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I nngangur

“Kennari, Maria er altaf ad depla augunum og hrista hausinn og skella svo undarlega i gom. HUn segist
ekki geta gert ad pvi. Af hverju getur hin ekki hagt?’ “Kennari, Nonni er ad trufla mig og ég hef ekki
frid til ad laga. Hann skekur til hausinn og veifar handleggjunum og er altaf ad reeskja sig. Hann rytir
meira ad segja eins og svin. Segdu honum ad hadta pessu.”

Barn sem ad dllu jofnu hagar sér vel getur alt i einu byrjad ad gjamma, hveesa eda gelta, sveifla
handleggjum og kippatil 6xlunum og engjast sundur og saman. Er petta barn ad reyna ad vekja & sér
athygli? Eda eru tilfinningarnar ekki i jafnvaegi? Er parna eitthvert atferlisvandamal & ferdinni? Nei,
pessar lysingar eiga ekki vid barn med aferlisbresti né heldur barn sem hagar sér illa af ésettu rédi til ad
vekja & sér athygli. Pessar lysingar eigavid barn sem pjaist af 6venjulegum kagkjum vegna §ukdoms i
taugakerfi sem nefndur er Tourette §ukddémur eda Tourette heilkenni (TS).

| pessum baklingi er leitast vid ad skyra hvernig TS lysir sér og hvernig unnt er ad taka & vandanum i
skdlastarfinu. Ad lestri loknum gadi kennarinn spurt hvernig unnt sé ad verda vid porfum dikra barna i
skolastofu par sem jafnvel 25 edafleiri born eru. Svarid er einfaldliega pad ad skélanum ber skyldatil
pess. bessir nemendur hafa somu parfir fyrir félagsskap og vinattu og hver annar. Pau eru jafngreind og
hafa somu vitraanu parfir og 6nnur born. Skyldan er ekki einungis sidferdileg heldur einnig lagaleg, ga
|6g um grunnskola 1991, 1., 54. og 59. gr. | islenskum grunnskdlalégum er ekki getid um bérn med TS.
Par er ekki heldur sagt ad pau séu undanskilin [6gunum. Miklu skiptir ad athugad sé ad pau réad sem bent
er ai sambandi vid samskipti vio bérn med TS eru lika gagnleg i samskiptum vid ymsa adra nemendur
med sérparfir. P6 ad einkenni TS séu sérstbk ma mjdg vida beita peim adferdum sem notadar eru vio ad
leysa vanda barna med TS. Sjukdomurinn hefur ahrif & lidan barnanna, menntun peirra og félagdlif.

Hvao er Tourette gukdomur?

Tourette §ukdomur birtist sem margslungnir kaekir vegna veikinda i taugakerfinu. Algengt er ad hans
verdi fyrst vart medan barnid er ungt, p.e. &dur en skolaganga hefst. Edli kennglustofunnar, par sem
hljota ad vera ymiss konar hdmlur og kréfur, getur valdid pvi ad astand sem er frekar erfitt vidureignar
verdur ad hreinni martréd ef ekki er tekid & pvi af kunnéttu. Pad sem einkum einkennir TS eru
ogdfradar hreyfingar likamans og 6vidrédanleg hljod og/eda ordaflaumur. Hreyfimynstrid getur t.d birst
pannig ad barnid deplar augum, kippir koma i nefid, andlitid grettist og pad rykkir til éxlum,
handleggjum og fétum. Hljodkakirnir geta birst sem hvaes, ryt, gelt, skellir eda sem greinilegur orda-
eda setningaflaumur sem gys fram annokkurrar vidvorunar. Stundum eru fylgifiskar TS gukdomsins
peir ad 6stédvandi  bl6tsordaflaumur bryst fram eda ord annarra eru endurtekin eda §uklingurinn
endurtekur eigin ord i sibylju og festist i siendurteknu atferli. Kakir og kippir sem fylgja TS breytast fra
timabili til timabils, nyir kekir koma i stad peirra sem fyrir voru eda badast vid pa. Rannsoknir gefatil
kynna ad p6 ad stundum takist ad bada kakina um nokkurt skeid veldur bading sem gerd er med
viljastyrk pvi oft ad 6nnur einkenni hrannast upp og verda eins og pudurtunna.

