SKYRSLA STJORNAR 2009

Tourette-samtokin st6du fyrir kynningarferd sérfraedinga af
LSH/Bugl i jani 2008 til Bretlands -

Skodadar voru tveer deildir, sérhaefd gongudeild fyrir Tourette & Great
Ormond Street Hospital og brahyggju-arattu-réskunar-géngudeild & Michael
Rutter Child and adolescent Psychiatric Institute, Maudsley Hospital.
Sérfraedingarnir sem foéru i ferdina eru Malfridur Lorange, taugasalfraedingur
barna, Gudrun Bryndis Gudmunds-dottir barna- og unglingagedlaeknir,
yfirlaeknir & LSH/Bugl, Kristin Kristmundsdéttir félagsradgjafi og Dagbjorg
Sigurdardéttir barna- og unglingagedlzaeknir. Med peim i for var svo Sigrun
Gunnarsdéttir formadur Tourette-samtakanna. Sja pistil Sigrdnar og fraségn
sérfraeedinganna hér aftar.

Ny bok um Tourette kom Gt i arslok 2008 -

pyding bdkarinnar tok adi langan tima. Endur-tekin veikindi pydanda ollu
mjog langri tof og svo tdk allnokkurn tima aé fa adra adila i verkid sem var i
raun strembid. Vonumst vid til ad bokin komi ad gdédu gagni baedi a
heimavelli fjdlskyldna sem bua vid Tourette og ekki sist i skdlum landsins
pbar sem ymesir 6rdugleikar tengjast oft skdlagongu barna med TS. Héfundar
eru Amber Carroll radgjafi einstaklings-, félags- og heilsumenntunar i
Hertfordshire i Bretlandi og Mary Robertson professor i taugasalfraedi vid
University College London. Landsbanki Islands veitti &rid 2007 fjolm&rgum
liknarfélogum styrki undir kjérordinu ,Leggdu gédu malefni lid" og Tourette-
samtokin voru medal peirra sem hlutu styrki. Sa styrkur var ein milljén
kréna og stéd ad mestu straum af pydingu og prentun bodkarinnar.
Namskeid um Tourette og slaka hegdunarstjornun fyrir foreldra,
kennara og annad ahugasamt fagfolk —

var haldid 7. mars 2009. Eftir nokkrar frestanir vard loks messufaert og tdkst
namskeidid mjog vel. Mjog ahugasamir foreldrar téku patt og einn fullordinn
einstaklingur med TS, en pvi midur komu hvorki kennarar né annad fagfélk i
betta sinn.

Tourette foreldrar na a Fésbékinni - www.facebook.com -

I lok ndmskeidsins i mars stakk einn patttakenda ur hoépi foreldranna,
Arnpradur, upp a pvi ad stofna pennan studningshép foreldra barna og
unglinga med Tourette. Stjorn samtakanna pakkar Arnprudi fyrir petta goda
framtak.

Spurningum fra Umhyggju til ,skélanefndar™ svarad i april 2009 -

A adalfundi Umhyggju arid 2008 var stofnud skélanefnd sem i voru fulltrdar
fra baedi Umhyggju og adildarfélégunum. Meginmarkmid nefndarinnar var ad
auka pekkingu og skilning & pérfum og stédu langveikra barna innan
skola—=kerfisins. Afrakstur af vinnu skéla—nefndarinnar fer sem innlegg i


http://www.facebook.com/

reglugerdarvinnu hja menntamalaraduneytinu. Sja nanar um spurningarnar
og svoOr Tourette-samtakanna hér aftar.

