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[slensk atgafa pessa baeklings er pyding & baeklingi sem gefinn var Gt af bandarisku
Tourette-samtokunum, Coping with Tourette Syndrome - A Parent's Viewpoint,
og er gefinn ut hér & landi med leyfi fra peim.

Bandariska Utgafan: NewYork, 1983. Utgefandi: Tourette Syndrome Association, Inc.
Hofundur texta: Elaine Fantle Shimberg.

[slenska Gtgafan: Reykjavik, 1992. Utgefendur: Landlaknisembettid og Trygg-
ingastofnun rikisins. pydandi: Dr. Sigurdur Thorlacius leeknir. Enduritgefid 2003
af Tourette-samtokunum & Islandi. Umbroti breytt 2014 og 2018.

Athugid: I pessum baeklingi, sem og fleiri af eldri baeklingunum & heimasidunni
www.tourette.is getur verid eitthvad um nokkud gamlar eda Ureltar stadreyndir,

svo sem vardandi tionitlur og upplysingar um Iyf.
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Inngangur

pessi baklingur er &tladur foreldrum og fjolskyldum barna sem hafa Tourette-
sjukdom (TS). betta er sjukdomur i taugakerfinu. Hann einkennist af 6edli-
legum hreyfingum sem vidkomandi hefur jafnvel s&vilangt og getur ordid til
bess ad hann fari hja sér og truflad felagslega tilveru hans og atvinnu.
Beaeklingurinn er skrifadur & almennu mali, fyrir leikmenn. Honum er &tlad ad
veita upplysingar og lata pig vita ad fleiri séu i smu sporum.

Hvad er Tourette-sjukdomur?

Tourette-sjukdomur (sjukdomur Gilles de la Tourettes) einkennist af kaeekjum,
sem koma i ljos i bernsku eda a unglingsarum (& aldrinum tveggja til sextan ara).
Fyrstu einkennin eru gjarnan tidar og endurteknar, dsjalfradar hreyfingar i and-
liti, handleggjum, ganglimum og/eda bol. Algengasta byrjunareinkennid er
keekur i andliti (svo sem ad blikka augum, fitja upp & nefid eda gretta sig), en
sidan geta komid adrir kakir i halsi, bol og/eda utlimum. Oftast eru keaekirnir
Utbreiddir, en eru p6 stundum adeins i einum likamshluta.

Osjalfradu hreyfingarnar geta verid floknar og nad til alls likamans, svo sem
spork, stapp, hopp og pviumlikt. Onnur einkenni geta fylgt, svo sem ad purfa
stédugt ad vera ad snerta allt, siendurteknar hugsanir og hreyfingar og arattu-
kennd hegdun, svo sem ad brjota hluti eda purfa sifellt ad geeta ad hvort dyrum
hafi verid laest eda slokkt hafi verid a eldavélinni.

Auk pess geta fylgt raddkeaekir (ésjalfrad hljod) sem geta ymist byrjad & undan
eda eftir 6sjalfradu hreyfingunum. petta geta verid margbreytileg hljod, t.d. ad
vera stéougt ad stynja, 6skra, hvaesa, raeskja sig, gelta, fnaesa, hnussa eda sjlga
upp i nefid. Einnig hefur verid lyst bergmalsfyrirbazerum, svo sem ad endurtaka
eigin ord eda annarra, eda herma eftir hreyfingum annarra. Medal raddkaekja eru
ordakakir, sem geta lyst sér sem soratal (sorakjaftur, ad segja osjalfratt donaleg
ord). Rannsoknir hafa gefid til kynna ad soratal komi fram einhvern tima a avi-
skeidinu hja um helmingi peirra sem hafa Tourette-sjakdém. Hvorki soratal eda
bergmalstal eru naudsynleg forsenda greiningar sjukdémsins, en allir sem hafa
TS hafa 6sjalfradar hreyfingar og einhvers konar raddkeeki.

poétt osjalfrad hreyfing sé yfirleitt fyrsti kaeekurinn getur raddkaekur verid fyrsta
einkennid eda hreyfing og hljéd byrjad samtimis. Proun og gangur einkennanna
fylgir po svipudu mynstri hja 6llum sem hafa sjukdominn.

Einkennin aukast og dvina til skiptis. Ny einkenni koma i stad gamalla eda baet-
ast vid pau. Dregid getur Ur einkennum & medan einstaklingur med TS einbeitir
sér ad einhverju sem hann hefur anaegju af. I sumum tilvikum geta einkennin
horfid um tima (bataskeid) og lyst hefur verid algjérum bata pegar fullordins-
aldri er nad.

Peir sem hafa TS eiga ekki von & ad hann stytti a&evi peirra. Pétt sjakdémurinn sé
langvinnur, oft evilangur, pa er ekki um hrérnunarsjukdém ad raeda.
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Vidbrogd vid sjukdomsgreiningunni
,.Barnid pitt hefur Tourette-sjukdom®.
Vid bregdumst misjafnlega vid pessum tidindum.

Sumir finna fyrir létti, par sem sjukdémurinn hefur loks hlotid nafn.

Adrir fyllast reidi og neita ad tria pessu. Einstaklingar syna ekki allir somu
vidbrdgd. Sumir purfa lengri tima til adlégunar en adrir. Stundum & annad
foreldrid mun erfidara med ad adlagast pessu en hitt. Pad getur skapad mis-
skilning og spennu milli foreldranna a erfidu timabili sem fremur kallar pé a
ad pau hughreysti hvort annad og vinni saman. Hér er mikil porf & opnum
tjaskiptum, par sem félk getur audveldlega talad um tilfinningar sinar,
kvida, gremju og vonbrigadi.