Til eru lyf sem geta hjdpad mérgum ad na stjorn a pessum einkennum en |éttirinn er oft adeins ad litlu
leyti og Gaeskilegar aukaverkanir, sem sumar hafa ahrif & vitsmunaferlio, geta komid fram. PO ad minnst
hafi verid a TS i ritum um laknisfragdileg efni allt fra pvi ad franski laknirinn Dr. Gilles de la Tourette
greindi §ukdominn fyrstur lagkna &rid 1885, skilja lagknar §ukdominn enn illa og greina hann afar oft
rangt. Algengasta skekkjan er st ad 5ukdomurinn er greindur sem gedraant vandama sem er alrangt.

Pad hlytur ad vera mjog erfitt ad lifa vid pessi furdulegu einkenni heima og i skdlanum. Vid agtum ad
leida hugann ad pvi hve hrasdilegt pad hlytur ad vera pegar snyst upp & mann og madur Kippist til og
geltir jafnvel stjornlaust og skilur alls ekki hvers vegna likaminn lagur svona undarlega. betta er épjan
margra sem eru med TS. bjaningartimi peirraer ad meddtali 7-10 &r. Oft eru menntaskéladrin ad baki
adur en gukdomurinn er rétt greindur. P6 sivaxandi fjoldi laskna kunni ni ad greina §ukdéminn er
sannleikurinn samt sa ad ndlaggt 80% allra g uklinga sem nylega hafa verid greindir komu til lagknis sins
og voru gafir bunir ad greina §ukddéminn. beir héfou lesid um sukdéminn i dagblédum eda horft a
gonvarpsdagskra um TS. bessar tolur agtu ad vekja athygli kennara & hve mikilvaggur hlutur peirra getur
verid i ad greina nemendur sem gadu verid med TS an pess ad pad sé vitad. Eftirfarandi listi hefur verid
settur saman til pess ad hjalpa folki ad skiljaeinkenni TS. Sjklingur med TS gadi haft einn eda fleiri af
eftirtdldum kakjum eftir pvi hve avarlegur §ukdomur hans er.



Blikkar augum

Grettir sig

Kippir til hofoi

Kippir til 6xlum

Hreyfir handleggi o6galfratt
Hreyfir fingur og hendur 6sjélfratt
Kippist til um magann

Sparkar

Hreyfir fétleggi 6galfratt
Umlar

Gefur fra sér havaa hlj6o
Bolvar

Segir ord Ur samhengi

Hostar

Bergmalar ord annarra

Raeskir sig

Rymur

Tafsar

Stamar

Hedtir ad tala i midjum klidum
Kéfar ogalfréatt & hlutum
Togar i hluti, t.d. fot

Sadar galfan sig

Sveiflast tilfinningalega

Polir illa areiti

Faa skapofsakdst
Margendurtekur ord og setningar

Hlutverk kennarans

Kennarar og adrir fagmenn i skélanum, svo sem hjukrunarfraadingar, sdlfraingar, ndmsrédgjafar og
stjérnendur geta & tvennan hétt haft mjog afgerandi ahrif &1if pessara nemenda. | fyrstalagi med pvi a8
adstoda vid ad greina §ukdominn rétt og visa bdrnunum til réttra adila til ad fa hjap. Og i 6dru lagi med
pvi ad umgangast barnid af pekkingu og leikni medan pad er i skolanum.

Fyrraatridid er audveldara po ad pad sé ekki siour mikilvaagt en hid sidara. Med pvi einu ad vita um og
afla sér upplysinga um s§jukdéminn og deila pekkingunni med samstarfsfélki sinu eru kennarar i frabaari
adstodu til ad bjarga lifi, ekki fra dauda pvi TS er ekki banvaann ukdomur, heldur fra &ralangri kvl og
vanlidan. Og peir geta komid i veg fyrir ad gafsvirdingin molni og hvatinn til dada gufi upp. Pegar pad
gerist eru afleidingarnar oft paa ad lif folks er lagt i rast.

Pegar §ukdomurinn hefur verid rétt greindur er fyrsta skrefid stigio i rétta att & hinni erfidu og 6dléttu
braut sem féolk med TS verdur oft ad ganga aevina & enda. Upplystur kennari er jafnvel i betri adstéou en



foreldrar, sem viljavel en eru kannski ekki vel upplystir um pessa hiuti, ad beina nemandanum arétta
braut strax vid upphaf skolagongu.

