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Eg hef verid med Tourette-sjtikdom i 10 &r. Eg lauk nylega menntaskélanami. Med timanum hef ég
fengid nokkrar hugmyndir sem mig langar til ad ragda vid ykkur um hvernig haagt er ad takast 4 vid
Tourette-einkenni og komast klakklaust gegnum grunnskola og framhal dsskola.

ADb KOMAST AF

Peim sem hafa Tourette-sjtkdém ma skipta i tvo hépa, fornarldmb og pa sem komast af. Vid fyrstu syn
er ekki mikill munur & peim. Hvorir tveggja hoparnir pjast af kaskjum. En vidhorf peirratil lifsins eru
gerdlik. Fornarlambid er madur sem hefur gefist upp fyrir pessum gukdomi sinum. Honum hefur svo oft
verid sagt ad hann vagi fatladur ad hann fer ad trla pvi og endar med pvi ad fara ad leika hlutverkid. Pad
eina sem hann er viss um er ad hann GETUR EKKI gert neitt vel. S& sem kemst af er hinsvegar madur
sem hefur ad meira eda minna leyti sedt sig vid §ukdominn og er stadrédinn i ad lifalifinu til fulls pratt
fyrir hann. S veit ad kakirnir geta oft ordid honum fjétur um fot en pd ekki ad pvi marki ad hann geti
ekki lifad mannssamandi lifi.

Oft rasdst pad i efri bekkjum grunnskélars eda i framhaldsskdla hvort menn verda férnarlomb eda
komast af. Og hvi skyldi pad vera? Vegna pess ad & unglingsarunum verda miklar breytingar a
likamanum. Efnaskiptin i likamanum og heilanum a pessum aldri auka gjarnan vid Tourette-einkennin.
Sumu falki reynist ofvida ad takast & vid vanda kynproskaaranna og mikil Tourette-einkenni samtimis.
Peir verda pa fornarlémb gukdomsins. Adrir takast & vid petta sem hvern annan vanda og tekst betur ad
komast gegnum pennan hragdilega erfida tima.

SKOLINN

Ef pu ert unglingur med Tourette-5jukddém ertu liklega enn i efri bekk grunnskéla eda i framhaldsskola.
Jafnvel peim sem hafa ekki Tourette-§ukdom eru skéladrin oft pungbaar. Ef pa ert med Tourette-
einkenni verdur alagid enn meira og stundum geta einkennin ordid pér fjétur um fot. PG verdur ad takast
avio skdlandmio, félagana, kennarana, reyna ad standa pig vel og einfaldiega ad komast af. bér kann ad
bykja ad pu vekir dverdskuldada athygli & stundum, en hafdu i huga ad alir eiga vid sin vandamal ad
glima. PU ert bara meira aberandi en almennt gerist.

Pad er oft erfitt fyrir pig ad einbeita pér ad laarddémi ef pu faad kaeki. PU tapar kannski af stadhum par
sem pu varst ad lesa i bokinni, pu at kannski erfitt med ad einbeita pér eda pu dreifir dvart bl6dum Gt
um dlt med 6gafradum handahreyfingum. Og paétt pu eigir i nokkrum erfidleikum med petta heima er
pad jafnvel enn erfidara i skdlanum. Spenna eykur a kakina. Ef kennarinn og bekkjarfélagarnir horfa &
big reynirdu enn meiraa pig til ad halda aftur af kaskjunum.Ef pua étt i erfidleikum med eitthvert fag
skaltu bidja um sérkennglu. Pu parft ekki ad skammast pin fyrir pad. Margir 6fatladir sekja timatil
sérkennara. Til pess eru peir. Ef pu skrifar illaog ert ordinn leidur a pvi ad tdlka skriftina pina fyrir
kennarann skaltu lagra vélritun eda skila verkefnum & segulbandi.

Pad gadi tekid pig svoalitid lengri tima i fyrstu, en pad er audveldara fyrir kennara ad gefa fyrir vel
skrifada ritgerd eda munnleg svor. Kennararnir taka pvi med pokkum ad pu hugsir til peirra.

