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Tourette-samtokin a Islandi

Tourette - Leidbeiningar fyrir starfsfolk skola

Hofundur er Amber Carroll radgjafi hja Tourettes action

Steve Barker skrifar formala

Efni fra bresku Tourette-samtokunum:

Gilles de la Tourette Syndrome A Guide for Teachers. Tourette-samtokin a
[slandi: Hilmar Pétursson pyddi, Sigrin Gunnarsdottir las profork.

Formali — kennari segir fra

Pad var & niunda aratug sidustu aldar ad ég vard var vid ad eg var ekKi
alveg eins og bekkjarfélagarnir. Eg for ad fa keeki sem ég réd ekkert vid og
ari eda tveimur &rum seinna beettust ymiss konar stunur og skrekir vid.
pessi hegdun min trufladi mig svo sem ekki en hun fylgdi akvednu
mynstri, ég safnadi hlutum saman, bjo til lista yfir pa og var sifellt ad
athuga pa. Badi kennarar minir og leeknar voru radalausir. bad var
einungis pegar ég var ad spila a hljodfeeri sem ég var laus vid pessa hegdun
0g ég lagadi seinna stund & nam i ténlist i Bretlandi og pyskalandi.

Pad var eiginlega tilviljun ad ég fékk greiningu & astandi minu. Svo vildi til
ad leeknir sem var ad storfum & taugadeild sem mér var visad til arid 1997
hafdi hlotid pjalfun a Breska rikisspitalanum i taugafraedi og
taugaskurdlaekningum. Hann sagdist halda ad ég veeri med Tourette-
heilkennid (TS) og visadi mér afram til sérfraedings. Tveimur arum seinna
komst ég loks ad par og var greindur med Tourette arid 1999. Upp ar pvi
for ég ad taka patt i starfi Tourette-samtakanna i Bretlandi.
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Vitneskja og vitund um Tourette eykst jafnt og pétt og pessum litla
baeklingi er ztlad ad adstoda kennara og starfsfolk skéla vid ad stydja
nemendur sem eru med Tourette. Rannsdknir syna ad nar 1% skolabarna
eru med Tourette i einhverju formi. Amber Carroll sérkennari sem starfar
hj& Tourettesamtokunum i Bretlandi hefur ni skrifad endurskodada utgafu
pessa baeklings sem Dr. Ralph MacKinnon skrifadi upphaflega.

Damin sanna ad born sem eru med Tourette geta ordid flugmenn og
skurdlaeknar, nad langt i vidskiptaheiminum og jafnvel ordid markmenn
hja Manchester United. Eg vard kennari. bad er von min ad vitneskja
starfssystkina minna, vitund peirra og skilningur a pessu astandi, sem pau
vita ef til vill litid um, aukist. Vonandi purfa bérn sem eru med Tourette i
dag ekki ad berjast i tuttugu ar vid fordoma gegn heilkenninu.

Steve Barker BA, LTCL, PGCE
tonlistarkennari, medlimur i Tourettesamtokum og er medTourette

Tourette-samtokin & Islandi Sidast uppfart 2. jani 2015 Sida 2 af 16




Inngangur

Nemendur med Tourette eiga oft i hvad mestum erfidleikum i sk6lanum og
pad er par sem mest reynir a sjalfsmynd peirra. Starfsfolki skdlans sem
ekki hefur verid pjalfad sérstaklega til pess finnst gjarnan einna erfidast ad
kenna peim og umgangast pa af 6llum nemendum. I pessum baeklingi er
byrjad & ad lysa tveimur algengum tilvikum. S& sem pekkir pau geti ordid
fyrstur til ad atta sig a ad tiltekinn nemandi er med Tourette. Sidan er
fjallad um liffredilegan grunn réskunarinnar, grunn sem gott er fyrir
kennara ad vita um, og loks er getid ymissa adferda sem ad gagni geta
komid i samskiptum vid pesssa nemendur i kennslustofunni.

