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“Mr. Tourette and I” - Nordmadur ad nafni Pelle Sandstrak kom til slands i september s.I. og hélt stuttan
fund og kynnti syningar sinar og fyrirlestra sem hann og Tourettesamtdkin hafa i hyggju ad bjoda upp a
hér sidar i vetur eda neesta vor i samvinnu vid adra, ef ahugi reynist fyrir pvi hja t.d. sérkennurum,
kennurum, proskapjalfum o.fl. Forsaga pess ad Pelle kom hingad er st ad islenskur vinur hans kom ad
mali vid okkur og sagdi okkur fra honum og fyrirlestrahaldi hans. | framhaldi af pvi var skipulagdur pessi
kynningarfundur og a hann bodadir lykiladilar fra fyrrnefndum fagstéttum o.fl.

Pelle Sandstrak er leikari og leikritaskald, nanari upplysingar & vefsidunni http://pellesandstrak.com/sv/,
sem ferdast hefur vida um Nordurlond og Nordur-Ameriku med syninguna “Mr. Tourette and I”.
Framkveemdaadilar syninganna/fyrirlestranna eru yfirleitt kennarasamboénd, sérkennarasambénd,
proskapjalfafélog, endurmenntunarstofnanir, skélar og adrir slikir adilar. Syningarnar standa yfirleitt yfir i 2
til 4 klukkutima og er tilgangurinn ad auka skilning fagadila & Tourette heilkenninu i pvi markmiéi ad
koma betur til méts vid bérn sem bera petta sérstaka heilkenni.

Fundargestum fannst fyrirlestur Pelle afar frédlegur og ekki sidur skemmtilegur og vonast stjornin til pess
ad ahugi fagadila reynist verda fyrir pvi ad fa hann hingad aftur i vetur eda vor. Stefnum vid a ad
skipuleggja aftur heimsokn i samradi vid nokkra adila, t.d. BUGL, KHi o.fl. og mun pa Pelle lika halda
kynningu sérstaklega fyrir okkur félagsmenn.

Boék um Tourette fyrir born og ungt folk er na i vinnslu i prentsmidjunni og kemur Gt & naestunni

Stjérn Tourettesamtakanna fékk leyfi til pydingar og Utgéafu
a bok pessari sem kom Gt ario 2006 i Bretlandi og aetlud er
bérnum og unglingum. Bokin er skrifud af bresku laeknunum ~
Mary Robertson og Uttom Chowdhury, sem baedi eru vel Af hVCl‘_]u ertu a6 bessu?
pekkt & sinu svidi, og heitir & ensku Why Do You Do That? : _ T )
Rit um Tourette heilkennid fyrir born og ungt folk
Hinn heimspekkti knattspyrnumarkvordur Tim Howard sem
sjalfur hefur Tourette skrifar formala ad bokinni. i bokinni , L Whalek oyndskreti
eru auk pess reynslusdgur barna og unglinga med Tourette Tim Howard skrifadi formila
og frasagnir systkina. Eru peer ségur fengnar vids vegar ad
ar heiminum og eina af peim skrifadi islensk stulka sem a
brédur med Tourette. Pdkkum vid henni fyrir gott framlag til
bokarinnar. Allar reynsluségurnar eru skrifadar undir
dulnefni og gafum vid islensku stdlkunni dulnefnid Edda.

Uttom Chowdhury og Mary Robertson

Ungur madur med Tourette, Bogi Bjarnason, pyddi bokina
utan peirra ljd6da sem han hefur ad geyma, en 1j6din pyddi
Kristjan Hreinsson skald.

Vonumst vid til ad bdkin verdi til gagns fyrir bérn og
unglinga sem hafa Tourette og peirra systkini og fjolskyldur
sem og adra sem fraedast vilja um rdskunina.

Tilkynnt verdur & www.tourette.is um leid og békin kemur
at, sem vonandi verdur um midjan desember eda fyrir jol.



http://pellesandstrak.com/sv/_
http://www.tourette.is/

Namskeid um Tourette heilkenni o.fl. fyrir foreldra, kennara, og annad ahugasamt fagfolk -
var haldio pann 6. okt. s.l. og meettu & pad foreldrar og fagadilar sem tengdust 8 bérnum. Fleiri voru
skradir en vegna veikinda og annarra forfalla & sidustu stundu vard patttaka minni en til stéo.

Neesta namskeid - NU eru um 5 adilar komnir & bidlista fyrir neesta namskeid sem fyrirhugad er i
jandar, sja upplysingar a vefnum okkar: http://www.tourette.is/Xodus.aspx?id=43&MainCatID=15
beir sem hafa hug & namskeidi pessu og vilja beetast a listann sendi okkur tdlvupost a
tourette@tourette.is eda hringi i sima 840 2210. Athugid ad samtdkin nidurgreida namskeidid fyrir
skuldlausa félagsmenn sem ekki hafa fari® adur & svona namskeid hja okkur og athugid lika ad eitt

verd tengist einu barni, sama hvort annad foreldri eda beaedi taka patt og jafnvel afi og amma lika.

