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Tourette-samtdkin voru i upphafi samtok foreldra barna
med Tourette (TS). Sidar baettust vid fullordnir med TS
og félagsmenn eru nu hatt i 300 talsins. Fra arinu 2000
hafa samtokin verid til husa i Pjonustusetri liknarfélaga
ad Hatuni 10b i Reykjavik. Tourette-samtokin eru nd
undir hatti badi Umhyggju og Oryrkjabandalags islands.
Sem adildarfélag Umhyggju eru samtékin adili ad
Sjonarholi, radgjafarmidstdd fyrir adstandendur barna
og ungmenna sem glima vid langvarandi veikindi og
fotlun.

FYRSTU ARIN

Tourette-samtokin voru stofnud 24. september 1991 og
voru stofnadilar 40. Pétur Ludvigsson taugalaknir barna,
Gréta Sigfusdottir og Ragnheidur Fridriksdéttir unnu ad
stofnun samtakanna og var Ragnheidur fyrsti formadur

beirra. Paverandi formadur norsku Tourette-samtakanna,

Christian Melbye, veitti mikinn studning vid stofnun
istensku samtakanna. i kjolfar stofnfundar voru Sigurdur
Thorlacius sérfradingur i heila- og taugasjukdémum

og Sif Eiriksdéttir félagsradgjafi virk i pvi ad fraeda
almenning um Tourette-sjukddéminn. Fyrstu arin var
fundad i heimahdsum en arid 1995 fengu samtékin inni
a skrifstofu Laufs, ahugafélks um flogaveiki og voru par

i fimm ar.

MARKMID OG STARFSEMI

Helstu markmid Tourette-samtakanna eru ad studla ad
upplysingamidlun til folks med TS og fjélskyldna peirra
auk pess ad studla ad fredslustarfsemi i pjoofélaginu
sem leitt getur til betri adstodu skjolstedinga
samtakanna. i pessu skyni hefur freedsluefni verid gefid
ut, baedi baklingar og bakur, vefsidu verid haldid ati
og sérfraedingar og adrir fengnir til ad halda kynningar,
fyrirlestra og namskeid fyrir baedi félagsmenn

og fagfolk.

A0 undanférnu hefur stjérnin verid ad kynna nylega
pydda baklinga fyrir ymsum fagstéttum, svo sem
starfsfolki i skolum og heilbrigdiskerfinu.

BAKUR OG BAKLINGAR

Arid 2000 akvad stjorn samtakanna ad lata pyda og
gefa Ut fredsluefni til vidbotar vid pa baklinga sem
pyddir voru i upphafi starfseminnar. Kveikjan var s, ad
fyrri stjorn hafdi aflad pydingarleyfis & pekktri handbdk
um kennslu- og uppeldisadferdir fyrir bérn med ymsar
broskaraskanir, Teaching the Tiger. A 10 ara afmaelisari
samtakanna arid 2001 var akvedid ad radast i pydingu
békarinnar sem og ad gefa Ut sérstakt fradslurit.
Fraedsluritid Tourette kom Ut i lok pess afmaelisars og
Tigurinn taminn arid eftir. Bokin fékk vidtokur langt

framar vonum, ekki sist i skélum landsins.

betta vard til pess ad i kjolfarid voru pyddar og gefnar
at baekurnar Rad handa reidum krékkum, Tourette
stadreyndir, Af hverju ertu ad pessu? og Tourette -
Hagnytar leidbeiningar fyrir kennara, foreldra og
fagfolk. i tilefni 20 ara afmaelis samtakanna nu i r kom
svo Ut bokin Orélfur - Ségubdk fyrir bérn um dardttu og
prahyggju sem fjallar um barn sem glimir vid pessa

roskun og leerir adferdir til ad bagja fra sér prahyggjum.

Einnig voru nokkrir breskir fraedslubaklingar fra
Tourettes Action pyddir nylega og eru peir adgengilegir
a vefsiou samtakanna sem og eldri baklingar og
fraedslurit.

BZKUR GEFNAR PJODARBOKHLODU

Stjornin akvad vorid 2008 ad gefa Pjédarbokhlédu
flestallar erlendar baekur i eigu samtakanna. par af
voru nokkrar bakur a ensku fyrir born. Peir sem helst
hoéfdu bedid um baekur pessar ad lani hja samtékunum
voru namsmenn vid haskéla og framhaldsskéla og pvi
hentugast ad bakurnar séu peim naertazkar a békasafni.

FULLTRUAR SENDIR ERLENDIS

Stjérn samtakanna hefur fra arinu 1996 sent fulltria
a nokkur ping TSA (Tourette Syndrome Association) i
Bandarikjunum, sem haldin eru annad hvert ar. Hefur
pad faert okkur ymsan frodleik, baekur, baklinga,
myndbond o.fl. og verid hvati ad ymsum verkefnum.

Arid 2008 kostudu samtokin ferd fiogurra sérfradinga
af LSH/BUGL til Bretlands par sem peir asamt formanni

samtakanna kynntu sér Tourette-géngudeild & Children’s



Hospital (Great Ormond Street) og arattu-prahyggju- SNUID LiF ELVU

gongudeild fyrir born og unglinga & Michael Rutter Child

- . . Ario 2011 gekkst ung kona, Elva Dogg Gunnarsdottir,
and Adolescent Psychiatric Institute, Maudsley Hospital. ] C .
. . - L sem hefur glimt vid Tourette & hau stigi, undir adgerd a
Sérfradingarnir sogdu heimséknina mjog gagnlega og

. . . I heila vegna pess, fyrst islenskra Tourettesjuklinga. Laeknir
starfsemi og vinnubrdégd a deildum pessum til mikillar o ) ) )
kom til Islands erlendis fra og framkvamdi adgerdina,

fyrirmyndar.
sem félst i pvi ad rafskaut voru graedd djupt i heilann og
er peim sidan stjornad af sjdklingnum sjalfum med eins
konar gangradi.

Helstu markmio Tourette-

samtakanna eru ad studla Oft var fjallad um Elvu Dogg, Tourette og adgerdina i

fiolmidlum petta ar, baedi fyrir og eftir adgerd. Sérstok

a0 upplysingamidlun og
freedslustarfsemi i pjoofélaginu.

heimildarmynd, Snuid lif Elvu, var gerd af RUV og
fékk goda doma. Frédlegt var ad fylgjast med Elvu i

Arid 2009 sendu samtokin Malfridi Lorange
taugasalfraeding a fimmtu alpjédlegu radstefnuna um
Tourette. A radstefnunni kom fram i kjolfar nyjustu
rannsékna nokkud breytt mynd af Tourette sem mjog
fléknu og margbreytilegu taugafraedilegu astandi en
ekki eingdngu kakjaréskun. parna var l6gd ahersla &
vangreiningu Tourette og par med ad almennar
tidnitélur TS vaeru vart marktaekar.

Vorid 2011 sendu samtékin tvo ar stjérninni, Ornélf
Thorlacius salfrading og Ornu Gardarsdéttur hjukrunar-
freeding, a rddstefnu i Svipjéd, Tourette Syndrom i teori
och praktik. Auk pess var Ornélfur sendur stuttu sidar

a raodstefnu um Tourette i London, TARN — ESSTS sem
haldin var af bresku samtékunum Tourettes-action og

evropskum samtdékum um rannsoknir & Tourette.

HEIMASIDAN OG HOPAR
A FESBOKINNI

Vefsidan www.tourette.is var opnud arid 2004 og er

par ad finna fréttir, ymislegt efni og gagnlega tengla a
adrar vefsidur. Folk sendir nd ordid inn fyrirspurnir til
samtakanna gegnum vefinn adallega og sakir

par um félagsadild, skrair sig & namskeid, biour um fundi
vegna skoélavanda barna sinna, prentar ut baklinga,
pantar bakur samtakanna og ymislegt fleira.

Fésbokin hefur nyverid hleypt auknu lifi i félagsstarf-
semina. Vorid 2009 var stofnadur par hépurinn Tourette-
foreldrar og eru par nd rimlega 100 skradir. Stuttu sidar
vard einnig til hépurinn Tourette-island sem er fyrir

fulloréna med TS og eru par nd um 15 manns.

fiolmiolum, fyrst barattu hennar fyrir pvi ad komast i
adgerdina og sidan pvi hvernig hin deildi med pjédinni
pvi sem hin gekk i gegnum medan a ferlinu stod.
Einlaegni, kjarkur, prautseigja, og ekki sist kimnigafa Elvu
snart hjértu margra.

AD LOKUM

Fyrir rdmum aratug hof ég ad afla mér upplysinga um
Tourette og fylgifiska og gekk pa i Tourettesamtokin.
Gott var ad geta deilt par reynslu og frodleik, ekki

sist vardandi skolakerfid sem gjarnan reynist bérnum,
unglingum og foreldrum flokid vidureignar pegar glimt
er vid ordugleika vegna greininga. Fra arinu 2000 hef

ég verid i stjorn samtakanna og formadur sidasta aratug.
A0 starfa innan pessa félags hefur reynst mér frodlegt
og gagnlegt og ekki sist anagjulegt. Eg 6ska Tourette-
samtékunum velfarnadar til framtidar.

Sigrun Gunnarsdottir



Kalli getur ekki farid ad sofa a
kvoldin fyrr en hann hefur gert eitt
og annad. Hann radar békunum
endurtekid & skrifbordinu sinu. Hann
spyr mémmu sina itrekad sému
spurninganna sem hann veit i raun
svorin vid. Hann gair aftur og aftur
ad ljosi undir riminu sinu sem hann
veit vel ad er ekki par. Kalli gerir

sér grein fyrir pvi ad pessar athafnir
eru i raun oparfar og vill hatta
peim, en prahugsanir sem gera hann
kvidinn sxkja sifellt & hann. pegar
foreldrum Kalla verdur ljost ad hann
er haldinn mun meiri ahyggjum

og kvida en born yfirleitt fara pau
med hann til sérfraedings sem segir
peim ad drengurinn eigi vid arattu-
og brahyggjuréskun (Obsessive
compulsive disorder; OCD) ad strida.

Bokinni er tlad ad hjalpa bérnum
ad skilja hvad aratta og prahyggja
er. Liflegar myndir og myndlikingar
hjalpa peim ad skilja edli vandans

svo pau megi sigrast a honum.

Hofundurinn, Holly Niner, dregur
hér upp einlaga mynd af barni sem
leerir adferdir til ad baegja fra sér
prahyggjum med adstod foreldra
og sérfredings. HUn & sjalf son

sem greindur var med arattu- og

prahyggjuréskun.

Bokin var gefin t af Tourette-
samtékunum & 20 ara afmaeli
samtakanna i september 2011.
Sigrin Gunnarsdottir, Porolfur H.
Hafstad og Ornélfur Thorlacius
pyddu. Han heitir & frummalinu Mr.
Worry: A Story about OCD og er ein
40 boka sem hlaut vidurkenningu
IBBY (The International Board on
Books for Young People) arid 2005
sem framurskarandi fraedslubok.

Yfir 600 eintdk bokarinnar voru
gefin i tilefni afmaelisins, eda ramur
fjéroungur prentads upplags.

Allir leikskolar og grunnskélar

4 islandi fengu eintak sem og

heilsugaeslustédvar, skolaskrifstofur
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og pjénustumidstodvar. Bokin
var somuleidis gefin allmérgum

fagadilum og fleirum til kynningar.

Arattu- og prahyggjuroskun tilheyrir
flokki kvidaraskana. Nokkud algengt
er ad beri & slikum einkennum

a medal peirra sem greindir eru

med Tourette, en rannsoknir gefa

til kynna aé um helmingur peirra
sem eru med Tourette eru haldnir
hamlandi kvida af einhverjum toga.



,Eg held ég
hafi aldrei hitt
nokkurn meo
Tourette sem
er ekki ovenju

skemmtilegur



Seinni part oktébermanadar 2011 hittust Edda
Bjorgvinsdottir og tvaer Ur ritnefndinni, paer Arna
Gardarsdéttir og Sigran Gunnarsdottir, & Kaffitari i
Hofdatorgi. Spjallad var godan dagspart um fjolskylduna,
lifid og tilveruna pegar Tourette (TS) er med i for. Edda
og Gisli Rinar Jénsson leikari eiga saman tvo syni sem
badir eru med Tourette og svo a Edda einnig tvaer eldri
detur. Edda segir fra pvi ad saga sé um kaki badi i

maédur- og foduraett drengjanna.

LEg var sjalf med kaki sem krakki en pad hefur ekki verid
TS bvi ég vandi mig af pessu. Eg man eftir pvi ad pad var
aldrei neitt val um hvad gert var. Amma min akvad ad 6ll
fiolskyldan faeri i kirkju @ sunnudégum og par upphofst
&fingarferli, ad gera enga kaki i klukkutima & medan
vid satum i messunni og pad hjalpadi mér. ba man ég
eftir pvi ad han gaf mér rdd sem gaeti gagnast mérgum
med TS vel, ad anda djupt og hugsa um eitthvad annad

og svona“.

pad for ad bera & kakjum hja sonum Eddu upp ur atta
eda niu ara aldri. Yngri sonurinn, Rébert Oliver, sem
nd er 18 ara, er sa eini sem var formlega greindur med
Tourette en pabbinn, Gisli Rinar, og Bjorgvin Franz (f.
1977) voru pad ekki, enda voru ekki miklar dherslur a
greiningar pegar peir voru ungir.

,Pad er engum blodum ad fletta um pad ad Gisli Runar er
verstur peirra af TS en ég hef séd petta hverfa langtimum
saman hja peim Bjérgvin og Roberti. Eg sé til deemis
enga kaki hja Réberti nina. bad er augljost ad hann a
audveldast med ad glima vid petta. N til dags er reyndar
meiri hjalp ad fa. Eg til deemis benti Roberti & fyrirbaeri
sem heitir Fékus sem er sjalfshjalparsida & ADHD vefnum
og hann fér lika a namskeid. Robert hefur aldrei verid
greindur med ADHD eda neitt slikt en petta hjalpadi
honum samt gifurlega, pvi audvitad pegar ber a pessu

Tourette pa a hann erfitt med ad einbeita sér”.

Edda lysti nokkru hja sonum sinum sem gjarnan virdist
einkenna marga pa sem eru med TS, p.e. hvernig kakirnir
geta horfid timabundid @ medan verid er ad einbeita sér
ad einhverju mikilvaegu. ,Pad er svo fyndid ad Tourette
strakarnir minir, peir Gisli Runar, Bjérgvin Franz og Robert
Oliver, geta hamid sig pegar & reynir, t.d. pegar peir eru

a leiksvidi eda i einhvers konar leiklistarvinnu. Og mér
finnst petta pinulitid likt med mig. Eg er svona 6rlaga-
seinheppin-brussa og ég rek mig i allt, bryt allt og allt
@tlar um koll ad keyra. En ef ég er um bord ad pjona i
flugvél pa eru allar hreyfingar fullkomnar og ég lendi ekki
i neinu svona. Og a leiksvidi tileinka ég mér svona finar
hreyfingar. par get ég verid ofsalega pen og lekker og rek

mig aldrei i neitt, nema ég eigi ad gera pad"“.

,Eg segi bad stundum i gamni ad audvitad erum vid
6l ofvirk i pessari fjolskyldu. Pad pydir bara ad pad er
ofsalegur kraftur hja okkur. En mér finnst varhugavert,

einhvern veginn, ad setja a folk of mikid af greiningum”.

Oliver Sacks sagdi einu sinni eitthvad a pa leid (hann er
pekktur taugalaeknir og rithfundur sem kom hingad til
lands stundum a darum adur og hélt erindi) a fyrirlestri

i Haskolabio, ad hann vaeri ad miklu leyti kominn a pa
skodun ad raskanir af ymsum toga hefdu sinn tilgang og
gaefu lifinu lit. Honum pykir par af leidandi ad fara eigi
varlegar vardandi lyfjagjof en verid hefur, pvi ekki megi

fletja of mikid it mannlifsfloruna og karakterana.

,J4, nakvaemlega! Eg held ad pad sé ofsalega mikilvaegt
ad lita & kosti folks. Eg held ég hafi aldrei hitt nokkurn
med Tourette sem er ekki évenju skemmtilegur. Pad

er svo mikil orka hja peim finnst mér. betta er bara oft
namara folk og listrant, og vidkvaemara®“.

Ja, einmitt, margt petta folk er listraent. Kannski er
pad pannig hja folki sem hefur svona minni hémlur
en gengur og gerist, ad pad listreena, sem eflaust byr i

flestum, blomstrar frekar hja pvi.

,Ja. Mér finnst petta mjog rokrétt pvi allir eru skapandi.
Mér bara dettur svo oft i hug Sesselja Sigmundsdéttir a
Sélheimum sem lerdi Radolf Steiner fraedi. HUn var su
fyrsta hérlendis sem for ad vinna med skapandi kraft

hja folki sem atti vid einhverja andlega 6rougleika

eda proskavanda ad strida — og hin sagdi ad til ad

na i gudsneistann i hverri manneskju pa notar madur
listskdpun. Pad er neisti i 6llum, vid erum 6Ll skapandi,
pad er frumporf. Og svo er bara spurningin: Hvenzr er
lokid sett a? Hvenar er madur stoppadur og hvad er pad

sem setur girdingar i kringum okkur?“
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Edda kom inn & pad hve mikilvaegt hin telur ad huga ad
mataradi félks pegar hlutir eins og Tourette og ADHD
eru annars vegar. ,Til demis i tengslum vid ADHD - nu er
pad margsannad mal ad um leid og vid hattum ad borda
bara rusl eingdngu, eda mat med aukaefnum, pa lagast
stor hluti. pegar ég ne til deemis ad taka allan sykur og
hvitt hveiti, ddsamat og skyndimat af drengnum minum
pa er hann gjorbreyttur madur”.

Pad er kannski ddlitié pannig ad pegar svokalladir
wvenjulegir’ eru ad borda drasl og eitthvad éhollt pa lidur
folki almennt ekki vel og lidur betur ef pad tekur petta i gegn.
0Og kannski finnst enn meiri munur hja peim einstaklingum

sem glima vid einhverjar raskanir og pess hattar?

,Ja. Eg segi bara, beir sem eru preyttir & kakjunum sinum
og vilja profa einhverjar leidir, pa erum vid buin ad préfa
i okkar fjolskyldu ad breyta mataradinu og taka Ut allan
sykur og ger og hveiti. Pad hjalpar gifurlega mikid. Ad
hvila likamann og ad anda, og einhverf ihugun, petta
tvennt getur hjalpad til muna. Pad er okkar reynsla”“.

Hvernig upplifdu strakarnir pinir petta pegar peir komust
ad pvi ad peir vaeru med Tourette? Var til deemis erfitt
fyrir pa ad vidurkenna fyrir sjalfum sér ad petta veeri

roskun med tiltekid heiti?

,Peir eru svo heppnir ad eiga pabba sem peir elska Ut

af lifinu sem er med meira TS en peir. Pannig ad i fyrsta
lagi er fyrirmyndin parna. Hann er gédur og yndislegur
og klar og peir elska hann. Hann er allur i kippum og
hlj6dum, en mismikid. Svo kemur i [jés ad peir eru i raun
med minna af pessu en hann — og ég held einmitt ad pad
sé alveg otrulega flott ad eiga pabba sem madur getur
borid sig saman vid & pennan hatt, alveg Gt i gegn”.

Kaekir virdast hafa verid hluti af daglegu Llifi & heimilinu
og sjalfsagdur hlutur. Edda segir fra pvi ad synir hennar
hafi i gegnum tidina att vini med TS en ad peir hafi sidur
en svo verid ad velta sér upp ur pvi. ,NU er pad svo fyndid
ad peirra vinir sem eru med TS - strakarnir taka pad

ekki eitthvad sérstaklega fram. peir tala til deemis um
einhvern nyjan vin. Svo pegar madur hittir viokomandi

er hann bara med bullandi kaki. En pad var ekki lysingin
a honum. ,Segdu mér nui adeins fra Sigga” (Edda leikur
sjalfa sig). “Ja, hann er bara svo skemmtilegur og gladur”
(svar strakanna). En pad fylgir ekki med ad vinur peirra er
allur i kaekjum”!

Strakunum gekk vel i skéla en annar peirra atti po
sérstaklega erfitt med ad tileinka sér steerdfredi. ,Mér
finnst ekkert i rauninni hafa sett mig Gt af laginu, nema
pegar kemur ad skolakerfinu. NU hafa drengirnir minir
farid i menntaskéla par sem er skapandi vinna og heilu
myndlistar- og leiklistardeildirnar. En pad eru samt
sem aour storir steinar i veginum fyrir jafnvel ofsalega
klara krakka sem til deemis rada ekki vid pad sem heitir
sterdfraedi”.

,Eg segi pad stundum i gamni
a0 audvitad erum vio 611

ofvirk i pessari fjolskyldu.
Pad py0ir bara a0 pad er
ofsalegur kraftur hja okkur.”

Ja, pau eru stoppud svolitid af a pessum Akkilesar-

haelum sinum.

,Pad var natturulega fullkomid skilningsleysi @ sinum
tima gagnvart pvi ad strakurinn minn nadi ekki
sterdfraedi frekar en ég veit ekki hvad. [...] Audvitad getur
hann alveg lert steerdfraedi. Pad parf bara ad kenna

hana allt 6druvisi, en pad var bara ekki i bodi i skélanum
4 pessum tima. Pad hlytur ad vera hagt ad kenna

petta - ad atta sig a steerdum og hlutféllum og pvi sem

er i kringum okkur — & einhvern annan hatt. Mér finnst
forkastanlegt ad born, sem eru i rauninni kannski bara
med TS, flosni upp Ur skéla af pvi ad pad er etlast til pess
aod sterdfredikunnatta sé nakvamlega eins hja éllum.
Pau geta petta ekki. Og pa flosna pau upp ur skéla“.

