Skyrsla stjornar a adalfundi 26. mars 2018

Sidasti adalfundur Tourette-samtakanna var haldinn fimmtudaginn 30. mars
2017. Pa var Arnprudur Karlsddttir kosin formadur Tourette-samtakanna til
tveggja ara og Erla SAlrun Valtysdottir og Sigrun Gunnarsddttir voru kosnar i
stjorn til tveggja ara. Fyrir i stjérn voru iris Arnadéttir og Orndlfur Thorlacius, sem
kosin voru til tveggja ara a adalfundi 2016. Fyrsti fundur nyrrar stjornar var hald-
inn april og skipti stjéorn pa med sér verkum, Ornélfur vard varaformadur, iris
ritari, Erla gjaldkeri og Sigriun medstjérnandi.

Gaman er ad geta pess ad bokin Rdd handa kvidnum krékkum — Fyrir fjolskyldur
barna og unglinga sem glima vid kvida, sem Tourette-samtokin gafu ut a 25 ara
afmeaelinu, hefur slegid i gegn og seldist upp a arinu og var endurprentud sidast-
[idid sumar. Pa var einnig endurnyjadur samningur vid forlagid Sogur utgafa um
sblu, dreifingu og kynningu bdkarinnar og tilheyrandi krakkavinnubdkar. Baek-
urnar hafa verid til s6lu i budum vida um land en einnig hafa ADHD samtdkin og
Litla kvidamedferdarstodin baekurnar i umbodssolu. Margir salfraedingar hafa
pantad baekurnar hja okkur og nokkrir fagadilar nota paer @ namskeidi um kvida
sem peir halda og nefnist KIdkir krakkar.

| kjolfarid 4 gridarlega gédum undirtektum vid utgafu kvidabdkarinnar var bodid
upp a freedslufund hja Tourette-samtékunum um kvida barna i byrjun mai.
Steinunn Anna salfreedingur a Litlu kvidamedferdarstddinni hélt fyrirlesturinn og
er Oheett ad segja ad hann hafi verid baedi frodlegur og skemmtilegur.

| september var bodid upp & spjallfund um skélamal en med okkur & fundinum
var Sigridur Lara Haraldsdéttir foreldri barns med Tourette og verkefnastjori hja
Erindi, samtdkum um samskipti og skélamal. | névember var spjallfundur fyrir
einstaklinga 18 ara og eldri med Tourette og i febrdar var sidan spjallfundur
opinn 6llum félagsmoénnum og sottu hann baedi einstaklingar med Tourette og
foreldrar barna med Tourette.

Tourette-samtokin hafa sett i gang sérstakt atak i freedslu- og kynningarmalum
fyrir félagmenn 3 landsbyggdinni. Fyrsti hittingurinn tengdur pessu ataki var a
Sudurnesjunum i januar og var hann var vel sottur. Vid fengum lanada
fundaradstodu hja Sjalfbjoérgu a Sudurnesjunum endurgjaldslaust og kunnum vid
beim bestu pakkir fyrir. Vonast er til ad pessir hittingar verdi til pess ad litlir
studningshopar myndist innan sveitarfélaga eda i nokkrum landshlutum og ad
beir verdi sjalfstaett starfandi til frambudar, en Tourette-samtokin geta hjalpad
til med ymislegt, svo sem ad finna og greida fyrir heppilegt husnaedi, veitingar og
ad auglysa fundina medal félagsmanna.
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A sidasta ari var radist i uppfeerslu 4 vefsidunni okkar www.tourette.is en ny og
nutimalegri vefsida verdur gangsett @ morgun, pridjudaginn 27. mars. Vid
fengum vefsidufyrirtaekid Stefnu til ad setja upp nyja vefkerfid fyrir okkur en 6ll
vinna vardandi uppfaerslu efnis hefur verid hja stjérnarménnum samtakanna.
Gamla vefsidan okkar var ordin barn sins tima og er nyja vefsidan 6ll adgengilegri
og pad 3a flestum tegundum taekja, tolvum, spjaldtélvum og simum. Mikil
breyting verdur a midlun upplysinga med nyrri vefsidu, fréttaveita par verdur
bagilegri og 6flugri og boksolukerfid miklu betra. Pa fylgir nyju vefsidunni einfalt
og paegilegt uppfeerslukerfi. Vardandi gomlu vefsiduna, pa sa Atli Johannsson hja
Xodus um taeknilega adstod vid okkur med skjétum og gédum heetti og kunnum
vid Atla bestu pakkir fyrir vel unnin storf og ad hafa lagt okkur til pad kerfi dkeypis
a sinum tima.

