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ADALFUNDARBOD !

Adalfundur Tourette-samtakanna verour
fimmtudagskvoldid 28. mai 2009 kl. 20:00,
Hatuni 10b, i kaffiteriunni a jardhaedinni.

Athugid ad petta er i austustu blokkinni af OBI blokkunum prem, heegt er
ad ganga inn um adadalinngang vid bilaplan milli blokkanna og lika
inn i blokkina austanverda og er sa inngangur rétt vid kaffiteriuna.

Dagskra fundarins:

* Venjuleg adalfundarstorf

* Félagsgjald dkvedio

* Kosning hluta stjornar til naestu tveggja ara
* Kosning formanns til naestu tveggja ara

* Kosning skodunarmanns og annars til vara
* Onnur mal

* Adalfundi slitid

Kaffi i bodi félagsins og syndur verdur DVD diskurinn Front of the Class, sem
lysir barattu ungs manns vid TS og sigri hans & erfidleikunum. Samnefnd bok
eftir pennan unga mann, Brad Cohen, er verdlaunabdk.

Vonumst til ad sja ykkur sem flest.
Stj6rnin

Félagi i Tourette-samtékunum tok patt i
Alpjédavetrarleikum Special Olympics 2009

Katrin Gudrin Tryggvadottir sem er 19 ara for til
Bandarikjanna i febrdar sidastlionum pegar hdn
haféi verid valin til ad taka patt i Special Olympics
fyrir islands hénd eins og fram kom i janudar
fréttabréfinu. Katrin for & vegum Ipréttasambands
fatladra sem hafdi alfario umsjén med
undirbiningi og péatttéku. Katrin er prigji
islendingurinn sem tekur patt i leikum pessum,
bar sem tveir toku i fyrsta skipti patt i fyrir islands
hond fyrir fjorum arum.

Sigrun i stjorn Tourette spjalladi nylega vid Katrinu um addragandann og keppnina sem i petta sinn for
fram i Boise i Idaho 7. — 13. febriar.




Katrin hafdi aeft listhlaup a skautum i naestum fj6ra vetur hja listhlaupadeild Skautafélags Bjarnarins
pegar henni baudst ad taka patt i Alpjédavetrarleikum Special Olympics og ad hennar sdgn stefndi hin &
patttéku pessa fra pvi hdn byrjadi ad aefa eda pvi sem naest. Sidastlidio haust, i september eda oktbber,
var ljost ad Katrinu bydist péatttaka og for hin pa ad sefa meira en &dur. ,Eg for pa i haust ad fara i
einkatima hja pjalfaranum minum, Helgu Olsen, tvisvar til prisvar i viku og afdi samtals fjorum sinnum i
viku og var nt stundum preytt en pad var sko vel pess virdi.“

Adspurd segir Katrin:
,betta er langsteersta
upplifunin i minu Iifi.“

Og bpegar spurt er
hvad hafi na verid
mesta upplifunin &
leikunum segir hun:

LAIIL, bara allt. Ju, ad
hitta  sjalfbodalidann
minn hana Angie, sem
var haegri héndin min
parna allan timann.
Og nl erum vid gbédar
vinkonur a Facebook.”

Hver og einn sem
keppir feer sjalfboda-
lida til adstodar vid
sig, einn eda fleiri,
medan a dvoélinni og

12.02. 2009 keppninni stendur.

I g6dum hopi med keppendum fra Mexiké.

Pegar Katrin var innt eftir pvi hvort hin hefdi ekki verid stressud pegar a hélminn var komid, sagdi hun:
,Bara smastressud rétt adur. Eg jafnadi mig fljétt alveg eins og hér heima fyrir leikana pegar ég syndi
listhlaup i tvé eda prju skipti til ad undirbua mig.*

Katrin sagdi ad alla vega einn annar keppandi sem hdn sa a leikunum veeri med Tourette. ,Ein stelpa fra
Austurriki var parna, han hafdi mjég mikla keeki, miklu meiri keeki en ég hef.”

pPar sem stor vidburdur i lifi
Katrinar st6d til, p4 akvadu
foreldrar hennar, Tryggvi
Por og Erla, nokkrum vikum
fyrir leikana ad fara og
fylgjast med doétturinni. beim
fannst petta meiri hattar
upplifun i alla stadi. Um
2500 keppendur téku parna
patt og um 5000 sjalfboda-
lidar 16gou fram vinnu og
ymsa adstod & leikunum.
Foreldrar og  fj6lskyldur
keppenda, pjélfarar og
adstodarfolk voru samtals
um 10.000 pannig ad hatt i
20.000 manns voru &
sveedinu fyrir utan &horf-
endur.

