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Tourette-samtokin a Islandi

Tourette - Frodleikur fyrir heilbrigdisstarfsfolk

Hofundur er Mary M. Robertson préfessor i gedleknisfraedi

University College London
Efni fra bresku Tourette-samtokunum:

Gilles de la Tourette Syndrome A Guide for Doctors. Tourette-samtokin a
[slandi: Hilmar Pétursson pyddi, Sigrun Gunnarsdottir og Orndlfur
Thorlacius lasu préfork.

Fjallad er um helstu lyfin sem notud eru vid Tourette i vidauka eftir Gisla
Baldursson barna- og unglingagedlakni: Lyfjamedferd og framvinda
Tourette heilkennis.

[ neestum heila 61d var Gilles de la Tourette heilkennid talid afar sjaldgeeft
og oliklegt ad pad yrdi & vegi almennings eda leekna, en rannsoknir sidustu
tveggja aratuga gefa til kynna ad pad er algengara en svo. Algengi er nu
talid vera um 1% i pydi grunnskdlabarna. Einkennin valda mismiklum
erfidleikum hja folki og su stadalimynd ad peir sem eru med Tourette séu
siblotandi og med stanslausa andlits- og hljodkaki er adeins litill hluti af
heildarmyndinni. Margir eru an greiningar og medhéndlunar. Likamleg og
felagsleg vandamal af voldum Tourette hafa verid ofarlega a baugi ad
undanfornu. Fjolskyldur peirra sem eru med Tourette pekkja pessi vanda-
mal metavel og eiga oft i miklum erfidleikum med ad takast & vid pau.

Flestir eru sammala um ad leeknar, félagsradgjafar og kennarar pekki ekki
neegilega vel til Tourette heilkennisins. bar med er hatta & vangreiningu
eda rangri greiningu og ad folk fai pvi ekki videigandi medhondlun, en pad
getur aukid enn frekar & vanda folks.
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Mary Robertson, sem er heimspekktur sérfreedingur i Gilles de la Tourette
heilkenninu og hefur greint og medhondlad pusundir einstaklinga, hefur
reynst bresku Tourette samtokunum afar vel. Han byr yfir mikilli reynslu &
svidi rannsdkna og medferdar & taugasjukdomum og starfar m.a. vid
University College London og breska Rikisspitalann i taugafraedi og tauga-
skurdlekningum. Han er medlimur i Konunglega breska gedlaeeknafélaginu
og hefur skrifad yfir 200 visindagreinar, baekur og békarkafla og haldid
fyrirlestra um vida verold.

pessi baklingur, sem hun skrifadi sérstaklega fyrir bresku Tourette
samtokin arid 2003, kemur hér Gt i endurbeettri Utgafu vegna mikillar
eftirspurnar. pad er von okkar ad pu lesandi goédur hafir gagn af honum og
bendir 6drum i starfstétt pinni & hann.

Dr. Jeremy Stern
formadur Tourette samtakanna i Bretlandi
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Inngangur og greiningarviomio

Gilles de la Tourette heilkennid er i grunninn hreyfirdskun sem einkennist
af vodva- og hljodkeekjum. Greining tekur yfirleitt mid af greiningar-
skilmerkjum DSM-IV-TR (307.23) kerfis bandarisku gedleeknasamtakanna
(2000) og ICD-10 kerfis Alpj6da heilbrigdisstofnunarinnar. Litill munur er
a greiningarskilmerkjum fyrir Tourette i kerfunum tveimur en flestir
sérfreedingar stydjast vio DSM skilmerkin:

A. Badi hreyfi- og hljodkakir hafa verid til stadar i einhvern tima
en ekki endilega & sama tima (keekur er snégg, skammvinn,
endurtekin, otaktfost, stegld vodvahreyfing eda hljodmyndun).

B. Kakirnir gerast oft a dag (venjulega oft i hvidum), nar daglega
eda med hléum i meira en eitt ar og pad mega ekki lida meira
en prir manudir & milli kekja pann tima.