Pad er audvelt ad falla i pa gryfju ad afneita sjukdémsgreiningunni. bar sem
einkennin aukast gjarnan og dvina & vixl er edlilegt ad hugsa med sér ad petta
Sé nu bara spennuavani sem gangi yfir. bvi midur geta leeknar og/eda salfreed-
ingar sem hafa barnid til medferdar ordid til pess ad styrkja pessa tru, par sem
beim hefur verid kennt ad keekir stafi einfaldlega af taugaspennu, til deemis
vegna pess ad foreldrarnir geri of miklar krofur til barnsins og ad keekirnir
hverfi ef foreldrarnir heetti a0 ,,prysta™ & barnid. petta verdur svo til pess ad
ala & kvida og sektarkennd hja foreldrunum, sem reyna ad komast ad hvad
beir hafi gert rangt.

Sumir foreldrar afneita sjakdomi barnsins med pvi ad halda honum leyndum,
jafnvel fyrir barninu sjalfu. Pau halda afram ad tala um kekina sem ,,spennu-
avana“ 0og afsaka osjalfradu hljodin sem ,,hosta, hofudhnykkina sem ,,halsrig*
og blikkid iaugunum sem ,.,hvarmabolgu®. Margir vilja ekki segja afa og
ommu, vinum eda kennurum hvers edlis vandi barnsins er og gera pannig
sjalfum sér og barninu mjog erfitt fyrir og ekki sist kennurum pess, sem
annars geaetu unnid med vanda barnsins i skolanum, ef peir bara vissu hvad

um veeri ad reeda.

Raedid um sjukdoéminn! pegar foreldrar loks komast ad pvi hvad raunveru-
lega er ad barni peirra, & ad nota upplysingarnar til ad hjalpa pvi. Segid
kennurum barnsins fra TS. (Menntamalaraduneytid hefur gefid ut bakling
fyrir kennara um hvernig peir eigi ad fast vid Tourette-sjukdom.) Foreldrar
burfa ekki ad skammast sin eda finna fyrir sektarkennd vegna sjukdoms
barns sins. Hann er ekki foreldrunum ad kenna. Segid afa og 6mmu fra sjuk-
domnum. Fraedid foreldra vina barnsins um hann, svo barnid fai meiri
skilning. Venjid ykkur & ad kalla TS sinu rétta nafni, ,, Tourette-sjukdome,
en ekki ,,avana®, pvi avani er eitthvad sem heaegt er ad baela med viljastyrk.
Barn med TS getur ekki haett keekjunum pott pad fegid vildi.
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Sumir foreldrar fyllast gremju yfir pvi ad attingjar eda nagrannar peirra eigi
heilbrigd bdérn og geta ekki synt ahuga a ,,minni hattar* vandamalum hja
6drum bornum. betta er i sjalfu sér edlileg tilfinning sem folk kemst yfir med
timanum.

Adl6gunin tekur tima. bad er erfitt ad seetta sig vid ad barn manns hafi lang-
varandi sjukdém. pad tekur suma lengri tima en adra, en pad ad setta sig vid
astandid er mikilvaegt, baedi fyrir foreldrana og barnid.

Foreldrar hafa veentanlega margar spurningar og lita jafnvel i kringum sig a
onnur born og velta fyrir ser hvers vegna petta henti peirra barn.

,,Hvad geroum vid til ad kalla petta yfir barnid okkar?*
,,Hvers vegna virdist barnid stundum geta belt keekina?*
,,Hver verdur framtid barnsins?“

Margar af spurningum pinum sem foreldris hofum vid, foreldrar i somu st6du,
adur spurt. Vid hofoum engan til ad svara peim. pess vegna hdfum vid Gtbuid
pennan baekling, til ad svara eins mérgum af pessum spurningum og vid getum.

Spurningar vardandi Tourette-sjukdom

Hvers vegna mitt barn?

Enginn veit nakveemlega hvers vegna. A pessari stundu veit raunverulega
enginn hver orsok Tourette-sjukdoms er. Rannsoknir benda til pess ad hann
stafi af efnafraedilegu 6jafnveegi i heilanum.

Folk ,,smitast ekki af pessum sjukdomi, eins og af mislingum eda hlaupabdlu.
I sumum tilvikum virdist Tourette-sjukdomur greinilega vera arfgengur, en i
6dorum tilvikum geta visindamenn enn sem komid er ekki sagt til um hvernig
hann er til kominn. pad er vel pekkt ad fleiri en einn i somu fjolskyldu hafi TS
eda kaki og verid er ad framkvaema erfdafraedilegar rannsoknir.

Frekari rannsdkna er porf til ad segja til um hvort umhverfispattir eigi beinan
pbatt i Tourette-sjukdomnum, eins og t.d. i sumum faedingargdllum.

Eitt er p6 alla vega ORUGGT:

Salfraedileqir peettir, svo sem uppeldisadferdir pinar, eru ekki orsok sjukdéms
barnsins pins.
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Getur barnio beelt keekina?

Oft er haegt ad halda keekjunum nidri i stuttan tima, en peir brjotast oftast neer
fram ad lokum. Margir med TS hlaupa inn & badherbergi pegar peir finna kaki i
uppsiglingu, par sem peir geta i naedi sleppt lausum hljédunum sem peir hafa
haldid nidri. Barn reynir e.t.v. ad baela kaeki sina i skélanum, en slakar svo &
vardandi pad pegar heim kemur. bess vegna virdast kakir barna med TS oft
verri heima vid en i skélanum.

