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Skyrsla stjérnar a adalfundi 25. mai 2016

Félagsmenn og Fésbadkin — Fjoldi félaga i Tourette-samtokunum er ni um 275, sem er svipad og sidasta
ar. Hver félagi endurspeglar i flestum tilvikum einn med Tourette. Eins og verid hefur i

allnokkur ar pa leitar félk helst upplysinga og hefur samband vid félagid gegnum Tourettevef,

med tolvupdsti og simhringingum. Helst er ad foreldrar barna med Tourette hafi samband og par naest
grunnskdélakennarar. Tveir sjalfstaedir Tourettehdpar eru a Fésbok, Tourette foreldrar med um

290 skrada og Tourette-island med rumlega 50. Ekki eru allir sem skradir eru i pessa hépa skradir
félagar i Tourette-samtdkunum, en liklegast staersti hlutinn. Medlimir taka parna patt i umraedum og
midla gagnlegum upplysingum sin @ milli.

Tourette heimsradstefna i London i juni 2015 og Tourette ping BNA i mars 2016 — Tvo ur

stjorn Tourette-samtakanna féru & radstefnuna i London, iris og Ornélfur sem baedi eru
salfraedimenntud.

Vefslod radsefnunnar er touretteworldcongress.org. Ornélfur fér & bandariska pingid, sem haldid

er annad hvert ar. Nanar verdur sagt fra rddstefnunni i London og pingi BNA i fréttabréfi naesta haust.

Pdlsku samtokin budu premur hédan til patttéku i ,,film workshop” i Varsja i jantar 2016

Pélsku Tourette-samtokin budu ungu félki fra nordurlondum og vidar ad til ad taka patt og

kostudu flugferdir til og fra Islandi, hétel og skodunarferdir i Varsja. bau badu stjérnina ad auglysa eftir
patttakendum hédan.

Megintilgangur vinnusmidjunnar auk pess ad gefa ungu folki med TS taekifeeri til ad vikka
sjondeildarhring sinn og auka vid sjalfsoryggi og satt vid sjukddm sinn, var ad bua til myndhandrit fyrir
stutta kvikmynd sem lysir Tourette sjukddmnum frd sjonarhdli patttakenda, ungu félki sem hefur reynslu
af pvi ad lifa med TS. Einnig var atlunin ad syna patttakendum og fraeda pa um hvernig svona kvikmynd
er gerd og hvernig vinnuferlid er vid hljodhénnun kvikmyndar. prir ar okkar r6dum féru til Varsjar, pau
Elva Dogg Hafberg Gunnarsdoéttir, Gudbjorg borsteinsdéttir og Karel Tjorvi Reina og voru pau 6ll mjog
anzxegd med ferdina.

Fraedslukvold i april s.l. ,,pad er allt i lagi ad vera 60ruvisi" — Adalheidur Sigurdardottir hélt fyrirlestur
hja okkur i april s.I. Hin er madir 11 ara einhverfrar stulku og hefur hefur undanfarid ar haldid
ahugaverda fyrirlestra i skolum og leikskélum um fjélbreytileikann. Hin kynnti einnig verkefni sitt Eg er
unik sem er vefsida, www.egerunik.is, par sem félk getur Utbuid persénulegar fraedslubaskur.
Adalheidur adlagadi vefsiduna nylega ADHD og & naestu vikum mun hdn adlaga hana Tourette |
samvinnu vid Tourette-stjérn og folk med Tourette. Stjérninni fannst mikid til um baedi fyrirlesturinn og
verkefnid og hefur styrkt vefverkefni Adalheidar um eitthundrad pusund kr.

Rannsdékn , Enginn getur gripid barnid annar en ég.” — Sidasta sumar fékk meistaranemi i félags-radgjof,
Klara Hjartardéttir, vidmeelendur ur hopi félagsmanna okkar vegna rannsoknar. Tilgangur

rannsoknar hennar var ad dypka skilning foreldra og fagadila a pvi hvernig foreldrar takast a vid pad alag
sem fylgir peirri reynslu ad eiga barn greint med Tourette heilkenni. Nylega var opnad fyrir

adgang ad meistararitgerdinni 8 Skemmunni.