Talid berst ad pvi hve mikilvaegt pad er ad finna lausnir
almennt fyrir krakka sem rekast illa i skola, finna einhverjar
lausnir til ad hjdlpa peim til ad vera pau sjalf. Adur

fyrr voru strakar sem rakust illa i skola, eda voru med
hegdunarerfidleika, til ad mynda sendir d sjéinn um fermingu
til ad peir l2erdu ad hegda sér par undir aga og reglu.

,Til demis i Hinu Hasinu, par hefur svona starf verid i
gangi i 6trilega langan tima med ungt folk sem hefur
flosnad upp ur skéla. Pad er tekid féstum tokum og
feer tekifaeri til ad mennta sig eda ad kynnast ymsu.
Farid er i mjog krefjandi ferdalog par sem 6ll pessi
yvandraedaborn” fara i inn i a@vintyri, eru ad takast a vio
nattlruna og purfa ad leysa akvedin verkefni. petta er
nattdrulega bara stérkostlegt!”



Parna virdist pa vera studningur og rammi, eitthvad er

parna i gangi - eitthvad sem pau vantar i skélakerfinu.

,Eg hef verid ad fylgjast med honum bPérarni Eyfjord vini
minum. Hann vann vid petta i langan tima. Hvad gerir
madur med bérn sem eru vansal? Hvad getur madur
gert til ad beina peim & rétta braut? pad gengur ekki ad
segja vid alla ,Fardu i menntd, pad verda allir ad hafa
studentsprof”. petta er svo grimmt”.

Edda raeddi um pad hve fljot vid (p.e. islendingar) erum
ad visa malum i einhver greiningarferli en sidri i pvi ad
finna lausnir. Hin sagdi fra eigin upplifun sem foreldri
par sem hana hafi mest af 6llu langad til ad setjast

nidur med kennurum og foreldrum og raeda um hlutina
opinskatt og heidarlega, en malinu hafi verid visad um
leid til tiltekins teymis innan skoélans. ,Pad er pinulitid
pad sem einkennir pessa pj6d ad hun talar ekki mjog
mikid um tilfinningar og pad er ekki mikil tilfinningavinna
i gangi. Vid erum ekki ad r&da mikid um pad i skélanum
hvernig okkur lidur. Og ég held ad pad sé ein astedan
fyrir pvi ad vidé erum oft & villigétum og i vondum malum.
Enn vitna ég i Hjallastefnuna par sem er svo mikid unnid
einmitt med tilfinningalegt astand barna og stanslaust
verid ad vinna ad pvi ad vera gladur og ad lata sér lida
vel —vinna ad pvi ad gera sér grein fyrir hvernig manni
lidur. Vid eigum bara ad tala opid saman, en vid gerum
pad ekki. Pad pykir vaemid og asnalegt og ameriskt ad
rada um tilfinningar og ad segja ,mér lidur ekki vel".

Telur pi ad TS hafi hjalpad strakunum pinum a einhvern
hatt i pvi sem peir eru ad gera i dag og hvernig pa? Til

daemis Bjorgvin, hann er nattitrulega a fullu i leiklistinni?

,bad er 6l pessi orka sem fylgir pessu. Eg held i fyrsta
lagi ad pessi orka sem svo marga skortir — og gledi,
katina og fjor — sé mjog mikill kostur. | 6dru lagi, ba
er folk sem glimir vid eitthvad svona oft vidsynna

og umburdarlyndara gagnvart 66rum en vid hin.

Og bad er bara frabaert pvi marga skortir petta.

Folk sem glimir vid eitthvad svona pad verdur

bara umburdarlyndara og a audveldara med ad vera
betri manneskjur”.

» .. f0lk sem glimir vio
eitthvad svona er oft vidsynna

og umburdarlyndara gagnvart
60rum en vid hin.”

Pad ma kannski segja sem svo ad pid hafid haft svona
frekar jakvaedar upplifanir vardandi Tourette og strakana

ykkar? Sjaid kraftinn og dugnadinn i peim, ekki satt?

,Ja, ndkvamlega! pad var bara jakvatt finnst mér. Rébert
til deemis er ofsalega mikill gledigjafi, er 6skaplega
atorkusamur og gladur. Sem betur fer pa fékk hann visst
uppeldi i Hjallastefnunni par sem rikir svo mikil vidsyni.
Krakkar sem 6drum finnst vera laeti i — par er Litid & pad
sem sképunarkraft. Robert er alltaf gladur og gédur vid
alla, en purfti ofsalega mikid ad vera ad stissa eitthvad
og framkvama“.

Pid erud 6ll leikaramenntud nema sa yngsti? Atlar

Robert kannski lika i leikarann?

,Robert hefur eiginlega meiri hafileika i leiklistinni en
vid hin 6l til samans. Eg yrdi ekki hissa ef hann aetti eftir
ad gerast leikari. Hann er mikid fyrir tonlist og myndlist.
Bjorgvin hafdi polinmadi og sjalfsaga til ad leika
(Leiklist) sem barn og pradi pad, alveg eins og hafdi verid
med pabba hans, Gisla. Pad var nokkurs konar grunnporf
hja peim badum®.

Vidtalinu var senn ad ljtika. Arna og Sigrin stodust ekki
matio og fiskudu eftir gullkorni fra Eddu i lokin og pad lét
ekki a sér standa.

~Adgat skal hofd i nerveru Tourette-salar. bad er
alveg augljost mal”“.
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INNGANGUR

Fading barns er jafnan timi mikillar
eftirvaentingar og gledi. Ekkert
skyggir & framtidina, sem virdist
fremur bera med sér endalausa
jakvaeda moguleika. Foreldrar
vanta pess sjaldnast ad nokkud geti
skyggt & bjarta framtidarmoguleika
barna peirra. bess vegna er
greining barns med Tourette jafnan
atakamikil fyrir foreldra.

Pessi grein byggir a hluta
eigindlegrar rannsdknar sem var
gerd um reynslu foreldra af Tourette
i fjolskyldunni (Einarsdéttir, 2008)
og lysir vidbrogdum foreldra

er born peirra greinast med
Tourette. Pad er mikilvaegt ad skilja
tilfinningavidbroégo foreldra par sem
pau tengjast adlogun foreldra og
horfum a pvi ad pau fai sett sig vid
TS i fjolskyldunni.

Vidtol voru tekin vid tiu bandariska
foreldra barna med Tourette fra
fimm fjolskyldum. Bornin, sex
drengir, voru a aldrinum 10 til 13

ara pegar viotolin attu sér stad.

Mérg peirra hofdu einnig hlotid
adrar algengar greiningar, svo

sem athyglisbrest med ofvirkni
og/eda hvatvisi (attention deficit
hyperactivity disorder; ADHD),
prahyggju-arattu (obsessive
compulsive disorder; OCD),
namsordugleika og skerta stjorn a
skapi. Jafnframt var einn drengjanna
greindur med gedhvarfasyki asamt
gedrofseinkennum (bipolar disorder,
with psychotic features). i flestum
tilvikum tok pad u.p.b. tvé til fjogur
ar fra upphafi einkenna TS uns

greining var gero.

Uppgotvun og greining TS i
bérnunum leysti dr ledingi
margbreytileg tilfinningaleg
vidbrogd medal foreldranna.

Ein mddirin, Kata, lysti pessum
vidbréogdum til deemis sem
6ldugangi. ,pad virtist hellast yfir
mann heil hringras tilfinninga
svipudum peim er madur upplifir vid
ad verda fyrir einhvers konar afalli:
sjokkviobrogo, afneitun, kvidi, reidi,
skilningur, satt...g man vel pennan

6ldugang...”

Tilfinningavidbréogdum foreldranna
var skipt i sex flokka eda pemu
(themes) i samraemi vid Urvinnslu
rannsoknargagna. Peim verdur
hverju fyrir sig lyst nokkru nanar hér
a eftir.

NIDURSTODUR

Léttir og von. | upphafi fundu
margir foreldranna til léttis og
vonar eftir ad born peirra greindust
med Tourette, pott pessi vidbrogo
reyndust oft skammlif. Tveim
madrunum létti pegar grunsemdir
peirra um ad eitthvad vaeri ad voru
stadfestar. Kata skildi ni betur hvad
orsakadi oft undarlega hegdun
sonar hennar. Sara sagdi ,Mér étti
vid ad komin var greining...pad var

ekki lengur bara ég (sem grunadi
ad eitthvad veeri ad), heldur, ‘Allt

i lagi, nu veit ég hvad petta er. NU
getum vid loks tekist a vid petta.”
Marsh (2007), sem er foreldri barns
med TS, lysti svipudum viébrégdum
i kafla sem hun skrifadi um foreldra
barna med TS. Hun fann til demis
ao léttir var sérlega sterkur hja
peim sem uppliféu lengri tima

milli upphafseinkenna og pess ad
sjukdémurinn var greindur. Sama
tilhneigingin atti vid i pessari
rannsékn. Foreldrar lystu einnig
peirri von ad nu geetu pau fengid
medferdarirrzdi og tekist a vid
vandann. betta atti po einkum

vid medan foreldrar hofdu enn
takmarkada pekkingu a edli TS.
Vilberg, fadir tveggja drengja med
TS, lysti pessu a eftirfarandi hatt:
,Greiningin var hjalpleg, sérstaklega
par sem ég fann fyrir von um ad

na gaetu strakarnir fundid leid til
ad stjorna kakjum sinum. pad var
komid ljés a stiginn. Ekki lengur
bara myrkur par sem madur falmar
sig fram og finnur ekki leidina.”

Kvidi og skapraun. Eftir pvi sem
foreldrar 6fludu sér meiri pekkingar
a TS, breyttist vonin gjarnan

eda medfram henni préadist

kvidi, skapraun, vonbrigdi og a
timum hjalparleysi. Foreldrar

lystu épolinmadi yfir pvi ad

engin skyr svor veeru til stadar

a ors6kum, timalengd, framras

eda medferdarirraadum vid

TS. Um petta sagdi Siggi ,Eina
areidanlega svarid sem vid fengum
eftir klukkutima viéraedu vié
taugasérfradinginn var ad sonur
okkar vari med TS.” Jafnvel lyfjamal
voru vandkvadum strad, eins og

til deemis moégulegar aukaverkanir
og langvarandi neikvad ahrif.

Kvidi gagnvart framtid barnsins var

algengur. Eftir pvi sem foreldrar
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kynntu sér betur méguleg einkenni,
fylgikvilla og ahrif TS & félagsstoou
og namsframgang, beim mun meiri
kvida fylltust peir gjarnan. David

lysti til demis téluverdum kvida er
hann hugleiddi alla méguleikana.
,Madur hafdi ekki hugmynd um hvers
var ad vaenta. ..ahrifin & félagsstodu
barnsins voru staersta ahyggjuefni
okkar.” Upplysingarnar sem fengust
pottu almennt yfirbyrmandi og ollu
miklum ahyggjum. Vegna pess ad

TS er alitio erfdatengt pa fundu
foreldrar jafnframt hja sér kvida
gagnvart mogulegri préun TS medal
yngri systkina og leitudu gjarnan eftir
einkennum TS og fylgikvillum pess
hja peim.

Sektarkennd. Upplysingar veittar
um edli TS juku skilning foreldra &
pvi ad barnid getur ekki stjornad
kakjum sinum, sem jafnframt leiddi
til sektarkenndar medal sumra
foreldra vegna gagnryni eda aga
sem peir h6fou beitt barnid. Eitt
foreldrio lysti pessu a eftirfarandi
mata: ,...og madur finnur fyrir
hradilegri sektarkennd. Barnid getur
ekkert ad pessu gert” (Kata). Marsh
(2007), Cohen og félagar (1995)
fundu svipadar tilhneigingar medal
foreldra annarra TS barna. i fradiriti
sinu vorudu Cohen og félagar

(1995) jafnframt vid pvi ad timinn
sem lidur milli upphafseinkenna

og pess ad TS er greint geti kallad
fram hegdunarmynstur innan
fiolskyldunnar sem einkennist af
streitu og neikvadni pegar foreldrar
og adrir adstandendur skilja ekki
edli kekjanna sem barnid raedur
ekki vid. Stundum er einnig haetta a
likamlegu ofbeldi gagnvart barninu.
Sektarkennd kom einnig fram hja
peim foreldrum sem téldu TS kannski
hafa proast vegna einhvers sem pau
(foreldrarnir) stjornudu. Maria taldi
til deemis fyrir vist ad TS hefdi proast

i kjolfar notkunar érvandi lyfja sem
syni hennar voru gefin i pvi skyni
ad draga ar ofvirkni. Almennt séd
leysir greiningin po foreldra undan
mogulegri sektarkennd sem verdur
til vegna peirrar mistalkunar ad
hegdunarmynstur barna peirra stafi

af mistokum i uppeldi.

Afneitun. Pad var oft erfitt fyrir
foreldra ad vidurkenna pa alyktun
ad born peirra gaetu haft sjukdom
a bord vid TS. Sumir foreldranna
afneitudu pessari hugmynd,
sérstaklega adur en greiningin sjalf
var l6gd fram fyrir pau. Lina sagdist
hafa hugsad med sér 0Ok, ég skil
ad petta getur verid TS, en petta
hlytur ad vera eitthvad annag!”
Jafnvel eftir ad greiningin var l6gd
fram attu sumir erfitt med ad kyngja
henni. Vilberg sagdi ,petta var
myrkasti timinn...eg afneitadi pessu
4 timabili. Eg vildi ekki trta pvi og
sagdi bara, ‘Petta eru venjulegir
strakar. pad er ekkert ad peim. beir
eru bara eins og peir eru.”” Afneitun
getur verndad foreldra gegn
sarsaukafullum tilfinningum og veitt
peim nagan tima til ad saettast a
nidurstéduna og undirbula sig til ad
takast & vid askorunina framundan
(Marsh, 2007). Hins vegar getur
langvarandi afneitun orsakad vanda
pegar foreldri neitar ad satta sig
vid tilvist TS innan fjélskyldunnar.
Einn fadirinn, Karl, lysti erfidleikum
sinum vid ad vidurkenna pa
stadreynd ad ekki var hagt ad

méta hegdun sonarins ad hegdun
Lvenjulegs barns”. Fraségn hans

lysti langvarandi afneitun og ekki er
oliklegt ad pessar tilfinningar hafi att
rét ad rekja til praetu hans og Mariu
(ma&air barnsins) um mismunandi

uppeldisadferdir peirra vid barnid.

Sorg og missir hins fullkomna
barns. Nybakadir foreldrar préa

yfirleitt med sér jakvaedar og

oft takmarkalausar vaentingar
gagnvart framtid barns peirra. begar
greiningin atti sér stad a sinum
tima og foreldrarnir sem téku patt i
pessari rannsokn lardu um edli TS og
margradni urdu framtidardraumar
peirra oft fyrir alvarlegu hnjaski.
Margir lystu tilfinningum sem
einkenndust af sorg og missi. Maria
sagdi ,pad var nastum eins og hann
(sonur hennar) hefdi daid. Vonir
minar og draumar déu pegar ég
komst i kynni vid stadreyndirnar.”
Sara lysti ,sorgarferli” sinu og adrir
téludu um hryggdina sem peir
fundu fyrir gagnvart framtid barns
sins. Miller (1979) og Marsh (2007)
visudu i svipadar sorgartilfinningar
foreldra vid TS greiningu a barni.
Marsh (2007) raeddi hvernig slikar
tilfinningar dofna oftast med
timanum, er foreldrar fara ad skilja
betur getu barna sinna, adlaga
vantingar sinar og préa med sér
meira raunszi. Miller (1979) varadi
vid ad sorg getur ordid langvinn
pegar ekki leysist tr slikum
tilfinningum og hdn skotist aftur
upp a yfirborgid a timum mikilla
breytinga, eins og pegar barn byrjar
i eda utskrifast ur skola, fjolskyldan
flytur, eda nytt barn fdist.

Reidi og 6sanngirni. Sumum
foreldrunum fannst ésanngjarnt
hvernig lifid hafdi tekid 6vaentum
og évinsamlegum breytingum.
Hanna fann til demis fyrir toluverdri
reidi og upplifdi 6sanngirni pegar
badir synir hennar reyndust vera
med TS. David, Vilberg og Kari lystu
svipudum tilfinningum. Peir baru
fram spurninguna ,Hvers vegna?”
,Hvers vegna barnid mitt?“ Marsh
(2007) raeddi um reidi i vioara
samhengi, sem gremju gagnvart
6drum sem purfa ekki ad bua vid

askorun TS eda gagnvart peim sem



syna tillitsleysi til einkenna TS, eda
jafnvel gagnvart eigin barni vegna
alags eda neikvadra ahrifa TS innan
fjolskyldunnar.

Streita. Auk margra
tilfinningavidbragda pa olli greiningin
almennri streitu medal foreldra,
badi likamlegri og tilfinningalegri.
Hanna spjalladi um ahrif streitunnar
sem hdn fann fyrir. Han sagdist hafa
verid ,mjog, mjog stressud” og att
erfitt med ad borda og pjadst af
meltingatruflunum. Lina lysti pessu &
eftirfarandi hatt: ,Greiningin jok mjog
a streituna i lifi minu & pessum tima...
petta var hreinlega yfirbyrmandi.”

Auk ofangreindra tilfinninga-
vidbragda og streitu komu eftirfarandi
prja viobotarpemu fram vid greiningu

gagna rannséknarinnar.

Vegur minninganna. TS, kakir
og/eda fylgikvillar TS, eins og
prahyggju- arattuhneigd, eru oft

til stadar i nanustu fjolskyldum og
storfjdlskyldum peirra sem greinast
med TS. SU reyndist raunin hja
patttakendum pessarar rannsoknar
pratt fyrir ad litil kennsl hafi verid
borin & pessi einkenni adur en
greiningin atti sér stad. Fyrir Sigga
reyndist greiningin vera stadfesting a
hans eigin barattu vid kaeki i barnasku
og ,var eins og ferdalag eftir vegi
minninganna“. Kata minntist barattu
modur og Gmmu hennar sem badar
baru einkenni kakja og prahyggju-
arattuhneigdar. David mundi eftir
kakjum brodur sins sem barn. ,Hann

var pottpétt med kaeki. Pad var audséd.

Pabbi var sifellt ad segja honum ad
haetta pessu.” Pétt pessi uppgdtvun
hafi almennt hryggt foreldra pa attudu
pau sig & pvi ad pessi vitneskja hefdi
engu getad breytt um stefnu atvika.
Siggi lysti pessu svo: ,Eg er 90% viss
um ad sonurinn hefur fengid petta

frd mér..mér lidur illa, en...tg meina
hvad gaeti ég gert?” David sagdi aftur
a moti: ,pad fyrirfinnst liklega svolitil
sektarkennd, eda hryggo gagnvart...ég
meina ekki sjalfum mér, heldur dska
ég pess ad hlutirnir hefdu getad farid a
annan hatt..mér lidur stundumiilla ....”

Hvadan kom TS? Erféamynstur TS
hafdi i for med sér spurningar um
uppruna TS. Foreldrar spjolludu um
petta vid medlimi storfjolskyldu
sinnar. Pau s6gdu ad pau vildu bara
vita og skilja betur upprunann, pott
pad skipti pau i raun Llitlu sem engu
i lokin. Lina raeddi malid vid badar
hlisar fjolskyldunnar: ,Eg vildi bara
reyna ad skilja hvad hefdi gerst. Eg
veit i raun ekki hvers vegna, pegar
ég lit til baka ndna. Hverjum er
ekki sama? En medan & pessu stéd
virtist mér pad mikilvaegt ad vita
hve margir i fjolskyldunni heféu

TS einkenni og hvort petta kom fra
badum hlidum hennar.” Kata og Kari
striddu vid sioferdilegan vanda pvi
samfara ad lata storfjolskylduna
vita um mogulegt arfgengi TS

svo ad adrir getu tekid upplysta
akvoérdun vardandi barneignir.
Adrir héfundar hafa varad vid
upplifun sektarkenndar og/eda
asokunar medal foreldra og annarra
adstandenda er pbau uppg6tva
erfdamynstur TS (t.d. Edell-Fisher &
Motta, 1990; Marsh, 2007).

Samband foreldra. Flestum
foreldranna fannst greiningin efla
samband peirra i hjénabandinu.
Pau téludu einkum um hvernig
greiningin sameinadi pau og efldi
vidleitni peirra til pess ad veita
barninu studning. Hins vegar

bar einnig & pvi ad vinna vard ur
tilfinningaviébrégdum gagnvart
greiningunni adur en slik samvinna
geeti eflst. Lina og Siggi attu i
hjénabandsérdugleikum um svipad

leyti og greiningin var gefin. Hvorugu
peirra fannst sem greiningin ztti
nokkurn hlut ad pvi mali, 6llu heldur
hefdi hdn valdid aukinni streitu. Lina
lysti pvi hve erfitt pau hjénakornin
attu med ad raeda um greininguna

i fyrstu. Henni fannst allt svo
yfirbyrmandi ad hun atti erfitt med
ad hondla sinar eigin tilfinningar,
hvad pa ad vera til stadar fyrir Sigga.
Lina taldi a0 med timanum pa hafi
greiningin po styrkt samband peirra.

Ofverndun getur
laekkad veentingar
foreldra til hegdunar
barnsins, eda hvatt pau

til a0 veita barninu
of mikla adstoo eda
studning.

Urlausn tilfinninga sem skapast vegna
greiningar langvinnra sjukdéma

eins og TS getur haft alvarleg ahrif

a adlégunarhafni fjdlskyldna.
Sektarkennd getur til deemis leitt

til ofverndunar (t.d. Walkup, 1999).
Ofverndun getur komid fram i
adferdum sem beinast ad pvi ad
minnka streituna sem oft er fylgifiskur
TS, svo sem ad aftra barni fra pvi ad
taka patt i félagsstarfi af otta vié
héfnun eda stridni, eda ad takmarka
fjolskylduferdir svo ad minna beri &
kaekjum (Dedmon, 1990). Ofverndun
getur einnig endurspeglast i adferéum
er foreldrar beita vid ad taka fram
fyrir hendur barns med TS. Slikt veldur
barninu aftur & méti erfidleikum

med ad leera ad taka abyrgd a eigin
hegdun og takast & vid eigin vanda
(Walkup, 1999). Ofverndun getur

haft pau ahrif ad laekka vaentingar
foreldra til hegdunar barnsins, eda
hvatt pau til ad veita barninu of mikla
adstod eda studning. Pessar adferdir
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geta aftur a moti leitt til gremju og
reidi gagnvart barninu og/eda TS.
Fjolskyldumedlimum kann ad finnast
sem pa skorti stjorn a lifi sinu og/eda
sé meinad ad 6dlast hana.