Ekki bidja barnid pitt ,,ad reyna nu ad heetta pessum hljodum*. pad verdur
einungis til ad auka taugaspennu pess, sem sidan getur aukid keekina!

Hvers vegna finn ég til svo mikillar sektarkenndar?

Eins og vid flest, hefur pa sennilega refsad barninu pinu fyrir kaekina og
hljodin eda reynt ad muta pvi til ad haetta. P vissir ekki ad barnid veeri haldid
sjukdomi og gast ekkert ad pvi gert. Barnid pitt veit petta. Reyndu ad seetta pig
vid astandid eins og pad var og er. Stundum finnst pér jafnvel ad pu eigir erfitt
med ad vera naleegt barninu pinu, pvi keekir pess eru ad ara pig. Fadir nokkur
sagdi: ,,Eqg poli ekki ad fara med son minn i bi6 eda a vollinn, pvi folk snyr sér
vid 0g gonir & hann pegar hann er med keeki. Eg reidist folkinu og fyllist van-
maéttarkennd og let pad bitna a syni minum!“

Flest hfum vid upplifad slikar tilfinningar. petta er ekki merki um ad vid
séum tilfinningalaus, heldur um ad vid seum mannleg!

Hvernig get ég satt mig vid sjukdom barnsins mins?

Pad er erfitt, vegna pess ad pu ert mannleg(ur). bad er erfitt ad horfa a
barnid sitt undirlagt af rykkjum og kippum og finna ad madur getur ekkert
gert til hjalpar. Sennilega starir folk & barnid og 6nnur bdrn strida pvi.
(Petta er leidinlegt ....... en pvi midur veruleiki.)

Vidurkenndu ad pu att stundum erfitt med ad leida hljod barnsins hja pér.
Jafnvel peir sem polinmodastir eru eiga pad til ad leggja hond a 6xl barns-
Ins sins, eins og snertingin geeti paggad nidur i hljodunum, eda lita undan
begar Kkippir barnsins kalla & athygli 6kunnugra.

Pad getur verid til bota ad gera sér grein fyrir ad astandid geeti verid verra.
Barnid GATI haft sjukdom sem 6gnadi lifi pess.

Reeddu um tilfinningar pinar vid maka pinn, skilningsrika vini eda laekni.
Pad kemur engum ad gagni ad loka tilfinningarnar inni og afneita sjakdomi
barnsins. Sjukdémurinn hverfur ekki vid pad og pinn eigin kvidi getur
aukid kvida barnsins.
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Hvernig get ég atskyrt hvad amar ad barninu minu?

pad fer eftir pvi vid hvern pu ert ad tala. Ef pu ert i kvikmyndahusi og
barnid pitt sygur stédugt upp i nefid og geltir, snyr folk sem er fyrir framan
ykkur sér e.t.v. vid og sussar. Pa er augljéslega ekki rétta tekifzerid til ad
fara ad reeda um einkenni Tourette-sjukdomsins. Sért pu hins vegar i mat-
vorubud og barnid byrjar ad hrépa fukyrdi, 6ldrudu konunni fyrir framan
big til mikillar hrellingar, veeri e.t.v. vid hafi ad segja: ,,Mér pykir petta
leitt. Barnid getur ekkert ad pessu gert. Pad hefur sjukdom sem pad raedur
ekki vid.*“ Verid getur ad konan hnussi og snui sér undan, en liklegra er ad
hin segi mildilega: ,,Oskop er pad leidinlegt.” Pad er pad vissulega ........
0g pér mun lida betur og barninu pinu einnig, pétt pad fari e.t.v. dalitid hja
sér, og konan kann ad hafa laert eitthvad.

Heppid er pad barn sem & foreldra sem geta talad saman um vandann, gera
sér grein fyrir peirri taugaspennu sem fylgir pvi ad barn peirra hafi pennan
sjukdom og geta latid pad vera ad lata sjukdominn taka hug sinn allan.
Heppnir eru pessir foreldrar einnig.

Margir foreldrar eiga hins vegar erfitt med ad vidurkenna ad barn peirra
hafi sjakdom. Peir finna fyrir vanmeetti yfir pvi ad geta ekki ,,lagfaert*
hann. Sumir bregdast vid med pvi ad horfa fram hja vandanum. Adrir ford-
ast barnid. Enn adrir ofvernda barnid. Sumar konur helga veika barninu lif
sitt, en skeyta ekkert um dnnur bdrn sin eda eiginmann. bar reyna ad skyla
barninu fyrir verdldinni uti fyrir.

Fremur en ad salgreina mismunandi fjolskyldur, sem eru afar margvislegar,
hofum vid tekid saman nokkrar radleggingar sem vid teljum milkilveegar.

Hvad um streitu i fjolskyldunni?

FORELDRAR: Tourette-sjukdomur er fjélskyldumal. Hann hefur 4 ymsa lund
ahrif a alla medlimi fj6lskyldunnar. begar TS greinist héfum vid e.t.v. i morg ar
verid ad velta fyrir okkur hvad sé ad og asaka okkur, hvert annad, hin bérnin,
stddu tunglsins eda hvad sem er. Pegar greiningin loks liggur fyrir, veréum vid
ad na okkur aftur & strik, baedi sem einstaklingar og sem fjolskylda.