Ny bok & leid i prentun — [ arsbyrjun lauk loks pydingu békarinnar Helping Your Anxious Child — A Step-
by-Step Guide for Parents. Lestri préfarkar og umbroti er lokid og einnig pydingu medfylgjandi
krakkavinnubdkar. Prentun fer fram i sumar. Velferdarraduneytid veitti okkur veglegan styrk vegna


http://

boékarinnar auk pess sem arlegir styrkir OBI hafa kostad utgafuna. Bokin verdur gefin Gt i september
2016 en pa verda Tourette-samtokin 25 ara.

Fraedsla, kynningar og utgafa — Undanfarid ar hafa samtokin unnid sem fyrr ad fraedslustarfi og utgafu
auk aframhaldandi kynningar og s6lu a utgefnum bokum. baer sex baekur samtakanna sem

gefnar voru ut fyrir arid 2012 verda til frambudar seldar & afsleetti, hver og ein @ 1000 kr. og allar

sex saman i pakka & 5000 kr. A Tourettevefnum mad prenta Gt ad vild nyrri og eldri baeklinga og
afmaelisritin tvo fra 2001 og 2011. Vardandi namskeid, pa hofum vid eins og undanfarin ar fengid

leyfi ADHD samtakanna til ad visa okkar félki & peirra namskeid og vid nidurgreidum fyrir okkar
félagsmenn & sama hatt og ADHD gerir vardandi hvert og eitt ndmskeid.

Opin hus og keiluspil — [ haust héldu paer Arnprudur og iris opid hus fyrir félk ur hépi Tourette foreldra &
fésbokinni i Hatuninu. [ névember var sidan bodad til keiluhittings i Egilshéll par sem born

og unglingar med Tourette spiludu keilu og fengu par pizzu a eftir. NU i mai var aftur bodad til keiluspils
og i petta skiptid spiludu baedi born, unglingar og foreldrar og gaeddu sér sidan a pizzu.
Tourette-samtokin nidurgreiddu patttokugijaldid.

Starfsemi Tourette-stjornar — Auk stjérnarfunda sem haldnir eru einu sinni i manudi eda oftar

yfir veturinn pa taka stjérnarmenn patt i starfsemi okkar regnhlifarsamtaka, Oryrkjabandalags islands
(OBI) og Umhyggju. A sidasta ari faekkadi mjog i adalstjorn OBi vegna lagabreytinga. Fra okkur

budu Arnprudur og iris sig fram til adalstjérnar & adalfundi OBI i oktdber s.l. en vid nddum ekki inn
manni enda litid félag midad vid pau staerstu. Arnprddur nadi kjori sem varamadur i adalstjérn. Hun
hefur maett par 4 flesta fundi fra pvi i oktéber og hefur pa i hvert skipti tekid seeti i forféllum
adalmanna. baer Arnpradur, iris og Erla satu stefnuping OBI nd i vor sem fulltrdar Tourette-
samtakanna, stefnupingid er haldid annad hvert ar. Tveir fulltrdar Ur stjorninni féru nylega a adalfund
Umhyggju, Arnprudur og iris, og samradsfund Umhyggju, Erla og Sigrun. Erla hefur undanfarin &r verid
okkar fulltrui i stjorn bjdnustuseturs liknarfélaga og Sigrun til vara, par eru nokkrir fundir & ari um
sameiginleg malefni og husnaedid. Ekki er fastur opnunartimi a skrifstofunni okkar en félk getur hringt
og pantad tima. Erla gjaldkeri vann eins og morg undanfarin ar sem verktaki i um pridjungs starfi

vid boksolu, reikningshald, méttoku tolvupdsts o.fl.
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