Einleioin til ad taka prof er ad faleyfi til ad sitja i sérherbergi. Pa geturdu einbeitt pér ad préfverkefninu
an pess ad hafa dhyggjur af pvi ad hinir nemendurnir séu ad horfa & pig. ba parftu heldur ekki ad vera
hraeddur um ad trufla hina med upphrépunum. Ef pa ert i 10. bekk grunnskdla og edlar ad halda afram
nami parftu ad taka samraamnd prof. PU hefur rétt til ad taka préf vio sérstakar adstaadur, jafnvel ad taka
prof undir eftirliti sérstaks umgonarmanns. Pad er engin éstadda til pess ad pu takir prof i
grunnskolanum vid adrar adstasdur en pag sem henta pér best.

Mundu ad Utskyra sem fyrst &stand pitt fyrir kennurunum. Lattu pa ekki halda ad pu sért einhver
ofridarseggur. Kennarar eru eins og annad folk — ef peir vita ekki hvad ad pér er, skilja peir pad ekki. Ef
pér finnst ad kennari geri pér lifio leitt eftir ad pa hefur atskyrt fyrir honum hvad Tourette-gUkdomurinn
er, skaltu tala vid skélaradgjafann, skdlastjérann eda einhvern annan yfirmann i skélanum. PG hefur
sidferdilegan og lagalegan rétt til ad fa frio fyrir adkasti vegna einkenna pinna. Pad kann ad reynast erfitt
fyrir kennarann pinn ad gera sér grein fyrir 6llum peim vanda sem einkennin valda. Reyndu lika ad setja
pbig i spor kennarans.



Pegar pu kemur i nyjan bekk parftu ad ganga Ur skugga um ad kennarinn og nemendurnir viti hvers edlis
Tourette-§ukdomurinn er. Tourette-samtokin hafa gefid Ut nokkra baklinga sem pu getur fengid og 1&tid
kennarann hafa. Biddu kennarann um ad utskyra fyrir bekknum hvad Tourette-gukdoémur er.

P6 er enn betra ef pu gerir pad gafur, pvi ad pu pekkir betur en adrir hvernig pad er ad lifa med
Tourette-einkenni, og svo er pad lika god reynda fyrir pig ad standa frammi fyrir hopi af folki. Liklegt
er ad bekkjarfélagarnir syni pér meiri skilning ef peir vita hvers vegna pa gerir pad sem pu gerir. ba
gadir jafnvel synt peim myndband um Tourette-5ukdominn eda 6nnur gogn fra Tourette-samtékunum.

KYNFERBISMAL OG ViMUEENI

Ad pvi kemur i lifi pinu ad pu verdur var vid tvennt. | fyrstalagi ferdu ad hafa dhuga & hinu kyninu. Og i
0dru lagi er ahuginn ekki alltaf gagnkvaemur. Hja pvi verdur ekki komist ad verda svolitid leidur ur af
pbvi. Hins vegar er pad stadreynd ad sumir unglingar fordast pa sem virdast 6druvisi en adrir. beir ladast
heldur ad peim sem “fallai kramid”. bad er fétt sem pu getur gert vid pvi. PU getur po tekid pétt i
einhverju félagsstarfi i skélanum. Pegar pu gerir pad hittirdu folk sem getur litid fram hja fétlun pinni og
laat ad meta pig eins og pu ert vegna pess ad pid eigid sameiginleg dhugamal .

Taadu vio folk. Pad er erfitt, eins og alt nytt sem vid reynum.

PU ferd kannski hja pér til ad byrjamed. Leitadu uppi félk med somu ahugamal og pu, iprottir, tonlist,
lelkhus, ferdal 6g. Pad skiptir ekki 6llu mali hvad pad er. Ef pér likar vel vid einhvern félaga pinn en att
ekkert sameiginlegt med honum skaltu ekki gefast upp. Eitthvad kann ad koma a daginn eda pid faio
kannski ahuga a pvi sama. Bjéddu pig fram til galfbodalidsstarfa. Flestir hopar fagna pvi ad fafleiri til
starfa. Pegar pu ert farinn ad vinna med 6drum ad sameiginlegu dhugamali myndar pad strax tengsl.
Ekki gefast upp!