» Hvettu maka pinn til ad tja pér tilfinningar sinar. bar sem
maoadirin er gjarnan meira med barninu getur hin verid ordin
svo von einkennum pess ad hun sé hatt ad kippa sér upp vio
bau, pott pau kunni ad fara jafnmikid i taugarnar a fodurnum
0g pegar neglur eru dregnar eftir kritartoflu. begar einhver
hefur sagt hvernig honum er innanbrjosts reynist oft audveldara
ad seetta sig vid adstaedur.

Sida 7 af 16




> Reynid pid foreldrarnir ad skapa ykkur einhvern tima til pess
ad vera ut af fyrir ykkur. Pid purfid & pvi ad halda til ad halda
vid sambandi ykkar, tala saman og njota hvers annars.

> Reynid ad halda afram ad proa ny dhugasvid, pannig ad oll
tilvera ykkar snuist ekki alfarid um veika barnid. Sjukdomur-
inn er barnsins og pad verdur ad leera ad lifa vid hann. Ykkar
hlutverk er studningshlutverk.

—~— s~ ~

MOair tjair sinar tilfinningar i eftirfarandi frasogn.

PARFIR FORELDRA ERU EINNIG MIKILVAGAR
eftir CAROL McGUIRE mdédur drengs med Tourette-sjukdém

Ellefu ara gamall sonur okkar hefur sjakdém sem breytir allri tilveru hans
og kallast Tourette-sjukddémur. Peir sem hafa pennan sjukdom geta verid
ofurseldir 6hljédum og hreyfingum sem peir rada ekkert vid. Pessi einkenni
geta stundum farid talsvert i taugarnar & manni. Eg & erfitt med ad syna
bolinmaadi og dylja pirring minn pegar sonur minn er ad reyna ad utskyra
eitthvad fyrir mér. betta er sérlega erfitt i bilnum, pvi op, gelt, hvaes og pvi
um likt fer svo mikid i taugarnar & 6llum i pessu prénga umhverfi.

pott ég sé mér alltaf medvitud um hversu erfitt petta er fyrir hann (og pad ad
hann getur ekki, eins og ég, fordad sér fra pessu) og ad mestu skipti hvernig
honum lidur og honum takist ad laga sig ad pessu, reyni ég pé jafnframt ad
hafa i huga ad minar tilfinningar og parfir eru einnig mikilveaegar.

Sumar af peim adferdum sem ég beiti til ad hjalpa honum vid ad adlaga sig
ad sjukddomnum reynast mér einnig vel. Tjaskipti eru lykillinn ad géadri
adlégun og pvi reyni ég ad finna einhvern sem hlustar polinmédur & mig og
€g get raett hugsanir minar og tilfinningar vid. Hafi ég engan sem vill hlusta
a mig an pess ad gagnryna eda fella déma, er ég von ad skrifa nidur. Mér
finnst pad draga ar spennunni ad skrifa ndkvaemlega hvernig mér lidur.

Minar tilfinningar eru, eins og ég sagadi adur, einnig mikilvaegar og pvi reyni
eg ad lata vera ad afneita peim eda baela per. Pegar mig skortir polinmadi
og skilning a vanda hans og bid hann afsdkunar a pvi, reyni ég um leid ad
vera jafnskilningsrik, umburdarlynd og fyrirgefandi vid sjalfa mig og ég
myndi vera vid gddan vin vid svipadar adstedur. begar ég hef vidurkennt
tilfinningar minar og leyft peim ad koma fram, get ég snuid mér ad naesta
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skrefi i ad pakka fyrir ad adsteedur okkar seu po ekki eins sleemar og peer
geetu verid. Eg vonast jafnframt til pess ad hvad svo sem kunni ad koma
upp, pa hafi ég neegan styrk og domgreind til ad takast a vid pad.

Adrar adferdir sem ég reyni ad beita til ad bregdast rétt vid eru eftirfarandi:

= Eg akved hvada alagspeetti i tilverunni ég verd ad takast  vid og
hverja ég get leitt hja mér.

= Eg reyni ad losa sjalfa mig vid eins morg ,,verd ad“ og ég get.
= Eg reyni eftir fremsta megni ad fordast ad ,,mala mig ut i horn“,
= Eg reyni ad lata vera ad horfa fram i timann, pvi pa gripur mig skelfing.

= Eg reyni ad takast adeins a vid einn dag i senn eda jafnvel adeins eina
klukkustund, pegar verst latur.

= Eg reyni ad sinna eigin pérfum og gera pad sem mig langar til.

petta tekst ekki alltaf vel, eins og sja ma af pvi hvad ég hef pyngst og tima-
bilum par sem tilfinningarnar bera mig ofurlidi. Eg reyni ad muna ad ég
verd syni minum ekki til mikils gagns ef ég let ekki verda af pvi ad komast
af og til i burtu og geri pad sem ég hef anagju af. Ef ég forna mér alfarid vid
ad uppfylla parfir hans, hlyst adeins af pvi gremja, vanlidan og pislarvetti
0g eg verd engum til gagns. Kimnigafa min kemur mér ad verulegu gagni.
Eg veit ad ég atti mun erfidara med ad laga mig ad tilverunni ef ég geeti
ekki stundum séd spaugilegu hlidarnar a erfioum atvikum (pott oft sé pad
ekki fyrr en eftir &).

Meér finnst ad allir i pessari verdld purfi ad atta sig & ad sumt er of erfitt ad
fast vid einn og ad vid purfum ad hjalpast ad vid ad yfirstiga hvers kyns
erfidleika. begar vid hjalpum einhverjum pa uppskerum vid tifalt i stadinn.
Tourette-samtokin hér & stadnum hafa 6endanlega mikid létt mér adlogunar-
barattuna, med adstod félagsmanna, samud og skilningi. Pokk sé gudi fyrir
adstod folks i slikum samtokum!