Hér & myndinni eru, talid f.v.:
Tryggvi fadir Katrinar, Angie sjalfbodalidi, Helga pjalfari, Lilja fararstjori, Katrin og médir hennar Erla.




ipréttasamband fatladra, www.ifsport.is, hefur umsjon med starfsemi Special Olympics & islandi og
hefur par verid 16gd ahersla & ad islendingar fai teekifeeri til patttoku a alpjodamétum. iF greiddi
heildarkostnad vegna patttoku og ferdar Katrinar a leikana.

Egilsholl hefur enn fremur styrkt Katrinu mikid vegna skautasefinganna pannig ad han hefur aeft par
Okeypis, fengid ad sefa sig i almenningstimum, og einnig fengid skautana sina skerpta par fritt.

Verslunin Arena gaf Katrinu heilmikid af ymsum fatnadi og fylgihlutum til ad nota i keppninni.
Katrin og foreldrar hennar, pau Tryggvi Pér og Erla, vilja hér nota teekifaerido og pakka 6llum pessum

pbremur adilum, ipréttasambandi fatladra, Egilshéll og versluninni Arenu kaerlega fyrir alla peirra
adkomu ad patttoku Katrinar i leikunum.

Namskeid um Tourette og slaka hegdunarstjérnun fyrir foreldra, kennara og annad ahugasamt
fagfolk — var haldid laugardaginn 7. mars s.l. Eftir nokkrar frestanir vard loks messufaert og tokst
namskeidio mjog vel. Mjog ahugasamir foreldrar toku patt og einn fullordin einstaklingur med TS, en
pvi midur komu hvorki kennarar né annad fagfélk i petta sinn. Stefnt er a neesta namskeid i haust eda
i arsbyrjun 2010 eftir patttoku. Nokkrir hafa skrad sig 4 lista fyrir naesta namskeid og peir sem vilja skra
sig a listann sendi okkur tolvupdst & tourette@tourette.is eda hringi i Tourettesimann, 840-2210. Sja
nanar um namskeid petta & www.tourette.is, undir Naesta namskeid.

Tourette foreldrar & Fésbokinni — www.facebook.com - | lok namskeidsins i mars stakk einn
patttakenda Ur hépi foreldranna, Arnpradur, upp & pvi ad stofna parna studningshép foreldra barna
og unglinga med Tourette. Stjorn samtakanna pakkar Arnpradi fyrir petta géda framtak. NU eru 22
banir ad skréa sig i hépinn og komnir sex flokkar umraeduefna. beir sem vilja i hépinn purfa ad fara
inn & www.Facebook.com, fara par i H6pa/Groups, finna hdpinn Tourette foreldrar (sla heiti hépsins i
»search for groups” sveedid) og saekja um adgang. Pegar sétt hefur verido um adgang faer Arnpradur,
sem er stjérnandi hépsins, sjalfkrafa télvupdst um pad og getur sampykkt viskomandi sem medlim.

Skélanefnd Umhyggju - A adalfundi Umhyggju arid 2008 var sampykkt ad stofna skélanefnd og var
pad gert & pessum sama adalfundi. | nefndinni eru fulltriar fra beedi Umhyggju og adildarfélégunum.
Meginmarkmid pessarar nefndar var og er m.a ad auka pekkingu og skilning & pérfum og stédu
langveikra barna innan skolakerfisins. NG er komid ad pvi ad koma afrakstri af vinnu skoéla-
nefndarinnar afram inn i reglugerdarvinnu hja Menntamélaraduneytinu. Umhyggja bad pvi nylega
fulltrdana i skélanefndinni og stjérnirnar um svor vid eftirfarandi spurningum:

