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Samtokin

a Islandi

ADALFUNDARBOD

Adalfundur Tourette-samtakanna a islandi verdur haldinn midviku-
daginn 27. mars kl. 19:30 ad Hatuni 10 jardhaed, i sal beint & moti
skrifstofu samtakanna.

Dagskra adalfundar er:

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

Okkur vantar hresst og skemmtilegt folk i stjorn Tourette-samtakanna en i
ar parf ad kjosa formann og tvo fulltrda i stjorn til tveggja ara. beim, sem
hafa dhuga a ad bjoda sig fram i fyrrgreind embaetti, er bent a ad senda
tolvupost a tourette@tourette.is. Kjorgengi hafa allir fullgildir félagar sam-
takanna. Fullgildir félagar geta ordid allir TS-einstaklingar og adstandendur
beirra. Atkveedisrétt a adalfundi hafa allir skuldlausir félagar.

Ad loknum adalfundi mun Bertrand Lauth sérfreedingur i barna- og
unglingagedleekningum halda freedsluerindi.

Bodid verdur upp a kaffiveitingar
HIokkum til ad sja ykkur
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Freedslufyrirlestur ad loknum adalfundi

Gert er rad fyrir ad adalfundi ljuki um kl. 20:30 en strax ad honum loknum
mun Bertrand Lauth halda fraedslufyrirlestur um rannsoknir a ahrifum
mataraedis &4 hegdan og lidan barna. Tengslum matareedis og gedraskana
hefur lengi verid haldid fram en & undanférnum arum hefur rannsoknum a
mataraedi, baedi sem mogulegri forvorn og sem medferdarurraedi, fleygt fram.
Ekki sist med betri skilningi & hlutverki orverufloru meltingarvegar, hvernig
mataraedi getur mogulega motad samsetningu hennar og virkni asamt 6drum
lifstilspattum og erfoum, sem gera okkur oIl einstok. Bertrand er lektor vid
leeknadeild Haskola Islands og sérfreedingur i barna- og unglingagedlaekn-
ingum a Barna- og unglingageddeild Landspitalans.

Nytt merki Tourette-samtakanna

A sidasta adalfundi var nytt merki Tourette-samtakanna kynnt og tekid i
notkun. Nyja merkid er hannad af Bergi Gunnarssyni Nordal, ungum nema i
Listahaskola islands. Nyja merkid er skemmtileg o

figdra sem er samsett Ur stofunum T og S i rina-
letri, en eins og sja ma pa er hun med hreyfikeek i e
hond og feeti. Litirnir Gr gamla merkinu voru latnir Samtokm_
halda sér, p.e. blagrar bakgrunnur og hvit takn- [ SN ENl]
mynd og letur.

Tourette

Uppfeersia vefsu’iunnar www tourette.is

= - Ny vefsida samtakanna for i loftid eftir adal-
fund i mars 2018. Vefsidan er mikilvaegur
PP upplysinga- og freedslumidill fyrir samtokin.
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Tourette-samtokin fengu styrk fra velferdar-
raduneytinu vegna uppfaerslu sidunnar. Lagt
var upp med ad vefumsjonarkerfid veeri einfalt
og vefsidan adgengileg i télvum, spjaldtélvum
og simum. Veffyrirteekid Stefna setti vefsio-
g s St una upp fyrir okkur, en 6ll vinna vid yfirferd og
= = = flutning efnis af eldri vefsidu inn & nyju siduna
var i hondum stjérnarmanna samtakanna. Nyja vefsidan er med einfalda
fréttaveitu, bokapantanakerfi og paegilegt umsjonarkerfi fyrir télvuposta.

Fréttir ar felagsstarfi

A eftir sidasta adalfundi var Olafur Thorarensen med freedsluerindi sem fjall-
adi um PANDAS. Talid er ad PANDAS sé undirflokkur Tourette par sem
Streptococcasyking veldur Tourette einkennum. Olafur er barnalaeknir og
sérfraedingur i heila- og taugasjukdomum barna og vinnur & Barnaspitala
Hringsins, i Domus Medica og i Malmo. | erindinu komu einnig fram almennar
upplysingar um Tourette asamt tolfreedilegum upplysingum. Ad freedsluerind-
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inu loknu skdpudust gédar umreedur par sem Olafur svaradi spurningum
aheyrenda.

Tourette-samtokin, Sjonarhéll, ADHD samtdkin og Einhverfusamtokin héldu
sameiginlegan kynningarfund & Akureyri i april i fyrra. A fundinum kynntu
félagasamtokin starfsemi sina en einnig var kynning a starfsemi réttinda-
geeslumanns fatlads folks a Nordurlandi, auk pess sem Elis Freysson var
med ahugavert erindi sem nefndist "Med augum einhverfunnar".

| september voru Tourette-samtokin med kynningarfund par sem Sigurros
Gunnarsdottir framkveemdastjori Sjonarhols og foreldrarddgjafi  kynnti
starfsemi Sjonarhdls, sem er radgjafarmidstéd fyrir foreldra barna med sér-
parfir & Islandi. Markmid foreldraréadgjafarinnar er ad foreldrar barna med
sérparfir njoti jafnréttis og sambeerilegra lifskjara vid adra foreldra og bui vid
lifsskilyrdi sem gera peim kleift ad lifa edlilegu lifi. Hja radgjéfum Sjonarhdls
fa foreldrar radgjof og leidsdgn um arreedi og moguleika i kerfinu og er
bjonustan foreldrum ad kostnadarlausu.

| febrar sidastlidnum vorum vid med opinn almennan spjallfund fyrir
félagsmenn. A spjallfundi getum vié raett um allt sem okkur liggur & hjarta og
viokemur Tourette. bad er haegt ad verda sér it um upplysingar um Tourette
hja fagfélki og lesa sér til & netinu. Sumar upplysingar aftur & moéti er ekki
haegt ad fa nema tala vid einhvern sem hefur reynt a eigin skinni og skilur, af
bvi hann eda han hefur gengid i gegnum pad sama.

