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Tourette-samtokin a Islandi

Tourette - Leidbeiningar fyrir laganna veroai

Hofundur er A.J. Lees MD FRCP - Breski rikispitalinn i taugafraedi
og taugaskurdlekningum, Queen Square, London

Efni fra bresku Tourette-samtokunum:

Gilles de la Tourette Syndrome Guidelines for the Police. Tourette-
samtokin & Islandi: Hilmar Pétursson pyddi, Sigran Gunnarsdottir
las profork.

Tourette heilkenni (Tourette-syndrome, TS) er arfbundin réskun &
starfsemi taugabodefna i heila sem kemur fjorum sinnum oftar fyrir hja
drengjum og karlménnum en stulkum og konum. bad veldur snéggum
Kippum i vodvum, einkum i andliti, halsi og hofdi, og getur valdid
otilhlydilegum stjornlausum hljodum svo sem raeskingum, gelti,
skraekjum og veinum. betta kallast kakir og hljodkeekir. Sumir sem eru
med Tourette bdlva og hrépa ddnaleg ord og setningar pegar pad & alls
ekki vid. Einstaklingar geta kannski haft stjorn a pessum hreyfingum og
hljodum i stuttan tima, en ad halda pannig aftur af sér veldur peim kvida
og aukinni innri spennu ...
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Tourette heilkenni (Tourette-syndrome, TS) er arfbundin réskun &
starfsemi taugabodefna i heila sem kemur fjorum sinnum oftar fyrir hja
drengjum og karlménnum en stilkum og konum. Pad veldur snéggum
Kippum i v6dvum, einkum i andliti, halsi og h6fdi, og getur valdid
otilhlydilegum stjornlausum hljodum svo sem raeskingum, gelti,
skreekjum og veinum. betta kallast kakir og hljodkekir. Sumir sem eru
med Tourette bdlva og hropa donaleg ord og setningar pegar pad a alls
ekki vid. Einstaklingar geta kannski haft stjorn & pessum hreyfingum og
hljodum i stuttan tima, en ad halda pannig aftur af sér veldur peim
kvida og aukinni innri spennu.Tidni Tourette er talin vera um 1%.
Tourette fylgja oft osjalfradar floknar hreyfingar eins og ad hoppa,
sndast & hel og snerta hluti. Sumir med TS hafa megna tilhneigingu til
ad meida sjalfa sig, til deemis med pvi ad lemja héfdinu vid eitthvad
eda sla sig i hofudid eda likamann. Adrir med TS eiga pad til ad
endurtaka eitthverja 6heppilega hegdun i sifellu eda syna dvideigandi
arasartilburdi eda kynatferli & almannafeeri.

Hegdun og framkoma peirra sem eru med Tourette kemur stundum svo
einkennilega fyrir ad folk heldur ranglega ad peir séu drukknir, undir
ahrifum eiturlyfja eda haldnir gedsjikdomi. A gétum uti leidir folk
bessa einkennilegu hegdun venjulega hja sér, en & stodum par sem folk
kemur saman eru pessir einstaklingar jafnvel keardir fyrir ad vera
fridarspillar.
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Hvernig getur einstaklingur med Tourette lent i vanda gagnvart laganna
véroum?

Langflestir sem eru med Tourette eru venjulegir 16ghlydnir borgarar. Hegdun
peirra er ekkert frabrugdin hegdun flestra annarra og peir geta brotid af ser
rétt eins og adrir og hafa enga afsokun fyrir pvi. Hins vegar hefur litll hopur
einstaklinga med Tourette pau einkenni pessarar roskunar sem geta synt sig i
snoggri, stjérnlausri og skemmandi eda meidandi hegdun. petta getur ordid til
bess ad peir skemmi eignir folks eda radist a pad, einkum & attingja og vini.
Pessi hegdun peirra stafar af ovidradanlegum prahyggjuhugsunum sem eflast
ef reynt er ad halda aftur af peim og viokomandi sér sidan alltaf eftir pvi sem
hann gerdi. Sa brotlegi greedir ekkert & pessari hegdun sinni nema hvad hann
neer ad losa um innri spennu. Pott slik hegdun kunni ad virdast storskrytin pa
eru einstaklingar med Tourette alls ekki gedveikir. Pad getur hins vegar verid
domskerfinu mikil askorun ad taka a malum peirra.

Hvad a logreglan ad taka til bragds ef hin handtekur manneskju sem
segist vera med Tourette?

Vonandi verdur pad svo ad pekking & edli Tourette verdi hluti af starfi og
reynslu l6greglumanna og ad pannig verdi hverfandi likur & handtokum &
rongum forsendum. Ef til handtéku kemur veeri réttast ad kalla til taugalaekni
eda lekni sem hefur pekkingu & Tourette. Einstaklingar sem eru med erfid og
aberandi einkenni Tourette ettu kannski ad hafa i forum sinum stadfestingu
um pad fra leekni til ad geta synt l16greglunni i slikum tilvikum.

s s s s s s s s

Ymsar gagnlegar upplysingar er ad finna i eftirfarandi vidauka.
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VIDAUKI
A www.tourette.is eda visad par 4 tengla

Kynningar a Tourette sja http://www.tourette.is/Xodus.aspx?id=50&MainCatID=2

« Hagnytar leidbeiningar um Tourettekynningar i bekkjum grunnskola

« Kynningar & Tourette sem panta ma fyrir starfsfolk skola, vinnustadahdpa,
o.fl.