Sigrun Gunnarsdottir, formadur

Tourette-samtokin & Islandi kostudu ferd 4 sérfreedinga af LSH/Bugl til
Bretlands i juni 2008 par sem peir kynntu sér Tourette-deild og prahyggju-
arattu-deild fyrir born og unglinga

Hugmynd ad heimsdkn pessari atti Malfridur Lorange taugasalfraedingur
barna. Addragandinn var sa ad formadur samtakanna hafdi hitt og att i
télvupdstsamskiptum vid Mary Robertson, enskan barna- og
unglingagedlaekni, sem mikid hefur sinnt einstaklingum med Tourette og
ritad fraedigreinar og baskur par um (huan er héfundur dsamt 68rum ad prem
bokum sem Tourette-samtokin hafa 1atid pyda a islensku).

pegar Malfridur heyrdi af pessum samskiptum vid Mary bad han um aé farid
yréi pess a leit vid hana hvort fa meetti greiningarlista pa sem nu eru notadir
i Bretlandi af barna- og unglingagedleeknum sem sinna TS/TS+ og OCD (p.e.
Tourette dsamt fylgiréskunum og prahyggju-aratturoskun).
Greiningarlistarnir fengust nu ekki @ pennan mata, enda for Mary i langt
veikindafri @ pessum tima og skipti svo yfir i starf & 66rum stad. Malfridur
nefndi i framhaldi af pessu ad mjog ahugavert vaeri ad einhverjir af peim
sérfreedingum sem sinna pessum malum hér & landi feeru til Bretlands og
kynntu sér starfsemina par.

Stjorn Tourette-samtakanna akvad sidan ad samtokin myndu standa ad slikri
ferd sem eflaust mun skila sér vel til skjélstaedinga samtakanna, sem
allmargir eiga vidkomu a LSH/Bugl. Badum vid pvi Mary Robertson ad benda
okkur a adila sem hafa maetti samband vid i pvi skyni ad fa heimsoknarleyfi.
Hun benti & Dr. Isobel Hayman barna- og unglingagedleekni sem starfar a
badum ofangreindum deildum. Sendum vid télvupost til Isobel sem sagdi
heimsdkn velkomna. Hatt &4 annad ar ték sidan ad finna tima sem 6llum
hentadi enda purfti ad mida vid pridju viku manadar, pvi adeins pa eru badar
pessar deildir opnar, og svo voru pad alls fimm adilar sem foru og allir mjog
uppteknir i bak og fyrir eins og gerist og gengur a Islandi.

Sérfraedingarnir sem féru i ferdina og hér eru @ myndinni talid fra vinstri:

Malfridur Lorange, taugasalfraedingur barna, Gudrun Bryndis Gudmundsdottir
barna- og unglingagedlaeknir, yfirlaeknir & LSH/Bugl, Kristin Kristmundsdottir
félagsradgjafi og Dagbjorg Sigurdardottir barna- og unglingagedlaeknir. Med



pbeim i for var svo Sigrin Gunnarsdéttir formadur Tourette-samtakanna.
Sérfreedingunum fannst heimsdknin mjog gagnleg, téldu starfsemi og
vinnubrdgd parna til fyrirmyndar og afar vel stadid ad starfspjalfun leekna-
og i salfraedinema.

Deildir pessar starfa a landsvisu i Bretlandi og bornum og unglingum asamt
foreldrum er visad pangad af sérfraedingum og sjukrahlsum vids vegar ad.
Auk pbess ad sja parna fagleg vinnubrégé eins og pau gerast best og meiri
sérhaefingu en hér heima i hinu smaa islenska samfélagi fengum vid i hendur
ymsa greiningarlista og upplysingabléd sem afhent eru parna til barna og
foreldra. Einnig gaf Isobel okkur nyutkomna bdk, Breaking Free from OCD -
A CBT Guide for Young People and Their Families eftir Jo Derisley, Isobel
Hayman, Sarah Robinson og Cynthia Turner.

Efni pad sem okkur askotnadist i ferdinni verdur nd skodad og sidan pytt og
stadfaert eftir pvi sem astaeda pykir til. Vefslddir sem Isobel gaf okkur upp og
tengjast starfseminni a pessum stédum eru:

www.ich.ucl.ac.uk/
www.slam.nhs.uk/
www.ocdyouth.infowww.iop.kcl.ac.uk/iopweb/departments/home/

Hér a eftir fer frasdgn sérfraedinganna af heimsdknunum tveimur.