Ef pa verdur ndinn vinur einhvers (einkum ef pad er einstaklingur af hinu kyninu) paer liklegt ad sa
hinn sami sé 6venju tillitssamur. Pad eru ekki margir dikir i skolanum, enda skolar ekki pekktir sem
stadir mikils tilfinningalegs proska. En dikt folk er po til. Ef pa ert svo heppinn ad eignast dlikan vin
gleymirdu fljott &rum depurdar og einmanaeika. bad kann ad Orva pig til ad na betri arangri en pig hefur
nokkrun tima érad fyrir. Pad gadi valdid pvi ad pu yrdir stadradinn i ad komast af. En ef sambandid
ditnar vid pennan sérstaka vin pinn mattu ekki strax kenna Tourette-einkennunum um pad. Vegir
andlegrar og likamlegrar astar eru érannsakanlegir. Mundu ad pad ditnar lika upp Ur &starsamb&ndum
unglinga sem eru ekki med Tourette-einkenni. Reyndu ad fordast ad sokkva i §afsmedaumkun. HUN
heldur 66rum fra pér sem mundu annars leita eftir sambandi vid pig.

Vera kann ad pu freistist til ad profa vimuefni til ad vera tagkur i hdp annarra unglinga. En pu skalt hafa i
huga vardandi vimuefni ad pau breyta efnasamsetningunni i heilanum. Og vegna pess ad Tourette
gukdémurinn stafar af rangri efnasamsetningu i heilanum eru sum lyf sérstaklega hadtuleg félki med
pennan gjukdom. PU adtir ad fordast 6ll skynvillulyf. Mérg peirra munu ad 6llum likindum auka a
kakina, 6nnur gedu orsakad gifurlegar skapsveiflur eda gert pig djoan. Allt petta hefur slaam éhrif &
skolanamid fyrir nu utan pad ad valda salraanni anetjun. Pa &dtir aldrel ad fikta vid érvandi yf.

Pad hefur ekki mikid verid fjalad um avana- og fikniefnin kaffein og alkéhol. Eg var varadur vid pvi ad
kaffein mundi auka & Tourette-einkennin. Alkohdl verkar réandi & efnaskiptin i heilanum og drekur ar
likamlegum vidbrogdum og virkni. FOlk med Tourette er ju oft nogu nidurdregid fyrir! Ef madur er med
Tourette —§Ukdom er satt ad segja best ad neyta engra dlikra efna.

Pad er mikilvaagt fyrir marga med Tourette ad bera avallt a sér skilriki par sem fram kemur ad
vidkomandi sé med Tourette-§ukdom og lysing & §ukdomnum. ba parf ekki ad éttast ad vidkomandi
verdi talinn undir dhrifum &fengis eda annarra vimuefna ef til afskipta l6greglu kemur.



VON

Madur er hraeddur vid ad fara Ut.

Madur liggur langar nadur einn i raminu.

Og hefur engan til ad halda utan um.

Engan til ad tala vio.

Engir vinir, engin ast.

Engin s&rindi, enginn bati.

Adeins endalausar, svefnvana nagur i raminu.
Endalausar og svefnvana nagur i raminu.
Madur felur sig fyrir dyrunum.

Ad pvi kann ad koma ad pér finnist engin astadda til ad halda &ram ad lifa med §ukdom eins og pennan.
Alagid kann ad virdast of mikid og mogulegt er ad pu farir ad hugsa um sjéfsvig. Léttu ekki verda af
pvi, GERBU PAD EKKI!!! paverdur aldrel aftur sntid. Til eru milljonir manna med jafnmikla eda
meiri fotlun en pu og stytta sér p6 ekki aldur. Paa komast af og berjast fyrir lifi sinu med sdmu reisn og
svokallad “edlilegt” foélk. PU hefur mikid til ad gefa heiminum. Hyggdu ad pvi jakvasa i lifi pinu. Pegar
lakning finnst & Tourette-g Ukddmnum viltu vera til stadar til ad nj6ta gods af henni.

