Greta fick sin diagnos
Tourettes syndrom nér
hon var sex ér.
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*Jag vill inte at(
hennes liv ska bli
begransat”

Standiga reflexliknande rérelser och vokala tics gor att kroppen
ndstan aldrig far vila. Att ha Tourettes syndrom tar pa krafterna,
b&de mentalt och fysiskt. Emma Lofstedt har full inblick i det har
eftersom dottern Greta tampas med den neuropsykiatriska
funktionsnedsattningen varje dag.
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4 den grona grasmattan vid familjen
Lofstedts ingdng ligger bide en cykel
och en hoverboard. Synen skvallrar om
den hirliga drstiden som dntligen dr
har. Familjen, som i vintras flyttade till
villan i Holsbybrunn, ser fram emot
forsta sommaren med egen tradgard.

- Vi ska ha en pool och sa ska pappa
bygga en altan, berittar Greta, 8, stolt nir hon vilkomnar oss
i dorren i den vita tegelvillan.

Greta har Tourettes syndrom, en
neuropsykiatrisk, biologisk funk-
tionsnedsittning som visar sig genom
tics. For Greta innebar det olika upp-
repade rorelser men ocksa ljud, sdsom
harklingar. Kdnner man inte Greta ar
det inte sakert att man till en borjan
marker att hon har Tourettes syn-
drom. Men familjen mirker det, pa
manga sitt.

— Att ha Tourette tar vildigt myck-
et energi eftersom man ofta forsoker
kontrollera sina tics. Man blir bade trott och frustrerad av det,
forklarar Emma, Gretas mamma.

Trots att familjen bara har bott pa sin nya adress i nigra
ménader har Greta redan fitt basta kompisar pa gatan. Nir vi
sitter i soffan pekar hon pé flera hus genom fonstret och berit-
tar var hennes olika vinner bor. Hon ler stort nir hon forkla-

rar att de lekte tidigare under dagen och att hon ska ut och
leka med dem sen igen.

Léangt ifrdn alla vet exakt vad Tourettes syndrom ar, efter-
som det ar en funktionsnedsittning det inte talas sarskilt
mycket om. Vissa forknippar det kanske med koprolali — ofri-
villiga utbrott av fula ord, ibland konsord. Men det ar fa per-
soner med Tourette som faktiskt utvecklar det.

GRETA FICK SIN diagnos nir hon var sex ar.

— Min man Linus, Gretas pappa, har ocksd Tourettes
syndrom. Innan jag triffade honom
hade jag ingen aning om vad det var.
Men eftersom han ocksa har det var
vi vildigt uppmirksamma pd minsta
lilla ticsliknande rorelse som hon
gjorde, berattar Emma och fortsitter:

— Nar hon var fem ar borjade vi ana
att hon kanske ocksa har Tourette,
dven om vira anhoriga sa att de inte
alls markte ndgonting. Men vi som ar
med varandra dygnet runt ser ju sé-
klart saker pd ett annat sitt.

Efter en utredning stod det klart: Greta har ocksa Tourettes
syndrom. Nigot som familjen valde att inte beritta for Greta
pa en gang.

— Vi kdnde att det var onodigt da hon sjilv inte led av det till
en borjan. Men vi hade sjalvklart tankt beratta det nar tiden
kindes mogen, nir det blev mer pétagligt for henne. Men vi
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behovde faktiskt aldrig ta det samtalet, siger Emma samtidigt som
hon ler mot sin dotter och stryker en hérslinga bakom hennes ora.

Utan att hennes foraldrar hade sagt ndgot beridttade Greta nimligen
pa egen hand for sin kusin, nar hon var dar och lekte, att hon ocksa
har Tourettes syndrom. Eller samma sjukdom som sin pappa” som
hon uttryckte det.

— Jag tror inte att hon forstod det efter utredningen och samtalen
med psykologen, s hon méste ha listat ut det helt sjalv, siger Emma.

Barn och ungdomar som har Tourette kan fa det kampigt i skolan
eftersom en stor del av deras fokus ofta gér till att forsoka halla ticsen
i schack. Darfor dr det viktigt att man far sin diagnos tidigt, menar
Emma. Bland annat eftersom man d4 har ritt till st6d i skolan.

EMMA FOLJER GRETA med blicken nir dottern limnar rummet
for att himta sin katt Moa
som hon girna vill visa for
gasterna.

— An s34 linge har det

fungerat jattebra i skolan. Greta myser med
katten Moa.

Greta har alltid haft vildigt
latt for att lara sig, hon kan
néstintill bittre engelska dn
jag, skrattar Emma och
tillagger:

— Dédremot ir hon vildigt
trott ndr hon kommer hem.
Och trotthet forvirrar ofta
ticsen for ndgon med
Tourette. Manga beskriver
ocksd att det blir som att
kroppen behover ta igen
allt, genom att “ticsa ifatt”,
ndr man ir hemma i lugn
och ro igen efter att ha for-
sokt kontrollera ticsen hela
dagen.

Det hir perspektivet tror
Emma att det dr fa som
tanker pd, nir det talas om
tics eller Tourettes syn-
drom.

— Mainga tror nog att
Tourette enbart handlar om
olika tics, att det ar allt lik-
som. Men det dr s mycket
mer 4n sd. Jag sdg ett klipp
frdn ”Nyhetsmorgon” for
ett tag sedan, d& handlade
det om just barn med tics.
Nigot som faktiskt inte dr
sa ovanligt och ndgot som
man kan ha utan att man har Tourettes syndrom. Men det lit s him-
la enkelt nir de pratade om det och det gjorde mig frustrerad.