Nytt Gtlit og uppfeersla Tourettevefjarins — Nylega var umbylt Gtliti vefjarins okkar eins og morg
ykkar hafa eflaust tekio eftir. Fengum vid Gudmund Erlingsson til pess ad hanna breytingarnar fyrir
okkur og Atli hja fyrirteekinu Xodus, sem gaf okkur vefkerfid & sinum tima, Utfeerdi breytingarnar
teeknilega. Stjornin er mjog anaegd med hvernig til hefur tekist med andlitslyftinguna a vefnum.
Atlum vid nG ad hleypa meira lifi i vefinn, uppfeera og tilkynna mun &rar en gert hefur verid. Vid
stefnum & ad tilkynna opnun nys vefjar med smauppakomu & neestunni og kynna pa um leid
nyatkomnar baekur, Tourette: stadreyndir og Af hverju ertu ad pessu? Hofoum vid hugsad okkur ad
petta yrdi helst ekki seinna en um midjan desember, en par sem vid vitum ekki alveg hvenaer nyja
békin kemur ar prentsmidjunni, teljum vid ad af pessu verdi varla fyrr en i jandar. Tilkynnt verdur
med einhverjum fyrirvara & www.tourette.is um uppakomu pessa og lika sendur péstur a netfélaga.

Talsvert er spurt um greinina Annar lifsstill — annad lif — eftir Heidu Bjork Sturludéttur, sem er &:
www.tourette.is/Xodus.aspx?id=38&MainCatiD=3. Heida fann vefsl6d taugasjukdémasamtaka i
Bandarikjunum, www.latitudes.org en pau sérheefa sig i nattdruleekningum vid t.d. Tourette og
einhverfu. Bokin sem hun nefnir i greininni heitir Tics and Tourette’s og er eftir Sheila J. Rogers og
panta ma hana gegnum vefsléd pessa. Einnig pantadi Heida ymsar adrar beekur fra
www.amazon.com sem eru ekki beinlinis skrifadar um Tourette en gafu ad henni fannst betri innsyn
i virkni likamans og ahrif t.d. parma og meltingarfeera & taugakerfio og meelir hun lika med bokinni
An Extraordinary Power to Heal eftir Bruce Semon og Lori Kornblum, en nokkrar bladsidur i peirri
bok eru helgadar Tourette. Nokkrir foreldrar eru ad préfa sig 4fram med ad breyta matarsedi barna
sinna og hafa hist og borid saman baekur sinar.

Einnig er nokkud spurt um hver hémopati Arons er — i reynslusdgu foreldris um Aron a
Tourettevefnum, en pvi midur hefur okkur i stjérninni ekki tekist ad afla upplysinga um pad, pratt
fyrir ad hafa spurt fyrrum stjornarmedlimi. Eina sem vid getum bent folki & sem hefur hug & ad leita
rada hja hdmopata er ad hafa samband vid slika adila og taka greinina um Aron med sér, pa
kannski meetti finna Ut hver vidkomandi er.

Minnum a félagsgjoldin ad venju — Allmikill fjéldi hefur pegar greitt, en betur ma ef duga skal!
Takid eftir ad gjoldin hafa leekkad fr4 sidasta ari og eru na adeins kr. 1.700.-

Minnum einnig & ad tilkynna breytingar & netfongum og heimilisfongum - Verulegur
misbrestur er a ad félk tilkynni slikar breytingar og alltaf er nokkud mikido um ad vid faum fréttabreéf i
hausinn og télvupésta. Einnig er allmikid um yfirfull péstsvaedi hja télvupostpjonustum og sum ykkar
missa af pdstum pess vegna. Endilega sendio okkur tolvupést & tourette @tourette.is um breytingar.

Fyrir nyja félagsmenn — Endilega hafid samband med pvi ad hringja eda senda t6lvupost. Ef ekki
er svarad strax i simann, pa talid inn a talhdlfid par sem petta er gsm simi og Erla gjaldkeri hringir
sidan til baka um leid og feeri gefst. Vid skjotum a fundi med folki med litlum fyrirvara ef parf, til
deemis vegna erfidleika i skdla, erfidra adsteedna par o.p.h.

Sjonarholl, radgjafamiostod — Hvetjum félk til ad nyta sér pjonustu Sjonarhdls, par er upps6fnud
reynsla og heilmikla hjalp ad f& i sambandi vid ymis mal og margir okkar félagsmanna hafa nytt sér
petta og fengid gédar drlausnir. Sl6din er www.sjonarholl.net Fylgist lika med vef ADHD
samtakanna, par er ymis gagnlegur frédleikur og margt fréttneemt fyrir okkur, slédin peirra er
www.adhd.is
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