—~— o~~~

Hvad um systkini barnsins?

Utskyrdu edli Tourette-sjukdomsins fyrir hinum bérnunum pinum. bau geta
einnig ordid fyrir strioni i skolanum af voldum skélafélaga sinna og purfa
bvi ad skilja hvers vegna systkini peirra hegdar seér eins og pad gerir. Ef pau
geta verid hreinskilin og 6feimin geta pau tekid patt i ad audvelda tilveru
barnsins sem hefur Tourette-sjukddminn og veita pvi studning. begar
systkinin hins vegar reidast, eins og 6ll born gera, geta pau radist a
viokvaemasta blettinn ....... keekina.
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Hvad a ad segja 6drum attingjum?

Oft er erfidast ad fast vid fjolskylduna. Ommu og afa kann a8 finnast ad
,.,petta barn purfi bara & reekilegri flengingu a0 halda®, jafnvel pott pa hafir
reynt ad utskyra edli sjukdomsins aftur og aftur. Haltu &fram ad hljoma eins
og rispud hljomplata! ,,Hann getur ekkert gert ad pvi pott hann sé alltaf ad
sjuga upp i nefid amma. bad er ekki vegna pess ad nefkirtlarnir séu bélgnir,
heldur vegna pess ad hann hefur Tourette-sjukddém,

Ef bt segir ekkert, geeti barnid haldid ad pu teljir raunverulega ad pad geti haett
ef pad vilji. Barnid parf ad finna ad pu stydjir pad alltaf. Utskyrdu sjukdominn
fyrir frendum og fraenkum, svo pau geti einnig veitt barninu studning.

Hvernig get ég best hjalpad barninu minu?

Med pvi ad syna barninu skilning og ad pu elskir pad afram. Hlustadu a
kvartanir pess og hvettu pad til ad reeda um vandraedi sin. Barnid pitt veit af
keekjum sinum og hljéodum og hefur jafnvel enn meiri ahuga en pu a ad pessu
linni!

Lattu barnid taka patt i 6llu sem fjolskyldan tekur sér fyrir hendur og hvettu
pbad til ad taka patt i venjulegum mannlegum samskiptum og ad segja vinum
sinum fra sjukdémnum. Madur nokkur gengur med bradaupplysingaarmband
bar sem skrad er ad hann hafi Tourette-sjukdominn. Honum finnst pad aud-
velda sér ad tala um sjukdominn.

Leyfou barninu pinu ekki ad fela sig fyrir folki. Of mikil einvera er engum holl,
sérstaklega ekki ungri manneskju sem parf ad leera ad umgangast jafnaldra sina.

Leyfdu barninu ekki ad tala um kakina sem avana. pad gefur til kynna ad
heegt sé med sjalfsaga ad hetta, en pad getur barnid hreint ekki!

Hvad um aga?

Mdorgum foreldrum finnst petta vera ein erfidasta hlid Tourette-sjukddémsins.
Audvitad attu ekki ad refsa barninu fyrir neinn kaekja sinna. Margir foreldrar
eiga hins vegar erfitt med ad atta sig & hvad rekja megi til sjukdomsins eda
lyfjamedferdar hans og hvad beri ad flokka sem hreina 6pekkt. ,,Hvad er hann
sjalfur og hvad er sjukdomurinn?* spurdi t.d. ein maéair.

,,Pegar déttir min feer ediskast hugsa ég med mér — er petta Tourette-sjuk-
domur hennar eda lyfid?* sagdi modir nokkur. ,,Eqg hef tilhneigingu til ad
afsaka allt, pvi ég veit ekki hvort pad stafar af sjakddémnum eda hvort hin er
einfaldlega 6pekk. P& finnst mér 6ruggara ad kenna sjukdémnum um.*
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Ljost er ad preyta og streita auka a sum einkenni Tourette-sjukdomsins, sem
fer i taugarnar & barninu, en bérn sem hafa TS, eda einhvern annan lang-
vinnan sjukdém, leera fljétt ad radsmennskast med foreldra sina med pvi ad
spila & umhyggju peirra.

Hins vegar hefur komid fram i rannséknum ad medal einkenna Tourette-
sjukdomsins geti verid mikil gedbrigdi. bar sem talid er ad truflun a hdmlun
geti att patt i TS, hafa visindamenn komid med pa tilgatu ad sum born sem
hafa sjukdominn eigi afar erfitt med ad hemja skap sitt. Oll born reidast af og
til, en sum born med TS eiga mjog erfitt med ad ,,keela™ skap sitt. Reidi peirra
fer af litlu tilefni ar béndunum og verdur ad aediskasti. bau geta einnig fengid
kost med ovidradanlegum hlatri eda kjanalegri hegdun.

Beeta verdur hegdoun sem ekki pykir vid haefi heima vid eda i skolanum.
Hvettu barnid til ad fa atras med pvi ad berja koddann sinn i svefnherberginu
fremur en brodur sinn i eldhasinu. Gott er ad hafa ,,rélegt* herbergi par sem
barnid getur slakad & og horfid af vettvangi par til pad hefur nad stjorn a sér.