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

Bl6oungur  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 sterd.
Veljid ad prenta Ut vidkomandi pdf skjal sem ,,booklet” og vel;jid par undir
,,booklet subset* ad prenta a badar sidur, og fast pa litlir baklingar.

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

Eldri baeklingar — Athugid ad i eldri baeklingunum er eitthvad um Ureltar
stadreyndir, svo sem vardandi tionitolur og upplysingar um Iyf.

« A0J bla vid Tourette a yngri arum

Ad takast a vid Tourette einkenni & skolaaldri
Kennari sem veit og skilur getur gert geefumuninn
Sjukdémur Tourettes
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Myndefni um Tourette

Fjallad hefur verid um Tourette i ymsum heimildar- og freedslumyndum auk
pess sem ymsar leiknar myndir fjalla med einum eda 6drum haetti um
heilkennid. Listinn hér er alls ekki temandi.

Heimildarmyndir

RUV: Snuid lif Elvu  www.ruv.is/sarpurinn/snuid-lif-elvu/14092013-0

Elva D6gg Gunnarsdottir er med versta tilfelli
Tourette-heilkennis sem laeknir hennar hefur
nokkru sinni séd. Engin lyf hafa virkad og
hennar sidasta von var ad komast i adgerd par
sem rafskaut yrdu graedd djdpt i heila hennar. |
myndinni sjaum vid Elvu og fj6élskyldu hennar
takast & vid allt ferlid med humorinn og
keerleikann ad vopni.

Heimildarmynd eftir Brynju borgeirsdottur og
Egil Edvardsson.

60 minutes: Tourette. Out of Control

pattur ar astrolsku utgafunni af 60 minutes par sem fjallad er um Bianca Saez,
16 ara stulku med Tourette. Einnig er fjallad um adgerd sem Bianca fer i, par
sem rafskaut eru graedd i heilann til ad hafa stjorn & Tourette-einkennunum.

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 sjénarholi 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 sjonvarpsstédinni um born
med Tourette. Myndin hlaut Emmy-verdlaunin a sinum tima.
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® 8 John's Not Mad
¥ " | Heimildarmynd fra BBC fra arinu 1989, par sem fylgst er
2| med skoskum dreng & unglingsaldri sem er med coprolalia
=4 09 hvernig honum gengur ad takast a vid lifid.

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
fra ymsum hlidum og reett vid félk med Tourette.

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

GREGORY HINES POLLY DRAPER

Leiknar myndir

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

%ﬁ%’/ Dirty Filthy Love Bresk sjonvarpsmynd fra 2004 sem fjallar

lovée um Mark, ungan arkitekt & uppleid, sem er med Tourette og
' ' OCD og parf ad takast a vid sifellt versnandi keeki og arattur.

an obsessive
compulsive comedy

Tourette-samtokin & Islandi Sidast uppfert 2. juni 2015 Sida 6 af 8



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
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Bent er & baekur sem Tourette-samtékin hafa gefid Gt, sja www.tourette.is, og
eru peer seldar par gegn vaegu verdi og panta ma med télvuposti til
tourette@tourette.is eda hringja i 840-2210.

Af hverju ertu ad pessu?
Rit um Touretre-heilkennid fyrir bis it folk

Tourette

Pessi friboera bok kemst beint o3 Kjarma Iiagnyw-l lobel ingar
malsins, hon tekur & Stium Widum pess, fyrir
ermiéy gleyme

r kenn,
foreldra og mgtom

reléum
krokkum

stadreyndir

MARY M. ROBERTSON
SIMON BARON-COHEN

Reidistjornunarbék

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 félgid i hreyfikaekjum (eda
kippum) og hljéd-(radd-)kaekjum.

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

Tourette-plas (TS+) par sem vid batast athygli-ofvirkniréskun (ADHD),
veruleg prahyggju-arattuhegoun (OCB) eda prahyggju-aratturéskun (OCD)
og sjalfsmeidingarhegdun (SIB). Adrir sem lenda i pessum flokki eru peir
sem hafa gedreen vandkvaadi (svo sem punglyndi, kvida og
personuleikaréskun) og peir sem eiga i erfidleikum med hegdun o.fl.
(motpréa-prjéskurdskun, hegdunarroskun og namserfidleika).
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Vitid pid ad ..

» Tourette-heilkennid er arfoundid og er liffreedilegt astand. pad
einkennist af langvarandi hreyfikaekjum eda kippum og
hljéokaekjum 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 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 lelegu 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.

s Heegt er ad medhondla Tourette ef porf er a.
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