TvO tilfelli

Einn nemandi pinn virdist ekki falla inn i bekkjarhopinn. begar hann var
sex ara gamall fannst folki hann vera vel gefinn, hegda ser vel og vera
hvers manns hugljufi. Stuttu seinna tok hann ad eiga i vandreedum medal
bekkjarfélaganna. Samtimis pvi for ad bera a ad hann kinkadi kolli i sifellu
0g pessi hegdun hans hélt afram i einn manud en heetti pa. Honum fér lika
ad ganga verr i ndminu.Viku seinna for hann svo ad gretta sig i sifellu og
reeskja sig. begar hann var bedinn ad trufla ekki bekkinn sagdist hann ekKi
geta haett og vard aestur. Hann virtist ekki geta einbeitt sér ad neinu nema i
nokkrar minuatur i senn og gerdi sér & betur grein fyrir hreyfingum sinum
og hljédum. Nuna situr hann aftast i skolastofunni og i friminatum er hann
venjulega einn pvi bekkjarfélagar hans fordast hann.

[ fyrstu umsogninni um hana fra skdlanum kom fram ad kennarinn hafdi
ahyggjur af sifelldu idi hennar og pegar hun var sjo ara hafdi hegdun
hennar ekki batnad neitt. Han var pa byrjud ad blikka augunum stanslaust
0g yppti sémuleidis 6xlum. Dag einn toék hin upp & ad gefa fra ser
endurtekin hljod sem trufludu bekkinn. HUn var bedin ad hafa hemil & sér
en hreyfingarnar og hljodin versnudu pa ad mun. Han for ad sparka og sla
stjérnlaust fra sér og pessi hegdun hennar vard & tidari og stundum baettust
ddnaleg ord og setningar vid. HUn vard afar 6réleg og reid og sagadist gera
sitt besta til ad stoppa sig af. Hegdun hennar hafdi svo sleem ahrif &
kennarann ad hann tok ser veikindaleyfi i viku. Haft var samband vid
foreldra hennar og peim sagt ad til greina keemi ad visa henni ur skola.

Tourette-samtokin & Islandi Sidast uppfart 2. jani 2015 Sida 3 af 16




Leeknisfraedilegur grunnur — spurningar og svor

Hvad er Tourette?

Tourette er liffreedilegt astand sem er ad hluta arfoundid en sem engu ad
sidur er ekki vitad hvad veldur. Pad einkennist af langvarandi vdva- eda
hreyfikekjum og ovidradanlegum hljéokaekjum og veldur oft félagslegum
vanda. Tourette kemur oftast fram i &esku og liklegt er ad pad vari alla &vi
pbott alvarleiki pess sé breytilegur eftir einstaklingum og a mismunandi
aldursskeidum. I flestum tilfellum verdur Tourette vidradanlegra &
unglingsarum. pPrahyggju-arattuhegdun og athyglisbrestur med eda an
ofvirkni eru oft fylgifiskar pess.

Vid hvada aldur byrjar Tourette?

Tourette kemur oftast fyrst fram i bernsku. Foreldrar sja oft fyrstu
hreyfieinkennin milli fimm og niu ara aldurs. Oft er litid fram hja peim eda
talid ad barn sem synir pau sé ad leika sér eda leita eftir athygli og pvi
einfaldlega sagt ad hatta pessu. Venjulega er pad einungis eftir ad kakirnir
halda afram ad leitad er til laekna. Einkennin eru i upphafi ymist synilegri
heima vid eda i skolanum.

Attar folk sig & pessu stigi ad um Tourette er ad raeda?

pvi midur ekki. Eftir ad baid er ad greina einstakling med Tourette verdur
oft 1jost ad leeknar hafa &dur tekid eftir keekjunum en haldid ad orsakir
beirra veeru adrar eins og venjulegir voovakippir eda stiflad nef. Foreldrum
hefur ef til vill verid sagt ad barn peirra vaxi upp Ur kekjunum sem reynist
rétt i sumum tilvikum. I 68rum tilfellum er pad ekki svo og pau born fa
greiningu um Tourette. Daeemi eru um ad einstaklingar hafi pjadst &rum
saman med alvarleg einkenni en enga greiningu fengiod.

Hvernig eru kakirnir flokkadir?

Einfaldir hreyfikeaekir: augum er blikkad, h6fud kippist til, 6xlum er yppt
og andlitid grett.

Einfaldir hlj6dkekir: raeeskingar, gelt og énnur slik hljéd, sogid upp i nefid
og smellt i gém.

FIéknir hreyfikekir: hoppad, folk eda hlutir snertir, pefad af hlutum, snuid
sér i hringi og i feerri tilfellum er um ad raeda sjalfsmeidandi hegdun eins
0g ad sla eda bita sjalfan sig.
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FIéknir hljodkeekir: ord eda setningar sagdar ur samhengi, donatal
(6seemileg ord) og hermital (hljod, ord eda setningar sem viokomandi
heyrir endurteknar).