Pad er nogu erfitt ad eiga barn sem hefur Tourette-sjukdominn, en ef pd
heldur ekki uppi aga verdur pad auk pess ofdekrad. Pér er 6hatt ad gera barn-
inu ljést ad pu skiljir ad pad eigi stundum erfitt med ad hafa stjérn a skapi
sinu, en jafnframt ad skapofsakdstin verdi hvorki polud af fjélskyldunni eda
pjodfélaginu, pannig ad pad verdi ad lera ad ,,springa® i einrimi og koma svo
aftur til fjolskyldunnar pegar pad hefur nad stjorn & sér.

Hvad um skdlann? Hvad a ég ad segja kennaranum?

Foreldrar verda ad leera allt sem peir geta um Tourette-sjukddéminn med pvi ad
lesa allt sem til er um sjukdominn og fara a fundi i Tourette-samtokunum.
pekking ykkar & pessu svidi er helsta uppspretta studnings fyrir barnid ykkar.

Fraedid pa sem hafa samskipti vid barnid um TS, svo sem kennara, skdlahjuakr-
unarfreeding, radgjafa og iprottapjalfara. pessir adilar purfa ad skilja edli sjuk-
domsins, pvi annars mun su skakka mynd sem pau fa af barninu hafa 6askileg
ahrif a tilfinningar peirra og framkomu gagnvart pvi.

Kennari sem er skilningsrikur og Gtskyrir vandann fyrir hinum bérnunum eykur
mjog likur & ad skdlafélagarnir taki barni pinu betur. Pad ad ,,vera 6dru visi*
getur reynst mérgum enn erfidara en sjukddémurinn sem slikur, einkum a ung-
lingsarunum.

Skilningsrikur kennari getur att rikan patt i ad baeta sjalfsimynd og adlogun
barnsins. Gott er ad hjukrunarfraedingur skélans fai vitneskju um sjukdoéminn og
ahrif lyfjamedferdar.
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Tourette-sjukdomur hefur ekki ahrif & greind og veldur ekki andlegri hnignun.
Greindarvisitala peirra sem hafa TS er ekkert frabrugdin pvi sem gengur og
gerist i pjodfélaginu. Hins vegar geta sum lyfjanna sem notud eru vid sjuk-
démnum valdid sljévgun og dregid ur namsarangri. | sumum tilvikum verdur ad
adlaga framkvaemd greindarprofa fyrir bérn med TS.

Lattu pér ekki finnast ad pa purfir ad draga ur ventingum pinum til barns pins,
pbott pad hafi Tourette-sjukdoéminn. Hafi foreldri litlar veentingar til barns sins,
ma buast vid ad arangur pess verdi i lagmarki. Hvettu barnid til ad nyta
hefileika sina sem best og pad mun sjalft setja sér haleit markmid.

Sumt folk kann ad talka einkenni barnsins pins sem hegdunardrdugleika og
getur slikur misskilningur stadid pvi fyrir prifum. Flestum sem hafa TS tekst
ad yfirvinna petta vandamal og geta unnid flest storf eins vel og hver annar,
geta verid gédir makar i hjonabandi og godir foreldrar.

Barnid pitt getur att erfitt med ad einbeita ser, fundid fyrir preytu og jafnvel
sofnad i skdlanum, a medan pad er ad adlagast ahrifum lyfjamedferdar vid
sjukdéomnum. Hafi barnid umtalsverda einbeitingardrougleika, &tti pad ad fa
lengri tima & profum. Hafi pad kak i handlegg, attirdu ad leggja til vid kenn-
arann ad pad sitji peim megin vid skdlafélagann sem hentar, svo félaginn
verdi ekki fyrir hdggum. Finnist barninu mjég 0peegilegt ad einhver sitji fyrir
aftan pad, skaltu bidja um ad pad fai ad sitja aftast i skolastofunni. Osjalfradu
Kippirnir spilla oft skrift barnsins, en bata méa ar pvi med pvi ad lata pad
leysa verkefni munnlega og nota segulband. Erfidum samskiptum vid skola-
félaga og strioni af peirra véldum getur kennari dregid Ur med pvi ad vera
nalegur og gripa tafarlaust inn i pegar porf krefur, einkum i matarhléum og
ati i friminatum.

Sum boérn eiga enn erfidara i skdlanum, vegna pess ad pau eiga vid ad strida
ofvirkni og/eda namsdrougleika, auk Tourette-sjukdomsins. Sumir kennarar
reynast ekki pola hegdun barnsins i skdlanum, pvi einkenni pess eru svo
truflandi. ba var adur fyrr oft gripid til pess rads ad Gtiloka barnid ar
bekknum og annad hvort kenna pvi heima, eda senda pad i sérdeild eda
sérskéla. Stundum eru bérn med TS skilin Gt undan i skélanum, peim er oft
stritt, pau eru uppnefnd og hermt er eftir peim, pvi hegdun peirra er hinum
bornunum og kennurunum svo oskiljanleg.

En timarnir hafa breyst. Samkvaemt grunnskélalégum eiga pau born sem
,,ad0 domi kennara og annarra serfreedinga skola og freedsluskrifstofu purfa
sérkennslu vegna erfidleika i nami, tilfinningalegra eda félagslegra droug-
leika og/eda fotlunar rétt a kennslu vid sitt heefi“. Meginstefnan skal vera su
ad kennslan fari fram i heimaskola. (Lo6g nr. 49/1991, gr. 54.)
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Foreldri parf ad komast ad pvi hver réttur barnsins er i skélanum og raeda vio
adra foreldra sem stadid hafa i barattu fyrir rétti barna sinna. Einsettu pér ad
vera Oflugur talsmadur barns pins.