Hinn pétturinn par sem kennarar hafa Urdlitaahrif &tilveru nemenda med TS og raunar allra annarra
nemenda med sérparfir er hvernig hann stjornar starfinu i skolastofunni med tilliti til pessa sérstaka
barns. Tvo megin svidin sem parfnast athugunar eru salfrasilega og félags ega umhverfid annars vegar
og namsumhverfid hins vegar.

Hvao getur kennarinn gert

Pad besta sem kennari getur gert fyrir barn sem tekst a vid sérstakan vandaeinsog t.d. TS er ad hitaad
hugsun pess um eigid gildi og rakta med pvi gafsvirdingu. P6 ad petta geti oft virst erfitt er pad alls
ekki dmogulegt. En hvad pad vaai désamlegt ef fleiri kennarar gerdu ad sinu eftirfarandi ordtak. " Vid
gerum pad erfida strax en pad 6mogulega tekur okkur lengri tima.” | fyrstu getur verid erfitt ad komast
fram hja kippunum og geltinu ad “gafu” barninu, en pad er dmaksins vert. Born med TS hafa eins og
Onnur born sér til agedis jdkvasda eiginleika sem nyta matil ad styrkja §afsmynd peirra. Teiknar Maggi
vel eda malar hann fallega? Getur Ella sungid fallega eda spilad a hljodfaai eda er hin kannske skald?
Hvad finnst ykkur um steinasafnid hans Eiriks? Eda frimerkjasafnid hans? Finnst ykkur Nonni ekki
agadis umg 6narmadur?

Kennari sem er naarur fyrir pvi ad barnid parf ad vera anaggt med gaft sig finnur 6tal leidir til ad studla
ad pvi ad svo megi verda. Hve oft héfum vid ekki heyrt fullordio folk segja frapvi ad jakvad samskipti
vid kennara hafi breytt lifi peirra? Pad er audvelt ad gleyma landafraedi og sbgu. En lexiur eins og
“kennarinn minn heldur ad ég <é fifl”, eda “kennarinn minn telur ad ég leggi hart ad mér og standi mig
oft vel” eru lexiur sem sem ymsir muna alla aevi. Vakandi og nsemur kennari getur halpad barni til ad
vera st vid sjaft sig med pvi ad syna pvi gott vidmaét og meta pad ad verdleilkum. Ef komid er fram vid
barn af naafaani og virdingu pegar adrir sem pad umgengst bjoda ef til vill ekki upp & annad en spott og
hofnun hefur pad aevarandi ahrif 4lif barnsins. Ef gefa adti rad vardandi hvernig styrkja ma jadkvasda
gafsmynd barnsins ma segja ad folk adti ad leitast vid ad eiga jékvad og lifandi samskipti vid barnid.
Segdu barninu ad pad hafi stadid sig vel og hrésadu pvi fyrir pad sem gafsagt pykir hja 6dru barni.
Leggdu aherdlur a pad jakvaada sem pad gerir, ekki pad neikvasda. Morg born med TS eigat.d. mjog
erfitt med ad skrifa. PO madur kunni ad minnast a ad bladid hja einhverju barni sé sddal egt eda gadi
verio snyrtilegra, madti segja vo drenginn med TS ad bladid hans sé betra i dag en i gear og pad sé
gaman ad §a hvad hann hafi lagt sig fram. En ef barnid getur ekki badt skriftina edti ad finna adrar leidir
en skrift, nota t.d. munnleg prof, segulband, télvu eda ljosritadar gldsur skolaféaga. Y mis venjuleg prof
Utheimta faarni i skrift sem reynist sumum nemendum med TS ofvida og gefa ekki rétta mynd af
vitsmunalegri getu peirra. bvi adti ad leita annarra leida vid préoftékuna. Annad daemi um hvernig
bregdast ma jakvadt vid frammistédu er ad vekja athygli & hve mérg ord tokst ad stafsetja rétt en
minnast ekki & hin sem voru skakkt stafsett. betta er raunar mj6g ahrifamikil kennslutaskni i samskiptum
vid alla nemendur.

Samuod

Hvad finnst ykkur um umburdarlyndi og samid? Er haagt ad kenna nemendum pessa pedti eins og haegt
er ad kenna sogu og steaofraedi ?

