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TOURETTE-SAMTOKIN A iSLANDI PAKKA EFTIRTOLDUM ADILUM STUDNINGINN

Austurleid - SBS hf
Vatnsmyrarvegi 10
101 Reykjavik

Faktor
einkaleyfaskrifstofan
Solvallag6tu 48

101 Reykjavik

Fasteignamarkadurinn hf
0dinsgotu 4
101 Reykjavik

Flugleidir hf
Reykjavikurflugvelli
101 Reykjavik

Hafgaedi sf
Fiskislod 96
101 Reykjavik

Heilsugaeslan i Reykjavik
Bardnsstig 47
101 Reykjavik

Hétel Borg ehf
Posthusstreeti 11
101 Reykjavik

Hrafnista, dvalarheimili
aldradra

Hafnarfirdi og Reykjavik

101 Reykjavik

islenska auglysingastofan
Laufasvegi 49-51
101 Reykjavik

Kapélska kirkjan & islandi
Havallagétu 14-16
101 Reykjavik

Londun ehf
Faxaskala 2
101 Reykjavik

Namsflokkar Reykjavikur
Frikirkjuvegi 1
101 Reykjavik

Reykjavikurhofn
TryggvagGtu Hafnarhdsi
101 Reykjavik

SIBS
Sudurgdtu 10
101 Reykjavik

Tannlaeknastofa Jons
Vidars

Skolavoroustig 14

101 Reykjavik

Tryggingamidstddin hf
Adalstreeti 6-8
101 Reykjavik

Veidarfaerasalan Dimon
Austurbugt 5
101 Reykjavik

Veitingahusid Caruso
pingholtsstreeti 1
101 Reykjavik

Grensaskirkja
Haaleitisbraut 66
103 Reykjavik

Verzlunarmannafélag
Reykjavikur

Kringlunni 7

103 Reykjavik

Tryggingastofnun rikisins
Laugavegi 114
150 Reykjavik

Bonus
Skdtuvogi 13
104 Reykjavik

Dreifing ehf
Vatnagéroum 8
104 Reykjavik

Flytjandi hf
Klettagoroum15
104 Reykjavik

Hringras ehf
Klettagéroum 9
104 Reykjavik

isberg hf
Sundaborg 1
104 Reykjavik

ipréttabandalag
Reykjavikur
Engjavegi 6

104 Reykjavik

Johan Ronning hf
Sundaborg 15
104 Reykjavik

Langholtskirkja
Sélheimum 13
104 Reykjavik

Omega Farma ehf
Skutuvogi 1h
104 Reykjavik

Rolf Johansen & Co ehf
Skdtuvogi 10a
104 Reykjavik

Vérslusviptingar
Knarrarvogi 4
104 Reykjavik

Arkitektar Skogarhlid ehf
Skoégarhlio 18
105 Reykjavik

Bilaumbodid ASKJA ehf
Laugavegi 174
105 Reykjavik

Fjarhitun hf
Borgartdni 17
105 Reykjavik

Glaxo SmithKleine
pverholti 14
105 Reykjavik

Hreinsunardeild
Reykjavikur
Skalatani 2

105 Reykjavik

Hundasnyrtistofan ehf
Dugguvogi 2
105 Reykjavik

Hvitasunnukirkjan
Filadelfia

Hatani 2

105 Reykjavik

Laugarneskirkja
Kirkjuteigi
105 Reykjavik

Logreglustjorinn Reykjavik
Hverfisgétu 115
105 Reykjavik

P. Arnason
Skipholti 50c
105 Reykjavik

Rafmagnsveitur rikisins
Raudararstig 10
105 Reykjavik

Sameinada
liftryggingarfélag
Sigtuni 42

105 Reykjavik

Solargluggatjold ehf
Borgarttni 29
105 Reykjavik

Starfsmannafélag
rikisstofnana
Grettisgotu 89

105 Reykjavik

Styrktarfélag vangefinna
Skipholti 50c
105 Reykjavik

Tannlaknastofa
Barkar Toroddsen
Borgartdni 33

105 Reykjavik

Tannlaeknastofa
Geirs A Zoega
Hateigsvegi 1

105 Reykjavik

Utfarastofa
Kirkjugardanna ehf
Vesturhlio 2

105 Reykjavik

Verkfraedistofan VIK ehf
Laugavegi 164, 2 haed hagri
105 Reykjavik

Vélstjorafélag Islands
Borgartdni 18
105 Reykjavik

Onn ehf, verkfraedistofa
Skipholti 17a
105 Reykjavik

Félag eggjaframleidenda
Baendahdllinni
107 Reykjavik

Anza ehf
Armala 31
108 Reykjavik

Aukin okuréttindi ehf
Sudurlandsbraut 16
108 Reykjavik

Brynjar bor Nielsson
I6gmadur

Lagmdla 7, 6 hed

108 Reykjavik

Eignamidlunin ehf
Sidumula 21
108 Reykjavik

Félag islenskra
hljomlistamanna
Raudagerdi 27

108 Reykjavik

Félagsbustadir hf
Sudurlandsbraut 30
108 Reykjavik

Kjalkaskurdlaekningar ehf
Grensasvegi 13
108 Reykjavik

Slokkvilio
Hoéfudborgarsvaedisins
Skogarhlio 14

105 Reykjavik

Knattspyrnufélagio
Vikingur

Tradarlandi 1

108 Reykjavik

Orkuveita Reykjavikur
Sudurlandsbraut 34
108 Reykjavik

Raftaeknistofan
Grensasvegi 3
108 Reykjavik

S.P. Fjarmégnun
Vegmdla 3
108 Reykjavik

Securitas hf
Sioumula 23
108 Reykjavik

Skoraektarfélag
Reykjavikur
Markinni 6

108 Reykjavik

Skoverslunin lljaskinn ehf
Haaleitisbraut 58-60
108 Reykjavik

Steindorsprent-Gutenberg
ehf

Sidumdla 16-18

108 Reykjavik

Stillur sf
endurskodunarskrifstofa
Grensasvegi 16

108 Reykjavik

Teiknistofan ehf
Armula 6
108 Reykjavik

Vatnsvirkinn hf
Armula 21
108 Reykjavik

Verkstjérasamband fslands
Sidumala 29
108 Reykjavik

Orninn-Hjol hf,
reidhjolaverslun
Skeifunni 11

108 Reykjavik

Seljahlid, heimili aldradra
Hjallaseli 55
109 Reykjavik

ALTECH JHM hf
Lynghalsi 10
110 Reykjavik

Altak ehf
Storhofoa 33
110 Reykjavik

FRON
kemur vid sogu & hverjum degi
110 Reykjavik

Gummivinnustofan ehf
Réttarhalsi 2
110 Reykjavik

Husun ehf
Hamarshéfoa 6
110 Reykjavik

iprottafélagid Fylkir
Fylkisvegi 6
110 Reykjavik

No6i-Sirius hf
Hesthalsi 2-4
110 Reykjavik

Skraningarstofan hf
Borgartini 30
110 Reykjavik

Sorptunnupjénustan,
Sotthreinsun og prif ehf
Krokhalsi 10

110 Reykjavik

Tandur hf
Hesthalsi 12
110 Reykjavik

Trésmidjan Kompaniid hf
Bildshofoa 18
110 Reykjavik

Vifilfell hf
Studlahalsi 1
110 Reykjavik

Bilaleigan AKA
Vagnhofoa 25
112 Reykjavik

Bilaleigan AKA
Vagnhofoa 25
112 Reykjavik

Bjorgun hf
Seevarhéfda 33
112 Reykjavik

Bjorn og Guani sf
Hesthalsi 15
112 Reykjavik

Bulki ehf
Gufunesi
112 Reykjavik

RST Net ehf
Smidshafoa 6
112 Reykjavik

Veislukostur ehf
Hverafold 29
112 Reykjavik

Vélamidstoo
Reykjavikurborgar
Gylfaflot 9

112 Reykjavik

www.geymsla.is
Bajarflot 6
112 Reykjavik

Seltjarnarneskirkja
170 Seltjarnarnes

B.S.A. sf
Skemmuvegi 6
200 Képavogur

Borgarvirki ehf
Hjallabrekku 22
200 Képavogur

Byggingafélagid Vidar ehf
Blasolum 1
200 Képavogur

Hagblikk ehf
Smiojuvegi 4¢
200 Képavogur

Harfolkid sf
Hamraborg 10
200 Képavogur
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Efnisytirlit

Tourette samtoékin a islandi

Stjorn samtakanna 2001 til 2002:
Sigrun Gunnarsdéttir, formadur
Margrét K. Bjornsdottir, varaformadur
Maria Pétursdéttir, ritari

Agnes Hansen, gjaldkeri

Tryggvi Por Agnarsson, medstjornandi
Gisli Asmundsson, medstjérnandi

iris Ingimundardottir, medstjérnandi

Félagio er adildarfélag i Umhyggju og
Oryrkjabandalagi Islands (OBI).

Skrifstofa Tourette-samtakanna:
Pjonustusetur liknarfélaga,

Hatun 10b, 9.haed, 105 Reykjavik
Simi: 551-4890

Veffang: tourette.is

Netfang: tourette@tourette.is

A skrifstofu félagsins ma fa baeklinga
an endurgjalds, lanud myndbénd,
timarit o.fl.

Fra formanni
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Fra formanni

[ september
2001 urdu
Tourette-
samtokin a
[slandi 10 ara.

arkmid Tourette-samtak-

Manna eru eins og segir 1 10g-

um félagsins ad:

e Studla ad upplysingamidlun til TS-
einstaklinga og fjolskyldna peirra.

e Studla ad peirri freedslustarfsemi er
leitt getur til betri adstodu TS-ein-
staklinga og fjolskyldna peirra i
pjoofélaginu.

e Gera almennt pad sem naudsynlegt
er, til ad 60last vidurkenningu & sér-
teekri stodu TS-einstaklinga og fjol-
skyldna peirra.

e Sja um og avaxta fjarmuni og eignir
er samtokunum kunna ad askotnast
til ad na settu marki og nota hugs-
anlegar tekjur af peim i samraemi
vid tilgang samtakanna.

[ samrzemi vid markmid pessi hefur
starfsemin midast fyrst og fremst vid
freedslu og aftur fraedslu um hvadeina
vardandi Tourette. Opid his er haldid
einu sinni i manudi fyrir foreldra barna
med Tourette, par sem foreldrar geta
rabbad saman og midlad reynslu sinni
vardandi uppeldi og skélagongu barna
sinna. Send eru Gt fréttabréf til félags-
manna prisvar til fjorum sinnum a ari.
Haldnir eru tveir til fjorir freedslufundir
a vetri, par sem sérfreedingar og adrir
adilar eru fengnir til ad flytja erindi og
svara fyrirspurnum. Vidamikil nam-
skeid fyrir foreldra TS-barna eru haldin
einu sinni a ari, ef neeg patttaka feest,
par sem sérfreedingar midla adferdum
sem hjalpa til vid uppeldi peirra. Mjog
vel hefur verid 1atid af pessum nam-
skeidum og nidurgreida samtokin nam-
skeid pessi verulega fyrir félagsmenn
sina. Einnig hefur nokkud verid gert af

Sigrun Gunnarsdottir
formadur Tourette-
samtakanna a islandi

pvi ad fara 1 skdla og kynna TS, ef kom-
i0 hefur fram 6sk um pad fra skola eda
foreldri TS-barns.

[ september 2001 urdu Tourette-
samtokin 4 Islandi 10 4ra. Ad stofnun
peirra & sinum tima st6du nokkrir for-
eldrar Tourette-barna, sem sumir h&fou
pa pegar unnid 6formlegt starf i nokkur
ar vid ad kynna sér og 6drum Tourette-
heilkennid (Tourette Syndrome, TS) eda
Tourette-sjakdominn eins og hann var
oftast nefndur pa. Mikil porf var fyrir
slika kynningu, par sem afar fair hofou
a peim tima nokkurn tima heyrt getid
um Tourette. Pessir frumkvodlar h6fou
tekid sig til og pytt og gefid at freedslu-
baeklinga og dreift i morg hundrud ein-
tokum til skola, heilsugeeslustodva og &
fleiri stadi, allt a eigin kostnad, og auk
pess fengid freedslumyndefni erlendis fra
synt 1 sjonvarpi o.fl. og eiga heidur skilid
fyrir mikla vinnu og gott framtak. Hér i
bladinu er vidtal vid fyrsta formann sam-
takanna, Ragnheidi Fridriksdottur, par
sem rakinn er addragandinn ad stofnun
peirra og sagt fra starfinu fyrstu arin. [
dag eins og pa er enn porf fyrir meiri
freedslu um Tourette beedi fyrir félags-
menn og adra. Alltaf beetast vid nylidar
i samtokin sem eru ad byrja ad kynna sér
efnid og einnig koma nyjar upplysingar
um TS fréa sérfraedingum og leidbeinend-
um sem parf ad koma a framfeeri.
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Stjorn Tourette-samtakanna akvad
na i tilefni 10 ara afmeelisars ad gefa at
afmeelisrit, veigameira en venjulegt
fréttablad og einnig gefid Gt i mun
steerra upplagi en tala félagsmanna seg-
ir til um. Stofnud var fimm manna rit-
nefnd afmeelisritsins i haust

og tengingar vi0 nokkra stéra og gdda
erlenda Tourette-vefi. Heegt er ad skra
sig 1 samtokin gegnum vefinn, kynna
sér 16g samtakanna, lesa fréttir og til-
kynningar fra stjorn o.fl. Prir af fyrrum
stjornarmonnum samtakanna stodu ad
uppbyggingu vefjarins, pau

i pessu skyni, skipud baedi Bardur Bergsson, Bjorg
. . g Er pad von 20 )
félagsmonnum og stjornar- ) Arnadoéttir  og  Elisabet
monnum. Ritnefndin hefur okkar ad rit Magnasdottir, og eiga pau
aflad efnis fra sérfreeding- betta muni pakkir skilid fyrir mikla
um, félagsménnum og fleir- verda til ad sjalfbodavinnu  vid verk
um og stadid ad utgafu . . etta. Hér i bladinu er
& . e beeta vid frog.  Pette: Her i bladinu e
pess. Greinar eftir leekna, . kynning a vefsidunni fra
salfreedinga og félagsrao- leik um vefstjoranum, Bardi Bergs-
gjafa eru i ritinu og einnig ~ Tourette-heil- syni. A nasta ari stendur
greinar fra kennurum, vio- kennid bxdi til ad auka til muna vid efni
tol vid nokkra adila, auk .s oo vefjarins, koma nyjum og
_ : hja félags- AN :
fleira efnis. Er pad von . _ . eldri fréttabréfum par inn,
okkar ad rit petta muni monnum og utl greinum sérfreedinga o.fl.
verda til ad beta vid frod- 1 ];)](’)éfélagmu. Félagsmenn og adrir sem

leik um Tourette-heilkenn-

fara inn & vefsiduna eru

i0 beedi hja félagsmonnum

og ti 1 pjodfélaginu. Eintokum mun
verda dreift 1 skola og leikskola lands-
ins, a heilsugeslu- og leeknastodvar, a
sveedisskrifstofur fatladra o.fl. stadi i
pessu skyni.

Innan Tourette-samtakanna er
einnig onnur ritnefnd i gangi um pessar
mundir, ritnefnd sem stendur ad pyo-
ingu og atgafu bokarinnar Tigurinn
taminn: Handbok fyrir pa sem kenna
nemendum med athyglisbrest, Tourette-
heilkenni eda arattu- og prahyggjurosk-
un, eftir Marilyn Dornbush og Sheryl
Pruitt. Pydingu bokarinnar er ni lokid
og er hian a leid i umbrot og prentun.
Bok pessi hefur hlotid mjog g6da doma
i Bandarikjunum og hefur verid gefin Gt
par mérgum sinnum auk pess ad vera
oft efst a lista yfir mest seldu baekur um
Tourette & netversluninni amazon.com.
[ umsogn um bokina par segir ad fyrir
foreldra og kennara barna med TS+
(Tourette heilkenni og fylgifiska pess),
Hér i
afmeelisritinu er vidtal vid ritstjora is-
lenskrar Gtgafu bokarinnar, frisi Arna-
dottur, fyrrverandi formann Tourette-
samtakanna, um bdkina og pydingu

sé bok pessi alger naudsyn.

hennar.

Sidastlidid vor var opnadur vefur
Tourette-samtakanna 4  Islandi,
www.tourette.is, og er par ad finna

ymsan frodleik um Tourette & islensku

hvattir til ad hafa samband,
segja alit sitt & vefnum og koma med
hugmyndir ad efni.

[ haust var haldid opid has a Akur-
eyri i fyrsta sinn a vegum samtakanna
og maetti par folk af Nordur- og Aust-
urlandi, baedi foreldrar TS-barna og
fullordnir med Tourette. Ahugi er fyrir
a0 halda reglubundna fundi & Akureyri.
Margrét Bjornsdottir varaformadur
samtakanna for nordur a fundinn og er
grein hér 1 bladinu eftir hana um penn-
an fyrsta Akureyrarfund.

Lengi hefur verid i umredunni hja
stjorn samtakanna ad koma a fundum,
opnu hasi, medal fullordinna med TS og
na hafa nokkrir fullordnir 1yst yfir ahuga
a slikum fundum og er etlunin ad halda
fyrsta slikan fund innan tidar. Félags-
starfi® hefur mikid gengid at a ad for-
eldrar barna med TS hittast og reeda sin
mal og barna sinna, porfin likast til ver-
i0 einna brynust hja peim, en eflaust eru
margir fullordnir sem vildu gjarnan hitt-
ast og skiptast & upplysingum og taka
patt 1 starfi samtakanna. Bragi Hall-
dorsson, sem greindist fullordinn med
TS, hefur tekid ad sér ad hefja petta
fundastarf fyrir fullordna. Hann for a
vegum samtakanna a radstefnu TSA,
Bandarisku Tourette samtakanna, i fyrra
og sat par fyrirlestra eetlada fullordnum
med TS og er grein eftir hann um pad
hér i bladinu.

Eins og adur hefur verid kynnt i
fréttabréfi, eru Tourette-samtokin bain
a0 fa hasnedi og adstédu 1 Pjonustu-
setri liknarfélaga og er pad til mikilla
bdta. Adstadan par er g6d og séd er par
um §mis verk sem stjornin purfti ad sja
um adur og nytist pvi timi stjérnarinnar
betur na. Hér i bladinu er atdrattur ar
baeklingi Pjonustuseturs liknarfélaga
sem fjallar um tilgang og starfsemi set-
ursins og hvada félog eiga par adild ad.

A0 lokum vil ég 6ska félagsmonn-
um g6ds nys ars og vona ad starf
Tourette samtakanna megi verda peim
ad godu gagni a4 komandi ari og fram-
vegis. ¢

LEK SER MED NINTENDO TOLVUNA!

Eitt er pad vardandi Tourette
sem oft er minnst 4, ad vid til-

teknar kringumstaedur minnka kaek-
ir eda hverfa jafnvel alveg. Til
deemis ma nefna ad born sem hafa
talsverda keeki virdast vera laus vid
ba pegar a leeknastofu er komid.
Somuleidis geta sum peirra hamid
keekina timabundid i skdlanum eda
annars stadar par sem peim er mik-
i0 i mun ad ekki beri & peim. Sumir
med Tourette losna timabundid al-
veg vi0 keeki pegar peir eru mjog
nidursokknir i eitthvad tiltekid
verkefni sem peim finnst mjog
ahugavert. Pessa stadreynd ma t.d.
nyta vid kennslu — ,Ef keekir vio-
komandi eru miklir og kennari bid-
ur med ad hefja kennslu par til
kaekir stoppa, halda keekirnir senni-
legast afram. Ef kennari litur i stad
pess framhja keekjunum og leetur
nemandanum i té verkefni sem hon-
um finnst nystarlegt eda spennandi,
munu keekirnir tralega minnka eda
stoppa.” — og gefst pvi oft vel ad
setja nemandann i sérstaklega skap-

andi fog eda namsbrautir.
(Upplysingar af vefslogdinni
http://www.tourettesyndrome.net/fag.htm )
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Tourette heilkenni
('TS) og lytjameoterd

Rannsoknir
sidustu 3-4 ara-
tuga hafa stad-
fest ad TS er
vefraenn sjuk-
domur sem
orsakast af
roskun a edli-
legri starfsemi
bodefna heil-
ans.

ourette heilkenninu var fyrst
lyst af franska leekninum Gilles
de la Tourette um midbik 19.

aldar og ber pad pvi nafn hans. I grein
sem hann ritadi i franskt leeknisfraedi-
timarit Iysir hann nokkrum einstakling-
um sem pjadust af alvarlegum hreyfi-
og hljookaekjum. Gilles de la Tourette
taldi sjalfur ad pessi kvilli veeri vefraenn
og atti uppruna i heilanum, en hug-
myndir hans féllu 1 gleymsku og i um
100 ar var alitid ad keekir stofudu af
taugaveiklun eda gedveilu. Rannsoknir
sidustu 3-4 aratuga hafa stadfest ad TS
er vefreenn sjakdomur sem orsakast af
roskun a edlilegri starfsemi bodefna
heilans. Algengast er ad eitt eda fleiri
g6llud gen sem erfast fra foreldrum séu
frumorsdk sjakdomsins, en erfidlega
hefur gengid ad finna pau. Nokkur tilvik
sjukdomsins hafa verid rakin til sykinga
af voldum streptococca, og feerri til
annarra sjikdoma eda afalla a heilann.

Greiningarskilyrdi

Til eru nokkrar gerdir keekja. Flestar
peirra eru vaegar og valda litilli roskun
a daglegu lifi. Tourette heilkennid hef-
ur i for med sér baedi hreyfikeki og
kaekjahlj6d, en til pess ad greina
Tourette heilkennid verda einkennin ad
uppfylla alpjodleg lagmarksskilyrdi. Ef
baedi hreyfi- og hljodkaekir eru fyrir
hendi, einkenni hafa stadid a.m.k. eitt
ar og byrjad fyrir 21 ars aldur pa er tal-
a0 um Tourette heilkenni. Um 80%
peirra sem hafa Tourette heilkenni sam-
kveemt pessum skilyrdum hafa veeg ein-
kenni og parfnast oft ekki sérstakrar
leeknismedferdar. A pvi stigi er mikil-
veegasta medferdin folgin 1 upplysing-
um um sjakdéminn og adstod vid ad

Pétur Ludvigsson
laeknir

takast & vid hann. Pegar sjikdémurinn
er a hau stigi getur hann valdid alvar-
legum erfidleikum og pa er lyfjamed-
ferd oft eina Grraedio.

Tengdir kvillar

Um helmingur barna sem hafa Tourette
heilkenni hafa einnig einkenni athyglis-
brests og/eda ofvirkni. Enn er ekki 1jost
hvers vegna pessir tveir kvillar fylgjast
ad eins oft og raun ber vitni og heldur
ekki hvers vegna tengsl peirra eru meiri
hja drengjum en stalkum. Hja stalkun-
um tengist Tourette heilkennid oftar
arattu- og prahyggjueinkennum, en sa
kvilli kemur fyrir hja 30-50% beirra
sem hafa Tourette heilkenni. Margvis-
legir adrir ged- og tilfinningakvillar
tengjast Tourette heilkenninu, sérstak-
lega pegar fram i sekir og slikir kvillar
eru einnig algengari en gengur og ger-
ist 1 nanum eettingjum peirra sem hafa
Tourette heilkenni. Par a medal eru
kvidi, punglyndi, avani og fikn.

Heilabodefni og TS

Heilabodefni er samheiti yfir fjolda efna
sem eiga pad sammerkt ad bera bod fra
einni heilafrumu til annarrar. Bodefni
hafa ymist hvetjandi eda hamlandi
verkun a frumur og flokid samspil bod-
efna styrir og stillir starfsemi frumu-
hopa og heilasveeda svo heilastarfssem-
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in geti gengid edlilega fyrir sig. Sum
pessara efna finnast vida um heilann en
onnur adeins a vissum svedum. Prja
bodefni skipta mestu mali vardandi TS:
ddépamin, serdtonin og noradrenalin. Ef
virkni dépamins er of mikil { midleegum
kjornum heilans pa koma fram keekir,
of litil virkni ser6tonins tengist arattu -
og prahyggjurdskun og punglyndi og
noradrenalin skiptir mali vardandi at-
hygli og einbeitingu. Lyfja-

pessu? Ekkert eitt Iyf sleer a 61l pessi
einkenni og ekkert Tourette-lyf er til,
sem hannad hefur verio sérstaklega til
notkunar vid TS. Lyfjamedferdina
verdur pvi ad laga ad porfum hvers og
eins. Lyfin sem notud eru hafa oll ver-
i0 sett & markad til ad medhondla adra
sjukdéma en virkni peirra vid TS bygg-
ist & ahrifum & pau heilabodefni sem
mali skipta.Vid notum t.d. gedlyf eins

og Orap, haloperidol

medferd vid TS beinist ad
pvi ad hafa ahrif a virkni
pessara bodefna og draga
pannig Gr einkennum sjak-

Adur en lyfja-
medferd hefst
er mikilveegt

(Haldol), eda Risperdal til
a0 sla a keeki, punglyndis-
lyf eins og klomipramin
(Anafranil), Zoloft, Ser-

domsins. oxat, Serdl (eda samheita-

a0 attasigd  Iyf peirra) til ad sla 4 arétt-
Lyfjamedferd bvi hvad lgaé ur og prahyggju og orvandi
Aéur. Eri lyfjamzéferé h‘efs’t er sem veldur l,yf feiflsk og Rital}iln tlll abé sla
er mikilveegt a0 atta sig a 3 g a otvirkni og at 1sbrest.

) & s viokomandi DT o8 & VBT

pvi hvad pad er sem veldur ) Einstok lyf ar 66rum lyfja-
viokomandi mestum erfio- ~ mestum erfid-  fokkum geta stundum
leikum. Eru pad kekirnir leikum. komid ad gagni pegar

sjalfir eda fylgifiskar peirra

hefdbundin medferd dugar

s.s. athyglisbrestur, nams-
erfidleikar, arattur og prahyggija, pung-
lyndi, hegdunarvandi eda sambland af

ekki s.s. flogalyf, bloo-
prystingslyf og jafnvel nikétin. Sumir
purfa fleiri en eitt lyf til pess ad vidun-

andi arangur naist, og stundum na lyf-
in einungis ad deyfa einkenni sjak-
doémsins eda halda honum 1 skefjum
timabundid.

Lokaord

Ekki eru nema ram 30 ar sidan augu
manna opnudust fyrir pessum sérkenni-
lega sjikdomi, sem legid hafoi gleymd-
ur og misskilinn i ram 100 ar fra pvi
Gilles de la Tourette 1ysti honum fyrstur
manna. Rannsoknir & pessum 30 arum
hafa stadfest vefreenan uppruna hans
og pekking a edli hans og orsokum fer
vaxandi og arangur medferdar batn-
andi. Mest er po um vert ad fleiri og
fleiri vita na um tilvist hans og pekkja
einkennin ekki sist kennarar og adrir
sem vinna med born. Bérnin koma pvi
fyrr til leeknis og fleiri eiga kost & vid-
eigandi medferd en adur. Petta er fyrst
og fremst ad pakka miklu kynningar-
starfi Tourette- samtakanna, sérstak-
lega a fyrstu arum peirra, medan sjik-
doémurinn var naer 6pekktur og skiln-
ingur & honum takmarkadur. Fyrir petta
starf ber ad pakka. @
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bPrahyggja — aratta
og Tourette heilkenni

Tilgatur eru
um ad pra-
hyggju-aratta
og Tourette
heilkenni séu
erfoafraedilega
skyld og rann-
soknir syna ad
pessi einkenni
skarast mjog 1
fjolskyldum.

ourette heilkenni og prahyggja
- aratta eru flokin taugafraedi-
leg heilkenni. Einkenni peirra

eru mjog breytileg og eru had umhverf-
ispattum og likamlegu og tilfinninga-
legu astandi hverju sinni. Nylegar
rannsOknir syna ad prahyggja - aratta er
mun algengari hja bérnum og ungling-
um en adur var talid. RannsOknir fra
Bandarikjunum og Danmorku syna
tidni 4 bilinu 1,9% -2,5%.

Orsakir prahyggju - arattu eru lif-
freedilegar og er liklega um einhvers
konar truflun ad reeda i botnhnod (ba-
sal ganglia) heilans. Ovanalega ha tidni
prahyggju - arattu er til stadar hja born-
um og unglingum med Tourette heil-
kenni. Tilgatur eru um ad prahyggja-
aratta og Tourette heilkenni séu erfoa-
freedilega skyld og rannsoknir syna ad
pessi einkenni skarast mjog 1 fjolskyld-
um. Til deemis ma oft sja vidvarandi
einfalda eda margbreytilega keeki hja
bornum med prahyggju - arattu pott
pau uppfylli ekki ad 60ru leyti greining-
arviomio fyrir Tourette.

brahyggja - aratta- einkennist af
6bodnum, endurteknum hugmyndum
og hugsunum, sem erfitt er ad losna vid
og endurtekningu a stegldu, venju-
bundnu atferli og Iysir petta sér a svip-
adan hatt hja bérnum og fullordnum.
Kvidi er nanast alltaf til stadar enda
heyrir prahyggja - aratta undir kvida-
roskun. Ef barn med heilkennid reynir
a0 koma 1 veg fyrir arattuna, eykst kvio-
inn. Stiflyndi og 6sveigjanleiki eru oft
einkennandi baedi i hegdun og hugsun.
Til ad barn fai greininguna prahyggja -
aratta purfa einkennin ad vera pad al-
varleg ad pau trufli daglegt lif og ao-
16gun barnsins.

Malfridur Lorange
salfraedingur

Prahyggjuhugsanir eru opeegilegar
og truflandi fyrir barnid og eru oft i
andstodu vid tilfinningar pess. Barnid
gerir sér grein fyrir ad prahyggjan er
pess eigin hugsanir en sem pad reedur
ekki yfir. Morg pessara barna hafa sars-
aukafullar prdhyggjuhugsanir um ad
eitthvad alvarlegt hendi pau eda foreld-
rana og proa med sér allskonar tofraat-
hafnir sem eiga a0 koma i veg fyrir pad.

Arattuhegdun er endurtekin, stegld
hegdun og er i sjalfu sér hvorki paegileg
né gagnleg. Markmidid med hegduninni
er a0 koma i veg fyrir ad eitthvad hendi
barnid eda eitthvad slemt gerist.
Stundum veit barnid ad hegdunin er
gagnslaus og reynir ad stoppa sig af.
betta & einkum vid um eldri born.

Deemigert er ad born med Tourette
heilkenni vilji ,,jafna Gt“ atvik, til deem-
is snertingu. Sé komid vid adra &xlina
parf einnig ad koma vid hina. Sterk
porf er til ad kanna aftur og aftur dag-
legar adgerdir. Bornin kanna hvort hlut-
ir liggi rétt a skrifbordi, hvort dyr séu
leestar o.s.frv. Einnig kemur fram
astrioa til ad telja eda segja ord, rimord
og pulur. Sjaldgeefara er ad sja fastar
reglur um pvott eda Otta vid mengun.
Margir geta haldid aftur af arattuatferli
sinu ef peir purfa pess en pad er deemi-
gert ad hugsanirnar sndist stodugt um
arattuna pannig a0 peir geti illa einbeitt
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Born med Tourette og prahyggju-arattu geta att erfitt med ad fylgjast med i timum eda pau na ekki ad skila verkefnum vegna pess ad pau eru stodugt
ad strika Ut, breyta og lagfeera.

sér ad 60ru fyrr en henni hefur verid
fullnzegt. Pad gefur nokkra fré en fljot-
lega sprettur 16ngun til endurtekningar
upp.

Mikilveegt er ad atta sig & a0 arattu-
einkenni eru edlilegur pattur 1 proska-
ferli barna og sjast beedi i hegdun peirra
og leik. Pau eru algengust vid 2 1/2 ars
aldur. Flest ung born vilja

sem greinast med prahyggju - arattu
eiga oft sogu um sterkara og meira
langvarandi venjubundid atferli.
Arattan getur verid mjog timafrek
og komid i veg fyrir ad barnid geti ein-
beitt sér og haldid athyglinni bedi
heima og i skoéla, enda er

til deemis hafa somu reglu

athyglisbrestur algengur hja

begar pau fara ad sofa. Pau Mikilveegt er bérnum med Tourette og
lata lesa fyrir sig, jafnvel ~aQ atta sig 4 ad  prahyggju-arattu. Pannig
somu sdguna aftur og aftur,  Arittueinkenni  getur barnid att erfitt med
segja alltaf g6da nott vid g a0 fylgjast med i timum eda
foreldra sina 4 sama hatt, eru ?61116%111‘ pad neer ekki ad skila verk-
bangsinn verdur ad vera a battur 1 efnum vegna pess ad pad er
akvednum stad o.s.frv. Pad broskaferli stodugt ad strika at, breyta
er peirra hattur a ad til- barna. og lagfeera. Stundum naest

einka sér pekkingu og

ekki a0 ljaka vid lestur

reynslu og veitir peim or-

yggi. Flest okkar muna eftir einhverri
arattuhegdun hja okkur sjalfum sem
bornum, til deemis ad stiga ekki a strik.
Hja flestum boérnum eru einkennin ad
mestu horfin vid atta ara aldur. Born

kafla pvi byrja verdur a sid-
unni aftur og aftur eda telja kommurn-
ar yfir breidu sérhljodunum. Oft eru
pessi einkenni talkud pannig ad barnid
skorti ahuga fyrir vinnunni og kennarar
undrast pessa hegdun barnsins sem

e.t.v. virkar vel gefid og med ageetis
namsheafileika. Astandid getur einnig
komid nidur & friminGtum og frjalsum
tima pess. Barnid reynir stundum ad
fordast adstaedur sem pad veit ad muni
kalla fram hja pvi arattuhegdun. Petta
getur ordid pvi mjog sarsaukafullt og
vi0 pad beetist Otti pess vid ad adrir aliti
pad skritid eda gedbilad. Pess vegna
reynir pad oft ad leyna einkennum sin-
um sem mest fyrir badi foreldrum og
6drum.

Einkenni prahyggju - arattu geta
verid mismunandi hja 6likum einstak-
lingum. Hja flestum bérnum og ung-
lingum sjast margvisleg einkenni sam-
timis og flest eru pau baedi med pra-
hyggju og arattu. bad getur pvi oft ver-
i0 erfitt fyrir foreldra og adra uppalend-
ur ad greina a4 milli prahyggju -arattu og
Tourette heilkenna.

Til ad audvelda adgreiningu ber ad
hafa i huga ad kakir eru ein eda tveer
samhangandi, 6sjalfradar hreyfingar en
aratta er oftast floknari samsett hegdun
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og tengist akvedinni hugsun. Ennfemur
tengist kvidi alltaf arattu og prahyggju
og barnid feer enga gledi eda aneegju af
hegdun sinni eda hugsun. Oftast gerir
barnid sér grein fyrir pvi ad hegdun
pess er dvideigandi. Ef pad verdur fyrir
truflun 1 prahyggju - arattu sinni eykst
kvidinn sem getur komid fram sem lik-
amleg vanlidan, hreedsla, ordleiki eda
pirringur og jafnvel sem arasargirni.
Pad getur verid erfidleikum bundid
a0 adgreina prahyggju - arattu fra hego-
un sem vid kollum stundum arattu-
hegdun og tengist frekar homluleysi.
Daemi um petta er ef barn er ofurupp-
tekid af tolvuleikjum. Pad vill helst vera

mestallan fritimann sinn i télvunni
hvad sem pad kostar og synir esing eda
skapofsa ef pad er hindrad 1 ad komast i
télvuna. Mjog liklega er hér ekki um
einkenni prahyggju - arattu ad reeda par
sem barnid fer avinning/anzegju af
hegdun sinni p.e.a.s. finnst gaman ad
vera 1 tolvuleik. HegOun pess tengist pa
frekar homluleysi og hvatvisi en pad
getur einnig einkennt bdrn med
Tourette eda ofvirkniroskun. Pad er pvi
mikilveegt fyrir foreldra og uppalendur
a0 reyna a0 atta sig a og greina a4 milli
prahyggju - arattu og homluleysis af
60rum toga hja bornum sinum. Born
med Tourette eda prahyggju- arattu

purfa & mjog skjrum reglum um hegd-
un ad halda. Margar paer adferdir sem
hafa reynst heppilegar bérnum med at-
hyglisbrest med ofvirkni hafa reynst
foreldrum pessara barna vel.