Menntamalaraduneytid hefur gefid Gt beekling fyrir kennara, ,,Er barn i
bekknum pinum med Tourette-sjukdom?*“ og pu getur fengid eintak af
honum & www.tourette.is.

Hvad um lyf?

[ mérgum tilvikum ma draga ur einkennum Tourette-sjikddmsins med
lyfjum. Lyf geta i flestum tilvikum hamid u.p.b. 70% einkenna TS, & medan
pau eru notud reglulega. I u.p.b. 5% tilvika hefur verid lyst algerum bata ad
aflokinni lyfjamedferd.

Enn sem komid er hefur ekki reynst unnt ad spa i einstokum tilvikum fyrir
um ahrif einstakra lyfja & einstaka sjuklinga. Sum born og fullordnir hafa veeg
einkenni og njota sin agetlega an lyfjamedferdar.

Haloperidol (Haldol) hefur i mérgum tilvikum reynst vel, en talsvert er um
aukaverkanir, svo sem voovastirdleika, preytu, svefnhofgi/drunga, punglyndi,
eirdarleysi og aukna matarlyst. Sumum pessara aukaverkana méa draga ur med
samhlida notkun annars lyfs. Pimozide (Orap) hefur ni ad mestu komid i stad
Haloperidols, par sem pad hefur apekka verkun og minni aukaverkanir.

[ sumum tilvikum reynast Clonazepam (Rivotril) eda Clonidin (Catapresan)
ahrifarik. bad er mjog einstaklingsbundid hve gefa parf stéran skammt af
hinum ymsu lyfjum og verdur laeknir sem pekkir pessi lyf vel ad fylgjast naid
med medferdinni, einkum til ad byrja med, medan verid er ad kanna virkni
lyfsins & sjuklinginn og finna rétta skammtinn.

Blast méa vid ad i framtidinni komi ny og ahrifameiri lyf vid Tourette-sjuk-
domnum.

Athugid: 1 pessum bzklingi, sem og fleiri af eldri baeklingunum & heimasidunni
www.tourette.is getur verid eitthvad um nokkud gamlar eda Ureltar stadreyndir,
svo sem vardandi tidnitélur og upplysingar um Iyf.

Audvitad verdur foreldri ad fara naid eftir fyrirmalum leeknis barnsins
vardandi lyfjamedferdina, en pad getur po verid ymislegt sem hann hefur
ekki sagt foreldrinu eda pad hefur gleymt.

Hér & eftir eru nokkur deemi um slikt;
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= pegar barnid er ordid nogu gamalt til ad bera sjalft abyrgo a toku lyfsins
er rétt ad lata pad gera pad. b4 getur barn oft gleymt ad taka einn og einn
skammt. PU getur hjalpad barninu pinu ad muna eftir lyfi sinu, med pvi
ad lata pad nota lyfjadskju med merktum hélfum fyrir einstaka daga og
einstaka lyfjaskammta eda med pvi ad merkja vid & dagatali. A dagatal
er auk pess haegt ad skra adrar upplysingar, svo sem ahrif lyfsins a ein-
kennin, aukaverkanir lyfsins (ef einhverjar eru) eda nyja keeki. Eini gall-
inn vio petta er ad barnid getur ordid helst til upptekid af sjukdomnum.

= Lyfid getur ordid til pess ad barnid preytist audveldlega, pannig ad purft
getur ad flyta hattatima pess.

= Spyrdu lekninn hvort oheett sé ad taka énnur lyf med lyfinu vid Tourette.

= Gefdu barninu pinu ekki of stora lyfjaskammta i peirri von ad pad verdi
til pess ad 61l einkenni hverfi. PU verdur ad gera pér grein fyrir ad ekkert
lyf er liklegt til ad losa barnid algerlega vid 61l einkenni. EkKi er til nein
pilla sem fjarleegir 611 ummerki um Tourette-sjukdominn og vid honum
finnst engin tofralausn. Eitthvad verdur alltaf eftir af a.m.k. sumum ein-
kennanna, einkum pegar barnid er undir miklu alagi. Adur en pu akvedur
ad leita eftir annars konar medferd skaltu spyrja pig hvort pu gerir pad
fyrir barnid eda sjalfa(n) pig. Vill barnid frekari medferd? Angra ein-
kenni barnsins pig meira en pad sjalft? Hver eru ahrif einkennanna a
tilveru barnsins? En & pina tilveru?

Vid veroum i vaxandi meaeli vor vid ad foreldrar leiti eftir ,,annars konar*
medferd vid TS fyrir barn sitt, pegar hefébundin medferd ber litinn arangur
eda attingjar eda vinir reyna ad sannfeera pa um ad ,,nyja adferdin* sem peir
hafa lesid um sé svo gagnleg. FOlk sem stridir vid einhvers konar lang-
vinnan sjukdém fyllist oft 6rveentingu og leitar eftir 6hefdbundinni medferd
(samanber grodaveenlega markadinn fyrir hvers kyns varning, sem sagour er
draga ur gigtverkjum, jafnvel pott enginn visindalegur grunnur sé fyrir ad
hann hafi nokkur ahrif).

Gerdu pér grein fyrir pvi, ad i hvert sinn sem pa ferd med barnid til nys
leeknis eda reynir nytt lyf, styrkir pd barnid i peirri imynd ad pad sé ,,68ru
visi* eda ,,veikt” 0g ,,gerir pad“ ad eilifdarsjuklingi. Med pessu er ekki verid
ad segja ad aldrei sé asteaeda til ad skipta um laekni eda lyf, heldur adeins ad
bad ad vera sifellt ad pvi geti skadad barnid verulega. Meginmarkmid barns-
ins aetti ad vera ad leera ad kljast vid mismunandi mikil einkenni avilangt.