Samsetning kakja hja einstaklingum med Tourette er margbreytileg. Sum
einkennin eru svo flokin ad fjolskyldumedlimir, vinir, kennarar og
vinnuveitendur eiga erfitt med ad trda ad pau séu osjalfrad.

Bldta allir sem eru med Tourette meira en godu hofi gegnir?

Alls ekki. Flestir peirra gera pad ekki og pad er venjulega adeins til stadar i
alvarlegum tilfellum. Slikt blét er ekkert i likingu vid venjulegt blot eins og
menn vidhafa til deemis a kranni. Blotsyrdin koma Ut gegn vilja pess sem
segir pau og viokomandi reynir oft ad fela pau til deemis med pvi ad hosta.

Hver eru fyrstu einkennin?

Kakir i andliti eru oftast fyrstu einkennin. par méa nefna ad augum er
blikkad eda munnurinn afmyndadur. Osjalfrad hljod eins og ad raeskja sig
eda sjuga upp i nefid eda keekir i hreyfingu Gtlima geta einnig verid fyrstir.
[ einhverjum tilfellum eru fyrstu einkennin margfold og badi i formi
hljoda og hreyfinga. Einfaldir hreyfikeekir einir sér eru algengir i &esku hja
folki og hverfa oft med timanum. Born sem hafa pannig keeki fa venjulega
ekki alvarleg tilfelli Tourette.

Hver er framvindan hja peim sem eru med Tourette?

Venjulega eykst alvarleiki hreyfikeekja hja peim sem eru med Tourette.
Peir koma fram a ymsum svaeedum likamans, tidni peirra og alvarleiki eru
breytileg og peir koma og fara. Floknir kaekir koma stundum fram og eru
ba ekki olikir einkennum einhverfu t.d. hreyfingum fota og bols.
HIjéokakir eru einnig oft breytilegir en ef peir eru til stadar er pad
stadfesting & Tourette.

Hafa allir sem eru med Tourette jafnframt adrar hegdunarraskanir?
Nei en margir hafa einnig eftirfarandi raskanir, eina eda fleiri:

prahyggja-aratta (OCB, OCD) med stegldu atferli sem lysir sér i pvi ad
viokomandi finnst hann purfa ad endurtaka einhverja ath6fn aftur og aftur.
Dami um petta er ad purfa ad snerta hlut med annarri hendi eftir ad hafa
snert hana med hinni hendinni til ad ,,jafna hlutina“ eda ad purfa ad kveikja
og slokkva ljésin i sifellu. Born med prahyggju-arattu bidja foreldra sina
10ulega ad endurtaka setningu par til han ,,hljomar rétt*.

Tourette-samtokin & Islandi Sidast uppfart 2. jani 2015 Sida 5 af 16




Athyglisbrestur med eda &n ofvirkni (ADHD). Einkenni ADHD koma oft
fram hja bornum a undan einkennum Tourette. ADHD einkenni eru t.d. ad
eiga erfitt med ad einbeita sér, ad ljuka ekki vid pad sem byrjad er &, ad
hlusta ekki, ad lata audveldlega truflast, framkvema &dur en madur hugsar,
ad rjuka ar einu i annad, ad parfnast mikillar handleidslu og ad vera alltaf a
101. Ofvirkni og athyglisbrestur koma oft fram 6had hvort 6dru. Fullordnir
geta einnig haft ADHD einkenni svo sem of mikid ostyrileeti og vandamal
vid einbeitingu.

Namserfidleikar svo sem erfidleikar i lestri og skrift, steerdfreedi og
almennri skynjun.

Erfidleikar i sjalfstjorn sem getur leitt til arasargirni eda félagslega
Oheppilegrar hegdunar. Motproi og reidi getur einnig verid til stadar.

Svefnerfidleikar eru algengir hja peim sem eru med Tourette svo sem ad
vakna oft & nottu eda ganga eda tala i svefni.

Hvada medferd er notud vid einkennunum?