Heimildir:

Pliszka,S.R., Carlson,C.L., Swanson, J.M. ADHD with
Comorbid Disorders.1999

Dornbush,M.P. and Pruitt, S.K. Teaching The Tiger.
Hope Press.1998.

Fraedsluefni fra Maudsley Hospital, OCD Clinic,
London. 2000.

Lorange,M. og Kristiansen,M. broski og hegdunar-
vandi. Ritr6d uppeldis og menntunar,1998.

March J. ,Mulle K. OCD in Children and Adolescent. A
Cognitive-Behavioral Treatment Manual. New York:
Guilford. 1998

Nokkur rad til foreldra barna og
unglinga me0 arattu og prahyggju

Heima
® Reynid ad adskilja barnid fra pra-
hyggju pess 1 huga ykkar.

e  Munid ad orsokin fyrir vanabund-
inni hegdun barnsins er prahyggja/
aratta pess. Barnid er ekki viljandi
a0 angra ykkur.

® Reynid ad halda r6 ykkar pratt fyrir
ad einkennin kunni ad trufla dag-
legt lif ykkar. Reynid ad taka smahlé
fra barninu til ad réa ykkur ef
astandid er sleemt.

e Stundum getur verid erfitt ad greina
hvort Oeeskileg hegdun barnsins
stafar af Ohlyoni eda af arattu/pra-
hyggju, t.d. ef barnid synir arasar-
girni. Hver sem asteedan er pa seett-
i0 ykkur ekki vid deeskilega hegdun
og stoppid hana a akvedinn en
mildan hatt.

Utan heimilis

e Reynid ad finna eitthvad sem pid
getid gert med barninu pegar ein-
kennin eru i lagmarki.

e Sinnid einnig 60rum fjSlskyldumed-
limum. Gerid eitthvad skemmtilegt
med hinum bornunum og jafnvel an
pess barns sem a vid vanda ad
strida.

e Hvetjid barnid til ad taka patt i ein-

hverju utan heimilis, einkennin geta
versnad ef barnid hefur ekki nog
fyrir stafni.

e Geetid pess pd ad barnid hafi ekki
of mikid ad gera t.d. i tomstunda-
starfi. Pad getur verid mikil og erfid
vinna ad berjast vid einkennin.

Hvernig er haegt ad

adstoda barnid vid ad

berjast vid einkennin

e Aflid ykkur pekkingar a arattu/pra-
hyggju og verdid ,sérfraedingar” a
pvi svidi svo pid getid hjalpad barn-
inu ykkar.

e Hvetjid barnid til ad efa sig a peim
adferdum sem pvi hafa verid kennd-
ar til a0 berjast vid einkennin.

e Ef pid hafid leidst Gt i ad taka patt i
venjubundinni hegdun barnsins leit-
i0 pa adstodar vid ad losna 1t Gr pvi
mynstri.

e  Munid ad med pvi ad verda patttak-
endur 1 peirri hegdun styrkid pid
einkenni barnsins.

e DPad er ykkar hlutverk ad vera
tengilidir milli sérfreedinga og skol-
ans svo pid getid fyrirbyggt vanda-
mal og unnid i sameiningu vid ad
berjast vi0 prahyggju/arattu ein-
kennin.
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Bo6rn og unglingar med

arattu og prahyggju og skélinn

Skoélaganga getur oft verid erfid fyrir

born og unglinga med arattu og pra-

hyggju. Pad getur t.d. verid erfitt fyrir
nemandann ad afrita hratt og vel af
toflunni, eda nota teeki i raungreinum.

e Takmarkid vinnu nemendans, sér-
staklega heimavinnu. Pad getur tekid
nemanda med arattu/prahyggju
mjog langan tima ad vinna heima-
vinnu sina.

e Ef nemandinn a i miklum erfidleik-
um med ad skrifa, leyfid honum pa
ad nota segulbandsteeki eda svara
spurningum munnlega.

e  Gefid nemandanum afrit af pvi sem
pid skrifio a tofluna eda 6dru
kennsluefni sem pid setjio fram
munnlega.

e Mikilveegt er ad nemandinn meeti
alltaf 1 skolann, jafnvel p6 ad ein-
kennin séu sleem. Takmarka eetti po
krofur til heimavinnu og vinnu 1
skolanum.

o [ profum er mikilvaegt ad nemandinn
fai adsto0, t.d. lengri tima i profum
og jafnvel hjalp vid ad skrifa nidur
svorin.

e Mikilvaegt er ad allir kennarar sam-
reemi krofur til vinnu nemandans 1
samradi vid foreldra

Lauslega pytt fra MARCH J. Mulle K. OCD in Children
and Adolescent

Hvad getur skélinn
gert fyrir bérn med Tourette?
Kennarar purfa ad adlaga baedi kennslu-
umhverfi og kennsluadferdir porfum
nemandans. Jakvatt andramsloft er
naudsyn. Mikilveegt er ad reyna ad
draga sem mest ar streitu i umhverfinu.
Leyfa skal notkun tolvu vid allar skriftir.
Mikilveegt er ad leyfa nemendum med
Tourette ad standa upp og fara tt.
Mestur vandi getur legid i pvi ad
adgreina sjalf Tourette einkennin sem
oft geta blossad upp an synilegrar
asteedu og hegdunarvandkveaedi, svo
sem hvatvisi og homluleysi, 6hlyoni og
stjornun, sem parf ad taka & og styra.

Nokkur lykilatridi

e Skyrar reglur og fyrirmeeli

e JakveaeOri hegdun sé synd athygli

e Afleidingar af neikveedri hegdun séu
skyrar

Arattuhegdun er endurtekin, stegld hegdun og er i sjalfu sér hvorki paegileg né gagnleg.
Daemi um slika aréttu er sifelldur handpvottur og syklahraedsla.

e Umbunarkerfi er oft heppilegt, alla
vega timabundid

Atburdir og atvik i skéla sem

geta leitt til pess ad barnid missi

stjorn a skapi sinu af litlu tilefni

(.Tourette Storm")

e Snerting

e Gagnryni fyrir framan félaga

e Mikill barnafjoldi/f6lksmergd/havadi
4 gongum

e Long skrifleg verkefni

e Heimavinna

e Krafa um augnsamband

e A0 purfa ad hlusta t.d & kennarann i
havadasému umhverfi

e AQ vera meinad ad hreyfa sig

e Margir ad tala i einu

e Stridoni eda haedni

o Prof

o Ofyrirsjaanlegar reglur og veentingar
sem gerdar eru til barnsins

e Vinna undir streituvaldandi kring-
umstedum

Kaekir algengir hja bérnum

med Tourette og 6fugt

20% af 70 bornum med arattur-og prahyggju hafoi
kaeki.

60-80% af bornum med Tourette greindust einnig med
arattur- og prahyggju.

Kenning: Tourette og (OCD) arattu- og
prahyggjurdskun. Erfoafraedilegur skyldleiki.

Asperger/OCD:
Sérstakt dhugasvio hja bérnum med Asperger er fra-
brugdid prahyggju. Altekur huga pess, er ekki 6aeski-

legt, er hluti af peirra persanu og lifi og ipyngir peim
ekki. Erekki ,ég-framandi.”

Litill beeklingur um OCD og Asperger. (Szatsmari 89)
24 Asperger born (8 % greindust einnig med einnig
0CD)

Greiningarlistar fyrir born og unglinga: Leyton og Yale-
Brown

Nokkur ord um héfund

Malfriour Lorange, salfraedingur. Framhaldsnam i
taugasalfreedi barna og unglinga i Hollandi 1995-96.
Starfandi salfreedingur & Barna- og unglingageddeild
Landspitala Haskolasjukrahus. Rekur einnig salfreedi-
og radgjafarpjonustuna EIRD, dsamt fleirum. Eird
stendur einnig fyrir namskeioum fyrir foreldra og fag-
folk.

SMA FRETT

Oprah fjalladi um TS 1 peetti
sinum 16. mai 2001. Banda-

riska pattagerdarkonan Oprah Win-
frey tileinkadi einn af pattum sinum
Touretteheilkenninu. [ samvinnu
vid TSA hafdi han uppi a TS fjol-
skyldum og bornum, sem svo komu
fram 1 paettinum og s6gdu fra
reynslu sinni. TS samtokin 4 Is-
landi hafa haft samband vid [s-
lenska atvarpsfélagio en Stod 2 hef-
ur verid med i syningum tvo af
hverjum fimm pattum sem Oprah
framleidir & viku. DPessi tiltekni
pattur var pvi midur ekki tekinn til
syningar hja St6d 2 en haegt er ad
kikja a umraedurnar ar salnum eftir
lok pattarins & vefnum, undir sl6d-
inni http://www.oprah.com
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Viotal vid fyrsta formann Tourette-samtakanna, Ragnheidi Fridriksdoéttur.

Tiluro Toure
-samtakanna

Pegar vid

sidan sogdum
ad han veeri
med Tourette
Syndrome, var
pad eins og vid
hefdum sagt ad
hin veeri geim-
vera, Svo
okunnuglega
hljémadi pad

i eyrum allra.

itnefndin hitti Ragnheidi og

svaradi htn ymsum spurning-

um um addraganda og stofnun
Tourette-samtakanna og starf peirra
fyrstu arin.

Hver eru tengsl pin

vid Tourettesjukdéminn ?

Déttir okkar greindist fimm ara gémul
med Tourette fyrir 18 arum. ba var
Tourette litt pekkt medal leekna og ekk-
ert medal almennings.

Pegar han var a fjorda ari for okkur
ad gruna ad eitthvad veeri ad. Pad byrj-
adi med pvi ad han for ad blikka aug-
um 1{ sifellu og hrista h6fudid en sidan
beettust vid fleiri einkenni og oft var
eins og flog feeru 1 gegnum likamann og
forum vid med hana til leeknis. Leeknir-
inn vissi ekki af hverju petta stafadi en
profadi ad gefa henni lyf 1 nokkra man-
udi en pau virkudu ekki. Var han pa
16g0 inn & barnadeild Landspitala til
rannsoknar. Par var han 1 umsja Péturs
Ladvigssonar sérfraedings 1 tauga- og
heilasjakdomum barna. Eftir ad hdan
hafdi dvalid parna 1 nokkra daga kom
arskurdurinn : Tourette Syndrom. Vid
vorum mjog heppin ad fa greiningu svo
fljott og ad purfa ekki ad ganga milli
leekna arum saman eins og svo margir
med Tourette hafa reynt.

Hver voru vidbrogd ykkar

vid sjukdémsgreiningunni?

Pratt fyrir ad vid veerum pakklat fyrir ad
fa greiningu petta fljott upplifdum vid
ymsar neikvaedar tilfinningar. Vid hofo-
um lengi att vid vanmatt og sektarkennd
a0 strida vegna einkenna dottur okkar
en na beettist vid reidi vegna greiningar-
innar. Petta virQist e.t.v faranlegt en

svona er pad na samt. Madur er reidur
og hreeddur vid hid 6pekkta. Vid fund-
um eiginlega fyrir reidi 1 gard Péturs
vegna greiningarinnar en hann atti pad
sannarlega ekki skilid. Hann hefur
reynst okkur frabeerlega allar gétur sid-
an og vid vitum hreinlega ekki hvernig
vid hefdum komist af an hans. Vid
komumst ad pvi siGar ad reidi, vanmatt-
ur og sektarkennd eru algengar tilfinn-
ingar hja foreldrum barna med Tourette.

Hver var svo addragandinn

ad stofnun Tourette-samtakanna?
A peim tima er dottir okkar greindist
var ekkert lesefni sem vid gatum nalg-
ast um Tourette. Pétur las fyrir okkur
nokkrar linur ar leknabok, pad var allt
og sumt sem vid sdum a prenti, og
hefdum vid gjarnan viljad hafa eitthvad
i hondunum til ad syna 6drum, pvi oft
vorum vid spurd af hverju barnid hego-
adi sér svona. Pegar vid sidan s6gdum
ad han vaeri med Tourette Syndrome,
var pad eins og vid hefdum sagt ad hin
veeri geimvera, svo Okunnuglega hljom-
adi pad i eyrum allra.

Pad var svo u.p.b. fjorum arum sio-
ar a0 Pétur Ladvigsson 1ét okkur fa
baekling sem stofnandi og paverandi
formadur norsku Tourette-samtakana,
Christian Melbye, hafdi sent honum.
Okkur fannst vid hafa himin héndum
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tekid ad fa pennan bzekling. Eg skrifadi
strax bréf til Melbye personulega og
fannst ég pa fyrst geta tjad mig nokkud
um minar tilfinningar gagnvart sjik-
domi barnsins, par sem ég var ad skrifa
manni i somu adstodu. Pad kom yndis-
legt svarbréf og hann sendi okkur fleiri
baklinga og greinar skrifadar af for-
eldrum Tourette-barna. Eg vard sattari
vid sjalfa mig er ¢ég sa ad viobrogd
pessa folks gagnvart sjtkdomnum voru
alveg eins og min og ég vard an efa bet-
ur i stakk buin til ad hjalpa dottur
minni.

Eg gekk i norsku Tourette-samtok-
in og nokkru sidar pau bandarisku og
skrifadist reglulega a vid Melbye sem
fliotlega byrjadi ad hvetja til stofnunar
islenskra Tourette-samtaka.

bPegar vid forum ad lesa um hvad
folk purfti oft ad ganga i gegnum og

Ragnheidur Fridriksdéttir
A peim tima er déttir okkar greindist var ekkert lesefni sem vid gatum nélgast um Tourette.

bida lengi eftir greiningu, forum vid ad
hugsa alvarlega um ad gefa Gt beekling
a islensku og koma honum 4 framfeeri.
Eg for vida, a Fradsluskrifstofu, i
Menntamalaraduneytid og fleiri stadi til
a0 leita eftir adstod vid slikt. Mér var
mjog vel tekid alls stadar, en vidbrdgdin
voru hvarvetna hin sému, sagt var ad
vid pyrftum ad stofna félag fyrst og
sanna okkur i einhvern tima sem slik til
ad geta sott um styrki.

Svo var pad i september 1990 ad
Gréta Sigfasdottir rithdfundur fékk
birta grein um Tourette i Morgunblad-
inu sem han hafdi pytt Gr norsku en
Gréta atti barnabarn i Noregi med
Tourette og pekkti petta pvi vel. Eg
hafdi samband vid Grétu sem sidan
kom 4 sambandi milli min og Aréru J6-

hannsdéttur sem lika atti barn med
Aréra pyddi sidan norska
upplysingabzklinginn a islensku.

Vid hofoum aldrei unnid ad félags-
malum og treystum okkur ekki til ad

Tourette.

vera i forsvari fyrir sliku pd vid vildum
ad sjalfsogdu vera med. Aréra var hins
vegar vOn félagsméalum og taldi petta
ekkert mal. Pad vard pvi ar ad Pétur
Ladvigsson kom a fundi med okkur og
foreldrum peirra barna er hann hafdi
greint med Tourette.

A fundinn komu ad mig minnir 16
manns og var pa kosin undirbanings-
nefnd ad stofnun félagsins. I henni voru
fimm konur og hafdi engin okkar kom-
i0 nalegt félagsstorfum nema Aréra.
Vid vorum pa pegar bain ad lata prenta
at upplysingabeekling i storu upplagi og
Pétur hafdi pytt annan sem vio 1josrit-
udum eftir porfum.
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Snemma um haustid dreifdum vid
sidan beaklingum asamt bréfi med til-
kynningu um fyrirhugada stofnun fé-
lags. Vid hofdum fengio lista hja Land-
leekni og Tryggingastofnun yfir heilsu-
geeslustodvar og leitudum sjalf 1 sima-
skra til ad finna ymsa sérfreedinga sem
gjarnan er byrjad ad fara med pessi
born til, augnleekna, barnaleekna, ged-
laekna, salfreedinga o.fl. Einnig fengum
vid lista hja menntamala-

Hvengzer voru svo Tourette-
samtokin formlega stofnud?
Stofnfundurinn var haldinn 24. sept.
1991. I undirbaningsnefnd voru ein-
staklega yndislegar konur og allar mjog
ahugasamar og tilbGnar til ad halda
afram ad starfa en engin vildi po vera i
forystu. Aréra, sem var sa eina okkar
sem hafdi einhverja reynslu af félags-
malum forfalladist vegna vinnu ati a
landi. Eg vard pvi ad halda

raduneytinu yfir alla skola
og barnaheimili a landinu.
bPegar upp var stadid voru
petta a milli sjo og atta
hundrud stadir sem vid
sendum til.

Rétt fyrir stofnfundinn

Stofnfundur-
inn var haldinn
24, sept. 1991.

[ undirbin-
ingsnefnd voru

mina fyrstu reedu & aevinni
og taka ad mér formennsku
i nystofnudu félagi. Mér
fannst eins og mér veeri
hent 6syndri Gt 1 laug. Pad
var nokkud vel mett &
fundinn og einhvern veginn

fengum vid synda mynd i elinstaklega komumst vid fram Gr pessu,
Sjonvarpinu um Tourette yndislegar kon- 1 4. med astod Péturs.
sem systir min, basett i ur og allar

Bandarikjunum, hafdi at-
vegad okkur fra samtokun-
um par. Fleira efni fékk han
par lika fyrir mig i gegnum
tidina. Onnur systir min
kostadi arid eftir atgafu og
pydingu a tveimur litlum
baeklingum. Pridja systir
min adstodadi okkur mikid

mjog ahuga-
samar og til-
banar til ad
halda afram ad
starfa en engin
vildi p6 vera 1
forystu.

Hvad varstu formadur
lengi og hvernig var
starf samtakanna

fyrstu arin?

Eg var formadur i fiogur 4r.
Vid spiludum petta bara af
fingrum fram en settum
okkur alltaf markmid, sem
okkur tokst ad standa vid.

i tolvuvinnslu. Vid attum
yndislega fjolskyldu sem studdi okkur
vel og syndi mikinn skilning a sjutkdomi
dottur okkar.

Eftir ad beeklingarnir voru sendir Gt
komu strax mikil viobrogd vid peim.
Fyrir stofnfund hofou borist a&di morg
bréf alls stadar ad af landinu. Vid hjon-
in hofoum sjalf kostad atgafu og dreif-
ingu & beeklingnum par sem vid fengum
enga styrki en okkur fannst vid fa pad
margfalt til baka pegar vid saum arang-
urinn. Vid fengum mikid af bréfum fra
fostrum, hjakrunarfraedingum og kenn-
urum. Einnig fengum vid bréf fra for-
eldrum sem hofou fengid beeklinginn a
einhverjum peirra stada sem vid send-
um til. Vio fengum lika bréf fra folki,
allt upp ad sextugu sem hafdi gengio &
milli leekna fra barnsaldri an pess ad fa
greiningu og hafdi jafnvel einangrast
vegna einkenna sinna. Morgum fannst
eins og peir veeru ad lesa um sjalfa sig
pegar peir lasu beeklinginn. Petta folk
fann til mikils léttis pegar pad sidan
fékk loksins greiningu.

Minnsta kosti skyldu vera
fjorir fundir & vetri og eitthvad efni
koma fra okkur i fjolmidlum.

Pegar Bjork Gudmundsdottir kom
til starfa med okkur saum vid okkur
feert ad gefa at fréttabréf en hin sa al-
veg um atlit og prentun a bladinu. Vid
hinar s6fnudum efni og skrifudum lika
sjalfar. Tvo fréttabl6d komu Gt a ari.
Norraent samstarf hofst a pessum tima
og for ég a fundi i Noregi og Dan-
morku asamt Sigurdi Thorlacius.

Eg held ég hafi ekki verid svo slakur
skipuleggjandi en ég vandist pvi aldrei
a0 koma fram fyrir hond félagsins, vera
isvidsljosinu. Starfid med félagsmonn-
um var mjog gefandi en pad var ekki
sidur gefandi ad verda vor vid ad fleiri
og fleiri h6fou ja heyrt um Tourette. Til
okkar komu nokkrum sinnum nemend-
ur ad afla sér efnis 1 ritgerdir sem peir
voru ad skrifa i skélum. Vid fundum
pannig ad pekking 4 Tourette var ad
aukast. Eg var alltaf mjog heppin med
samstarfsfolk og andinn 1 stjérninni og
félaginu 1 heild var g6dur. Margir félaga

sem bjuggu ti 4 landi voru 1 simasam-
bandi vid okkur og komu i heimsdkn
pegar peir attu leid i beeinn. Eftir 4 ad
hyggija er ég ekki viss um ad pad hafi
verid jafn mikill 6kostur ad vid vorum
6von félagsstorfum og mér fannst fyrst.
Fyrir vikio voru samskipti vio félags-
menn nanari og personulegri.

Féru samtékin nu ad

fa einhverja styrki ur kerfinu

til ad kosta utgafur og fundi?
Sigurdur Thorlacius og Sif Eiriksdottir
toku ad sér ad sja um pydingu og afla
styrkja til atgafu tveggja baklinga.
Menntamalaraduneytid styrkti atgafu
beeklings fyrir kennara en Landlaeknis-
embettid og Tryggingastofnun bak-
lings fyrir foreldra. Vio vorum pvi kom-
in med sex mismunandi beklinga a
skommum tima.

Vid purftum ekki ad borga fyrir
fundaadstddu og 6ll vinna félagsmanna
var sjalfbodavinna. Peir sem adstodudu
okkur Gt i fra & ymsan hatt toku heldur
ekkert fyrir sin storf. Félagsgjold
dugdu sidan fyrir daglegum rekstri og
meira myndefni frd Ameriku sem vid
baettum vid okkur smam saman.

Pid héldud fjolskylduskemmtanir,
hvernig voru paer séttar?

Peer voru frekar litid sottar, svona tiu til
fimmtan manns meettu, foreldrar med
bdrn, og var farid i spurningakeppni og
leiki. Krokkunum fannst gaman en ein-
hvern veginn datt petta svo upp fyrir. Til
st6d ad koma 4 laggirnar unglingastarfi
pegar ég var ad heetta 1 stjérninni, en
pbad nadi sér heldur ekki a strik.

Hvad viltu segja i lokin?

[ undirbtningi var pegar ég heetti i
stjorn ad gefa Gt baekling um arattu og
prahyggju. Eg tel mikla porf fyrir slik-
an beekling og vona ad af atgafu hans
verdi adur en langt um lidur.

Oskandi vzeri ad hagt veeri ad virkja
fleiri almenna félagsmenn, svo ekki
lendi alltaf allt & stjorninni. Hver hefur
ekki efni & ad gefa eina klukkustund a
viku, pad eru fair. Ef adeins tiu manns
gefa vinnu i eina klukkustund & viku ad
medaltali yfir veturinn pa eru komnar
fjorutiu stundir & manudi i vinnu fyrir
samtokin, pad er ekki svo litid. ®
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Nylegar rannsoknir 4
orsokum og edli Tourette

Adur var talid
a0 TS erfdist
med rikjandi
erfdamynstri.
Rannsoknir a
undanfornum
arum hafa synt
ad petta er ekki
svo einfalt.

ér verOur fjallad um nidur-
stodur nylegra rannsOkna a
orsokum Tourette sjukdoms

(TS) og hvad gerist i heilanum pegar
keekir brjotast fram.

Algengt var ad tala um Tourette
heilkenni (Tourette syndrome). Pegar
talad er um heilkenni (syndrome) er att
vid safn einkenna sem menn hafa tekid
eftir ad fylgjast oft ad og vita ekki af
hverju stafa. Pegar franski laeeknirinn
Gilles de la Tourette, sem var sérfraed-
ingur 1 heila- og taugasjakdomum, vakti
fyrst athygli & TS arid 1885, leit hann a
sjukdéminn sem vefreenan taugasjik-
dom. Sidar var sjtkdomurinn tengdur
taugaveiklun eda hugsyki og par med
flokkadur med gedsjakdomum. Med
timanum hafa menn sidan aftur attad
sig &4 ad um vefreenan taugasjukdom er
ad reda en ekki gedsjukdom. A sidari
arum hafa umfangsmiklar rannsoknir
smam saman feert okkur ner pvi ad
skilja edli og orsakir sjukdémsins, pott
ymislegt vanti enn upp a fullan skilning.
bekkingin hefur po ferst a pad stig ad
menn hafa smam saman farid ad tala
um Tourette sjukdém (& ensku Tourette
disorder) fremur en Tourette heilkenni
(Tourette syndrome).

TS er langvinnur taugasjakdomur
sem gerir fyrst vart vid sig i barnaesku
og einkennist af hreyfi- og hljédakeekj-
um, sem eru breytilegir fra einum tima
til annars. [ morgum tilvikum fylgja
onnur einkenni, einkum prahyggja-
aratta og ofvirkni med athyglisbresti og
skert stjorn a skapi (p.e. ad viokomandi
,,springi“ af litlu tilefni) (1-5). TS var
talinn sjaldgeefur sjtkdéomur, en & und-

Dr. Sigurdur
Thorlacius
sérfraedingur i heila- og
taugasjukdomum

anfornum arum hafa rannsoknir synt ad
tidnin er mun heerri en adur var talid (3,
6). A alpjodlegri radstefnu sem haldin
var arid 1999 komst nefnd sérfreedinga
t.d. ad peirri nidurstodu ad tidni TS hja
bérnum geti verid allt ad 1-3%, p.e. ad
eitt til prja af hverjum hundrad bérnum
kunni ad hafa sjikdominn (3).

Adur var talid ad TS erfdist med
rikjandi erfdamynstri. Rannsoknir a
undanférnum arum hafa synt ad petta
er ekki svo einfalt. Nylegar rannsoknir
stadfesta mikilveegi erfda i TS. Storar
eettir med moérgum einstaklingum sem
hafa TS hafa kynt undir dhuga a erfoa-
rannsOknum. Likur & ad systkini ein-
staklings med TS fai sjakdominn eru
meira en 10 sinnum meiri en gengur og
gerist og milli eineggja tvibura par sem
annar hefur TS eru likurnar meira en
50% auknar & ad hinn fai sjakdominn.
Nidurstddur fjdlmargra erfdarannsdkna
hafa hins vegar valdid vonbrigdum.
Nidurstodurnar koma illa heim og sam-
an vid kenninguna um rikjandi erfdir i
TS. Bid er ad leita ad rikjandi genum 1
storum hluta erfdaefnis mannsins an ar-
angurs. Annadhvort er pvi rikjandi gen-
i0 ad finna 1 peim litla hluta sem eftir er
af erfdaefninu eda pa ad kenningin um
rikjandi erfdir er rong. Sennilegra pykir
na ad erfdamynstrid i TS sé floknara,
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g

enda er einkennamynstur peirra sem
hafa TS mjog breytilegt. Sumir hafa
einungis hreyfi- og hlj6dakeeki, en adrir
hafa einnig onnur einkenni, svo sem
prahyggju- og arattueinkenni. Nylegar
rannsOknir benda til pess ad 1 stad rikj-
andi erfdamynsturs sé¢ um ad reeda sam-
spil eins gens sem hafi mikil &hrif,
margra annarra gena sem hafi minni
ahrif og umhverfispatta (6). Umhverf-
ispattur sem menn hafa velt fyrir sér ad
geti att patt i ad framkalla TS er t.d.
truflun 1 6neemiskerfinu i kjolfar kedju-
syklasykingar (7). Nyjar erfGafraedi- og
tolfreediadferdir lofa godu 1 leitinni ad
orsOk TS og par med ad virkari og
markvissari medferd sjakdomsins (6).

TS hefur verid talinn stafa af trufl-
unum 1 botnhnodum (basal ganglia)
heilans, m.a. vegna pess ad adrir sjik-
doémar sem vitad er ad skadda botn-
hnodin eda trufla proskun peirra geta
valdid svipudum einkennum og sjast i
TS (6sjalfradum hreyfingum, prahyggju
og arattu, athyglisbresti og skertri
stjorn a skapi). Hugsanleg skyring a pvi
hve erfidlega hefur gengid ad finna gen
sem valda TS er ad i peim hopum sem
rannsakadir hafa verid hafi verid blanda
af folki sem raunverulega hafi haft TS
og folki med adra sjukdoma sem valda
apekkum einkennum. Pad geeti einnig
skyrt hve breytilegar nidurstédur rann-
sOkna a tidni TS hafa verid. Pvi er mik-
ilveegt ad Gtiloka adra sjatkdéoma sem
valdid geta TS-likum einkennum, adur
en pvi er slegid fostu ad einhver hafi
TS, sérstaklega ef ekki er vitad um adra

{ aettinni sem hafa TS. (4) (i pessu sam-
hengi maetti t.d. tala um raunverulegan
Tourette sjakdom annars vegar og
Tourette heilkenni hins vegar 1 peim til-
vikum par sem adrir sjukdéomar valda
TS-likum einkennum.)

TS hefur verid rakinn til truflana i
taugabrautum a milli heilabarkar og
dypri kjarna heilans, einkum botn-
hnoda (basal ganglia) og stiku (thalam-
us). Rannsokn med seguldmsneid-
myndatoku (nuclear magnetic reson-
ance tomography) af heila, par sem
bornir voru saman 155 einstaklingar
med TS og 131 heilbrigdur einstakling-
ur (baedi born og fullordnir), syndi auk-
i0 rammal hja TS hoépnum a svadi
framantil i heilanum sem talid er mikil-
veegt vid ad skipuleggja og framkveema
likamshreyfingar. Raférvun pessa sveed-
is heilans framkallar floknar hreyfingar,
hlj6d og porf fyrir ad framkalla hreyf-
ingu (sams konar tilfinningu og folk
med TS Iysir sem spennutilfinningu eda
innri 6rdleika i akvednum likamshluta,
sem purfi ad fa Gtras med hreyfingu,
p.e. keek). Einnig saust breytingar a
sveedum aftarlega 1 heilanum sem tengd
hafa verid sjonraenni arvinnslu og at-
hygli, en truflanir & peim svidum heila-
starfsemi hafa gjarnan komid fram a
taugasalfraedilegum proéfum hja peim
sem hafa TS. Tengsl fundust 1 rann-
sokninni & milli pessara breytinga og
tidni keekja (1).

Oljost hefur verid hvad gerist 1 heil-
anum samhlida kekjum. Keaekir hafa

verid tengdir truflun i botnhnodum heil-
ans (basal ganglia), pvi keekir geta kom-
i0 fram pegar botnhnodin skaddast, t.d.
vegna heilabdlgu eda kolménoxideitrun-
ar. Heilabodefnid dépamin hefur verid
tengt keekjum 1 TS, par
dopamindrvandi lyf geta ytt undir keeki
og doépaminhamlandi lyf geta beelt pa.
Ymis svaedi og bodefnakerfi i heilanum
hafa verid rannsokud hja f6lki med TS,
en rannsOknir a heilanum hafa po eink-
um beinst ad doépaminvirkni 1 botn-

sem

hnodunum og taugabrautum tengdum
peim. Pannig hefur t.d. sést 6edlilegt Gt-
lit & botnhnodunum a seguldmunar-
sneidmyndum. Heegt er ad skoda virkni
heilasveeda med jaeindasneidmyndatoku
(positron emission tomography). Slikar
myndatokur hafa synt breytilegar nidur-
stodur, ymist med aukinni eda minnk-
adri virkni 1 botnhnodum, stiku, hreyfi-
sveedum og skynarvinnslusveedum heil-
ans 1 folki med TS, en myndatakan hef-
ur ekki verid tengd keekjum. Nylega
voru birtar nidurstodur rannséknar par
sem jaeindasneidmyndatoku var beitt
samhlida hlj6d- og myndbandsupptdk-
um, til ad meta breytingar 1 starfsemi
heilans um leid og keekir koma fram.
Sex karlmenn & aldrinum 25 til 47 ara
sem haft hofou TS 1 morg ar og hofou
tida kaeki toku patt i rannsokninni. A
medan jaeindasneidomyndatSkurnar foru
fram komu fram einfaldir og floknir
hreyfikeekir hér og par i likamanum hja
Ollum 6, hja 5 komu fram einfaldir
hljodakaekir og hja 4 floknir hljédakaeck-
ir. Heili hvers einstaklings fyrir sig var
jaeindasneidmyndadur 12 sinnum a 10
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minttna fresti. Fyrir hverja myndatoku
var vidkomandi bedinn ad slaka a og
leyfa keekjunum ad koma fram, p.e. lata
vera ad reyna ad bala pa. Fylgst var
med hreyfikekjum med

pau eiga sinn patt 1 ad samheefa hreyf-
ingar. Pessi sveedi heilans eru 6rvud af
taugabrautum fra midheilanum, sem
losa bodefnid dopamin. Nidurstddur

pessarar rannsdknar eru

tveimur myndbandstoku-
vélum. Annarri var beint a0
andlitinu, hinni ad likaman-
um Ollum. Fylgst var med

Rannsoknir a
heila syna ad
heilasvadi sem

pannig 1 g6du samraemi vid
pa kenningu ad of mikil
dépaminvirkni valdi keekj-
um og ad lyf sem beli

hljodakaekjum med hljoo- dépaminvirkni dragi ar
nema i koki tengdum hlj6d- eru mikilveeg kaekjum (2).
ritunarteki (segulbands- vid ad skipu-
teeki) og jafnframt med leggja og fram- Samantekt
fyrrgreindum myndaband- Erfdir TS virdast floknari en
stokuvélum (sem toku upp kV?ema hreyf_ talid var. Adrir sjakdémar
beedi hljod og mynd). Tolva Ingar eru geta valdid svipudum ein-
stillti saman 1 tima jaeinda-  Steerri hjél folki  kennum og TS og pannig
sneidmyndirnar og mynd- med TS en valdid ruglingi i visinda-
bands- og hljodupptokurn- . ’ rannsoknum a TS, ef ekki er
: O0rum, sér- S .
ar, pannig a0 heegt var ad .. geett vel ad pvi ad atiloka pa
fylgjast med virkninni i Staklega h]a sjikdéma adur en pvi er
heilanum a4 medan keekir beim sem hafa slegid fostu ad einhver hafi
komu fram. Parna saust mikla keeki. TS. Rannsoknir 4 heila syna

greinilegar breytingar 1

ad heilasvaedi sem eru mik-

virkni heilans 1 tengslum

vi0 keekina. Samhlida hreyfikeekjum bar
mest & aukinni virkni i peim sveedum
heilans sem skipuleggja og orva hreyf-
ingar likamans og med hljédakekjum
sast mikil virkni 1 hreyfimalst6d (svo-
nefndu Broca sveedi) heilans. Einnig bar
4 aukinni virkni 1 botnhnodunum, en

ilveeg vid ad skipuleggja og
framkveema hreyfingar eru steerri hja
folki med TS en 68rum, sérstaklega hja
peim sem hafa mikla keeki. Rannsoknir
syna einnig mikla virkni { heilasveedum
sem skipuleggja og Orva hreyfingar og
tal um leid og keekir brjotast fram.
Einnig hefur sést ad taugabrautir sem

losa bodefnid dopamin i ofangreindum
heilasvedum eru mjog virkar pegar
keekir brjotast fram, sem er i godu sam-
remi vid pa kenningu ad of mikil
doépaminvirkni i heila valdi keekjum. ¢
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TOURETTE-SAMTOKIN A iSLANDI PAKKA EFTIRTOLDUM APILUM STUPNINGINN

Heilsugaeslust6d Jarnbending ehf
Kopavogs byggingaverktaki
Fannborg 7-9 Bajarlind 4

200 Képavogur 201 Képavogur
Hjallakirkja Vetrarsol

Alfaheidi 17 Askalind 4

200 Kdpavogur 201 Képavogur
Képavogsbaer Gardabaer
Fannborg 2 Gardatorgi 7

200 Képavogur

Kopavogskirkja
200 Képavogur

Ljosvakinn ehf
Bakkabraut 16
200 Képavogur

ORA ehf
nidursuduverksmidja
Vesturvor 12

200 Képavogur

Bilaleiga J & S
Leekjasmara 6
201 Képavogur

Islandia og Viking
Craft ehf

Askalind 3

201 Képavogur

210 Gardabar

Héadinn Schindler
lyftur hf

Lyngasi 8

210 Gardabaer

Stikla ehf
Hlidasmara 11
210 Gardabar

As, fasteignasala
Fjaroargotu 17
220 Hafnarfiorour

Bergsteinn hf
Kapalhrauni 22
220 Hafnarfjorour

Elding Hvalaskodun
ehf

Drangahrauni 4

220 Hafnarfjorour

Fagfot sf
Hjallahrauni 8
220 Hafnarfiérour

Frikirkjus6fnudurinn i
Hafnarfirdi

Linnetsstig 6

220 Hafnarfj6rour

Haglind hf
Reykjavikurvegi 66
220 Hafnarfiérour

isboltar hf,
heildverslun
StrandgGtu 75
220 Hafnarfj6rour

islenskir
sofnunarkassar sf
Smidjuvegi 11a

220 Hafnarfiérour

isror ehf
Kéldukinn 7
220 Hafnarfj6rour

Kjarnavorur hf
Baejarhrauni 4
220 Hafnarfiérour

Sigurdur og
Julius ehf
Dalshrauni 15
220 Hafnarfj6rour

Spennubreytar
Trénuhrauni 5
220 Hafnarfjérour

Utiver ehf
Smyrlahrauni 22
220 Hafnarfiorour

Vorumerking ehf
Baejarhrauni 20
220 Hafnarfjorour

Bokasafn
Bessastadahrepps
Alftanesskéla

225 Bessastadahreppur

Hjalti Gudmundsson
ehf

[davollum 1

230 Keflavik

Nesprydi ehf
18avollum 4b
230 Keflavik

OSN lagnir ehf
Smidjuvdllum 6
230 Keflavik

Samkaup hf
Hafnargotu 62
230 Keflavik

Tannlaeknastofa
Einars og Kristinar
Skolavegi 10

230 Keflavik

Umbrot ehf
Tjarnargdtu 2
230 Keflavik

Verkalyds- og
sjomannafélag
Keflavikur og
nagrennis
Hafnargétu 80
230 Keflavik

Verkfraedistofa
Sudurnesja hf
HafnargGtu 58
230 Keflavik

Verslunarmannafélag
Sudurnesja

Vatnsvegi 14

230 Keflavik

Fagraesting sf
Leifsst6d
235 Keflavikurflugvollur

Flugmalastjorn
Keflavikurflugvelli
Flugstd Leifs Eirikssonar
235 Keflavikurflugvollur

Blaa l6nid, badhus
Vikurbraut 62
240 Grindavik

Grindavikur-
kaupstadur
Vikurbraut 62
240 Grindavik

Stakkavik ehf
Bakkalag 15b
240 Grindavik

borbjorn Fiskanes hf
Hafnargétu 12
240 Grindavik

Happi ehf
Kjarrméa 22
260 Njardvik

Hitaveita Sudurnesja
Brekkustig 36
260 Njarovik

Kaffitar
Holtsgtu 52
260 Njardvik

Reykjabuid hf
Sudurreykjum 1
270 Mosfellsbaer
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Réttindi og studningsurrzedi i opinbera kerfinu fyrir einstaklinga med Tourette heilkenni.