Fra arinu 1825, pegar iglur (bl6dsugur) voru notadar i drveentingarfullri vidleitni
til ad reyna ad draga Ur kaekjum Tourette-sjukdomsins, hefur margvisleg énnur
medferd verid reynd med litlum eda engum arangri, svo sem orvandi lyf, vodva-
slakandi lyf, raflost, heilaskurdadgerdir, atferlismedferd og daleidsla.
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Hversu algengur er Tourette-sjakdomurinn?

Tourette-sjukdomur hefur greinst um allan heim. Sérfraedingar i heila- og tauga-
sjukdomum hafa aztlad ad i Bandarikjunum einum kunni ad vera allt ad 100.000
ogreind tilvik. Erfoafraedilegar rannsoknir benda til pess ad allt ad prjar og half
milljén einstaklinga kunni ad hafa keeki eda Tourette-sjukdom og telja sumir
visindamenn pvi ad TS og einfaldari kakir séu e.t.v. einn og sami sjakdémurinn
a misjafnlega hau stigi.

Sagan geymir morg deemi um einstaklinga sem hugsanlega hafa haft Tourette-
sjukdéminn. Til deemis er talid ad dr. Samuel Johnson, sem uppi var a & atjandu
old, hafi haft pennan sjukdém, en samt er hann alitinn merkasti enski rith6fund-
urinn & sinum tima.

Fyrsta skrasetta lysingin & sjukratilfelli er fra arinu 1825, en pad var ekki fyrr en
arid 1885 sem franski heila- og taugaserfraedingurinn dr. Georges Gilles de la
Tourette lysti niu sjuklingum sem hann taldi alla hafa sama sjukdom, sjukdominn
sem nu er vid hann kenndur.

Eftir pvi sem meira er fjallad um sjakdéminn i leeknatimaritum og 6drum
fjoImidlum og leeknar atta sig betur @ honum, er hann greindur oftar.

Hvad eru Tourette-samtok?

Tourette-samtok eru samtok peirra sem sjalfir hafa Tourette-sjakdéminn,
&ttingja peirra, vina og annarra sem ahuga hafa & pessu méalefni. Markmid sam-
takanna eru ad freda folk um TS, beeta greiningu hans og medferd og ad stydja
vid bakid & peim sem hafa sjukdominn og fjolskyldum peirra.

Foreldrar sem eru medlimir i samtékunum eiga ekki adeins sameiginlegar per
tilfinningar sem barast i brjdsti allra foreldra sjukra barna, heldur finna i
maorgum tilvikum einnig fyrir gremju i gard sérfreedinga sem i godri trd héfou
veitt peim lélegar radleggingar adur en sjukdomur barns peirra hafdi verid rett
greindur. Einn laeknir lysti yfir ad 80% sjuklinga med Tourette-sjukdom greini
sjukdominn sjéalfir eftir ad freedast um hann i bl6dum, sjonvarpi eda Utvarpi.

Medlimir samtakanna eiga auk pess sameiginlega pa sektarkennd sem algeng er
hja foreldrum barna sem hafa Tourette-sjukdominn og pessir foreldrar reyna,
eins og foreldrar almennt, ad finna lyf, l&ekningu eda plastur a sarid fyrir ,,serda‘
barnid sitt. Vonbrigdunum og erfidleikunum sem félk vard ad horfast eitt i augu
vid, geta medlimirnir meett i sameiningu a fundum samtakanna.

Einhvern besta studning sem pua getur fengid vid ad adlagast vandanum faerdu
hja 6drum foreldrum barna med Tourette-sjukdominn, sem skilja tilfinningar
binar jafnvel &dur en pa hefur tjao peer!
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Lokaord

A0 sjalfsdgdu finnst hverjum og einum sem hefur Tourette-sjukddém ad hans til-
felli sé alveg einstakt, en mikilvaegt er ad gera sér grein fyrir ad madur er ekki
einn & béati. Foreldrar, ykkar barn er ekki eina barnid sem pjaist af pessum
ovenjulega sjukddmi. Margir sem hafa TS, badi fullordnir og bérn, hafa ordid
fyrir bardinu & hadi og spotti annarra, undrandi augnatilliti og 6drum vandraeedum
sem Tourette-sjukdomurinn skapar svo oft.

Geri foreldrar sér grein fyrir ad barn peirra er haldid likamlegum sjukdémi er pad
yfirleitt skilningsrikt og jakveett. Po er talsvert af tilfinningasljou folki, sem & pad
til ad strida peim sem eru fatladir, stama eda hafa Tourette-sjukdom. P sem
foreldri getur ekki breytt pessu folki, en pu GETUR leert ad umbera ovinsamleg
vidbrdgd, med pvi ad ddlast styrk fra peim sem reidubunir eru ad veita hann .......
folki sem pu veist jafnvel ekki hvad heitir, sem hefur Tourette-sjukdéminn, eda
vinum peirra og &ttingjum og 6dru ahugafolki. Hopar af sliku folki, eda samtok
beirra, vinnur ad pvi ad dreifa upplysingum um TS, sem peir sem hafa sjukdém-
inn ogreindan purfa svo mikid a ad halda, og leknar og visindafolk vinnur ad pvi
ad baeta hag peirra sem pjast af Tourette-sjukdomnum og vonast til ad finna
leekningu vid honum.

Mundu ad pu att adra aod!

—~— i~~~ s
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