Rannsokn Sheeran, Marvin og Pianta
(1997) skodadi Grlausn madra vid
greiningu barna peirra med CP-
heilalomun (cerebral palsy) eda
flogaveiki og fann ad madur sem
hofou unnid ur sorgartilfinningum
sinum fundu fyrir lagri streitu i
foreldrahlutverki sinu (parenting
stress) en paer maour sem ekki
héfou unnid ur tilfinningum sinum.
Pessar nidurstédur styrkja kliniskar
athuganir sem syna ad samskipti
foreldra og barna med langvinnandi
taugasjukdoma eiga i meiri hattu

a sundrungu eda réskun pegar
foreldrar hafa ekki ndd ad vinna ur
tilfinningavidbrégdum sinum vegna

greiningar a sjukdomi barnsins.

LOKAORD

Of mikil ahersla verdur aldrei l16gd a
mikilvaegi pess ad adstoda foreldra
vid ad adlagast greiningu barns

med TS. TS er flékinn sjukddmur
med haa tioni fylgikvilla og
hegdunarvandkvada sem skapa

oft mikid alag og streitu innan
fiolskyldunnar. Hvernig unnid er
med og stutt vid bakid & barni med
TS hefur mikid vaegi fyrir adléogun
allra i fjolskyldunni. Fjolskyldan er ja
baekist6d barnsins. Sjalfvirding pess
er ad morgu leyti métud af foreldrum
og 6drum adstandendum og hversu
vel peim tekst ad adstoda barnid vid
ad byggja upp skilning og heilbrigd
sambond vid adra.

pad ber ad lita & sorg og adrar
tilfinningar sem edlileg viobrogd
vid greiningu langvinns sjukdéms.
Ahattan felst | pvi ef ekki tekst

ad vinna ur pessum tilfinninga-
vidbrégdum, en pa er mikilvaegt ad
leita adstodar pegar erfitt reynist ad
stta sig vid greiningu sjukdémsins
og neikvaedar tilfinningar skapast i
kjolfarid, eins og punglyndi og/eda
kvidi. Tourette Samtokin & islandi
eru gbdur upphafsstadur i leitinni
ad studningi og upplysingum um
sjukdéminn og um fagadila sem hafa
sérpekkingu & TS. Godur skilningur

og rétt viobrégad skipta par sképum.
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be'ssi. frabzera bok kemst beint ad kjarna
mals'ms, hin tekur  6llum hlidum pess,
er mj6g notadrjig 0g hérer en, y
sem skiptir mali, Sy
Oliver Sacks

Tourette samtékin i Bretland; og
Bandarikjunum meelq med békinni

Stadreyndir

MARY M. ROBERTSON
SIMON BARON-COHEN

Vitid pid ad ..

* Tourette-heilkennid er arfbundid og er liffredilegt
astand. Pad einkennist af langvarandi hreyfikakjum
eda kippum og hljédkakjum 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
skolabérnum.

Tourette stadreyndir kom ut
2007

Bok pessi er naudsynleg heimild fyrir alla pa sem eru med
Tourette og adstandendur peirra. HUn er einnig gagnleg
leeknum, kennurum og peim sem vilja kynna sér Tourette
heilkennid.

Bokin heitir & frummalinu TS: the facts. Héfundarnir, Mary
M. Robertson leknir og Simon Baron-Cohen salfradingur,
hafa arum saman rannsakad Tourette. Fjallad er um orsakir
roskunarinnar, greiningu og medhoéndlun, auk pess sem

algengustu spurningum um Tourette er svarad.

Robertson og Baron-Cohen (1998) légdu 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-)
kakjum.

* Svaesid Tourette, bar sem med i for eru soratal,
bergmalstal og endurtekningar i tali og hreyfingum.

* Tourette-plis (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 vandkvadi (svo sem
punglyndi, kvida og personuleikaréskun) og peir

sem eiga i erfioleikum med hegdun o.fl. (mdtpréa-
prjéskuréskun, hegdunarréskun og namserfidleika).
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Hugmynd ad heimsdkn pessari atti Malfridur

Lorange taugasalfradingur pbar sem hun haféi hug a
greiningarlistum sem notadir eru i Bretlandi af barna-
og unglingagedlaknum sem sinna TS/TS+ og

OCD (Tourette og fylgirdskunum og arattu og
prahyggjuroskun). Stjérn Tourette-samtakanna akvad
sidan ad samtokin myndu standa ad slikri ferd sem
ordid geeti skjolsteedingum samtakanna ad gédu gagni,
par sem allmargir peirra, sem born og unglingar, hafa
vidkomu & LSH/BUGL. Heimsoknarleyfi fékkst hja

Dr. Isobel Hayman barna- og unglingagedlakni sem

starfar @ badum deildunum.

Sérfredingarnir sem foru i ferdina eru hér & myndinni
t.f.v. Malfridur Lorange taugasalfradingur, Gudrin
Bryndis Gudmundsdéttir barna- og unglingagedlaknir
og yfirlaeknir & LSH/BUGL, Kristin Kristmundsdottir
félagsradgjafi og Dagbjorg Sigurdardéttir barna-

og unglingagedlaknir. Med peim i for var Sigrin
Gunnarsdéttir formadur Tourette-samtakanna.

Sérfredingunum fannst heimséknin mjég gagnleg, téldu
starfsemi og vinnubrégd & badum stédum til fyrirmyndar.
Deildir pessar starfa & landsvisu i Bretlandi og bérnum
og unglingum asamt foreldrum er visad pangad vids
vegar ad af badi sérfredingum a stofu og sjukrahtsum.
Auk pess ad sja parna fagleg vinnubrégo eins og pau
gerast best og meiri sérhafingu en hér heima i hinu
smaa islenska samfélagi, fengust ymsir greiningarlistar
og upplysingabléd sem afhent eru parna til barna og

foreldra peirra. Isobel gaf okkur auk pess nyttkomna bék,

Breaking Free from OCD — A CBT Guide for Young People
and Their Families eftir Jo Derisley, Isobel Hayman, Sarah
Robinson og Cynthia Turner.

Vefslodir tengdar starfsemi deildanna eru www.ich.ucl.
ac.uk, www.slam.nhs.uk www.ocdyouth.info og www.iop.
kcl.ac.uk/iopweb/departments/home.

Hér 4 eftir fer frasdgn sérfredinganna af heimsoknunum

tveimur.

HEIMSOKN A TOURETTE-GONGUDEILD A
CHILDREN'’S HOSPITAL (GREAT ORMOND
STREET) 18. JUNi

A Great Ormond Street er rekin sérhafd gongudeild
fyrir Tourette undir stjorn Dr. Isobel Heyman barna-
og unglingagedleknis sem er einn helsti sérfredingur

Bretlands i Tourette og prahyggju-aratturéskun hja
bérnum og unglingum. Deildin tekur vid tilvisunum

fra sérfr@dingum i barna og unglingagedlakningum
vidsvegar ad fra Bretlandi. Gongudeildin er einungis opin
einn dag i manudi par sem fjarmagn faest ekki i meira. p6
er porfin fyrir meira til stadar ad ségn Dr. Heyman og von
starfsfolks ad haegt sé ad auka vid.

~-Mikilvaegi go0rar
teymisvinnu fagfolks sem vant

er a0 vinna saman a0 floknum
malum var parna augljést.”

Parna fer fram pverfaglegt mat. itarlegra upplysinga

er aflad &6ur en barnid kemur, m.a. er fengin nakvam
sjukrasaga og medferdarsaga barnsins. Tvo ny tilfelli

eru tekin fyrir i hvert sinn. Teymid byrjar & ad hittast og
fara saman yfir gognin adur en barnid og fjélskyldan
koma inn. Par sem um kennsluspitala er ad r&da eru
leknar i sérnami i teyminu og sja peir um ad taka

frekari ségu og skodun a barni eda unglingi dsamt
6drum teymismedlimum eftir ad hafa adur raett vid

og fengid leidbeiningar fra Dr. Heyman. i teyminu er
einnig sérhafdur salfredingur sem metur pau prof

sem aour hafa verid gerd og porfina fyrir ad leggja
frekara salfradimat fyrir einstaklinginn. Eftir u.p.b.
klukkustundarlangt vidtal vio fjolskyldu og skodun &
barni hittist teymid & ny asamt Dr. Heyman og fer yfir
malid med henni og radir hun sidan nidurstéduna vid
fidlskylduna. Greinargerd med radleggingum er svo send
tilvisanda sem afram heldur utan um mal einstaklingsins.
i sumum tilfellum parf barn/unglingur ad koma & nyjan
leik til ad hitta salfredinginn vegna frekara salfredimats
og bodid er uppa ad haft sé samband vid skélann med
radleggingar ef purfa pykir.

Mjog dhugavert var ad fa ad fylgjast med pvi hve vel
skipulagt petta var allt saman og einnig ad fa ad sja og
taka patt i umradunum eftir ad hafa fylgst med teyminu
vinna. Mikilvagi godrar teymisvinnu fagfélks sem vant er
ad vinna saman ad fléknum malum var parna augljést.
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HEIMSOKN A PRAHYGGJU-
ARATTUROSKUNAR-GONGUDEILD

A MICHAEL RUTTER CHILD AND
ADOLESCENT PSYCHIATRIC INSTITUTE,
MAUDSLEY HOSPITAL (SOUTH EAST
LONDON) 19. JUNI

Heimsdknin & Maudsley var einnig mjog lerddémsrik. par
er fyrirkomulagid svipad og a Tourette géngudeildinni,
enda long hefd fyrir kennslu nemenda a Maudsley.
Pangad er visad floknum tilfellum par sem spurning er

hvort um prahyggju-aratturéskun er ad reda.

pann dag sem vid komum i heimsékn voru tvé bérn til
athugunar. Fengum vid ad fylgjast med 6dru peirra,

14 ara dreng, gegnum tolvuskja med leyfi foreldra og
unglings. Hitt barnid var 11 ara stulka sem var mjog
kvidin og med prahyggju og arattuhegdun sem hair henni
i daglegu lifi. Fengum vid ad fylgjast med Dr. Heyman
raeda vid stulkuna og médur hennar og utskyra fyrir peim
prahyggju-aratturéskunina og mala med medferd.

A bessari gongudeild er stor hopur fagfolks og téluverd
rannsoknarvinna i gangi. Ahugavert var ad sja pann
fiolda félks sem stendur ad rannséknunum undir
handleidslu Dr. Heyman. Var m.a. verid ad koma af stad
rannsokn & medferd vid prahyggju-aratturéskun par
sem skjolstadingum var skipt nidur i hopa. Annars vegar
koma skjolstedingar a deildina til vidtalsmedferdar
med HAM (Hugran atferlismedferd; CBT) og hinsvegar
er hépur sem faer samskonar vidtalsmedferd simleidis.
Forrannsokn hafdi verid gerd & HAM medferd simleidis
og af peim nidurstdédum virtist sem si medferd

gfi svipada eda jafngdda reynslu og hefdbundin
medferd med HAM. bvi var akvedid ad byrja a
samanburdarrannsokn.

Vitid pid ad ..

* Margir eru med Tourette an pess

foreldra. Fyrir kemur ad likamlegu

ad hafa fengid um pad greiningu.

af lélegu uppeldi eda skilnadi

og kynferdislegu ofbeldi er kennt
um einkennin og haft samband vid

Seinni part dagsins & Maudsley hittist hopur

fagfolks til ad raeda flokin sjukdomstilfelli. Adili fra
atroskunardeild St. George Hospital kom til ad gefa

rad vegna nokkurra erfidra mala par sem samtimis var
um ad reda einkenni lystarstols (Anorexia Nervosa) og
prahyggju-aratturdéskunar. Pannig samnyttu pessir hdpar
sérfredinga sérpekkingu sina. Fylgdumst vid med peim
umradum.

Pessi heimsdkn var mjog athyglisverd og gefandi fyrir
okkur sem storfum ad greiningu og medferd barna og
unglinga med Tourette og/eda prahyggju-aratturdéskun.
parna gafst okkur takifzeri & ad sja og raeda vid fremstu
sérfredinga Bretlands i pessum malaflokki. Fagfolkid
parna hefur m.a. tblid matskvarda og greiningartaki
sem eru notadir vidsvegar um heim. Pau hafa einnig

lagt mikla aherslu & markvissa medferd, fraedslu

og radgjof til foreldra og peirra adila sem koma ad

mali barnanna, svo sem kennara, laekna og annarra
sérfredinga i naerumhverfi peirra. Pa finnst okkur einnig
afar mikilvaegt og gefandi ad hafa komid a personulegum
tengslum vid fagfolkid a Tourette deildinni og Maudsley
haskélasjukrahusinu, sem mun eflaust nytast okkur i starfi
okkar med pessum hopi skjolstaedinga @ komandi arum.

Vid pokkum Tourette samtdkunum innilega fyrir
studninginn og ad hafa gert pessa heimsokn ad veruleika.

Dagbjérg Sigurdardéttir
Gudrun Bryndis Guémundsdottir
Kristin Kristmundsdaottir

Mdlfridur Lorange

Tourette einkenni sé alvarlega
tilfinningatruflad eda athyglissjukt
fremur en ad pad pjaist af sjukdomi
eda roskun.

barnaverndaryfirvold par um.

* Einkenni Tourette eru oft
misgreind. Pau eru m.a. talin

vera af salvefrenum toga, stafa

* Kennarar og medferdaradilar

* Hagt er ad medhondla Tourette
ef porf er a.

alykta stundum ad barn med



Stjornir Tourette-
samtakanna a Islandi
1991-2011

1) Stofnfundur Tourette-samtakanna a islandi 24. sept. 1991
Stjérnarmenn ad loknu stjérnarkjori:

Ragnheidur Fridriksdoéttir, formadur

béra Sveinbjornsdéttir

Kolbrdn Gudmundsdéttir

Rannveig Hallvardsdéttir

Kristin Gudmundsdottir

Varamenn kosnir: Soffia Palmadéttir og Hordur Victorsson.
Skodunarmenn kosnir: Ragnar R. Porgeirsson og Aréra Jéhannsdéttir.

Heidursfélagi kosinn: Gréta Sigfusdottir, sem hafdi haft mikid
frumkvadi og fengid birta grein i Morgunbladinu um Tourette.

2) Adalfundur 30. september 1992 a Hotel Esju
Stjérnarmenn ad loknu stjornarkjori:
Ragnheidur Fridriksdottir, formadur
pdra Sveinbjornsdéttir, gjaldkeri
Kolbrin Guémundsdottir
Kristin Gudmundsdottir
Bjork Gudmundsdaéttir, ritari

Varamenn kosnir: Eygld iris Oddsdéttir og Kristin Gudmundsdaéttir.
Skodunarmenn kosnir: Ragnar R. Porgeirsson og Atli Bragason.

3) Adalfundur 14. september 1993 a Hotel Esju
Stjérnarmenn ad loknu stjornarkjori:
Ragnheidur Fridriksdéttir, formadur
Heidran Jensdéttir, varaformadur
Eyglé iris Oddsdottir
Elin Groa Karlsdottir
Atli Bragason

Varamenn kosnir: Ekki bokad hverjir eru varamenn.
Skodunarmadur kosinn: Atli Bragason.

4) Adalfundur 21. september 1994 i Geréubergi

Stjérnarmenn ad loknu stjornarkjori:
Ragnheidur Fridriksdéttir, formadur
Heidran Jensdéttir, varaformadur
Eyglé iris Oddsdottir, gjaldkeri
Bjork Gudmundsdéttir, ritari
Bjorg Arnadottir
Varamenn kosnir: Ekki bokad hverjir eru varamenn.
Skodunarmenn kosnir: Atli Bragason,
og raett um ad fa einnig utanadkomandi endursk.

5) Adalfundur 14. september 1995 i Gerdubergi
Stjérnarmenn ad loknu stjérnarkjori:
Elisabet K. Magnusdottir, formadur
Sigran Jonsdottir, gjaldkeri
Ingibjorg Eiriksdottir, ritari
Bjork Gudmundsdottir
Jonheidur Kristjansdottir (verdur kannski ekki i sjalfri stjorninni
heldur fulltrti &@ Nordulandi) békad ad stjorn purfi pa ad finna
fimmta adilann.

Ekki bokad hverjir eru varamenn eda skodunarmenn.

6) Adalfundur 19. september 1996 ad Laugavegi 26

Lagabreyting var gerd og nu eru peir, sem kosnir eru i stjorn, kosnir til
tveggja ara, nema undantekning gerd med um helming stjérnar nd,
sem kjosa a til eins ars. Horft er fram hja adalfundi naesta ars par sem

verid er ad breyta starfsari félagsins og pvi akv. ad kjosa hluta stjérnar

fram til 1999 og hluta fram til 1998.

Stjérnarmenn ad loknu stjérnarkjori:
Elisabet K. Magnusdottir, formadur, til 1999
Ingibjorg Eiriksdéttir, varaformadur, til 1998
Sigran Jénsdottir, gjaldkeri, til 1999
Jéhanna Astvaldsdottir, ritari, til 1998
Badur Bergsson, medstjérnandi, til 1999
Gudran Marindsdéttir, medstjornandi til 1998
Lena (Magdalena) Asbjarnardéttir, medstjornandi til 1998
Ekki er bokad hverjir af stjmonnum eru til vara né koma skyrt
fram lagabreytingar.

Skodunarmenn kosnir: Andrea Margrét Gunnarsdéttir og Arnheidur
Jonsdottir.

7) Adalfundur 5. mai 1997 ad Laugavegi 26
Ekki var kosid i stjorn né kosnir endurskodendur.

8) Adalfundur 15. april 1998 i Kornhlédunni i Bankastraeti
Stjérnarmenn ad loknu stjornarkjori:

Elisabet K. Magnusdéttir, formadur

Magdalena Asbjarnardottir, varaformadur

iris Arnadoéttir, gjaldkeri

Jéhanna Astvaldsdéttir, ritari

Badur Bergsson, medstjérnandi

Gudrdn Marinésdéttir, medstjérnandi

Sigurbjorn Gestsson, medstjornandi

Ekki békad hverjir eru varamenn eda skodunarmenn.

9) Adalfundur 12. jiini 1999 i Pjonustusetri liknarfélaga, Tryggvagotu 26
Stjérnarmenn ad loknu stjérnarkjori:

Gudbrandur Bjarnason, formadur

iris Arnadoéttir, gjaldkeri

Agnes Hansen, ritari, fram til adalfundar 2000

pPorlakur Omar Einarsson

Virdist gleymast ad boka hverjir fleiri eru i stjorn, en skrad ad

Jéhanna Astvaldsdottir purfi fra ad hverfa vegna anna.

Skodunarmenn kosnir: Ingibjorg Eiriksdéttir og Arnheidur Jonsdottir.
N1 i adalstjérn OBI: Gudbrandur Bjarnason.

NU i stjérn Pjonustuseturs liknarfélaga fra stofnfundi pess i april 1999:
porlakur Omar Einarsson.

10) Adalfundur 26. okt. 2000 i bjonustusetri liknarfélaga, Tryggvagotu 26
Stjérnarmenn ad loknu stjérnarkjori:

iris Arnadéttir, formadur, kosin til eins ars

Agnes Hansen, gjaldkeri, kosin til eins ars

Margrét Bjornsdéttir, varaformadur, kosin til tveggja ara

Maria Pétursdéttir, ritari, kosin til tveggja ara

Sigran Gunnarsdottir, medstjérnandi, kosin til tveggja ara

Tryggvi Por Agnarsson, medstjornandi, kosinn til tveggja ara

porlakur Omar Einarsson, situr &fram sem medstjérnandi

Bdkad ad ekki hafi verid haegt ad kjosa stjorn skv. ldgunum.
Skodunarmenn kosnir: Ekki er bokad hverjir eru kosnir skodunarmenn.
N i adalstjorn OBI: porlakur Omar Einarsson.

N i stjérn Pjonustuseturs liknarfélaga fra april 1999: borlakur Omar
Einarsson.

11) Adalfundur 25. jini 2001 i Pjonustusetri liknarfélaga, Hatuni 10b
Lagabreytingar voru sampykktar.
Stjornarmenn ad loknu stjérnarkjori:
Sigran Gunnarsdottir, formadur, kosin til tveggja ara
(for na ut sem stj.madur)
Agnes Hansen, gjaldkeri, kosin til tveggja ara
iris Ingimundardattir, medstjérnandi, kosin til tveggja ara
Gisli Asmundsson, medstjérnandi, kosinn til tveggja ara
Tryggvi Pér Agnarsson, varaformadur, afram i eitt ar
Margrét Bjornsdottir, afram i eitt ar
Maria Pétursdottir, ritari, afram i eitt ar
Skodunarmenn kosnir: Nina Blumenstein og iris Arnadottir.
N i adalstjorn OBI: porlakur Omar Einarsson.
NU i stjérn bjénustuseturs liknarfélaga fra vori 2001: Maria Pétursdottir.

Framhald a sidu 25
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sarvantar
i malefnum
barna og
unglinga meo
sérparfir

- Rétt medhondlun i sesku studlar ad
geOheilbrigdi a fullordinsarum



Ritnefnd Tourette-samtakanna raddi nu i haust vid pau
Gudrunu Bryndisi Gudmundsdaéttur yfirlaekni & BUGL,
Gisla Baldursson og Dagbjorgu Sigurdardottur um

malefni sem varda bérn og unglinga med Tourette og
tengdar raskanir. Spurt var um greiningar, medferdir,
studningsurradi, pjonustu vid pennan hop og fleira.
Pau segja pbad ahyggjuefni ad sérurradi i skélum fari
minnkandi og kalla eftir stefnumérkum stjornvalda i

malefnum barna og unglinga med sérparfir.