Réttindi og
stuoningsurraoi

Mikilvaegt

er ad byggja
upp gédar
forvarnir sem
fyrst, med rétt-
um studningi.

ar sem Tourette sjakdomur (TS)
Per flokinn og margt misskilid um

hann, er naudsynlegt ad leita til
fagadila sem pekkja vel til sjakddmsins.
Einstaklingur med TS er gjarnan med
erfidleika sem eru 6synilegir og geta ver-
i0 eins eda meira hamlandi, en synileg
einkenni eins og kaekir og dvideigandi
hegdun. Pvi er viss heetta a4 ad pad sé
ekki tekid med vid mat a heildarstdo-
unni. [ umfjolluninni hef ég valid ad
mida fyrst og fremst vid aldurshopinn 6-
16 ara, par sem algengast er ad sjuk-
démurinn sé greindur & peim aldri. Mik-
ilveegt er ad byggja upp gddar forvarnir
sem fyrst, med réttum studningi. G6dur
skilningur og rétt viobrogd umhverfisins
audvelda einstaklingnum ad leera ad lifa
med sjikdomnum og seetta sig vid hann.
bott ég stydjist mest vid grunnskoélaald-
urinn eiga eldri einstaklingar med TS
einnig ad geta nytt sér upplysingarnar,
b6 ekki veeri nema til ad sja hvert peir
geti leitad eftir adstod. Pekking og skiln-
ingur er mikilveegast 1 glimunni vid sjak-
déminn. Ein leid er ad lesa reynslusog-
ur foreldra og ekki sidur einstaklinganna
sjalfra sem eru med TS og kynna sér
rannsoknir fagadila baedi 1 timaritum og
bokum. Safnadu upplysingum ad pér og
ef pa ert ekki tilbGinn 1 freedslu eda ad
lesa a pessu stigi, geymdu efnid par til
sidar. Pad er betra ad eiga of mikid af
upplysingum en of litid.

Almannatryggingar

Um fjarhagsadstod vegna fatladra og
langveikra barna er fjallad i 4. gr. laga
um félagslega adstod fra sept. 1997 og
reglugerd 504/1997 um umoénnunar-
mat og umonnunargreidslu vegna fatl-
adra og langveikra barna. Med hugtak-

Sif Eiriksdottir,
felagsradgjafi og
kennari

inu langveikt barn er att vid barn sem
parfnast leknisfreedilegrar medferdar
vegna alvarlegs og/eda langvinns sjik-
doms. Sa hefd hefur skapast ad midad
er vid a.m.k. priggja manada veikindi af
voldum sama sjikdoms. Forsenda fyrir
umonnunarmati er ad sjukdomar eda
andleg/likamleg homlun hafi i for med
sannanleg tilfinnanleg Gtgjold og sér-
staka umonnun/geeslu. Til ad heegt sé
ad meta barnid parf Tryggingastofnun
rikisins (TR) ad fa leeknisvottord og
umsokn fra foreldri (sérstok eyoublod
fra TR). Ekki parf ad greida fyrir laekn-
isvottord sem krafist er vegna umsokn-
arinnar. Hér verdur ekki fjallad um rétt-
indi einstaklinga med TS 18 ara og
eldri, par sem fatitt er ad peir eigi rétt &
ororkubdtum.

i dag eru helstu flokkar almanna-
trygginga fyrir born eftirfarandi:
Fjarhagsadstod vegna fatladra og lang-
veikra barna, pjalfun barna, lyfjakostn-
adur, neering, hjalpartaeki, tannleekna-
kostnadur, adrar almannatryggingaregl-
ur er varda born og adrar ivilnanir.
Fjallad verdur einungis um pa peetti
sem snda ad TS.
Fjarhagsadstodin getur verid tvipeett.
1. umonnunarkort sem lekkar lyfja-
kostnad
2. manadarlegar uménnunargreioslur.
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Vert er ad taka fram ad skv. reglum
sem toku gildi i april 1999 greida for-
eldrar allra barna laegra verd fyrir al-
menna og sérheefda leknispjonustu og
veitir pvi kortid ekki frekari afslatt.

i reglum tryggingarads

fra 2001 vegna barna med
Tourette sjukdém stendur:
LAllnokkur born og unglingar greinast
med Tourette heilkenni a hverju ari. |
peim tilvikum er sjakdémurinn hefur i
for med sér tilfinnanleg Gtgjold og sér-
staka gaeslu og umonnun eiga foreldrar
rétt 4 umonnunarmati. [ morgum tilvik-
um flokkast bornin 1 5. flokk: Bérn med
veegari proskaraskanir og/eda atferlis-
raskanir, sem purfa adstod, pjalfun og
eftirlits sérfraedinga. Ef proska- og/eda
atferlisraskanir eru alvarlegar og jafna
ma vid fotlun eda gedraena sjatkddma
flokkast bornin i 4. flokk med 25%
umonnunargreidslum.” Til nanari skyr-
inga & roéduninni, pa eru 1 1.-3. flokki
born sem purfa medferd a sjakrahasi
og i heimahdsi vegna alvarlegra sjuk-
déma. Hér ma beeta vid ad p6é nokkur
born hafa auk TS eina eda fleiri af eftir-
toldum hémlunum: Athyglisbrest med
ofvirkni, hvatvisi, arattu og prahyggju,
blandadar proskaraskanir. Ef einhver
pessara vandamala eru a hau stigi og
beaetast vid TS greininguna, geta bornin
i einstaka tilvikum flokkast 1 3. flokk.
Almenn samfélagspjonusta, s.s. leik-
skoli og skolapjonusta, skerdir ekki

greidslur. Umdnnunargreidslur falla
nidur vio 18 ara aldur eda ef barnid
flyst af landinu, vistast utan heimilis,
andast eda breytingar verdi til batnad-
ar 4 hogum pess. Ef TS einkennin eru
mjog hamlandi eftir 18 ara aldur, er
heegt ad seekja um ororkustyrk/lifeyri
og gilda pa somu reglur og fyrir adra
fullordna einstaklinga er seekja um slik-
ar beetur.

Afturvirkni uménnunargreidsina
Heimilt er ad meta umonnunargreidsl-
ur allt ad tvo ar aftur 1 timann. P& parf
ad liggja fyrir leknisvottord um ad
greining hafi farid fram fyrir pann tima
og ad skilyroum um sérstaka umoénn-
un og tilfinnanlegan kostnad sé full-
neegt. Ekki er heimilt ad veita aftur-
virkni vegna barna yngri en priggja
ara.

Gildistimi umdnnunarmats er ha-
mark 5 ar, en algengast tvo ar. Eg bendi
foreldrum a ad fylgjast med hvenaer
matid rennur Gt, pvi pad parf ad senda
leeknisvottord og umsokn foreldra um
endurmat fyrir pann tima. FEinnig
bendi ég a ad ef breytingar verda hja
barninu, t.d. versnun einkenna eda
komi fram fleiri sjikddémsgreiningar, pa
er hegt ad fara fram 4 endurmat, p6
fyrra mat sé ekki Gtrunnid.

pjalfun
Tekio er patt 1 kostnadi vegna naudsyn-
legrar sjikra- eda id0jupjalfunar barns.

Leeknir barnsins parf ad leggja inn um-
sokn til TR adur en medferd er hafin.
Sama gildir um talpjalfun, en auk leekn-
isvottords parf ad fylgja mat talmeina-
freedings. TR borgar 75% af kostnadi
fyrstu 15 skiptin (bendi a ad safna sam-
an Ollum kvittunum lika ef barnid er i
fleiri en einni tegund pjalfunar), en eft-
ir pad ad fullu Gt almanaksario.

Lyfjakostnadur
Heegt er ad sekja um lyfjaskirteini ef
kostnadur vegna lyfjanotkunar er um-
talsverdur, sem laekkar kostnadinn.
Um tannleeknakostnad gilda somu
reglur og hja béornum almennt, p.e.
greitt er a bilinu 60-75% eftir pvi hvert
leitad er. Born i fotlunarflokkum eitt til
prja fa endurgreidd 90% midad vid op-
inbera gjaldskra. TS born hafa ekki
pennan rétt, en ég vil benda foreldrum
a a0 kanna moguleika & undanpagu fra
pessu, ef barn er med mikla keeki i
munni sem sannanlega leida til pess ad
pad brotni endurtekid upp Gr tonnum.

Adrar almannatrygginga-

reglur er varda born, s.s.

ferda- og dvalarkostnadur

Heegt er ad sekja um patttoku i ferda-
kostnadi vegna tveggja ferda & ari, s.s.
til leekna, tannlaekna, sjakrapjalfara og
idjupjalfa, ef laeknir i héradi vottar ad
um 6hjakvaemilega medferd sé ad raeda
sem ekki sé haegt ad sinna par. Greida
ma hluta fargjalds fyrir fylgdarmann
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barns yngra en 18 ara. Til ad haegt sé ad
akveda endurgreidslu parf leeknisvott-
ord a eyOubladi fra TR. Endurgreiddir
eru 2/3 af kostnadi fyrir lengri vega-
lengdir en 20 km fra medferdarstad. Ef
barn dvelur lengi & sjakrahasi er greitt
vegna heimsdkna foreldra/forrada-
manna fyrir akstur allt ad 200 km
hvora leid daglega. Flugfargjald midast
vid eina ferd i viku. Eg bendi folki 4 ad
geyma allar kvittanir. Einnig er heimilt
a0 taka patt 1 dvalarkostnadi foreldra
vegna sjukrahislegu barns, yngri en 18
ara, fjarri heimili.

Adrar ivilnanir

a) Bifreidagjold. Heegt er ad seekja um
nidurfellingu a bifreidagjoldum af
einni bifreid framfaeranda barns med
umonnunargreidslur. Foreldrar a
Reykjavikursveedinu hafa samband
vid TR sem sendir stadfestingu til
Tollstjora. A landsbyggdinni er sott
um til syslumanns.

b) Skattafradrattur.
greidslur eru framtalsskyldar en
skattfrjalsar. Heegt er ad saekja um

Umonnunar-

leekkun a tekju- og eignaskatti, ef
framfeerandi verdur fyrir verulegum
kostnadi sem ekki faest beettur ann-
ars stadar. Umsokn um leekkun er
latin fylgja med skattframtali.

¢) Har lyfja/leekniskostnadar. Tekjulag-
ar fjolskyldur geta s6tt um endur-
greidslu a miklum laeknis-, lyfja- og
pjalfunarkostnadi & hverjum ars-
fjordungi. Endurgreidslur taka mid
af tekjum fjolskyldunnar. Ef kostnad-
ur vid leeknispjonustu og heilsugeeslu
allra barna 1 sému fjolskyldu fer yfir
6000 kr. & almanaksarinu er haegt ad
fa afslattarkort 1 pjonustumidstod
TR 1 Reykjavik eda hja neesta um-
bodsadila.

d) Bifreidakaupalan. Framferendur
barna sem fa umonnunargreidslur
og purfa naudsynlega ad koma fotl-
udu eda langveiku barni til reglu-
bundinnar pjalfunar, medferdar eda
i skéla geta sott um lan. [ matinu er
farid eftir arstekjum framferanda
barnsins. S6tt er um hja pjonustu-
midstdd TR.

Ef ba ert 6satt/ur vid afgreidslu TR
er heegt ad keera til Grskurdarnefndar

almannatrygginga. Eydbladid ma nalg-
ast hja TR eda umbodum um allt land.
Foreldrum barna sem fa uménnun-
argreidslur stendur til boda ad kaupa
afslattarkort i straetisvagna, sund og i
Fjolskyldu- og hasdyragardinn hja
Sjélfsbjorgu, Hatani 12 1 Reykjavik.

Skoélinn

[ pessum hluta verdur ad mestu studst
vid 10g um grunnskola nr. 66/1995 og
litillega komid inn & studning vid nem-
endur i framhaldsskola/sérskola/ha-
skola. Born 1 leikskola hafa rétt a sér-
studningi ef porf krefur. Einnig er &
stefnuskranni ad veita langveikum
bérnum, bérnum sem eiga vid tilfinn-
ingalega og félagslega erfidleika
og/eda systkinum peirra sama rétt og
4 vid um fotlud born. I 19.gr. laga um
framhaldsskola nr. 80/1996 er tekid
fram um rétt fatladra nemenda & sér-
studningi og er par visad til laga um
malefni fatladra nr. 59/1992. Stefnt er
ad somu réttindum fyrir langveika
nemendur 1 framhaldssk6élum og bj6da
sumir skolar upp & slikt i dag. [ grunn-
skolalogunum 9. gr. og 29. gr. er fjall-
ad um sérfreedipjonustu, ad nemendur
sem ekki geta notad kennslu med full-
neegjandi heetti fai kennslu vid heefi.
Petta akveedi gildir um langveik born
eins og onnur og er raduneytinu skylt
a0 fylgjast med framkvaemd pess. Gert
er rad fyrir ad allt skolastarf eigi ad
taka mid af mismunandi eiginleikum,
heefni og getu nemenda, sem a ad
tryggja  langveikum
kennslu vid heefi.

nemendum

Mikilveegasti pattur i studningi vid
nemendur med TS er g6d pekking a
edli sjukdomsins og ad kunna ad bregd-
ast vi0 mismunandi ferli hans. Einkenn-
in geta verid afar mismunandi fra ein-
um tima til annars. Porf getur verid a
miklum sveigjanleika 1 pjonustunni vid
sama einstaklinginn eftir pvi hvada ein-
kenni hrja hann hverju sinni. Foreldrar
hafa Otviraedan rétt til ad vera med i
radum um skolagéngu og/eda vid val &
sérarreedum fyrir barnid.

Tvé meginsvid parfnast athugun-
ar i skola hja nemendum med TS:
1. salfreedi/félagslega umhverfio

2. namsumhverfid.

Félagslega umhverfid

[ fyrstu getur verid erfitt ad horfa fram
hja kaekjum og hlj6dum og beina at-
hyglinni ad persénunni sjalfri. Pvi er
mikilvaegt ad leggja rika aherslu a pad
jakvaeda sem barnid gerir og hrdsa pvi.
Kennari sem hefur lagt a sig a0 freedast
um einkennin og peer takmarkanir sem
pau hafa i for med sér, getur midlad
henni til samnemenda barnsins til ad
auka a skilning allra og umburdarlyndi.
Sama gildir um félagsfeernina. Bérn
med TS eru oft ofurvidkvem, grat-
gjorn, mistalka adsteedur i umhverfinu,
auk pess ad vera hvatvis. Algengt er ad
pessi born einangrist félagslega, verdi
fyrir einelti eda taki & moti med arasar-
girni. Einnig getur komid fram onnur
ovideigandi hegdun og getur orsdkin
verid e.t.v. & timabilum arétta og pra-
hyggja, p.e. nemandinn festist i akvedn-
um athéfnum eda hegdun. Einnig geeti
verid um aukaverkanir lyfja ad reda.
G060 samvinna heimilis og skola er pvi
naudsynleg.

Namsumhverfid

Meiri hluti nemenda med TS hefur ekki
sértacka namserfidleika, en pau sem
glima vid slikt hafa rétt a sérarredum
vi0 heefi. Samt eru akvednir peettir sem
vert er ad hafa 1 huga og fara fram a vid
skolann ef porf krefur. Daemi: Skrift get-
ur valdid erfidleikum a timabilum, pa
hefur nemandinn rétt & ad fundnar séu
adrar leidir t.d. vid proftoku/verkefna-
vinnu. Ma par nefna munnleg prof,
lengri proftima, segulband, tolvu eda rit-
bjalfa. Flestir pessara nemenda eiga vid
mikla erfidleika med einbeitingu ad etja
og etti ad hafa pad i huga pegar veent-
ingar til peirra eru métadar. Oft er porf &
lengri tima vid ad leysa verkefni og pvi
er maelt med ad lata nemandann vita
timanlega hve timanum lidur og gefa fyr-
irmeeli med heefilegu millibili. Gott er ad
skipta verkefnum 1 styttri kafla par sem
nemendur med TS eiga oft erfitt med ad
byrja. Namsgeta nemenda med TS geta
verid mismunandi hja sama einstaklingi
4 mismunandi timabilum. Ahrif lyfja
geta einnig slaevt namsgetuna eda nem-
andinn er ad reyna ad bela kaekina nid-
ur, auk pess getur innri o6roleiki, t.d.
tengdur prahyggju truflad. Nemandinn
geeti haft porf fyrir leyfi til ad fara afsio-
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is af og til. Huga parf ad stadsetningu
nemandans 1 skolastofunni og hefur sér-
staklega veri® meelt med setu vid dyrnar.

Ef nemandinn er med sértaeka
namserfidleika hefur hann

rétt a ymsum sérurraedum
Mikilveegt er ad gera sér grein fyrir ad
einstaklingur med sérteeka namserfio-
leika og hreyfi- og hljodakeeki ad auki,
tekur ekki vid eda man upplysingar a
sama hatt og adrir nemendur pvi ein-
kennin geta dregid enn frekar ar athygl-
inni. I slikum tilvikum purfa ad koma
til sérarraedi.

e Sérkennsla stendur til boda 1 6llum
grunnskolum, en fyrirkomulagid getur
verid adeins breytilegt. Eg radlegg pér
a0 leita upplysinga i vidkomandi skola
eda hja fredsluyfirvoldum i pinu um-
deemi. Ollum nemendum med sérteeka
erfidleika a ad standa til boda sérstok
adstod 1 nami vegna sértaekra namsord-
ugleika, tilfinningalegra eda félagslegra
ordugleika og/eda fotlunar. Sérkennsl-
an er metin eftir adsteedum og erfidleik-
um hvers nemanda. Um sérkennsludr-
reedi og gerd namsaetlunar fyrir nem-
andann & skolastjori ad hafa samrad vio
forradamenn og leita sampykkis peirra.
Sérkennslan getur farid fram inni i
bekk med eda an studnings, i litlum
hépum utan bekkjar eda i

manna. Foreldrar hafa rétt a ad lesa
gbgn um barnid i skol-
ans/freedsluyfirvalda. Einnig bendi ég
foreldrum 4 ad hafa samband vid nams-

vorslu

radgjafa skolans til ad fa upplysingar,
radgjof og studning s.s 1 eineltismalum.

e Radgjafi um samskipti heimilis og
skola. A Fraedslumidstod Reykavikur er
starfandi radgjafi sem sinnir radgjof og
tengslum milli foreldra og skola. Meg-
inhlutverkid er ad efla og beeta samstarf
foreldra og skola. Hann er hlutlaus adili
sem veitir upplysingar, leitast vid ad
setta sjonarmiod og finna leidir til ad
leysa agreining. Foreldrar geta einnig
leitad til radgjafans i einstaklingsmal-
um. Eg meeli med ad pa kannir hvort
slikur adili sé 1 pinu freedsluumdeemi
eda hafir samband vid skolaskrif-
stofu/skolanefnd/sveitarstjorn.

Samvinna heimilis og skéla
er sérstaklega mikilvaeg pegar
barn med sérparfir a i hlut
Eg leet hér fylgja nokkrar gédar abend-
ingar teknar upp ar beeklingnum , Pegar
barnid pitt byrjar i grunnskola®. Baek-
lingurinn er etladur foreldrum fatladra
barna en upplysingar par geta einnig i
sumum tilvikum att vid um nemendur
med TS. Demi um samstarf milli heim-
ilis og skola sem hefur

Hian

getur einnig verid 1 sérdeild-

einstaklingskennslu.

um eda i sérbekkjum innan
skélans med bléndun i al-
mennan bekk eftir adstaed-
um. Hver skoli akvedur eig-

Mikilveegasti
pattur i studn-
ingi vid nem-
endur med TS

gefist vel: Samskiptabok,
fundur foreldra og kenn-
ara t.d. einu sinni i man-
udi, simafundur einu sinni
i viku, akvedinn dagur og
timi, prir fundir a skolaar-

in tilhogun sérkennslunnar. €T g()é bekking inu med Ollum sem vinna
Nanari upplysingar gefur a eoli Sjﬁk- med nemandanum, auk
umsjonarkennari, sérkennari  ddmsins og ad  skolastjornenda, t.d. i sept-
eé'i] skolastjori viokomandi I biciie ) er’nber, ]?nuar og m?u. I‘Ef
skola. . pér pykir samstarfid vid

bregaaSt vio skolann ekki naegjanlegt
e Salfraedipjonusta skéla sér mismunandi pa getur pa lagt pitt af
um salfreedilega radgjof til ferli hans. morkum til ad beeta pad,

kennara og annars starfs-

med ad hjalpa barninu vid

folks sem og radgjof til for-

eldra og nemenda. Sama gildir um leik-
skola, par sem viokomandi sveitarfélagi
er skylt ad sja fyrir radgjafar- og sal-
freedipjonustu. Gott getur verid ad fa
afrit af nidurstodum t.d. salfraediprofa.
Allar athuganir og rannsOknir a ad gera
i samradi vid og med sampykki forrada-

heimanamid 1 samvinnu
vid kennara. Heimsott skolann a skola-
tima. Kynnst starfinu i bekknum og
bekkjarsystkinunum. Tekid patt 1 félags-
starfi foreldra barnanna i bekknum
og/eda foreldrafélagi skolans og lagt
kennurum lid & alagstimum eda pegar
peir 6ska.

Bendi einnig a vefsidu Fraedslumio-
stodvar Reykjavikur og & heimasidur
skélanna. Par er ad finna athyglisverdar
og gagnlegar upplysingar um skolastarf-
i0. Enn fremur er haegt ad sja arskurdi
menntamalaraduneytisins a einstokum
malum a heimasidu pess og 16g um
skolamal.

Ef pa ert 6aneegd/ur med samskipti
vid skdlann geturdu leitad til: Freedslu-
midstodvar /skolaskrifstofu /skola-
nefndar/sveitarstjornar, menntamala-
raduneytisins. Einnig er heegt a0 leita til
foreldrafélaga og hagsmunasamtaka
eins og SAMFOK, TS-samtakanna og
Umhyggju.

Nemendur i
framhalds/sér/haskéla
Namsraogjafi og/eda umsjonarkenn-
ari/skolastjori gefa upplysingar um sér-
studning sem skolinn bydur upp a fyrir
fatlada nemendur. Petta getur verid
mismunandi milli skéla. Stefnan er ad
veita langveikum nemendum sem a
purfa ad halda sambeerilega pjonustu.
Eg nefni t.d. rétt 4 ad seekja um lengri
proftima, preyta profin i einrami, taka
munnlegt prof, skra svorin a tolvu, fa
undanpagu fra t.d. ad halda fyrirlestur
eda standa fyrir framan bekkinn, ef ein-
kenni sjukdémsins og/eda aukaverkan-
ir lyfja valda miklum 6peegindum. Fara
at ar tima pegar porf pykir og fa afrit
af glosum hja samnemendum. Einnig
hafa namsradgjafar bodid upp a adstod
vid ad skipuleggja namid, namstaekni
og studningsviotol, m.a. vegna prof-
kvida og annarrar vanlidunar. Peir ad-
stoda einnig vid ad visa & adra fagadila
sem nemandinn getur leitad til.

Ef pér finnst pa ekki meeta skilningi
a pinum vanda i skélanum eda ert
Gsatt/ur vid viobrdgd vegna beidni um
sérstudning i framhaldsskolanum, er
haegt ad leggja malid fyrir skolastjorn,
par sitja m.a. fulltrGar nemenda. Einnig
eru til malskotsnefndir innan sumra
sérskola/haskola og i Haskola Islands
finnst réttindaskrifstofa stadenta.

Félagsleg réttindi

Hér mun ég einungis taka fyrir pa peetti
er snda ad sérpjonustu vid fatlada og
geetu einnig att vid um langveik born.
Eg bendi folki 4 ad kynna sér almenna
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pjonustu sem félagspjonustan veitir skv.
16gum um félagspjonustu sveitarfélaga
nr.40/1991. I Reykjavik getur pt farid
a hverfaskrifstofu pina hja Félagspjon-
ustunni (FR). Par liggja frammi ymsir
upplysingabeaeklingar eda pantad pér
tima hja félagsradgjafa til

pess gefst peim kostur a sérteekri pjon-
ustu. Born/unglingar med TS a hau
stigi sem leidir til mikils alags a heimili
og félagslegrar einangrunar einstak-
lingsins, geetu e.t.v. nytt sér eftirfarandi.
Lidveisla er personulegur studning-

ur og adstod sem einkum

ad fa upplysingar um rétt
pinn og adstod vid ad
seekja um. A landsbyggd-
inni er félagspjonusta/fé-
lagsmalastjori oft 1 tengsl-
um vid baejarskrifstofur. I
nagildandi 16gum um mal-
efni fatladra eru akvaedi
um studning vid fjolskyld-
ur fatladra barna, en ekkert
slikt akveedi er til fyrir for-
eldra langveikra barna. Par
sem TS fellur ekki undir

Fatladir ein-
staklingar eiga
rétt a allri al-
mennri félags-
pjonustu, en
auk pess gefst
peim kostur a
sérteekri pjon-
ustu.

midar ad pvi ad rjufa félags-
lega einangrun. t.d. med ad-
stod vid ad njota félags- og
menningarlifs.
Studningsfjolskylda tek-
ur & moti bérnum til dvalar
a heimili sinu reglubundid,
oft eina eda tveer helgar i
manudi. Hverfaskrifstofur
annast pjonustu vid fatlada.
Hér verda tekin nokkur
deemi um tilbod sem Félags-
pjonustan i Reykjavik byo-

greiningarvidmid fyrir fotl-

un hefur einstaklingur med TS ekki rétt
a pjonustu hja Sveedisskrifstofu um
malefni fatladra. A vegum félagsmala-
raduneytisins er
frumvarpi um félagspjonustu sveitarfé-
laga par sem stefnt er ad pvi ad veita

verid ad vinna ad

foreldrum langveikra barna studning
eins og fotludum, p.e. Gt fra porf en
ekki at fra sjikdoms- eda fotlunargrein-
ingu. Pott petta akvaedi hafi ekki enn
naod fram ad ganga hef ég 1 minu starfi
meett velvilja félagsmalayfirvalda gagn-
vart foreldrum langveikra barna. Eg
nefni einnig litillega studning vid ung-
linga, en pekkt er ad unglingar greindir
med TS og/eda ofvirkni eiga oft erfitt
med félagsleg samskipti.

[ vinnureglum FR 4 m.a. ad tryggja
fjarhagslegt og félagslegt Oryggi og
studla ad velferd a grundvelli samhjalp-
ar. A0 skapa bérnum og ungmennum
vidunandi uppeldisskilyrdi og styrkja
fjolskylduna 1 uppeldishlutverki peirra.
AJ tryggja fotludum jafnrétti og sam-
baerileg lifskjor & vio adra pjoofélags-
pegna og skapa peim skilyrdi til ad lifa
edlilegu lifi. Toluvert af starfsemi og ar-
reedum Félagspjonustunnar er 1 edli sinu
forvarnarstarf par sem fram fer radgjof,
studningur og freedsla fyrir alla aldurs-
hopa, s.s. fjolskyldur, born og unglinga,
ungt folk, einsteeda foreldra fullordna
einstaklinga, fatlada og aldrada.

Fatladir einstaklingar eiga rétt a
allri almennri félagspjonustu, en auk

ur. Bendi folki utan Reykja-
vikur & ad kanna hvort alika tilbod finn-
ist 1 peirra sveitarfélagi.

Forvarnir fyrir bérn og unglinga

Sumar i borg er Grreedi fyrir 6-12 ara
born. Tilbodid er hugsad fyrir pau born
sem af ymsum asteedum geta ekki nytt
sér onnur sumar- og leikjanamskeid
vegna félagslegra erfidleika, hegdunar-
roskunar eda annarra erfidleika. Born-
in taka m.a. patt 1 skipulogdum nam-
skeidum sem bodid er upp a i borginni.
batttakan midast vid einn manud ad
sumri. S6tt er um hja hverfaskrifstofu.

Sumardvol i sveit geta born sem
eiga vi0 félagslega erfidleika ad etja att
kost 4. Pau komast til sumardvalar a
voldum sveitabaejum i einn til prja
manudi. Foreldrar taka mismikinn patt
i kostnadi. Hvert sveitarfélag hefur sin-
ar viomidunarreglur, en algengt er ad
midad sé vid somu uppheed og medlags-
greidsla.

Vinahopur er arreedi fyrir 6-12 ara
born. Markmidid er ad efla félagsfeern-
ina. Ahersla er 4 samskipti baedi innan
hoépsins og utan hans. Hver hoépur
starfar ad jafnadi i 11 vikur og hittist
prisvar i viku. [ hverjum hépi eru 5-6
born. So6tt er um 1 Vinahopi a hverfa-
skrifstofu.

Studningshopur fyrir foreldra of-
virkra barna - geeti e.t.v. nyst foreldrum
barna med TS og ofvirkni. Pa parf of-
virknin ad vera afgerandi rikjandi 1

hegdun barnsins en ekki TS einkennin,
par sem born med TS parfnast annars
konar nalgunar en ofvirk born.

Athvarf fyrir unglinga. Par glima
unglingar vid vandamal sin, s.s. félags-
lega einangrun og einelti, undir leid-
sogn fullordinna. Peir eiga jafnframt
sinar aneegjustundir i leik og félagsstarfi
jafnaldra 1 athvarfinu.

Hopstarf med unglingum 13-16 ara
i aheettuhopi. Um er ad raeda unglinga
sem eiga 1 einhvers konar vanda eda eru
i aheettu. Hopstarfid byggist oftast &
verkefnum, freedslu og umredum. For-
eldrum er bodin patttaka samhlida ung-
lingahopnum i hopstarfi fyrir foreldra.
Pad byggist a freedslu og umraeedu um
mal er vardar unglinga og uppeldi.
L6g0 er ahersla & mikilveegi foreldra-
hlutverksins, m.a ad setja unglingunum
mork en syna jafnframt astdd og um-
hyggju og veita par med Oryggi.

Vinnuhépurinn og sjélidaverkefni -
samstarfsverkefni vid Hitt hasid/ITR
fyrir 16 til 24 ara.

Vinnuhépurinn starfar & sumrin fyr-
ir unglinga 17 ara og eldri med félags-
lega erfidleika sem purfa studning vid
ad stunda reglulega vinnu. Hitt hasio
veitir nanari upplysingar um petta til-
bod, en sott er um hja hverfaskrifstofu
FR.

Fjolskyldumedferd er rekin 1 fjol-
skyldu- og radgjafarstd, par sem fjol-
skyldur vinna ad lausnum vandamala
sinna undir handleidslu fagmanna.

Tilbod um studningsarraedi fyrir
fatlada einstaklinga eru ekki tekju-
tengd. Yfirleitt er bedid um greinar-
gerdir eda vottord fra fagadilum sem
hafa komid ad malum barnsins/ung-
lingsins, med rokstudningi fyrir ad vid-
komandi hafi porf fyrir pessa pjonustu.
Petta a sérstaklega vido um langveik
born/ungmenni par sem ekki eru til
skyr akveedi um rétt peirra til pessarar
pjonustu.

Sum pjoénusta kann ad vera tekju-
tengd og pvi bendi ég folki a ad spyrja
um pad og hver séu vidmidunarmérkin
adur en sott er um.

Adrar hagnytar upplysingar

[ dag er ekki til heimild  almannatrygg-
ingaldgunum ad greida fyrir studnings-
vidtdl hja salfredingi, fjolskyldu- eda
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félagsradgjof hja sjalfsteett starfandi

fagadilum. Hja félagspjonustu sveitar-

félaga er heegt ad sackja um fjarhagsao-

stod 1 formi lans eda styrks fyrir ofan-

greinda pjonustu. Akvérdun um veit-

ingu lans/styrks er oftast tekjutengd og

had akvednum skilyrdum:

a) ungt folk sem hefur alist upp vio
mikla félagslega erfidleika

b) folk sem hefur att vid mikla félags-
lega erfidleika ad strida eda hefur
lent 1 sérstokum afollum.

Fra Félagspjonustunni 1 Reykjavik
fengust peer upplysingar ad oft sé metid
svo ad pegar barn greinist fatlad eda
med alvarlegan sjakdom sé um afall ad
reeda og pa er adstod sampykkt.

Ef pa feerd synjun & umsdkn pinni
og ert Osatt/ur vid nidurstodurnar get-
urdu afryjad til félagsmalanefndar eda
félagsmalarads sveitarfélaganna. Petta
parf ad gera skriflega og ekki sidar en 4
vikum eftir ad skriflegt svar hefur
borist. Ef pa ert 6satt/ur vid pann ar-
skurd ma visa malinu afram til Grskuro-
arnefndar félagspjonustu, Félagsmala-
raduneytinu.

Lokaord

Hér hef ég reynt ad taka med pad helsta
sem rdmast getur i einni grein um rétt-
indi og studningstrreedi i opinbera kerf-
inu. Pad gefur auga leid ad petta eru
ekki teemandi upplysingar. Auk pess
taka 10g og reglur stodugum breyting-
um. Sama gildir um tdlkunina a réttind-
unum. Po réttur til ad seekja um adstod
sé Otviredur getur Grskurdurinn farid a
annan veg. Pott malid sé skodad at fra
almennum samreemdum vinnureglum
byggist matid fyrst a upplysingum um
einstaklinginn sjalfan og adstedum
hans (hvort sem pad er 1 heilbrigdis-,
félags- eda skolakerfi). Forgangsrodun
getur 1 sumum tilvikum einnig haft
ahrif a Grskurdinn. Petta getur pvi
stundum ordid pungur rédur eins og
sum ykkar hafid e.t.v. ordid vor vid,
ekki sist 1 1j6si pess ad TS telst med jad-
arsjakdomum og pvi oft 6ljost hvort
vidkomandi hafi rétt a pjénustu. Eg
hvet ykkur til ad kynna ykkur malin og
vera 6hreedd vid ad sakja um studning
ef pid teljio porf a. Pannig leggid pid
einnig ykkar af morkum fyrir baettum
réttindum fyrir pennan hop.