Flestir sem eru med Tourette verda ekki fyrir verulegum homlunum vegna
keekja sinna og hegdunar og purfa pvi ekki nein lyf. Fyrir pa sem purfa a
lyfjum ad halda er um fjélda lyfja ad reeda sem ad gagni geta komid.
(Fjallad er um helstu lyfin i vidauka hér aftan vid eftir Gisla Baldursson
barna- og unglingagedlakni: Lyfjamedferd og framvinda Tourette
heilkennis).

Lyfjaskammtur sem skilar bestum arangri er einstaklingsbundinn og parf
ad lata leekni akveda hann. Lyfin eru gefin i smaum skémmtum i fyrstu en
auknir smam saman par til sem best stjérn naest a einkennum og med sem
minnstum aukaverkunum. pessar aukaverkanir geta verid félgnar i
byngdaraukningu, stifleika i vodvum, preytu, éeird og sljoleika. Draga ma
ar flestum peirra med réttum lyfjum. Ef fram koma punglyndi eda skerding
a skynstarfsemi méa bregdast vid pvi med pvi ad breyta steerd lyfjaskammta
eda nota onnur Iyf.

Onnur medferd getur einnig verid hjalpleg. Salfreedimedferd getur komid
einstaklingi med Tourette og fjolskyldu hans ad gagni og med
atferlismedferd ma kenna honum ad skipta a keek sem er i uppsiglingu og
minna ,,alvarlegum‘ kaek. Nota mé slokunaradferdir eda pad sem a ensku
er nefnt biofeedback til ad létta & streitu og alagi sem getur annars kallad
kaekina fram.

Tourette-samtokin & Islandi Sidast uppfart 2. jani 2015 Sida 6 af 16




Hvaod veldur einkennunum?

Svarid vid pessu er ekki pekkt en grunur leikur a ad um fravik i
efnaskiptum taugabodefnisins dopamins geti verid ad reda og jafnvel ad
fleiri bodefni eins og t.d. serotonin komi vid ségu. Hugsanlega geta
keekirnir stafad af skertri starfsemi grunnhnods (basal ganglia) heilans en i
bvi er mikid af dopamini og adrir hlutar heilans geta einnig att patt i
keekjunum. Grunnhnodid tekur patt i stjérnun hreyfinga likamans. Allar
tilgatur um petta eru p6 a hugmyndastigi sem stendur.

Hvers konar rannsoknir fara nina fram a Tourette?

Bandarisku Tourette samtodkin hafa styrkt ymsar rannsoknir a Tourette
sidan arid 1984. Nylega hafa rannsoknir a erfdum Tourette sott i sig vedrid
og visindamenn eru ad reyna ad finna og stadsetja genid sem veldur
Tourette. Alpjodlegur hopur visindamanna vinnur na ad pvi ad safna
saman og samhafa pekkingu & erfdum pess. Rannsoknir a storum
fjoskyldum par sem Tourette er algengt geetu einnig varpad ljési a edli
bess. Samtimis pessu er verid ad rannsaka ymis bodefni heilans og eru
myndatokur notadar til pess, einkum med pad i huga ad framleida ny og
betri lyf. Onazemiskerfi manna er einnig til athugunar og ymsir lata sér detta
i hug ad Tourette geti i sumum tilfellum verid tengt sykingum af véldum
bakteria sem valda halsbolgu og er pa talad um PANDAS.

Hvadan kemur heitid Tourette?

Fyrsta greinilega tilfelli Tourette var lyst i leeknisfraediriti arid 1885. par
var medal annars lysing & einkennum hefdarkonunnar Marquise de
Dampierre en hdn var haldin hreyfikekjum i ymsum hluta likamans sem
og hljéokakjum, donatali og hermitali. Hun vard 85 ara gdmul og franski
taugafraedingurinn Dr. George Gilles de la Tourette lysti einkennum
hennar. Pannig er nafnid til komid. Ordabdkahoéfundurinn Dr. Samuel
Johnson var nokkud érugglega med Tourette. | dag er vitad um fjéImarga
einstaklinga med Tourette sem hafa nad langt a sinu svidi, iprottamenn,
skurdlekna, flugmenn, vidskiptajéfra og grinista.