ADGENGI AD GREININGU ER GOTT A
ISLANDI EN FLEIRI LEKNA VANTAR

Hvad er helst ad nefna vardandi greiningar hér a landi?
,Hér er adgengi ad greiningu gott og betra en vida i

nagrannaléndum okkar.”

Hvernig gengur greining fyrir sig?
,Mikilvaegt er ad taka greinagdda sjukra- og
fjolskylduségu en einnig eru salfradiprof oft notud til

studnings. Mikilvaegt er ad leknisskodun fari fram.”

Hvad fleira getur fylgt?

,Tourette er i rauninni heilkenni einkenna par sem
greiningin byggist fyrst og fremst a sjukraségu. Oftar

en ekki eru kakirnir ekki meginvandamalid heldur
fylgiraskanir eins og aratta og prahyggja (OCD),

athygli- ofvirkniréskun (ADHD), hegdunarerfidleikar,
tilfinningaerfidleikar i formi kvida og punglyndis,
namserfidleikar o.fl. Oft dregur Ur virkni einkenna i
kringum kynproska (sja & medfylgjandi linuriti) en ekki er
Oalgengt ad viss einkenni Tourette fylgi vidkomandi upp

a fullordinsar.”
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Aldur (i arum)

Hvad med bidlista og bidtima eftir pjonustu @ BUGL um
pessar mundir?

,Pad eru um attatiu bérn og unglingar a bidlista nina
eftir pjonustu & barna- og unglingageddeildinni, sem er
um helmingi farra en pegar mest var. Bidtiminn hefur
lengst ad undanfornu og er ni um halft ar. Alagid er
langmest a haustin, i september, oktéber og névember

pegar skolarnir eru nylega byrjadir en minnst a sumrin.”

Hversu hatt hlutfall barna faer pjonustu vegna gedraens
vanda?

,Vida erlendis er gert rad fyrir ad fimm présent barna
purfi sérfradipjonustu vegna gedrans vanda. Hér a
landi erum vid einungis ad sinna einu prosenti barna og
pvi blasir vid ad mérg bérn sem purfa pessa pjonustu fa

hana ekki.”

Er skortur a leknum?

,Barna- og unglingagedlaknar eru mjog fair a islandi

og adeins orfair stunda petta nam nuna. Utlit er pvi fyrir
leeknaskort par sem laeknar hafa farid hédan til starfa
erlendis ad undanférnu og peir sem eru erlendis eru ekki
vantanlegir heim a nastu arum. “

LYFJAMEDFERD ER OFT NAUDSYNLEG
OG SALFRADIMEDFERD PYRFTI AD VERA
ADGENGILEGRI

Ymsir med TS/TS+, ADHD, OCD og fylgiraskanir parfnast
lyfjamedferadar, ekki satt?

,Pegar einkennin eru mikil og hamlandi getur
lyfjamedferd verid naudsynleg. Hinsvegar er mikilvaegt
ad énnur medferdardrradi hafi fyrst verid reynd.
Mikilvaegt er ad tryggja betra adgengi ad 66rum
medferdarirradum, svo sem salfraedimedferd. Einnig
parf ad efla trradi i skolum landsins en nidurskurdur
undanfarinna ara hefur tvimalalaust komid nidur a

pessum bérnum. Pad er einnig stadreynd ad morg
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pessara barna purfa ekki a lyfjagjof ad halda yfir
sumartimann. Og segir pad ekki eitthvad?”

Er salfredimedferd inni i myndinni?

A dag er raunveruleikinn sa ad kostnadur stendur oft

i vegi fyrir pvi ad foreldrar geti nytt sér adra pjénustu

par sem yfirvold greida ekki nidur medferd af sliku tagi.
Faestir foreldrar hafa rad a salfraedimedferd fyrir bérn sin
hja salfredingum a stofu par sem eitt vidtal kostar 8.000
til 10.000 krénur.”

Hvad med salfredipjonustu heilsugaeslustéova?

,Pad hefur verid reynt ad mata pessari porf med pvi

ad rada salfredinga inn a heilsugaslu en su pjonusta
er skammt & veg komin midad vid pa porf sem vid vitum
ad er til stadar.”

~Lyfjamedferd getur verio nauo-
synleg en mikilvaegt er a0 6nnur
meodferdarurraedi hafi fyrst verio

reynd. Tryggja parf betra adgengi
a0 00rum meoferdarurraedum,
svo sem salfradimeoferod.”
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AUKA PARF STUDNINGSURRADI INNAN
SKOLANNA

Hvad finnst ykkur um urraedi skolakerfisins fyrir bérn
med hegdunar- og proskafravik?

,Bornin verja storum hluta af tima sinum i skélanum
og pvi er mikil porf a fjolbreyttari studnings- og
medferdardrradum i skélum fyrir pau bérn sem

eru med greiningar. Urraedi skolakerfisins, svo sem
studningskennsla og kennsla vid rolegri adstaedur i
skolastofunni, eru alltof fa."

Hverju er helst dabotavant?

i skélakerfinu hafa bekkir farid steekkandi og pegar
kennt er i storum bekkjum eykst allt areiti. Bérn med
fravik rada illa vid pannig adstadur og truflun af peirra
voldum eykst par med. pau purfa pvi oft lyfjamedferd
til ad geta nad betri tokum a veru sinni i skolanum og

naminu.”

Hvag er til rada?

LEf barn & i erfidleikum i skéla parf ad beita sérstokum
Urraedum par til ad koma til méts vid pad og ekki ma lita
a skélavanda barnsins sem vanda heilbrigdiskerfisins. Vid
teljum ad aukning & Urredum innan skélanna fyrir bérn
med greiningar myndi leida til mun minni lyfjanotkunar
peirra. Rétt medhdndlun pessara barna getur radio
urslitum fyrir sjalfsmynd peirra og gedheilbrigdi pegar

pau vaxa upp.”

MISMUNUN, MOTSAGNIR OG MINNI
BATUR

Hvad med vidhorf og pjonustu i heilbrigdiskerfinu vid
bérn og unglinga med raskanir?

,Ba&0i skortur og skipulagsleysi einkennir pjénustu vid
bérn og unglinga med gedraskanir. Jafnvel ma segja ad
um mismunun sé ad reda i heilbrigdispjonustu vid born
med gedrena erfidleika og gedraskanir midad vid adra
sjukdéma. Fordémar leynast vida, lika hja laeknum og
fagfolki. A laeknapingi fyrr & arinu matti til demis heyra
ad greiningar séu n0 gerdar & 6pekkt vegna pess ad

kennarar knyi & um greiningar a erfida drengi.”

Hver er stefna stjornvalda i pessum malum?
,Stefnumorkun vantar i malaflokknum og métsagnir
einkenna ord og gerdir badi heilbrigdis- og
skoélayfirvalda. Mikid er til deemis talad um ofnotkun lyfja
medal barna og ungmenna med raskanir en a sama tima

er nanast engu fé veitt til annars konar medferda.”

Hver er stadan vardandi batur TR?
,Pad er pvi midur buid ad skera mikid nidur uménnunar-
baetur sem foreldrar langveikra barna fengu adur fra

Tryggingastofnun rikisins.”

LITUM TIL NOREGS

i lok vidtalsins itreka laknarnir & BUGL ad brynt sé ad
stjoérnvold marki stefnu i malefnum barna og unglinga
med sérparfir og standi ad fleiri sérirradum peim til
handa. peir benda a ad taka megi mid af pvi sem gerist
i Noregi par sem sérstok ahersla hefur verid l6gd a
malaflokk pbennan med sértakum studningstrradum.



Stjérnir Tourette-samtakanna & Islandi 1991-2011 (framhald fra sidu 21)

12) Adalfundur vorié 2002 i Pjonustusetri liknarfélaga, Hatuni 10b
Stjérnarmenn ad loknu stjérnarkjori:
Sigrin Gunnarsdottir, formadur, afram i eitt ar
Agnes Hansen, gjaldkeri, afram i eitt ar
Gisli Asmundsson, medstjornandi, afram i eitt ar
iris Ingimundardoéttir, medstjérnandi, afram i eitt ar
Tryggvi Pér Agnarsson, varaformadur, kosinn til tveggja ara
Elin Hoe Hinriksdéttir, medstjérnandi, kosin til tveggja ara
Maria Pétursdéttir, ritari, kosin til tveggja ara

Skodunarmenn kosnir: Nina Blumenstein og iris Arnadottir.
Nt i adalstjérn OBI frd hausti 2001:
Gisli Asmundsson, til vara Tryggvi Por Agnarsson.

NU i stjorn bjénustuseturs liknarfélaga fra vori 2001: Maria Pétursdottir.

13) Adalfundur 22. mai 2003 i Hatuini 10b
Stjérnarmenn ad loknu stjérnarkjori:
Sigran Gunnarsdottir, formadur, kosin til tveggja ara
Gisli Asmundsson, ritari, kosinn til tveggja ara
Ragnhildur Skjaldardottir, medstjérnandi, kosin til tveggja ara
Erla Valtysdottir, gjaldkeri, kosin til tveggja ara
Maria Pétursdottir, medsjtérnandi, afram i eitt ar
Tryggvi bor Agnarsson, varaformadur, afram i eitt ar
Elin Hoe Hinriksdéttir, medsjtornandi, afram i eitt ar

Skodunarmenn kosnir: Nina Blumenstein og iris Arnadottir.
N i adalstjérn OBI fra hausti 2001:
Gisli Asmundsson, til vara Tryggvi Por Agnarsson.

NU i stjorn bjénustuseturs liknarfélaga fra vori 2001: Maria Pétursdottir.

14) Adalfundur 27. mai 2004 i Hatuni 10b

Stjérnarmenn ad loknu stjérnarkjori:
Sigran Gunnarsdottir, formadur, afram i eitt ar
Erla Valtysdottir, gjaldkeri, afram i eitt ar
Gisli Asmundsson, ritari, afram i eitt ar
Ragnhildur Skjaldardéttir, medstjornandi, afram i eitt ar
Tryggvi Pér Agnarsson, varaformadur, kosinn til tveggja ara
Elisabet Rafnsdottir, medstjornandi, kosin til tveggja ara
Helga Sigurdardottir, medstjérnandi, kosin til tveggja ara

Skodunarmenn kosnir: Nina Blumenstein og iris Arnadottir.
N i adalstjérn OBI fra hausti 2001:
Gisli Asmundsson, til vara Tryggvi Por Agnarsson.

N i stjorn bjonustuseturs liknarfélaga frd vori 2001: Maria Pétursdéttir.

15) Adalfundur 26. mai 2005 i Hatuni 10b
Stjérnarmenn ad loknu stjérnarkjori:
Sigran Gunnarsdottir, formadur, kosin til tveggja ara
Erla Valtysdottir, gjaldkeri, kosin til tveggja ara
Ragnhildur Skjaldardéttir, medstjérnandi, kosin til tveggja ara
Bogi Bjarnason, medstjérnandi, kosinn til tveggja ara
Tryggvi bor Agnarsson, varaformadur, afram i eitt ar
Elisabet Rafnsdottir, ritari, afram i eitt ar
Helga Sigurdardottir, medstjérnandi, afram i eitt ar
Skodunarmenn kosnir: Nina Blumenstein og iris Arnadottir.
N i adalstjérn OBI frd hausti 2001:
Gisli Asmundsson, til vara Tryggvi Por Agnarsson.
NU i stjorn bjénustuseturs liknarfélaga fra juli 2004:
Tryggvi bor Agnarsson.

16) Adalfundur 17. mai 2006 i Hatiini 10b
Stjérnarmenn ad loknu stjérnarkjori:
Sigran Gunnarsdottir, formadur, afram i eitt ar
Erla Valtysdéttir, gjaldkeri, afram i eitt ar
Ragnhildur Skjaldardéttir, medstjérnandi, afram i eitt ar
Bogi Bjarnason, medstjérnandi, afram i eitt ar
Tryggvi bor Agnarsson, varaformadur, kosinn til tveggja ara
Elisabet Rafnsdottir, ritari, kosin til tveggja ara
Helga Sigurdardottir, medstjérnandi, kosin til tveggja ara

Skodunarmenn kosnir: Gisli Asmundsson og Heida Bjork Sturludattir.
Nt i adalstjérn OBI frd hausti 2005:

Tryggvi Por Agnarsson, til vara Ragnhildur Skjaldardéttir.

NU i stjorn bjonustuseturs liknarfélaga fra mars 2006:

Sigran Gunnarsdottir.

17) Adalfundur 12. jiini 2007 i Hatani 10b
Lagabreytingar, breytingar a 5., 6. og 7. grein sampykktar.
Stjérnarmenn ad loknu stjérnarkjori:
Faekkun v. lagabreytingar i 5 manna stjorn:
Sigrin Gunnarsdottir, formadur, kosin til tveggja ara
Erla Valtysdéttir, gjaldkeri, kosin til tveggja ara
Ragnhildur Skjaldardéttir, medstjornandi, kosin til tveggja ara
Tryggvi Pér Agnarsson, varaformadur, afram i eitt ar
Elisabet Rafnsdottir, ritari, afram i eitt ar

Skodunarmadur kosinn (nt kosinn einn eftir lagabreytinguna og annar
til vara):

Gisli Asmundsson, til vara Heida Bjork Sturludottir.

Nt i adalstjérn OBI fra hausti 2005: Tryggvi bér Agnarsson, til vara
Ragnhildur Skjaldardéttir.

NU i stjérn Pjonustuseturs liknarfélaga frd mars 2006: Sigran
Gunnarsdottir.

18) Adalfundur 26. jini 2008 i Hatini 10b
Stjérnarmenn ad loknu stjornarkjori:
Sigrdn Gunnarsdéttir, formadur, afram i eitt ar
Erla Valtysdottir, gjaldkeri, afram i eitt ar
Sigridur S. Gottskalksdottir kosin i stad Ragnhildar Skjaldardéttur,
medstjérnandi, afram i eitt ar (eitt ar var i raun eftir af timabili
Ragnhildar)
Tryggvi bor Agnarsson, varaformadur, kosinn til tveggja ara
Elisabet Rafnsdottir, ritari, kosin til tveggja ara
Skodunarmadur kosinn og annar til vara:
Gisli Asmundsson, til vara iris Arnadottir.
N i adalstjérn OBI frd hausti 2005:
Tryggvi Pér Agnarsson, til vara Sigrin Gunnarsdottir.
NU i stjorn bjénustuseturs liknarfélaga fré mai 2008:
Tryggvi Por Agnarsson, til vara Sigrin Gunnarsdottir.

19) Adalfundur 28. mai 2009 i Hatini 10b

Stjérnarmenn ad loknu stjérnarkjori:
Sigriin Gunnarsdottir, formadur, kosin til tveggja ara
Erla Valtysdottir, gjaldkeri, kosin til tveggja ara
Sigridur S. Gottskalksdottir, kosin til tveggja ara
Tryggvi Pér Agnarsson, varaformadur, afram i eitt ar
Elisabet Rafnsdottir, ritari, afram i eitt ar

Skodunarmadur kosinn og annar til vara:

Gisli Asmundsson, til vara iris Arnadattir.

Nt i adalstjérn OBI fra mai 2009:

Sigran Gunnarsdottir, til vara Tryggvi bor Agnarsson.

Nu i stjérn Pjonustuseturs liknarfélaga fra april 2009:

Tryggvi bor Agnarsson, til vara Sigrin Gunnarsdottir.

20) Adalfundur 19. mai 2010 i Hatuni 10b
Stjérnarmenn ad loknu stjérnarkjori:
Sigran Gunnarsdottir, formadur, afram i eitt ar
Erla Valtysdottir, gjaldkeri, afram i eitt ar
Sigriour S. Gottskalksdéttir, afram i eitt ar
Arna Gardarsdoéttir, varaformadur, kosin til tveggja ara
Ornélfur Thorlacius, kosinn til tveggja ara
Skodunarmadur kosinn og annar til vara:
Gisli Asmundsson, til vara Elisabet Rafnsdéttir.
N i adalstjérn OBI fra mai 2009:
Sigrdn Gunnarsdéttir, til vara Ornélfur Thorlacius.
N i frkv.stjérn OBI, varamadur, fra hausti 2009: Sigrdn Gunnarsdoéttir.
NU i stjorn bjonustuseturs liknarfélaga fra mars 2010:
Erla Valtysdéttir, til vara Arna Gardarsdottir.

21) Adalfundur 9. jini 2011 i Hatani 10b
Stjérnarmenn ad loknu stjérnarkjori:
Arna Gardarsdaéttir, formadur, kosin til tveggja ara
Erla Valtysdottir, gjaldkeri, kosin til tveggja ara
Ornélfur Thorlacius, varaformadur, afram i eitt ar
Sigriour Anna Asgeirsdottir, kosin til eins ars (i sati Ornu i stjorn)
Rakel Gudfinnsdéttir, kosin til tveggja ara
Skodunarmadur kosinn og annar til vara: Elisabet Rafnsdottir,
til vara Bardur Bergsson.
NUi i adalstjérn OBI fra mai 2009: Sigr(in Gunnarsdéttir,
til vara Arna Gardarsdottir.
N i frkv.stjérn OBI, varamadur, fra hausti 2009: Sigrdn Gunnarsdoéttir.
NU i stjorn bjonustuseturs liknarfélaga fra mars 2010:
Erla Valtysdéttir, til vara Arna Gardarsdottir.
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Haukur Freyr Gylfason adjiinkt, Hdskolanum i Reykjavik
Linda M. Dorsteinsdottir.
Zuilma Gabriela Sigurdardottir dosent, Hdskdla Lslands



Tourette-heilkennid (tourette

syndrome) er langvinn og nokkud
algeng taugaliffradileg roskun

og einkennist hun af ésjalfradum
hljod- og hreyfikakjum (Elstner,
Selai, Trimble og Robertson, 2001).
Einkennin koma yfirleitt fyrst fram

i bernsku. Oftast er um ad raeda
einkennilegar hreyfingar hja fimm
til sj6 ara bérnum en hljédin koma
fram sidar, pegar bérnin eru a bilinu
atta til tolf ara. Kakirnir sjalfir sem
og magn peirra er mismikid badi
milli einstaklinga og timabila hja
hverjum og einum. Algengi Tourette-

heilkennisins fer eftir vidmidum

rannsakenda hverju sinni og eru

pau oft 6lik greiningarvidmidum
heilbrigdispjonustunnar. Yfirleitt

er algengi Tourette, samkvamt
greiningarvidmioum DSM-1V, talid
fiorir af hverjum 10.000 og par af er
ad medaltali ein stllka greind med
Tourette a sama tima og prir til fjorir
drengir (Evans, King og Leckman,
1996; Malfridur Lorange og Matthias
Kristiansen, 1998).

Rumlega helmingur peirra barna
sem greinast med Tourette-
heilkennid greinist ad auki med
adrar raskanir (Malfridur Lorange
og Matthias Kristiansen, 1998), en
par auka a erfidleika barnanna
vid ad samlagast samfélaginu.
baer helstu eru athyglisbrestur
med eda an ofvirkni (attention
deficit hyperactivity disorder;
ADHD), arattu- og prahyggjuréskun
(obsessive compulsive disorder;
OCD), namsordugleikar (learning
disabilities) og hegdunarraskanir
(behavior disorders) (Evans, King
og Leckman, 1996; Wilkinson o.fl,,
2001).

Wilkinson o.fl. (2001) telja ad
Tourette-heilkennid hafi afgerandi
ahrif a lif fjdlskyldna pott pad fari
eftir alvarleika kakjanna sjalfra og
hvort barnid hefur greinst med fleiri
hegdunarvandamal. Alag & foreldra
barna med Tourette maldist til
daemis meira en foreldra barna med
astma i rannsékn Cooper, Robertson
og Livingston (2003) og toldu
rannsakendur ad foreldrar barna
med Tourette &ttu frekar & hattu
ad greinast med gedraskanir en
foreldrar barna med astma.

Lifsgaedi (quality of life) eru s6go
bilid & milli vaentinga folks og
peirrar reynslu sem pad hefur af
lifinu. Skynjun lifsgada er bundin

hverjum og einum og mismunandi
tima i lifi folks. Pau eru hugleg
viomid og pvi getur folk med olikar
vaentingar talid sig hafa mismunandi
lifsgaedi pratt fyrir ad vera i
svipudum adstaedum (Carr, Gibson
og Robinson, 2001). Pannig getu
tveir jafn bakveikir einstaklingar
metid lifsgaedi sin a afar 6likan hatt.
Af pessum sokum er afar mikilvagt
ad meta lifsgaedi Ut fra sem flestum
viddum og blanda saman huglagu
og hlutlaegu mati. Lifsgzdi,
samkvamt Schalock (2000),
akvardast af atta pattum i lifi folks a
hverri stundu, sem eru bornir saman
vid hlutleegara mat & adstedum
félks. pzttirnir eru andleg

vellidan, samskiptahafni, eignir

og tekjur, proski, likamleg heilsa,
sjalfstxdi, félagsleg stada og pau
réttindi sem madur hefur. Tilkoma
hugmyndarinnar um lifsgaedi hefur
vida aukio abyrgd peirra sem

skapa og veita félagslega pjonustu

i velferdarpjédfélagi. Mzling
lifsgda getur verid maelistika a
arangur veittrar pjonustu og hefur
hun verid tekin i auknum maeli inn i

kostnadar-abatagreiningar.