Svarid er ja. Og pegar tekist hefur ad tileinka sér lexiuna er haggt ad midla dhrifunum Ut ar skdlastofunni,
inn i matsal, Ut &leikvoll og vonandi miklu lengra. Eftirfarandi atvik sem grunnskélakennari sa nyverio
lysir hve vel kennara getur tekist & pessu svidi. Uti fyrir var mikill havadi. begar litié var (t um
gluggann sem sneri Ut ad leikvellinum kom i ljés ad 12 ara strékur var par i dagsmdum af pvi ad hann
hafdi verid uppnefndur. Kennarinn segist hafa blist vid ad §a dhorfendur skipa sér i hdpa, med og méti
og hvetja fjandmenninatil frekari dada eins og venja er vid svipadar adstasdur. En pad sem gerdist var
mj g Ovanalegt og snart pa sem sau. Ahorfendur hofu ad skilja slagsma ahundana og reyndu ad lasgja
Oldurnar med pvi ad kallatil peirra: PO meintir petta ekkert, var pad? Segdu bara ad pu hafir ekki meint
petta. Slappadu nu &f, [&ttu hann i fridi! Kennarinn segir enn fremur fra pvi ad pessir nemendur hafi alir
verid i bekk hja Olafi. Hann kennir 12 &ra bornum og hefur einstaklega opid og gott samband vid
nemendur og foreldra peirra. Hann er raunar 6vanalegur kennari. Andramsloftid i kennglustofunni er
laust vid spennu og samskiptin fridlsleg. Madur finnur mjog fyrir goédvildinni og umburdarlyndinu.



Annar drengjanna sem parna var ad dast stridir vid sérstakt vandamal og pad er langt fra pvi ad hann sé
vinsadasti drengurinn i bekknum. En hinir i bekknum héféu geinilega verid hvattir til ad rakta med sér
samud i hans gard og pess vegna hogudu peir sér eins og peir gerdul.

Pegar andinn i skdlastofunni glagdir med bérnunum gddvild, umburdarlyndi og samid kemur pad
samfélaginu 6llu til gbda. Pessa lexiu laair madur ekki & einni néttu en han er vel pess virdi ad nokkru
sé til hennar kostad. Mj6g oft er pad svo ad manni fellur ekki vid folk eda madur hafnar pvi vegna Gtta,
venjulegast 6tta vid hid Opekkta. Kennari, sem hefur lagt & sig ad fraast um einkenni fétlunar og paer
takmarkanir sem han hefur i for med sér fyrir einstaklinginn sem fyrir henni verdur, getur midlad
nemendum sinum pekkingu sinni og pvi 6ryggi sem hann hefur 6dlast vegna hennar. bad getur aftur &
moti haft pau dhrif ad allur hopurinn vinnur bug & akvedinni andsttdu og veitir fatlada einstaklingnum
adgang ad hépnum.

Menntaskdlanemandi einn med TS sem gat tj&d sig mjog vel lysti i stuttu mdli vanlidan sinni og
|6ngunum a eftirfarandi hatt: “Mig langadi ekki til annars en ad kennarar minir skildu mig og tagkju mér
eins og &g var. Ad fr&6ldum kaskjum minum og hljodunum sem ég gef fra mér er ég manneskja, alveg
eins og allir adrir.”

Namsor dugleikar

Auk pess sem nemendur med TS pjast vegna hreyfinga og hlj6da sem peir hafa ekki stjorn a hafa sumir
peirra einnig namsordugleika. Oft er mjog erfitt fyrir bekkjarkennarann ad skilja hvernig & ad fast vio
barn med namsorougleika po ad ekki badist vid hreyfingar og hljod sem fylgja TS. P06 ad audvitad verdi
ad athuga hvern einstakan nemanda er dmaksins vert ad veita athygli og skilja viss einkenni allra barna
med namsorougleika. Pad er alveg |jost ad TS barnid tekur ekki vid upplysingum eda man paa & sama
hatt og adrir nemendur p6 ad pad hafi edlilega greind. Ekki ma dlita pad heimskt, latt eda kearulaust.
Porf er a annars konar kennsluadferdum til pess ad natil pessa barns pegar kennsglan eftir venjulegum
leidum reynist &rangurdaus. Pad ma leitast vid ad adlaga namsumhverfid i hvada bekk sem er ad porfum
einstakra nemenda ef kennarinn skilur porfina.

