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Tourette-samtokin a Islandi

ADALFUNDARBOD !

Adalfundur Tourette-samtakanna verdur 25. mai n.k., sem er mioviku-
dagskvald, kl. 20:00 ad Hatuni 10 jardhaed, i sal vid nyju skrifstofuna

Dagskra fundarins:

* Venjuleg adalfundarstorf

* Félagsgjald akvedid

* Kosning hluta stjornar til naestu tveggja ara
* Kosning skodunarmanns og annars til vara
* Onnur mal

Kaffi i bodi félagsins og spjall ad loknum adalfundarstérfum.

Stjornin vonast til ad sja ykkur sem flest.

,,Pad er allt i lagi ad vera 6druvisi"

Adalheidur Sigurdardottir hélt fyrirlestur hja okkur 7. o’y

. - 7 ox¢ , . , &
april s.I. Hin er modir 11 ara einhverfrar stalku og | unlk
hefur hefur undanfarid ar haldid ahugaverda fyrir-
lestra i sk6lum og leiksk6lum um fj6lbreytileikann.
HUun midlar & einleegan hatt af ferdalagi sinu sem
einhverfumamma fra sorg til vidurkenningar. Helstu
markmid hennar med fyrirlestrunum er ad vekja
athygli @ mismunandi birtingarmyndum einhverfu og FiSs it St
breyta vidhorfum til stadalimynda. Einnig hvetur han it e
mjog til samstarfs milli foreldra og skoéla og segir pad
samstarf geta beett lifsgeedi barna.

Adalheidur kynnti einnig verkefni sitt Eg er unik https://www.egerunik.is/
sem er vefsida par sem félk getur atbuid persénulegar freedslubaekur.

Peir sem meettu hrifust mjog af fyrirlestri Adalheidar sem og verkefni hennar
a vefnum. HUn adlagadi vefsiou sina nylega ADHD og a naestunni mun han
lika adlaga hana Tourette. Nanar verdur sagt fra pvi med haustinu og vid
munum reyna aod fa Adalheidi til okkar aftur i haust pegar han verdur a fero-
inni, en han byr nd i Noregi, og pa eetti ekkert TS foreldri ad lata fyrirlestur
hennar framhja sér fara.

Personulegar bakur ~  Fyrirlestrar

Eo er Unik

—> BUBUITIL PINA BOK



https://www.egerunik.is/

~Enginn getur gripid barnid annar en ég*

Nylega var opnad fyrir adgang & Skemmunni ad mastersritgerd i félags-
radgjof, slodin er: http://hdl.handle.net/1946/23405

Pessi mastersritgerd fjallar um upplifun foreldra af pvi ad eiga barn greint
med Tourette Syndrome (TS).

Ho6fundur er Klara Hjartardottir. Pess ma geta ad préfdomarar og kennarar
Haskola Islands voru ansegdir med nyskopunargildi rannsoknarinnar sem
og einfaldleika i framsetningu. | Utdreetti um rannséknina segir petta:

Tilgangur rannséknarinnar er ad rannsaka upplifun foreldra af pvi ad eiga
barn greint med TS. Markmid rannsoknarinnar er ad varpa ljési a upplifun
foreldra af greiningarferlinu og pvi sem tekur vid eftir ad nidurstada grein-
ingar liggur fyrir. Einnig var leitast vid ad dypka skilning & pvi hvernig for-
eldrar takast & vio pad alag sem fylgir pvi ad eiga barn med TS.

Tekin voru viotol vid sex vidmeaelendur, allir voru maedur barna med TS.
Prjar peirra attu drengi med TS og hinar prjar attu stalkur, born peirra voru
oOll & svipuoum aldri og fengu greiningu & TS fyrir faum arum.

Helstu nidurstddur eru ad pad parf verulega ad baeta studning vid foreldra
barna med TS.

Vidmeelendurnir virtust hafa fengid litinn sem engan studning i greiningar-
ferlinu og pad sama ma segja um upplysingar um réskunina eda hvert
veeri haegt ad leita eftir studningi og adstod.

pPekkingarleysi um rdskunina er vandamal i samfélaginu sem naudsynlegt
er ad baeta.

Upplifun foreldranna a ad eiga barn med TS virtist vera svipud a milli vio-
maelenda. Einn viomaelandi skar sig p6 ur pvi ad hann var sjalfur greindur
med TS og vissi af méguleikanum a arfgengi fra pvi barn hans faeddist.