Telur pu ad pinn hépur fai pa pjénustu innan skdlakerfisins sem hann hefur porf fyrir og a rétt 4?
Ef ja, gefou deemi um hvar hlutirnir eru ad ganga vel.
Ef j4, gefou deemi um hvad er abétavant eda betur mé fara.
Hvernig telur pu upplysingafleedi & milli spitala og skdla vera vardandi veikindi pins hops -
(feer skali upplysingar og myndir pU 6ska eftir pvi ad svo veeri)?
e Hvad telur pu ad sé brynast ad betrumbaeta vardandi skélamal pins héps?

Hér & eftir fer svar stjérnar Tourette-samtakanna.

Vardandi spurningu eitt pa er baedi haegt ad svara henni jatandi og neitandi vardandi bérn med
Tourette og fylgiraskanir sem oft fylgja.

Sum Tourette born i skélum purfa ekki & sérstakri pjonustu par ad halda ef Tourette réskun peirra og
hugsanlegar fylgiraskanir eru veegar. En pau bdrn sem eru med erfidleika vegna Tourette og/eda
fylgiraskana, svo sem adhd, ocd (arattu-prahyggju), punglyndis og namserfidleika, eiga morg hver i
ymiss konar erfidleikum i skélum, svo sem erfidleikum med nam, einbeitingu, hegdun og fleira og er
pessi vandi peirra allt fra pvi ad vera nokkur, allmikill og allt upp i pad ad teljast af hdu stigi. Sem
sagt, pa er vandi pessara barna afar mismunandi eftir edli roskunar peirra, hvort um fylgiraskanir er
ad reeda eda ekki og hvort hver og ein réskunin er & hau stigi eda ekki.

Pessi sidarnefndi hopur parf mjog & skilningi og faglegum vinnubrégdum stjérnenda, kennara og
fagfélks i skélum ad halda og sumir innan pessa héps purfa ad fa allan tilteekan studning sem
skolakerfid bydur upp a og helst meira til.

Vida er godur skilningur a pessu i skélum og tekid faglega a malum eftir bestu getu og finnst okkur
vio heyra fleiri deemi um go6d Urraedi og vinnubrégo sidustu arin. ba eigum vid vid pad ad skilningur
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er syndur & malum, aflad er fjarmagns til ad rdda studningsadila med nemanda, og sérkennarar og
kennarar skélans setja i gang skipulag til ad halda utan um nemendur pessa vardandi baedi ndm og
félagsleg atridi. | pessum tilvikum er pé stundum vandi folginn i ad t.d. undanfarin ar gat verid erfitt
og jafnvel ekki haegt ad fa studningsadila til starfa eda ad peir sem rédu sig stoppudu stutt vid.

Deemi um pegar vel tekst til er & pa leid ad skoli synir strax skilning & ad um greiningu er ad raeda,
kynnir sér lesefni par um og upplysingar fra foreldrum og jafnvel laeknum og salfraedingum,
LSH/Bugl, hefst strax handa vid ad nyta Urraedi sem i bodi eru innan sveitarfélags, t.d. afla fjar fyrir
studningsfulltria, auglysa eftir slikum og rada, setur i gang reglubundna fundi med peim sem barninu
tengjast, svo sem kennurum, fagadilum og starfsménnum innan skoélans, foreldrum barnsins og
hugsanlega félagsradgjafa sem ad barninu kemur i félagslega kerfinu, og fylgt er pannig eftir 6llum
mélum sem ad barninu snia.