C. Kakirnir hefjast adur en atjan ara aldri er naod.

D. Roskunin stafar ekki af lifedlisfreedilegum ahrifum lyfja (t.d.

orvandi efna) eda almennu sjukdomsastandi (t.d. Huntingtons

heilkenni eda heilahimnubdlgu af véldum veira).
Saga
Heilkenninu var fyrst lyst arid 1825 pegar Itard lysti astandi franskrar
greifynju, de Dampierre, en einkenni byrjudu ad koma fram hja henni
begar han var sjo ara. Tilhneiging hennar ad gefa fra sér 6seemileg hlj6d
potti ekki vid haefi i hopi venjulegs folks og han neyddist pvi til ad lifa i
einsetu par til han lést 85 ara ad aldri. Sidar, eda arid 1885, lysti franski
taugafraedingurinn Georges Gilles de la Tourette niu tilfellum heilkennisins
bar sem hann lagdi dherslu & margpaetta keeki, soratal (coprolalia) og
bergmalstal (echolalia). bess ma geta ad pad er talid ad Samuel Johnson,
bekktur i bokmenntaheimi 19. aldar, hafi verid med Tourette.
Algengi
Lengi vel var talid ad Tourette veeri sjaldgaeft astand en nu er vitad ad pad
er nokkud algengt. Tioni pess er ekki pekkt med vissu en til skamms tima
var gengid Ut fra ad han veeri u.p.b. 0.05% i Bretlandi. Sérfredingar attudu
sig po6 & pvi ad pessi tala veeri of 14g og nyjustu rannsoknir & skélabérnum
benda til ad tioni medal peirra sé naer 1%. Einkennin eru mismikil hja folki
en fylgiraskanir geta oft valdid erfidleikum, t.d. i nami og starfi. Ymsar
asteedur geta verid fyrir pvi ad tioni Tourette er ekki pekkt nakveemlega,
t.d. adferdafraedi rannsdkna, kunnattuleysi og vangreining leekna og tregda
folks ad opinbera einkalif sitt. Ad undanférnu hefur Tourettegreiningum
fjolgad. Eflaust méa rekja pa fjélgun til pess ad fleiri vaegari tilfelli Tourette
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eru greind nu til dags par sem almenningur er betur upplystur um edli
Tourette en &dur. | dag geta margir jafnvel greint sig sjalfir fyrir tilstilli
netsins, en pad bydur upp & meiri upplysingar en fast hja sumum laeknum.

Kvidi, andlegt alag, leidi, preyta og asingur geta yft upp einkenni en svefn,
afengi, slokun, og einbeiting ad skemmtilegu verkefni verda venjulega til
bess ad einkennin hverfa eda minnka timabundid. Gjarnan er pvi haldid
fram ad andlegt alag komi einkennunum af stad. EKki er fyllilega vitad
hvers konar alagspeettir eru par ad verki en pad er ljost ad sumt folk med
Tourette byr vid langtimaalag sem getur gert einkennin verri vidureignar.
Kakir koma og fara og nyjir keekir geta birst fram eftir avi folks. Adur var
talid ad hreyfikakir hyrfu i svefni en na er vitad ad svo parf ekki ad vera.

Sumir peirra sem eru med Tourette geta haldid timabundid aftur af
einkennum t.d. pegar peir einbeita sér i nami, leik eda ipréttum. begar folk
heldur aftur af keekjum sinum & pennan hatt segist pad pé finna fyrir ,,innri
spennu”. betta getur i sumum tilfellum valdid dkvednum vanda vid
greiningu, t.d. ef barn heldur aftur af keekjum sinum hja leekni. Somuleidis
getur petta alid a misskilningi, svo sem ad félk haldi ad astandid sé ekki
eins alvarlegt fyrst haegt er ad halda aftur af einkennunum.

Fylgifiskar
Talad er um ad ymsar raskanir fylgi oft Tourette. Par mé telja athyglisbrest

med eda an ofvirkni, svefnerfidleika, sjalfsskadandi hegdun, arasarhneigd
0g agavandamal.

Pad ma velta pvi fyrir sér hvort framangreind andfélagsleg hegdun sé i
raun algengari hja peim sem hafa Tourette en hja folki almennt. Reynsla
hofundar er ad svo sé ekki og faraldsfraedilegar athuganir syna pad sama.
Auknar likur eru a ad peim sem hafa baedi Tourette einkenni og syna
andfélagslega hegdun sé visad til sérfreedings og pad getur gefid ranga
mynd. Pannig getur folki virst sem pessi hegdun stafi beinlinis af Tourette
en svo er ekki.

Salmeinafradi Tourette

Ymsar gedraskanir hafa verid tengdar vid Tourette, svo sem avani og fikn,
undirmiga, kvidaraskanir og ymiss konar hegdunarvandi. Margt af pessu er
umdeilt, en svo virdist ad peir sem eru med Tourette séu helst liklegir til ad
vera punglyndir og tengist pvi hve lengi einkennin hafa valdid vidkomandi
erfidleikum, en Tourette er langvarandi astand og getur verid félagslega
hamlandi. Mikilveagt er ad taka fram ad engin tengsl eru milli Tourette og
gedveiki (svo sem oflatis og gedklofa).
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Faraldsfraedi og utbreidsla

Tourette kemur fyrir i 6llum menningarkimum og 6llum kynpattum en er po
sjaldgaeft medal Nordur-Amerikumanna af afriskum og afro-karabiskum
uppruna. Helstu upplysingar um petta koma fr4 Bandarikjunum en einnig fra
Bretlandi, gomlu Sovétrikjunum, austurlondum fjer, Astraliu og Nyja-
Sjalandi.