Baedi born og fullordnir skemmtu sér i tveimur vel heppnudum keiluhittingum
Tourette-samtakanna i mai og november & sidasta ari. Spilud var keila i
klukkustund og i framhaldinu var bodid upp a pizzu og gos fyrir allan hopinn.
Keila er einfaldur og skemmtilegur leikur sem allir geta tekid patt i, sama a
hvada aldri peir eru. Keiluhittingur er ordinn einn af féstu lidunum i félagsstarfi
Tourette-samtakanna.

Uppistandid My Voices Have Tourettes, sem fram fer i Secret Cellar oll
fimmtudagskvold, hefur fengid gédar undirtektir. Tourette-samtokin efndu til
tveggja hopferda & syninguna i jandar. A syningunni koma fram nokkrir adilar
med ymsar greiningar m.a. Tourette, kvida og einhverfu og segja fra ymsum
skemmtilegum uppakomum i sinu daglega lifi. Pann 11. april naestkomandi
verour sérstok godgerdarsyning par sem safnad verdur fé fyrir ymis géo-
gerdarfélog & svidi gedheilbrigadis.

Tourette-samtokin bjoda upp a kynningar a Tourette, sem panta ma fyrir
starfsfolk skola, vinnustadahdpa o.fl. Pa bjoda samtdkin einnig upp & freedslu
fyrir bekki grunnskéla og foreldraradgjof. Nanari upplysingar er heegt ad fa &
vefsiou samtakanna, med pvi ad senda télvupost a tourette@tourette.is
eda i sima samtakanna 840 2210.
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Tourette-samtokin hafa simanumerid 8402210 og netfangid tourette@iourette.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.

R&d handa kvidnum krokkum - Bokin Rad handa kvionum krokkum — Fyrir
fiolskyldur barna og unglinga sem glima vid kvida kom at 24. september
2016 & 25 ara afmeeli Tourette-samtakanna og i kj6lfarid kom ut tilheyrandi
krakkavinnubok. Baekurnar hafa fengid frabaerar undirtektir hja foreldrum og
fagadilum og hefur sala peirra fario fram Gr bjortustu vonum. Bokin sjalf
seldist upp & nokkrum manudum og hefur nu verid endurprentud. Nanari
upplysingar um baekurnar eru & vefsiou samtakanna www.tourette.is og
einnig haegt ad panta baekurnar hja skrifstofu samtakanna.

Tourette-kynningar — Upplysingar um kynningar a Tourette er ad finna undir vefslodinni
https://lwww.tourette.is/is/frodleikur-um-tourette/efnifra-samtokunum/kynningar-a-
tourette. Um er raeda kynningar fyrir yngri og eldri bekki grunnskola og kynningar sem panta
ma fyrir starfsfolk skéla, vinnustadahopa o.fl.

Tourette foreldrar og Tourette - island & Facebook — beir sem vilja skra sig i pessa Face-
book hépa fara inn & www.Facebook.com, fara par i Hopa/Groups, finna Tourette foreldrar
eda Tourette — island (skra heiti hopsins i leitarsveedid efst & sidunni) og saekja um adgang.
Pegar soétt hefur verid um adgang feer stjérnandi héps sjalfkrafa télvupdst um pad og getur
sampykkt viokomandi sem medlim.

Minnum a — Tilkynnid breytingar & netfdongum og heimilisfongum med pvi ad hringja eda
senda tolvupoést & tourette@tourette.is. Vid faum oft tilkynningar um arelt 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 pad.

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

Fylgist vel med fréttum og pvi sem fram fer & vef OBi og Umhyggiju,
ORYRKJIABANDALAG wWWww.obi.is og www.umhyggja.is
( / ISLANDS par er ymislegt ad finna, ekki sist )
vardandi réttindi, adstod o.p.h. Um Umhyggja
pessar mundir er t.d. haegt ad fa vidtal hja salfreedingi & vegum -felag langveikra barns

Umhyggju an kostnadar og haegt ad saekja um dvél i sumarhdsum sem Umhyggja hefur
fengid timabundna styrki til ad reka. Nanari upplysingar veitir skrifstofa Umhyggju.

Sjonarhdéll, radgjafamiostod — Félagsmenn Tourette-samtakanna geta nytt

Sér pjonustu Sjonarhdls. bar er ad finna fagfélk med reynslu og pekkingu sem .
veitir hjalp i sambandi vid ymis mal. Margir okkar félagsmanna hafa nytt sér STONAR
pjonustuna og fengid godar urlausnir. Vefsidan er www.sjonarholl.net HOILL

ADHD samtokin — Fylgist lika med starfi ADHD samtakanna a
P P vefsiounni www.adhd.is. Par er ymis konar frédleikur, upplys-
samtokin| ingar um namskeid og annad fréettnaemt fyrir okkar folk sem,

margt er einnig med greiningu um ADHD.

Studningsnet sjuklingafélaganna — Tourette-samtokin eru .
adilar ad studningsneti sjuklingafélaganna. Studningsnetio r“l STUBNINGSNET
www.studningsnet.is bydur upp & jafningjastudning fyrir

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