Ad lokum vil ég pakka Ingibjorgu
Georgsdottur barnaleekni og adstodar-
tryggingayfirleekni, Birnu Sigurjons-
dottur
Freeslumidstodvar

deildarstjora  kennslusvids
Reykjavikur og
Steinunni Bergmann félagsradgjafa/
verkefnastjora hja Félagspjonustunni i
Reykjavik fyrir yfirlestur og gagnlegar
abendingar. ¢
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TOURETTE OG STREITA

ott streita valdi ekki TS, getur

han aukid TS einkenni. Streita i
umhverfinu, heima, i skola eda
vinnu, preyta og sykingar, geta aukio
vi0 einkennin hja peim sem hafa
roskunina. Allt sem virkar a lidan
eda esir upp getur aukid vid ein-
kennin, par med talid pad sem er
anzgjulegt eda spennandi, t.d. kom-
andi afmeeli, fri, bradkaup o.p.h.
Oft ma sja aukin einkenni hja nem-
endum 1 skolum 4 tilteknum arstim-
um, keekir versna gjarnan vid upp-
haf skola ad hausti, rétt fyrir jola-
leyfi, paskaleyfi, o.s.frv. Ef petta
gildir um TS barn, geta foreldrar
leitast vid ad beita sérstokum arreed-
um a pessum tilteknu timabilum.
Skoli getur verid mjog streituvald-
andi umhverfi fyrir brn med
Tourette. Ymis rad eru til sem nyta
ma i kennslustofu til ad leida athygli
bekkjarins fra truflandi keekjum TS
barns og finna ma margt vardandi
petta & hinum ymsu TS vefsidum
(m.a. peirri sem tilgreind er hér
nedst) og i bokum vardandi
Tourette. Pvi midur er minna til af
efni vardandi fullorona med TS og
Grreedi a vinnustad ef truflun skap-
ast par, en trlausnir eru p6 af svip-
udum toga og i skdlaumhverfinu. Ef
streita eykur vid einkennin, sleer pa
slokun a pau? Ad slappa af getur
leitt til minnkunar a keekjum, en p6
er pad pannig med suma TS einstak-
linga ad pegar peir byrja ad slaka a,
pa geta keekir aukist. Til deemis
barn sem kemur heim ar skola og
byrjar a ad fa ,keekjakast” fyrsta
klukkutimann eda svo, liklegast er
a0 pad sé ad fa atras fyrir ,uppsafn-
ada“ keeki sem bui0 er ad beela nidur
timabundid. Vanalega minnka kaek-
ir til mikilla muna eda hverfa alveg i
svefni. Segja mé ad pegar TS ein-
staklingar eru mjog einbeittir af eig-
in ahuga a verkefni og verkefnid er
sjalfsprottid, pa minnki eda stoppi
keekir gjarnan, en ef peir eru ad ein-
beita sér vegna prystings fra 6drum

adila, pa aukist keekir frekar.
Upplysingar af vefslodinni
http://www.tourettesyndrome.net/fag.htm
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Hvernig pad er ad kenna nemanda med Tourette heilkenni.

A0 klora sér

og skrifa um lei

Mest eru
einkennin
aberandi a
spennutimabil-
um, SVo sem
fyrir jolin.

eftirfarandi grein er reynt ad lysa i
Ist(’)rum drattum hvernig pad er ad
kenna nemanda med Tourette-heil-
kenni. Katrin Gudran Tryggvadottir er
12 4ra nemandi i Olduselsskola. Hin
er med Tourette-heilkenni dsamt yms-

um fylgiréskunum.

Fallegt kveedi eftir Halldor Laxness
hefst 4 ordunum: , 0, hve 1étt er itt
skohljod...”

Hver og einn hefur sitt skohljod en
Katrin okkar hefur einnig sitt tosku-
hlj60.

Pegar vid heyrum kunnuglegt hljod
i skolatosku, sem hossad er nokkud
reglulega, pannig ad innihaldid hoppar
upp og nidur, vitum vid ad Katrin er ad
koma inn 1 deild. Svo birtist hin og
bydur gladlega gédan dag med sinni
skeeru, hvellu rodd.

Katrin er nemandi hja okkur i sér-
deildinni i Olduselsskéla en tilheyrir
einnig 7. SZ i sama skola.

Tourette einkennin hja henni eru
margvisleg. Mest er um rykki i likam-
anum, han ypptir 6xlum, smellir oft i
gom, hummar og gefur oft fra sér kok-
hlj6d sem pé eru ekki ha eda sérlega
aberandi. Pegar hin gengur stoppar
han sndgglega, augnablik og rykkir upp
Oxlum, pad er pess vegna sem vid heyr-
um hossinginn i skolatoskunni adur en
han birtist. Han dregur oft feetur pegar
han gengur, stundum hoppar hin eda
valhoppar og stappar oft nidur fétum.
Stundum parf han lika ad reka teernar i
jordina, nokkrum sinnum 1 r60 pannig
ad hun getur verid lengi ad ganga &
milli stada. Hun festist oft 1 ad klora
sér einhversstadar a likamanum og a
erfitt med ad heetta pegar han er byrj-

Sigurborg .
Sigurdardottir
sérkennari i dagdeild
Olduselsskola

ud. Pad & mjog oft vid pegar han parf
ad einbeita sér vid ad vinna akvedin
verkefni i sk6lanum og hin finnur fyrir
pressu af halfu kennarans. Han hnod-
ast mikid & stélnum pegar htn er ad
einbeita sér ad verkefnum. Situr oft
skokk fremst a stolnum, grafir sig yfir
bordid og ytir pvi smatt og smatt fram a
vid og do6tid sem er a pvi endar oftast a
g6lfinu. Hian talar gjarnan med skrytn-
um aherslum sem minna & norsku med
ofugum formerkjum. P.e. i stad pess ad
tonheedin fari upp i lok ords eda setn-
ingar fer tonhaedin mjog aberandi nid-
ur. Pegar henni gengur vel ad einbeita
sér og kennarinn er vid hlid hennar
sussar han gjarnan a kennarann og lyft-
ir annarri hendi til ad varna pvi ad
kennarinn komi med svarid eda leid-
beiningarnar adur en han hefur fundio
sjalf lausnina.

Reyndar verda oft breytingar a
Tourette einkennum hennar, han tek-
ur upp nyjar hreyfingar og heettir 60r-
um. Mest eru einkennin aberandi &
spennutimabilum, svo sem fyrir j6lin.
Pad var mjog erfitt ad sitja hja henni
og adstoda 1 naminu i desember & sid-
asta ari. Han var pa komin med ansi
morg ,,dyr innan 1 sig”. Han atti mjog
erfitt med ad halda hofdinu kyrru, pad
var eitthvert ,dyr sem rykkti harka-
lega i pad svo pad kastadist fram og
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Katrin Gudran Tryggvadéttir, 12 ara nemandi vid télvuna i Olduselsskola.

aftur og tennurnar skullu saman um
leid. Pad myndast stor hndatur i mag-
anum 4 kennaranum pegar astandid er
svona. Hvernig 4 ad fara ad pvi ad
losa pennan varnarlausa likama vid
petta 6argadyr sem Olmast svona og
gefur engan frid? Katrin var oftast
mjog preytt a4 pessu timabili og ekki ad
undra. EKkki er hagt ad einbeita sér
mikid 1 namsbokum pegar likaminn
vill ekki vera kyrr. Eina radid er pa ad
leyfa henni ad hvilast og reyna ad slaka
a eda e.t.v. lesa 1 hljooi skemmtilega
bok, en pad er ein uppahaldsidja
Katrinar. Hian er nefnilega toluverdur
bokaormur. Sem betur fer gekk petta
timabil yfir 1 fyrra. Vid vitum p6 ad
svona spennutimabil koma aftur og
aftur pegar breytinga er ad veenta i lifi
eda umhverfi hennar og pa koma ein-
hver ny ,,dyjr* sem vilja stjorna likama
hennar og lata hana ekki 1 frioi.

Vid kennararnir og hinir krakkarnir
i deildinni erum ordin svo von hreyfing-
unum hennar og hljodum ad vid erum
eiginlega heett ad taka eftir peim 1 okkar
daglega amstri. Vid reynum ad kenna
nemendum okkar ad hver og einn eigi

a0 fa ad vera eins og hann er. Allir eigi
sama rétt 4 viourkenningu i samfélag-
inu og lifid veeri 6skop litlaust ef allir
veeru eins 1 atliti, hreyfou sig eins, tol-
udu eins og hefdu sému skodanir, svo
eitthvad sé nefnt. Fyrir skommu toku
krakkarnir samt eftir pvi ad Katrin var
komin med nyja aberandi keeki. Pau
hofdu ord a pessu og fannst skritid ad
han geeti ekki heett pessu. Til ad at-
skyra pad ad han geeti ekki sjalf stjorn-
ad pessu létum vid pau reyna i smé
stund ad kippa til h6fdinu i hvert sinn
sem kennarinn klappadi saman 16fun-
um, en halda jafnframt afram ad borda
nestid sitt. Pad tok ekki langan tima
fyrir pau ad finna hversu Opaegilegt
petta var og Katrin fékk aukinn skiln-
ing 4 vanda sinum.

Eitt sinn pegar ég hafdi verio kenn-
ari Katrinar i u.p.b. halft ar var ég dalit-
i0 Opolinmdd vid hana pegar mér
fannst han 16t vid ad einbeita sér og
vinna verkefni og hef sjalfsagt verid
hastarleg. Hun er akvedin stalka og
verdur stundum reid vid mig pegar

henni finnst ég krofuhord. I pessu til-
viki vard hian reid og sagdi, ,pa polir
bara ekki svona folk eins og mig“. Sem
betur fer er 6ll reidi og leidindi fljot ad
fara Gr Katrinu og han er lika fljot ad
fyrirgefa folki. Vid reeddum bpetta i ro-
legheitum en pessari setningu gleymi ég
ekki og minni mig stodugt a hana pegar
ég adstoda nemendur mina hvort sem
pad er Katrin eda einhver annar. Til er
indverskt malteeki sem segir: ,,Demdu
mig ekki fyrr en pa hefur gengid eina
milu { ilskonum minum®,

Til ad nemendum lidi vel i skélan-
um og peir nai arangri 1 ndmi parf
gagnkvem virding og vidurkenning
milli kennara og nemanda avallt ad vera
til stadar.

Oftast finnst mér kippirnir og klor-
i0 taka of mikid af tima Katrinar og fyr-
ir bragdid kemst han ekki yfir allt pad
namsefni sem hdn annars geeti. Pad
gerir illt verra ad etlast til pess ad han
reyni ad hafa hemil & sjalfri sér. Pad
eina sem dugir er ad vera polinm6d og
bida par til ,,dyrin“ i henni taka sér hlé
og pa er haegt ad komast ad med heefi-
legar namskrofur. @
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Vidtal vid foreldra 13 ara drengs med Tourette og erfida fylgifiska.

Arsbid eftir grein-
ingu, ekki ny saga

Kaekir Ara
voru ekki mikl-
ir en p6 pad
miklir ad 6nn-
ur born toku
eftir peim og
spurdu hvers
vegna hann
veeri alltaf ad
blikka augun-
um og gefa fra
sér hljod.

egar Ari var fjogurra ara for for-
Peldra hans ad gruna ad eitthvad

veeri a0 honum. Hann hafdi al-
veg fra pvi ad hann for ad ganga synt
mikil vidbrogd vid 6llu areiti. Hann
teiknadi aldrei eins og eldri systkin hans
hofou gjarnan eirt sér vid, en vélarhljod
heilludu hann. Hann gat horfid mjog
snogglega ef heyrdist i vél i nagrenninu.
Ari er nt 13 ara og byr i kaupstad ati a
landi. Foreldrar hans voru fasir til ad
rekja sogu Ara fyrir lesendum, en pad
skal tekid fram ad Ari er ekki hans rétta
nafn.

[ svokalladri fjogurra 4ra skodun
kom i Ijés ad drengurinn réd ekki vid
tiltekid sjonprof. Hann sa ekki veengina
a prividdarflugu og gat ekki teiknad
manneskju eins og fjogurra ara born
eiga ad geta teiknad. Foreldrunum var
pa sagt ad eitthvad veeri ad, en hvad
pad veeri var ekki tilgreint nanar né
peim radlagt nokkud um hvad pau attu
til bragds ad taka. ,,Vid forum pa med
hann til augnleeknis sem fann ekkert at-
hugavert. Okkur finnst ad einhver
tengsl attu ad vera a milli pessarar
skodunar og kerfisins pannig ad visad
sé afram til sérfraedinga ef ekki er allt
med felldu 1 skoduninni,” segja foreldr-
ar Ara.

Vildi ekki hengja a hann spjald

[ leikskéla var Ari 6rolegur sem Iysti sér
medal annars i pvi ad hann dundadi sér
ekki vid ad teikna. Undir lok leikskol-
ans var hafin nokkur umreeda um of-
virkni og starfskonur a leikskolanum
foru & namskeid um fyrirbeerid. Ein
peirra sa ad ofvirkni veeri kannski pad
sem amadi ad drengnum. I framhaldi
af pvi leitudum vid med hann til barna-

leeknis. Pa var hann teplega sex ara, “
segir modir Ara. ,,Vid toldum ad betra
veeri fyrir hann ad hafa greiningu pegar
hann byrjadi i skola til ad fa einhverja
pjonustu par. Eg var pa ordin nokkud
viss um ad hann veeri ofvirkur. Lacknir-
inn taldi hann jadra vid ad vera ofvirk-
an, en vildi ekki ,,hengja spjald a hann“
ad svo komnu mali, en dkvad p6 ad
senda ,,linu“ 1 skdlann til ad einhver
studningur fengist par. Eftir 4 ad hyggja
finnst okkur ad a pessum tima hefoi
matt greina drenginn nanar.”
Foreldrarnir gatu valid um tvo skola
nalaegt heimilinu og peir téldu ad skoli
med opid kerfi geeti bodid drengnum
betri pjonustu. Reyndin vard hins vegar
st ad par rakst hann engan veginn. Pad
voru t.d. ekki hurdir a skdlastofunum,
sem hentadi Ara alls ekki pvi hann vals-
adi um allt, en var p6 adallega uppi a
stélum og bordum. M6dir hans var vid-
lodandi skoélann pegar pvi vard vid
komid til ad stydja vid bakid a kennar-
anum. Astandid batnadi ekki og i 60r-
um og pridja bekk gat hann eiginlega
ekkert fylgst med. Hann var tekinn Gt
ar bekknum um tima, en pé studnings-
kennarinn veeri med honum poldi hann
petta mjog illa. Astandid for stigversn-
andi. Hann sa ad hann var ekki jafn-
g6dur og hinir og var pvi stanslaust ad
6nada til ad fela eigin vangetu, vard si-
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fellt eestari og moétproagjarnari. Hann
gat att pad til ad sopa ar hillum eda
hlaupa heim til sin ar midjum timum,
jafnvel & sokkaleistunum. ,,Pad var
alltaf verid ad hringja i mig ar skoélan-
um og mér bra audvitad vid hverja
hringingu,“ segir modir hans. ,,Eg var
meira og minna i skélanum til ad leysa
Gr malunum. Mér fannst ég sitja uppi
med alla 4byrgd 4 nami barnsins. Eg
flytti mér heim ar vinnu til ad reyna ad
lata hann leera heima og hugsadi aldrei
um neitt annad - en ekkert gekk. BIy-
antar voru brotnir og heimanamid var
nanast vonlaust verk. Systir hans tok
pad ad sér ad lata hann skrifa heima
med pvi ad gera punktalinur sem hann
skrifadi ofan i. Petta var a endanum lat-
i0 duga pvi vid poldum ekki meira alag
og eiginlega vorum vid bara ad kvelja
Ara og ey0a orku minni med saralitlum
arangri. Svona gekk namid i stérum
drattum fyrstu prja veturna.”

Arsbid eftir greiningu

Keekir Ara voru ekki miklir en pd pad
miklir ad onnur born toku eftir peim og
spurdu hvers vegna hann veeri alltaf ad
blikka augunum og gefa fra sér hlj6d.
Ari  spurdi foreldra sina hvort
kokkeekirnirnir stofudu ekki af hals-
kirtlunum. Hann sagdi peim ad halsinn
baedi sig um ad gera pessa keeki og ad
augnkeekirnir veeru vegna tara. Hann
syndi ykt vidobrogd vid oOllu areiti og
taldi alltaf ad einhverjir veeru ad abbast
upp a sig. ,,Eg hringdi i BUGL pegar
Ari var a niunda ari og var tjad ad ars-
bid veeri eftir greiningu. Hann var alveg
hraedilegur pa. Eg sagdi ad vid yrdum
a0 fa einhverja adstod og spurdi hrein-
lega hvad vid ettum ad gera vid far-
veikt barnid. Ekki var haegt ad fa neina
Grlausn eda fljta greiningu, en okkur
var bent a bok eftir Russel A. Barkley.
Par kynntumst vid hugtakinu ADHD
og lyfjum vid pvi. Vid hringdum pa aft-
ur i barnalaekninn, Iystum astandinu og
leitudum rada med lyfjagjof,” segir
modir Ara, sem er hjikrunarfreedingur
og pvi von ad gefa lyf, en fannst petta
samt afar erfitt skref. Laknirinn setti
hann fyrst a Ritalin, en Ari vard bara
Orari og estari af pvi. Einnig var lyfio
Serdl profad. Laeknir og foreldrar voru
i simasambandi a4 pessum tima og gerdu

6tal tilraunir med lyfjagjofina og toku
Ara sidan af lyfjum um sumarid. Rita-
lin var svo pr6fad aftur um haustid.
[vid skar gekk i skolanum pad haustid,
en astandid var samt hormulegt baedi
par og heima fyrir. A pessum tima sendi
leeknirinn foreldrum lesningu um
Touretteheilkennid.

Samraemdu

profin vendipunkturinn
betta haust gekk adeins skar i skolan-
um, en pegar kom ad samreemdu prof-
unum sem pa var farid ad hafa 1 fjoroa
bekk hafdi salfraeedingur 1atid drenginn
taka prof til prufu, par sem i 1jés kom
ad timinn nagdi honum ekki. Hann
fékk pvi lengri proftima og gat pannig
loki® vid profid. Hann var einnig 1 sér-
stakri stofu asamt nokkrum 6drum
bérnum og profid var lesid upp fyrir
hann. Nidurstadan var samt mjog léleg
og hann var med einkunn-

med namsefninu heldur vard kennarinn
a0 bata allt nidur 1 Orstuttar frasagnir.

Ari gat seett sig vid pad timabundid
a0 vera tekinn Gt Gr bekknum en pad
vard honum erfitt til lengdar ad vera
einn med sérkennara og adstodarkonu.
Hann for ad verda erfidur vio paer og
ganga i skrokk & peim. Um jolaleytio
var akvedid ad reyna ad taka hann aftur
inn 1 bekkinn heegt og sigandi, en pad
gekk ekki b6 ad hann hefdi manneskju
med sér. Pad ad hafa manneskju med
sér var einmitt eitt af pvi sem angradi
hann og hann var alltaf i feluleik med
pad. Hann vard fyrir mjog miklu areiti
og stridni sem hann poldi illa. Pennan
vetur var Ritalin eina lyfio sem hann
tok.

Sjalfsmordshaétanir

,.Heima gekk lika mjog illa. Eg var mar-
in og bla og bjo 1 raun vid heimilisof-
beldi af voldum barns. Vid

irnar einn og tvo. P4 attadi

urdum oft bara ad taka

skolinn sig a pvi hversu Hann fekk drenginn og halda honum
stort vandamalid var og bVi lengri préf- pegar hann missti alla
,.allt var sett 1 gang” eins og tima og gat stjorn 4 sér. A pessum tima
foreldrarnir orda pad. Peir bannig lokid asakadi hann okkur oft um
segja ad stjornendur og . L e ad beita sig ofbeldi. Og
kennarar hafi verid allir af vid pI‘Oflé. ymsir adrir voru lika fljotir

vilja gerdir ad beta ar

til ad finna ad eda raod-

astandinu og telja ad sam-

reemdu profin i fjorda bekk hafi verid
vendipunkturinn. Ragna Freyja Karls-
dottir, sérkennari fra BUGL var fengin
til ad leiobeina um medferd hans. Han
sa hversu veikur hann var og radlagdi
a0 hann skyldi tekinn ar bekknum. Par
sem ekki var nein sérdeild vard skolinn
sér ati um fjarveitingu til ad hafa mann-
eskju med drengnum. ,,Hann var al-
gjorlega tekinn Gt ar bekknum og nan-
ast buin til sérdeild handa honum.
Hann var hafdur alveg sér, petta grey, i
einhverri kompu,“ segir modir hans.
Akvedid var ad heetta heimanamsstred-
inu og vid pad létti mikid 4 heimilinu.
stadinn for fjolskyldan 1 sund og slak-
adi 4 eda gerdi eitthvad annad skemmiti-
legt saman. Allt gekk miklu betur svona
og na gat hann skilad einhverjum ar-
angri i skélanum sem hann hafdi ekki
gert adur. Nyjum adferdum var beitt,
ahersla 16g0 a ad endursegja honum
namsefnid. Einbeiting hans var svo 1é-
leg ad ekki var heegt ad nota spolur

leggja. Sjalfsmynd Ara var
ordin mjog brotin og hann var farinn ad
tala stodugt um ad drepa sig. Ymist
eetladi hann ad gera pad sjalfur eda bad
okkur um ad gera pad. Hann var farinn
a0 setja upp hengingardlar og snorur i
pvottahtsinu og vidar. Eg gerdi mér al-
veg grein fyrir ad petta veeri ekki leik-
araskapur, en samt var erfitt ad vita
hvort madur eetti ad leida petta hja sér
eda gripa til adgerda. Pad var hreedilegt
ad bGa vid hugsanir um hvort og
hvenaer yrdi fario yfir strikio. Pegar
born eru farin ad tala um ad drepa sig
hljtur peim ad lida hreedilega illa og
audvitad eru pau ekki ad gera annad en
ad hropa a hjalp. BUGL etti ad setja
born 1 forgang ef um slikar hétanir er
a0 reda. Einhvern veginn gerdi madur
sér ekki grein fyrir pvi medan a pessu
st6d hvad barnid var mikid veikt, en
eftir & attar madur sig a pvi,” segir
modir Ara.
Ad lokum kom ad pvi ad Ari komst
i greiningu & BUGL. Par var hann
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greindur med Touretteheilkenni, at-
hyglisbrest med ofvirkni og mikla sér-
teka namsordugleika. Foreldrarnir
toku patt 1 foreldranamskeidi & vegum
Barnageddeildar sem peim fannst mikill
studningur i. Peim var radlagt ad skoda
sérdeildina 1 hinum skélanum sem var
nalaegt heimili peirra. ,,Eg for pangad
med kokkinn 1 halsinsum, en sa flj6tt ad
petta var yndislegur stadur og vid
akvadum ad sekja um skolavist par
med pappirana fra BUGL og nidurst6o-
ur ar samreemdu préfunum 1 héndun-
um. Ari fékk par inni og byrjadi um
haustid 1 sérdeildinni.”

Frabaeer sérdeild

AQ sogn foreldranna foru hlutirnir pa
fyrst ad ganga vel og pad slaknadi a
spennunni 1 fjolskyldunni. Til ad byrja

hve fast hann seekir pad. Samspil sér-
deildar og bekkjar virkar hvetjandi a
hann. Nana er hann 4 leidinni Gr sér-
deildinni i bekkinn og saettir sig vid ad
vera par med manneskju med sér. Samt
mun hann purfa a sérdeildinni ad halda
Gt grunnskoélann pvi par getur hann ein-
beitt sér betur ad naminu en inni i
bekk.”

Gladari Ari med hverju arinu

Ara lidur miklu betur na en fyrir prem-
ur arum. ZdiskOstin og bardagarnir a
heimavigstodvum eru ekki lengur til
stadar. Honum er stritt eins og gengur,
hann parf 1itid til ad fudra upp og
bregst oft harkalega vid litlu areiti.
Vendipunktarnir 1 lifi Ara hafa verid
nokkrir, samreemdu profin 1 fjorda bekk
og studningurinn sem kerfid veitti hon-

med var ekki hugad mikio
ad sjalfu naminu heldur var
markmidid ad lata honum
lida vel og verda feeran um
ad vera 1 bekk an pess ad

Honum er
stritt eins og
gengur, hann

um eftir pau, skolaskiptin
og pegar hann byrjadi a lyf-
inu Serdli sem foreldrunum
finnst virka best a4 hann af
Ollum lyfjum. Lyfid Risper-

trufla adra. ,,Vid vorum satt barf litid til ad  dal hafdi verkad illa og
vid pessa forgangsrod,” fudra upp og hann var tekinn af pvi og
segja foreldrarnir. ,,Starfs- var lyfjalaus adur en hann
folk sérdeildarinnar var fré- bregst Oft_ byrjadi 4 Seroli. P& var
baert, vann vel saman og harkalega vid hann yfirgengilega prjoskur

med okkur og vid notudum
samskiptabokina  mikio.

litlu areiti.

og punglyndur og aldrei
gladur. Na tekur hann 15

Sérdeildarkennarinn var ad
ljuka sérkennslundmi og var auk pess
leikskolakennari ad mennt. Han var al-
gjor himnasending og hafdi lika gott ad-
stodarfolk. Vidhorf Ara til skolans hafa
breyst mikid og pad er ekki lengur erfitt
a0 koma honum pangad pvi na 1idur
honum vel. Samt vill hann helst koma
of seint til ad fordast areiti og ad vera
skotspénn a gongunum. Honum er
rosalega mikio kappsmal ad vera inni i
bekk eins og hinir krakkarnir og vera
ekki alveg ,,petta sér eitthvad.” Pad atti
ad sleppa honum vid samremdu prof-
in 1 sjounda bekk, en hann tok islensku-
profid af pvi ad hann vildi pad. Na er
hann oft i sértimum med 6drum 1 sin-
um bekk eda eldri krokkum sem purfa
a0stod og er sattur vid pad, en hann vill
ekki vera hafdur med yngri krokkum
eda mjog synilega fotludum bdrnum
vegna stridni sem hann verdur pa fyrir.
Pegar vel gengur er hann mikid inni i
bekk og 1itid 1 sérdeildinni vegna pess

mg af Serdli & dag og Rita-
lin 4 morgnana og i hadeginu. Segja ma
ad hann hafi ordid gladari med hverju
arinu og ad nyi skolinn og nyju lyfin
hafi gert geefumuninn. ,,Hann er ekki
leeknadur, en vid pvi er heldur ekki ad
btast. Hann er 6r og bradlatur og allt
parf ad gerast i hvelli, er med nokkra
arattuhegdun og toluverda keeki. En lio-
anin er allt onnur og betri en adur,”
segja foreldrar Ara. Pau gagnryna pad
ad bid eftir greiningu skuli purfa ad
vera svo l0ng sem raun ber vitni og
finnst a0 samtok eins og Tourettesam-
tokin eigi ad setja barattuna fyrir styttri
bid & oddinn. Enn i dag er arsbid eftir
greiningu og sidan hefst ad minnsta
kosti jafn langt timabil sem fer i ad leita
a0 réttum lyfjum. Petta er pvi tveggja til
priggja ara ferli. ,,Pad veeri orugglega
pjodfélagslegur sparnadur i pvi ad born
fengju greiningu og videigandi medferd
fyrr. Pad er lika of mikil abyrgd og
vinna 16g0 a foreldra 1 sambandi vid ad

finna réttu lyfin. Vid komum oftar en
einu sinni med uppéstungur sjalf um
hvada lyf veeri rétt ad profa,” segja for-
eldrar Ara. Par sem modir hans er
hjakrunarfraedingur og eldri bdrn
peirra hjéna eru uppkomin segjast pau
hafa stadid betur ad vigi 1 6llu pessu
stridi en margir adrir. ,,En pd ad ad-
steedur veeru godar tok pad samt tvo til
prja ar ad meta ahrif lyfjanna og pad
var erfitt ferli. Foreldrar barna med
taugasjukdoma verda ad vera akaflega
fylgnir sér til pess ad mjaka malum
afram. Annars gerist ekkert.” Svo segja
pau mjog mikilveegt fyrir foreldra barna
sem pessara a0 taka sér fri fra alaginu.
,Foreldrar purfa ad byggja sig upp og
hlta ad hjonabandinu. Pad tekur svo
mikla orku fra manni ad eiga svona
barn, ad naudsynlegt er ad hafa ein-
hvern studningsadila eda studningsfjol-
skyldu sem barnid getur farid til, t.d.
eina helgi i manudi. Einnig er mikilveegt
ad barnid komist i einhverja sumardvol.
Til ad geta gefid barninu pad sem pad
parf, purfum vid lika ad hugsa um okk-
ur sjalf. Vi verOum ad annast vel um
okkur sjalf, til pess ad geta verid godir
foreldrar.” &

ER TOURETTE EKKI

SJUKDOMUR SEM LATUR
FOLK BLOTA 0G RAGNA?

ei, pad er pad ekki. Athygli

folks og fjolmidla beinist hins
vegar mjog ad pessu einkenni sem
birtist hja innan vid pridjungi peirra
sem hafa Tourette. Tourette er
kippa- eda keekjardskun sem lysir
sér i ymsum Osjalfradum hreyfing-
um og a.m.k. einu 6sjalfradu hljooi.
Pessar 6sjalfradu hreyfingar eda
tjaning (pekkt sem keekir) er oft
alitid vera einkenni um taugaveikl-
un, ofnzemi, eda vera dseemileg
hegdun. Eins og morg onnur heil-
kenni, pa er Tourette roskun sem
spannar vidan skala. Flest tilfelli
eru veeg, en svo eru tilfelli par sem
keekir eru margs konar og aberandi
og jafnvel um fylgiraskanir ad recda.
Segja ma ad Tourette hafi morg
birtingarform, morg andlit.

Upplysingar af vefslédinni
http://www.tourettesyndrome.net/
tourette.htm
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Upplysingar

ur télagatalinu

Kyn 148
pessara 160
TS-einstaklinga
hefur verid
skrad i félaga-
talid. Af peim
eru 120 karlar
og 28 konur.

okkud hefur verid spurt um

hvort fjolgi eitthvad i félaginu

okkar. Pa kemur lika fyrir ad
folk sem byr utan sudvesturhornsins
hafi samband og vilji komast i samband
vid félagsmenn 1 nagrenni vid sig.
Pannig geta félagsmenn myndad ein-
hvers konar studnings- og fredsluhépa
a hverjum stad, sem er mjog af hinu
gbda.

[ agtst 2000 téokum saman sma
upplysingar ar félagatalinu og voru fé-
lagsmenn Tourette-samtakanna pa 164
talsins. Almennir félagsmenn voru 161
og styrktarfélagar prir. Pessir félags-
menn tengjast 160 einstaklingum sem
hafa Tourette heilkennio.

Arid 1996 voru félagsmenn 117 og
hafdi pvi fjolgad um 40% a fjérum
arum.

A hofudborgarsvadinu bjuggu alls
113 félagsmenn med TS. Par af bjuggu
77 1 Reykjavik, 12 i Képavogi, 14 i
Hafnarfirdi, prir i Gardabe, einn i
Bessastadahreppi, tveir a Seltjarnarnesi

i toflunni sést aldursskipting pessara einstaklinga eftir busetu

Landshluti
Hofudborgarsveedi

Reykjanes

Vesturland

Vestfirdir

1960-1969
1970-1979
1980-1984
1985-1987
1988-1990
1991-1993

1950-1959
1980-1984
1985-1987
1988-1990

1970-1979
1980-1984
1985-1987
1988-1990

1985-1987
1988-1990

Faedingarar Fjoldi

Landshluti
N-vestra

Faedingarar Fjoldi
1980-1984 2

1960-1969
1970-1979
1980-1984
1985-1987

N-eystra

wWAN

1950-1959
1985-1987
1988-1990
1991-1993

Austfirdir

- W=

Sudurland 1960-1969
1970-1979
1980-1984

1991-1993

W oo =N

og fjorir i Mosfellsbze.

A Reykjanesinu bjuggu sjo félags-
menn. Tveir 1 Keflavik og tveir 1
Grindavik. Hinir prir bjuggu i Héfnum,
Njardvik og Sandgerdi.

A Vesturlandi bjuggu atta félags-
menn. Fimm & Akranesi og nagrenni.
Tveir 1 Borgarnesi eda neesta nagrenni
og einn 1 Stykkisholmi.

A Vestfjordum voru adeins skradir
tveir félagsmenn. Annar bjo & Patreks-
firdi og hinn a Sudureyri.

A N-vestra bjuggu einnig adeins
tveir félagsmenn. Einn 4 Skagastrond
og annar i1 Skagafiroi.

A N-eystra bjuggu 11 félagsmenn.
Par af sj0 4 Akureyri og nagrenni. Einn
a Dalvik. Tveir a Hasavik og einn a
Langanesi.

A Austurlandi bjuggu sex. Einn a
Vopnafirdi, tveir a Seydisfirdi, einn a
Reydarfirdi og tveir 4 Hofn.

A Sudurlandi voru skradir 15 fé-
lagsmenn. Sjo a Selfossi eda naesta na-
grenni. Prir félagsmenn a Hvolsvelli.
Hinir 1 Hveragerdi, Porlakshofn, Eyrar-
bakka, Fladum og Vestmannaeyjum.

Kyn 148 pessara 160 TS-einstak-
linga hefur verid skrad i félagatalio. Af
peim voru 120 karlar og 28 konur.

Sidan pessi konnun var gerd, hafa
baest vid 10 til 15 nyir félagsmenn og
eru pvi félagsmenn nd um 175.4
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Koénnun medal fullordins folks med TS, i Pennsylvaniu, Bandarikjunum.

Ekkert kemur i
stad Oryggisnetsins

26,3% af
patttakendum
gafu til kynna
ad peir hefou
drykkjumunst-
ur sem veeri
peim heettu-
legt.

jalfur er ég med TS. Eg er um fer-
tugt og er stutt sidan ég fékk TS
greiningu.

A radstefnunni voru mél peirra sem
seint eru greindir mér pvi hugleikin, en i
sogum beirra kemur fram sterkasta vis-
bendingin um hversu mikilveegt er ad
greina born snemma og bregdast strax
vid. Saga flestra peirra sem fram komu
a radstefnunni og hofdu verid greindir
seint (fra 25 éra til fertugs 1 flestum til-
fellum) var pyrnum strad. Lélegt sjalfs-
mat fylgir peim og einnig skilningsleysi
a annmorkum og getu, jafnt peirra
sjalfra sem og umhverfisins. Folk petta
hefur gjarnan flosnad upp Gr nami, hef-
ur oft drykkjuvandamal og almennt
voru petta mjog reidir einstaklingar.

Hja 6llum hofou hlutirnir breyst eft-
ir greiningu og medferd, en reidin yfir
pessum oft topudu drum var mikil.

A radstefnunni voru kynntar brada-
birgdanidurstodur kdnnunar medal full-
ordins folks med TS, i Pennsylvaniu
USA. Spurt var hvort peir hefdu verid
greindir snemma eda seint, hvort peir
hefdu haft sterkt bakland edur ei
o.s.frv. og hvada pydingu petta hefdi
fyrir pa. Helstu nidurstodur peirrar
konnunar voru:

e Dbeim sem fengu naudsynlega pjon-
ustu i eesku fannst almennt ad porf-
um bpeirra veeri meett a fullordinsar-
um af peirra félagslega Sryggisneti.

e Deir sem eru tiltlulega anegdir
med pann félagsstudning sem peir
hafa fengid eru mun sidur pung-
lyndir. Pessi fylgni er til stadar pott
me0 sé hafour munur 4 miklum eda
litlum TS einkennum.

