y Fréttabref
n MARS 2018

Tourette-samtokin a Islandi

ADALFUNDARBOD

Adalfundur Tourette-samtakanna & islandi verdur haldinn manu-
daginn 26. mars kl. 19:30 ad Hatuni 10 jardhaed, i sal beint & moti
skrifstofu samtakanna.

Dagskra adalfundar er:

e Setning
Skyrsla stjornar
Reikningar lagadir fram til sampykktar
Lagabreytingar
Félagsgjald komandi almanaksars akvedio
Kosning formanns
Kosning stjérnar
Kosning skodunarmanns og annars til vara
Onnur mal

I &r parf ad kjosa tvo fulltria til tveggja ara i stjorn Tourette-samtakanna.
Frambod til stjornar parf ad berast skriflega og er ahugasémum bent a ad
senda tolvupost a tourette @tourette.is. Kjorgengi hafa allir fullgildir félagar
samtakanna. Fullgildir félagar geta ordid allir TS-einstaklingar og adstand-
endur peirra. Atkveedisrétt & adalfundi hafa allir skuldlausir félagar.

Ad loknum adalfundi mun Olafur Thorarensen sérfreedingur i heila- og
taugasjukdémum barna halda freedsluerindi.

Bodid verdur bodid upp a kaffiveitingar
Hlokkum til ad sja ykkur

Stjorn Tourette-samtakanna & islandi
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Lagabreytingar & adalfundi

Stjorn Tourette-samtakanna leggur til tvaer breytingar a Il6gum samtakanna:
,2. grein
Merki samtakanna er:

A

Tourette-samtoékin a islandi

Hatini 10b, 101 Reykjavik — tourette@tourette.is — 840 2210

Stjorn samtakanna leggur til ad 2. grein i Il6gum samtakanna verdi felld ut.
Numer annarra greina myndi pa breytast i samreemi vid petta. Pa leggur

stjorn til ad naverandi 10. grein laganna verdi breytt en hun hljédar svo:
»,10. grein
Logum pessum verdur adeins breytt & adalfundi, enda skulu tillégur til
lagabreytinga sendar Ut med adalfundarbodi. Tillogum til lagabreytinga skal
skilad til stjornar samtakanna eigi sidar en 15. febrdar ar hvert. Sami
skilafrestur gildir um frambod eda tilnefningar i stjornarstdédur og skulu paer
berast skriflega.”

Adalfundur Tourette-samtakanna skal haldinn i mars ar hvert og senda a ut
adalfundarbod med a.m.k. 15 daga fyrirvara. [ ar er adalfundurinn haldinn
26. mars og samkveemt pvi purfa tillogur til lagabreytinga og frambod til
stjornar ad berast stjorn riflega 5 vikum fyrir adalfundinn sé midad vid 15.
febraar. Med framférum i teeknimalum hefur heimurinn ,skroppid saman® og
hradi a afgreidslu mala er mun meiri en adur var. Moguleikar a ad koma
malum til stjornar fljott og vel eru ordnir fleiri og einfaldari, ekki er lengur bara
um ad reeda bréflegar postsendingar pvi folk hefur samband med
tolvupdstum og i gegnum Facebook o.fl. | okkar litla félagi hefur oft reynst
erfitt ad fa folk til stjornarstarfa og pad gerir okkur erfidara fyrir ad framboad til
stjornarstarfa purfi ad berast fyrir adalfund. Stjorn samtakanna leggur til

eftirfarandi breytingu a 10. grein:
,10. grein
Logum pessum verdur adeins breytt & adalfundi, enda skulu tillégur til
lagabreytinga sendar ut med adalfundarbodi. Tillogum til lagabreytinga skal
skilad til stjornar samtakanna eigi sidar en 3 vikum fyrir adalfund."