Tourette i skélastofunni

Nemandi sem veldur truflun i bekk sinum med kekjum og uppakomum
getur verid alitinn épekkur og truflandi. Pad getur svo leitt til meiri spennu
og misskilnings. Samnemendur hans geta tekid upp & ad strida honum sem
getur enn frekar ordid til pess ad hann dregur sig inn i skel og einangrast
félagslega. Margir nemendur med Tourette eru lika haldnir fylgirdskunum
sem getid er hér ad framan og geta att vid namsvandamal ad strida vegna
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pess. bar ber sennilega hast skortinn & einbeitingarhafni vegna ADHD.
Onnur vandamal eru skolafeelni, stundum vegna lyfja, og kvidi vegna
namsmats. Greind barna med Tourette er i engu frabrugdin pvi sem
almennt gerist en pau standa sig oft ekki vel félagslega og i vinnu pegar
pau fullordnast. Vid viljum ad 61l bérn med Tourette hafi moguleika a ad
syna hvad i peim byr og kennarar geta gegnt mikilveegu hlutverki i ad
koma i veg fyrir ad skortur a vitneskju um Tourette hindri pau i pvi.

A ad segja barninu ad stodva keekina?

Hér ad framan er Utskyrt ad keekirnir og hegoun sem fylgir Tourette eru ad
Ollum likindum ¢sjalfrad og viokomandi raedur ekkert vid petta. Hins vegar
geta sumir haldid keekjum nidri um stundarsakir og pess vegna halda
margir ad um uppgerad sé ad raeda. Pad er hreint ekki svo. bvert & moti
myndast aukin innri spenna ef keekjum er haldid nidri, spenna sem bryst
sidan Ut med enn meiri kaekjum. Liklegt er ad keekir og tengd hegdun
versni ef barn med Tourette er skammad pvi pad verdur pa kvidid.

Hvad eiga skdlarnir ad gera?

Radleggingarnar sem Tourette samtokin i Bretlandi gefa skélum eru i engu
teemandi og er ekki etlad ad koma i stad adferda sem kennarar beita.
Samtokin vilja vinna med skélunum og starfsfolki peirra i ad tryggja ad
nemendur fai pann studning og skilning sem peir purfa og ad starfsfolkid
fai pa pjalfun sem pad parf &4 ad halda. Sja nanar hér aftar i kaflanum Rad
vardandi kennslu. Upplysingar og freedsluefni méa einnig nalgast hja
Tourette samtékunum & Islandi, vefslod: www.tourette.is og netfang:
tourette@tourette.is.

Pad skiptir meginmali fyrir nemendur og fjolskyldur peirra ef tekio er a
vanda peirra i skola af pekkingu a Tourette. Oft er pad pannig ad einkenni
Tourette sjast fyrst i skélanum. pegar pad gerist er naudsynlegt ad visa
malinu afram til leeknis eda skdlasalfraedings til nanari skodunar.

Kennarar geta komid ad miklu gagni ef peim tekst ad lata nemendur med
Tourette finna ad peir njéti skilnings og séu velkomnir i hépnum. bad er
harfin lina milli pess annars vegar ad koma upplysingum a framfeeri pannig
ad félagar nemanda stydji hann og hins vegar pess ad tala um nemandann
med aherslu & astand hans frekar en hann sem einstakling.

Mjog mikilveegt er ad starfslid skola stydji og styrki nemendur med
skilgreindar namsparfir peirra i huga. Eins er mikilveegt ad 6llu starfslidinu
séu adsteedur nemenda ljésar og pad sé samtaka i ad stydja og fara eftir
markmidum skalans.
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Styrkja skal sjalfsmynd nemenda

Allir nemendur geta tekid framférum og eflt sjalfsmynd sina og sjalfsalit. Lof
og hvatning gegna lykilhlutverki i ad hjalpa nemanda ad sata sig vid astand
sitt og atta sig & getu sinni ad syna metnad og na arangri. Flestir hinna
nemenda bekkjarins sja einkennin adeins sem kaki. Vidbrogd starfslids skola
vid keekjunum og dhyggjum annarra nemenda hafa meginahrif & sjalfsmynd
bess sem er med Tourette og a pad hvernig adrir nemendur taka honum.
Vidbrogadin hafa einnig ahrif a hugmyndir hans um hvernig honum vegnar og
hvada viomot hann feer fra folki i framtidinni.

Jakvad afstada til nams

Nemendur sem eru med Tourette hafa audvitad mismunandi styrkleika,
veikleika og ahugamal en eftirfarandi rad hafa komid mérgum ad gagni:

» Naudsynlegt er ad byggja upp 6fluga malkennd og mélgetu par sem
finhreyfingar peirra eru oft slakar og skriftin eftir pvi.