Ekki er til nein lagkning vid Tourette ni sem stendur, en po er til lyfjamedferd sem heldur nidri nokkrum
af einkennunum. E.t.v. tekurdu Haldol eda svipad lyf. Kannski hefur lyfid sem pu tekur dpasgilegar
aukaverkanir. Pegar hér er komid i lifi pinu verdurdu ad bera &byrgdina gafur. betta er §ukdémur sem
hrjéir pig en ekki ekki foreldra pina. Pu verour gafur ad &kveda hvort pu vilt halda &ram ad taka lyf
eda hvort pu kemst af med pvi ad hadta pvi eda taka minni skammta. Ef pu heldur ad pu getir komist af
an pess ad taka lyfio skaltu reyna pad, pu getur ju altaf byrjad ad taka pad aftur.

FIJOLSKYLDAN

[ um pad bil fimm & &dur en ég fékk rétta sjikdomsgreiningu lenti ég oft i Gtistédum vid eldri systur
mina. HUn hélt ad ég notadi kakinatil ad draga ad mér athygli. HUn gerdi mér lifio leitt med ymsum
hadti. Eftir greininguna gerbreyttist framkoma hennar. Han fylltist sektarkennd. HUN baddi nidur reidina
nema pegar henni midikadi eitthvad sérstakt vido mig. Pa brast hun alltof harkalega vid. bad var ekki fyrr
en ad fjérum arum lidnum ad sambandid & milli okkar var ordid edlilegt.

Pad er mikilvaggt ad alri fjolskyldunni sé ljost hvada vanda Tourette-§ukddémurinn hefur i for med ser —
hvernig spenna eda preyta auka a kakina, ad madur getur haldid kakjunum nidri um stuttan tima, hvada
ahrif lyf hafa, hvernig manni lidur & medan kakirnir standa yfir o.s.frv. Samt sem &dur getur verid um
nokkra afbrydisemi eda gremju ad rada af halfu systkina ef madur faer of mikla athygli. Fjolskylduna
kann ad gruna ad pa notir stundum sukddéminn til ad losna vid ad gera eitthvad sem pu vilt ekki gera, og
pu veist ad stundum hefur han rétt fyrir sér. Besta rédio sem ég get gefid er ad pu sért opinskar og
hreinskilinn vid fjolskylduna. Pad er naudsynlegt ad folk tali saman.

ATVINNA

Ef pl ert ad sakja um starf verdurdu ad veratilblinn ad ra®a ala eiginleika pina vid vamntanlegan
vinnuveitanda. Taktu med pér baklinga fra Tourette-samtdkunum til ad kynna honum gjukdéminn. bad
er naudsynlegt ad pu getir radt frjdlslega um hann um leid og pu kynnir géafan pig sem gédan
vamntanlegan starfsmann, en med pvi faairdu sonnur a proska pinn og viljatil ad vinna.

Ef vinnufélagar pinir angra pig vegna kakjanna, pegar pa ert blinn ad fa vinnu, skaltu synapeim
baklingana. PU verdur ad segja folki eins og er vegna pess ad pu getur ekki falid §ukdominn fyrir pvi.
Flest félk synir pér skilning pegar pad veit hvernig allt er i pottinn buid. En stundum verdurdu samt fyrir
adkasti vegna Tourette-einkennanna. Ef pa ert viss um ad pu sért beittur misrétti geturdu leitad réttar
pins samkvaamt 16gum.



LiIFID EFTIR AD SKOLANAMI LYKUR

Hver madur verdur ad &kveda gafur hvort hann adlar ad halda & ram nami. Sumir akveda ad taka sér fri
i eitt ar, adrir fara ad leita sé& ad vinnu, enn adrir hyggja & framhadsnam. Ef pu adlar ad ganga
menntaveginn gadirdu byrjad haggt og rélega med pvi ad taka eitt eda tvo fog i naesta fjolbrautaskola. Ef
pu ékvedur ad sakja skdla sem er fjaa heimili pinu skaltu ihuga vandlega hvort pé muni lida betur - i
lithum skéla par sem nemendur og kennarar pekkja pig og kannast vid §ukdom pinn eda i stérum skola
par sem tugir nemenda geta verid i hverjum fyrirlestrarsal.