Freedslufyrirlestur ad loknum adalfundi

Gert er rad fyrir ad adalfundi sé lokid kl. 20:30 en strax ad honum loknum
aetlar Olafur Thorarensen ad halda freedslufyrirlestur sem ber yfirskriftina
,Pandas. Tilfelli og yfirlit. Talid er ad PANDAS sé undirflokkur Tourette par
sem Streptococcasyking veldur Tourette einkennum og arattu- og
prahyggjuroskun. Olafur er barnalaeknir og sérfraedingur i heila- og
taugasjukdémum barna og vinnur a Barnaspitala Hringsins, i Domus Medica
og i Malma.
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Spjallfundir og Tourettekynningar

Reglulega eru haldnir spjallfundir fyrir felagsmenn og adra sem hafa dhuga
a4 malefnum tengdum Tourette. Pad sem af er vetrar hafa verid haldnir 3
spjallfundir; spjallfundur um skélamal, spjallifundur fyrir fulloréna og almennur
spjallfundur med opnum umraedum. Pa hefur verid sett i gang kynningar- og
freedsluatak fyrir félagsmenn Gt a landi. Fyrsta kynningin var a
Sudurnesjunum i jandar og naesta kynning er aaetlud a Akureyri i april. Einnig
bj6da samtdkin upp a kynningar a Tourette, sem panta ma fyrir starfsfolk
skola, vinnustadahopa o.fl. Haegt er ad f& nanari upplysingar med pvi ad
senda post a tourette@tourette.is eda i sima samtakanna 840 2210.

Uppfeersla vefsidunnar www.tourette.is
stefna@

Vefsida samtakanna er komin til ara sinna og timabeert ad
uppfeera hana i nyrri tekni. Vefsidan er mikilveegur
upplysinga- og freedslumiadill fyrir samtokin og pvi aridandi
ad han sé jafn adgengileg i télvum, spjaldtélvum og simum. | leriwata 24, 600 Akureyi
Tourette-samtokin fengu styrk fra velferdarraduneytinu & | Hameaborad, 200 Kspavogur
sidasta ari vegna uppfeerslu vefsidunnar. Eftir ad hafa |® %4800 wustehas
skodad ymsa moguleika var akvedid ad fa fyrirteekio Stefnu til ad vinna verkid
med okkur. Mikil vinna liggur i yfirferd og innsetningu efnis en nyja vefsidan
verdur tilbdin ndna i marsmanudi.

Raod handa kvionum krokkum

(@ W  Bokin Rad handa kvidnum krokkum — Fyrir foreldra barna og
M unglinga sem glima vid kvida kom Ut 24. sept. 2016 a 25 ara
afmeeli Tourette-samtakanna og i kjolfario kom at tilheyrandi
krakkavinnubdk. Baekurnar hafa fengid frabaserar undirtektir
hja foreldrum og fagadilum og hefur sala peirra farid fram ar
bjortustu vonum. Bokin sjalf seldist upp sidastlidid haust og
hefur na verid endurprentud. Nanari upplysingar um
baekurnar eru a vefsiou samtakanna www.tourette.is og par
er einnig heegt ad senda inn pantanir a skrifstofu samtakanna.

Studningsnet sjuklingafélaganna

Tourette-samtokin toku patt i stofnun & Studningsneti sjuklingafélaganna
www.studningsnet.is. 14 félog taka patt i studningsnetinu sem byggir a
fyrirmynd fr4 Krafti studningsfélagi fyrir ungt folk sem greinst hefur med
krabbamein og adstandendur peirra. Studningsnet sjuklingafélaganna
bydur upp & jafningjastudning fyrir folk sem glimir vid erfida sjukdoma og
adstandendur peirra. beir sem veita studninginn eru einstaklingar sem
greinst hafa med svipada sjukdéma .
eda eru adstandendur. NU pegar hafa 1 STUBN'NGSNET
3 fulltrdar frd Tourette-samtokunum r

setid namskeid fyrir studningsfulltria
& vegum studningsnetsins.
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Tourette-samtokin hafa simanumerid 8402210 og netfangid tourette@tourette.is
Skrifstofan er opin & midvikudégum fra kl. 10-16 og svarad er i simann a virkum dégum.
Velkomid er ad hafa samband med pvi ad hringja eda senda télvupdst. Getum skotid & fundi
med folki t.d. vegna erfidleika i skola o.fl.p.h.