Oft kemur i 1j6s ad ungir nemendur med namsordugleika eiga i erfidleikum med ad skilja rim og tima
og skilja ekki fyrirmadi. Pad er erfitt fyrir pa ad draga adyktanir og kennarar adtu ekki ad gerarad fyrir
ad oll born skilji hugtok jafn vel. Raunar eiga morg ung born sem gengur erfidlega med namid lika i
erfidleikum med félagsegt atferli sem 6nnur born tileinka sér én pess ad vita af pvi. Ekki adti ad ditaad
pau séu Opagg eda hagi sér viljandi illa. Kennarinn verdur ad gera sér grein fyrir hvort barnid skilur pad
sem adlast er til af pvi. Kennarar og foreldrar §a mjog oft hvatvisa hegdun hja pessum hépi barna.
Praladi er annad vandama sem oft er minnst & Pad er eins og barnid festist i athtfn eda hegdun. begar
kennarar skilja ad pettta er ekki viljandi 6pagd er liklegra ad peir hafi polinmagdi til ad fast vid
hegdunina. A hinn boginn eiga sum bdrn med TS erfitt med ad byrja & verki og gadu pau purft sérstaka
hvatningu til pess. Flestir pessara nemenda eiga i miklum erfidleikum med ad einbeita sér og agtu menn
ad hafa pad i huga pegar vamtingar til peirra eru métadar.

Pad parf ad laga adstasdur fyrir pessa nemendur til pess ad ekki sé verid ad refsa peim fyrir hegdun sem
peir réda ekki vid. Einnig adti ad adlaga adferdir til ad meta pa og gefa peim einkunnir og koma pannig
til méts vid parfir peirra hvers og eins. Gerid ykkur i hugarlund hvad pad er letjandi fyrir barn sem hefur
unnid eins vel og pad gat og hefur farid mjog vel fram & vissu timabili ef pad fag svo Iéega einkunn
medan bekkjarfélagarnir sem ekki strida vid fotlun hafa 6dlast meiri faani &tilteknu svidi og fa pvi gboa
einkunn. Pad madti mada framfarir og aukna pekkingu barns med TS med hlidgon af edlislaagyri getu og
faarni. Ennfremur myndi pad audvelda bérnum med TS skélagdnguna ef sett vaari saman kennduaagiun
fyrir hvert peirra

Pegar kennarar skrifa umsdgn um nemendur sina geta peir vakid athygli & godum framférum, midad vid
edlislagya getu. Hugmyndarikir kennarar sem lata sig varda um nemendurna geta lagad hefdbundna
einkunnagjof ad porfum peirra barna sem hafa sérstaka namsorougleika og komid pannig til méts vid
parfir peirra.

Nemendur sem eru vidkvaamir fyrir namsorougleikum sinum og hraeddir um ad hlegid verdi ad peim
prda oft med sér varnarviobrogd og verda bekkjarfiflio. Peir eru med tilburdi af asettu rédi og draga ad
sér athyglina med kjanalegri hegdun i peirri von ad peim takist ad kasta ryki i augun a 6drum og ekki



verdi tekid eftir pvi sem i raun vantar a hja peim. Kennarar adtu ad vera vakandi fyrir pessu
hegdunarmynstri og taka &kvedid a pvi en med gddvild. Stundum syna born med TS aveg éskiljanlega
hegdun. i slikum tilvikum adtu kennarar ad rédgast vid foreldrana til ad reyna ad skilja hvort hegdunin
er vegna §ukdomsins eda €f til vill vegna lyfja sem pau taka.

Lyf

Algengasta lyfid sem notad hefur verid vio TS er Haldoperidol (Haldol). betta lyf hefur margar
aukaverkanir, sem m.a. geta haft ahrif & namsferlio og hegdunina. Barn sem tekur lyf vid TS gadi verid
breytt, syfjad og/eda pirrad. Haldol getur haft ahrif & vitsmunaferlid, einkum & skammtimaminnid. Lyfid
Pimozide (Orap) kom svo ad mestu i stad Haldols. Pad hefur svipada verkun og Haldol og somu
aukaverkanir en mun vaagari. Onnur lyf stundum notud vid TS eru Clonazepam og Clonidine (Catapres).
Foreldrar verda oft ad meta eftir einkennunum heima fyrir hve lyfjaskammtur barnsins parf ad vera stor.
Ef til vill vita foreldrarnir ekki ad einkennin gaetu verid minni i skdlanum. Oft er pad vegna pess ad born
sem geta ad einhverju leyti badt einkennin med hjap lyfjanna purfa ekki lengur ad “sitja a s&r” pegar
pau eru heima, 6rugg med fjolskyldu sinni. Foreldrar og kennarar verda ad vera i stédugu sambandi svo
ad foreldrarnir geti metid astandid fra badum hlidum pegar verid er ad reyna ad akveda hvort eigi ad
auka eda draga Ur lyfjunum. (Ath. ad ymislegt hefur baest vid lyfjaupplysingar pessar sidustu arin).