> Pad parf ad brjota flokin fyrirmeaeli nidur i einstok skilabod.

» Fordast skal eda takmarka ad lata pa ganga undir timamaeld prof par sem
pau geta valdid peim kvida.

» Gott er ad koma sér saman vid nemandann um tiltekna handarhreyfingu
sem minnir hann & ad halda athyglinni pegar hann a ad hlusta.

» Margmidlunartaekni kemur oft ad gagni og er hvetjandi. Tolvur hofda oft
sérstaklega til barna med Tourette og hjalpa peim ad einbeita sér i mun
lengur en venjulega.

» Nemendur med Tourette &ttu ad hafa greidan adgang ad iprottaiokun
SVO peir geti unnid med 6drum og einnig keppt vid pa.

» Sama gildir um tonlist, teekifeeri til ad spila a hljodfeeri attu ad vera naeg.
Sumir peirra sem eru med Tourette finna ad ef peir taka patt i skapandi
verkefnum eins og ad semja og spila tonlist minnka einkenni kvillans oft
0g einnig eykur pad sjalfsalit peirra.
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Rad vardandi kennslu

Studningur vid nemendur med Tourette

Osjalfradar hreyfingar og hljod nemanda med Tourette trufla stundum og
angra adra nemendur. Vid pvi mé ekki bregdast med reidi eda Gnugheitum.
Pad verdur ad hafa i huga ad nemandinn gerir liklegast allt sem i hans valdi
stendur til ad hafa hemil & keekjum sinum. Audvitad parf polinmaedi til ad
bregdast ekki pannig vid en pad veeri samberilegt vid ad skamma barn med
heilalomun fyrir klaufaskap. Starfsmenn skdla eru sennilega peir fullordnir
sem nemandinn hefur mest samskipti vid utan fjélskyldu sinnar og neikvaed
viobrogo starfsfolks i skélanum geetu kallad fram andad & fullordnu folki
almennt auk ¢étta vid skolann.

pad verdur ekki 16gd of mikil dhersla a ad kennarinn er fyrirmynd bekkjarins
i umgengni sinni vid nemanda med Tourette. Kennarinn hefur lika motandi
ahrif & skilning nemandans a pvi hvernig samfélagid skynjar og bregst vid
astandi hans.

Nemanda leyft ad roa sig

Oft er heppilegt ad gera samkomulag vid nemanda fyrirfram um ad hann
megi yfirgefa kennslustofuna til ad losa um spennu og keeki sem eru i upp-
siglingu hja honum. Margir skolar nota pessa adferd og sja nemandanum fyrir
rolegum stad og studningi starfsmanns pegar Tourette sakir illa a hann.

Prof
Fai nemandi ad taka prof sin i sérstofu par sem pégn og ro rikir stendur hann
sig oft betur en ella enda fer pa engin orka i ad reyna ad halda aftur af

keekjunum. Prof mé einfalda med pvi til deemis ad hafa eina spurningu a sidu
og afhenda nemandanum eina sidu i einu.

Krossapréf sem farid er yfir med télvum verda einfaldari ef nemandinn ma
svara peim a préfbladio sjalft frekar en & sérstakt svarblad. Samhafing sjonar
og hreyfinga er oft slok hja nemendum med Tourette og pad getur gert peim
erfitt fyrir i sterdofreediprofum. betta ma leysa med pvi ad hafa rima kassa-
mynd vid hvert deemi svo hagt sé ad svara peim hverju fyrir sig.

Glosur

Nemandi sem & i erfidleikum med samhafingu sjonar og hreyfinga & oft erfitt
med ad skrifa nidur glosur og heimaverkefni eftir kennaranum sérstaklega ef
keekir i handleggjum og h6fai trufla skrift hans. petta méa leysa med sam-
komulagi vid annan nemanda sem skrifar nidur fyrir pa bada eda leetur hann
hafa afrit af sinum glosum.
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Skrifleg verkefni

Erfidleikarnir sem getid er hér naest & undan geta einnig haft alvarleg ahrif &
fragang og skilatima verkefna. Pannig ma virdast ad nemandinn sé latur og
stundi ekki nam sitt vel en pad kann vel ad vera vegna gifurlegar areynslu
sem hann parf ad beita til ad ljuka vid verkefnid.