I nylegri alpjodlegri rannsékn var 3500 Tourette tilfellum lyst i 22 16ndum og
bar kom i ljés ad einkennin sem fylgja peim voru ad mestu pau sému alls
stadar. bessar upplysingar sem og fleiri skyrslur og greinar vida ad syna ad
Tourette er utbreitt um allan heim.

Upplysingar bera flestar med sér ad Tourette er prisvar til fjérum sinnum
algengara hja korlum en konum og ad pad finnist i 6llum pjodfélagshépum.
Sumar rannsoknir gefa sidan til kynna ad einstaklingar sem eru med alvarleg
Tourette einkenni fai gjarnan ekki naegileg taekiferi til ad njéta sin félagslega
i samfelaginu.

Klinisk einkenni

Einkenni Tourette virdast apekk i mismunandi I6ndum. Einkennin koma fram
a aldursbilinu tveggja til fimmtan ara, en ad medaltali vid sjo ara aldur. Pegar
ellefu ara aldri er nad hafa 96% peirra sem eru med Tourette synt einkennin
og eru fyrstu einkennin yfirleitt kippir i h6fdi og andliti og ad blikka augum
mikid.

Einkennin sem félk er med eru margvisleg, svo sem ad sleikja, hrakja,
snerta, sla eda berja, hoppa, pefa, stappa fétum, sitja & haeekjum sér og ymiss
konar gongulag (valhopp, afturabak, med bogin hne). Hljéokakir birtast
venjulega sidar en hreyfikeaekir, ad medaltali vid ellefu ara aldur. Helstir
beirra eru ad reeskja sig, pefa, rymja, hosta, gelta, hnussa, gefa fra sér ha
hljod, 6skra, leggja aherslu & stok ord, sdngla, hvaesa, smella i gém, tala af
tilfinningahita, gefa fra ser hljod af harri og lagri tidni og tala pvoglulega.

Soratal (coprolalia) er pegar einstaklingur hreytir Gt Gr sér donalegum ordum
en slikt er sjaldgeft og finnst liklega hja um 10% peirra sem eru med
Tourette, en hja 30% peirra sem koma & laeknastofur vegna pess.
Vangreining & Tourette stafar oft af peim misskilningi ad allir sem eru med
Tourette séu med soratal. Donalegar hreyfingar (copropraxia) koma fyrir hja
um 20% peirra sem eru med Tourette. Hermital (echolalia), p.e. pegar hermt
er eftir ordum og hljodum, finnst hja hatt i helmingi félks med Tourette, en
hermifas (echopraxia), p.e.a.s. pegar hermt er eftir gjéroum annarra, er aftur a
moti mun sjaldgeefara. Endurtekning orda og setninga (palilalia) finnst hja
um 10% peirra sem eru med Tourette.
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Prahyggja og aratta (Obsessive Compulsive Disorder; OCD)

Greinilegar heimildir eru fyrir pvi ad tengsl seu milli prahyggju, badi
hugsana og hegdunar, og Tourette. Arattu- og prahyggjueinkenni hja folki
med Tourette felast einkum i ad purfa i sifellu ad telja hluti eda vera
upptekinn af télum (arithmomania) og ad jafna hluti eda gjordir pannig ad
um samhverfu sé ad reda. Somuleidis finnst sumum peir purfa ad athuga
hluti i sifellu eda ad snerta eda rada hlutum a tiltekinn méata. Meginein-
kenni hefdbundinnar arattu og prahyggju, svo sem ad vera upptekinn af
ohreinindum og syklum og oOtti vid ad mengast, eru hins vegar minna
aberandi @ medal folks med Tourette.

Algengt er ad adstandendur folks sem er med Tourette greini fra
brahyggjuhugsunum og arattum hja sér pé svo ad kakir hafi ekki verid til
stadar. Er pad gjarnan alitio stydja vid paer hugmyndir ad tengsl séu milli
Tourette og arattu og prahyggju og bendir til pess ad Tourette og sumar
gerdir prahyggju eigi sér svipadar orsakir og séu erfdafraedilega skyld
fyrirbeeri.

Fjolskyldusaga um gedraskanir

Nokkrar rannséknir gefa til kynna ad ettingjar folks med Tourette séu
gjarnan med greinanleg einkenni arattu og prahyggju. Attingjar sumra eru
einnig greindir med meirihattar punglyndi, kvida og felmtursréskun, en
bad er hald manna ad engin erfdafraedileg tengsl seu milli pessara raskana
og Tourette. | raun geta pessi tengsl verid vegna tilviljunar, eda vegna
beirra neikvaedu ahrifa sem Tourette einkennin hafa a lifsgaedi attingja.