En hvad sem pu &kvedur ad gera skaltu ekki |ata Tourette-einkennin rada ferdinni. Samuel Johnson, hid
pekkta skald og rithtfundur, pjédist af Tourette-gukdomi. Talid er ad Tiberius Kl&dius, fjordi keisari
Romar, hafi einnig haft Tourette-§ukdom.

Margir ténlistarmenn sem ég pekki hafa pennan §ukdom. Ad safsogdu gadi pér reynst ofvaxid ad
gerast taugaskurdlaknir ef pa hefur mikla kaei i handleggjunum, en ef pl adlar ad laara lasknisfradi
koma margar adrar sérgreinar til greina. Hugsadu med jékvaadum hadti um pad sem pa getur gert. PU
hefur mikid ad gefa 6drum vegna pess ad pu hefur &ttt Gvenjulega assku og uppvaxtarér. Reyndu ad gera
pad besta Ur pvi sem pa hefur. Lattu hverjum degi naagja sina pjaningu. Njéttu pess ad vinna litla sigra.
Kakirnir hverfa ekki vid pad, en pér lidur betur.

Eg vona ad pessi baklingur hefi gefid pér hugmyndir um hvernig pu getir tekist & vid Tourette-
gukdéminn. Megi pér farnast vel! Gangi pér alt i haginn.

HHHHHH

Athugasemd ritstjora: Eftirfarandi er tdrattur Ur bréfi skdlastjorai skdla Adams. Hann er birtur hér
vegna pess ad vid teljum ad hann varpi enn betra ljési & pad hve duglegur Adam er ad komast af. Hann
hefur ordid til ad hvetja margatil déda.

Jani 1980

TIL PEIRRA ERMALID VARPAR:

Adam Seligman hefur verid nemandi i New Dimensions-skélanum undanfarin fimm &r. A peim tima hef
ég haft p4 anaju ad starfa med honum sem kennari hans og sidar skélastjori. Adam er einstakur
unglingur ad morgu leyti. Hann er greindur, vel mali farinn, idinn, samvinnufus, frumlegur og hann
pjaist af Tourette-5ukdomi.

Eg tel upp edlispati hans viljandi i pessari rod til ad gefatil kynna ad taugasjikdomur hans er adeins
einn pattur personuleika hans. Tourette-einkennin eru hindrun sem Adam hefur unnid & med prautseigju
og med pvi ad leggja hart ad sé&r. Undanfarin fimm ar hef ég fylgst med pvi hvernig hann hefur barist
fyrir pvi ad eiga edlileg uppvaxtarar i skdlanum. Pad hefur ekki reynst honum audvelt ad sigrast & hverri
hindruninni af annarri, og milli sigra hefur hann ordid ad glima vid vonbrigdi og reidi, en hann hefur
aldrel gefist upp. Hann avann sér virdingu og vinsaddir medal jafnaldra sinna, hann st6d sig vel i naminu
og tok virkan patt i leiklistarlifi skdlans & medan hann bardist vid Tourette-§ukdominn. Pad veldur adid
nokkrum vanda ad hafa nemanda eins og Adam. Hvad gat skolinn til daamis gert til ad hjapa honum
vardandi félagsega og tilfinningalega adlégun. Vid toldum rétt ad framda adra nemendur um Tourette-
gukddminn svo ad peir vissu hvernig peir adtu ad bregdast vid hegdun Adams. Reyndar kom hann
okkur ad mestu lidi gafur i pessu sambandi med pvi ad flytja fyrirlestur og syna myndband um
Tourette-gukdominn i hverjum bekk og vera reidubtinn til ad ragda vid nemendur og Svara spurningum
beirra. | tengslum vid fyrirlestra hans &kvadu stjorn skolans og kennarar ad taka sig saman um ad vinna
gegn strioni og hvers konar eindti af hdlfu nemendanna med pvi ad skylda p& sem gerdu sig seka um
dikt ad sakja sérstakan fraedslufund. Mikill meirihluti nemenda badst af sbkunar pegar peir gerdu sér
grein fyrir hve tillitdausir peir hofou verid. Kynni min af Adam og fjélskyldu hans hafa veitt mér aukna
innsyn i gildi mannlegrar hlyju, studnings, hvatningar og polgesdis.