Reykjavik i lok juni 2008
Sigrun Gunnarsdottir

Heimsokn a Tourette-gongudeild a Children's Hospital (Great
Ormond Street) 18. jani

A Great Ormond Street er rekin sérhaefd géngudeild fyrir Tourette undir
stjorn Dr Isobel Heyman, barna- og unglingagedlaeknis, sem er einn helsti
sérfraedingur Bretlands i Tourette og prahyggju-aratturéskun hja bérnum og
unglingum. Deildin tekur vid tilvisunum fra sérfraedingum i barna og
unglingagedleekningum vidsvegar ad fra Bretlandi. Gongudeildin er einungis
opin einn dag i manudi, par sem fjarmagn faest ekki i meira. b6 er poérfin
fyrir meira til stadar ad ségn Dr Heyman og von starfsfolks ad haegt sé ad
auka vid. barna fer fram pverfaglegt mat. Itarlegra upplysinga er aflad adur
en barnid kemur, m.a. er fengin nakveem sjukrasaga og medferdarsaga
barnsins. Tvo ny tilfelli eru tekin fyrir i hvert sinn. Teymid byrjar a ad hittast
og fara saman yfir gégnin adur en barnid og fjolskyldan koma inn. bar sem
um kennsluspitala er ad raeda eru laeknar i sérnami i teyminu og sja peir um
ad taka frekari sogu og skodun a barni eda ungling dsamt 6drum
teymismedlimum eftir ad hafa ddur reett vid og fengid leidbeiningar fra Dr


http://www.ich.ucl.ac.uk/
http://www.slam.nhs.uk/
http://www.ocdyouth.infowww.iop.kcl.ac.uk/iopweb/departments/home/

Heyman. I teyminu er einnig sérhaefdur salfraedingur sem metur pau prof
sem adur hafa verid gerd og porfina fyrir ad leggja frekara salfraedimat fyrir
einstaklinginn. Eftir u.p.b. klukkustundarlangt vidtal vid fjoélskyldu og
skodun a barni hittist teymid & ny asamt Dr Heyman og fer yfir malid med
henni og raedir han sidan nidurstéduna vid fjolskylduna. Greinargerd med
radleggingum er svo send tilvisanda sem afram heldur utanum mal
einstaklingsins. I sumum tilfellum parf barn/unglingur ad koma & nyjan leik
til ad hitta salfraeedinginn vegna frekara salfraeedimats, og bodid er uppa ad
haft sé samband vid skdlann med radleggingar ef purfa pykir.

Mjog dhugavert var ad fa aéd fylgjast med pvi hve vel skipulagt petta var allt
saman og einnig ad fa ad sja og taka patt i umraedunum eftir ad hafa fylgst
med teyminu vinna. Mikilvaegi gddrar teymisvinnu fagfélks sem vant er ad
vinna saman ad fléknum malum var parna augljos.

Heimsdkn a bprahyggju-aratturéskunar-gongudeild @ Michael Rutter Child and
adolescent Psychiatric Institute, Maudsley Hospital (South East London) 19.
juni