Taugasalfraedi og taugafraedi

Flestir peirra sem eru med Tourette eru med edlilega greind en nokkrar
rannsoknir gefa til kynna marktaekan mun & mallegri og verklegri greind.
Feerni i tungumalum virdist 6had Tourette en veikleikar i skynhreyfifaerni
(visuopractic performance), lestri, skrift og reikningi geta fylgt Tourette og
er naudsynlegt ad vita af peim i tengslum vid skélagdngu.

Flestar rannsoknir gefa adeins til kynna smaveegileg fravik i taugaproska,
par & medal minnihéattar 6samhverfar hreyfingar, vodvarykkir
(choreoathetoid movements), litillega slok samhafing hreyfinga,
vodvavindingur (dystonia), halsbugda (torticollis), raddkrampi
(dysphonia), minnihattar vanfaerni i hrodum endurteknum hreyfingum
(dysdiadokochinesis) og einhver oregla i 6sjalfradum vidbrogoum.
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Taugasjukdomar, taugalifedlisfreedi og orsakir Tourette

Fravik i heilaritum (EEG) hafa komid i 1jos hja 10% - 40% einstaklinga
med Tourette en pau eru 6sérteek og koma alls ekki fram samtimis
keekjunum. Heilarit af endurteknum hrifum (backaverage EEG) syna ad
engin spennubreyting er til stadar & undan keekjum, 6likt pvi sem gerist
med viljastyrdar hreyfingar. Engan skyldi undra i ljosi fjolbreytni
keekjanna ad samsvarandi breytileiki kemur fram i EMG-ritum fra védvum.
Heilarit eins og CT og MRI syna sig ad vera ad mestu edlileg hja peim sem
eru med Tourette.

Orsakir Tourette eru 6kunnar en flest bendir til fravika i taugabodefnum,
einkum dépamini sem er bodefni i heila. Dépamin tilgatan byggir a
vitneskju um ahrif sefjandi lyfja. Hugsanlegt er ad Tourette eigi sér stad i
heilasvaedunum fremri gyrdilsberki (anterior cingulate cortex), grunnhnodi
(basal ganglia) og mondlungi (amygdala).

PET og SPECT heilarit hja peim sem eru med Tourette hafa synt
ovenjulegt bl6ofledi og d6reglu i efnaskiptum glukdsa og i taugaefnafradi
akvedinna sveeda heilans m.a. i grunnhnodi. bad er mjog erfitt ad greina
nidurstéour rannsokna af pessu tagi pvi varla er haegt ad vita hvort slikar
augnabliksmyndir af heilanum eru teknar pegar kakirnir eiga sér stad,
begar peim er haldid nidri eda hvort um er ad raeda raunverulega mynd af
Tourette i 6llu sinu veldi, sem eru i rauninni ahugaverdustu upplysingarnar.
A0J pessu gefnu er samt ljost ad heilaritin, asamt upplysingum um
efnafraedi taugavessa (CSF), stydja pa hugmynd ad dépamin gegni hér
meginhlutverki. Eflaust koma 6nnur taugabodefni vid ségu eins og 6pitd
0g serotonin. Nidurstdour orfarra krufninga hafa synt afbrigdilegt astand
dynorfins i vissum hlutum grunnhnods heilans.

Nylega hafa menn beint sjonum ad peim mdguleika ad dnaemiskerfi
likamans komi vid ségu i Tourette. Pannig gaeti verid ad motefni sem verda
til i svérun vid sykingum i halsi af voldum streptokokka A radist ad
grunnhnodinu a svipadan hatt og er med rykkjadans (Sydenham’s chorea)
en pad er vel pekkt ad honum fylgi einhver gedran einkenni, m.a. arattu-
og prahyggjueinkenni. PANDAS (Paediatric Autoimmune
Neurospychiatric Disorders Associated with Streptoccus) er fyrirbrigdi
sem er talid ad geti komid vid sdgu i sumum geroum Tourette, en
upplysingar um pad eru p6 mjog & reiki enn sem komid er og pvi ber ad lita
a fukkalyfjamedferdir sem tilraunastarfsemi ad svo stéddu. Enn sem komid
er pykir takmarkad gagn ad pvi ad reyna ad greina streptékokkasykingu
nema ad hluta til i grunnrannséknum.
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Horfur

Engar gaumgefilegar rannsoknir hafa verid gerdar til ad fylgjast nakvaemlega
med langtimaframvindu Tourette. Einstok tilvik og klinisk reynsla bendir til
ad Tourette vari a&vilangt en algengt er ad ur einkennum dragi i kringum
unglingséarin. bad virdist vera ad Tourette trufli lif félks minna pegar pad
eldist og pess eru deemi ad einkenni hverfi algjérlega.