Greta har kommit tillbaka till vardagsrummet och myser nu med
katten Moa som familjen fick hem i fjol. P4 fragan om hon vet vem
virldsartisten Billie Eilish dr svarar hon glatt:

- Ja, hon har ocksa Tourettes syndrom, precis som jag.

Att offentliga personer dr 6ppna med diagnoser och med psykisk
ohilsa 6verlag, tror Emma ar viktigt och valdigt betydelsefullt for
ménga barn och unga. Det bidrar till mer kunskap, forstaelse och ac-
ceptans — att stigmat minskar.
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— Just nar det giller Tourette sa finns det, enligt mig, inte tillrackligt
med kunskap tyvirr. Folk i allmdnhet vet nog inte sd mycket om det.
Brist pd kunskap kan ju i sin tur leda till fordomar eftersom man ldtt
blir radd for det som ar frimmande och lite annorlunda. Det hér ar
dessutom ett funktionshinder som jag tror att det generellt ar vildigt
svart att sitta sig in i om man sjilv inte har det, saiger Emma och fort-
satter:

— Man kan forestilla sig hur det ar att sitta i rullstol men det ar
svart att forestilla sig hur det kdnns att ha en kropp som aldrig ar stil-
la, hur det 4r att ha den
standiga energin i kroppen.
Det idr ju det som ar det
virsta — att man aldrig far
slappna av fullt ut, férutom
ndr man kanske sover. Att
d4 ha andra att se upp till
eller som man vet ocksd har
det hir, det gor ju att man
kdnner sig mindre ensam.

Att som mamma leva till-
sammans med personer
som man ilskar och dagli-
gen se dem kdmpa med sin
Tourette ir frustrerande
madnga gdnger, berdttar
Emma.

— Om jag hade kunnat
byta med Greta hade jag
gjort det alla dagar i veck-
an, utan tvekan. Jag har
tankt likadant med Linus
och onskat att jag kunde f&
avlasta honom, om s bara
for en dag, sd att han kan
fa kdnna hur det dr att vara
lugn inombords. Det pagar
ju ndgot i deras kroppar
hela tiden, det dr en sidan
energi.

I dagslaget behandlar
man Tourettes syndrom
med medicin eller med
KBT. Emma och Linus har
valt det sistndmnda for sin
dotter till att borja med
eftersom biverkningarna
frdn medicinerna kan vara valdigt tuffa. Nagot som pappa Linus sjalv
har erfarenhet av. Men det finns andra saker som ocksa hjilper, som
gor att ticsen blir farre och lugnare.

— Att vara aktiv hjilper jattemycket. Nar Greta héller pd med
ndgot som hon alskar och tycker ar roligt, nir hon leker eller dr pé
simskola exempelvis, sd marker bade hon och vi att kroppen slappnar
av betydligt mer. Det ar sikert individuellt for alla, for Linus blir det
battre nar han ar kreativ och skapar ndgot men dven han upplever
vatten som vildigt lugnande. Nir han badar eller simmar ar han
nastan helt ticsfri, berdttar Emma.

GRETA HAR NAGOT som lingt ifran alla med Tourettes syndrom
har — hon har en pappa att dela allt med. Ndgon som vet precis hur det
ar, som forstdr vad hon gér igenom.

— Det dr ett jattestort plus for henne. Hon kommer ju aldrig att vara
helt ensam i det. Men till andra fordldrar vars barn ocksa har Tourette

"MANGA TROR NOG
ATT TOURETTE ENBART
HANDLAR

Greta har négot som langt
ifrén alla med Tourettes
syndrom har - hon har en
pappa att dela allt med.




“JAG HOPPAS AT'T

HON KAN UTNYTTJA
ENERGIN SOM

EN SUPERKRAFT”

skulle jag vilja sdga att man inte behover vara ensam. Det finns
forum och stod att f& dven om jag onskar att det hade funnits
annu mer.

Trots en tuff funktionsnedsittning ar Emma i dagsliget inte
det minsta orolig for sin dotter.

— Greta dr sd oerhort stark i sig sjalv. Hon dr bade social och
framat, det ar verkligen ingen som sitter sig pd henne. Vi har
inte kommit dit 4n att det har blivit vildigt jobbigt fér henne
och jag hoppas att vi inte gor det heller. Fordelen med att vixa
upp i dag ar ju ocksd att samhaillet ar mer oppet for olikheter.
S& sag det inte ut nar man sjalv vaxte upp.

GRETA HAR GATT upp pa sitt rum en stund men snart ir det,
till hennes stora gladje, dags att g ut igen. Till kompisarna pa
den nya gatan.

Nar det galler Gretas framtid hoppas Emma att hennes dotter
lar sig att ta till vara pa det bésta av sin Tourette.

— Jag vill att hon ska f3 ett liv dar Touretten inte begransar
henne och att hon ser mojligheter, trots sin diagnos. Att hon
kanner att hon kan bli precis vad hon vill. Jag hoppas att hon
lar sig att utnyttja energin pd ett positivt sitt, en energi som inte
alla andra har, och att hon kommer att kunna anvinda den som
en superkraft. Det ar och kommer alltid att vara min storsta
uppgift som hennes mamma, att hjalpa henne i det. m

72 | NUMMER 5/2021

Emma kénner sig

i dagsléget inte
orolig for sin dotter.
"Greta &r s oerhdrt
stark-i.sig sjdlv.
Hon &r bade social
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