Heimsoknin Maudsley var einnig mjég laerdémsrik. bar er fyrirkomulagid
svipad og a Tourette gongudeildinni enda I6ng hefd fyrir kennslu nema a
Maudsley. Pangad er visad floknum tilfellum par sem spurning er hvort um
brahyggju-aratturéskun er ad raeda. Pann dag sem vid komum i heimsokn
voru tvo born til athugunar. Fengum vid ad fylgjast med 6dru peirra, 14 ara
dreng, gegnum tolvuskja med leyfi foreldra og unglings. Hitt barnid var 11
ara stulka sem var mjog kvidin og med prahyggju og arattuhegdun sem hair
henni i daglegu lifi. Fengum vid po6 ad fylgjast med Dr Heyman raeda vid
stulkuna og moédur hennar og utskyra fyrir peim prahyggju-aratturéskunina
og meela med medferd. A pessari géngudeild er stor hopur fagfélks og
téluverd rannsoknarvinna i gangi. Ahugavert var ad sja pann fjélda félks
sem stendur ad rannsoknunum undir handleidslu Dr Heyman. Var m.a. verid
ad koma af stad rannsdékn a medferd vid og prahyggju-aratturéskun, par
sem skjolstaedingum var skipt nidur i hdépa. Annars vegar koma
skjdlstaedingar a deildina til vidtalsmedferdar med HAM (Hugreaen
atferlismedferd; CBT) og hinsvegar er hdpur sem faer samskonar
vidtalsmedferd simleidis. Forrannsékn hafdi verid gerd a8 HAM medferd
simleidis og af peim nidurstédum virtist sem st medferd geefi svipada eda
jafngdda reynslu og hefdbundin medferd med HAM. bvi var akvedid ad byrja
a samanburdarrannsokn.

Seinni part dagsins & Maudsley hittist hdpur fagfélks til ad raeda fldkin
sjukdémstilfelli. Adili fra atréskunardeild St George Hospital kom til ad til ad
gefa rad vegna nokkurra erfidra einstaklinga par sem samtimis var um ad
raeda einkenni lystarstols (Anorexia Nervosa) og prahyggju-aratturéskunar.
Pannig samnyttu pessir hdpar sérfraedinga sérpekkingu sina. Fylgdumst vid
med peim umraedum.

Pessi heimsokn var mjog athyglisverd og gefandi fyrir okkur sem stérfum ad



greiningu og medferd barna og unglinga med Tourette og/eda prahyggju-
aratturoskun. bParna gafst okkur teekifzeri @ ad sja og raeda vid fremstu
sérfraedinga Bretlands i pessum malaflokki. Fagfdlkid parna hefur m.a.
utbuid matskvarda og greiningartaeki sem eru notadir vidsvegar um heim.
Pau hafa einnig lagt mikla aherslu @ markvissa medferd, fraedslu og radgjof
til foreldra og peirra adila sem koma ad mali barnanna, svo sem kennara,
lzekna og annarra sérfraedinga i neerumhverfi peirra. pa finnst okkur einnig
afar mikilvaegt og gefandi ad hafa komid a persénulegum tengslum vid
fagfélkid parna a Tourette deildinni og Maudsley haskodlasjukrahisinu sem
mun eflaust nytast okkur i starfi okkar med pessum hopi skjélstaedinga a
komandi arum.

Vid pokkum Tourette samtokunum innilega fyrir studninginn og ad hafa gert
bessa heimsdkn ad veruleika.

Dagbjérg Sigurdardodttir

Gudrun Bryndis Gudmundsdottir
Kristin Kristmundsdottir
Malfridur Lorange

Skolanefnd Umhyggju -

A adalfundi Umhyggju &rid 2008 var sampykkt ad stofna skdlanefnd og var
bad gert & pessum sama adalfundi. I nefndinni eru fulltrdar fra baedi
Umhyggju og adildarféldogunum. Meginmarkmid pessarar nefndar var og er
m.a ad auka pekkingu og skilning & porfum og stédu langveikra barna innan
skolakerfisins. NG er komid ad pvi ad koma afrakstri af vinnu
skolanefndarinnar afram inn i reglugerdarvinnu hja Menntamalaraduneytinu.
Umhyggja bad pvi nylega fulltrdana i skélanefndinni og stjérnirnar um svor
vid eftirfarandi spurningum:

e Telur pa ad pinn hépur fai pa pjonustu innan skolakerfisins sem hann hefur
porf fyrir og a rétt a2

e Ef ja, gefdu deemi um hvar hlutirnir eru ad ganga vel.

e Ef nei, gefdu daemi um hvad er abdétavant eda betur ma fara.

e Hvernig telur pu upplysingaflaedi & milli spitala og skéla vera vardandi
veikindi pins hoéps -

(faer skoli upplysingar og myndir pu éska eftir pvi ad svo veeri)?

e Hvad telur pu ad sé brynast ad betrumbaeta vardandi skdélamal pins hops?