Atlunin hér var ad meta lifsgaedi
islenskra foreldra barna med
Tourette og pa sérstaklega med
tilliti til alags pessa hdps midad
vid samanburdarforeldra. Akvedid
var ad hanna sértaekt maliteki i
samvinnu vid Tourette-samtokin &
istandi. Malitaeki sem er sérhannad
(disease specific) til ad meela
heilsutengd lifsgadi getur veitt
dypri innsyn i ahrif sjakdomsins
en maliteki sem malir almenn
(generic) heilsutengd lifsgaeoi.
Slikt eykur po yfirleitt lengd
spurningalistans og erfitt er ad
bera saman lifsgadi folks med
mismunandi sjikdoma (Iglesias,
Birks, Nelson, Scanlon og Cullum,

Hofundar vilja pakka Tourette samtékunum 4 islandi og Nysképunarsjédi ndmsmanna fyrir veittan studning. Einnig
er Félagsvisindastofnun Hi bakkad fyrir ad leyfa birtingu greinarinnar, hin birtist 4dur i Pjédarspegilinn, arid 2005.
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2005). Finnist enginn munur & hépum
med sérteku maliteeki pa minnka
likurnar & ad finna slikan mun

med almennu maliteki og pvi var
akvedid ad hanna sértaek maelitaeki

og nota almennt maelitaeki seinna.

patttakendur voru 68 foreldrar
barna med Tourette og 80
samanburdarforeldrar. Medalaldur
patttakenda var 40,0 ar (sf = 5,3 ar);
kvenna 39,7 ar (sf = 5,5 ar) og karla
40,8 ar (sf = 4,9 ar). Fjoldi karla

var 47 (32%) en kvenna 101 (68%).
Medalaldur foreldra barna med
Tourette var 40,5 ar (sf = 6,1 ar);
kvenna 40,3 ar (sf = 6,3 ar) og karla
40,9 ar (sf = 5,7 ar). Fjoldi karla

var 21 (31%) en kvenna 47 (69%).
Medalaldur samanburdarforeldra
var 40,0 ar (sf = 5,3 ar); kvenna 39,2
ar (sf = 4,7 ar) og karla 40,7 ar

(sf = 4,2 ar). Fjoldi karla var 26 (33%)
en kvenna 54 (67%). Foreldrar
barna med Tourette fundu sjalfir

samanburdarforeldra i rannsdknina.

i fyrsta hluta spurningalistans var
spurt um grunnupplysingar, svo
sem aldur, kyn og hjuskaparstédu
félks. Einnig var spurt um aldur og
kyn barnsins sem foreldrarnir mida
svor sin vid, menntun og atvinnu
foreldranna, kostnad vid uppeldi,
alag, hversu audvelt félk atti med
ad taka sér fri fra vinnu og heimili,

afengisneyslu, gedran vandamal
og moguleg hegdunarvandamal
barnanna. Medal spurninga

um gedranan vanda voru prjar
spurningar um depurd, preytu

eda ofsakaeti i lengri tima en tvaer
vikur, en par gefa vishendingu um
punglyndis- eda oflaetiseinkenni i

samrami vid greiningarviomid.

Annar hluti spurningalistans voru
spurningar Hauks Freys Gylfasonar og
Mariusar Peersen um kvida foreldra
fyrir framtid barna sinna, alls 115
spurningar og var petta forprofun
listans. Listanum var skipt i tvennt
vegna lengdar hans.

Pridji hluti listans sneri ad lifsgaadum,
annars vegar 50 atrida frumsaminn
listi rannsakenda og hins vegar var
studst vid heilsutengdan lifsgadalista
sem fenginn var ad lani med
gbofuslegu leyfi Jaliusar K. Bjérnssonar
(sja til deemis i Témas Helgason, Jalius
K. Bjornsson, Kristinn Témasson og
Snorri Ingimarsson, 1997). Frumsamdi
listinn samanstod af atta pattum sem
hver atti ad na til mismunandi patta
lifsgeda i samraemi vid skilgreiningu
Schalock (2000) & peim.

Prir spurningalistar voru sendir
posti til 260 foreldra, 130 barna
undir atjan ara aldri, sem skradir
voru i Tourette samtokin & islandi i
lok agust 2003. Patttakendur voru
bednir um ad svara einum peirra og
finna tvo samanburdarforeldra til ad
svara hinum tveimur eintékunum.
Stjorn Tourette-samtakanna, ekki
rannsakendur, sdu um ad prenta og
senda gognin til félagsmanna og lika
um ad fylgjast med svérun. Premur
vikum eftir ad listar voru sendir Gt
sendu samtokin ut fyrstu itrekun

til félagsmanna med télvuposti,

en staerstur hluti félagsmanna er a

postlista hja samtékunum. Listinn
var itrekadur nokkrum sinnum med
télvuposti og i lok oktéber hringdu
samtokin i foreldra barnanna og

minntu folk & ad svara og skila inn.

Svorun var dreem pratt fyrir fjdlda
itrekana. Svarhlutfall foreldra barna
med Tourette var 26% en adeins
15% fyrir samanburdarforeldra.
Samanburdur & hépunum tveimur
leiddi hins vegar i lj6s ad peir voru
mjog likir med tilliti til aldurs,
kynjahlutfalls og fleirri breyta.

Foreldrar barna med Tourette

voru faerri i fullu starfi en saman-
burdarforeldrar (x*(1, N = 134) = 5,43; p
< 0,05). Pegar munurinn var athugadur
med tilliti til kyns foreldra kom i ljés ad
madur barna med Tourette unnu sidur
fulla vinnu en samanburdarmadur
(x*(1, N = 88) = 6,29; p < 0,05) en enginn
munur var a vinnuhlutfalli fedra (x*(1,
N = 46) = 0,57; p > 0,05). S& launamunur
sem finnst & milli hopanna tveggja
hverfur ad teknu tilliti til starfshlutfalls.

i toflu 1 ma sja ad foreldrum barna
med Tourette fannst kostnadur

vid uppeldi barna sinna vera

meiri en samanburdarforeldrum.
peim fannst jafnframt ad pad

reyndi meira & samband peirra

vid maka vid uppeldisstorf en
samanburdarforeldrum og peir treystu
sér um leid sidur til hvoru tveggja ad
slita sambud eda hefja sambld en
samanburdarforeldrar.

A mynd 1 sjast hlutfoll beirra sem
hofdu einhvern timann fundid

fyrir depurd, dhugaleysi eda oflzeti
lengur en tvaer vikur. Foreldrar

barna med Tourette svérudu 6llum
spurningunum premur oftar jatandi en

samanburdarforeldrar (p < 0,05).



Taflal. Medaltal, stadalfravik og fjéldi svara & voldum spurningum eftir h6pum.

Foreldrar barna Samanburdar-
med Tourette foreldrar
M Sf N M Sf N
Hversu mikill er kostnadur vid 53 1,2 67 4,0 0,8 79 ox
uppeldi barnsins pins m.v. uppeldi
annarra barna?
Hversu mikid reynir & samband 58 1,2 61 3,6 14 70 i
ykkar foreldranna m.v. adra
foreldra?
Myndir pu ef st stada keami upp 2,7 18 61 43 21 70 x
i lifi pinu treysta pér til ad slita
sambud?
Myndir pu ef st stada kaami upp 2,7 18 63 4,5 19 70 Hoxx

i lifi pinu treysta pér til ad hefja

sambld?

Spurt var & 7 punkta maelistiku par sem 1 var mikid minna/mjog illa en 7 mikid meira/mjog vel.
*p<0,05*p<0,01** p<0,001
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Mynd 1. Hlutfoll peirra foreldra sem fundid hafa fyrir depurd, ahugaleysi eda oflaeti lengur en tvaer vikur.
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61,8

41,8

22,1
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Tafla 2. Medaltal, stadalfravik og fjoldi svara & voldum stadhafingum um kvida foreldra tengdan bérnum sinum

eftir hépum.
Foreldrar barna Samanburdar-
med Tourette foreldrar
M Sf N M Sf N

Eg hlakka alltaf mikid til jolanna 5,0 19 68 6,0 17 80 **
Mér finnst barnid mitt stundum 41 21 68 2,0 13 79 o
opolandi

Eg 6ttast ad barninu minu veroi 4,5 21 68 18 13 69 ok
synd minni virding en 66rum

Eg er hraadd(ur) um ad gera 4,2 18 68 2,8 16 80 oxx

eitthvad vitlaust i uppeldinu

Spurt var a 7 punkta malistiku par sem 1 merkir mjég 6sammala en 7 mjog sammala.

*p <0,05;** p < 0,01; *** p < 0,001
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Tafla 3. Fjoldi atrida, medaltal, stadalfravik og fjoldi svara a atta pattum lifsgeda samkvamt Schalock eftir hdpum.

Foreldrar barna Samanburdar-
med Tourette foreldrar

Atrioi M Sf N M Sf N
Andleg vellidan 6 4,0 1,0 68 4,6 0,8 80 oxx
Samskiptahafni 10 41 1,0 68 51 0,8 80 i
Eignir og tekjur 7 31 0,9 67 3,5 11 78 *
Proski 5 4,9 0,9 67 52 0,9 79
Likamleg heilsa 11 3,9 0,8 68 4,6 0,7 79 Hox
Sjalfstadi 5 33 0.8 68 4,6 0,7 79 oxx
Félagsleg stada 5 44 12 68 54 11 80 ok
Réttindi sem vidkomandi hefur 1 2,5 17 67 3,9 17 77 o

Spurt var a 7 punkta maelistiku par sem 1 merkir mjég 6sammala en 7 mjég sammala.

*p < 0,05 ** p < 0,01; *** p < 0,001

Af 115 spurningum um kvida foreldra
tengdan bornum sinum meeldist
kvidi foreldra barna med Tourette
meiri en samanburdarforeldra i 106
spurningum (p < 0,05). i hinum niu
spurningunum fannst enginn munur
(p > 0,05). i toflu 2 ma medal annars
sja ad foreldrar barna med Tourette
hlakka sidur til jélanna (t(146) = 3,38;
p < 0,01) og hafa meiri ahyggjur af
pvi ad gera mistok i uppeldi barna
sinna (t(146) = 5,00; p < 0,001) en
samanburdarforeldrar.

Lifsgzdi foreldra barna med
Tourette og samanburdarforeldra
voru kénnud med spurningalista

sem skiptist i atta paetti i samrami
vid skilgreiningu Schalock (2000).

i ljos kom munur & 6llum pattum
samanburdarforeldrum i vil fyrir utan

bann sem maelir proska (sja toflu 3).

Samanburdarforeldrar baru sig
jafnframt betur & heilsutengdum
lifsgadalista. Foreldrar barna
med Tourette h6fou ad eigin sogn
til demis frekar verid med verki
sidastlidnar fjorar vikur (t(148)
=3,65; p <0,001), matu heilsufar
sitt verra (t(148) = 3,91; p < 0,001)
og hofdu haft minni stjérn a Lifi
sinu (t(148) = 3,36; p < 0,001) en
samanburdarforeldrar.

Litil svérun dregur ur areidanleika
nidurstadna. Kénnunin gefur hins
vegar visbendingar um mun a
lifsgedum foreldra barna med
Tourette og samanburdarforeldra. Sé
litid fram hja lagu svarhlutfalli gefa
nidurstddur kdnnunarinnar til kynna
ao foreldrar barna med Tourette telji

lifsgaedi sin lakari en annarra.

Foreldrar barna med Tourette

toldu ad peim lidi ekki eins

vel likamlega og andlega og
samanburdarforeldrarnir. Einnig
kom fram ad foreldrar barna med
Tourette téldu sig hafa minna
sjalfstedi og minni efnisleg gadi en
samanburdarforeldrarnir pratt fyrir
ad telja sig ekki minna menntada,
ekki med minni hafileika og hafa
somu tekifeeri og adrir til ad komast
afram i Llifinu.

pratt fyrir lélega svorun var nastum
alltaf haegt ad finna mun & hépunum.
Sa munur sem kom fram milli hépa
getur nyst sem visbending vid frekari
rannsoknir & hogum fjolskyldna
barna med raskanir eda fotlun. Hegt
er ad laga spurningalistana med pvi
til demis ad stytta pa en pad geeti
haft ahrif a svarhlutfall i framtidinni.

Rannséknir syna ad med styttri
spurningalistum eykst svarhlutfallio
og gadi svara aukast (Iglesias og
Torgerson, 2000).

pessi konnun & lifsgaedum foreldra
barna med Tourette er ein s fyrsta
sinna tegundar & islandi. Naestu
skref eru ad leggja fyrir foreldra
barna med Tourette-heilkennid
spurningalista sem malir almenn
heilsutengd lifsgadi. Pad gefur feeri
a ad meta abata peirrar pjonustu
sem hid opinbera veitir foreldrum
barnanna og pannig akvarda
hversu mikla pjonustu i félagslega
heilbrigdiskerfinu hid opinbera & ad

veita.
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Fraedsluefni a
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Ario 2010 létu Tourette-samtokin pyda nylegan og
vandadan upplysingapakka fra bresku samtékunum,

Tourettes Action, ad fengnu leyfi fra peim. Einn pessara
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* % F X X %k

baklinga er sérstaklega atladur l&eknum og starfsfolki

heilbrigdiskerfis, tveir eru fyrir kennara og starfsfélk i
skolum og einn er @tladur logreglu. Um pessar mundir
er stjornin ad vekja athygli & pessum baklingum

hja viokomandi adilum. Efni petta er adgengilegt a
Tourettevefnum sem og eldri baklingar og fradslurit
(sja par undir Frédleikur um Tourette) og getur hver

og einn prentad Ut ad vild.

http://www.tourette.is

Eldri baklingar:*

Malfridur Lorange og Matthias
Kristiansen. (1998). broski og
hegdunarvandi. Reykjavik:
Bokaforlagid Una.

Schalock, R. L. (2000). Three
decades of quality of life. Focus on
Autism and Other Developmental
Disabilities, 15, 116-127.

Tomas Helgason, Julius K. Bjérnsson,
Kristinn Tomasson og Snorri
Ingimarsson. (1997). Heilsutengd
lifsgaedi. Leknabladid, 83, 492-502.

Wilkinson, B. J,, Newman, M. B,
Shytle, R. D, Silver, A. A, Sanberg,

P. R. og Sheehan, D. (2001). Family
impact of Tourette’s syndrome.
Journal of Child and Family Studies,
10, 477-483.

Tourette — Almennar upplysingar

Tourette — Spurningar og svor

Tourette — Frodleikur fyrir heilbrigdisstarfsfolk
Tourette — Leidbeiningar fyrir laganna verdi

Tourette — Leidbeiningar fyrir starfsfolk skéla
Skolastofan — Tourette, ADHD og hlidstadar raskanir

* Ad bua vid Tourette a yngri arum

* Ad takast a vid Tourette einkenni a skolaaldri

* Kennari sem veit og skilur getur gert geefumuninn
* Sjukdomur Tourettes

A vefnum er einnig ad finna rit sem Gtgefid var arid 2001 i

tilefni tiu ara afmaelis samtakanna.

* Athugid ad i eldri baklingunum er eitthvad um ureltar stadreyndir, svo sem
télulegar upplysingar (m.a. um algengi TS) sem eiga sidur vid i dag.
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Nylega yfirfor ég ymislegt i gdmlum késsum og rakst a
pappira med punktum sem ég hafdi skrifad fyrir um tiu
arum um son minn sem er med Tourette, punkta fra pvi
hann var unglingur. Pad var otrulegt ad lesa petta yfir

og bera saman vid hvernig hann er i dag. Pad er medal
annars pess vegna sem ég vil deila pessari sogu, til ad
gefa peim von sem kannski glima nt vid pad sama og vid
gerdum a peim tima.

Fyrir tiu arum hafdi hann verid med um pad bil tuttugu
og tvo hreyfikaki og sj6 raddkaki. Audvitad hafdi hann
péa ekki alla i einu og peir voru misaberandi. Hann var
med alls kyns arattur, til deemis purfti hann ad ga aftur
og aftur og aftur hvort dyr veeru laestar. Hann Llét smella
i lidamotum og hnium, nagadi sig, plokkadi i hid og
hradur, spurdi aftur og aftur sému spurninga og vard ad
segja eda gera pad sem honum var bannad. Hann var
med prahyggju, til deemis vardandi sidferdileg alitamal
(rétt-rangt), einblindi & akvednar tolur og ord, vard ad
vita eda muna eitthvad akvedid, purfti ad handleika
hnifa, en alvarlegast var petta vardandi eld.

Hann stal 6llum eldfaerum sem hann komst yfir og einu
sinni pegar ég tok herbergid hans i gegn fann ég sex
brunna, ja brunna, kveikjara, tvo eldspytustokka, marga
brunabletti i ramdynunni og i gélfduknum. Veggurinn
yfir riminu hans var svartur eftir brunaloga og auk pess
voru brunnar plastfléskur og halfbrunnin bréf hér og
par. Brunablettir voru a einhverjum af fétunum hans og
i eitt skipti bar hann eld ad buxum broédur sins ,til ad
strida honum®. betta kalladi audvitad & mikinn vidbunad
gagnvart eldi & heimilinu, slokkvitaki, eldvarnarteppi
og reykskynjara. Hann tok batteriid itrekad ar
reykskynjaranum i herberginu sinu par sem hann vildi
ekki ad ég vissi ad hann vaeri ad fikta vid eld.

Auk arattu og prahyggjuhegdunar var hann med mikla
svefnréskun, pratt fyrir ad reynt hafi verid ad taka a
svefnvandanum med lyfjum. pad var eins og pbad vantadi
i hann timaklukkuna. Fyrir kom ad hann svaf ekkert i
allt ad prja solarhringa og svo pegar hann loks sofnadi
gat hann sofid i sélarhring. Pad var mjog erfitt ad vekja
hann og par sem vid forum & undan honum & morgnana

atti hann pad til ad leggjast einhvers stadar nidur og

sofna aftur. Ef ég keyrdi hann i skélann, kom pad fyrir

ad hann feeri bara aftur heim af pvi ad hann var svo
preyttur. Mating i skéla var pvi mjog léleg og fylgdu pvi
endurteknir fundir med skolastjornendum, sem attu erfitt
med ad skilja vandamalid. pratt fyrir petta gekk honum

frekar vel i skola, sérstaklega i raungreinum.

Kvidi var lika vandamal. Pegar leid ad einhverju sem

olli spennu eins og til demis jélum, skemmtunum eda
préfum, fékk hann ekki aukinn drifkraft eins og flestir,
heldur yfirkeyrdi spennan hann og hann hreinlega
upplifdi hana eins og likamlegan verk. Svefninn for i rugl
og oft hreinlega svaf hann af sér vidburdi eftir ad geta
ekkert sofid i meira en sélarhring.

Ollu pessu fylgdu svo samskiptaerfileikar vid systkinin.
Stundum var hann badi ljufur og skemmtilegur, en
stundum var astandid pannig ad pau voru hreinlega
hradd vid hann. Pau vissu aldrei & hverju pau attu von.
Sjalfur lysir hann pessu pannig ad upp ar purru hafi
blossad upp hja honum ,reidi og pirringur ut i ekki
neitt” og hann purfti ad finna pvi farveg. Eg hafdi miklar
ahyggjur af pessum hegdunartruflunum og & pessum
arum velti madur pvi oft fyrir sér hvernig framtidin yrdi

hja honum.

Eg fordadist refsingar og valdabarattu vid hann, par sem
pad jok ju bara & streitu og kvida og einkennin urdu verri.
Eg takmarkadi ekki tima hans i télvu par sem hann var
med skertar finhreyfingar og télvunotkunin var agatis
fingrazefing. Eg leit ekki & télvutimann sem vandamal par
sem ég var sannfard um ad notkun télvu vaeri mikilvaeg
fyrir framtid hans. Eg reyndi ad hrésa honum fyrir pad
sem vel var gert til ad efla hafni hans til ad standa

sig. Vid téludum mikid saman, fifludumst og hlégum.

Vid téludum oft um Tourette almennt. Eg leit svo & ad
tilfinningar hans attu alltaf rétt & sér b6 hegdunin veeri
ovidunandi. Ef ég missti mig vid hann for ég alltaf til hans
eftir smastund, badst fyrirgefningar en Utskyrdi um leid
fyrir honum hvada ahrif hegdun hans hefdi haft & mig
eda adra i kring um hann. Vid sattumst alltaf.

Ymis lyf voru préfud og nefna ma Amillin, Zoloft,
Risperdal og Melatonin. Hann akvad po ad haetta a peim
og vera an lyfja. Eg var ekki sammala peirri akvoroun

hans & peim tima.
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Hann komst inn i pann menntaskéla sem hann valdi
sér en atti erfitt med einbeitingu og skipulag, auk pess
sem svefninn for alltaf i algert rugl pegar lida tok ad
proéftima. Hann flosnadi upp ur nami eftir ramt ar og
fér ad vinna. Vegna pressu fra mér skradi hann sig

i nokkur fog i kvoldskola en pad gekk ekkert betur.

Eg for ad gera mér grein fyrir pvi ad allt pyrfti petta
ad gerast & hans forsendum, pegar og ef hann yroi

tilbGinn. Hann var sidan a vinnumarkadi i nokkur ar.

Samskiptaerfidleikarnir hurfu fljott eftir unglingsarin.
Arattan, prahyggjan og kakirnir minnkudu til muna
og hann vard aftur sami ljufi einstaklingurinn sem
hann hafdi verid sem barn. Adur fyrr hafdi hann ekki
viljad umgangast adra med sjukdominn par sem pad
jok & kaki hja honum, en svo fér hann ad fa ahuga

a ad kynna sér allt um Tourette. Hann las greinar &
netinu og skodadi myndbénd. Hann gerdi sér grein
fyrir pvi ad svefninn var mest hamlandi patturinn i Lifi
hans og dkvad ad leita sér hjalpar vid ad takast & vid
svefnvandann. i kjélfarid akvad hann ad fara aftur

i skéla.

b6 ég hafi ekki verid sammala honum & sinum tima
vardandi pa akvordun ad haetta a lyfjum, pa held ég
i dag ad pad hafi verié god akvérdun fyrir hann. i hans
tilfelli held ég ad pad hafi ordid til pess ad hann fér ad

horfast i augu vid vandamalin sem fylgdu sjakdémnum

og takast a vid pau.

i dag er hann stadfastur og ljafur, med akvedin
markmid og stendur sig mjog vel i nami. Hann er vid
pad ad klara studentsproéf og stefnir 6traudur i
haskéla, i fag par sem styrkleikar hans liggja. Hann

setur sér fastar reglur i sambandi vid svefninn, reynir

ad skipuleggja sig vel og hefur satt sig vid sjukdominn.

