SKYRSLA STJORNAR 2010

[ kjolfar sidasta adalfundar sendu samtokin fulltria & alpjédlega Touretteradstefnu sem haldin er & fimm
ara fresti.

Fimmta alpjodlega radstefnan um Tourette i New York i juni 2009 — Stjorn Tourette-samtakanna dkvad
vorid 2009 ad kosta ferd islensks sérfraedings 4 rddstefnu pessa og baud Malfridi Lorange
taugasélfraedingi ad taka patt. A vefsidu bandarisku Tourette samtakanna ma sja umfjéllun um
radstefnuna, http://www.tsa-usa.org/news/0709SciSymposSuccess.html og er hiin s6gd hafa heppnast
afar vel ,,a Huge Success". batttakendur voru 250 frad 17 lo6ndum. Radstefnan var haldin 8 Manhattan,
New York, steinsnar fra rdstum Twin Towers og stdd yfir i tvo daga. Malfridur var mjég dnsegd med
radstefnuna og segir hana eina pa bestu radstefnu sem huin hefur tekid patt i. Malfridur sendi stjérn
Tourette-samtakanna pistil ad lokinni radstefnu, sja hér aftar.

Tourette foreldrar a Fésbokinni — www.facebook.com — Fyrir rimu ari stofnadi einn félagsmanna ar
hopi foreldra pennan studningshdp foreldra barna og unglinga med Tourette. Nokkur umraedubord hafa
verid stofnud par sem skipst er a reynslusogum. Fjéldi medlima hefur vaxid 4 drinu og nu eru hatt i 60 {
hépnum. Tvisvar hafa verid haldin spjallkvold pessa hdps i kaffiteriunni ad Hatuni 10b og var maeting g6o
i baedi skiptin og liflegar umraedur.

bydingar 4 baeklingum Tourettes action i Bretlandi — bydingu bresku baeklinganna lauk snemma & arinu
og og peir eru i rafraenu formi & vefnum. Einn baeklingur er rétt 6kominn Ur pydingu og baetist parna vid
fljétlega. Tveir peir fyrstnefndu verda likast til prentadir i ,,harmonikkubroti" til dreifingar i skdla og a
heilsugaeslu- og leeknastédvar og verid er ad afla tilboda i pa prentun. Baklingarnir eru a

vefslddinni www.tourette.is/Xodus.aspx?id=14&MainCatlD=4 og getur hver og einn prentad pa ad vild:

Skdlastofan — Tourette, ADHD og hlidstadar raskanir
Tourette — Spurningar og svor

Tourette — Almennar upplysingar

Tourette — Frodleikur fyrir heilbrigdisstéttir

Tourette — Leidbeiningar fyrir starfsfélk skdla
Tourette — Leidbeiningar fyrir laganna verdi

Landsping bandarisku Tourette-samtakanna i april 2010 - petta sinn sendu Tourette-samtokin ekki
fulltrda. Um alllangt skeid hafa samtokin sent fulltrta & ping petta, sem haldid er annad hvert ar. Arid
2006 sendum vid b6 engan fulltrda. Arid 2008 féru prir Gr stjérn, unglingur med Tourette og eitt foreldri.
NU var akvedio ad taka ekki patt en stefna @ patttoku naest pegar pingid verdur haldid, arid 2012.

Naesta ar verda Tourette-samtokin 20 ara — Arid 2011 stefnir stjérnin i tilefni afmaelisins & auknar
kynningar 4@ Tourette, 8 samtokunum og starfseminni. Einnig er stefnt ad pydingu einnar til tveggja
barnabdka 4 arinu, had pvi hversu vel styrkéflun mun ganga 4 naestu manudum.

Sigrun Gunnarsdéttir, formadur

Hér medfylgjandi er pistill Malfridar Lorange um patttoku i fimmtu alpjodlegu radstefnunni um
Tourette:


http://www.facebook.com/
http://www.tourette.is/Xodus.aspx?id=14&MainCatID=4

Fimmta alpjodlega radstefnan um Tourette i New York i juni 2009

Radstefnan var vel sétt og komu patttakendur vids vegar ad. Eg var su eina frd [slandi og fjérir komu fra
Noregi en adrir Nordurlandabuar voru ekki par ad pvi er ég best veit.