Hér a eftir fer svar stjornar Tourette-samtakanna.



Vardandi spurningu eitt pa er baedi haegt ad svara henni jatandi og neitandi
vardandi bérn med Tourette og fylgiraskanir sem oft fylgja.

Sum Tourette born i skélum purfa ekki a sérstakri pjénustu par aé halda ef
Tourette réskun peirra og hugsanlegar fylgiraskanir eru vaegar. En pau bérn
sem eru med erfidleika vegna Tourette og/eda fylgiraskana, svo sem adhd,
ocd (arattu-prahyggju), punglyndis og namserfidleika, eiga morg hver i
ymiss konar erfidleikum i skdélum, svo sem erfidleikum med nam,
einbeitingu, hegdun og fleira og er pessi vandi peirra allt fra pvi ad vera
nokkur, allmikill og allt upp i pad aé teljast af hau stigi. Sem sagt, pa er
vandi pessara barna afar mismunandi eftir edli réskunar peirra, hvort um
fylgiraskanir er ad raeda eda ekki og hvort hver og ein roskunin er a hau stigi
eda ekki.

pessi sidarnefndi hépur parf mjog a skilningi og faglegum vinnubrégdum
stjérnenda, kennara og fagfdlks i skélum ad halda og sumir innan pessa
hops purfa ad fa allan tiltaekan studning sem skélakerfid bydur upp a og
helst meira til.

Vida er gbédur skilningur a pessu i skélum og tekid faglega @ malum eftir
bestu getu og finnst okkur viéd heyra fleiri deemi um gdéd Urraedi og
vinnubrogd sidustu arin. ba eigum vid vid pad ad skilningur er syndur a
malum, aflad er fjdrmagns til ad rada studningsadila med nemanda, og
sérkennarar og kennarar skélans setja i gang skipulag til ad halda utan um
nemendur pessa vardandi baedi nam og félagsleg atridi. I pessum tilvikum er
pé stundum vandi félginn i ad t.d. undanfarin ar gat verid erfitt og jafnvel
ekki haagt ad fa studningsadila til starfa eda ad peir sem rédu sig stoppudu
stutt vid.

Daemi um pegar vel tekst til er & pa leid ad skdli synir strax skilning @ ad um
greiningu er ad raeda, kynnir sér lesefni par um og upplysingar fra foreldrum
og jafnvel laeknum og salfraedingum, LSH/Bugl, hefst strax handa vid ad
nyta Urraedi sem i bodi eru innan sveitarfélags, t.d. afla fjar fyrir
studningsfulltrda, auglysa eftir slikum og rada, setur i gang reglubundna
fundi med peim sem barninu tengjast, svo sem kennurum, fagadilum og
starfsménnum innan skdlans, foreldrum barnsins og hugsanlega
félagsradgjafa sem ad barninu kemur i félagslega kerfinu, og fylgt er pannig
eftir 6llum malum sem ad barninu snua.

pvi midur er ekki alltaf svona gdédur skilningur i skélum a malum adurnefnds
hops og stundum heyrum vid um aé litill skilningur sé i skdla a erfidleikunum
og par med ekki naegur og jafnvel enginn studningur. Pegar pannig er astatt
upplifa pessir nemendur og foreldrar peirra gjarnan tiltekna héfnun og
forddma og utanumhaldid um nemendurna er pa ekki eins og pyrfti. par sem
Tourette réskun og fylgiraskanir geta sveiflast til, stundum er nemandinn