Tourette fylgja nefnilega ekki bara 6kostir heldur lika

kostir. Tilad mynda hefur folk med Tourette oft mikinn

drifkraft pegar pad faer ahuga a einhverju, sem veldur
pvi ad pad verdur gjarnan mjog gott i pvi sem pad
hefur ahuga fyrir. Hann hefur meira ad segja sagt:

JEf til vaeri pilla sem leknadi Tourette pa myndi
ég jafnvel ekki vilja hana pvi ég vil ekki missa
bennan goéda eiginleika sem drifkrafturinn er”.

Gagnlegar nylegar
baekur a ensku um
Tourette og tengdar
raskanir

ADHD - Living without Brakes i bokinni er edli
ADHD og tengdra raskana utskyrt a skyran
mata. Sagt er frd ymsum tilvikum, reynslu
foreldra, kennara og barnanna sjalfra og
fjallad um medferd med lyfjagjof. Békin er
s0g0 auka skilning foreldra og annarra a
hugsanagangi barna med ADHD og af hverju
virkni peirra stafar. Bokin er lausnamidud og
fjorar reglur kynntar. Fyrsta reglan er ad vera
jakvadur, einungis jakvaed nalgun geti batt
vidhorf. Onnur reglan er ad halda ré sinni, ella
sé ekki hagt ad hugsa rokrétt. Regla nimer
prja er ad halda skipulagi, einkum og sér i lagi
vardandi skélagongu barnsins og nam. Regla
fijogur gengur Gt & pad ad halda sig vid reglur
eitt til prja.

Martin L. Kutscher MD (2009, sept.). Bretland.
Jessica Kingsley Pub. ISBN 978-1849058162.

Breaking Free from OCD - A CBT Guide

for Young People and Their Families

Hér eru lykilupplysingar um arattu- og
prahyggjuréskun fyrir unglinga sem hana
hafa og peirra fjolskyldur. Ad lifa med pessari
réskun skapar alag og streitu, hefur ahrif

a sambond, nam og vinnu. Bokin byggir a
hugranni atferlismedferd (HAM) (cognitive
behavioral therapy; CBT), sem er vidurkennd
adferd til hjalpar peim sem hafa arattu og
prahyggju. betta er sjalfshjalparbok sem atlud
er unglingum a aldrinum 10-16 ara og letur
peim i té medferdarskipulag. Einnig er maelt
med bok pessari fyrir medferdaradila.

Jo Derisley, Isobel Heyman, Sarah Robinson
and Cynthia Turner (2008, juni). Bretland.
Jessica Kingsley Pub. ISBN 978-1843105749.

Front of The Class - How Tourette Syndrome
Made Me the Teacher | Never Had Formali

er eftir Jim Eisenreich fyrrum atvinnumann i
hafnabolta sem er med TS. A bokarkapu segir
medal annars: ,Sem barn og fram & unglingsar
var Brad Cohen af mérgum fullorénum talinn
hegda sér mjog illa af asettu radi. i raun hafdi
hann enga stjérn & kaekjum og hljédkaekjum,
sem badi urdu fleiri og meiri vid allt alag. Brad
vard fyrir stridni, einelti, barsmidum og Gtilokun.
Jafnvel enn i dag er hann Gtilokadur fra
veitingastodum og kvikmyndahdsum. Hefur pad
hindrad hann? Nei, aldeilis ekki. Pessi saga er
um persénulega askorun og 6venjulega akvedni
og synir ad hver sem er getur latié drauma

sina raetast. Bokinni lykur med yfir 20 hvetjandi
radum vardandi pad ad lifa med réskun. Engum



sem les sogu Brads getur yfirsést hversu
mattugt jakveett vidhorf er.”

Brad Cohen og Lisa Wysocky (2005,
sept.). USA. Vanderwyk & Burnham. ISBN
978-1889242248.

| Can‘t Stop! A Story about Tourette’s
syndrome Bok pessi fjallar um strak sem
a timabilum getur ekki hatt ad blikka
augunum. Pegar ur pvi dregur byrja
hnerrar i tima og 6tima og hoéfudsveiflur
koma i kjolfarid. petta truflar
fjolskylduna, besta vin hans og einnig
bekkjarfélagana. pegar hann verdur loks
hryggur yfir pvi ad hafa ekki stjérn a
pessum kakjum sinum fara foreldrarnir
med hann til leknis. Ad fenginni
Tourette greiningu og adur en reynir a
lyfjagjof leerir drengurinn hvernig ma
reyna ad stjorna kaekjunum og upplysa
jafnaldrana um Tourette.

Holly L. Niner (2005, jan.). USA. Albert
Whitman & Company. ISBN 978-
0807536209.

Kids in the Syndrome Mix of ADHD,

LD, Asperger’s, Tourette’s, Bipolar, and
More! The one stop guide for parents,
teachers, and other professionals

i bokinni eru adgengilegar upplysingar
um orsakir og einkenni pessara
raskana, um samverkan peirra og um
medferdarmoguleika. Fjallad er um
adferdir til ad maéta hegdun barnsins
heima, i skélanum og annars stadar.
Martin L. Kutscher, Robert R. Wolff (2007,
mai). Bretland. Jessica Kingsley Pub.
ISBN 978-1843108115.

No Fighting, No Biting, No Screaming

- How to Make Behaving Positively
Possible for People with Autism and
Other Developmental Disabilities

Ad &pa og 6skra, bita og slast er hegdun
sem oft a sér stad i umhverfi sem ekki

er vid hzfi eda stafar af draunhafum
krofum til viokomandi adila. i bokinni

er Utskyrt hvernig draga ma mikid ar
hegdunarerfidleikum med einféoldum
breytingum a umhverfi og kr6funum sem
gerdar eru til vickomandi.

Bo Hejlskov Elvén (2010, dgust).
Bretland. Jessica Kingsley Pub. ISBN 978-
1849051262.

Organize Your ADD/ADHD Child - A
Practical Guide for Parents Tilvera

med ADHD getur verid &di erilsom.
Foreldrum barna med réskunina getur
legid vio sturlun & stundum pegar jafnvel
hin allra einféldustu verkefni setja allt

a annan endann. Pessi bok gefur rdd um

skipulagningu pegar ADHD er annars
vegar, rad um hvernig vinna ma ad fridi
og ré istad ringulreidar.

Cheryl R. Carter (2010). Bretland. Jessica
Kingsley Pub. ISBN 978-1849058391.

Step by Step Help for Children with
ADHD - A Self-Help Manual for Parents
Fjallad er um adferdir sem foreldrar
geta beitt til ad draga Ur hegdunarvanda
barns med ADHD. Med pvi ad beita
pessum adferdum fa foreldrar aukna
tiltrd & uppeldinu og med timanum
skilar pad sér i pvi ad barnid raedur betur
vid adstaedur. Bokin kennir medal annars
leiki sem hjalpar til vid ad na athygli
barnsins, &fingar sem pjalfa polinmadi
og gefur god rad til ad bata samskipti
foreldra og starfsfolks i skolum.

Cathy Laver-Bradbury, Margaret
Thompson, Anne Weeks, David Daley
and Edmund J. S. Sonuga-Barke (2010,
juni). Bretland. Jessica Kingsley Pub.
ISBN 978-1849050708.

The Tyrannosaurus Tic — A Boy's
Adventure with Tourette Syndrome

Saga 11 ara drengs adur en hann fékk TS
greiningu. HUn er &tlud bérnum fra 9 til
12 ara en frédleg folki @ 6llum aldri sem
vill kynna sér Tourette.

Stephen Michael McCall (2008, okt.).
USA. Trafford Publishing. ISBN 978-
1425155018.

The Asberger Plus Child - How to
Identify and Help Children with
Asberger Syndrome and Seven Common
Coexisting Conditions Bokin fjallar um
Asperger heilkenni og pbar raskanir sem
fylgt geta Asperger eda er stundum
ruglad saman vid pad. Hln er s6gd mjog
gagnleg fyrir foreldra ,flékinna“ barna
og fagfolk sem annast slik born.

George T. Lynn (2007, jan). USA. AAPC —
Autism Asperger Publishing Company.
ISBN 978-1931282338.

Tics and Tourette Syndrome - A
Handbook for Parents and Professionals
Bokin utskyrir einkenni, mégulegar
orsakir, medferdarmoguleika og gefur
ymis rad til fjdlskyldna og fagfélks.
Fjallad er um tengdan vanda, svo sem
einelti, Litid sjalfsalit, skerta reidistjérnun
og hvad er til rada.

Uttom Chowdhury (2004, juni). Bretland.
Jessica Kingsley Pub. ISBN 978-
1843102038.

Tictionary — A Reference guide to

the World of Tourette Syndrome,
Asperger Syndrome, Atttention Deficit
Hyperactivity Disorder and Obsessive
Compulsive Disorder for Parents and
Professionals Bok pessi er skrifud

af foreldri sem einnig er kennari og
inniheldur reynsluségur og rad og i
ritdomum segir ad parna megi finna allt
i einni bok.

Becky Ottinger (2003, feb.). USA. AAPC
— Autism Asperger Publishing Company.
ISBN 978-1931282161.

Touch and Go Joe - An Adolescent’s
Experience of OCD Saga um reynslu
unglings af arattu og prahyggju. Joe
segir fra upphafi einkennanna pegar
hann var 9 ara og hvernig pau jukust par
til hann fékk greiningu um 12 ara aldur.
Hann hafdi til ad byrja med reynt mjog
ad leyna einkennum sinum. Bokin er
s0gd gefa morg god rad og upplysingar
um badi lyfjamedferd og hugraena
atferlismedferd.

Joe Wells (2006, mai). Bretland. Jessica
Kingsley Pub. ISBN 978-1843103912.

Treating Tourette Syndrome and Tic
Disorders — A Guide for Practitioners
Bok pessi er eftir leidandi sérfredinga
og s6go eiga erindi til allra sem vinna
med born med kakjaraskanir. Bokin
rekur helstu vidurkenndar adferdir til
ad halda einkennum TS og fylgiraskana
i skefjum a skilvirkan hatt og veita
bornum og fjélskyldum peirra studning.
Aherslur eru a pverfaglega samvinnu
fagadila og sampaettingu lyfja- og
salfredimedferda vid TS.

Douglas W. Woods, John C. Piacentini
og John T. Walkup (2007, mai). USA.
Guilford Press. ISBN 978-1593854805.

Ur bokaseriunni The Five Point Scale
Collection:

The Incredible 5-Point Scale

When My Worries Get Too Big!

A “5“ Could Make Me Loose Control!
A5 Is Against the Law!

Hoéfundurinn, Kari Dunn, hefur sérhaeft
sig i kennslu barna og unglinga med
einhverfu og barna med Tourette og
hefur yfir 30 ara reynslu a pvi svidi.
Kari Dunn Buron (2004 til 2007). USA.
AAPC - Autism Asberger Publishing
Company.
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Sex ar eru lidin fra greiningu minni
og nu finnst mér ég standa uppi sem
sigurvegari. A bessum sex arum hef
ég ordid fyrir fordomum sem leiddu
til eineltis sem olli dmurlegri lidan
hja mér og fannst mér ég nidurlaega.

Ad hafa lifad med Tourette
greiningunni i nokkur ar og peim
fordédmum sem pvi fylgja & nastum
hverjum degi hefur ekki verid léttur
leikur. Pegar ég var yngri hafdi

ég ekki styrk til ad takast a vid
fordémana og pa sem voru ad strida
meér, heldur st6d ég bara og lét
daema mig.

Med timanum attadi ég mig a pvi ad
ég pyrfti a0 maeta veruleikanum og
takast & vio forddmana og pad hefur
gert pad ad verkum ad i dag er ég

betri og sterkari manneskja.

Min veika hlid var su ad ég gat

ekki tekist a vid ad vera med
Tourettesjukdominn. bad var erfitt ad
maeta peim sem gerdi grin ad pvi ad
ég vaeri med pessi hljod og kaeki og
meér fannst gerandinn sterkari en ég.
Pad sem kom mér virkilega i gang ad
takast a vid fordémana, var pad ad
ég var farin ad grata mig i svefn oft a
kvoéldin og ég vildi bara komast burt.
En pegar ég attadi mig virkilega a
pessu 6llu saman, pa sa ég ad ég get
verid miklu sterkari en gerandinn og
honum lidur greinilega verr en mér.

Pad sem hefur hjalpad mér mest i
lifinu er fjolskylda min og vinir. Eg
geeti ekki verid an peirra, fae hreinlega

endalausan studning fra peim.

Jakvaai hluturinn i pessu er sa ad ég
er andlega sterkari i dag, ég trdi nina
a sjalfa mig og gefst aldrei upp.

Grunnskolinn var mér alltaf erfidur
bar sem ég er med Tourette, arattur
og prahyggjur (OCD) og athyglis-

brest. Eg purfti nakvaeemar og
skyrar atskyringar vid hvert demi
t.d i staerdfradi, sem var og er eitt

erfidasta fagid fyrir mig ad laera.

Eftir grunnskola for ég i Fjolbrauta-
skéla Snzfellinga og var nemandi
par i um eitt og halft ar. Mér gekk
vel i 6llum aféngum og nadi 6llu
par nema staerdfraedinni, sem

var pad eina sem dr6 mig nidur

i ndminu. En med prautsegju pa
tokst mér ad ljuka stardfradinni
barna. A naesta ari atla ég ad fara

i Fjolbrautarskolann i Breidholti og

leera par iprottafraedi og fleira.

Minn draumur og markmid er ad
freda krakka, kennara og adra um
einelti og afleidingar pess. Freda
um Tourette og segja fra minni
reynslu. Mér finnst svo mikilvaegt
ad freda krakka og fleiri um svona
hluti pvi pad getur hjalpad badi
gerandanum og polandanum. Mér
finnst lika gott ad geta hjalpad
60rum til ad komast a betri stad i
lifinu og gefa peim rad.

Settu pér markmid, haltu pig vid pau
og lattu drauma pina raetast. bvi ef
pu truir a sjalfa/n pig, berst afram og
heldur pig vid markmidin pin, pa &
eitthvad stért eftir ad gerast i lifi pinu.

Lifid & eftir ad bjéda mér uppa svo
mikid i framtidinni, ég er akvedin i
ad gripa hvert einasta taekifaeri og
lifa Lifinu.

Rao handa
reioum krokkum
kom ut 2004

Rad handa reidum krokkum er s6go
vera ahrifarik bok gerd med pvi
markmidi ad hvetja natimakrakka
til ad na tékum a reidi sinni adur en
reidin naer tokum a peim! Bokin er
@tlud bérnum og unglingum en er i

raun goo lesning fyrir hvern sem er.

Bdkin heitir & frummalinu Hot Stuff
To Help Kids Chill Out; The Anger
Management Book og er eftir

Dr. Jerry Wilde.
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A adalfundi Umhyggju vorid 2008 var stofnud
skélanefnd sem samanstdd af fulltrium Umhyggju og
aodildarfélaga. Meginmarkmid skolanefndar var ad auka
pekkingu og skilning & pérfum og stédu langveikra
barna innan skélakerfisins. Umhyggja beindi sidan
nidurstédum nefndarinnar inn i reglugerdarstarf hja
Menntamalaraduneytinu og bad pa nefndarfolk um

svor vid eftirfarandi spurningum:

*  Telur pt ad pinn hépur fai pa pjénustu
innan skolakerfisins sem hann hefur porf
fyrir og & rétt a?

* Efja, gefdu deemi um hvar hlutirnir eru
ad ganga vel.

*  Ef nei, gefdu deemi um hvad er aboétavant
eda betur ma fara.

* Hvernig telur pu upplysingaflaedi & milli
spitala og skola vera vardandi veikindi pins
héps — faer skoli upplysingar og myndir pu
oOska eftir pvi ad svo vaeri?

* Hvad telur pu ad sé brynast ad betrumbaeta
vardandi skélamal pins hops?

Vardandi spurningu eitt pa er badi hagt ad svara henni
jatandi og neitandi vardandi bérn med Tourette og

fylgiraskanir sem oft fylgja.

Sum boérn med Tourette purfa ekki & sérstakri pjéonustu
ad halda i skolanum ef Touretterdskun peirra og
hugsanlegar fylgiraskanir eru vagar. En pau bérn sem
eru med erfidleika vegna Tourette og/eda fylgiraskana,
svo sem ADHD, OCD (arattu-prahyggju), punglyndis

og namserfidleika, eiga morg hver i ymiss konar
erfidleikum i skélum. Par ma nefna erfidleika med nam,
einbeitingu, hegdun og fleira og er pessi vandi peirra
allt fra pvi ad vera nokkur eda allmikill og allt upp i
pad ad teljast a hau stigi. Sem sagt, pa er vandi pessara
barna afar mismunandi eftir edli roskunar peirra, hvort
um fylgiraskanir er ad raeda eda ekki og hvort hver og
ein roskun er & hau stigi eda ekki. bessi sidarnefndi
hépur parf mjog a skilningi og faglegum vinnubrégdum
stjérnenda, kennara og fagfélks i skolum ad halda

og sumir innan pessa hops purfa ad fa allan tiltekan

studning sem skoélakerfid bydur upp a og helst meira til.

Vida er gédur skilningur & pessu i skolum og tekid
faglega a malum eftir bestu getu og finnst okkur vid
heyra fleiri deemi um géd Urradi og vinnubrogd sidustu
arin. Pa er att vid pad ad skilningur er syndur @ malum,
aflad er fjdrmagns til ad rada studningsadila med
nemanda og sérkennarar og kennarar skoélans setja

i gang skipulag til ad halda utan um slikan nemanda
vardandi badi nam og félagslega paetti.

Dami um pegar vel tekst til er a pa leid ad skoli synir
strax skilning & ad um greiningu er ad rada, kynnir sér
lesefni par um og upplysingar fra foreldrum og jafnvel
leknum og salfraedingum. Strax er hafist handa vid ad
nyta urradi sem i bodi eru innan sveitarfélags, til demis
afla fjar fyrir studningsfulltria, auglysa eftir slikum og
rada, setja i gang reglubundna fundi med peim sem
barninu tengjast, svo sem kennurum, fagadilum og
starfsmdnnum innan skolans, foreldrum barnsins og
hugsanlega félagsradgjafa sem ad barninu kemur i
félagslega kerfinu og pannig er fylgt eftir 6llum malum

sem ad barninu snla.

pvi midur er ekki alltaf svona gédur skilningur i skélum
a malum adurnefnds hops. Stundum faum vid upplysingar
um ad Litill skilningur sé i skola a erfidleikunum og

par med ekki nagur og jafnvel enginn studningur.

begar pannig er astatt upplifa pessir nemendur og
foreldrar peirra gjarnan tiltekna héfnun og fordéma

og utanumhaldid um nemendurna er pa alls ekki eins
og pyrfti. Par sem Touretterdskun og fylgiraskanir geta
sveiflast til er nemandinn stundum mun betri en ella og
einkenni litil. A 66rum timum eru einkenni mikil og pa
ber jafnvel & erfidleikum med nam, hegdun og félagslega
adlogun. Pannig getur ymsum erfitt ad skilja ad um
roskun sé ad raeda. Foreldrar fa pa stundum ad heyra
eitthvad a pessa lund: ,pad hlytur ad vera eitthvad ad
heima.”; ,Hann var nt bara alveg ageetur alla sidustu viku
og pa var ekki ad sja ad neitt vaeri ad honum.”; ,petta er
barn sem heilbrigdiskerfid pyrfti ni bara ad sjag um.”; ,\Vio
purfum ju ad sinna fleiri bérnum.” og svona maetti lengi
telja. Demi um pegar skoli synir ekki skilning eru i peim
dar sem adurnefndar setningar bera vott um. Oft er pa
byrjad & ad véfengja greiningu, til demis ef greiningin var
gerd af lakni a stofu er gjarnan sagt: ,Nu, er petta pa ekki
greining fra BUGL?" | framhaldinu purfa svo foreldrar ad
glima vid tiltekna tregdu skélans og yta a eftir 6llu sem

vardar studning eda sérdrradi par fyrir barnid.
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Hafi nemandi med Tourette eda Tourette plis (Tourette
asamt fylgirdskunum) fengid greiningu eda dvalid & LSH/
BUGL bydur BUGL upp a fundi med adilum fra skélanum,
ef foreldri éskar pess eda sampykkir slikan fund. pad er
gert til ad freeda pa sem ad barninu koma i skélanum
um astand pess og auka pannig skilning og benda a
hugsanleg Urradi. Fundir pessir mattu hugsanlega

vera fleiri en einn, jafnvel med tilteknu millibili og

med meiri eftirfylgni, sérstaklega pegar um er ad reda
mikio veik born, sem oft getur verid erfitt b&adi fyrir
fagfélk og foreldra ad héndla. Pad matti kannski verda
til pess ad minnka likur a pvi ad hvort kerfid bendi a

hitt (skolakerfid og heilbrigdiskerfid) vardandi Grraedi i
erfidum tilvikum.

Touretteréskun med eda an fylgifiska getur verid mjog
sérkennileg og pvi ekki vid 6dru ad buast en ymsum
reynist erfitt ad skilja hvad er i gangi, badi foreldrum,
fiolskyldu, fagfélki og almenningi. Pess vegna hefur
starf stjorna Tourette-samtakanna allt fra stofnun, arid
1991, gengid ad mestu Ut & ad freeda um réskunina, ekki

undanfarin ar, Tigurinn taminn arid 2002, Radé handa
reidum krékkum arid 2004, Tourette stadreyndir arid
2007, Af hverju ertu ad pessu? arié 2007 og Tourette —
Hagnytar leidbeiningar fyrir kennara, foreldra og fagfélk
arid 2008. Bx0di fyrstnefnda bokin og su sidastnefnda

eru sérstaklega atladar skolum. Vid bjodum lika upp a
namskeid og kynningar vardandi Tourette. Skélarnir hafa
tekid vel vid sér og pantad bakurnar og nytt sér, en pvi
midur ekki gert narri nég af pvi ad panta ndmskeid og
kynningar fra okkur.