Pvi midur er ekki alltaf svona go6dur skilningur i skélum & malum adurnefnds hdps og stundum
heyrum vid um ad litill skilningur sé i skola a erfidleikunum og par med ekki naegur og jafnvel enginn
studningur. Pegar pannig er astatt upplifa pessir nemendur og foreldrar peirra gjarnan tiltekna héfnun
og forddma og utanumhaldid um nemendurna er pa ekki eins og pyrfti. Par sem Tourette roskun og
fylgiraskanir geta sveiflast til, stundum er nemandinn mun betri en ella og einkenni litil, en & 6drum
timum eru einkenni mikil, jafnvel erfidleikar med ndm, hegdun og félagslega adlégun, pa veitist
morgum erfitt ad skilja ad um roskun sé ad raeda. Setningar eins og “Pad hlytur ad vera eitthvad ad
heima”, “Hann var nu bara alveg ageetur alla sidustu viku og var pa ekkert ad honum?”, “betta er
barn sem heilbrigdiskerfid parf na bara ad sja um”, “Vid purfum ja ad sinna fleiri bérnum”, o.s.frv.
heyrast. Daemi um pegar skoli synir ekki skilning eru i peim dur sem &durnefndar setningar tulka,
jafnvel byrjad & ad syna efa gagnvart greiningu, t.d. ef greiningin er komin fr4 leekni & stofu er
gjarnan sagt “Nu, er petta ekki greining fra Bugl?”. | framhaldinu purfa svo foreldrar ad yta a eftir 6llu
sem vardar studning eda sérmedferd a nemandanum, glima vid tiltekna tregdu skéla vié ad pjonusta
nemandann o.fl.

Hafi nemandi med Tourette eda Tourette plis (Tourette asamt fylgiréskunum) fengid greiningu eda
dvalid & LSH/Bugl bydur Bugl upp & fundi med adilum fra skélanum til ad fraeeda um astand barnsins
til ad auka skilning og benda & hugsanleg Urreedi, ef foreldri 6skar pess eda sampykkir pad. Fundir
pessir meaettu hugsanlega vera fleiri eda med tilteknu millibili, med meiri eftirfylgni, sérstaklega pegar
um er ad raeda mikid veik born sem oft getur verid erfitt baedi fyrir fagfolk og foreldra ad sinna. Pad
meetti kannski verda til pess ad minnka likur & pvi ad hvort kerfid bendi & hitt vardandi Grreedi i
erfidum tilvikum. Petta hlytur ad vera had sampykki foreldra hverju sinni og min skodun er si ad
audvitad eettu foreldrar ad nyta pennan mdoguleika, par sem pad getur ja vart ordid til annars en
hjalpar.

Tourette roskun med eda an fylgifiska getur verid mjog sérkennileg og pvi ekki vid 6dru ad budast en
ymsum reynist erfitt ad skilja hvad er i gangi, baedi foreldrum, fagfélki og almenningi. bess vegna
hefur stjorn Tourette samtakanna allt fra stofnun, arid 1991, gengido ad mestu Gt 4 ad fraeeda um
roskunina, ekki sist i skélum landsins. Vid hofum gefid at fimm baekur undanfarin ar, Tigurinn taminn
ario 2002, Rao handa reidum krokkum arid 2004, Tourette stadreyndir arid 2007, Af hverju ertu ad
pessu? arid 2007 og Tourette — Hagnytar leidbeiningar fyrir kennara, foreldra og fagfélk arid 2008.

Baedi fyrstnefnda bdkin og su sidastnefnda eru sérstaklega aetladar skoélunum. Vid bjédum lika upp &
nédmskeid og kynningar vardandi Tourette. Skélarnir hafa tekid vel vid sér og pantad baekurnar og
nytt sér, en pvi midur ekki gert naerri ndg af pvi ad panta namskeid og kynningar fra okkur.

Vid teljum nd einna brynast ad reyna ad gera okkur enn synilegri i skélunum og reyna pannig ad
vekja athygli & Tourette i stuttu mali, syna beekurnar og reyna ad fa skolana til ad fa til sin
kynninguna okkar og gera meira af pvi ad senda kennara & namskeid um Tourette sem Malfridur
Lorange taugasalfreedingur barna og Kristin Kristmundsdottir félagsradgjafi sja um.

Eflaust veeri mjog gott ad innan skélakerfisins veeri gert &tak i ad kynna i 6drum skoélum hvar vel
hefur tekist til, t.d. ef einhver skéli veeri fenginn til ad kynna géd vinnubrdgd sin eda gdédan arangur
vardandi utanumhald i malefnum barna med Tourette.

i april 2009
Sigran Gunnarsdéttir )
formadur Tourettesamtakanna & Islandi