Eftirfarandi kafli er ar nidurstddum kénnunar sem gerd var um éhrif a TS a skdlagbngu og ndmsgetu
barna med g ukdéminn. Koénnunin var gerd vid laknadeild haskélans i New York adeild par sem
namsorougleikar eru rannsakadir og stjérnadi Dr. Rosa Hagen rannsokninni. bessar leidbeiningar eru
Ometanlegt gagn fyrir hvada uppalanda og kennara sem kennir eda a samskipti vid barn med TS.

Leidbeiningar um kenndu barnamed TS

1. Littu &barnid — ekki adeins §ukdéminn. b6 ad pessi kdnnun taki til farra kom i 1j6s ad um mjdg
mismunandi &stand var ad resda. bad undirstrikar hve miklu mali skiptir ad litid sé abarnid i
heild en ekki adeins vandamalid. Med pessu er sérstaklega att vid ad meta parf styrk barnsins og
getu til ad baga upp gukddéminn um leid og sérstok einkenni §ukdomsins eru athuguo.

2. Med tilliti til samskipta vid barnid skiptir h6fudmali ad §ukdomurinn sé greindur snemma. Ef
g ukdémurinn er greindur snemma er haagt ad §a vid hraeddu, ringulreid, sektartilfinningu og
kvida sem vill pjaka fjolskylduna pegar einkennin fara ad koma i 1j6s. begar buid er ad greina
gukdéminn getur fjolskyldan snuid sér ad pvi ad skipuleggja namid og skolagénguna.

3. [ hverju tilviki adti ad vera samvinna um lyfjagjofina milli barnsins, fjlskyldunnar og laknisins.
Athugunin og svor vid spurningalistum okkar syndu okkur greinilega ad svorun vid lyfjunum er
afar margvisleg. bad er ekki einungis naudsynlegt fyrir laskninn ad hafa yfirsyn yfir svérun
barnsins vid lyfjunum heldur parf hann lika ad vita hvernig barninu reidir af & 6drum svidum
hins daglega lifs.

4. Allir sem f&g vid ad mennta barn med TS adtu stédugt ad fé greinilegar og eins réttar
upplysingar um sjukdéminn og unnt er. Pegar skélagangan er skipul6gd skiptir meginmali ad
upplysingar um sjikdéminn séu fyrirliggjandi. | fyrstalagi er pad naudsynlegt fyrir foreldrana til
pess ad peir geti fylgst med pegar greint er fra framférum a pessu svidi. Pad er naudsynlegt fyrir
kennarana ad skilja ala padti vandans, jafnvel po ad barnid virdist tiltdlulega einkennalaust i
skolanum. Pad er naudsynlegt fyrir félaga barnsins ad fa upplysingar af pvi ad pad gadi verio
byrjunin & ad barnid verdi hluti hdpsins. Pad gadi bjargad barninu fra peirri félagslegu einangrun
sem pau minntust mjog oft a i kénnuninni. Upplysingarnar skipta adra fagmenn sem leitast vio
ad hjdpa fjolskyldunni einnig mdli. Liklegt er ad vel upplystur fagmadur geti adstodad
fjolskylduna vel i leit hennar ad vidunandi greiningu & 5 ukdominum. P4 skiptir einnig miklu ad
fagmennirnir séu vel upplystir til pess ad peir geti adio verid fremstir i flokki ad fylgjast med
nyjustu préun a svidinu.

Sidast en ekki sist skipta upplysingar til almennings einnig mjég miklu mali svo ad folk geti
skilid hvernig §ukdémurinn er og hvada afleidingar hann hefur. P4 er von til pess ad vidhorfin
verdi jakvasd. Upplysingar til amennings um gukdominn verda einnig til pess ad bérn med TS,
sem hafa enn ekki verid greind, muni finnast og koma fram.




5.

10.

11.

12.

13.