Mismunagreining

Margir peirra sem leitudu til leeknastofu hofundar hofdu adur verid greindir
med flogaveiki, vodvarykkjakrampa (myoclonus), taugaveiklun,
hegdunarvandamal eda einhvern oskilgreindan ,,salraenan vanda“. Einna
erfidasta mismunagreiningin og jafnframt s algengasta er greiningin & milli
Tourette og ymissa timabundinna eda skamvinna keakja hja bornum, sem
birtast gjarnan milli fimm og tiu &ra aldurs en hatta svo skyndilega eda skana
med aldrinum. Samkvaemt greiningarskilmerkjum skammvinnrar
keekjardskunar heetta pessir skammvinnu kakir eda minnka verulega innan
vid 12 manudi fra pvi ad peir birtust fyrst. Adrar raskanir sem svipad getur til
Tourette eru rykkjadans (Sydenham ‘s chorea), krampahalssveigur (spasmodic
torticollis), koparhrérnun, medfaedd heilaldmun (dystonic cerebral palsy),
heilabdlgudodi (encephalitis letgargica), Huntington ‘s Chorea og einkenni af
voldum sefjandi og 6rvandi lyfja. Yfirleitt er nokkud ljost hvernig & ad greina
a milli pessara sjukdoma en pad sem skiptir mestu mali vid
mismunagreiningu er reynsla greiningaradila.

Meoferd

Leiki vafi & ad greining sé réttmaet er best ad visa viokomandi til sérfredings
eda stofnunar sem byr yfir sérfreedipekkingu a hreyfiréskunum og Tourette.

Vid gerd medferdaraztiunar fyrir folk sem er med Tourette er mikilvaegt ad
gera sér grein fyrir pvi ad porf er a baedi salfreedi- og lyfjamedferd, auk
annarra Urreeda sem stydja vid &ttingja viokomandi. Fullordnum skjol-
steedingum neegir oft ad heyra fra sérfraedingi ad peir seu ekki dvenjulegir,
skrytnir, furdulegir eda alvarlega veikir og ad pad sé til nafn yfir astand
beirra. Slikir skjolsteedingar purfa gjarnan adeins eitt eda tvo vidtol til
vidbotar, par sem peir f4 nanari freedslu um Tourette og abendingar um
Tourette samtdk og adra upplysingamidla. bad sama gildir pegar born eiga i
hlut en fjolskylda barns verdur liklegast fegin ad geta nefnt astand pess med
nafni, fa vitneskju um edli sjakdomsins og abendingar um fraedsluefni fyrir
fagfolk, svo sem kennara. Annad a vid um skjélsteedinga sem eru med
midlungs eda alvarleg einkenni Tourette, en peir geta auk pess verid med
einkenni athyglisbrests med eda an ofvirkni og/eda arattu- og prahyggju-
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einkenni. bar ad auki syna sumir peirra andfélagslega hegdun. Medhdndlun
bessara skjolstaedinga er mun floknari og krefst yfirleitt sérfreediadstodar og i
maorgum tilvikum lyfjagjafar. (Fjallad er um helstu lyf sem gefin eru vid
Tourette i vidauka hér ad aftan, eftir Gisla Baldursson barna- og
unglingagedlakni: Lyfjamedferd og framvinda Tourette heilkennis).

Séalfredimedferd er einnig veitt vid Tourette, einkum hugren atferlismedferd
(HAM) (cognitive behavioural therapy; CBT).

Erfdir og Tourette

Rannsoknir a erfoum og Tourette beinast nu mikid ad pvi hvort erfdavisar
auki likur & ad folk fai Tourette eda hvort peir valdi heilkenninu a beinan hatt.
Talid er ad um rikjandi erfdavisi & sjalfslitningi sé ad reeda med 50% synd, en
ahrif hans séu mismikil og litt fyrirsjaanleg. Hugmyndir um liklegar
svipgerdir erfdavisanna eru Touretteroskun, skammvinn kakjardskun
(Transient Tic Disorder) og ymiss konar afbridi arattu- og prahyggjuréskunar
0g er pad einmitt meginvandamal i erfdarannsoknum hve erfidlega hefur
gengid ad skilgreina og gera greinarmun a mismunandi kakjaréskunum,
Athuganir a tengslum svipgerda og arfgerda hafa ekki skilad arangri nema
hvad steersti hluti genamengisins hefur verid atilokadur. I alpjodlegri
rannsokn sem notadist vid systkinaerfdir virtust erféavisar a lithingum 4, 5, 8
og 17 koma til greina sem ahrifavaldur en engar afgerandi nidurstédur hafa
enn fengist. Erfidleikarnir vid ad ,,finna erfdavisinn* tengjast liklega pattum
eins og fj6lgenaerfdum (polygenecity), sviphermum (phenocopies) og
tvilinuerfoum (bilineality).