mun betri en ella og einkenni litil, en @ 6&rum timum eru einkenni mikil,
jafnvel erfidleikar med nam, hegdun og félagslega adloégun, pa veitist
morgum erfitt ad skilja ad um roskun sé ad raeda. Setningar eins og “bad
hlytur aé vera eitthvad ad heima”, “Hann var nu bara alveg agaetur alla
sidustu viku og var pa ekkert ad honum?”, “bpetta er barn sem
heilbrigdiskerfid parf na bara aéd sja um”, “Vid purfum ju ad sinna fleiri
bérnum”, o.s.frv. heyrast. Daemi um pegar skéli synir ekki skilning eru i
beim dur sem adurnefndar setningar tulka, jafnvel byrjad a ad syna efa
gagnvart greiningu, t.d. ef greiningin er komin fra leekni & stofu er gjarnan
sagt “NU, er petta ekki greining frd Bugl?”. I framhaldinu purfa svo foreldrar
ad yta a eftir 6llu sem vardar studning eda sérmedferd &8 nemandanum,
glima vid tiltekna tregdu skdla vid ad pjonusta nemandann o.fl.

Hafi nemandi med Tourette eda Tourette plus (Tourette dsamt
fylgiroskunum) fengid greiningu eda dvalid a LSH/Bugl bydur Bugl upp a
fundi med adilum fra skdélanum til ad fraeeda um astand barnsins til ad auka
skilning og benda & hugsanleg Urraedi, ef foreldri dskar pess eda sampykkir
bad. Fundir pessir mattu hugsanlega vera fleiri eda med tilteknu millibili,
med meiri eftirfylgni, sérstaklega pegar um er ad raeda mikid veik bérn sem
oft getur verid erfitt baedi fyrir fagfolk og foreldra ad sinna. bad maetti
kannski verda til pess ad minnka likur & pvi ad hvort kerfid bendi a hitt
vardandi Urraedi i erfidum tilvikum. betta hlytur ad vera had sampykki
foreldra hverju sinni og min skodun er su ad audvitad aettu foreldrar ad nyta
bennan mdguleika, par sem pad getur ju vart ordid til annars en hjalpar.

Tourette roskun med eda an fylgifiska getur verid mjog sérkennileg og pvi
ekki vid 68ru ad buast en ymsum reynist erfitt ad skilja hvad er i gangi, baedi
foreldrum, fagfélki og almenningi. Pess vegna hefur stjorn Tourette
samtakanna allt fra stofnun, arid 1991, gengid ad mestu Ut a ad freeda um
roskunina, ekki sist i skélum landsins. Vid héfum gefid Ut fimm baekur
undanfarin ar, Tigurinn taminn arid 2002, Rad handa reidum krokkum arid
2004, Tourette stadreyndir arid 2007, Af hverju ertu ad pessu? arid 2007 og
Tourette — Hagnytar leidbeiningar fyrir kennara, foreldra og fagfélk arid
2008.

Baedi fyrstnefnda bokin og su sidastnefnda eru sérstaklega atladar
skolunum. Vid bjédum lika upp @ namskeid og kynningar vardandi Tourette.
Skolarnir hafa tekid vel vid sér og pantad baekurnar og nytt sér, en pvi midur
ekki gert naerri ndg af pvi ad panta namskeid og kynningar fra okkur.

Vid teljum nu einna brynast ad reyna ad gera okkur enn synilegri i skélunum
og reyna pannig ad vekja athygli & Tourette i stuttu mali, syna baekurnar og
reyna ad fa skélana til ad fa til sin kynninguna okkar og gera meira af pvi ad



senda kennara & namskeid um Tourette sem Malfridur Lorange
taugasalfraedingur barna og Kristin Kristmundsdéttir félagsradgjafi sja um.

Eflaust veeri mjog gott ad innan skdélakerfisins vaeri gert atak i ad kynna i
6drum skolum hvar vel hefur tekist til, t.d. ef einhver skdli veeri fenginn til
ad kynna gdéd vinnubrégd sin eda gédan arangur vardandi utanumbhald i
malefnum barna med Tourette.

f april 2009
Sigrun Gunnarsdottir )
formadur Tourettesamtakanna a Islandi