Bragi Halldorsson

beir sem hafa meiri einkenni TS
hneigjast til meiri drykkju og eiga
frekar i drykkjuvandamalum en peir
sem hafa minni einkenni.

beir sem fengu naudsynlega pjon-
ustu i eesku drekka yfirleitt minna
og sjaldnar en peir sem ekki fengu
naudsynlega pjonustu.

26,3% af patttakendum gafu til
kynna ad peir hefdu drykkjumunst-
ur sem veeri peim haettulegt. [94%
pessara tilfella myndu patttakendur
flokkast undir ad vera haldnir alkoé-
hoélisma. (Taka skal fram ad al-
mennt er talid ad adeins 10% fo6lks
almennt eigi vid alkoholisma ad
strida.)

40% af patttakendum sdgdu ad
alkohol draegi verulega ar einkenn-
um TS.

10% patttakenda sdgdust nota
mariGana ad minnsta kosti tvisvar i
viku. (Til samanburdar pa er talid
a0 1 Bandarikjunum noti u.p.b 5%
af fullordnu folki maritiana minnst
einu sinni i manudi.)

Peir sem fundu fyrir minni einkenn-
um TS 1 aesku eru mun vissari um
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[ boksolu og kynningarbasum radstefnunnar voru margar rannsoknir og kannanir kynntar.

a0 peir geti treyst a félagslegt orygg-
isnet ef peir purfa pess a fullordins-
arum.

Engin fylgni er milli pess hversu
mikil eda litil TS einkennin eru a full-
ordinsarum, og tilfinningu fyrir eigin
stodu i félagslegu Oryggisneti.

brogd. Enda oft afstaett hvad rétt er.
En samvinna heimilis og skéla er naud-
synleg og kom mikilveegi pess skyrt
fram i peim fyrirlestrum sem haldnir
voru.

bad er yfirleitt einstakur kokkteill
einkenna sem hver einstaklingur er

med, pad er ekki pad

Pegar nefnd eru TS ein-
kenni er ekki bara att vid
keekina heldur allan pakk-
ann, einbeitingarskort, of-
virkni, arattu og prahyggju
0.s.frv., sem viokomandi ein-
staklingar hofdu auk keekj-

Hve mikid ein-
staklingar med
TS hallast til
notkunar deyf-
andi lyfja eins

sama TS og TS. Pad kom
vel fram 1 fyrirlestrum um
lyf og lyfjanotkun, fjol-
breytileiki lyfjanna og hve
mismunandi lyf hentudu
hverjum og einum. Hve
mikid einstaklingar med

anna. Pvi pad eru ekki svo  og alkOhdls og TS hallast til notkunar
mikid keekirnir sem ha ein- mariuana deyfandi lyfja eins og
staklingnum, frekar allir .. alkohols og mariuana
fylgikvi?lamir. bendir til ad bendir til aégviékomandi

Petta eru um margt sla- vidkomandi einstaklingar hafi ekki
andi nidurstédur sem syna einstaklingar néad ad lifa med sinu TS
hvad getur bedid barns med hafi ekki nad einhverra hluta vegna.
TS pegar pad vex ar grasi. 0 6 e Hvort sem pad er na allt

En mun mikilvaegari nidur-
stada er hve 0ll s vinna sem
foreldrar og adrir adstand-
endur vinna i pagu barnsinns
hefur mikid vaegi. Hvernig

sinu TS ein-
hverra hluta

vegna.

fra pvi i esku og vegna
uppeldis eda vegna skorts
a réttri lyfjamedferd. Og
ekki ma gleyma pvi ad
hver einstaklingur verdur

skilningur og rétt vidbrogd
geta skipt skopum.

EkKki ber a0 skilja petta samt & pann
veg ad illa muni fara fyrir hverjum peim
einstaklingi sem ekki fer ,rétt* vid-

a0 takast a vio pa abyrgd
sjalfur ad vera med TS, saettast vid pad
og lifa lifinu at fra pvi sem fullordinn
einstaklingur.

[ Bandarikjunum eru til radgjafar

og medferdarfulltraar til pess ad ad-
stoda fullordna einstaklinga med TS.
Folk sem hefur sérpekkingu a TS. Hér
a landi eru pad eingdngu taugaleeknar
sem framkveema greiningu og BUGL
sem kemur til adstodar. En svo vex ein-
staklingurinn ar grasi og parf ad fara ad
fota sig einn og Ostuddur. Pa geta kom-
i0 upp allt adrar kringumsteedur til pess
a0 kljast vid en voru til stadar i eesku og
enginn til pess ad leita til. Allt kerfid
hér 1 kringum TS midast vid born og
unglinga en ekki fullordna. Til deemis
treysta taugalaeknar 4 [slandi sér illa til
pess ad greina fullordinn einstakling og
ekki getur fullordinn einstaklingur leit-
ad til BUGL. Einu Greedin eru eiginlega
sjalfsteett starfandi gedleeknar sem til
eru 1 ad setja sig inn i TS eda hafa
ahuga a pvi. Mér vitandi eru engir med
verulega pekkingu a pvi.

Pad er ekki svo langt sidan farid var
ad greina TS 4 Islandi ad flestir med TS
greiningu eru enn mjog ungir. En beir
eiga eftir ad vaxa Gr grasi og pvi mikil-
veegt ad pekking a TS safnist saman a
hendur einstaklinga sem geetu ordid
studningur a fullordinsarum. ¢

Um héfundinn

Bragi Halldorsson sétti alpjodaradstefnu TSA (Tourette
Syndrome Association inc) sem haldin var i Alexandriu,
Virginiu, USA, dagana 3. til 5. névember 2000.

TOURETTE FYRR OG NU

yrir meir en 100 arum skrifadi

franski taugaleeknirinn Georges
Gilles de la Tourette grein par sem
hann Iysti niu einstaklingum sem
hofou pjadst af 6sjalfradum hreyf-
ingum og hljodum og arattukennd-
um athéfnum eda hegdun fra unga
aldri. Til heidurs honum var sidan
pessi samsetning hegdunar nefnd
Gilles de la Tourette’s Syndrome, en
sidar meir kalladist han
Tourettesyndrome (heilkenni) eda
Tourettedisorder (roskun). En pad
er ekki adeins nafnid sem hefur
breyst i timans ras. Sjalf skilgrein-
ing Touretteheilkennisins og skiln-
ingur okkar a pvi hefur einnig tekid
miklum breytingum.

Upplysingar af vefslédinni
http://www.tourettesyndrome.net/
tourette.htm
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Skyringar sem gefnar hafa verid a tilurd og ors6kum TS a sidustu ramum 100 arum.

[.ikami minn er
undurtint hlijooteeri

Likami minn
er undurfint
hljéofaeri sem
englar himins-
ins og djoflar
undirheima
leika a til
skiptis.
borbergur Poroar-
son: Bréf til Ldru.

ourette heilkenni (TS) er sjik-
domur 1 midtaugakerfi sem
nefndur er eftir franska tauga-

leekninum Georges Albert Edouard
Brutus Gilles de la Tourette (1857-
1904). Fyrr a 6ldum var oft talid ad
folk sem pjadist af taugasjukdéomum
eins og TS veeri a valdi einhverra yfir-
nattarulegra afla, og a peim timum
hefdu pessar linur Porbergs pott g6d
lysing a sjikdomnum sem vid i dag
pekkjum sem TS. Medal annars er til
bok fra 1489 sem kallast ,Malleus
Maleficarum® (Nornahamar) par sem
presti er Iyst sem pjadist af hreyfi- og
hlj6dkeekjum. Kirkjunnar menn & peim
tima reyndu ad leekna prestinn med pvi
ad hreinsa hann af illum anda (Aabech,
19906).

Pad er atlun min 4 neestu bladsid-
um ad stikla a stéru hvad vardar peer
skyringar sem gefnar hafa verid a tilurd
og orsokum TS a sidustu ramum 100
arum.

bPegar rynt er i sogubakurnar og
lysingar & pekktu folki i mannkynssog-
unni skodadar, eru nokkrir einstakling-
ar sem liklega vaeru taldir vera med TS
i dag. beirra 4 medal er Claudius, pridji
romverski keisarinn, sem syndi ymsa
keeki og arattukennda hegdun (Burden,
1996). Wolfgang Amadeus Mozart hef-
ur einnig verid talinn liklegur TS sjak-
lingur par sem hann var med ymsa
hreyfi- og hljodokaeki. Ad auki var klam
og allskonar 6pverri (scatology) mjog
aberandi i bréfum sem hann skrifadi
(Simkin, 1992). Condé prins, vid hird
Ladviks fjortanda, purfti ad setja upp i
sig pa hluti sem voru nzest hendi - par 4
medal gluggatjold - til pess ad keefa
Osjalfratt gelt pegar konungurinn var

Haukur Orvar

Palmason
salfredingur a Fraedslu-
midst6d Reykjavikur.

vidstaddur (Robertson, 1989). Dr.
Samuel Johnson einn merkasti menn-
ingarfromudur Englendinga a 18. 6ld
var talinn vera med TS og arattu- og
prahyggju 4 mjog hau stigi. Samkveemt
lysingum samtidarmanna hans purfti
hann ad framkveema mjog floknar at-
hafnir er hann for yfir proskulda og
snerti 6sjalfratt akvedna hluti (Frankel,
Cummings, Robertson, Trimble, Hill, &
Benson, 1986).

Fyrsta leeknisfraedilega Iysingin a TS
hefur idulega verid eignud franska
leekninum Itard og er fra arinu 1825. It-
ard Iysti einkennum de Dampierre
markgreifynju sem pjadist af margvis-
legum hreyfi- og hlj6dkzekjum. Aber-
andi medal hljodkeekjanna voru ymis
donaleg ord sem ekki potti par fint ad
markgreifynja 1éti sér um munn fara
(Devinsky, 1983).

Ahugi Gilles de la Tourette vaknar
Arid 1884 begar Gilles de la Tourette
var leeknir vid Salpétriére spitalann bad
Jean-Martin Charcot yfirleeknir hans
hann um ad flokka sjikdéma sem ein-
kenndust af hreyfitruflunum (movement
disorders). Med pessu verkefni kviknadi
ahugi Gilles de la Tourette & peim sjuk-
démi sem na ber nafn hans. Pegar Gil-
les de la Tourette glimdi vid petta mikla
verkefni las hann Iysingar manna i 60r-
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Gilles de la Tourette kom fyrstur fram med
lysingu & heilkenninu og heitir pad eftir
honum.

um heimshlutum a évenjulegum sjik-
déomum (Lajonchere Nortz, & Finger,
1996).

Par 4 medal var grein um ,Hina
hoppandi Fransmenn i Maine“ (The
Jumping Frenchmen of Maine) eftir Ge-
orge Beard. I pessari grein Iysti Beard
einstaklingum sem syndu mjog ykt vio-
brogd vid areitum, voru med 6venjuleg
hlj6d og hermdu eftir hreyfingum
(echopraxia) og hljodum (echolalia).
Beard hélt pvi fram ad sjukdémurinn
veeri eettgengur, liklegri til ad hrja karl-
menn og fyrstu einkenna yrdi vart i
aesku.

Gilles de la Tourette fann tveer
greinar til vidbotar sem lystu svipudum
sjukdomum og Beard hafdi Iyst.

Fyrri lysing H.A.
O’Brien’s 4 Latah sem hann hafoi kom-

greinin  var

ist 1 teeri vid i Malasiu. Samkvemt
O’Brien einkenndist Latah af yktum
vidbrogdum vid areiti, eftirdpun a
hreyfingum eda hljodum sem folk i
kringum sjaklingana framkveemdi og
stundum sorakjafti (coprolalia, ad segja
Osjalfratt donaleg ord).

Seinni greinin var lysing William
Hammonds a4 Myriatchit sem hann
komst i kynni vid i Rasslandi. Folkio
sem pjadist af Myriatchit syndi svipud
einkenni og ,Hinir hoppandi Frans-
menn i Maine“ en po virtust hlj6d-
keekirnir ekki vera til stadar.

Nidurstodur ar pessari samantekt
hja Gilles de la Tourette birtust 1 grein-
inni Jumping, latah, myriachit 1 Archi-
ves de Neurologie (Paris) arid 1884

(Goetz & Klawans, 1982; Lajonchere
et al., 1996). | pessari grein hélt Gilles
de la Tourette pvi fram ad lysingarnar
hja Beard, O"Brien, og Hammond ettu
vid sama sjakdominn. Gilles de la
Tourette akvad 1 framhaldinu ad skrifa
grein um pennan sjikdém og medan
hann vann ad greininni hitti hann TS
einstakling 1 fyrsta skipti.

DPessi grein birtist i Archives de Ne-
urologie (Paris) arid 1885 og var koll-
ud ,Etude sur une affection nerveuse
caractérisée par de l7icoordination
motrice, acompagnée d’écholalie et de
coprolalie: Jumping, Latah, Myriachit
(A Study of a Neurologic Condition
Characterized by Motor Incoordination
and
Coprolalia:). A islensku veeri heitid eitt-
hvad i likingu vid Rannsdkn a tauga-
freedilegu astandi sem einkennist af

Accompanied by Echolalia

6samhzafdum hreyfingum,

inu. Bergmalstal beetist svo vid0 hina
margvislegu hljoo- og hreyfikeeki. Ad
mati Gilles de la Tourette var bergmals-
tal einna lifseigasta einkennid &
sjtkomnum. Pridji einkennaflokkurinn
var ad mati Gilles de la Tourette sora-
kjaftur sem hann aleit vera sjiaklegt
astand (Goetz & Klawans, 1982; Shap-
iro, Shapiro, Bruun, & Sweet, 1978).

Gilles de la Tourette aleit ad TS
veeri arfgengur, algengari hja kérlum
heldur en konum, byrjadi i esku og
hefdi litil ahrif & greind. Hann hélt pvi
ennfremur fram ad edli sjtkdomsins
veeri pannig ad einkennin veeru stigvax-
andi og nyrri einkenni keemu i stad
eldri (Kolb & Whishaw, 1996; Wand,
Matazow, Shady et al., 1993).

Greinar Gilles de la Tourette fra
1884 og 1885 voru mikid innlegg i
flokkun sjikdéma sem einkenndust af

hreyfitruflunum og mikil-

bergmalstali og sorakjafti: vegt framlag vardandi
Jumping, Latah, Myriachit Gilles de la skilning & TS. Eftir ad
(Lajonchere et al., 1996). Tourette hélt greinarnar birtust arid 1885

'I be.ssarl grein fra 1885 bVi fram ad p.a nefndi Charcot b.ennar?
lysti Gilles de la Tourette - ikdé ) sjakdom Tourette heilkenni
niu sjuklingum, par af hafdi Sju ) CURLRATE (Tourette Syndrome) til
hann personulega skodad V&Il taugaS]Uk' heidurs pessa vinnusama
sex. Lysingum a hinum démur sem nemanda sins (Green & Pit-
premur, par & medal hinni einkenndist af ~ ™an 1990; Lajonchere et
freegu markgreifynju de . al., 1996).

. > . hreyfi- og I ;
Dampierre, fékk hann fra » ) Pratt fyrir ndkveema Iys-
60rum leeknum. h1106keek]um: ingu Gilles de la Tourette a

Gilles de la Tourette bergmélstali 0g  ¢dli og orsokum TS pé hef-
hélt pvi fram ad sjakdom- sorakjafti. ur sjakdémurinn  verid

urinn veeri taugasjukdomur

praetuepli @ medal visinda-

sem einkenndist af hreyfi-
og hljodkeekjum, bergmalstali og sora-
kjafti. Gilles de la Tourette adgreindi
pennan sjakdoém ekki fra Myriachit,
Latah, eda ,,Hinum hoppandi Frans-
monnum fra Maine®.

Lysing Gilles de la Tourette a TS

[ Iysingu sinni talar Gilles de la Tourette
um prja stig sjakddémsins. Hreyfiein-
kenni birtast fyrst og pa oftast i andliti,
sérstaklega ad blikka augum, sidan feer-
ast einkennin fra andliti og i Gtlimi.
Pessar hreyfingar birtast skyndilega, eru
mjog hradar og framkvemdar med
stuttu millibili. Andlitskeekir eru al-
gengastir, einnig fylgja margvisleg hljoo
eins og ,hm“, ,ouh” og ,ah“ en floknar
hreyfingar koma seinna 1 sjakdomsferl-

manna. Fra lysingu Itards a
de Dampierre markgreifynju til dagsins
i dag hafa margar kenningar verid
smidadar til pess ad reyna ad skyra TS.
Ahrifum pessara kenninga 4 TS er haegt
ad skipta nidur i nokkur timabil sem
hvert fyrir sig endurspeglar rikjandi
aherslur i visindaheiminum a hverjum
tima (Kushner, 1999; Shapiro et al.,
1978).

Fyrsta timabilid

Fyrsta timabilio nadi fra pvi 1 kringum
1825 til aldamétanna 1900. A pessu
timabili voru gedraenir sjukdémar tald-
ir vera arfgengir og leeknar skodudu
fjolskyldubakgrunninn til pess ad finna
skyringar sem geetu valdid hreyfi- eda
hlj6dkakjum. A seinni hluta pessa
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timabils reyndi Gilles de la Tourette ad
skilgreina muninn a pvi sem hann kall-
adi maladie de tics (Tourette heilkenni)
og 00rum taugasjukdémum, asamt pvi
ad fa gleggri mynd af fjolbreytilegri
birtingarmynd sjakddémsins. Georges
Guinon og Edouard Brissaud gagnryndi
pa hugmynd Gilles de la Tourette ad TS
veeri sérstakur sjakdomur. Guinon hélt
pvi fram ad kaekir veeru 6fgafull birting-
armynd modursyki, Brissaud sagdi hins-
vegar ad kaekir veeru akvedin tegund af
fettu-brettu gongulagi (chorea).

Arid 1892 birti G.M. Hammond
mikilveega grein 1 sgu TS, en ad sama
skapi litid pekkta. I pessari grein benti
Hammond i fyrsta skiptid a4 ad skemmd-
ir i sveedi heilabarkar sem stjornar
hreyfingum (motor cortex) og djap-
hnodum (striatum) geetu orsakad TS.

Annad timabilid

Annad timabilid einkenndist af miklum
salfreedilegum ahuga og byrjadi stuttu
fyrir aldamétin 1900 og nadi fram til
1920. Petta timabil einkenndist af mjog
svo frjoum vangaveltum um undirliggj-

Pridja timabilid
Pridja timabilid var fra um 1920 til
1955 og einkenndist af dhuga salkénn-
uda 4 TS og keaekjum. Salkonnudirnir
reyndu akaft ad finna sérstakar per-
sonuleikagerdir eda salreen atok hja TS
sjaklingum sem geetu skyrt keekina. Sal-
konnudir alitu ad keekirnir veeru takn-
reent merki um undirliggjandi gedreena
togstreitu hja TS sjaklingum og til pess
a0 skilja hegdunina, sem var naudsyn-
legt til ad vinna a einkennunum, purfti
a0 leysa pessa gedraenu togstreitu.
Trair sinum freedilega uppruna pa
nefndu salkonnudirnir pessa timabils
margvislegar skyringar, eins og beelingu
a atvikum i barnesku, kynferdislega
beelingu eda taugaveiklun fyrir pessari
gedreenu togstreitu sem orsakadi TS.
Ahrifamestu kenningasmidir pessa
timabils voru Sandor Ferenczi og Marg-
aret Mahler. Ferenczi hélt pvi fram ad
allir keekir veeru til komnir vegna beeldr-
ar kynhvatar. Pessi kenning Ferenczi er
mjog athygliverd, po ekki veeri fyrir adr-
ar sakir en ad hann hitti aldrei TS sjik-
ling, og byggdi kenninguna & Ijsingu a

andi salfreedilegar orsakir
sem hofdu ahrif a heilsu og
personuleika einstaklinga.
Pessar vangaveltur, sem
byggdar voru a kliniskum
athugunum og an nokkurs
visindalegs studnings, voru
notadar til ad skyra orsakir
TS og kakja. A medal
ahrifamestu hugmyndanna
a pessu timabili var hug-
mynd Henry Meige og E.

Pratt fyrir
mikla vitneskju
og fjolda rann-
sokna a TS er

enn margt
6ljost vardandi

orsakir sjak-
doémsins.

sjuklingi hja Meige og
Feindel. Mahler hélt pvi hins
vegar fram ad lifreenir peettir
gerdu einstaklinginn vio-
kveeman fyrir tilfinningaleg-
salaflfreedilegum
(psychodynamic) 6flum. Ma-

um og

hler hélt pvi ennfremur fram
a0 keekir keemu adeins fram
hja bornum sem upplifdu
mjog beaelda salreena tog-
streitu innan fjélskyldunnar.

Feindels um ad keekir or-
sokudust af pvi ad einstaklingar hefou
ekki nad ad venja sig af ungbarnahétt-
um sinum. Meige og Feindel 16g0u enn-
fremur aherslu a hio tilfinningalega eda
gedreena Ojafnveegi sem leegi ad baki
keekjunum. Pannig ad hinir margvislegu
og undarlegu keekir sem einkenna sjik-
déminn veeru i raun spegilmynd af hinu
furdulega hugarastandi sjaklingsins.
bratt fyrir ad hid sélfreedilega sjonar-
horn a TS veeri rikjandi a pessu timabili
var lika haegt ad finna vefranar kenn-
ingar um orsakir sjukdémsins. Ein
helsta vefreena skyringin a TS & pessum
tima var st a0 gigtarsjaikdomar geetu
valdid keekjunum.

Sumir salkénnudir vis-
udu til vefraenna patta er peir reyndu ad
atskyra orsakir TS. Pessir vefreenu
peettir einkenndust af kynferdislegri
spennu i vodvum eda tilviljunarkennd-
um hreyfingum sem leidir til vefreennar
taugaveiklunar 1 stookerfi likamans.

Helstu andstedingar salkonnud-
anna a pessu timabili voru gedleeknar
sem adhylltust vefraenar skyringar a TS.
Peir héldu pvi fram ad keekir veeru af-
leiding af sykingum og veeru par af leid-
andi vefreenir frekar en salreenir. Peirra
a medal var Erwin Straus sem hélt pvi
fram ad keekir vaeru tilkomnir vegna
sykinga 1 ennisholum, halskirtlum eda
lungum.

Fjorda timabilid

Fjorda timabilid einkenndist af rann-
sOknum a storum hopum sjiklinga og
yfirliti & peim freedum sem til voru um
TS. Sem deemi ma nefna mikla rann-
sokn sem E. Torup framkvaemdi arid
1962. Torup rannsakadi 237 born sem
hofou verid medhondlud vegna kaekja a
arunum 1946 og 1947 a barnadeild og
barnageddeild rikisspitalans i Kaup-
mannahofn.

Mikilveegt framlag & pessu timabili
var grein Serge Lebovici, Les Tics chez
I’Enfant, par sem hann rakti skilgrein-
ingar og stadheefingar sem lutu ad
greiningu, uppruna og medferd a keekj-
um fra pvi a 19. 6ld fram til 1951. Le-
bovici var salkonnudur sem vidur-
kenndi ad skyringar salkonnuda a keekj-
um og edli peirra veeri ekki fullnaegj-
andi. Hann aleit ad keekir veeru eitthvad
meira en birtingarmynd salreennar tog-
streitu. Hann vidradi pann moguleika
ad keekir veeru sallikamlegs edlis og
enduspegludu vidteek salraen- og hreyfi
(psychomotor) vandamal.

Mikilveegar nidurstodur hvad vard-
ar vefraenar skyringar a TS komu fra
krufningum sem J.L. Claus og K. Balth-
asar framkvemdu arid 1950. Sam-
kveemt peirra nidurstodum pa rodudust
taugafrumur i botnhnodum (striatum)
TS sjaklinga dvenju pétt. Pad var sem
proskaferli botnhnoda i TS sjaklingum
hefdi stodvast og frumurnar liktust pvi
sem sést 1 botnhnodum ungbarna.

Fimmta timabilid

Arangur af notkun lyfsins Haldol
(haldoperidol) arid 1961 i medferd a
TS asamt mikilveegum uppgdtvunum i
sambandi vid efnafreedi taugafrumna
yttu undir ahuga a vefreenum skyring-
um a TS a seinni hluta 7. aratugarins.
Fimmta timabilid einkenndist par af
leidandi af notkun lyfja i medferd a
gedreenum sjokdomum og kaekjum.
Tengslin 4 milli taugabodefnisins dopa-
min og djaphnodukjarna (basal gangl-
ia), Parkinsons sjatkdoms og annarra
hreyfisjikdoma leiddu til kenninga-
smida, tilrauna og kliniskra rannsdkna
og uppgdtvana 1 sambandi vid hreyfi-
sjukdéma. Pessi framproun leiddi af
sér ad fleiri TS sjuklingar voru greindir,
og i rauninni mun fleiri en freedimenn
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Af morgum er talid ad Mozart hafi verid med Tourette, pott sjalfsagt sé ekki haegt ad sanna pad.

hofdu gert sér 1 hugarlund ad veeri til.
Eftir pessar uppgdtvanir 4 7. ara-
tugnum snéru visindamenn i Nordur
Ameriku og Bretlandi sér adallega ad
vefreenum skyringum er peir reyndu ad
skyra edli og orsakir TS. I Frakklandi
var hugmyndafraedi salkonnuda hins
vegar lifseig 4 medal visindamanna.
Peir samt sem adur vidurkenndu ad
taugabodefni spiludu stoéra rullu i or-
sokum keekja. Frakkarnir alitu ad skoda
beeri keekina Gt fra moérgum sjonar-
hornum, par sem taka pyrfti tillit til
menningarlegra, félagslegra, gedreenna,
salreenna og taugafraedilegra patta peg-
ar ad TS sjuklingar veeru medhondladir
(Kushner, 1999; Shapiro et al., 1978).

Eins og sja ma af pessu stutta yfirliti
pa hefur TS verid preetuepli og upp-
spretta margvislegra rannsokna i meira
en Old. bratt fyrir mikla vitneskju og
fjolda rannsokna a TS er enn margt
6ljost vardandi orsakir sjakdomsins.
Pad ma eiginlega segja ad nidurstodur

rannsokna sem visindamenn hafa unnid
fram til dagsins 1 dag séu ad vissu leyti
svipadar pvi ad opna Oskjuna hennar
Pandoru. En 1 stad pess ad hleypa at
Ollum heimsins plagum pa vakna sifellt
fleiri spurningar med hverri nyrri upp-
g6tvun visindamanna. bvi er atlit fyrir
ad TS komi til med ad sja visindamonn-
um fyrir efni til ad rannsaka og deila
um 4 nastu arum og aratugum. @

Um héfundinn

Klaradi framhaldsnam i taugasalfraedi vio Kaupmanna-
hafnarhaskdla og lokaverkefnid var taugasalfreedileg
rannsokn & bornum med Tourette.
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SJALDGAFT?

ourette er ekki sjaldgeef roskun,

heldur liklega ein st algeng-
asta, og ein st mest vangreinda,
misgreinda, eda misskilda roskun
sem synir sig 4 unga aldri. Lengi
vel birtu TSA (Bandarisku
Tourettesamtokin) pa stadreynd um
tidni sjtkdomsins ad Tourette veeri
a0 finna i 1 af 10.000 einstakling-
um, en na eru visbendingar um ad
2 til 3 af hverjum 100 bérnum eda
unglingum hafi eitthvert form pess-

arar viofedmu roskunar.
Upplysingar af vefsloginni
http://www.tourettesyndrome.net/tourette.htm
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Margrét K. Bjornsdottir, varaformadur TS, for nordur og styrdi fyrsta fundi samtakanna par.

Dyrindis
ponnukokur

vor kom fyrirspurn frd médur a Ak-
ureyri um hvort ekki veeri mogulegt

ad koma a fundum a Akureyri fyrir
foreldra barna med Tourette heilkenni.

Tenglhaur okk- Okkur 1 stjorninni fannst petta ahuga-
ar a Akureyri vert og Gr vard ad vid h6fdum samband
er Adalheiour vid pessa ageetu konu fyrir nordan.
Kjartansdottir Akvedid var ad einn ar stjorninni
2 g a2 feeri nordur og seeti fyrsta fundinn med
og siminn hja hermi
. enni.
henni er 461- Laugardaginn 10. névember 2001
2990. var fyrsti fundur Tourette-samtakanna

haldinn & Akureyri. Vid sem st6dum ad
pessum fundi 16gdum af stad med autt

blad. Hof6um enga hugmynd um
hversu margir keemu eda hvort pad
keemi yfirleitt einhver.

Rétt fyrir kl. 13 komum vid okkur
fyrir 1 htsnadi Proskahjalpar i
Kaupangi, med dyrindis ponnukokur,
kaffi og gos.

Ekki leid a 1ongu uns fyrsti fundar-
gesturinn kom. Vid péttumst géd med
okkur ad fa a.m.k. einn a fundinn en
viti menn, stuttu seinna var ,salurinn®

A fundinn komu baedi foreldrar barna med TS og fullordnir einstaklingar med TS.

REL T

bessi fyrsti fundur & Akureyri tokst eins og adur
sagdi mjog vel og fundargestir voru & einu mali
um ad halda &fram ad hittast

pétt setinn og ponnukdkurnar gom-
seetu hurfu ein af annarri.

A fundinn komu bzdi foreldrar
barna med TS og fullordnir einstakling-
ar med TS sem var mjog anagjulegt pvi
peir gatu sagt okkur foreldrunum
hvernig peim gekk ad komast 1 gegnum
barneaeskuna og unglingsarin sem reyn-
ast morgum med TS erfidir timar.

bessi fyrsti fundur a Akureyri tokst
eins og adur sagdi mjog vel og fundar-
gestir voru a einu méli um ad halda
afram ad hittast enda er pad mikill
studningur fyrir foreldra barna med TS
ad hitta adra foreldra, tala saman um
bornin, skélamal og allt hitt sem vid
glimum vid daglega.

Tengilidur okkar a Akureyri er Ad-
alheidur Kjartansdottir og siminn hja
henni er 461-2990. &
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Meofero Tourette
meO Botox sprautum

Hofundar
greinar sem
fjallar um
rannsOknina
komust ad
peirri nidur-
stodu ad Botox
sprautur séu
g00 og Orugg
medferd vid
keekjum og
spennutilfinn-
ingu eda Oro6-
leika &4 undan
keekjum.

otalineitur er myndad af bakter-
Biunni clostridia botulinum og

getur t.d. borist i folk vid neyslu
matveela sem ekki hafa verid nidursod-
in a fullnaegjandi hatt. Botalin hefur
mjog oflug eiturahrif i taugakerfi
manna og veldur Gtbreiddri vodvalom-
un og dauda. Petta er 6flugasta eitur
sem menn pekkja. (1). Med pvi ad
sprauta mjog litlum skammti af pvi i
voova hefur hins vegar reynst unnt ad
medhondla akvedna taugasjukdoma
sem hafa 1 for med sér miklar 6sjalfrad-
ar hreyfingar. [ hondum leekna sem
hlotid hafa sérstaka pjalfun 1 ad veita
pessa medferd hefur arangur i morgum
tilvikum verid mjog gédur og medferd-
in hefur polast vel.

bessi medferd var reynd hja 35 ein-
staklingum med kaeki, 30 kdrlum og 5
konum, & aldrinum 8 til 69 ara. Af
peim voru 34 med Tourette sjukdom
(TS), en einn uppfyllti 61l greiningar-
skilmerki fyrir TS ad pvi undanskildu
a0 hann var eldri en 21 ars pegar keekir
hans byrjudu. Kaekirnir h6fdu ad jafn-
adi stadid i 15 ar pegar medferdin var
hafin. Botox (botdlineitur i lyfjaformi)
var sprautad i voova folksins a sjukra-
hasi 1 Houston i Texas i Bandarikjun-
um. Oftast var sprautad i vodva i halsi
og augnalokum. Tuttugu og niu fannst
medferdin draga Gr kekjunum, par af
tuttugu og premur verulega. Tuttugu og
einum fannst medferdin draga ar
spennu eda Ordleika a4 undan keekjum.
Fimm losnudu alveg vid keeki par sem
lyfinu var sprautad og entust ahrifin i
meira en eitt ar. Ekki komu fram alvar-
legar aukaverkanir af medferdinni, en
nokkrir af peim sem medhondladir

Dr. Sigurdur
Thorlacius
sérfraedingur i heila-
og taugasjiukdomum

voru fundu fyrir mattleysi i vodvum i
eina til prjar vikur og einn fékk 6gledi
og uppkost einn dag. Hofundar greinar
sem fjallar um rannsoknina komust ad
peirri nidurstodu ad Botox sprautur séu
200 og orugg medferd vid kekjum og
spennutilfinningu eda 6réleika & undan
keekjum (2). Pad verdur p6 ad talka
nidurstodurnar varlega. Pessi rannsokn
var opin, p.e. arangur hja peim sem
fengu Botox sprautur var ekki borinn
saman vid samanburdarhép (sem
annad hvort hefdi ekki fengid neina
medferd eda sprautur an virka efnisins,
Botox). Auk pess er petta sérhaefd og
mjog dyr medferd, pannig ad ekki er
liklegt ad heegt yroi ad beita henni sem
fyrstu medferd vid TS - adur yroi i
hverju tilviki fyrir sig ad reyna einfald-
ari og odyrari medferd. Af nidurlagi
framangreindrar greinar verdur radio
a0 tviblind samanburdarrannsokn med
lyfleysu (platlyfi, placebo) verdi fram-
kveemd (2). Pad verdur forvitnilegt ad
sja nidurstodur peirrar rannsoéknar. ¢
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Vidtal vid Uglu Egilsdéttur, fimmtan ara stulku med Tourette.

L.as Andrésbloo
a handahlaupum

,,En eftir tok-
urnar 4 mynd-
inni fékk ég
svolitid kaekja-
kast. Pad er
eins og pad
haldist nidri i
mesta stress-
inu, en kemur
fram eftir ad
alaginu er
lokid.“

gla Egilsdottir er afar heefi-
leikarik fimmtéan ara stalka.
Han var atnefnd til Eddu-
verdlaunanna sem besta leikkona arsins
i adalhlutverki fyrir leik sinn i kvik-
myndinni Mavahlatri. Og han er med
Touretteheilkenni. ,,Eg var greind med
Tourette i fimmta bekk, en ég hef haft
einkennin fra pvi ad ég var svona fimm
ra,” segir Ugla og lysir peim pannig:
,,Einu sinni var til deemis komid gat a
annan sandalann minn af pvi ad ég
purfti alltaf ad renna feetinum eftir
gangstéttinni a4 akvedinn hatt. bPegar
pessi einkenni foru ad verda keekir, sem
voru ekki allir neitt vodalega fallegir og
sumir jafnvel sarsaukafullir eins og sa
keekur ad ranghvolfa i mér augunum,
for pabba ad gruna ad petta veeri
Tourette. Pa for ég i greiningu sem var
svona haefnisprof med tolur og bolta og
ég purfti ad svara alls konar spurningin-
m.“ Og Ugla fékk lika ad svara margs
konar spurningum um Tourettinn sinn
pegar ritnefndin tok hana tali.

Einkennin magnast

sé peim veitt athygli

Ugla segir ad sér hafi aldrei pott pad
neitt tiltdkumal ad hafa Touretteheil-
kenni og fjolskyldan hafi lika tekid ein-
kennunum med stakri r6. ,,Eg held ad
einkennin magnist rosalega pegar peim
er synd of mikil athygli. Fjolskyldan
veitti einkennum minum aldrei neina
sérstaka athygli. Pad eru t.d. gedlekn-
ar 1 fjolskyldunni sem 6skudu mér til
hamingju med Tourettinn. Peim fannst
petta svo skemmtilegt. Pad er bara
akvedid vidhorf i fjolskyldunni minni
a0 folk er skrytid og pad er bara gam-
an. Petta er fint vidhorf og mér fannst

aldrei neitt a0 mér pd ad ég hefdi
Tourette. Adrir 1 fjolskyldunni eru natt-
arlega lika med keaeki og allavega mani-
ur og petta er afskaplega skrytio folk,
en enginn annar hefur verid greindur
med Tourette,” segir Ugla, alvarleg og
ibyggin 1 senn.