Lokaord

Tourette er ekki eins sjaldgaeft og &dur var talid og hefdbundnar télur um
algengi eru liklega vanmat. Tourette finnst i 6llum kynpattum og er mun
algengara & medal karla en kvenna. Helstu einkennin eru margs konar hreyfi-
og hljéokakir, sem koma og fara. Algengar fylgiraskanir eru aratta og
brahyggja og athyglisbrestur med eda an ofvirkni.

Sum tilfelli Tourette virdast vera stok en oftast er roskunin pd bundin vid
fjolskyldur par sem flestir sem hafa réskunina eru med veaeg einkenni. Flest
bendir til ad Tourette erfist med rikjandi geni a sjalfslitningi med haa en
ofullkomna synd og ad einkenni arattu og prahyggju seu had svipgerd
erfdavisanna. Adrir moguleikar hafa einnig verid nefndir, svo sem blandadar
erfdir fra badum foreldrum og ad pa séu einkenni Tourette jafnvel mun meiri
og erfidari en ella.
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Lifefnafraedi ad baki Tourette er 6ljos en bodefnid dopamin er talid koma vid
sOgu, enda virka dopaminhvetjandi lyf & einkenni flestra sem eru med
Tourette.

Mikilvaegt er ad peir sem eru med Tourette fai greiningu sem allra fyrst. beim
parf ad visa til sérfreedings sem hefur reynslu i ad medhondla Tourette svo na
megi markverdum arangri af medferd.
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Fjallad er um helstu lyfin sem notud eru vid Tourette i vidauka | hér
aftan vid eftir Gisla Baldursson barna- og unglingagedlekni:
Lyfjamedferd og framvinda Tourette heilkennis.

Ymsar gagnlegar upplysingar er auk pess ad finna i vidauka 1.
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VIDAUKI I: Lyfjamedferd og framvinda Tourette heilkennis

Gisli Baldursson barna- og unglingagedlaknir samdi pennan vidauka um lyf og lyfja-
gjof vid Tourette & Islandi i dag og Pétur Ludvigsson taugalaknir barna las hann yfir.

Fram til pessa hefur ekki fundist nein leekning vid Tourette en ymis lyf eru
til sem nota ma til ad draga verulega ur sumum birtingarformum pess.

Tourette er eins og nafnid bendir til heilkenni einkenna, par sem saman
fara keekir en fylgiraskanir eru algengar og geta verid mjog breytilegar
fra einum tima til annars. Samkvaemt greiningarskilmerkjum purfa badi
likamlegir keekir og hljodkekir ad vera til stadar i eitt ar og viokomandi
ekki laus vid kaki meira en prja manudi i senn. Einnig purfa einkenni
ad koma fram fyrir atjan ara aldur.

Tourette hefst idulega hja yngri bérnum med hreyfikekjum en sidar
koma einnig fram hljodkekir. Kaekirnir koma oftast fyrst fram i h6foi
og andliti en feerast sidar nedar. Nylegar rannsoknir hafa synt ad kekir
na oft hamarki um 10-11 &ra aldur, en dregur svo ar. A pessu eru po
undantekningar. Fylgiraskanir koma yfirleitt sidar fram nema ADHD.

5

4 -
STYRK- 3
LEIKI
KAEKIA
(ARRTS) r
1 -
0-0 Raunmeaalgildi
- - Aztlud medalgildi
. 1 1 |

ALDUR (i arum)
A myndinni sest framvinda kakja m.t.t. styrkleika fram til 18 ara aldurs
samkveamt einni rannsékn.
Tourette heilkennid getur komid fram i moérgum élikum myndum.
Fylgiraskanir eru algengar og hafa mikil ahrif i sambandi vid medferd pess.

Kakir eru yfirleitt ekki medhondladir nema peir séu hamlandi.
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Gedrofslyf hafa verid notud, adur fyrr t.d. Pimozide (Orap) eda
Haloperidol (Haldol). I dag eru nyrri lyf gjarnan notud t.d. Risperidone
(Risperdal), Olanzapine (Zyprexa) eda Aripiprazole (Abilify). Ahrif
bessara lyfja til minnkunar kekja virdast yfirleitt nast med mjég smaum
skommtum. Onnur lyf sem hafa verid notud eru Clonidine (Catapresan)
sem einnig dregur ar badi hreyfi- og hljodkaekjum. Clonidine getur
dregid ur ADHD einkennum.