Ef foreldrar barna med TS hljéta meiri studning batnar stada peirra og peir
geta stutt bornin sin betur. Pad er pvi avinningur allra ad veita foreldrunum
studning og godar upplysingar a medan & greiningarferli stendur og eftir
ad greining liggur fyrir.

Alls komu sex pemu i ljos i rannsékninni sem verda hér kollud léttir, pekk-
ingarleysi, venjur, éeigingirni, ovissa og Urreedasemi.

Lykilord: Tourette, upplifun foreldra, studningur fagadila.

Klara mun verda med grein i fréttabréfi okkar i haust og hugsanlega med
freedslufund naesta vetur pegar han verdur stédd hér, en hin byr i Svipjéd.

Fréttabréf Tourette-samtakanna 4. mai 2016 - sida 2



http://hdl.handle.net/1946/23405

Gedheilbrigdispjonusta vid bdrn og unglinga

A nylegu lausnapingi vardandi ,born sem passa ekki i kassann® var m.a.
framsoguerindi um skyrslu Rikisendurskodunar til Alpingis:

Gedheilbrigdispjonustavido bérn og unglinga - Annad og pridja pjon-
ustustig - Februar 2016. Hana ma sja a vefslodinni:
rikisendurskodun.is/wp-content/uploads/2016/02/SU-Gedheil-born-unglinga.pdf.

| skyrslu pessari og & lausnapinginu kom vel fram, eins og ymis okkar
bekkjum af eigin raun, ad pratt fyrir ad skv. [6gum sé skylt ad veita bérnum
med ymiss konar sérstdou, bornum sem "passa ekki i kassann", ymsa pjon-
ustu, pa tekst kerfinu ekki vel ad takast a vid pad. Bérn pessi og unglingar
eru pa jafnvel ad miklu leyti eda alveg hlunnfarin vardandi hana. Boérnin eru
lengi & bidlistum sem jafnvel eru ekki vel skilgreindir og geta par med tapad
storlega vardandi baedi proska og nam.

Nytt Umhyggjublad

Pema Umhyggjubladsins ad pessu sinni er sjalfsmynd og i bladinu er grein
eftir unga konu med Tourette o.fl.:

"Mig langar ad segja pér litla ségu. Einu sinni var litill telpuhnokki. HUn var
fyndin og skemmitileg, bjort yfirlitum og haefileikarik & mérgum svidum. Han
var lika mjog heppin vegna pess ad foreldrar hennar hofou 6skad sér ad
eignast hana i langan tima og pegar han faeddist var hiin mikid elskud. En
b6 svo ad hun veeri 6skop falleg litil telpa sem svaf vel a néttunni og var
dugleg ad borda pa var hun samt adeins 6druvisi.”

Med pessu ordum hefst grein, eftir Elvu D6gg Hafberg Gunnarsdottur, sem
hefur fengid heitid Spegill, spegill og fjallar um sjalfsmynd langveikra barna
en sjalf er Elva D6gg med Tourette. Sja & vef Umhyggju a sloédinni:

www.umhyggja.is/media/forsidubordar/Umhyqggja 1.tbl.21-a%CC%81rg LOW-16.april.pdf

B0aid til keiluhittings 19. mai kl. 17:45

Fimmtudaginn 19. mai aetlum vid ad hittast og spila keilu svona rétt adur en
sumarfriin skella a, ef naeg patttaka faest. Maeta parf stundvislega kl. 17:45
i Keiluhdllina i Egilshall. Spiladur verdur einn leikur og sidan er bodio upp a
pizzu og gos a eftir. Tilkynna parf patttoku til Tourette-samtakanna med
télvuposti a tourette@tourette.is eda hringja i sima 840 2210, tilgreina parf
nafn og fjélda patttakenda en vid midum vid ad 1 til 3 komi fra hverri fj6l-
skyldu, engin aldurstakmork. Tourette-samtokin greida nidur patttokugjaldio
sem er 2.290 kr. og er ykkar hlutur adeins 500 kr. & patttakanda. batttaka er
stadfest med pvi ad greida pattokugjaldio inn a reikning samtakanna eigi
sidar en 17. mai n.k. Kennitala Tourette-samtakanna er 700991-1139 og
bankaupplysingar eru 0301-26-1139, og munid ad senda kvittun a netfangio
tourette @tourette.is.
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Tourette-samtokin hafa simanumerid 8402210 og netfangid tourette@tourette.is
Ekki er fastur opnunartimi a skrifstofunni ad Hatuni 10 jardhaed, en svarad er i simann a
virkum dogum, yfirleitt eftir hadegid. Haegt er ad hringja utan pess tima, tala skilabod og
simanumer inn & simsvarann og vid hofum sidan samband vid fyrsta teekifeeri.