Fjolmargir kennarar hafa lyst peirri reynslu sinni ad ef nemandi med Tourette
fékk markvissan studning pa for astand hans ad mestu fram hja samnemend-
um hans. Jafnvel syndi petta sig i kringumstaedum par sem haveer hljéo geta
verid sérstaklega truflandi. Eins hefur pad gerst ad felagarnir taki pa ad stydja
nemandann og vernda. betta getur att sér stad ef 16gd er ahersla & pad i
skolanum ad taka & jakvadan héatt & Tourette og hlidstedum roskunum. Gott
daemi um petta er ur storum unglingaskola par sem nemandi med Tourette
hljodritadi eda skrifadi nidur hugsanir sinar og tilfinningar. HIjodritunin var
sidan spilud eda lesin fyrir samnemendur hans og hann akvad sjalfur hvort hann
var pa viostaddur eda ekki.

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

Ymsar gagnlegar upplysingar er auk pess ad finna i vidauka I1.
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VIPAUKI 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 lekning 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 bornum med hreyfikekjum en sidar
koma einnig fram hljédkeekir. Kekirnir koma oftast fyrst fram i hofai
og andliti en feerast sidar nedar. Nylegar rannsoknir hafa synt ad keekir
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- 38
LEIKI
KEKIA
(ARRTS) 2T
1 -
0-0 Raunmeadalgildi
- - Aztlud medalgildi
. 1 1 1
0 5 10 15

ALDUR (iarum)
A myndinni sest framvinda keakja m.t.t. styrkleika fram til 18 ara aldurs
samkveamt einni rannsékn.
Tourette heilkennid getur komid fram i mérgum olikum myndum.

Fylgiraskanir eru algengar og hafa mikil ahrif i sambandi vid medferd pess.
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Kakir eru yfirleitt ekki medhondladir nema peir séu hamlandi.
Gedrofslyf hafa verid notud, &dur fyrr t.d. Pimozide (Orap) eda
Haloperidol (Haldol). | 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
skdmmtum. 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. Ma 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 kaekir voru til stadar. | dag
hefur su nalgun breyst en fylgjast ber med hvort aukning verid a
kaekjum. Atomoxetine hefur einnig verid notad pegar ADHD er
fylgiréskun Tourette. brihringa punglyndislyf t.d. Nortryptiline
(Noritren) eru ahrifarik vardandi ADHD einkenni.

Rétt er ad geta ad lyfjamedhdndlun folks med Tourette réskun getur
verid flokin. Um er ad reeda taugasalfraedilegan kvilla par sem
birtingarmyndin getur verid mjoég 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.

—~— s s s s

Ymsar gagnlegar upplysingar er ad finna i eftirfarandi vidauka.
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VIDAUKI 11 — 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 grunnskéla

« Kynningar & Tourette sem panta ma fyrir starfsfolk skdla, vinnustada-
hopa, o.fl.

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

Bl6dungur Mikilvaeg atridi vardandi Tourette

Athugid vardandi utprentun eftirfarandi baeklinga af vefnum, ad pa er haegt
ad prenta Ut pannig ad tveer siour komist fyrir a 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
« Skélastofan - Tourette, ADHD og hlidstedar raskanir
« Tourette - Spurningar og svor

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

« Ad bla vid Tourette a yngri arum

« A0 takast 4 vid Tourette einkenni a 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 D6gg Gunnarsdottir er med versta tilfelli Tourette-
heilkennis sem laeknir hennar hefur nokkru sinni séo.
Engin lyf hafa virkad og hennar sidasta von var ad komast
i adgerd par sem rafskaut yrou graedd djupt i heila hennar.
I myndinni sjaum vid Elvu og fjélskyldu hennar takast &
vid allt ferlid med hdmorinn og keerleikann ad vopni.
Heimildarmynd eftir Brynju pPorgeirsdottur 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/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

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

Af hverju ertu ad pessu?

krokkum Tourette
stadreyndir
Reidistjérnunarbdék MARY M. ROBERTSON
| SIMON BARON-COHEN

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 hreyfikekjum (eda
Kippum) og hlj6d-(radd-)keekjum.

Svaesid 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-prjdskuréskun, hegdunarroskun og namserfidleika).
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Vitid pid ad ...

» Tourette-heilkennid er arfobundid 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
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.

% Haegt er ad medhondla Tourette ef porf er a.
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