Vid teljum nu einna brynast ad reyna ad gera okkur enn
synilegri i skélunum og reyna pannig ad vekja athygli

a Tourette i stuttu mali, syna bakurnar og reyna ad fa
skolana til ad panta til sin kynningarnar okkar og gera
meira af pvi ad senda kennara @ namskeid um Tourette.

Eflaust vaeri mjog gott ad innan skélakerfisins vaeri gert
atak i ad kynna i 66rum skolum hvar vel hefur tekist

til, til demis ad einhver skoli vari fenginn til ad kynna
vinnubrogd sin eda gdédan arangur vardandi utanumhald

sist i skolum landsins. Vid hofum gefid at fimm bakur

Enskar baekur
sem Tourette-
samtokin gafu
Pjooarbokhloou
ario 2008

Stjorn Tourette-samtakanna arié 2008
akvad ad gefa flestallar enskar bakur
i eigu samtakanna til Pjodarbokhlodu.
Bakurnar voru afhentar pangad i mai
2008. Sja nanar um peer a eftirfarandi
lista:

A Cursing Brain? — The Histories of
Tourette Syndrome eftir Howard I.
Kushner. A bokarkapu segir Mary
Robertson: “Pessi bok er alger
naudsyn peim sem ahuga hafa a ségu
leknisfraedi, taugasjukdémafradi,
gedlakningum, sem og a Tourette
heilkenni. Pad leikur ekki vafi a ad
petta er besta framsetning a ségu
heilkennisins af pvi sem ritad hefur
verid um pad efni.”

Howard I. Kushner (1999). Cambridge
Massachusetts, London England. Harward
University Press. ISBN 0-674-18022-4 og
0-674-00386-1.

A Mind of Its Own — Tourette’s
Syndrome: a story and a guide eftir
Ruth Dowling Bruun og Bertel Bruun.
A békarkapu segir m.a.: “Hofundar
hafa valid ad fjalla adallega um
frekar mild afbrigdi Tourette par

sem Tourette er i flestum tilvikum
vagt, en erfidari tilvikum er einnig
lyst. Mikilvaegi bokarinnar felst i pvi
hvernig hun kynnir Tourette heilkenni
og skyldar raskanir i ljési daglegrar
reynslu.”

Ruth Dowling Bruun og Bertel Bruun
(1994). A Mind of Its Own — Tourette’s
Syndrome: a story and a guide. New York,
Oxford. Oxford University Press. ISBN 0-19-
506587-5.

A.D.D. Kaleidoscope - The Many
Facets of Adult Attention Deficit
Disorder eftir Joan Andrews og Denise
E. Davis. A bokarkapu segir m.a.. “pessi
audlesna og vel skiljanlega bok mun

a malum barna med Tourette.

hjalpa unglingum og fullorénum ad
skilja og glima vid sitt ADD badi i
personulegu lifi og nami eda starfi.
Hoéfundarnir lysa mjog vel hinum
algengu fleekjum sem gjarnan fylgja
ADD og trufla medferd, sérstaklega
hvad vardar ofbeldi og fikn.”

Joan Andrews og Denise E. Davis (1997).
A.D.D. Kaleidoscope - The Many Facets of
Adult Attention Deficit Disorder. CA, USA.
Hope Press. ISBN 1-878267-035.

“A Jangling Journey: Life with
Tourette Syndrome” grein eftir
Dr.Peter J. Hollenbeck.

Dr.Peter J. Hollenbeck (2003). “A Jangling
Journey: Life with Tourette Syndrome”
Cerebrum - The Dana Forum on Brain
Science ritstyrt af Walter Donway. New
York. Dana Press - http://www.dana.org .
Bls. 47-60. ISSN 1524-6205.

A Test of Will — eftir Diane Shader
Smith asamt Meryl Shader og Cambria
Gordon. A bokarkapu segir m.a: “Diane
Shader Smith, héfundur Mallory’s
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aftur slegid i gegn. i Will lysir han
hardduglegum ungum manni sem
verdur ad leera ad treysta innsaei sinu
og sigrast a andstreymi. Bokin lysir
hugrekki og sannfaeringu sem mun
hoéfda til lesenda um ékomin ar.”
Diane Shader (2002). A Test of Will. Gefin ut
af Diane Shader Smith. ISBN 0-9700353-2-2.

Children With Tourette Syndrome

— A Parent’s Guide, ritstjori Tracy
Haerle, formali eftir Jim Eisenreich
fyrrum atvinnumann i hafnabolta
sem haldinn er TS. Bok pessi er hluti
af ritrédinni The Special Needs
Collection. A békarkapu segir

Adam Ward Seligman: “Loksins
komin eiguleg handbok um pessa
floknu réskun. Bokin er skrifud af
natni og miklu innszi og hin hefur
nytsamlegar upplysingar, jafnvel fyrir
mig sem greindist med Tourette fyrir
15 arum. Eg vildi 6ska ao fjélskylda
min hefdi haft pessa bok pegar ég var
ad alast upp.”

Woodbine House, ritstjori Tracy Haerle
(1992). Children With Tourette Syndrome
— A Parent’s Guide, ritstyrt af Tracy Haerle.
USA. ISBN 0-933149-44-1.

Coping with Tourette Syndrome and
Tic Disorders eftir Barbara Moe. Bok
pessi er hluti af ritrédinni Coping.
Barbara Moe (2000). Coping with Tourette
Syndrome and Tic Disorders. New York.
The Rosen Publishing Group inc. ISBN
0-8239-2976-0.

Don'’t Think About Monkeys —
Extraordinary Stories Written By
People With Tourette Syndrome.
Ritstjorar Adam Ward Seligman

og John S. Hilkevich. Formali eftir
Oliver Sacks. A bokarkapu segir m.a.
“Athyglisvert safn frasagna folks sem
hefur Tourette heilkenni. Allt fra
stridni til mismununar. Prir unglingar
sem verda fyrir stridni segja fra og
nokkrir fullordnir sem upplifad hafa
mismunun®.

Adam Ward Seligman og John S. Hilkevich
(1992). Don’t Think About Monkeys —
Extraordinary Stories Written By People
With Tourette Syndrome. CA, USA. Hope
Press. ISBN 1-878267-33-7.

Echolalia er skaldsaga eftir Adam
Ward Seligman ténlistarmann sem
greindist 7 &ra med Tourette. A
békarkapu segir Sue Grafton m.a.:
“pessi fyrsta skaldsaga eftir Adam
Ward Seligman gefur heillandi innsyn
i heim Tourette heilkennisins og ahrif

pess a skopunarkraft. Efnistok eru
friskleg, stillinn gripandi og innszei
fageett.”

Adam Ward Seligman (1991). Echolalia.
Duarte, CA, USA. Hope Press. ISBN
1-878267-31-0.

Front of The Class - How Tourette
Syndrome Made Me the Teacher |
Never Had eftir Brad Cohen asamt
Lisa Wysocky. Formali eftir Jim
Eisenreich fyrrum atvinnumann i
hafnabolta sem haldinn er TS. A
bdékarkapu segir m.a.: “Sem barn og
fram & unglingsar var Brad Cohen
af mérgum fullorénum talinn hegda
sér mjog illa af asettu radi. i raun
hafdi hann enga stjorn a kakjum
og hljédkaekjum, sem badi urdu
fleiri og meiri vid allt alag. Brad
varo fyrir stridni, einelti, barsmidum
og utilokun. Jafnvel enn i dag er
hann Gtilokadur fra veitingastodum
og kvikmyndahdsum. Hefur pad
hindrad hann? Nei, aldeilis ekki. Pessi
saga um persénulega askorun og
ovenjulega akvedni synir ad hver sem
er getur latid drauma sina raetast.
Bokinni lykur med yfir 20 hvetjandi
radum vardandi pad ad lifa med
roskun. Engum sem les ségu Brads
getur yfirsést hversu mikid afl felst i
jakvadu vidhorfi.

Brad Cohen dsamt Lisa Wysocky (2005).
Front of The Class — How Tourette
Syndrome Made Me the Teacher | Never
Had. MA USA. VanderWyk & Burnham

- www.VandB.com ISBN-13: 978-1-889242-
24-8 0g ISBN-10: 1-889242-24-1.

Helping The Child Who Doesn't Fit In
— eftir klinisku salfredingana Stephen
Nowicki, Jr., Ph.D. og Marshall P.
Duke Ph.D. Héfundar rada hér i
duldar viddir félagslegrar héfnunar.
A bdkarkapu segir m.a. “Med bok
pessari lata hofundarnir foreldrum,
kennurum og umsjonarfélki i té
leidarvisi vardandi félagslega hofnun
og tengls hennar vid tjaskipti an
orda.” ... “Vid héfum 6Ll kynnst svona
bérnum:

= Pau standa of nalaegt manni og
snerta okkur a truflandi mata

= Pau hlaja of hatt eda pegar pad a
ekki vid

= Pau gera kjanalegar eda
hneykslanlegar athugasemdir

= Pau virdast ekki na finlegum
abendingum gefnum vegna slaemrar
hegdunar né sinna bodum og bénnum

par ad latandi

= Pau misskilja vinarhot sem égrun, eda
ofugt

« Pau hreyfa sig of haegt eda of hratt
og rydjast fram fyrir adra

« Klaedaburdur peirra er mjog ar takti
vid pad sem gengur og gerist

= Svipbrigdi peirra eru ekki i samrami
vid hvad pau eda adrir eru ad segja

... Undirnidri eru pessir dtaktvisu
krakkar baedi vel gefnir og i raun

vel meinandi einstaklingar sem
bregdast @ pennan mata vid héfnun
jafningjanna ... en mistekst sifellt ad
eignast vini til frambudar.” Héfundar
pessir hafa einnig skrifad bokina
Teaching Your Child the Language of
Social Success.

Stephen Nowicki, Jr., Ph.D. og Marshall P.
Duke Ph.D. (1992). Helping The Child Who
Doesn'’t Fit In . Atlanta Georgia. Peachtree
publishers, Ltd. ISBN 1-56145-025-1.

Hot Stuff To Help Kids Chill Out —
The Anger Management Book eftir
Jerry Wild, Ph.D. A békarkapu segir
m.a.: “Hagnyt og audskilin sem synir
krokkum hvernig peir sjalfir skapa
reiditilfinningar sinar og hvernig pau
geta hjalpad sér sjalf vio ad kela sig
niour.” .. “Ahrifarik bok gerd med pvi
markmidi ad hvetja natimakrakka
tilad na tékum a reidi sinni adur en
reidin naer tokum a peim!“ Bokin er
til pydd a islensku: Raé handa reidum
krokkum, ISBN 9979-60-934-6.

Jerry Wild (1997). Hot Stuff To Help Kids
Chill Out — The Anger Management Book.
Richmond, IN. LGR Publishing — www.
angerchillout.com . ISBN 0-9657610-0-2.

More Hot Stuff To Help Kids

Chill Out — The Anger and Stress
Management Book eftir Jerry Wild,
Ph.D. A békarkapu segir m.a.: “Jerry
hjalpar lesendum sinum ad leera
meira um reidi sina og vio ad breyta
reidivekjandi hugsanaferli sinu og
héndla betur streitu.”

Jerry Wild (2000). More Hot Stuff To Help
Kids Chill Out — The Anger and Stress
Management Book. Richmond, IN. LGR
Publishing - www.angerchillout.com . ISBN
0-9657610-3-7.

How to Help Your Child with
Homework - Every caring parent’s
guide to encouraging good study
habits and ending the Homework
Wars - for parents of children ages
6-13 eftir Marguerite C. Radencich
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Ph.D. og Jeanne Shay Schumm

Ph.D, ritstjori er Pamela Espeland.

A bokarkapu segir m.a.: “Ef pid erud
preytt & orustum vegna heimanams
pa er kjorid ad lesa pessa bok. Hun
er skrifud af kennurum og full af
sannreyndum radum, prepaskiptum
adferdum og sérfraedilegum radum.
Skyr, areidanleg og einféld i notkun,
hefur bok pessi komid pdsundum
foreldra ad gagni vid ad halda
heimilisfrid er peir adstoda born sin
vid namid.”

Marguerite C. Radencich Ph.D. og Jeanne
Shay Schumm Ph.D. (1997). How to Help
Your Child with Homework — Every caring
parent’s guide to encouraging good study
habits and ending the Homework Wars —
for parents of children ages 6-13, ritstjori
Pamela Espeland. Minneapolis, MN USA.
Free Spirit publishing — www.freespirit.
com og help4kids@freespirit.com ISBN
1-57542-006-6.

Little Twitching Timmy - The Turtle
With Tourettes eftir Louis Centanni,
sem myndskreytir bok sina og sjalfur
hefur Tourette. A békarkapu segir
Judith Ungar formadur bandarisku
Tourette samtakanna: “Dasamleg
og gripandi frasogn, sem vis er til ad
heilla hjarta hvers pess er einhvern
tima hefur fundid sig “frabrugdinn”.
Saga Louis er hvatning til barna a
6llum aldri!

Louis Centanni (2005). Little Twitching
Timmy — The Turtle With Tourettes.
Kanada, BNA, irland og Bretland. Trafford
Publishing. ISBN 1-4120-6666-2.

Living With Tourette Syndrome - A
Guide for Parents, Relatives, Loved
Ones, and Sufferers of Tourette
Syndrome eftir Elaine Fantle
Shimberg. A bokarkapu segir m.a.:
“Ometanleg uppspretta fyrir alla

pa sem annt er um og annast pa

sem hafa Tourette heilkenni, par a
medal pa sem vinna med bérnum

og unglingum, pa sem sja um
heilsugaeslu, og atvinnurekendur.”
Elaine Fantle Shimberg (1995). Living With
Tourette Syndrome — A Guide for Parents,
Relatives, Loved Ones, and Sufferers of
Tourette Syndrome. New York, London,
Toronto, Sidney, Tokyo, Singapore. Fireside
bok, ttg. af Simon & Schuster. ISBN 0-684-
81160-X.

Making Allowances — Personal
Accounts of Tourette Syndrome
skrad af Chris Mansley. A bokarkapu

segir m.a.: “Allir l&knar og kennarar
2ttu ad lesa pessar personulegu
sogur peirra sem pjast af Tourette
og fjélskyldna peirra. pessi litt
pekkta taugafradilega réskun
umturnar tilveru folks og getur
sundrad fjélskyldum og samt sem
adur gerast greiningarnar sjaldnast
sjalfkrafa. Ein sem segir fra fékk
fyrst greiningu 59 ara gémul, eftir
@vilanga pjaningu og o6reidu. Ségur
pessar eru ekki audveldar frasagnar,
par sem svo margar peirra segja

fra atskafun, nidurlaegingu og 6tta.
En um leid tjair hver og ein peirra
sigur mannsandans & andstreymi,
sigur vonar a érvantingu. Velgengni
sjuklinga gerist vart hadari vidhorfi
samfélags en i erfioum tilvikum
Tourettesjukdoms.”

Chris Mansley skradi (2003). Making
Allowances - Personal Accounts of
Tourette Syndrome. Liverpool. The Blucoat
Press. ISBN 1-904438-09-1.

Quit it eftir Marcia Byalick. A
bokarkapu segir m.a.: “i fljotu bragdi
virdist Carrie venjulegur nemandi

i sjounda bekk. Hun faer gédar
einkunnir, leikur i skolaleikritum, er
aget i fotbolta og mjog g6d a Game
Boy leikjatolvu. En ef fylgst er med
henni um tima og pa kemur annad
uppi a teningnum og hun hristist
skyndilega mikid, hostar i sifellu og
sveiflar hofdinu af dvidradanlegum
krafti. Han er med Tourette heilkenni.
Og einmitt pegar allir krakkar vilja
tilheyra hépnum, pa er hiin utangards
sem sturlud sé.”

Marcia Byalick (2002). Quit it. New York.
Random House, Random House Children’s
books, Dell Yearling. ISBN 0-440-41865-8.

Ryan - A Mother’s Story of Her
Hyperactive/Tourette Syndrome Child
eftir Susan Hughes. A bokarkapu
segir m.a.: “Hegdun hans er EKKI
OKKUR AD KENNA.” ... “Allt of algengt
er, begar greining hefur ekki att sér
stad og um er ad reda TS eda ADHD
hja bérnum, ad foreldrum sé kennt
um hegdun barnsins — af l&@knum,
medferdaradilum, kennurum,
2ttingjum, nagrénnum og vinum. Bok
pessi mun hjalpa hverjum sem er ad
6dlast skilning.”

Susan Hughes (1990). Ryan — A Mother’s
Story of Her Hyperactive/Tourette
Syndrome Child CA, USA. Hope Press. ISBN
1-878267-25-6.

Taking A.D.D. To School - A Story
About Attention Deficit Disorder eftir
Ellen Weiner, myndskreytt af Terry
Ravanelli. Bokin er hluti af ritrédinni
Special Kids in School og eru bakur
pessar atladar bérnum.

Ellen Weiner (1999). Taking A.D.D. To
School — A Story About Attention Deficit
Disorder. New York. JayJo Books L.L.C.

- www.jayjo.com, jayjobooks@aol.com
ISBN 1-891383-06-X

Taking Dislexia To School eftir Lauren
E. Moynihan, myndskreytt af Tom
Dineen. Bokin er hluti af ritrédinni
Special Kids in School og eru bakur
pessar atladar bérnum.

Lauren E. Moynihan (2002). Taking Dislexia
To School. New York. JayJo Books L.L.C.
—www.jayjo.com, jayjobooks@aol.com
ISBN 1-891383-17-5.

Taking Tourette Syndrome To School
eftir Tira Krueger, myndskreytt af Tom
Dineen. Bokin er hluti af ritrédinni
Special Kids in School og eru bakur
pessar atladar bérnum.

Tira Krueger (2001). Taking Tourette
Syndrome To School. New York.

JayJo Books L.L.C.—www.jayjo.com,
jayjobooks@aol.com ISBN 1-891383-12-4.

Teaching the Tiger - A Handbook for
Individuals Involved in the Education
of Students with Attention Deficit
Disorders, Tourette Syndrome or
Obsessive-Compulsive Disorder eftir
Marilyn P. Dornbush, Ph.D. og Sheryl
K. Pruitt, M.Ed. A békarkapu segir
m.a.: “Fyrir kennara, uppalendur

og foreldra barna med ADHD
(athyglibrest), TS+ (Tourette heilkenni
og fylgifiska pess) og OCD (arattu-
prahyggjuroskun), sé bok pessi alger
naudsyn.” Bokin er til pydd a islensku:
Tigurinn taminn, gefin Gt af Tourette-
samtékunum & islandi 2002. ISBN
9979-9518-1-8.

Marilyn P. Dornbush, Ph.D. og Sheryl K.
Pruitt, M.Ed. (1995). Teaching the Tiger —
A Handbook for Individuals Involved in
the Education of Students with Attention
Deficit Disorders, Tourette Syndrome or
Obsessive-Compulsive Disorder. CA, USA.
Hope Press. ISBN 1-878267-34-5.

The Gene Bomb - Does Higher
Education and Advanced Technology
Accelerate the Selection of Genes
for Learning Disorders, Addictive and
Disruptive Behaviours? eftir David

E. Comings M.D. forstjéra Tourette



Syndrome Clinic and the Department
of Medical Genetics City of Hope
National Medical Center, Duarte,
California, USA.

David E. Comings M.D. (1996). The Gene
Bomb — Does Higher Education and
Advanced Technology Accelerate the
Selection of Genes for Learning Disorders,
Addictive and Disruptive Behaviours?. CA,
USA. Hope Press. ISBN 1-878267-38-8.

The School Survival Guide For Kids
with LD — Ways To Make Learning
Easier And More Fun eftir Rhoda
Cummings og Gary Fisher, ritstjori

er Pamela Espeland. (LD=learning
differences). A bokarkapu segir m.a:

“Ef pu ert krakki med namsordugleika,
pa likar pér kannski ekki svo vel i
skolanum og kannski likar pér alls

ekki ad vera i skola. Pu getur gengid
gegnum skélanamid haldinn depurd og
reidi eda pu getur lesid pessa bok og
leert ad hagraeda ymsu betur fyrir pig.”
Rhoda Cummings og Gary Fisher (1991),.
The School Survival Guide For Kids with LD
—Ways To Make Learning Easier And More
Fun, ritstjori Pamela Espeland. Minneapolis,
MN USA. Free Spirit publishing — www.
freespirit.com - help4kids@freespirit.com
ISBN 0-915793-32-6.

Tic Talk - Living with Tourette
Syndrome — A 9 year old boy’s story
in his own words eftir Dylan Peters.
Myndskreytt af Zachary Wendland,
malud af Kris Taft Miller. Formali
eftir fyrrum hafnaboltaleikarann Jim
Eisenreich og kennaraleidbeiningar
eftir Brad Cohen, sem badir hafa
glimt vidTourette. A bokarkapu
segir m.a.: “Dylan Peters var adeins
fijégurra ara er hann greindist med
Tourette. Hann hefur sidan a fimm
arum 6dlast polinmadi og skilning
sem margur laerir a langri &vi. Hann
gefur lesendum badi af innszi

og gamansemi géda innsyn i hvad
Tourette heilkenni er og hvilikt

alag pad er & pa sem pad hafa og
fjélskyldur peirra.”

Dylan Peters (2007). Tic Talk — Living with
Tourette Syndrome — A 9 year old boy’s
story in his own words. Chandler, AZ, USA.
Five Star Publications, Little Five Star -

www.TicTalkBook.com; www.LittleFiveStar.

com; www.FiveStarPublications.com. ISBN-
13:978-1-58985-051-4.