Tourette-kynningar — A vefslodinni www.tourette.is/Xodus.aspx?id=50&MainCatID=2
ma sja um efni vardandi baedi kynningar & Tourette i yngri og eldri bekkjum grunnskéla
og um kynningar sem panta ma fyrir starfsfélk skéla, vinnustadahépa, o.fl.

Peir sem hafa nylega gengid i samtokin — Velkomid er ad hafa samband med pvi ad
hringja eda senda tolvupost. Getum skotid & fundi med folki t.d. vegna erfidleika i skola
o.fl.p.h. Ef pid hafid ekki fengid tdlvupost innan manadar eftir ad hafa skrad ykkur i félagid
a vefnum hafio pa aftur samband.

Tourette foreldrar og Tourette - island & Facebook — beir sem vilja skra sig i pessa
Facebook hépa fari inn & www.Facebook.com, fara par i Hopa/Groups, finna Tourette
foreldrar eda Tourette — island (skra heiti hopsins i ,search for groups* svaedid) og sakja
um adgang. begar soétt hefur verio um adgang feer stjornandi hops sjalfkrafa télvupost
um pad og getur sampykkt viokomandi sem medlim.

Minnum a - Tilkynnid breytingar a netfongum og heimilisfongum mea pvi ad hringja eda
senda télvupdst a tourette @tourette.is. Vid faum oft tilkynningar um arelt eda yfirfull pdst-
svaedi hja télvupostpjonustum og sum ykkar geta pannig misst af télvupéstum. Minnum
einnig a greidslu argjaldsins ef folk hefur ekki pegar greitt. Pad hefur verid ébreytt i morg
ar og er adeins 1700 kr,

Sjonarholl, radgjafamidstod — Félagsmenn i Tourette-samtokunum geta :
nytt sér pjonustu Sjénarhdls. bar er ad finna fagfélk med reynslu og sem i
veitir hjalp i sambandi vid ymis mal. Margir okkar félagsmanna hafa nytt | sjonanr
sér petta og fengid gdédar Urlausnir. Heimasidan er www.sjonarholl.net HQ_I«I«

ADHD samtokin — Fylgist lika med starfi ADHD samtakanna
P a vefsiounni www. adhd.is Par er ymis frodleikur, upplys-
samtékin| Ingar um nadmskeid og einnig margt fréttneemt fyrir okkar félk

sem margt er einnig med greiningu um adhd.

TMF t6lvumidst6d — Fylgist vel med & www.tmf.is —
Par méa sja nanar hvada starfsemi, radgjof, freedsla og
namskeid eru par i gangi a svidi upplysingataekni.

TOLVUMIDSTOD

Takni ®* Midlun * Farni

Upplysingavefur um stam — bar sem stam er talsvert algengt hja peim sem eru med
Tourette viljum vid benda a félagid Malbjorgu, félag sem stendur fyrir freedslu um stam,
og heimasidu pess sem er www.stam.is

Regnhlifarsamtok — Tourettesamtokin starfa undir hatti Oryrkjabandalags islands, OBI, og

Umhyggju og hafa adild ad Sjonar- ¢
holi, radgjafarmidstod fyrir fjol- .
( ORYRKJIABANDALAG  syyidur barna med sérparfir. Fylg- Umhyggja
ISLANDS ist vel med fréttum og pvi sem fram félag langveikra barna

fer & vef OBI og Umhyggju, www.obi.is og www.umhyggja.is Par er ymislegt ad finna, ekki
sist vardandi réttindi, adstod o.p.h.

Um pessar mundir er til deemis haegt ad fa vidtal hja salfreedingi & vegum Umhyggju an
kostnadar og haegt ad seekja um dvol i sumarhisum sem Umhyggja hefur fengid tima-
bundna styrki til ad reka. F& ma nanari upplysingar um petta a hverjum tima med pvi ad
hringja & skrifstofu Umhyggiju.
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