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 starfsfolk skdla, vinnustadahoépa, o.fl.

Tourette foreldrar og Tourette - island & Facebook — beir sem vilja skra sig i pessa
Facebook hopa fari inn & www.Facebook.com, fara par i Hopa/Groups, finna Tourette
foreldrar eda Tourette — island (skra heiti hopsins i leitarsvaedid efst & fésbokarsidunni) og
saekja um adgang. begar sott hefur verido um adgang feer stjiornandi héps sjalfkrafa télvupost
um pad og getur sampykkt viokomandi sem medlim.

Minnum & — Tilkynnid breytingar & netfdongum og heimilisféongum med pvi ad hringja eda
senda télvupoést a tourette@tourette.is. Vid faum oft tilkynningar um drelt eda yfirfull post-
sveedi hja tblvupostpjénustum og sum ykkar geta pannig misst af télvupéstum. Minnum
einnig a greidslu argjaldsins ef folk hefur ekki pegar greitt.

Sjonarholl, rddgjafamiostdd — Félagsmenn i Tourette-samtékunum geta nytt n
sér pjonustu Sjonarhdls. bar er ad finna fagfélk med reynslu og sem veitir hjalp I

i sambandi vid ymis mal. Margir okkar félagsmanna hafa nytt sér petta og fengio ff%’fi
godar urlausnir. Heimasidoan er www.sjonarholl.net ——

ADHD samtdkin — Fylgist lika med starfi ADHD samtakanna &
P D vefsidunni www. adhd.is Par er ymis frédleikur, upplysingar um
samtdkin| Namskeid og einnig margt fréttneemt fyrir okkar folk sem margt

er einnig med greiningu um ADHD.

Regnhlifarsamtok — Tourette-samtokin starfa undir hatti Oryrkjabandalags islands, OBI, og
Umhyggju og hafa adild ad Sjonarhali, radgjafarmidstdd fyrir fjélskyldur barna med sérparfir.

Fylgist vel med fréttum og pvi sem fram fer & vef OBI og
Umhyggju, www.obi.is og
( ORYRKJABANDALAG www.umhyggja.is Par er ymislegt @ - _
ISLANDS ad finna, ekki sist vardandi réttindi, Um hyg gja
adstod o0.p.h. Um pessar mundir er til deemis haegt ad fa viotal ~félag langveikra barna
hja sélfreedingi & vegum Umhyggju an kostnadar og heegt ad

saekja um dvdl i sumarhisum sem Umhyggja hefur fengid timabundna styrki til ad reka. Fa
ma nanari upplysingar um petta & hverjum tima med pvi ad hringja a skrifstofu Umhyggju.

. Studningsnet sjuklingafélaganna — Tourette-samtdkin
(1 STUDNINGSNET eru adilar ad  studningsneti  sjuklingafélagana.
Studningsnetid bydur upp & jafningjastudning fyrir folk sem

glimir vid erfida sjukdoma og adstandendur peirra. Peir sem veita studninginn eru
einstaklingar sem greinst hafa med svipada sjukdoma eda eru adstandendur.

Erindi — Eru samtok fagfolks a svidi uppeldis-, lydheilsu- og

menntunarfreeda og hafa pad hlutverk ad midla freedslu og skapa

almenna umraedu um malefni sem varda hag barna og ungmenna

a Ollum skélastigum. Hja Erindi geta adstandendur fengio fria

radgjof og pjonustu fra fagadilum. Skrifstofa Erindis er opin midvikudaga kl. 10 - 14 og a
6drum timum eftir samkomulagi. Simapjonusta Erindis er opin alla virka daga fra kl. 10 til
17. Sja nanar & vef Erindis www.erindi.is
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