Einkenni hennar hafa brotist Gt &
margbreytilegan hatt eins og annarra
sem eru med Tourette. ,,A timabili var
ég alltaf ad handahlaupum, ég for yfir
gbtuna 4 handahlaupum! A pessum
tima var ég silesandi Andrésblod - las
orugglega 70.000 blod - og ég las pau &
handahlaupum,” segir Ugla og synir
okkur pessa nystarlegu lestraradferd
sem vard til pess ad han vard mjog g6d
i handahlaupum eins og han synir
reyndar 1 Mavahlatri. ,,Folki finnst ég
oft skrytin a marga fleiri vegu en
Tourettinn svo ad hann truflar mig ekki
mikid. En sumt er vont eins og pegar
madur feer krampakeeki og kreppist all-
ur. Pad er vont og ég er alltaf med
voovabolgu.”

Einkennin fara p6 alltaf minnkandi
ad sogn Uglu. Enn er han samt med
smakeeki sem fair taka eftir. ,,En eftir
tokurnar & myndinni fékk ég svolitid
kaekjakast. Pad er eins og pad haldist
nidri i mesta stressinu, en kemur fram
eftir ad alaginu er lokid. Pegar ég var ad
leika Oggu fann ég aldrei fyrir neinu.
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Ugla Egilsdottir

Folk hélt ad ég veeri komin med flogaveiki af pvi ég var ad lemja mig i hausinn. En pad purfti ekkert ad vera hraett pvi ég var bara

Eg gat meira ad segja latid folk ganga
hegra megin vid mig i tokunum, en
pad get ég annars aldrei.” Ugla Iysir til-
finningu sinni heegra megin 1 likaman-
um pannig ad pad sé eins og sa hluti
likamans sé nzmari. ,,Eg er oft ad
reyna ad lysa pessu fyrir sjalfri mér.
Stundum finnst mér eins og pad sé
kaldara eda eins og petta sé einhver
skel sem madur er hraeddur vid ad sé
snert.”

bratt fyrir ad keekirnir 1étu Uglu ad
mestu i fridi medan a4 tokum st6d var
han samt med eitt keekjauppistand eins
og hin ordar pad. ,,Eg var bain ad
bida svolitid lengi og borda nammi eins
og ég gerdi 1 gegnum allar tokurnar og
er kannski ekkert vodalega snidugt,”
segir hin og hlar. ,,0g pa fékk ég sma
keeki. Enginn hafdi s€d mig svona adur
og pa vard folkid hreett og pad var
hringt i mommu sem kom brunandi ad
seekja mig. Folk hélt ad ég veeri komin
med flogaveiki af pvi ég var ad lemja
mig 1 hausinn. En pad purfti ekkert ad
vera hraett pvi ég var bara med sma
keekjauppistand.

med sméa kaekjauppistand.

Fékk taugasjukdoma a heilann

Ugla hafdi asma og tok asmalyf pegar
han var litil og pegar keekirnir byrjudu
la beint vid ad gruna asmann um ad
hafa tekid sig upp enda for han ad gefa
fra sér alls kyns soghlj6d. ,,Pa var farid
med mig til jurtaleknis sem sagdist
ekki heyra ad neitt veeri ad ondunar-
feerunum. Samt var ég latin drekka
6gedslegt te a hverjum morgni. Eg er
nt ekki minnst matvanda manneskja i
heimi svo pad atti ad setja lakkris Gt 1
petta til ad bragdbeeta pad. Pabbi valdi
nattarlega eina vonda lakkrisinn sem
ég hef nokkru sinni smakkad. Hann
var keyptur 1 jurtabadinni og peir eru
yfirleitt g6dir og ég elska lakkris - en
petta var vont!!! Pad tolk halftima,
klukkutima a hverjum morgni ad koma
pessu ofan i mig. Svo var petta bara
Tourettinn,” segir Ugla og hryllir sig
vid tilhugsunina um pessa misheppn-
udu lyfjagjof. ,,Pegar ég hugsa tilbaka
held ég ad ég hafi haft ymislegt sem
tengist Tourette. Pad hefur farid batn-

andi, en ennpa get ég ekki komid vid
ost. Eg get ekki snert hann. Eg hata ost
- pad er bara sjiklegt hatur. A timabili
var ég svo sleem ad ég spurdi folk hvort
pbad veri nokkud ostur  t.d. i
stukkuladikkum eda hnetum sem pad
var ad bjoda mér. Eg hefdi sko drepid
manneskju ef pad hefdi verid fario i
kringum mig med petta. Svo var alltaf
eitthvad ritaal i kringum pad ad fara a
klosett. PO a0 ég sé ekki hreinlatasta
manneskja 1 heimi, ég er svona frekar
mikil subba, pa var petta alltaf eins
med klésettferdirnar. Eg for stundum
svona fimmtan sinnum & kvoldin. Petta
var slemt i timabilum, en lagadist svo.
Svo var ég lika 6trilega manisk stund-
um. Eg fékk eitthvad 4 heilann t.d.
godafraedina. Pa gat ég ekki hugsad um
neitt annad heldur vard bara ad kunna
oll Eddukveedin utanbokar.”

Ugla segist meira ad segja hafa
fengid taugasjikdoma & heilann og pvi
hefur han lesid sér talsvert til um pa.
,.Eg skil einkenni peirra svolitid betur
eftir ad hafa lesi0 petta, en mér finnst
petta adallega bara svo skemmtilegt.

TOURETTE 39



Vid mamma férum ad hlusta & Oliver
Sachs pegar hann kom hingad um ario.
Meér fannst hann frabeer b6 ad ég skildi
audvitad ekki allt sem hann var ad
segja, ég var svona ellefu, tolf ara.”

Naudsynlegt ad

hafa humor fyrir pessu

Ugla er ekki hrifin af lyfjagjof vid
Touretteheilkenni, en segist ad sjalf-
sOgdu adeins geta talad fyrir sjalfa sig.
,,Freendur minir, gedleknarnir, hafa
verid svolitid 1 taugasjukdomafraedum
lika og peir 16gdu ofsalega aherslu 4 ad
vera ekki ad veita pessu mikla athygli.
Eg er lika svo heppinn ad fjolskylda
min er frekar afsloppud. En ég var einu
sinni { sveit og var ad passa fimm ara
stelpu. Keekirnir voru ekkert miklir, en
pad getur verid erfitt ad atskyra pa fyr-
ir litlum krokkum svo ad ég var alltaf
send inn 1 herbergi til ad gera keekina.
Pa vard ég svo sleem ad pad endadi med
ad pabbi og mamma purftu ad koma ad
seekja mig pvi ég var alla daga inni i
herbergi 1 keekjakasti. Foreldrar minir
reyndu pess vegna a0 taka eins litid eft-
ir pessu og pau gatu og pa var ég miklu
skarri. Pau eru heldur ekki mikid fyrir
lyf pvi petta er svona antropdsoéfista-
fiolskylda. Eg er hraedd vid ad taka lyf
af pvi ad Tourettinn er svo stor partur
af sjalfri mér og mér finnst petta bara
allt i lagi. Mér finnst petta vera partur
af personuleika minum.”

sO0gdu svo kannski nafnid a4 kennarnum
a eftir og pad setti 1 gang svona keek hja
mér. Eg held ad pad sé naudsynlegt ad
hafa himor fyrir pessu pvi petta er eitt-
hvad sem er inni i heilanum og pad
magnast upp pegar manni lidur illa. Eg
veit um nokkra krakka med Tourette,
en hef aldrei talad vid neinn annan med
Tourette pvi pad er eins og petta eigi ad
fara svo leynt og megi ekki segja fra

pvi.

Tourette er baeld orka
Ugla segist hafa meett ageetum skilningi
kennara og starfsfolks i skolum, en 1itid
hafi & Tourettinum borid na i sidustu
bekkjum grunnskolans. ,,Eg man eftir
pvi ad hafa purft ad tala vid einn
kennarann sem alltaf kom haegra megin
a0 mér og lagdi hondina a heegri 6xI
mér pegar hann var ad ttskyra eitthvad.
Hann heetti strax ad gera petta pegar ég
var btin ad segja honum ad pad maetti
ekki koma vid mig hegra megin og
samskipti okkar urdu mun betri. Ef ég
til deemis var ekki bain ad leera heima
var pad ekkert mal,” segir hin og tistir i
henni hlaturinn. ,,En pad getur verid
erfitt ad vera inni i kennslustund. Mad-
ur beelist allur nidur. Parf ad leera eitt-
hvad sem er fyrir framan mann, en hef-
ur kannski ekki alveg einbeitinguna 1
pad. Eg hef einu sinni purft ad fara
heim ar skélanum vegna pess.”
Einbeitingarordugleikar

Ugla hefur otralega
proskud vidhorf gagnvart
heilkenninu og hvad ahrif
pbad hefur haft a lif hennar
og proska. ,,Allt sem gerist
i eesku hefur audvitad ahrif
segir
han, ,,en ég var aldrei neitt
Gsatt vid petta og var bara 1
svaka kynningarstarfsemi.
A timabili byrjadi ég alltaf
a ad segja fra Tourette peg-
ar ég hitti nytt folk. Pvi var
bara vel tekid og ég hlo

a einstaklinginn,”

A timabili byrj-
aoi ég alltaf a
a0 segja fra
Tourette pegar
¢g hitti nytt
folk. bvi var
bara vel tekid
og ég hlo med
pegar hlegid
var ad pessu.

a stundum hafa p6 ekki feelt
Uglu fra nami og na stefnir
han 4 menntaskola og sidan
leiklistarskola. Han hefur
engar ahyggjur af pvi ad
Tourettinn muni ha henni i
framtidinni. ,,Petta fer alltaf
minnkandi eftir pvi sem
madur ner betri tokum a
sjalfum sér og hugsun sinni.
Madur skilur petta betur
med aldrinum og pegar
madur skilur pad betur pa
minnkar pad. Eg held ad ég

med pegar hlegid var ad

pessu. En mér fannst petta lika fyndiod
og ég meina - petta er fyndid, madur
getur ekkert neitad pvi. Krakkirnir fott-
udu fljotlega ad ef pau gerdu eitthvad
gat pad ordid ad keek hja mér. bPau
gerdu pa ymsar skrytnar geiflur og

viti um leikara sem eru med
Tourette sem enginn hefur hugmynd
um af pvi ad pegar folk er i leiklist og
er ad beina orkunni ad einhverju
akvednu koma engir kaekir. Eg held ad
Tourette sé einhvers konar beeld orka.
Eg fz ekki einkennin ef ég fae Gtras

Ugla Egilsdottir
Eg held ad folk tti ad hjalpa bornum ad
beina orkunni & adrar brautir og senda pau t.d.
i leiklist frekar en ad gefa peim Iyf. Eda ekki
senda pau heldur leyfa peim ad gera pad sem
peim finnst skemmtilegt.

einhverju 6dru. Eg held ad folk ztti ad
hjalpa bérnum ad beina orkunni a adr-
ar brautir og senda pau t.d. i leiklist
frekar en ad gefa peim lyf. Eda ekki
senda pau heldur leyfa peim ad gera
pad sem peim finnst skemmtilegt. Mad-
ur hefur nefnilega vodalega litla keeki a
medan,” segir pessi kata og klara stilka
sem er svo anaegd med Tourettinn sinn.
Og enn og aftur vill han undirstrika ad
audvitad pekki han petta ekki nema at
fra sjalfri sér og vilji pvi ekki alheefa po
a0 han hafi akvednar skodanir. ¢
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Um Pjonustu-
setur liknartélaga

Pjonustusetur liknarfélaga
Hatuni 10b, 9. haed

105 Reykjavik

Simi 551 7744 - Fax 551 4580
Netfang: setur@vortex.is

Pjonustusetur liknarfélaga var
stofnad i upphafi ars 1999 og eru
adildarfélog setursins i dag pessi:

Parkinsonsamtokin & fslandi

LAUF Landssamtok dhugafélks um
flogaveiki

Samtok sykursjukra

Félag nyrnasjukra
Tourettesamtokin

Umsjonarfélag einhverfra
Malbjorg

Einstok born

Migrensamtokin

Stjorn Pjonustuseturs liknarfélaga
skipa um pessar mundir eftirtaldir
adilar:

Jon Johannsson formadur
Frida Bragadottir

Eirfkur porlaksson
Kolbeinn Palsson
Dagfridur Halldérsdottir
Marfa Pétursdéttir

Bjorn Tryggvason

Framkveaemdastjori Pjonustusetursins

er Jon S. Gudnason og starfsmadur
bess er Anna Gudmundsdattir.

i0a um heim gegna liknarfélog

mjog vidamiklu og naudsynlegu

hlutverki. I peim starfar fjoldi
folks sem hefur a0 leidarljosi ad geeta
hagsmuna sinna skjolsteedinga. Sem
deemi ma nefna ad studla ad rannsokn-
um a ymsum sjokdéomum, standa fyrir
teekjakaupum til leekninga, og ekki sist
a0 efla freedslu um sjakdéomana og
vandamalin sem peim fylgja. Liknarfé-
16gin studla pannig ad auknum lifsgeed-
um sinna hopa og vinna gegn fordomum
i garo sins folks.

Liknarfélog 4 Islandi hafa unnid
mikid starf { pessum efnum, en peim er
yfirleitt prongur stakkur snidinn. Pad
sem gert er &4 vegum liknarfélaganna er
oftast neer unnid utan venjulegs vinnu-
tima i sjalfbodavinnu af sjaklingunum
sjalfum, ahugaf6lki i hopi adstandenda,
fagadilum og sérfreedingum. Erfitt hefur
pvi reynst ad halda uppi naudsynlegri
reglubundinni pjénustu og starfi og hef-
ur 1 raun verid fjarhagslega ofvida pess-
um féldgum.

Forsagan ad stofnun setursins er st
ad forsvarsmenn nokkurra liknarfélaga
komu saman arid 1998 og akvadu ad
stefna ad sameiginlegri adstodu. Paver-
andi radherrar heilbrigdis- og trygginga-
mala og fjarmala, toku pessum hug-
myndum formanna félaganna vel og lof-
udu lidsinni. Heilbrigdisradherra hafdi
forgdngu um malid og i jantar 1999
fluttu fyrstu félogin 1 hasnzdi ad
Tryggvagdtu 26, 4. haed. Stofnad var fé-
lag um sameiginlegan rekstur peirra sem
fékk heitid Pjonustusetur liknarfélaga. I
desember arid 2000 fluttist starfsemi set-
ursins sidan ad Hatani 10b, 9. heed, par
sem pad er n.

Markmidid med stofnun setursins

var ad reka skrifstofuhtsnaedi fyrir félog-

in og samnyta pjonustu og teeki og med

pvi na hamarksnytingu a pvi fjarmagni,

sem pessi félog fa fra opinberum adilum

og 6drum styrktaradilum og geta pannig

veitt skjolsteedingum félaganna mun

betri pjonustu og hagsmunagaeslu en

aour. Pjonustusetur fjarmagnar rekstur

hasnzedis og teekja og laun starfsmanna.

Pad helsta sem midad var ad 1 pessum

sameiginlega rekstri:

e Opin skrifstofa daglega

e Sameiginleg simsvorun

e Samnyting & ymsum teekjum

® Bokhalds- og ritarapjonusta

e RAa0gjof og adstod vid Gtgafumal

o Sérteek félags- og fjolskylduradgjof

e Aukin freedslu- og kynningarstarf-
semi félaganna

o Oflugri hagsmunagzsla sem leidir til
meiri lifsgeeda

N er skrifstofa Pjonustusetursins
opin daglega fra kl. 13 til 17 og sér
starfsmadur pa um simsvorun, sinnir
bokhalds- og ritarastorfum, og sér um
ymislegt sem stjornarmedlimir hinna ein-
stoku félaga purftu adur ad sinna, svo
sem félagaskraningu, afgreidslu a back-
lingum og Gtlanum a békum og mynd-
bdndum, atsendingu fréttabréfa o.fl.

Ofantaldar upplysingar eru ar kynn-
ingarbeeklingi Pjonustusetursins. ¢
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Viotal vid Vidi Alexander Jénsson, tiu ara strak med Tourette.

Mér pykir bara vaent

um

Svo fee ég
stundum
ahyggjukost og
pad er abyggi-
lega partur af

Tourettinu lika.

idir Alexander Jonsson er tiu
ara gamall strakur med
Touretteheilkenni. Hann var

tekinn tali & ddgunum um einkennin og
hvad honum finnst um ad vera med
Tourette.

Hvad veistu um
Touretteheilkenni?

Pad er taugasjiakdomur sem madur feer
keeki af.

Hvernig kaeki hefur pu haft?

Bara allskonar keeki. Til deemis keeki i
andlitinu, augnkeeki, blikka mikid aug-
unum, hljodkaeki par sem ég geri ein-
hver hljod og kaeki par sem maginn
spennist og axlirnar kippast til og ég
anda fast t.

Hvernig lidur pér pegar

pu parft ad gera einhvern kaek?
Petta er bara eitthvad sem ég verd ad
gera.

Hvad gerist ef pu

reynir ad halda aftur ad pér?

Pa verd ég bara samt ad gera pad. Pad
er vont ad halda pvi nidri. En sumir
keekir eru Opeegilegir og ef ég fae mikla
keeki i andlitid pa fee ég oft hofudverk.

Foerdu frekar kaeki

a einum tima en 68rum?

Ja ég fee til deemis frekar keeki pegar ég
heyri talad um pa.

Heldurdu ad pu hafir einhver
fleiri einkenni sem geti fylgt
Tourettinu?

Ja eins og ad spyrja oft sdmu spurning-
anna, vera alveg viss um allt og svo var

Tourettio mitt

ég rosalega lyftuhreeddur en ég er ekk-
ert lyftuhreeddur lengur. Svo fee ég
stundum ahyggjukost og pad er abyggi-
lega partur af Tourettinu lika.

Hvad finnst pér
um ad vera med Tourette?
Meér finnst pad bara allt 1 lagi.

Finnst pér pad

ekkert trufla pig neitt?

Nei, nei og mér pykir bara vaent um
Tourettid mitt af pvi ég er bdinn ad
hafa pad svo lengi. Eg vil ekki losna vid
pad. Ef ég myndi losna vid Tourettid pa
fyndist mér bara vanta eitthvad 1 mig.

Hvernig gengur pér i skélanum?
Bara vel en stundum gengur mér illa ad
einbeita mér.

Hvad er skemmtilegast

i skélanum?

Pagd er skemmtilegast i ensku en svo er
lika skemmtilegt i myndmennt og svo
fae ég ad fara til Irisar 1 listpjalfun og
par er ég ad fondra allt mogulegt og
teikna.

Hvers vegna ferdu i listpjalfun?
Kannski vegna pess ad mér finnst svo
gaman ad teikna og fondra og kannski
vegna pess ad ég er med Tourette.
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Spyrja krakkarnir i
skélanum pig stund-
um ut i kaekina?

Hvad ertu ad gera

fyrir utan skélann?

Eg er ad leera 4 piand og svo
Nei pau peela voda itio 1 er ég i skatunum og pad er
pessu en ég er ekki med rosalega skemmtilegt. Par
mikla keeki 1 skolanum. erum vio 1 allskonar leikjum,
og leysum ymis verkefni.
Verdurdu stundum
reidur i skélanum?

Ja.

Ertu buinn ad vera lengi
ad leera a piané?

Ja petta er fjordi veturinn
Hvad gerist ef minn.
pu verdur reidur i
skélanum? Er gott ad spila

a pianéid?

Ja og ég spila mikid a piano-

Pa langar mig til ad
drepa einhvern.

i0. Ef ég er reidur eda pirrad-
En varla gerirdu pad? ur pa spila ég 16g i moll.

Nei, audvitad ekki.

og tala vid skdlastjorann ef ég verd reid-
ur vid einhvern kennara. Svo tala ég
lika vid Trisi (listmedferdarfreding),
pad er haegt ad tala um allt vid hana.

Attu 6nnur ahugamal?
En pegar pu verdur reidur i skol- Ja ad teikna og safna peningum. Eg er
anum eda lidur illa, hefurdu eitt-
hvad athvarf, einhvern sem pu
getur farid og talad vid?

Ja skoélastjorann, ég fer tildeemis bara

ntna ad safna fyrir hjolabretti. Svo les
Nzerd pu ad réa pig nidur vid
ad tala vid skélastjorann eda irisi?
Ja yfirleitt nae ég pvi.

ég mikid. Nana hef ég mikinn ahuga a
spadoémum svo ég er ad lesa fullt af spa-
domabokum. &
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Reykjalundur
Mosfellsbae
270 Mosfellsbeer

Dvalarheimilid Hofdi
Sélmundarhdfoa
300 Akranes

Haraldur Bodvarsson
hf, utgerd

Barugdtu 8-10

300 Akranes

Sementsverksmidjan

Manabraut 20
300 Akranes

Straumnes ehf,
rafverktarkar
Krokatani 22-24
300 Akranes

Borgarbyggd
Borgarbraut 11
310 Borgarnes

Loftorka Borgarnesi
ehf.

Engjaasi 2-8

310 Borgarnes

Sparisjodur
Myrasyslu
Borgarbraut 14
310 Borgarnes

Jorvi hf, vinnuvélar
Hvanneyri
311 Borgarnes

Gisli Gunnarsson ehf
Lagholti 20
340 Stykkishélmur

Hvitasunnukirkjan
Stykkishdlmi
Skulagdtu 6

340 Stykkisholmur

Soffanias Cecilsson hf
Borgarbraut 1
350 Grundarfi6rour

Fiskidjan Bylgja hf
Bankastraeti 1
355 Sneefellsheer

Heilsugzeslustddin
Olafsvik

Engihlid 28

355 Snaefellshaer

Saurbaejarhreppur
Lindarholti
371 Budardalur

Félag opinberra
starfsmanna a
Vestfjoroum
Hafnarstreeti 6

400 Isafjsrour

Hamraborg ehf
Hafnarstreeti 7
400 Isafjsrour

Heilbrigdisstofnunin
Isafjardarbae

Torfnesi

400 Isafjsrour

isafjardarbaer
Stjornsysluhtsinu
400 Isafjsrour

Mjolkursamlag
Isfirdinga
Sindrag6tu 2

400 Isafjsrour

Vestfiskur ehf
Hnifsdalsvegi 29
400 Isafjsrour

Sparisjodur
Bolungarvikur
Adalstraeti 14
415 Bolungarvik

Verkalyds- og
sjomannafélag
Bolungarvikur
Hafnargétu 37
415 Bolungarvik

Sparisjodur
Strandamanna
Hafnarbraut 19
510 Holmavik

Arneshreppur
Nordurfirdi
524 Norourfiorour

Heilbrigdisstofnunin
Hvammstanga
Spitalastig 3

530 Hvammstangi

Serun hf
Efstubraut 1
540 Blénduds

Vindhaelishreppur
Arbakka
545 Skagastrond

Byggdastofnun
Artorgi 1
550 Saudarkrokur

Stod ehf
Adalgdtu 21
550 Saudarkrokur

Bunadarfélagio i
Hegranesi

Ketu

551 Saudarkrokur

Skagavor hf
Hvalnesi
551 Saudarkrokur

Akrahreppur
Framnesi
560 Varmahlio

Egilssild
Granug6tu 27
580 Siglufjérour

Heilbrigdisstofnunin
Siglufirai
Hvanneyrarbraut 37-39
580 Siglufjorour

Siglufjardar-
kaupstadur
Grénugétu 24
580 Siglufj6rour

Siglufjardar-
prentsmidja ehf
Sudurgdtu 16

580 Siglufjérour

Buseta og
oldrunardeild
Akureyrar
Geislagotu 9
600 Akureyri

Félag malmidnadar-
manna Akureyri
Skipagdtu 14

600 Akureyri

Hestamidstdd islands
Skagfirdingabraut 17-21
550 Saudarkrokur

Félag verslunar- og
skrifstofufélks
Skipagdtu 14

600 Akureyri

Hlio hf
Kotargerdi 30
600 Akureyri

Rafeyri ehf
Hjalteyrargétu 20
600 Akureyri

Sparisjodur
Nordlendinga
Skipagotu 9
600 Akureyri

Tannlaknastofa Arna
Halldérssonar
Kaupangi

600 Akureyri

Vaxtarraektin
Akureyri
prottahsllinni vid
Skolastig

600 Akureyri

Vélfag ehf
Asabyggd 16
600 Akureyri

Vorour
Vatryggingafélag
Skipagdtu 9

600 Akureyri

Fodurverksmidjan
Laxa hf

Krossanesi

603 Akureyri

Huasprydi sf
Mulasiou 48
603 Akureyri

Grimseyjarhreppur
Gardi
611 Grimsey

Saebjorg ehf
Oldutani 3
611 Grimsey

Hafnarsamlag
Eyjafjardar
Réohusinu

620 Dalvik

Vélvirki hf, verkstaedi
Sandskeidi 21
620 Dalvik

B.H.S., bila- og
vélaverkstaedi
Fossbran 2
621 Dalvik

Fiskidjusamlag
Huasavikur hf
Gardarsbraut 14
640 Husavik

Ferdapjonustan
Narfastodum
650 Laugar

Nordurpoll ehf
Laugabrekku
650 Laugar

Kisilidjan hf
Reykjahlio
660 Myvatn

Skutustadahreppur
Hlidavegi 6
660 Myvatn

Silfurstjarnan hf
NUpsmyri
671 Kopasker
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Alpjédaradstefna TSA, Tourette Syndrome Association,inc, i Bandarikjunum arid 2000.

Vantaoi bara

tleiri islendinga

Réadstefnan var
haldin a storu
Hilton hételi
og var mognud
upplifun ad
ganga inn i
anddyrid og sja
annan hvern
mann kippast
til af kaekjum,
gelta og gola.

SA eda Tourette Syndrome
Association,inc eru regnhlifar-
samtok allra TS samtakanna 1

Bandarikjunum.

Markmid TSA er ad vinna ad rann-
soknum a orsékum TS og leita laekn-
inga vi0 peim, uppfreeda samfélagid um
heilkennid, veita einstaklingum med TS
og aldstandendum peirra studning og
freedslu og stydja vid bakid a 6llum TS
samtokum 1 Bandarikjunum.

TSA stendur fyrir Gtgafu fréttabréfs
nokkrum sinnum 4 ari par sem birtar
eru greinar um malefnid, auglystir
fundir og mannfagnadir TS folks i
Bandarikjunum auk pess sem kynntar
eru beekur, fyrirlestrar og visindagreinar
tengdar malefninu. Pa sendir TSA
reglulega t lista yfir Gtgefnar beekur,
beeklinga og myndbond. Einnig er gef-
i0 at sérstakt fréttabréf fyrir TS born,
unnid af TS bornum.

A tveggja ara fresti stendur TSA
fyrir alpjodlegri radstefnu um Tourette
Syndrome. Undirritud og Bragi Hall-

Maria Pétursdottir

dorsson fengu teekifeeri til ad fara fyrir
hond islensku Tourettesamtakanna a
sidustu radstefnu TSA, en han var
haldin i Alexandriu i névember & si0-
asta ari. Bragi er med TS og einnig tiu
ara gamall sonur minn.

Radstefna a Hilton hoteli

Rédstefnan var haldin a stéru Hilton
hoteli og var mognud upplifun ad
ganga inn i anddyrid og sja annan
hvern mann kippast til af keekjum, gelta
og gobla. Parna var samankomid TS
folk alls stadar ad Gr heiminum. Mest
var a0 sjalfségdu af Bandarikjamonn-
um, en einnig voru parna Astralir, Hol-

Bragi Halldorsson fyrir midju, 4samt stjorn hollensku Tourette samtakanna.
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Séd yfir bakgard hotelsins par sem gestir satu ad spjalli milli fyrirlestra.

lendingar og Kinverjar. En pess ma
geta ad opinberlega er TS ekKki til 1 Kina
og pvi engin TS samtok par i landi.
Skipulagid a radstefnunni var til fyr-
irmyndar. Heegt var ad velja um prja til
fjora mismunandi fyrirlestra a sama
tima. Dagskrain st6d yfir fra sjo a
morgnana til fimm & daginn og skiptist
fyrirlestrahaldid LAdult
symposium® (malefni fullordinna med

nidur i:

TS), ,,Family symposium“ (malefni fjol-
skyldunnar, uppeldi og fleira), ,Ed-
ucational symposium® (menntakerfio
og skolamal almennt 1 tengslum vido TS
born) og ,Medical Symposium® (mal-
efni tengd erfdafraeedirannsdknum a TS
og lyfjagjof).

Spennandi fyrirlestrar

Allt voru petta afar spennandi fyrir-
lestrar, en par sem vid vorum bara tvo
nadum vid ekki ad komast a pa alla.
Vid skiptum okkur nidur alla prja dag-
ana. Eg sat adallega fyrirlestra er
tengdust uppeldi og menntamalum en
Bragi pa er tengdust malefnum fulloro-
inna med TS og lyfjagjof. Petta var gif-
urlega mikil fraedsla & premur dégum
og mikil upplifun. Parna voru fyrirles-
arar menntadir i taugaleekningum, sal-
freedi, gedleekningum, erfdafraedi og

fleiru sem sumir hverjir hofou TS
sjalfir. Einnig s6gdu adrir einstaklingar
med TS og adstandendur TS folks fra
reynslu sinni. Eftir alla fyrirlestrana var
spurningum ar salnum svarad og um-
reedur foru fram. Allir sem vildu koma
ad spurningu fengu taekifeeri til pess.

bParna & sveedinu var einnig gdd
boksala, kynningar a alls kyns efni,
myndlist og tonlist eftir TS einstak-
linga, svo eitthvad sé nefnt. Milli fyrir-
lestra voru veittar riflegar veitingar og
yfirleitt bordud ein géd maltid sameig-
inlega a hverjum degi. Sidasta kvoldid
var svo sameinast 1 hatidarkvoldverdi
med skemmtiatridum og veittar voru
vidurkenningar af halfu TSA fyrir vel
unnin storf 1 pagu malefnisins.

Omeaeldur groédi

Pad var storkostleg upplifun ad taka patt
i pessari radstefnu og dmeeldur sa grodi
er okkur hlotnadist i pessari ferd. Vid
héldum sidan fyrirlestur hja Tourette
samtokunum 4 Islandi eftir ad heim
kom, par sem vid kynntum efni peirra
fyrirlestra sem vid saitum og sogdum fra
helstu nidurstédum peirra og vonum vid
a0 einhverjir hafi haft gagn af.

Eg saknadi pess helst i pessari ferd
ad ekki vaeru fleiri Islendingar med 1
for en vid erum stadradin i pvi a0 fara
aftur a naesta ari og vil ég hvetja folk
med TS eda adstandendur peirra 4 [s-
landi til pess ad slast 1 for pvi petta er
einstakt teekifeeri til pess ad freedast
sem mest a sem skemmstum tima um
heilkennid auk pess sem gaman og
gagnlegt getur verid ad kynnast 6dru
TS folki ar 60rum heimshlutum sem
byr vid somu vandamal, sorgir og sigra
og vid sjalf.

Radstefnan 2002

Ef einhver hefur ahuga & ferd 4 neesta
ari hafio pa endilega samband vid und-
irritada i sima 551-2672 eda sendid
tolvupost & netfongin stjorn@tourette.is
eda maria@this.is. Hugsanlega er heegt
ad vinna 1 pvi ad seckja um styrki eda
hopafslatt til slikrar hopferdar ef han er
undirbdin timanlega.

Adild ad TSA

Heegt er ad gerast medlimur i TSA 1
gegnum TSA vefinn, vefslodin er
http://www.tsa-usa.org/ eda senda linu
i posti a Tourette Syndrome Associ-
ation,inc. 42-40 Bell Boulevard,
Bayside, NY 11361-2820. ¢
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Um Umhyggju, regnhlifarsamtok foreldrafélaga langveikra barna.

Studningur

vio lan

Foreldrafélogin 13 i Umhyggju

e Einstok born, foreldrafélag barna
med alvarlega sjaldgaefa sjukdoma
(bl6d-, nyrna-, lifrar- og meltinga-
feerasjukdéma, auk barna med
vodvaryrnunarsjukdéma og ymis
sjaldgaef alvarleg syndrome)

e Neistinn, foreldrafélag barna med
hjartasjukdéma,

e SKB, foreldrafélag krabbameinsveikra
barna,

o lauf, foreldrafélag flogaveikra barna,

e Breid bros, foreldrafélag barna med
skard i vor og gém,

e PKU félagid, foreldrafélag barna med
efnaskiftasjukdéma,

o Foreldrafélag sykursjikra barna og
unglinga,

¢ Foreldrafélag gedsjtkra barna og
unglinga,

o Foreldrafélag axlarklemmubarna,

o Foreldrafélag barna med Tourette
heilkenni,

e Foreldrahépur barna med psoriasis
0g exem,

o Liprir feetur, foreldrafélag barna med
klumbufaetur

e Hetjurnar, foreldrafélag langveikra
barna & Akureyri og nagrenni.

Fyrir utan vinnuna vid Styrktarsjod-

inn, vinnur Umhyggja ad eftirfarandi:

e ad baeta umoénnun og adbunad lang-
veikra barna,

e a0 félagsleg réttindi og mannréttindi
langveikra barna séu virt med hlid-
sjon af Barnasattmala Sameinudu
pjédanna,

e ad upplysa stjérnvold, skéla og al-
menning um hina ymsu sjukdéma
sem hrja langveik boérn

e a0 veita foreldraféldgunum studning
i storfum peirra.

Innan Umhyggju starfa nokkrar nefndir
sem vinna vid ofangreind verkefni.

Umhyggja er til hisa & Mannhadinni
ad Laugavegi 7,

Simi: (354) 552 4242
Fax: (354) 552 272

101 Reykjavik.
Tolvupostur: umhyggja@itn.is.

mhyggja er regnhlifarsamtok
foreldrafélaga  langveikra

barna. Auk pess eru i Um-
hyggju fagfolk innan heilbrigdiskerfis-
ins og adrir sem ahuga hafa a malefn-
inu.

Umbhyggja var stofnud 1980 af fag-
folki sem vann a barnadeildum sjukra-
hasanna og var félaginu upphaflega
etlad ad beeta hag barna a sjakrahds-
um, auk pess ad standa vord um félags-
leg réttindi langveikra barna. Smam
saman proéadist félagid og feerdist Gt af
sjakrahdsunum. Fleiri og fleiri einstak-
ir foreldrar gengu i félagid og arid 1995
gengu 8 foreldrafélog 1 Umhyggju. |
dag eru foreldraféldgin ordin 13.

Oll born sem tilheyra pessum félog-
um eru langveik. Sum eru mjog alvar-
lega veik onnur minna en allflest verda
pau ad lifa vid pad ad verda aldrei
frisk.

Fjolskyldur peirra purfa flestar ad
ganga 1 gegnum mjog erfitt ferli, oft
langtima sjakrahtsvist barnsins med
erfioum medferdum. Hja 6llum gildir
pad sama, peer eru hrifnar ar edlilegu
umhverfi og fra edlilegu heimilislifi.
Oftast parf ad minnsta kosti annad for-
eldrid ad dvelja hja barninu a sjukra-
hisinu eda sja um pad i heimahsi,
pannig ad i pessum fjolskyldum er ad
hamarki ein fyrirvinna. Vid alvarleg og
erfid veikindi purfa oft badir foreldrar
a0 haetta vinnu til ad sinna hinu veika
barni.

Adur en barn greinist, eru foreldr-
ar pess venjulega 6skop deemigert ungt
folk sem byggir upp sina tilveru og ger-
ir framtidaraeetlanir. Vid greiningu
barnsins ganga pau ekki eingéngu i
gegnum pa sorg og pad afall sem fylgir

eik

Oorn

D6gg Kéradottir
framhvaemdastjori
Umhyggju

pvi ad fa ad vita ad friska barnid manns
greinist med alvarleg langvinn veikindi,
eda a0 nyfeedda barnid sem svo miklar
vonir voru bundnar vid reynist ekki
heilbrigt, heldur missa pau lika fotfest-
una 1 fjarmalunum. Veikindi barnsins
taka oOtralegan tima og prek og folk
stendur frammi fyrir pvi ad geta ekki
stadid vid skuldbindingar sinar sokum
fjarveru fra vinnu og mikils aukakostn-
adar sem oft fylgir uménnun veika
barnsins. Ad ekki sé minnst a ef barnid
a systkini sem parf ad sinna, vera i
stodugum ferdum a milli sjukrahdss og
heimilis eda med barnid 1 rannsdknir,
til sjakrapjalfara og margt fleira.