Vel maveraad ahrif TS a qémsqetu barna s& mj6g mismunandi 0g einnig & namsgetu sama barns
a mismunandi_timabilum. Ahrif §ukdomsins geta verid margvisleg vardandi namio:

= =Bein dhrif kakkjanna a einstakar greinar eins og t.d. skrift og vélritun par sem
reynir & margslungna hreyfifaarni

& =QObein dhrif kakjanna pegar nemandinn reynir ad bada einkennin i skélastofunni.

eeAhrif lyfiasem gefin eru til ad Sd & einkenni sjdkdoémsins og namsgetan slaavist
jafnvel.

eeAhrif & samskipti vid bekkjarféaga. Einkennin geta valdid einangrun barnsins i
skolanum, pvi er hafnad og stundum er pad Utilokad fra samskiptum vid
skélafélagana.

Born med TS purfa ad hafa verkefni sem fullnaggja vitsmunalegri getu peirra. Skélinn er
stadurinn par sem born med TS gadu fengid ad skara fram Ur. Erfidleikar peirravid ad syna fram
a hvad pau vita adtu ekki ad koma i veg fyrir ad pau fa eins god takifaai til menntunar og geta
peirra framast leyfir.

Varlega adti ad fara i ad tulka nidurstédur greindarprofa pegar meta & namsgetu barnamed TS.
Upplysingar okkar syna ad hefdbundin, formleg proéf, jafnvel prof sem pau taka ein, gefa ekki
altaf rétta mynd af edlislaggri ndmsgetu pessara barna

Long skrifleg prof eru étaek fyrir sum bérn med TS. Barnid getur einfaldiega ekki synt fram a
kunnéttu sina i hefdbundnum préfum. bvi er naudsynlegt ad beita préfum sem geta madt
pekkingu barnsins an pess ad pvi sé ofgert. Skref i pa att vaai t.d. ad gefa barni med TS fagi 4ad
hvilasig i midju profi.

Foreldrar geta verid bérnum med TS dmetanleq stod vardandi skélagéngu peirra. Lysingar &
skélunum sem fengust i athuguninni voru mjog samhljéma og stadfestu ad foreldrar métu
vandamalin tengd skélagdngunni mjdg raunhadt. Pess vegna adtu kennarar ad notfaaa sér
pekkingu foreldraa TS asamt pekkingu peirra & namspdrfum barns sins. bessi samvinna vid
foreldrana adti ad verameiri og eiga sér oftar stad en a stoku foreldrafundum. Sterklega er madt
med ad kennarar og foreldrar stydji hverjir adra og rasdi saman um barnid.

Flestum bérnum med TS gengur best ad laga par sem skélastarf og umhverfi er frekar vel
skipulagt og métad. P ad pessi dbending sé ekki einhlit virdist bornunum yfirleitt lida best i
tiltélulega vel métudu umhverfi, sem er einhvers stadar mitt a milli hinnar hefd-bundnu
skdlastofu og opna skdlans. Bornin purfa leidsdgn med greinilegum og vel skiljanlegum
leidbeiningum kennarans, en pau purfalika ad fa takifaai til ad hreyfasig.

Born med TS purfa ad geta hreyft sig. Opolid sem kemur oft yfir pau, janfvel po pau séu
tiltélulega laus vid einkenni, veldur pvi ad pau verda ad geta fengid Utrés i hreyfingu.

Bdrn med TS geta purft athvarf pegar einkennin verda mjdg mikil. Pau verda pa ad eiga eitthvert
athvarf, t.d. herbergi sérkennara, skrifstofu hjukrunarfraadings eda namsradgjafa eda herbergi
skélaritara. Pegar skélaganga pessara barna er skipuldgo er alveg naudsynlegt ad gerarad fyrir
athvarfi par sem pau getaverid i fridi an pess ad 6vidkomandi fylgist med kagkjunum.

Born med TS hafa ekki endilega ndmsordugleika. Koénnunin leiddi i 1jos ad litill hluti peirra
barnamed TS, sem athugud voru, tokst & vid sértacka ndmsordougleika, eins og liklegast hefdi
komid i ljés med hvada annan hop skdlabarna sem athugadur hefdi verid. Vissulega adtu
videigandi Urrasdi ad veratil fyrir pessi bérn eins og 6ll 6nnur skolabérn. Pau Urrasdi gegtu verid
hj& sérkennaranum, i skolastofu par sem tekist er & vid namsorougleika, eda i
einstaklingskennsu. Einhvern medalveg verdur ad finna milli hreyfiparfa barna med TS og
porfinni avel skipulégdu umhverfi fyrir born med namsordugleika pvi ad pau verda ad vera laus
vid Onaddi. En ekki edti samt ad gerarad fyrir ad 6ll bdrn med TS hafi namsordugleika




14. Hafa ber i huga ad mérg bérn med TS hafa svo miklar 6gédfradar hreyfingar ad pad hamlar
vinnu sem krefgt finheyfinga svo sem skrift. Hér adti skélinn ad réda adstodarfolk i
skolastofuna, leyfa barninu ad svara munnlega eda nota segulbandstaki eda tolvu, pannig ad
dregid sé Ur dagi vid skriftir og fremur hugsad um inntak vinnu barnsins.