Onnur lyfjamedferd Tourette beinist oft ad fylgiréskunum. Méa par nefna
t.d. arattu-prahyggjuréskun en par eru svokollud SSRI lyf oft notud.
Einnig hafa prihringa punglyndislyf eins og Klomipramin (Anafranil,
Clomipramin) verid notud.

ADHD er algeng fylgiroskun Tourette. Adur fyrr var ekki talid fara
saman ad gefa methylphenidate (Ritalin) ef kekir voru til stadar. | dag
hefur s nalgun breyst en fylgjast ber med hvort aukning verid a
kaekjum. Atomoxetine hefur einnig verid notad pegar ADHD er
fylgiréskun Tourette. prihringa punglyndislyf t.d. Nortryptiline
(Noritren) eru ahrifarik vardandi ADHD einkenni.

Rétt er ad geta ad lyfjamedhondlun folks med Tourette roskun getur
verid flokin. Um er ad reeda taugasalfraedilegan kvilla par sem
birtingarmyndin getur verid mjog margbreytileg hja einum einstaklingi
og fra einum einstaklingi til annars. Fylgiraskanir eru algengar og hafa
oft afgerandi ahrif vardandi astand viokomandi. Medferdin beinist pvi
oft ad pessum fylgirdskunum t.d. ADHD, kvida eda arattu-prahyggju.

—~— i~~~ s

Ymsar gagnlegar upplysingar er ad finna i eftirfarandi vidauka.
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VIDAUKI Il - A www.tourette.is eda visad par & tengla:

Kynningar a Tourette sja http://www.tourette.is/Xodus.aspx?id=50&MainCat|D=2
« Hagnytar leidbeiningar um Tourettekynningar i bekkjum grunnskola
« Kynningar & Tourette sem panta ma fyrir starfsfolk skola, vinnustadahopa, o.fl.

Afmeelisrit 10 ara afmeelisrit Tourette-samtakanna, gefid ut 2001
20 ara afmeelisrit Tourette-samtakanna, gefid ut 2011

Blédungur Mikilvaeg atridi vardandi Tourette

Athugid vardandi utprentun eftirfarandi baeklinga af vefnum, ad pa er haegt
ad prenta Ut pannig ad tveer sidur komist fyrir & hvorri hlid blads af A4 stzrd.
Velji0 ad prenta ut viokomandi pdf skjal sem ,,booklet* og veljid par undir
,,booklet subset* ad prenta a badar sidur, og fast pa litlir beklingar.

Nylegir baeklingar
« Almennar upplysingar
« Frodleikur fyrir heilbrigdisstarfsfolk
. Leidbeiningar fyrir laganna verdi
« Leidbeiningar fyrir starfsfolk skola
. Skolastofan - Tourette, ADHD og hlidsteedar raskanir
« Tourette - Spurningar og svor

Eldri baeklingar — Athugid ad i eldri baeklingunum er eitthvad um ureltar
stadreyndir, svo sem vardandi tidnitélur og upplysingar um lyf.
» AQ bla vid Tourette a yngri arum
 AQ takast a vid Tourette einkenni & skolaaldri
» Kennari sem veit og skilur getur gert geefumuninn
 Sjukdomur Tourettes

RUV: Snuid lif Elvu  www.ruv.is/sarpurinn/snuid-lif-elvu/14092013-0
Elva Dogg Gunnarsdéttir er med versta tilfelli Tourette-

heilkennis sem leeknir hennar hefur nokkru sinni sed. Engin
lyf hafa virkad og hennar sidasta von var ad komast i adgerd
par sem rafskaut yrdu graedd djupt i heila hennar. I myndinni
sjaum vid Elvu og fjolskyldu hennar takast a vid allt ferlid
med humorinn og kerleikann ad vopni.

Heimildarmynd eftir Brynju borgeirsdottur og Egil Edvardsson.
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http://www.tourette.is/
http://www.tourette.is/Xodus.aspx?id=50&MainCatID=2
http://www.tourette.is/Xodus.aspx?id=60
http://www.tourette.is/Xodus.aspx?id=60
http://www.tourette.is/files/PDF/Tourette_kynningar_starfsfolk_skola_ofl_stada.pdf
http://www.tourette.is/xodus.aspx?id=22
http://www.tourette.is/xodus.aspx?id=22
http://www.tourette.is/Xodus.aspx?id=60
http://www.tourette.is/xodus.aspx?id=61
http://www.tourette.is/Xodus.aspx?id=62
http://www.tourette.is/Xodus.aspx?id=63
http://www.tourette.is/Xodus.aspx?id=64
http://www.tourette.is/Xodus.aspx?id=65
http://www.tourette.is/Xodus.aspx?id=60
http://www.tourette.is/xodus.aspx?id=61
http://www.tourette.is/Xodus.aspx?id=62
http://www.tourette.is/Xodus.aspx?id=63