A radstefnunni var fjallad um Tourette heilkennid fra sjonarmidum taugafraedi og erfdafraedi, reett um
tengsl dnaemisfreedi og Tourette og svo var ad sjalfsogdu farid yfir nyjustu rannséknir vardandi
faraldsfreedi og medferd roskunarinnar, medal annars lyfjamedferd og atferlismedferd vegna sjalfra
kaekjanna.

Taugafraedilegar rannsdknir syna ad allflokin ferli i ymsum svaedum heilans og einkum innbyrdis
tengslum peirra tengjast Tourette. P er enn langt i land ad vitneskja um edli pessara tengsla verdi ljos.
Sama a vid um flestar adrar raskanir af taugafraedilegum toga.

Erfdafraedin er somuleidis enn sem komid er a nokkru byrjunarstigi en pé er talid ad um fjélgena erfdir
sé ad raeda med margvislegum svipgerdum. Leit ad genum sem hafa ahrif 4 Tourette er i fullum gangi og
virdist ad litningur nimer tvo kunni ad geyma slik gen. Erféafraedirannsdknirnar eru nd komnar a
sameindastig og er medal annars verid ad athuga fjolbreytileika i rodum DNA-kirna.

Engin ny lyfjamedferd hefur verid uppgotvud en dhersla var 16g0 a ad nota sému lyf og hingad til. Einnig
var ahugi manna aberandi a ad velja lyf med tilliti til breytileika einkenna og fylgiraskana hvers og eins
t.d. eftir aldri.

pa kom fram si hugmynd ad atferlismedferd vegna keekjanna skuli fela i sér ad ekki eigi ad halda peim
nidri en frekar ykja pa pegar peir koma fram sem er pvert a pad sem adur hefur verid haldid fram. betta
er krefjandi medferd og hentar bara dkvednum hépi med Tourette.

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

Sldandi var ad neer allir fyrirlesararnir 16gdu dherslu & vangreiningu Tourette og ad almennar tidnitolur
veeru af peim sokum vart marktaekar. betta ma medal annars rekja til pess ad pekking fagfolks a Tourette
er oft ekki ndgu 6flug (frédlegt veeri ad kanna hvernig pvi er hattad 4 islandi) en einnig hefur ef til vill
verid litid of mikid til keekjanna sjalfra i greiningarvidmidum. b6 kaekir geti stundum verid alvarlegir og
mjog hamlandi pa eru pad oft ekki peir sem valda mestum erfidleikum. Oftast dregur einnig verulega ur
kaekjum a sidari hluta unglingasaranna en svokalladar fylgiraskanir sitja eftir og trufla daglegt lif folks. Ma
par medal annars nefna arattu-prahyggjuhegdun, lyndisraskanir, dyndi og punglyndi, athyglisbrest med
eda an ofvirkni og sértaeka namserfidleika. | einum fyrirlestri kom fram ad rannséknir syna ad % foreldra
barna med Tourette hafa mun meiri ahyggjur af fylgiréskununum en sjalfum kaekjunum. bessi
vanpekking fagfolks hefur einnig pau ahrif ad pegar leitad er adstodar fagfélks vegna fylgiraskana yfirsést
bvi oft ad peer eru hluti af Tourette-myndinni.

pad sem mér fannst markverdast vid radstefnuna er pessi breytta mynd af Tourette sem mjog fléknu og
margbreytilegu taugafreedilegu astandi en ekki eingdngu kaekjaréskun. Nyjustu erfdafraedi-, taugafraedi-
og 6naemisfradirannséknir benda einnig til pessa margbreytileika heilkennisins.



Mjog gddur og léttur andi rikti 8 radstefnunni. batttakendur eru frekar prongur hdpur sem pekkist
greinilega vel innbyrdis. Menn voru sammadla um ad rddstefnan hefdi verid mjog gefandi. Ny sjénarmid
og rannséknarnidurstodur komu fram sem lofa gédu fyrir framtidina. Ord eins fyrirlesaranna i lokin eru
til marks um agaeti rddstefnunnar en hann sagdi ad umraedan sem nu fér fram hefdi ekki getad att sér
stad a radstefnunni fyrir fimm arum.

Malfridur Lorange