15. Timasetning skiptir mjég miklu méli. bessi bérn purfa meiri tima en hin bornin til ad ljuka vinnu
sinni. Pess vegna er mjog gott ad |ata pau vita snemma hvad timanum lidur og gefa fyrirmadi
med hadilegu millibili. Pad er haggt ad skipta vinnunni i stutta kafla. Foreldrar geta lika hjépad
vid ad fyllai eydur sem kunna ad verda i naminu. Kennarar purfa lika ad vita um ahrif lyfjanna
og ennfremur pad ad einkenni TS eru breytileg fra einu timabili til annars. Pess vegna getur
stundum tekid mjog langan tima ad |juka pvi sem annan dag tokst ad Ijuka & sméstundu.

16. [ 6llu ndmsumhverfi parf ad huga ad daginu. Yfirleitt eykur dag einkennin. bess vegna veradur
ad athuga dhrif dags i 6llum skélanum, einnig aleikvellinum og i leikfimi. S&timi dagsins sem
er utan stundaskrar getur valdid pessum boérnum miklu adlagi svo ad athuga madti hvort ekki vaai
porf & ad had, fullordin manneskja hefdi par tilgon. Kennararnir geta einnig varid bornin streitu
med pvi ad fordast skyndilegar breytingar og timaprong i skolastarfinu. Pad er miklu farsadla ad
reyna ad §ja uppakomur fyrir og hjdpa bérnunum ad bla sig undir atok vid streituvaldandi atvik
en ad réda vid afleidingar streitunnar.

17. M&rg pessara barna purfa hjalp til ad takast a vid félagsega einangrun sem pau kunna ad verda
fyrir i skélanum. Naari 6ll bérnin greindu fra pvi ad peim fyndist pau einangrud i skélanum. Ef
kennarinn viss um pess samskiptavandamal gadi hann komid i veg fyrir adstaedur par sem pau
kristallast eins og t.d pegar valio er i lid. Fulloronafolkid parf ef til vill ad beita nokkurri
hugkvaamni til ad finna nyjar leidir til ad pessi born séu med i pvi sem verid er ad gera i
bekknum. Rétt er lika ad muna ad bornin njéta gods af gddu fordaami hins fullordna hvad vardar
umgengni vid adra. Ef kennarinn kemur fram vid barnid eins og fullgildan einstakling i hépnum
er hann bekkjarfél6gum pess had og proskud fyrirmynd.

L okaoro

Nemendur sem pjast af Tourette §ukddémi eda hvada fravikum 6drum sem setja pau til
hlidar vid bekkjarfélagana eiga rétt a ad fakenndu i pannig umhverfi ad pau na eins
langt og geta peirraleyfir, rétt eins og alir adrir venjulegir nemendur. Hid agada skald,
Samuel Johnson, sem uppi var a 18. 6ld og er talinn hafa pjadst af Tourette, nddi hadleitum
markmidum sinum pratt fyrir alls konar kaki og prengingar sem hrjadu hann ala aevi.
Margir fullorénir einstaklingar med TS sem hefur tekist ad nd gddum arangri i ymsum
greinum, svo sem salfragdi, ténlist og vidskiptum, greinafrapvi ad pad var jakvadt
studningskerfi skélans sem bedti upp ymsa érougleika og hafdi ahrif pannig ad peim
tokst ad n4 arangri.

[ 6vinveittu umhverfi er ekki von til pess ad namsarangur verdi jafngédur og i
umhverfi par sem umburdarlyndi raadur og barn med 6rdugleika faar ad vera
eitt af hopnum.



FOlk med
Tourette §ukdom
hefur ymislegt fram ad faga.
Vid megum alls ekki Utiloka pad!

[slensk Utgéafa pessa baklings er pyding & baklingi sem gefinn var Ut af bandarisku Tourette
samtdkunum, Tourette Syndrome Association, Inc. — New Y ork, 1982, Coping with Tourette Syndrome
in the Classroom, og er gefinn Gt hér &landi med leyfi fra peim.
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