[ konnun sem gerd var fyrir nokkru
4 efnahagslegri st6du Islendinga, kom 1
ljos ad foreldrar langveikra barna voru
med tekjuleegri hépum a landinu.

[ ljosi pessa stofnadi Umhyggja
styrktarsjod sem etlad er ad veita
styrki til pessara fjolskyldna, pegar
sannad pykir ad fjarhagsvandreedi ma
rekja beint til langvinnra veikinda
barnsins. Fyrstu athlutanir verda i jan-
dar nk. og af fjolda umsokna ma rada
a0 porfin er mikil. Sérstok stjorn og Gt-
hlutunarnefnd hafa verid skipadar.
Pessi sjodur, Styrktarsjodur Umhyggiju,
er opin fjolskyldum allra langveikra
barna, og skiptir pa ekki mali hver
sjukdomurinn er. ¢
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j60id Dyrin inni i mér heitir a
,The Animals

Inside Me“ og var samid pegar
hofundur pess, Justin Packer-Hopke,
var 9 ara gamall. Pa bardist hann vid
einkenni sjuakdomsins Tourette (TS), og
auk pess vid athyglisbrest med ofvirkni
(ADHD), arattu- og prahyggjurdskun
(OCD) og punglyndi, og réd ekki leng-
ur vid ad vera i skola vegna alls pessa. |
1j60inu, sem fer hér & eftir, tdlkar hann
tilfinningar sinar til sjakdémseinkenn-
anna, vonleysi sitt og reidi og einnig

frummalinu

framtidarvon.

Fra pvi ad 1j60id kom tt, hefur pad
verid notad vida um heim til jafningja-
freedslu, til pess ad kynna fyrir bornum
sjukdéminn TS+ (p.e. TS og fylgifiska
hans: ADHD,OCD, punglyndi), og til
a0 hjalpa kennurum og uppalendum ad
skilja hvernig bornum med TS lidur
stundum. Lj6dio hefur einnig verid
notad til kennslu i pjalfunarnamskeid-
um fyrir salfreedinga og lika vio sal-
freedimedferd annarra barna til ad
hvetja pau til ad Iysa reynslu sinni og
tilfinningum.

Ljodid var pytt yfir & islensku og
stadfeert med leyfi hofundarins, Justin
Packer-Hopke, af Sigranu Gunnars-
dottur i mars 2001 (sigrun@vedur.is).

' A frummalinu er pessi lina 1 raun
,I'm going to wear a bandanna.“ (Eg
etla ad vera med kiarekagrimu), en hof-
undur gaf pydanda leyfi til ad nota frek-
ar likingu vi0 Tarzan, par sem islensk
born pekkja betur til Tarzans en
karekamenningarinnar { USA.

(c) 1991, Justin Packer-Hopke, age 9 1/2. All rights reserved. Reproduced on Tourette Syndrome ,,Plus” by

Lj6d eftir Justin Packer-Hopke sem hann samdi 9 ara gamall i barattunni vid einkenni TS.

Dyrin inni 1 meér

Eg er med kénguld inni i mér.

Han leetur varir minar smella.

Eg er med konguld inni i mér

og mér finnst hiin gera mig svartan.
Han heitir Tourette.

Eg er med kengtiru inni 1 mér.

Hun leetur mig hoppa upp og nidur.
Eg er med kengiiru inni { mér

og mér finnst hin gera mig branan.
Han heitir Tourette.

Eg er med frosk inni { mér.

Hann gerir mig grofan og vondan.
Eg er med frosk inni i mér

og mér finnst hann gera mig graenan.
Hann heitir Tourette.

Eg er med al inni i mér

og hann leetur mig hlykkjast um.
Eg er med al inni i mér

og hann leetur mig skjalfa.

Hann heitir Tourette.

Eg er med villihest inni { mér.
Hann leetur mig prjona.

Eg er med villihest inni { mér
og hann valhoppar st6dugt.
Hann heitir Tourette.

Eg er med tigrisdyr inni { mér

og pad leetur mig hvaesa.

Eg er med tigrisdyr inni { mér

og pegar ég arist segi ég ,urrrrrrr®.
Pad heitir Tourette.

Eg atla ad skjota pessi djr.

Eg @tla ad skjota med banana.
Eg atla ad skjota pessi djr.

Eg @tla ad vera Tarzan'

Og ba mun hvolpurinn inni i mér
gera mig gladan og leika sér.

Og ba mun hvolpurinn inni i mér
aldrei hlaupa fra mér.

Hann heitir Justin eins og ég.

permission of the author. This page last updated January 8, 2001 Copyright (c) 2000 - 2003 Leslie E.
Packer, PhD. All Rights Reserved. Tourette Syndrome ,Plus” http://www.tourettesyndrome.net
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Margrét Theodorsdéttir og Maria Solveig Hédinsdéttir skélastjorar segja fra reynslu
Tjarnarskoéla af starfi med Tourette b6rnum.

Fiolbreytni
i mannlitinu

Eins og allir
vita sem eiga
eda vinna med
Tourettebarn
er pad heilmik-
i0 polinmeaedis-
og uppbygging-
arstarf.

skolastarfinu er fjolbreytnin dend-
Ianleg af pvi ad allir eru einstakir.
Vid 1 Tjarnarskola hofum kynnst
nokkrum einstokum Tourettekrokkum
a peim 16 arum sem skolinn okkar hef-

ur starfad.

Hvad i 6sképunum???

Fyrst vissum vid ekkert um Tourette.
Svo urdum vid svo heppin ad fa
Tourette-nemanda sem vid attudum
okkur po fyrst ekki neegilega 4. Vid
forum ad leita skyringa - og hjakrunar-
freedingurinn okkar, hin Margrét Héo-
insdottir, fann lysingu a einkennum
sem gatu att vid okkar mann - og pa
forum vio fyrst ad na betri tokum a ad
hjalpa honum og styrkja. Margrét var
Opreytandi ad leita sér frodleiks um
Tourette - og midladi af pekkingu sinni
til okkar kennaranna. Vid urdum svo
sannarlega betur 1 stakk bain til pess
ad koma til méts vid pennan ageta
nemanda sem hafdi pjadst a sinni
skolagdngu til pessa, eda par til grein-
ing atti sér stad og ,rétt“ viobrogd
fylgdu 1 kjolfarid. Pess vegna getum
vid sagt ad vid hofum verid heppin ad
fa fyrsta Tourettenemandann okkar.
Vid urdum sem sé reynslunni og pekk-
ingunni rikari.

Gaman ad hafa rétt fyrir sér :)

Talsvert morg ar eru lidin. Margrét hélt
afram ad lesa sér til - og sotti medal
annars fjolpjodaradstefnu um tourette -
og hélt afram ad miodla til okkar og
deela 1 okkur lesefni. Einn og einn nem-
andi med Tourette settist & skdlabekk
hja okkur - hver med sinu snidi, eins og
allir adrir og hver og einn med sinar
parfir og einkenni. Og vid héldum

afram ad baeta 1 reynslupokann. Adur
en langt um leid urdu til deemi um pad i
byrjun skoélaars ad umsjonarkennari
hringdi flj6tlega heim til tiltekins nem-
anda - og greindi fra grun sinum um ad
hann geeti hugsanlega verid med
Tourette, hvort foreldri hefdi heyrt um
slik einkenni? [ kjolfarid var pantadur
timi hja sérfraedingi - og viti menn; vid
hofdum haft rétt fyrir okkur! Pad var
g60 tilfinning. Og pakklatum foreldr-
um var mjog 1étt - ad fa skyringu &
hvers vegna unglingurinn syndi ein-
kenni og hegdun sem beir gatu svo illa
skilid, en fengu na skyringu a - og gatu
farid ad vinna me0.

Gengid a brattann

Svo var hafist handa vio ad freeda nem-
andann, stundum bekkinn 1 heild sinni -
og sidast en ekki sist ad finna leio til
pess ad styrkja nemandann til ad takast
a vid einkennin - og leera ad lifa med
peim. Eins og allir vita sem eiga eda
vinna med Tourettebarn er pad heilmik-
i0 polinmeedis- og uppbyggingarstarf.

Ad opna baklasinn

Vid héfum deemi um ad nemandi/nem-
endur hafi komid til okkar i miklum
baklas. Vidkomandi hefur lengi rekist
illa 1 bekk, hefur maett litlum eda eng-
um skilningi, sennilega fyrst og fremst
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vegna pekkingarskorts a viofangsefn-
inu. Einkenni eins og prahyggja, innra
bergmal og jafnvel kippir innvortis
(sem enginn getur séd utan fra) - hafa
a0 sjalfsogdu ahrif 4 nemandann i dag-
legu lifi. Pad ad horfa a

Tjarnarskdlinn i Reykjavik.

opna hann smatt og smatt. Pess vegna
skiptir svo miklu ad freeda einnig bekkj-
arfélagana um Tourette.

kennarann byrja ad skrifa
fyrirsdgn a greena skolatofl-
una - og festast i ad horfa a

Einkenni eins

Skemmtilegir
og mjog haefileika-
rikir nemendur.

fyrsta ordid - verdur aud- .Og b I‘ahyggjéi, Pad er okkar reynsla - ad
veldlega til pess ad kennari ~ 11ra bergmal  (ourettekrakkar syna oftast
dregur pa alyktun ad nem- og jafnvel hzfileika sem faum 6drum

andinn sé alls ekki ad fylgj-
ast med. Nemandinn feer
avitur fyrir eftirtektarleysi -
og siendurtekning 4 pessu
ferli skemmir sjalfsmynd

kippir innvort-
is (sem enginn
getur sé0 utan
fra) - hafa a0

er gefid. Haegt er ad nefna
deemi: Ratvisi a risahau
stigi, ofurminni & vissum
svidum s.s. simanimerum,

feedingardogum, artSlum

nemandans og hann skilur sjélfségéu Ahrif og bess hattar. Einn vissi
?kkert 1 hvad kennarm.n‘er 4 nemandann i all‘f )um ‘ sklpat.egundlr,
6sanngjarn og hundleidin- daol K brattolestir, breidd og
legur. clglegit Ll lengd peirra og onnur sma-

Neikveed hegdun i

atrioi. Vio hofum einnig

kennslustofu getur einnig
falist i pvi a0 nemandinn parf t.d. ad
snda blyantinum sinum i sifellu, henda
strokledrinu 6endanlega oft upp 1 loftio,
gefa jafnvel fra sér siendurtekin hlj6o
og feer neikveeda athygli fyrir bragdio.
Keekir og kippir sem nemandinn
reedur alls ekki vid - verda oft tilefni
strioni. P4 er baklasinn stutt undan - og
pad getur verid polinmeedisvinna ad

haft einstaklinga sem eru
mjog skapandi, beedi 1 tonlist og i med-
ferd islensks mals og allir pessir nem-
endur hafa verid pryoilega greindir.

Krefjandi - en gefandi.

AQ vinna med Tourettenemanda getur
verid mjog krefjandi - og peir eru aud-
vitad eins og allir adrir nemendur - ein-
stakir 1 sinni r60. Pess vegna er engin

tofraformdala til. Pa er bara ad beita
innseei og nyta reynsluna - eda profa
gjarnan eitthvad nytt! Nema hvad!
Pegar upp er stadid - eru pessir
nemendur okkar i gegnum tidina ef til
vill ekki svo margir (6-8) - enda er tioni
,Touretta® ekki svo ha. En segja ma ad
med hverjum peirra héfum vid eflst
sem fagmenn og beett vid okkur reynslu

og pekkingu.

Oll freedsla af hinu géda.

bekking & Tourette hefur sem betur fer
aukist a0 miklum mun & 6rfaum arum.
Pad er mjog mikilvaegt ad greining eigi
sér stad eins fljott og unnt er. Pad er
haetta a ad sjalfsmynd og samskipti
pessara einstaklinga verdi neikveed ef
peir njota ekki skilnings og ad pad sé
komid til moéts vid tilteknar sérparfir.
Oftast er audvelt ad bregdast vid 1 skdl-
um, ef pekking, skilningur og vilji er
fyrir hendi - og g6d blanda af dkvedni
og hlyju.

Vid flytjum Tourette-samtokunum
arnadaréskir 4 pessum timamoétum.
Pad er mjog mikilveegt ad sérpekking
og naudsynlegar upplysingar d4samt rad-
gjof séu adgengilegar fyrir foreldra og
folk 1 uppeldisstéttum.

Fjolbreytni i mannlifinu er pad sem
audgar pad :) ekki satt? ®
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Upplysingar af , békahillum- & Netinu.

Gagnlegar baeekur

ekur atladar bérnum med
BTouretteheilkenni o.fl. Ymist

med umsogn eda an, flestar
peirra er heegt ad panta a Netinu.

Hi, I'm Adam

eftir Buehrens A.

Duarte, CA: Hope Press, 1991
Atlud bérnum.

Adam and the Magic Marble

eftir Buehrens A, Buehrens C.

Duarte, CA: Hope Press, 1991

Skrifud fyrir 10 - 12 &ra bérn og kenn-
ir peim ymislegt vardandi Tourette
heilkenni, imyndunarafl og vinattu.
Upplysingar af vefsl6d
http://www.tourettesyndrome.net/Bib
lios/books_ts.htm

God Made Me Special!!!!
Tourette Syndrome

eftir Farrell RC.

Children Writing for Children. POB 925,
Westerville, OH.

Atlud bérnum.

Taking Tourette Syndrome to
School

eftir Krueger T.

ayjo Books, 2001

Atlud bérnum & aldrinum 4 til 8 ara.

Jim Eisenreich:

Overcoming the Odds

eftir Gutman B.

Austin, TX: Raintree Steck-Vaughn Publis-
hers, 1996

Skrifud fyrir bérn & aldrinum 9 til 12
ara.

Tic Attack

Petta er 28 sidna bék um Tourette
heilkenni eetlud bérnum og ungling-
um og peim sem ungir eru i anda.
Frasagnirnar i bokinni eru adallega
eftir bérn sem hafa Tourette. Til ad
fa meiri upplysingar um bdkina er
haegt ad fara a vefsidu , Tourette
Syndrome Association of Victoria,"”
(Astraliu).

Brandon and the Bipolar Bear, A
Story for Children with Bipolar
Disorder

eftir Tracy Anglada

2001

petta er fyrsta békin um snemmbuin
gedhvorf sem faanleg var fyrir bérn.
betta er myndskreytt, 32 sidna bok,
par sem born fylgja Brandon eftir og
samsama sig reynslu hans, érum skap-
sveiflum, ergelsi, stodugri 6peeginda-
tilfinningu, og leida yfir pvi ad na
ekki sjalfstjérn og ad enginn geti
»lagad” hann. Hin naergaetna Utskyr-
ing &4 gedhvorfum sem Dr. Samuel
gefur Brandon verdur til pess ad hann
finnur til samkenndar, finnst hann
sjalfur ekki vera slaemur, og feer von
um ad lyfin (og bangsinn hans) muni
lata honum lida betur. ,Vid komumst
vi® af pessari dhrifamiklu bék og
finnst gott ad geta nu maelt med bok
sem er aetlud bérnum & aldrinum 4 til
11 éra,” segir lesandi. Og annar les-
andi segir, , Sterk og samt einféld
saga um ungan dreng med gedhvorf.
Vid lestur bokarinnar freedast bérnin
um Brandon, einkenni hans, 6tta, og
medferd fra sjonarholi barns. Eitt af
okkar bérnum, 7 ara, vill ekki skilja
bokina vid sig. Hentar bérnum a aldr-
inum 4 til 10 ara, en getur lika pjénad
til ad baeta samskipti vid systkini,
kennara og vini.” Heegt ad panta a
Netinu, adeins af vefslodinni
www.bipolar-children.bigstep.com
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Kid Power Tactics for Dealing
with Depression

eftir Nicholas and Susan E. Dubuque
The Center for Applied Psychology, Inc.,
1996

Skrifud af 11 ara gémlum dreng og
modur hans fyrir bérn sem eiga vid
punglyndi ad strida og fyrir foreldra
sem eiga punglynd bérn. ,Eina bokin
sem ég veit til ad barn (11 ara) hafi
skrifad fyrir pau sex milljéon bérn sem
eru punglynd. Skyr, audveld aflestrar,
fjallar um ad taka lyfin sin, sofa betur,
eignast vini, o.s.frv.”, segir lesandi.
Eftir Susan E. Dubuque er lika til bok-
in Ad komast af sem foreldri pung-
lynds barns, A Parent’s Survival Guide
for Childhood Depression.

A Child’s Guide to Concentrating,
for Kids with ADHD

eftir Blazer, B. Ph.D.

Shire 1998

Kjorin lesning fyrir born & skélaaldri
sem hafa ADHD, frisklega skrifud med
frasognum fyrir bérn og ahugaverd-
um myndum og teikningum.

ADD Hyperactivity Workbook for
Parents, Teachers and Kids

eftir Harvey C. Parker

Atlud foreldrum, kennurum, og
bérnum & aldrinum 6 til 12 &ra. Bokin
gefur foreldrum einféld rad sem
hjalpa peim vid ad skilja barn med
ADD/ADHD og stjorna pvi. Radlegg-
ingar vardandi hegdunarstjérnun eru
skyrar og einfaldar. i henni eru linu-
rit, toflur og kvardar sem hjalpa vid

ad meta hvernig lyfjagjof nytist barni
og einnig rad fyrir kennara til hjalpar
i skolastofunni. ,,Pessi vinnubdk er
ordin klassisk vegna pess hve hun er
audveld aflestrar og hve miklar upp-
lysingar han inniheldur. | henni eru
kaflar um lyfjagjof, hegdunarmoétun
og hvernig taka ma & algengum
vandamalum sem foreldrar glima vid.
Bokin inniheldur margs konar eydu-
bl6d sem gefur henni mikid hagnytt
gildi. HUn inniheldur lika ségu fyrir
boérn og limmidakerfi,” segir lesandi.
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hugaverdar baekur vardandi
ATourette heilkenni o.fl. Ymist
med umsogn eda an, flestar
peirra er haegt ad panta 4 Netinu, ein

peirra er ad koma Gt i islenskri pyo-
ingu, Tigurinn taminn.

Teaching the Tiger: A Handbook
for Individuals Involved in the Ed-
ucation of Students with
Attention Deficit Disorders,
Tourette Syndrome or Obsessive-
Compulsive Disorder

eftir Dornbush MP, Pruitt SK.Duarte
CA. Hope Press, 1995

Ef pu ert foreldri eda kennari barns
med TS+ (Tourette heilkenni og fylgi-
fiska pess), er pessi bok NAUDSYN-
LEG! Haegt ad panta & Netinu, hja
amazon.com. Upplysingar af vefsl6d
http://www.tourettesyndrome.net/Bib

lios/books_ts.htm. Kemur ut i is-
lenskri pydingu arid 2002. Sja
nanar & http://www.tourette.is.

Children with Tourette Syndrome
eftir Tracy Haerle

Woodbine House, 1992

P6 bok pessi midist vid bérn med
Tourette heilkenni, pa mun hun nyt-
ast peim fjolskyldum sem eru med
krefjandi bérn afar vel (sér i lagi peim
foreldrum sem eiga bérn med
Tourette heilkenni samfara Bipolar
disorder). Bokin fjallar um ahrif rosk-
unarinnar & alla fjolskyldumedlimi og
gefur rad um hvernig skuli Gtskyra
roskunina fyrir ungu barni og hvada
moguleika foreldrar hafa pegar parf
ad eiga vid utanadkomandi vegna
roskunarinnar. Upplysingar af vefslod
http://www.bipolarchild.com/books-
helf.html.

A Mind of Its Own: Tourette’s
Syndrome - A Story and A Guide
eftir Bruun RD, Bruun B.

NY: Oxford University Press, 1994

Med pvi ad skapa persénu sem ein-
kennist af mérgum peirra einkenna
sem fylgja Tourette heilkenni tekst
Drs. Bruun og Bruun vel ad lysa pvi
hvernig mild afbrigdi af TS geta lyst
sér i greiningu og medferd og gefa
innsyn i reynslu sliks barns og fjol-
skyldu pess. Haegt ad panta & Netinu,
hja amazon.com.

Upplysingar af vefsl6d
http://www.tourettesyndrome.net/Bib
lios/books_ts.htm.
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Children with Tourette Syndrome:
A Handbook

eftir Burd.L.

Haegt ad panta & netinu, af peirra
eigin vef http://www.online-clin-
ic.com/Book_Orders.html en ekki
amazon.com. Upplysingar af vefsl6d
http://www.tourettesyndrome.net/Bib
lios/books_ts.htm.

Tourette Syndrome

- A Practical Guide for Teachers,
Parents and Carers

eftir Carroll A, Robertson M.

David Fulton Publishers (UK)
ISBN 1-85346-656-5.

Haegt ad panta & netinu,
~www.fultonbooks.co.uk”.
Upplysingar af vefsl6d
http://www.tourettesyndrome.net/Bib
lios/books_ts.htm.

Tourette Syndrome and Human
Behavior

eftir Comings DE.

Duarte, CA: Hope Press, 1990

Haegt ad panta & Netinu, hja
amazon.com.

The Unwelcome Companion: An
Insider’s View of Tourette
Syndrome (revised edition)

eftir Fowler R.

Cashiers, NC: Silver Run Publications, 1996.
Hér ma sja meira um boékina, redhou-
se.com/books, eda panta a Netinu, hja
amazon.com.

The Explosive Child: A New App-
roach for Understanding and
Parenting Easily Frustrated,
‘Chronically Inflexible’ Children
eftir Ross W. Greene, Ph.D.
HarperCollins, 1998

Pessa bok verdur hver fjélskylda ad
lesa, sem parf ad eiga vid barn sem er
yfirmata ergilegt, ésveigjanlegt og
sprengifimt. Dr. Greene Utskyrir vel
og aludlega hegdun barns sem & i
barattu vid yfirpyrmandi tilfinningar
og gefur rad til ad skapa megi ,not-
endaveenna” heimili, heimili par sem
minni likur verda & reidikéstum og
tilfinningasveiflum. Hans adferd gef-
ur foreldrum , leyfi” til uppeldis, sem
born pessi parfnast i stad uppeldis
eins og pjodfélagid segir til um ad
uppeldi skuli vera. Upplysingar af
vefslod http://www.bipol-
archild.com/bookshelf.html.

Survival Strategies for Parenting
Your ADD Child: Dealing with Ob-
sessions, Compulsions,
Depression, Explosive Behavior
and Rage

eftir George Lynn

Underwood Books, 1996

Hoéfundur bokarinnar gefur géda yfir-
syn yfir likamlegt og andlegt 4stand
pessara barna og eykur skilning
manns a hvad veldur hinum ymsu

hegdunarvandamalum peirra. Békin
gefur foreldrum pessara barna meiri
styrk, minnkar streitu og gefur snjoll
rad til ad komast betur af. Tekid er
fram ad békin henti vel fyrir foreldra
barna med gedhvorf. Upplysingar af
vefslod http://www.bipol-
archild.com/bookshelf.html.

Straight Talk about Psychiatric
Medications for Kids

eftir Timothy E. Wilens, M.D.

Guilford Press, 1999

Dr. Wilens akvad ad skrifa bok sem
myndi gera foreldrum kleift ad taka
virkan patt i medferd barns sins.
Hann vildi fjalla um og svara spurn-
ingum vardandi andleg, tilfinningaleg
eda hegdunarleg vandamal sem hafa
ma ahrif 8 med lyfjum, og gefa for-
eldrum sem nyjastar upplysingar um
medferdarmoguleika. Honum hefur
tekist vel hvad allt petta vardar. Fjall-
ad er um alla flokka lyfjanna, magn
og tima lyfjagjafar, aukaverkanir,
dhaettupeetti og kosti. Mjog mikid er
meelt med pessari vel skrifudu bok.
Upplysingar af vefsld
http://www.bipolarchild.com/books-
helf.html.

The Bipolar Child

eftir Demitri F. Papolos, M.D. & Janice
Papolos

Fyrir hvern pann sem deilir lifi med
barni med gedhvorf er bok pessi mik-
ill og godur leidarvisir. Efnid er skyrt
framsett og mikid er af nytsamlegum
listum til hjalpar vid ad greina sjuk-
dominn rétt, beita medferd og um-
onnun til langs tima. Leeknisfraedileg-
ar upplysingar i békinni mida ad pvi
ad hjalpa foreldrum ad tryggja born-
um sinum ahrifarika medferd og ad
koma réttum upplysingum um barnid
til sérfraedinga. Mikid er fjallad um
tilfinningalegt alag sem hlyst af pvi
ad bua med barni med gedhvorf, og
hvernig foreldrar og boérn geta komist
af med sem bestum arangri. Mikid er
af fjolskylduségum i békinni sem gefa
innblastur og styrk. Einn kaflinn fjall-
ar um innlégn, allt fra tryggingum til
medferdarleida. Hofundarnir gefa

godar upplysingar vardandi beettar
kennsluadferdir, hvernig setja ma
markmid i prepum med barninu og
hvernig ma lysa porfum barnsins fyrir
starfsmonnum skola. Upplysingar af
vefslod http://www.bipol-
archild.com/bookshelf.html .

His Bright Light

efir Danielle Steel

Delacorte, 1998

Bok pessi er skrifud af mikilli hlyju um
snemmkomin einkenni og skapgerd
einstaklings med gedhvorf. Sonur fru
Steel, Nick Traina, skar sig mjog fra
68rum bornum allt fra feedingu, og
henni tekst mjog vel ad lysa préun
gedhvarfa hja honum og einnig ad
lysa miklum persénutéfrum hans,
haefileikum og sképunargafu. Fréd-
legt er ad lesa um langa og erfida leit
moédurinnar ad greiningu og medferd
fyrir son sinn. Hun fann ekki laekni
sem gat greint vandann og beitt med-
ferd fyrr en pad var i raun of seint,
pratt fyrir ad vera i hdpi audugustu
Bandarikjamanna og o6ll af vilja gerd
ad leita urlausna. Pess ma geta ad
Danielle Steel er metséluhofundur
astarsagna i USA og vidar um heim.
Pad skal nefnt ad tala yfir sjalfsmords-
tidni folks med gedhvorf sem Danielle
gefur i békinni er miklu haerri en al-
mennt er talid. Upplysingar af vefsl6d
http://www.bipolarchild.com/books-
helf.html. &

ER TIL LAKNING VID
TOURETTE?

ad er engin lekning til vid
Tourette enn sem komid er, né
heldur parfnast 6ll tilfelli meodferdar.
Ef einkenni eru mikil eda trufla vid-
komandi mjog getur verid ad lyfja-
gjof og/eda adlogunarmedferd hjalpi

einstaklingnum.

(Upplysingar af vefslédinni
http://www.tourettesyndrome.net/fag.htm og af
http://www.tourettesyndrome.net/treat-
ment_tics.htm.)
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Stutt kynning a vef Tourette-samtakanna.

Vetur samtakanna,
www.tourette.is

ann 11. april sidastlidinn var
I_)vefur Tourette-samtakanna

formlega opnadur. Hugmyndin
med honum var fyrst og fremst ad sjalf-
sO6gdu ad dreifa upplysingum um TS, og
ekki sist ad gera peer adgengilegar, t.d.
med tengingu vid adra vefi, og eins med
innskraningu 1 leitarvélar. Einn af
steerstu kostunum er sa ad folk getur
nad i upplysingar um TS an pess ad vita
fyrirfram hvad sjakdémurinn heitir. Pad
neegir til deemis ad sla inn ordid , kaek-
ir“ & leit.is og kemur pa upp sl6d a vef
samtakanna.

Bjorg Arnadéttir, Bardur Bergsson og Elisabet MagnUsdéttir eiga veg og vanda af vef samtakanna.
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Vefurinn sjalfur skiptist

i fjora meginflokka

Hvad er TS - fjallar i stuttu mali um or-
sakir, einkenni og medferd sjakdémsins
og er etlad ad vera stutt samantekt til ad
haegt sé ad nalgast sem mestar upplys-
ingar a einum stad. Par er lika ad finna
svor vid algengum spurningum um TS.

Um samtokin - gefur upplysingar
um samtokin, allt fra heimilisfangi og
sima, til sogu peirra og laga.

AQ lifa med Tourette - er efnismesti
flokkurinn. Par er hugmyndin annars
vegar ad vera med greinar sem fjalla
nanar um afmarkada peetti sjatkdoémsins
heldur en gert er i fyrsta hlutanum, en
hins vegar er parna ad finna greinar,
reynslusogur og annad efni fra félags-
monnum sjalfum.

Annad efni um TS - er sidan um-
fjollun um baekur og annad efni um TS,
og sidan ad sjalfsogdu tenglasafn yfir &
adra TS vefi.

En vefur er ekki bara til ad dreifa
efni i adra attina, hann er lika til ad
tengja félagsfolk vid samtokin. Heegt er
a0 senda fyrirspurnir, koma me9 tillog-
ur ad efni, og jafnvel skra sig i samtok-
in 1 gegnum vefinn. Okkur sem stond-
um ad vefnum potti mjog veent um ad
fa jafn mikid og vandad efni fra félags-
monnum eins og raun bar vitni, og vilj-
um gjarnan fa meira! ¢
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Vidtal vid Arthur Morthens forst6dumann pjonustusvids Fraedslumidstodvar Reykjavikur.

AOQ stiga steerri
skret en hingao ti

Pad sem fyrst
og fremst hefur
breyst fra pess-
um tima er ad
nuna vita flest-
ir kennarar ad
eitthvad er til
sem heitir
Tourette heil-
kenni.

rthar Morthens hefur unnid ad

skolamalum tep 30 ar. Fyrst

sem kennari, sérkennari, pa
sem sérkennslufulltrai hja Freedsluskrif-
stofu Reykjavikur og forstodumadur
pjonustusvids Freedslumidstodvar
Reykjavikur fra stofnun Fraedslumio-
stodvarinnar haustid 1996. Arthar hef-
ur pvi mjog yfirgripsmikla pekkingu a
skolamalum i Reykjavik og hefur einnig
att storan hlut 1 stefnumérkun fraedslu-
yfirvalda undanfarin ar.

Pad er pvi forvitnilegt ad heyra
hvada breytingar hafa ordid undanfarin
ar a stodu barna med Tourette heil-
kenni innan skolakerfisins og hver
stefna freedluyfirvalda er 1 peim malum.

Hver var stada pessara barna
begar pu héfst storf a fraedlu-
skrifstofunni fyrir um fjoértan
arum?

,Stada peirra var veegt til orda tekio
6ljos og litil pekking & pessu mali til

Arthur Morthens
Pad er mjog mikilvaegt ad kennarar fai fraeedslu um ad pessi vandi geti verid til stadar hja
nemendum og foreldrar eiga ekki ad vera hraeddir vid ad skyra fra stodunni.

stadar. Flestir gerdu sér po6 grein fyrir
keekjunum og pvi sem var vel synilegt,
en kennarar og foreldrar bentu fljot-
lega 4 ymsa adra peetti, sem voru sam-
merktir, p.e.a.s. ofvirkni og mjog oft at-
hyglisbresti og prahyggju. Skolaario
1988/1989 fékk ég Stefan Hreidarsson
laekni til ad koma til okkar & Fraedslu-
skrifstofu til ad fjalla um malid og
haustid 1989 voru haldin namskeid a
vegum Freedsluskrifstofunnar fyrir
kennara par sem fjallad var um
Asperger og Tourette. Petta voru tvo
namskeid par sem annan daginn var
fjallad um Asperger og hinn daginn um
Tourette.

Sannast sagna finnst mér i dag ad
pad sem fyrst og fremst hafi breyst fra
pessum tima sé ad nna vita flestir
kennarar ad eitthvad er til sem heitir
Tourette heilkenni.”

Kennarar hafa pa ekki vitad

mikid um sjukdéminn a pessum
arum, i kringum 1988/89?

,Nei, peir sau nemendur med pessar
fettur og hlj6d, nemendur sem attu
erfitt 1 samskiptum, sem urdu fyrir
stridni og einelti. Kennarar gerdu sér
hins vegar almennt ekki grein fyrir ad
parna veeri um ad reeda einhver sérstok
heilkenni sem pyrfti ad vinna med inn-
an kennslunnar.”
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Pessir fundir sem pu
stodst fyrir a pessum tima
hafa pa kannski verid fyrstu
inngrip fra freedluyfirvéldum?
,Pad held ég. Eg man ekki eftir pvi ad
menn hafi verid med markvisst inngrip
4 pessu svidi fyrr en parna. Arid eftir
héldum vid lengri namskeid fyrir kenn-
ara par sem sérstaklega var tekid a
pessum méalum.

Pad sem hefur gerst a seinni &rum er
ad einhverfumalin, deemi-

Hvad er framundan hja
Fraedsluyfirvoldum Reykjavikur
vardandi malefni barna med
Tourette heilkenni?

,Nuna i haust akvadum vid ad rada
hingad ad Fredslumidstéd Laufeyju
Gunnarsdottur proskapjalfa 1 hlutastarf
til pess ad sinna m.a. pessum tveimur
hépum. Han mun byrja a pvi ad kynna
sér stoduna og ,kortleggja®“ pessa hopa.
Pag parf ad afla upplysinga um pennan
nemendahdp, hvar pau er

gerd og Odeemigerd ein-

a0 finna 1 skolakerfinu og

hverfa, hafa fengid nokkra Petta byélr hve moérg pau eru. Nana
festu. Menn eru sammala ad vid f]ér- pegar farid verdur i ad Gt-
um Gthlutunarreglur hvad  magnsathlutun  hluta fjarmagni til skolanna

vardar einhverf born, og
hvernig parf ad vinna med
pau. En hins vegar finnst
mér veikleikinn 1 skolastarf-
inu hvao vardar Asperger
og Tourette bornin vera enn
til stadar. Astaedan er veent-
anlega annars vegar sd, ad
samspil Greiningarstodvar-
innar og freedsluyfirvalda 1
pessum tveimur malaflokk-
um er ekki neegilega 6flugt
sem stendur. [ annan stad

til skolanna
verdur fram-
vegis tekid tillit
til pess ef barn
er greint med
Tourette og
parf a sér-
kennslu eda
annarri pjon-
ustu ad halda.

med einstaklingum sem eru
med heilkenni og fatlanir,
pa purfa pessar upplysing-
ar a0 liggja fyrir um alla
pessa einstaklinga (héopa)
og par & medal Tourette
hopinn. Hvernig dreifist
hann a skoélana og hvernig
parf
hann. Eg held ad mjog mik-
ilvaegt sé a0 kennari atti sig
a a0 ofvirkt barn med mik-
inn athyglisbrest og pra-

umonnun/adstod

virdist sem kraftur Grein-
ingarstoOovarinnar hafi verid lagdur &
proskahamlanir og einhverfu og ekki
hafi verid nagur mannskapur til ad
sinna Asperger- og Tourette hépunum
sem skyldi. Einnig finnst mér rétt ad
undirstrika ad fraedsluyfirvold hafa sjalf
ekki verid neaegilega 6flug 1 pessum
malaflokki. Benda ma &, ad eftir 1990
hafa namskeid fyrir kennara a pessu
svidi dregist saman. Pad er full asteeda
til pess ad gert verdi markvisst atak i
malefnum nemenda med Tourette. Eg
man eftir pvi ad Tourette samtdkin
fengu synda mynd i sjonvarpinu fyrir
nokkrum arum um Tourette heilkenni.
Pessi mynd vakti mikla athygli og 1 kjol-
far hennar for af stad mikil umreeda um
bessa hluti og pekkingin jokst. Eg held
a0 petta hafi verid afar mikilveegur tima-
punktur. Pessu hefur hins vegar kannski
ekki verio fylgt neegilega eftir af fraedslu-
yfirvoldum. Pannig ad enn i dag stond-
um vio frammi fyrir kréfu um ad mark-
visst verdi tekid 4 malum i skipulagi
kennslu, eineltismalum og pjonustu vid
pennan h6p nemenda.”

hyggju, getur einnig haft
Tourette heilkenni, pé ad keekirnir séu
ekki dberandi.