Twitch and Shout a http://video.au.msn.com/watch/video/tourettes-out-
of-control/xa2sgkl

Bandarisk heimildarmynd fra 1993 um Tourette, par sem fjallad er um TS
fra ymsum hlidum, baedi fra sjonarholi peirra sem eru med TS og hvernig
skilningsleysi samfélagsins getur stundum gert peim erfitt fyrir.

| Have Tourette's But Tourette's Doesn't Have Me
Bandarisk heimildarmynd fr& HBO sjonvarpsstodinni um bérn
med Tourette. Myndin hlaut Emmy-verdlaunin a sinum tima.

o John's Not Mad
| Heimildarmynd fra BBC fra arinu 1989,
= par sem fylgst er med skoskum dreng & ungllngsaldrl
=4 sem er med coprolalia og hvernig honum gengur ad
| takastavid lifio.

Arid 2002 gerdi BBC adra mynd um John,
The Boy Can't Help It og par er John ordinn 31 ars.

Inside Tourette's Syndrome
Nyleg heimildarmynd um Tourette heilkennid, par sem fjallad er um
Tourette fr& ymsum hlidum og reett vid folk med Tourette.

Teenage Tourette's Camp
Bresk heimildarmynd par sem 5 breskum unglingum med Tourette er fylgt
bar sem pau fara i sumarbudir i Bandarikjunum fyrir ungmenni med

Tourette.

GREGORY HINES POLLY DRAPER

Leiknar myndir -~ It [“"E

The Tic Code Bandarisk mynd sem fjallar um 10 ara dreng
med Tourette sem dreymir um ad verda djasspianisti.

RO do 5
dirty

f111thy Dirty Filthy Love Bresk sjonvarpsmynd fra 2004 sem fjallar
ove

' um Mark, ungan arkitekt a uppleid, sem er med Tourette og
== | OCD og parf ad takast & vid sifellt versnandi kaeki og arattur.
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http://video.au.msn.com/watch/video/tourettes-out-of-control/xa2sgkl
http://video.au.msn.com/watch/video/tourettes-out-of-control/xa2sgkl
http://www.imdb.com/title/tt0756661/
http://www.amazon.co.uk/Johns-Not-Mad-Q-E-D-Documentary/dp/B00013KCPE/ref=pd_bbs_1?ie=UTF8&s=dvd&qid=1199829229&sr=8-1
http://www.imdb.com/title/tt1068782/
http://www.imdb.com/title/tt0165986/
http://www.imdb.com/title/tt0411291/

Bent er & baekur sem Tourette-samtokin hafa gefid Gt, sja www.tourette.is,
0g eru paer seldar par gegn veaegu verdi og panta ma med tolvuposti til
tourette@tourette.is eda hringja i 840-2210.

Af hverju ertu ad pessu?
Rir um Tourette heilkennad fyrie hown og 1 Sl

Tourgyf

fyrir kennara,
foreldra og fagfolk
ot e rtiant oy
[t rtaviesly

Tourette
stadreyndir

| |MARY M.ROBERTSON
Reidistjérnunarbdék | 5|M0YNMBARR:N-COHEN

krokkum

Amber Carroll og Mary Robertson

Robertson og Baron-Cohen (1998) 16gdu til ad gagnlegt geti verid fyrir
fagadila ad skipta Tourette i prennt:

Hreint Tourette, sem er einkum og nar eingdngu folgid i hreyfikeekjum (eda
Kippum) og hlj6d-(radd-)keekjum.

Svaesio Tourette, par sem med i for eru soratal, bergmalstal og endurtekningar
i tali og hreyfingum.

Tourette-plas (TS+) par sem vid baetast athygli-ofvirkniréskun (ADHD),
veruleg prahyggju-arattuhegdun (OCB) eda prahyggju-aratturéskun (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.
(motpréa-prjdskurdskun, hegdunarroskun og namserfidleika).
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Vitid pid ad ...

» Tourette-heilkennid er arfoundid og er liffredilegt astand. pad
einkennist af langvarandi hreyfikaekjum eda kippum og
hljéokaekjum og veldur oft félagslegum vanda.

» Tourette kemur venjulega fyrst fram i bernsku og alvarleiki
bess 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 hja einu af hverjum hundrad skolab6rnum.

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

¢ Einkenni Tourette eru oft misgreind. bau 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
einkenni Tourette sé alvarlega tilfinningatruflad eda
athyglissjukt fremur en ad pad pjaist af sjukdomi eda roskun.

¢ Heegt er ad medhondla Tourette ef porf er a.
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