Tourette Syndrome — A Practical
Guide for Teachers, Parents and
Carers eftir Amber Carroll og Mary

Robertson. Bok pessi er hluti af
bdkaseriunni Resource Materials for
Teachers. A bokarkapu segir m.a.:
“Pessi adgengilega handbdk gefur
pekkingu og upplysingar handa
kennurum og fagfolki i skélum og
veitir peim skilning og farni sem parf
til vid kennslu nemenda med Tourette
heilkenni.”

Amber Carroll og Mary Robertson (2000).
London England. David Fulton Publishers
— www.fultonbooks.co.uk ISBN 1-85346-
656-5.

Tourette Syndrome: The Facts,

eftir Mary M. Robertson and Simon
Baron-Cohen. Bék pessi er hluti af
bokaseriunni The Facts. A bokarkapu
segir m.a.: “Naudsynleg heimild

fyrir alla sem hafa Tourette en tti
einnig ad koma sérfradingum,
heimilislaeknum, kennurum og raunar
hverjum peim sem vill kynnast edli
heilkennisins ad gagni.” Bokin er til
pydd a islensku: Tourette: stadreyndir,
gefin Ut af Tourette-samtékunum &
islandi 2007. ISBN 978-9979-9518-2-7.
Mary M. Robertson and Simon Baron-
Cohen (1998). Tourette Syndrome: The
Facts. New York. Oxford University Press.
ISBN-10: 019852398X og ISBN-13: 978-
0198523987

Tourette Syndrome — What Families
Should Know eftir Elaine Fantle
Shimberg. A bokarkapu segir m.a.;
“Enn einu sinni faerir Shimberg
uppbyggileg og hlyleg rad til handa
fiélskyldum sem lifa vid Tourette
heilkenni, allt fra greiningu til
fjélskyldulifs og hvad sé til rada
gegn streity, til hjalpar systkinum og
fullorénum.”

Elaine Fantle Shimberg (2008). Tourette
Syndrome — What Families Should Know.
Yarmouth, Maine USA. Abernathy House
Publishing — www.abernathyhousepub.
com ISBN 978-0-9741940-3-5.

You Will Dream New Dreams —
Inspiring Personal Stories by Parents
of Children with Disabilities eftir
Stanley D. Klein Ph.D. og Kim Schive.
A békarkapu segir m.a.: “Hrifandi og
hjartn@mar frasagnir sem gefa innsyn
i heim reynslu og tilfinninga foreldra
fatladra barna. ... Foreldrarnir tja sig
um hvernig peir syrgdu barnid sem
pa dreymdi um ad eignast, hvernig
peir attudu sig @ mikilvagi pess ad
leita asjar vina i stad pess ad syna
stédugt “styrk” og hvernig peim

tokst ad sleppa haldi & éraunhafum
vantingum vegna barns sins og komu
pess i stad auga a évaenta gledi.”
Stanley D. Klein Ph.D. og Kim Schive (2001).
You Will Dream New Dreams — Inspiring
Personal Stories by Parents of Children
with Disabilities. New York. Kensington
Publishing Corp. ISBN 1-57566-560-3.

What Makes Ryan Tic — A Family’s
Triumph over Tourette Syndrome
and Attention Deficit Hyperactivity
Disorder eftir Susan Hughes. A
békarkapu segir m.a.: “Allir foreldrar
2ttu ad lesa pessa bok. Hun er

ekki sjalfshjalparbok eda handbok

i uppeldi. Segja ma ad bokin sé
greinargerd modur um orvantingu
hennar gagnvart stundum skelfandi
og trylltri hegdun sonar, greinagerd
upplysinga og jafnvel lagalegs
frodleiks pegar lyst er 6upplystum og
hirdulausum ‘sérfr@dingum’ ur heilsu-
og menntageira.” ... “Einn laerdomur
pessarar bdkar er ad hvert barn &
skilid ad eiga slika modur sem Susan
Hughes er.”

Susan Hughes (1996). Ryan — A Mother’s
Story of Her Hyperactive/Tourette
Syndrome Child CA, USA. Hope Press. ISBN
1-878267-35-3.
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Nordmadur ad nafni Pelle Sandstrak kom til islands

a vegum Tourette-samtakanna haustid 2007 og flutti
fyrirlesturinn Hr. Tourette og ég sem er 6drum pradi
leiksyning. Salur fékkst ad lani i Pjodminjasafni islands
og a fyrirlesturinn voru bodadir félagsmenn og gestir,
svo sem starfsfélk LSH/BUGL, kennarar og fleiri
fagadilar. Aheyrendum fannst afar frédlegt og ekki
sidur skemmtilegt ad heyra og sja Pelle sem svaradi
fyrirspurnum i lokin.

Pelle Sandstrak er leikari og leikritaskald og er sjalfur
med Tourette auk fylgifiska. Hann er Nordmadur sem 6lst
upp i Nordur-Noregi og hefur starfad vid ymislegt, allt fra
akstri sjukrabils i ad vera uppistandari. Nu starfar hann
vio leikstjérn og semur leikrit og ségur i Skandinaviu og
stundum i Toronto og London. Pelle rekur leikhus- og
kvikmyndahép sem nefnist The Barton Fink-group. Hann
hefur ferdast vida um Nordurlénd, Evropu og N-Ameriku
med Mr. Tourette and | og segir hann petta um syninguna

a vefsidunni www.pellesandstrak.com:

JAr med magisku ritali, kaekjum, drattum og
tvéféldu lifi gafu mér nafn og nyja méguleika.
Heér lysi ég, Pelle Sandstrak — med fjarstzdu-
kenndu gamni og daudans alvéru i bland - pvi
edlilega og dedlilega, videigandi og évideigandi
og arunum med hinu Skrytna og dularfulla par til
ég fékk ad vita hvad hid Skrytna vaeri og vard pa

Tourette - Hagnytar
leidbeiningar fyrir
kennara, foreldra og
fagfolk kom ut 2008

Bokin er pyding békarinnar Tourette Syndrome —

A Practical Guide for Teachers, Parents and Carers.
Hofundar eru Amber Carroll radgjafi einstaklings-,
félags- og heilsumenntunar i Hertfordshire i Bretlandi
og Mary Robertson professor i gedlakningum vid

University College London. Héfundarnir
* fjalla um leknisfredilegar lysingar og medferd
* gefa rad vardandi greiningu og mat i skéla

* gefa gagnlegar, margbattar adferdir til ad nota
i skolum

jafnheilbrigdur og ég & annad bord kari mig um
ad verda. ,En Pelle, litur pt nt ekki of edlilega ut
til ad geta verid med Tourette?” bvi svara ég mea:
,Pu ert ni svo émurlegur ad pu getur varla talist

edlilegur.”

Tilgangur Pelle med syningarhaldinu er ad auka skilning
félks & Tourette, ekki sist fagfolks svo pad geti maett
betur pérfum barna og ungmenna sem bera petta
sérstaka heilkenni. Hann heldur fyrirlestra og syningar i
badi famennum og storum hopum og er hann oft fenginn
til ad heimsaekja skola, leikhus og radstefnur.

Pelle fjallar um yngri arin, skélann, fjélskylduna,
breytinguna ar barni i ungling — ,Hvad er ad pessum
krakka?” — hvernig uppalagt er ad madur hagi sér og
hvernig ekki, fyrirmyndir, medferdir, hvatningu, hvernig

a ad verda heilbrigdur — ,Hversu normal viltu verda?”.

: =
§ riirfdbnni JArsaurce Materials for Toar

Amber Carroll ag Mary Reberison

* fjalla um nams-, hegdunar- og tilfinningavanda
sem nemendur med TS geta att i og hversu flokio

pad getur reynst starfsfolki skola og 6drum

Pessi greinagdda handbok veitir kennurum, fagfolki og
starfsfolki i skolum pekkingu og upplysingar sem parf
til ad 60last skilning og faerni vid vinnu med nemendum
sem hafa Tourette.
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Umsogn Malfridar Lorange taugasdlfredings



Fimmta alpjédlega radstefnan um Tourette var haldin

i New York i juni 2009 og er slik rddstefna haldin @ fimm
ara fresti. Mdlfridur Lorange taugasdlfredingur tok patt
i bodi Tourette-samtakanna d islandi og var petta i fyrsta
sinn sem samtokin senda fulltrtia @ radstefnu pessa.
patttakendur voru 250 frd 17 l[6ndum.

A radstefnunni var fjallad um Tourette heilkennid fra
sjonarmidum taugafradi og erfdafradi, reett um tengsl
onamisfraedi og Tourette og svo var ad sjalfsdgdu
farid yfir nyjustu rannsoknir vardandi faraldsfradi og
medferd réskunarinnar, medal annars lyfjamedferd og
atferlismedferd vegna sjalfra kakjanna.

Taugafradilegar rannséknir syna ad allflokin ferli i
ymsum svadum heilans og einkum innbyrdis tengslum
peirra tengjast Tourette. PG er enn langt i land ad
vitneskja um edli pessara tengsla verdi ljés. Sama & vid
um flestar adrar raskanir af taugafradilegum toga.

Erfdafradin er sémuleidis enn sem komid er & nokkru
byrjunarstigi en pé er taliéd ad um fjélgena erfdir

sé ad r&@da med margvislegum svipgerdum. Leit ad
genum sem hafa ahrif & Tourette er i fullum gangi og
virdist ad litningur nimer tvo kunni ad geyma slik gen.
Erfédafradirannsoknirnar eru nd komnar a sameindastig
og er medal annars verid ad athuga fjolbreytileika i
rédum DNA-kirna.

Engin ny lyfjamedferd hefur verid uppgotvud en ahersla
var l6gd a ad nota sému lyf og hingad til. Einnig var
ahugi manna aberandi & ad velja lyf med tilliti til
breytileika einkenna og fylgiraskana hvers og eins t.d.
eftir aldri.

pa kom fram st hugmynd ad ékvedin gerd
atferlismedferdar vegna kakja skuli fela i sér ad ekki
eigi ad halda peim nidri, en frekar ykja pa pegar peir
koma fram, sem er pvert & pad sem adur hefur verid
haldid fram. petta er krefjandi medferd og hentar bara
akvednum hopi med Tourette.

Hvad vardar onamisfraedina pa var m.a. fjallad um
PANDAS sem er afleiding af Streptococca-(kedjuhnettlu)
sykingum. Talid er ad PANDAS sé undirflokkur Tourette
par sem sykingin veldur Tourette einkennum og
prahyggju-aratturdskun. Hins vegar er petta ekki
algengasta og alls ekki eina orsokin fyrir birtingu
réskunarinnar hja pessum hépi.

Slaandi var ad nzr allir fyrirlesararnir lLogdu aherslu

a vangreiningu Tourette og ad almennar tidnitolur
varu af peim sékum vart marktakar. petta ma medal
annars rekja til pess ad pekking fagfélks a Tourette er
oft ekki négu 6flug (frédlegt vaeri ad kanna hvernig pvi
er hattad a islandi) en einnig hefur ef til vill verid litid
of mikid til kekjanna sjalfra i greiningarviomioum. Pé
kakir geti stundum verid alvarlegir og mjog hamlandi
ba eru pad oft ekki peir sem valda mestum erfidleikum.
Oftast dregur einnig verulega Ur kakjum a sidari hluta
unglingasaranna, en svokalladar fylgiraskanir sitja

eftir og trufla daglegt lif félks. Ma par medal annars
nefna arattu-prahyggjuhegdun, lyndisraskanir, dyndi
og punglyndi, athyglisbrest med eda an ofvirkni og
sértaka namserfidleika. i einum fyrirlestri kom fram

ad rannsoknir syna ad foreldra barna med Tourette
hafa mun meiri ahyggjur af fylgiréskununum en sjalfum
kakjunum. bessi vanpekking fagfélks hefur einnig

pau ahrif ad pegar leitad er adstodar fagfolks vegna
fylgiraskana yfirsést pvi oft ad par eru hluti af Tourette-
myndinni.

»Pad sem mér fannst markverdast vid radstefnuna
er pessi breytta mynd af Tourette sem mjog floknu
og margbreytilegu taugafraedilegu astandi en ekki
eingongu kakjaréskun. Nyjustu erfdafradi-,
taugafraedi- og onemisfredirannsoknir benda
einnig til pessa margbreytileika heilkennisins. “

Malfridur Lorange
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i tengslum vid adalfund Umhyggju 2011 var
haldinn drlegur samradsfundur adildarfélaganna.
i framhaldinu kalladi stjorn Umhyggju eftir fjorum
punktum fra hverju félagi til ad koma @ framfeeri
vid viokomandi raduneyti. Tourette-stjérn sendi
eftirfarandi punkta.

PJONUSTA LSH/BUGL hefur n begar skerst

ad pvi leyti ad nokkur hluti af reyndum sérfradingum
par er farinn ad hluta til eda alveg til starfa erlendis,
m.0.0. pa er atgervisflétti farinn ad segja til sin. Einnig
er ahyggjuefni hvort nidurskurdur i heilbrigdismalum er
farinn ad bitna 4 umfangi starfsins par eda fer ad gera
pad innan tidar. Mérg bérn med Tourette og erfidar
fylgiraskanir hafa viokomu & BUGL i eitt skipti og sum
peirra oftar.

NIDURSKURDUR i GRUNNSKOLUM bitnar 4

moérgum bérnum med Tourette og fylgiraskanir (ADHD,

ADD, OCD, kvida, punglyndi o.fl.) par sem pau mega mun

siour en medalbarnid vid nidurskurdi & kennslumagni,
fiolgun i bekkjardeildum, nidurskurdi varéandi
sérkennslu o.fl. studningsurraedi. i Laknabladinu greinir
nylega fra mati fimm barna- og unglingagedlakna

a LSH/BUGL og segir par ad dregid hafi verid ur
studningstrradum innan skélanna fyrir bérn med
hegdunar- og proskafravik og ad fyrir pau vanti par fleiri
Urradi og meiri moéguleika a ad vera i minni hépum.

NIDURSKURDUR i FRAMHALDSSKOLUM
og astand a vinnumarkadi er einnig ahyggjuefni.
Unglingar med Tourette og fylgiraskanir fa nu vidast
minni pjénustu hja namsradgjofum framhaldsskola

en fyrir kreppu, en st pjénusta er peim mérgum afar
mikilvaeg. Nidurskurdur kennslumagns og afanga i bodi
bitnar & pessum ungmennum par sem pau glima oft
vid sérteka namsordugleika. Vegna nidurskurdarins

fa pau frekar neitun en aéur um ad halda afram nami i
framhaldsskéla ef énn hefur gengid illa, en a6ur héfou
pau aukinn méguleika til pess ad reyna aftur. NU veeri
aukinn moguleiki peim enn mikilvaegari en fyrir kreppu

par sem mjog hefur dregid ur atvinnumoguleikum.

FLUTNINGUR MALEFNA FATLADRA

YFIR TIL SVEITARFELAGANNA er orsinn ad
stadreynd og Tourette-samtokin hafa eins og fleiri slik
félog ahyggjur af pvi ad pad geti haft verri pjonustu

i for med sér fyrir okkar skjolstedinga, sérstaklega i
litlum sveitarfélogum og peim sveitarfélogum par sem
fjarhagsstada er sleem.

Af hverju ertu a3 bessu?
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Af hverju ertu a0
pessu? kom ut 2008

Bdkin heitir & frummalinu Why Do You Do That?
og er skrifud af laknunum Mary Robertson og
Uttom Chowdhury sem badi eru vel pekkt a sinu
svidi. Hinn heimspekkti knattspyrnumarkvérdur
Tim Howard, sem sjalfur er med Tourette, skrifar

formala.

Hofundarnir lysa hér TS og kakjum fyrir bérnum
og unglingum & skyran og audskilinn hatt

og Utskyra liffreedilega orsok. Fjallad er um
fylgiraskanir svo sem athygli og ofvirkni, arattu
og prahyggju, arasarhneigd, hvernig er ad bda
med peim sem eru med Tourette og hvernig
systkini geta lidsinnt. Gagnleg rad eru gefin
vardandi skolavanda og einelti.

i bokinni eru margar reynsluségur barna og
unglinga sem eru med Tourette og einnig
frasagnir systkina. par ségur voru fengnar vids
vegar ad ur heiminum og eina peirra skrifadi
islensk stulka sem & brédur med Tourette.
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Digga Digga Du

Hljémdiskurinn | TURETT OG MOLL
kom Gt sumarid 2009 og stédu
leikararnir Stefan Karl og Gisli Rinar
aod Utgafu disksins. Fyrsta lagid a
disknum, Digga Digga D, tileinkudu
peir félagar Tourette-samtékunum

4 islandi.

Stefan Karl, sem leikur og syngur
oLl hlutverk & disknum, sagdi

eftirfarandi um tilurd disksins:

[ T0reTT 06 MOLL

,Diskur pessi er til ordinn medal
annars vegna arattuprahyggju-
hneigdar minnar og ofvirks
athyglisbrests, i takt vid linnulaust

Turett. Efnid er a hinn béginn

innblasid af hugkveemnislegum
og skapandi verkum tr smidju

gamanleikara @&sku minnar,

,Digga Digga Du er drattuséngur i Mikill fengur er ad pvi fyrir samtok eins

m.a. Omars Ragnarssonar, Bessa

turett og moll en par er efnislega vikio og Tourette-samtokin ad fa pekkta

Bjarnasanar, Halla og Fadda, Eddu ad ymsum heilkennum, p.e. Tourette,
ADHD og OCD, en adstandendur

disksins eru badir haldnir pessum

einstaklinga til lids vid ad kynna
Bjérgvins ad 6gleymdum Gisla Tourette og fylgifiska pess. Eiga peir

Ridnart.” Stefan Karl og Gisli pakkir skilid fyrir

Gisli Ranar er hofundur ad lausu
og bundnu mali og sagdi petta um

fyrsta lagio:

einkennum og af peim s6kum er
peim ljuft og seelt ad gera malefnum
pjaningarsystkina sinna skil, hvort
tveggja i gamni og alvéru.”

Tigurinn taminn var gefin Gt af
Tourette-samtékunum & islandi i
mai 2002 og er pyding bdkarinnar
Teaching the Tiger eftir Marilyn
Dornbush og Sheryl Pruitt.

bettar er handbdk fyrir pa sem
kenna nemendum med athyglisbrest
med eda an ofvirkni (ADHD),
Tourette heilkenni eda arattu-

ad gera parna Tourette malefnum
badi g6d og gamansom skil.

Tigurinn taminn kom ut 2002

prahyggjuréskun (OCD). Bokin er
gagnleg vid kennslu og uppeldi
barna med ymsar proskaraskanir
og hefur hlotid goda déma vida um
heim.

i umsdgn um boékina segir ad fyrir
kennara og foreldra barna med
ADHD, TS og OCD sé bok pessi alger
naudsyn!



Dyrin inni i mér

Eg er med konguld inni i mér.
Hun laetur varir minar smella.
Eg er med kénguld inni i mér
og mér finnst hdn gera mig svartan.
Hun heitir Tourette.

Eg er med kenglru inni i mér.
Hun letur mig hoppa upp og nidur.
Eg er med kengtru inni i mér
og mér finnst hin gera mig brinan.
Hun heitir Tourette.

Eg er med frosk inni i mér.
Hann gerir mig gréfan og vondan.
Eg er med frosk inni i mér
og mér finnst hann gera mig granan.
Hann heitir Tourette.

Eg er med al inni i mér.
Hann letur mig hlykkjast um.
Eg er med al inni i mér
og hann latur mig skjalfa.
Hann heitir Tourette.

Eg er med villihest inni i mér.
Hann laetur mig prjéna.
Eg er med villihest inni i mér
og hann valhoppar stédugt.
Hann heitir Tourette.

Eg er med tigrisdyr inni i mér.
pad laetur mig hvaesa.
Eg er med tigrisdyr inni i mér
og pegar ég &rist, segir pad ,urrrr”.
pad heitir Tourette.

Eg wtla ad skjota pessi dyr.
Eg tla ad skjota med banana.
Eg etla ad skjota pessi dyr.
Eg tla ad vera Tarzan. *

P& mun hvolpurinn inni i mér
gera mig gladan og leika sér.
P& mun hvolpurinn inni i mér
aldrei hlaupa fra mér.
Hann heitir GUsti eins og ég.

© 1991, Justin Packer-Hopke. OlL réttindi askilin.
Sigrun Gunnarsdottir pyddi og stadfaerdi med leyfi hofundar i mars 2001 og breytti pydingu o6rlitid 2011.
* Hof. gaf leyfi til ad visa i Tarzan, par sem islensk bérn pekkja betur til Tarzans en kirekamenningar Ameriku.

Lj63did Dyrin inni i mér heitir & frummalinu The Animals Inside Me. H6fundur pess, Justin Packer-Hopke, var 9 ara gamall pegar
hann samdi pad. Pa glimdi hann vid einkenni sjikddémsins Tourette (TS), og auk pess vid athyglisbrest med ofvirkni (ADHD),
arattu- og prahyggjuroskun (OCD) og punglyndi, og réd ekki lengur vid ad vera i skola vegna alls pessa. i [jodinu talkar hann
tilfinningar sinar til sjtkdémseinkennanna, vonleysi sitt og reidi en einnig framtidarvon.

Lj6did hefur verid notad vida um heim til jafningjafradslu, til pess ad kynna fyrir bérnum sjakdéminn TS+, p.e. TS og
fylgifiska, svo sem ADHD, OCD og punglyndi, og til ad hjalpa kennurum og uppalendum ad skilja hvernig bérnum med TS lidur
stundum. Lj6did hefur einnig verid notad til kennslu i pjalfunarnamskeidum fyrir salfreedinga og vid salfreedimedferd annarra

barna til ad hvetja pau til ad lysa reynslu sinni og tilfinningum.
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Tourette-heilkennid er arfbundid og er liffredilegt astand.
bpad einkennist af langvarandi hreyfikekjum eda kippum og
hljodkzkjum 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 skélabérnum.
Margir eru med Tourette an pess ad hafa fengid um pad greiningu.

Haegt er ad medhondla Tourette ef porf er a.