Pessi vinna er ntna framundan og
petta pydir ad vid fjarmagnsathlutun til
skolanna verdur framvegis tekid tillit til
pess ef barn er greint med Tourette og
parf a sérkennslu eda annarri pjonustu
a0 halda.

Pessi hopur nemenda parf oft a tio-
um einstaklingsnamskra, sem adlogud
er viokomandi nemendum, badi hvad
vardar nam og eins félagslegar adsted-
ur einstaklingsins. Vid purfum ad geta
synt barni med Tourette pann sveigjan-
leika, ad pad geti stadid upp, farid fra
og létt a sinni stodu. Eg fékk i fyrra mal
inna bord til min par sem adal
kvortunin var, ,Hann er alltaf ad fara &
klosettio™!

Parna urdu atok a milli kennara og
nemanda. Pessi prettan ara einstak-
lingur hafdi leert og pjalfad med sér ad
pegar hann fann ad keekirnir voru ad
koma ad pa for hann bara fram. Kenn-
arinn gerdi sér enga grein fyrir pessu.
Pad var ekki fyrr en raett var vio for-

eldrana hér 4 fundi ad i ljos kom ad
drengurinn var med Tourette!

Pad er mjog mikilveegt ad kennarar
fai freedslu um ad pessi vandi geti verid
til stadar hja nemendum og foreldrar
eiga ekki ad vera hraeddir vid ad skyra
fra stodunni. Pa parf kennarinn ad geta
aflad sér upplysinga og byggt upp ar-
reedi sem hentar v.k. einstaklingi. Eins
ef um namsordugleika er ad reeda, sér-
staklega hvad vardar sértaeka namsord-
ugleika sem morg peirra eru med, pa
parf ad geeta pess ad vera med virkilega
g6da azetlun fyrir hvern einstakling. Eg
vonast na til pess ad med breyttum at-
hlutunarreglum pa verdi haldid betur
utan um pessi mal.”

Hvenaer fer pessi vinna af stad?
,Pessi vinna er pegar byrjud. Pegar er
byrjad ad kortleggja Asperger hopinn
og Tourette hopurinn verdur tekinn a
skolaarinu. Fyrir vorid eettum vid pa ad
hafa nokkud gdda yfirsyn yfir umfang
pessara hopa, sja hvar vandinn liggur
og geta tthlutad fjarmagni 1 samraemi
vid pad. I framhaldi af pvi er haegt ad
kalla inn pa kennara sem eru ad kenna
bérnum med Tourette og setja upp sér-
haefd namskeid fyrir pa. Mér finnst pad
mest um vert ad geta sagt: ,,Pad eru
tveir einstaklingar i pessum skola med
Tourette og peir kennarar sem kenna
peim munu fa radgjof vegna peirra®.

Petta er pvi midur ekki sem skyldi
dag. Sums stadar er petta i agaetu lagi,
par sem kennarinn hefur fengid upplys-
ingar um stéduna, en annars stadar er
petta ekki i lagi. Petta fer mikid eftir
skolum og einstaka kennurum, sélfraed-
ingum og sérkennurum.

Eins og ég minntist a4 hérna 4dan
hefur verid radinn proskapjalfi til ad
sinna pessum malum, og einnig sal-
freedingur, Haukur Palmason, sem er
sérheefour i taugasalarfraedi. Hann og
Laufey vinna saman i teymi asamt
tveimur 60rum, sem etlad er ad byggja
upp program um pessa peetti, m.a. ad
sja um freedslu til kennara. Fyrsta skref-
i0 hja okkur nina var ad fa Stefan
Hreidarsson laekni til ad vera med
kynningu fyrir sélfreedinga og kennslu-
radgjafa um Asperger. Eftir aramot
snaum vid okkur ad Tourette hopnum
og atlum ad fa adila fra Greiningar-
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Arthur Morthens
Audvitad gerir madur pa krofu ad Namsgagnastofnun annist Utgafu a nams- og fraedluefni um oll
pessi helstu heilkenni og fatlanir.

stodinni til ad annast kynningu & peim
hop. Eg er mjog feginn pvi ad vera ba-
inn ad fa hér inn starfsmenn med sér-
pekkingu & pessu svidi. sem geta tekid
ad sér ad kortleggja vandann og byggja
upp radgjof til skélanna.”

Heettan & einelti pessara barna er
einnig til stadar. Audvitad gerir madur
sér grein fyrir pvi ad born og unglingar
geta verid ansi miskunnarlaus. Pessi
hépur barna, p.e.a.s. Asperger og
Tourette born, geta verid mjog audveld
brad fyrir einelti. Pad ad gefa fra sér
hlj60 eda vera med hreyfikaeki gefur til-
efni til stridni. Eg held pad sé mjog
mikilvaegt ad bekkjarfélagar barns med
Tourette og jafnvel foreldrarnir fai ad
vita um pennan einstakling og fai
Gskyringar a hver einkenni pessa heil-
kennis eru, pannig ad bornin geti tekid
pessu a sem edlilegastan hatt.”

Hver a ad annast utgafu a fraedlu-
efni um t.d. Tourette heilkenni til
kennara? Nu hafa Tourette sam-
tokin annast utgafu a stéorum
hluta pess fraedsluefnis sem til er.

,Audvitad gerir madur pa krofu ad
Namsgagnastofnun annist atgafu &
nams- og freedluefni um &ll pessi helstu
heilkenni og fatlanir. Pad er audvitad
ekki aseettanlegt a0 Gtgafa a pessu nams-
og freedsluefni sé a herdum frjalsra fé-
lagasamtaka. Rikid parf ad annast pessi
mal 1 samstarfi vid félagasamtok.

Pessi frjalsu félagasamtok hafa unn-

i0 prekvirki 1 kynningu. Baedi kynning-

ar- og Gtgafustarfsemin & misproska, of-
hefur
verid meira og minna a herdum pessara

virkni, Asperger og Tourette,

samtaka. Pad er heldur ankannalegt i
okkar pjoofélagi ad atgafa og kynning-
arstarf hvili & pessum samtSkum ein-
um og sér. Jafnframt er naudsynlegt ad
i simenntunarpakkanum sem er a
abyrgd menntamalaraduneytis sé gert
rad fyrir namskeidum fyrir kennara um
pessi mal.

Petta eru mjég mikilvaeg atridi
sem pu hefur sagt fra hér. Ad fara
ut i kortlagningu vandans og i
framhaldi af pvi ad taka Tourette
greiningu sem hluta af breytun-
um i Gthlutunarreglunum til skél-
anna og ad hefja markvissa
fraedlu til kennara.

,,Ja loksins og ég vonast til pess ad vid
séum ndna ad stiga steerri skref en vid
hofum gert hingad til. Pegar 1itid er til
baka, til arsins 1989 og svo fram til
dagsins 1 dag, pa hafa petta verid ansi
sma skref sem hafa verid tekin innan
skolakerfisins hvad petta vardar. [ raun
og veru er kannski steersti sigurinn
fram til pessa sa, ad skolafolk veit
svona nokkurn veginn hvad Tourette er.
En audvitad parf ad koma til miklu
meiri freedsla. Stersta verkid framund-
an held ég ad sé ad pjalfa kennara i ad
gera einstaklingsnamskra og ad vera
feerir um ad byggja upp félagslegt um-
hverfi innan bekkjarins og skodlans i
kring um nemendurna.”

Stundum heyrir madur
ad petta séu einhvers konar
sérkennslutilfelli.

,Stor hopur pessara barna er fyrst og
fremst med prahyggju og keeki an pess
a0 vera med nokkurn namsvanda, sem
betur fer. En svo eru lika dnnur sem eru
med miklu floknari samsetningu og jafn-
vel born sem eru med alla peettina. ba
parf ad sjalfsogdu ad gripa til margvis-
legra radstafana. Eg held ad pad skipti
mjog miklu mali ad einstaklingur med
Tourette njoti somu virdingar innan
bekkjarins og hver annar. Hann er med
pessi heilkenni og oft eiga pau eiga ekki
a0 hafa ahrif 4 skolagéngu hans med
0drum heetti en peim ad hann getur ver-
i0 1 vidkveemri félagslegri stodu. I 6or-
um tilvikum getur vandinn verid meiri
nami ef namsorougleikar fylgja med
miklum keekjum sem trufla einbeitingu.
Pa parf vidkomandi oft sérkennslu.

Pad er audvitad mjog mikilveegt
a0 Fraedslumidst6d hefur markad
sér stefnu i pessum malum.

LJa eftir stefnumdtun Fredslurads i
sérkennslumalum verda pessi mal
veentanlega ekki 1 lausu lofti lengur og
farid verdur ad vinna innan akvedins
ramma. Eg hef pa tra ad pegar pessi
sérkennslustefna sem sampykkt var i
Freedsluradi na fyrir skommu er komin
til framkveemda pa héfum vid mun
meiri yfirsyn og festu 1 pessum malum
og fagleg feerni muni aukast innan skol-
anna.

Samstarf Fraedslumidstodvar vid
Greiningarstddina hefur verid mjog
gott til pessa. Aherslur Greiningar-
stodvarinnar hafa hins vegar verid a
adra peetti en pessa tvo hdpa hingad til
og audvitad er pad skiljanlegt. Pegar
stodin verdur betur i stakk bain til ad
taka 4 pessum malum asamt Barna- og
unglingageddeild pa veenti ég pess ad
hagt verdi ad byggja upp 6flugt sam-
starf sem verdi einstaklingum med
Tourette til g6ds.”

Eg pakka Arthari fyrir samtalid og
anaegjulegar upplysingar. Pad er vissu-
lega framfaraspor ad Fraedsluyfirvold i
Reykjavik skuli etla ad taka af festu a
malefnum pessara barna sem med
nokkrum sanni ma segja ad hafi verid
olnbogabdrn kerfisins til pessa. ¢
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Vidtal vid irisi Arnadéttur, fyrrverandi formann TS a islandi, um pydingu

a bokinni Teaching the Tiger.

Tigurinn taminn

Medal TS

folks 1 Banda-
rikjunum er lit-
i0 a pessa bok
sem einskonar
Bibliu.

ourette-samtokin  a Islandi
standa na fyrir pydingu & bok-
inni Teaching the Tiger eftir

paer Marilyn P. Dornbush og Sheryl K.
Pruitt. [ris Arnadéttir hefur haft yfir-
umsjon med islensku pydingunni. Vid
tokum hana tali og spurdum hana
hvernig bok petta sé, hverjum han sé
aetlud og hvernig ferlid vid pydinguna
s¢ baid ad vera.

Hvernig bok er

Teaching the Tiger?

[ris segir bokina vera handbok vardandi
kennslu barna med Tourette heilkenni,
arattu-prahyggjurdskun, ofvirkni og at-
hyglisbrest eetlada kennurum og foreldr-
um pessara barna. Han sér fyrir sér ad
han geti nyst fleirum, t.d. vid kennslu
barna med Asperger heilkenni.

Kennarar og foreldrar pekkja vel ad
pad fer oft mikil orka og timi i ad sinna
bérnum med pessi vandamal, arekstrar i
samskiptum vid adra eru algengir og oft
er namsarangur ekki i samraemi vid
raunverulega getu. Pad er pvi midur
ennpa talsvert um ad skuldinni sé skellt
a barnid eda foreldrana. Foreldrar fa ad
heyra ad peir hafi ekki alid bornin neegi-
lega vel upp. Ef namid gengur illa er
leti barnsins um ad kenna og barn med
hegdunarerfidleika er sagt alvarlega
truflad.

[ sjalfu sér eru petta ekkert 6edlileg
vidbrogd pegar folk er ekki neegilega
upplyst. Pad parf ad upplysa folk um
pessi mal og pad hefur vantad freedslu-
efni.

Pad sem er sérstakt vid pessa bok
er pad vidhorf sem kemur fram i bok-
inni. Pad er ekki litid & pessi born sem
vandamal heima eda i skola. Par kemur

fram ad pau eru bara born med pannig
taugakerfi ad adsteedur par sem 6drum
getur lidid ageetlega henta peim illa, pau
geta ekki einbeitt sér, verda Ordleg, og
pirrud. Astaedur pessa eru ttskyrdar a
skiljanlegan hatt. Einkennum Iyst og
hvernig vandamalin helst koma fram i
skola. Pad mikilveegasta er sidan ad i
bokinni er neer 100 bladsidna kafli sem
er eingdngu kennsluleidbeiningar.

Med fraedslu fa kennarar og foreldr-
ar nyja syn og geta tileinkad sér betri ad-
ferdir sem svo minnkar vanlidan peirra
og barnanna og dregur tr erfidleikum.

Hvers vegna pessi bok?

Ferlio fra hugmynd ad framkveemd vid
pydingu bokarinnar er baid ad vera
langt. Pad eru p6é nokkur ar sidan ad
tveir adilar & vegum Tourette-samtak-
anna foru a radstefnu i Bandarikjunum
par sem var mikid fjallad um pessa bok.
Medal TS folks par var litid & pessa bok
sem einhverskonar Bibliu en par hittu
pessir adilar annan héfund bokarinnar.
Seinna var svo hofundunum skrifad og
bedid um leyfi til ad fa ad pyda bokina
yfir & islensku og fékkst leyfi fyrir pvi.
Pad var svo um haustid 2000 ad akvedid
var ad lata verda af pydingu bokarinnar.

Hvernig var svo ferlid?
betta hefur na tekid sinn tima. Enda
eru Tourette-samtdkin litid liknarfélag
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iris Arnadottir
Békin er handbok
vardandi kennslu
barna med Tourette
heilkenni, arattu-pra-
hyggjuréskun, of-
virkni og athyglis-
brest aetlud kennur-
um og foreldrum
pessara barna.

og feestir stjornarmenn hofdu reynslu af
svona vinnu.

Fyrst var leitad til pyoenda og urdu
tveir framhaldsskoélakennarar fyrir val-
inu, paer Porey Einarsdottir og Eva
Hallvardsdottir. Petta er fraeditexti svo
vid purftum ad fa ymsa til ad lesa yfir
efnid.

Pa segir Iris ad 1 bokinni sé kafli um
bandarisk 16g og reglugerdir sem varda

born med sérparfir og var Ragna Freyja
Karlsdottir sérkennari fengin til ad
skrifa samberilegan islenskan kafla.
bzer Ragna Freyja og Iris gerdu lika lista
yfir ymis félagasamtok og liknarfélog a
[slandi par sem leita méa upplysinga,
radgjafar eda adstodar vegna margskon-
ar vandamala.

Einnig er kafli i bokinni um mat og
greiningu a pessum bérnum og par

koma fagadilar Gr morgum greinum ad
pydingu og stadfeeringu. Poéra Seeunn
Ulfsdottir hja Talpjalfun Reykjavikur
tekur saman efni um pau prof sem tal-
meinafraedingar hér a landi nota vid
greiningu, Pora Ledsdottir idjupjalfi hja
Greiningarstdd rikisins um profteeki
idjupjalfa, Aslaug Jonsdottir sjakrapjalf-
ari hja Styrktarfélaginu um pau prof
sem notud eru i hennar starfsstétt og
salfreedingarnir Malfridur Lorange fra
BUGL og Anna Bjornsdéttir a Grein-
ingarstodinni skrifa um algengustu sal-
freedilegu profin. Per Asta Larusdottir
og Rannveig G. Lund hja Lestrarmio-
st6d KHI toku saman itarlegar upplys-
ingar um proftaeki sem notud eru hér-
lendis vi0 mat a lestri og stafsetningu.
Pa var Sigurdur Thorlacius leeknir feng-
in til a0 lesa yfir pydinguna Gt fra fraedi-
legu sjonarmidi.

Hvenaer kemur boékin ut?

Sidasta efnid er ad skila sér inn svo pad
a eftir ao ljuka profork, vinna atrida-
ordaskra, klara uppsetningu og pa fer
bokin 1 prent. En stefnt er ad Gtgafu a
arinu 2002. ¢

fris Arnadattir er kennari med MSc gradu i sélfraedi fra
Stirling haskdla i Skotlandi. Hun sat i stjorn Tourette
samtakanna nokkur ar og var formadur samtakanna
2000-2001.

TOURETTE-SAMTOKIN A iSLANDI PAKKA EFTIRTOLDUM APILUM STUDNINGINN

Jokull ehf
Adalbraut 4-6
675 Raufarhéfn

Utgerdarfélagid Hofn ehf
Midasi 3
675 Raufarhofn

Geir ehf
Sunnuvegi 3
680 porshofn

Bokas ehf
Selasi 16
700 Egilsstadir

Ferdaskrifstofa
Austurlands
Midvangi 1-3

700 Egilsstadir

Midas hf
Midasi 9
700 Egilsstadir

Gama- og tekjaleiga
Austurlands ehf
Budareyri 15

730 Reydarfjorour

Verkalydsfélag
Reydarfjardar
Brekkugotu 9
730 Reydarfjorour

Lodnuvinnslan hf
Skélavegi 59
750 Faskraosfiorour

Sdlborg ehf
Budavegi 35
750 Faskraosfiorour

Stodvarhreppur
Fjardarbraut 41
755 Stoovarfjorour

Skinney - Pinganes
Krossey
780 Hofn

Ferdapjonusta baenda
Stafafelli

Loni

781 Hofn

Fossraf ehf
Eyravegi 3
800 Selfoss

Logmenn Sudurlandi ehf
Austurvegi 3
800 Selfoss

Prentsmidja Sudurlands
ehf

Eyravegi 21

800 Selfoss

Selfossveitur
Austurvegi 67
800 Selfoss

Skobud Selfoss ehf
Austurvegi 13-15
800 Selfoss

Sunnlenska fréttabladio
Austurvegi 1
800 Selfoss

Verkfraedistofa Gudjons
Austurvegi 44
800 Selfoss

Gnupverjahreppur
Arnesi
801 Selfoss

Jeppasmidjan hf
Ljonsst6dum
801 Selfoss

Litla kaffistofan
Svinahrauni
801 Selfoss

Nesey ehf
Sudurbraut 7 Gnupverjahreppi
801 Selfoss

Verslunin Borg, Grimsnesi
Minni Borg
801 Selfoss

pingvallahreppur
Briisastéoum
801 Selfoss

Hotel Ork
Breidumork 1c
810 Hveragerdi

Heilsugaeslust6d
borlakshafnar
Selvogsbraut 24
815 porlakshafn

Sveitarfélagid Olfus
Hafnarbraut 1
815 porlakshofn

Verslunin H Sel
Dalbraut 8
840 Laugarvatn

Hrunaprestakall
Hruna
845 Fluoir

Rangaingur,
verkalydsfélag
Sudurlandsvegi 3
850 Hella

Fljotshlidarhreppur
Eystri Torfastodum |
861 Hvolsvollur

Holtsprestakall
Holti
861 Hvolsvollur

Kvenfélagid Bergpora
Vestur Landeyjum
861 Hvolsvollur

Skaftarhreppur
Klausturvegi 10
880 Kirkjubaejarklaustur

Frar ehf
Hasteinsvegi 49
900 Vestmannaeyjar

isfélag Vestmannaeyja hf
Strandvegi 28
900 Vestmannaeyjar

Midstddin ehf
Strandvegi 65
900 Vestmannaeyjar
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Listmedferd sem medferdarurraedi.

Tjaning tiltinn-
inga i myndskopun

[ aldanna rés
hafa listgrein-
arnar gegnt
margskonar
hlutverkum og
eitt peirra verid
pattur i fyrir-
byggjandi
heilsuvernd

og gedhjalp.

istmedferd er pyding a enska
Lheitinu art therapy og byggist a

pvi ad myndskopun er notud
sem leid til tjaningar & hugsunum, til-
finningum, upplifun, reynslu; pvi sem
fylgir ad takast a vid umhverfi sitt og
mannleg samskipti a hverjum degi.

[ samfélagi okkar, sem a sér svo rika
bokmenntahefd og leggur aherslu & hid
talada og ritada mal, ma minna & ad hid
talada mal er adeins eitt af moérgum
tungumalum eda tjaningarleidum sem
manneskjan hefur yfir ad rada til ad
leita skilnings a sjalfum sér og adsteed-
um sinum. Menn hafa porf fyrir marg-
ar tjaningarleidir sem eiga sér birtingar-
form 1 hinum ymsum listgreinum, t.d.
myndlist, tonlist, dansi og leiklist.

[ aldanna réas hafa listgreinarnar
gegnt margskonar hlutverkum og eitt

fris Ingvarsdottir
listmedferdarfraedingur

peirra verid pattur i fyrirbyggjandi
heilsuvernd og gedhjalp. Ma par nefna
deemi Gr Bibliunni par sem David var
fenginn til ad leika a horpu til ad 1étta a
punglyndi Sals konungs. I ymsum
menningarsamfélogum hafa listir adra
merkingu en medal vestraenna pjoda og
eru notadar 1 daglegu lifi folks medal
annars vi0 ymsar taknrenar athafnir
samfélagsins. Tengsl gedveiki og skdp-
unargafu hafa alltaf verid hjapud dular-

Myndlysing drengs & félagslegum adstaedum sinum. Med svértum, raudum og blaum litum takn-
gerir hann hép af félki. Hann stadsetur sig i nedra haegra horni. Mikil spenna og hreyfing er i
myndinni. Hann a erfitt med ad sja sig tilheyra hépnum, upplifir ad erfitt er ad komast inn i hann
0g Ottast ad vera stritt og hafnad.
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A bilinn vantar annad dekkid. Fyrir framan er snjoskafl. Billinn flytur i lausu lofti, enginn vegur ad fara eftir. Taknraen mynd eftir dreng sem upplifdi sig

ljoma og vid pekkjum pa stadalmynd ad
hinn raunverulegi listamadur hljoti ad
vera dalitio gedveikur. Listamenn eru
eins misjafnir og peir eru margir en
ymsir hafa unnid ahrifarik verk at fra
tilfinningalegri reynslu eins og Edward
Munck sem ungur missti médur sina.
A 19. 61d skapadist hefd fyrir pvi i
Evrépu og Bandarikjunum ad lista-
menn veru fengnir til ad starfa a

Reidina er haegt ad takngera f hlut. Aherslan er
4 raudan munninn.

kominn { strand baedi félagslega og i nami.

sjikrahtsum. I seinni heimsstyrjoldinni
foru listamenn, gedleeknar og salfreed-
ingar ad atta sig & a0 myndreen tjaning
reyndist oft vera hjalpleg leid fornar-
lamba stridsins til ad tja skelfilega
reynslu sina. St samvinna sem proadist
milli pessara fagadila lagdi grunninn ad
pvi fagi sem listmedferd er ordin i dag
sem freedi- og starfsgrein. Til ad dypka
skilning sinn a ahrifum myndskdpunar-
innar leitudu menn sér frekari pekking-
ar innan salfredi og gedleknisfraeda.
Kenningar Sigmund Freud og Carl G.
Jung hofdu mikil ahrif & freedin 1 byrj-
un en sidar komu til proskapréunar-
kenningar ymissa fraedimanna svo sem
D.W. Winnicott.

Gerdar voru rannsoknir a teikni-
proskaferlinu. Upp ar 1945 féru ad
birtast skrif um kenningar sem byggd-
ust & sérstodu listmedferdar sem med-
ferdararraedis.

Nylegar rannsOknir a starfsemi heil-
ans hafa veitt betri pekkingu og skiln-
ing a hvernig minni okkar virkar. Hluti
heilans gegnir lykilhlutverki fyrir til-
finningar. Rannsoknir hafa synt ad sum
tilfinningavidbrogd og tilfinningaminn-

ingar verda til an pess a0 medvitad
vitsmunaferli spili par inn i. Hluti af
minninu geymir upplysingar 4 mynd-
reenu formi og peer eiga greidari leid
inn 1 langtimaminnid en ord. Pad sem
fest hefur 1 tilfinningaminni barna fyrir
malproska peirra skyrir hvers vegna
pau hafa ekki ord yfir pa upplifun og
reynslu sem pau hafa ordid fyrir. Ef
heilinn verdur fyrir miklum areitum eda
afollum lokar hann fyrir vissar stoovar i
heilanum eins og rokhugsun. Petta er
varnarvidbragd. Pa a folk erfitt med ad
tala um pad sem hefur komid fyrir pad
og hefur jafnvel ,gleymt” pvi.

Myndskopun hefur oft hjalpad til ad
nalgast tilfinningar tengdar afollum sem
geymast 1 minninu og hafa afram ahrif a
lidan og hegdun einstaklingsins.

Daniel Goleman segir i bok sinni
Tilfinningagreind ad pad séu ekki hinar
rokraenu talnagafur sem tryggi okkur
arangur i lifinu heldur tilfinningaprosk-
inn. Med hugtakinu tilfinningagreind
visar hann i hefileika okkar ad skilja
eigin tilfinningar og hafa stjorn & peim,
geta sett sjalfum sér markmid, vera feer
um ad skilja tilfinningar annarra og eiga
audvelt med mannleg samskipti og
samstarf vi0 adra.
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Rannsoknir syna ad born sem eiga
audvelt med ad takast a vio tilfinningar
sinar eru félagslega betur sett, eiga aud-
veldara med ad syna foreldrum og vin-
um astad og minni spenna verdur milli
peirra og foreldra, vina og annarra.
Likamlega eru pau lika afslappadri,
verda sidur stressud og geta betur r6ad
sig nidur ef pau verda est. Pau syna
sidur ardsarhneigd. Agodinn er einnig
vitsmunalegur pvi pessi born eiga aud-
veldara med ad halda athygli og pad
hjalpar peim ad einbeita sér i nami.

Listmedferd - fyrir hverja
Listmedferd nytist breidum hopi folks,
bérnum, unglingum og fullordnum.
Astaedur medferdar geta verid margvis-
legar, svo sem timabundnir eda langvar-
andi erfidleikar vegna alags. Sem deemi
mé nefna roskun eda breytingar a fjol-
skyldutengslum, veikindi, missi og erf-
idleikar sem skapast til deemis vegna
proskahamlana, ofvirkni, misproska,
kvida eda punglyndis.

Born og unglingar sem eiga vid ein-
hverskonar proskafravik eda fatlanir ad
strida upplifa gjarnan tengsl sin vid
annad folk og umhverfid a annan hatt
en onnur born. Born og unglingar sem
ganga 1 gegnum gedreen, salren eda lik-
amleg veikindi purfa ad sama skapi oft
a0 glima vid togstreitu af ymsum toga
sem tengist upplifun peirra af eigin lik-
ama og tilfinningum sinum gagnvart
sjalfum sér og 6drum.

Myndskdpun er ein leid til ad tja
pessar upplifanir og togstreitu. Skdpun
er stort ord og skilgreiningar a pvi
margar. Porfin ad skapa er talin 6llum
monnum sameiginleg. D.W. Winnicott

= o & 5

HauskUpan er takn fyrir daudann. [ pessari mynd takngerir hun 6tta, reidi og sorg drengs sem var
ad missa médur sina ur krabbameini.

gerir greinarmun a skdpun og lista-
verki. Hann skilgreinir skdpun sem pa
upplifun ad vera virkur, lifandi. Pvi er
pad ad i listmedferd er 16g0 ahersla a
skopunarferlid 1 heild sinni, virkni ein-
staklingsins. Hvernig hann glimir vid
adstaedur sinar og samskipti hverju
sinni, velur sér efnivid 1 upphafi, vinnur
med hann og skilar fra sér &4 hvern pann
hatt sem hann velur. Einstaklingnum er
maett par sem hann er staddur, & hans
eigin forsendum 1 verklegri getu, vits-
muna- og tilfinningaproska. Myndsk&p-
unin endurspeglar oftar en ekki hvad
pad er helst sem hvilir & honum hverju
sinni.

AQ geta gert tilraunir med efnivid,
mistakast og fa teekifeeri til ad reyna aft-
ur, byggja upp og umbreyta er pyding-
armikid ferli par sem einstaklingurinn
er ad glima vid sjalfan sig. Verkid hans
getur speglad akvedna upplifun hér og

na. Myndlistarefnividurinn sem notad-

a) Teikning: Lysing & angist barns vid missi moédur. Augun og munnur eru galopin. Barnid gripur
fyrir eyrun. Myndin lysir augnablikinu pegar rennur upp fyrir barninu hvad hefur gerst.
b) Malverk: Angistin ordin innibyrgd.

ur er, pappir, litir, malning, leir, gifs
o.fl., getur endurspeglad mismunandi
andsteedur 1 salarlifi folks. Magn efn-
anna, eOli peirra og eiginleikar geta
kallad fram olik vidbrogd. Pau baa yfir
mismunandi aferd, mykt og litum sem
virka a skynfeerin & ymsan hatt. Ad
gleyma sér i myndskopun getur einnig
virkad slakandi, pad veitir 16 og hvild
sem er pydingarmikid vegna pess ad
pad vekur andlega vellidan.

Symbdlisk/taknreen vinna
Mikilveegt er ad vera medvitadur um ad
myndmal getur haft margraeeda merk-
ingu eins og ordin geta haft. Merking
myndverka ma likja vid lauk par sem
raunveruleg merking kemur hugsanlega
ekki i ljos fyrr en bGid er ad fletta
hverju lagi af 68ru uns komid er inn ad
kjarna. Merkingin getur verid tengd
sterkri tilfinningalegri upplifun eda
minningu. Hlusta parf eftir merkingu
pess sem skapar pvi upplifun dhorfand-
ans er alltaf personubundin og tekur
mid af forsendum hans, pekkingu og
reynslu og getur pvi verid onnur en
pess sem skapadi verkid.
Afleidingar proskafravika, ged-
reenna eda likamlegra veikinda birtast &
ymsan hatt. Sa upplifunin ad vera 60ru-
visi en adrir, rada ekki vid likama sinn,
rada ekki vid skap sitt eda hegdun,
skilja ekki vidbrogd annarra til sin, allt
petta veldur miklu alagi. Slikt astand
skapar oft spennu og kvida, veldur dep-
urd, vekur upp ottann vid ad vera hafn-
a0, ad passa ekki inn 1 hopinn. Pad er
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sart og erfitt. Pirringur vegna skilnings-
leysis annarra, félaganna eda peirra full-
ordnu, veldur einnig oft vanlidan.

A sama tima og glimt er vid pad erf-
ida er mikilvaegt ad muna eftir og vera
minntur & pad jakveeda sem gerist, sigr-
ana sem vinnast. I myndskopunarferl-
inu er leitad eftir styrkleika hvers og
eins med pvi t.d. ad velja efnivid sem
hentar hverjum og einum.

Myndskopun getur styrkt tilfinning-
una fyrir eigin getu, ad koma hugmynd-
um sinum i form, ad geta baid til verk
og hafa ahrif a hvernig pad verdur.
Pannig kynnist madur sjalfum sér i gegn-
um vinnuna med myndlistarefnividinn.
Pad getur verid leid til ad skilja sjalfan
sig og med pvi styrkt sjalfsmyndina.

Myndverkid sjalft getur verid 6rugg
leid til ad koma fra sér sterkum, erfio-
um eda sarsaukafullum tilfinningum.
Pad heldur utan um hugsanir og tilfinn-
ingar, veitir akvedna fjarlaegd en nytist
um leid sem spegill fyrir pann sem
skapar verkid. Myndverkid getur lika
ordid bra til munnlegrar tjaningar.

Mikilveegt er ad geta tjad sterkar til-
finningar eins og reidi a videigandi hatt.
Myndskdpunin getur virkad sem atras-
arferli. Verkid getur endurspeglad og
gert peer tilfinningar hlutleegar og par
med audveldad ad ,horfa® a peer, atta
sig 4 peim og adsteedunum sem vekja
paer upp. Mikilveegt 1 sliku ferli er ad
greina tilfinningarnar i sundur og i
framhaldinu er heegt a0 leita leida til ad
takast a vid paer a nyjan hatt. bad er
lika mikilveegt ad atta sig 4 ad pad er
hegt ad fa adstod og hjalp. A0 geta
bedid um adstod pegar porf er a skiptir
mali i mannlegum samskiptum. Pannig
parf einstaklingurinn ad laera ad pekkja
tilfinningar sinar og parfir til ad geta
leitad eftir pvi ad peim sé meett. Jafnvel
ung born gera sér oft vel grein fyrir ad-
steedum sinum og innsei peirra getur
verid nemt. Pvi skal ekki vanmeta
verk peirra pvi pau endurspegla oftar
en ekki eitthvad sem peim er hugsteett,
eitthvad sem pau eru ad reyna ad na
tokum a og skilja.

Kjarni listmedferdar byggist & mynd-
skopunarferlinu og sambandi einstak-
lingsins vid listmedferdarfreedinginn.
Hlutverk listmedferdarfreedingsins er ad
skapa 6ruggan stad og tima par sem ein-

Tereska, 8 ara polsk stulka i seinni heimsstyrjoldinni, sem bedin var um ad teikna heimili sitt.
Myndin lysir gléggt peirri éreidu sem hun upplifir. Krotid er deemigert fyrir yngra barn,
tveggja til fjogurra ara. Vid afall getur ordid afturfor i teikniproska.

staklingurinn hefur adgang ad ymiskon-
ar myndlistarefnivid ad vinna ar.

Pad samband og traust sem verdur
til 1 samskiptum skjolstaedings og list-
medferdarfreedingsins skiptir mali til ad
stydja vid, halda utan um og endur-
spegla pa arvinnslu sem einstaklingur-
inn fer i gegnum. P&rf mannsins til ad
tja sig er honum edlisleg. A0 sama
skapi er honum naudsyn ad fa svérun
vi0 pessari tjaningu fra annarri mann-
eskju. AQ leera ad pekkja tilfinningar
sinar og parfir styrkir sjalfsmyndina.
medferd er leitast vid ad byggja upp ja-
kvaeda sjalfsmynd, innra traust og or-

yggi einstaklingsins til ad takast & vid
hid hversdagslega lif 4 pann hatt ad
motleeti, vonbrigdi og hofnun verdi
ekki sem hindrun a vegi hans heldur
vidfangsefni sem hann a virkan og
skapandi hatt leerir ad takast a vid. @

iris Ingvarsdettir

lauk meistaragraou i listmedferd fra Pratt Institute i
New York 1997. Hin hefur unnid med listmedferd inn-
an grunnskola i Reykjavik fra 1997. Einnig rekur han
Listmedferdarstofuna, asamt fleirum.

Heimildir:
Daniel Goleman: Tilfinningagreind
D.W. Winnicott: Playing and Reality
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Hvao er Tourette?

Einkennin
versna vid

allt alag, hvort
sem alagid er
neikveett eda
jakveett.

ourette-heilkenni stafar af bod-
efnamisflaedi i midtaugakerfi
heilans. Synileg einkenni eru

ymiss konar 6sjalfradar hreyfingar og
Osjalfrad hlj6d, p.e.a.s. margskonar
Hkeekir”, Um er ad reeda fastmotadar,
tilgangslausar og skyndilegar hreyfing-
ar og hlj6d.

Fyrstu einkenni eru yfirleitt kippir 1
andliti p.e.a.s. akaft augndepl, grettur
og hofudrykkir. Einkennin feerast gjarn-
an nidur i halsinn, axlirnar og bakinn og
kippir i hondum eda fétum verda deemi-
gerdir. Hljodkeekir koma nokkru sidar. I
byrjun eru hlj6din oft ,edlileg”, nefsog
og reeskingar en geta sidan proast Gt 1
annarskonar hljod og upphropanir.

TS-einkennin geta leyst hvert annad
af holmi og styrkleiki peirra gengio i
bylgjum. TS-einstaklingur getur leert ad
halda aftur af peim timabundid, en pa
koma pau sterkar fram nokkru sidar.
Med 60rum ordum, einstaklingurinn
parf ad ,tappa af”. Kippirnir eru yfir-
leitt kroftugri innan veggja heimilisins

en i skdélanum. Einkennin versna vid
allt alag, hvort sem alagid er neikveett
eda jakveett.

Hvad er Tourette ekki?

e Tourette er ekki salreenn kvilli. Hefo-
bundin sélfraeedimedferd leeknar ekki
TS.

e Tourette stafar ekki af mistokum i
uppeldi. Hvorki of litill né of mikill
agi orsaka TS.

e Tourette er ekki pad ad hropa upp
blotsyrdi 1 sifellu. Pad er coprolalia,
sem er adeins ein af 6tal mérgum
birtingarmyndum sjukdomsins, og
adeins litill hluti einstaklinga med
Tourette fa pad einkenni. ¢

oo |

bekking i allra pagu
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