Samhlida vinnu vid nyja vefsidu héfum vid 1atid hanna nytt merki fyrir samtokin
og verdur pad tekid i notkun a sama tima og nyja vefsidan verdur tekin i notkun.
Eldra merki samtakanna var a sinum tima unnid upp ur merki bandarisku
Tourette-samtakanna og var pvi l6ngu kominn timi @ ad samtdkin eignudust sitt
eigid merki. Vid fengum ungan listahaskélanema, Berg Gunnarsson Nordal til ad
hanna nyja merkid fyrir okkur. Pad var gaman ad fylgjast med Bergi i sinni vinnu,
hann lagdi sig fram vid ad skilja Tourette og hvernig hann gaeti |atid einkenni pess
koma fram i merkinu asamt pvi ad bera sterkan keim af pvi sem islenskt er og
einnig taka tillit til eldra merkisins.
Nidurstadan vard pessi skemmtilega figura o
sem er samsett Ur stofunum T og S i
rinaletri en eins og sja ma pa er hun med e
hreyfikaek i hond og feeti. Litirnir Gr gamla Samt0k|n
merkinu voru latnir halda sér, p.e. blagrar 3 i5|andi
bakgrunnur og hvit taknmynd og letur.
Bergur setti upp fyrir okkur nokkrar gerdir af merkinu, med og an stafa og linu,
og verdur skemmtilegt ad geta notad pad med mismunandi haetti i framtidinni i
efni fra samtokunum.

N Tourette

| fyrra toku félagasamtokin i Setrinu sig saman og héfu undirbuningsvinnu vard-
andi jafningjastudning fyrir félagsmenn sina. Afraksturinn af pessari vinnu er
Studningsnet sjuklingafélaganna sem stofnad var formlega pann 18. januar s.l.
Stofnfélogin voru 12 en 3 félog hafa gengid til lids vid studningsnetid eftir stofnun
bess. NU eru pvi 15 sjuklingafélog sem standa ad pvi og fleiri félog eru ad skoda
moguleika a patttdéku. Studningsnetid bydur upp a jafningjastudning fyrir folk
sem glimir vid erfida sjukddoma og adstandendur peirra. beir sem veita studning-
inn eru einstaklingar sem greinst hafa med svipada sjukdéma eda eru adstand-
endur. Allir studningsfulltrdar purfa ad ljuka studningsfulltrianamskeidi hja
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umsjénaradila og/eda fagadilum Studningsnetsins. Sidastlidid haust foru 3 full-
trdar & studningsadilanamskeidid fra Tourette-samtékunum, paer Arnpradur, iris
og Sigrun. beir sem vilja nyta sér pjonustu Studningsnetsins hafa samband i
gegnum vefsiduna www.studningsnet.is.

Tourette-samtokin taka nu patt i prystihdpi um beetta pjénustu fyrir born en ad
honum standa 14 hagsmunasamtok/adilar: SAMFOK, Barnaheill, ADHD sam-
tokin, Einhverfusamtokin, Sjonarhdll radgjafarmidstdd, Olnbogabérn, Umbods-
madur barna, Heimili og skéli, broskahjalp, Umhyggja, UNICEF & [slandi, Foreldra-
rad Hafnarfjardar, Malefli og Tourette-samtokin. bessir adilar eiga ad sameinast
um ad vekja athygli a og prysta a urbzetur i ymsum malum er vardar beetta
bjénustu vid born. M.a. stéd pessi hopur ad askorun 4 sidasta adalfundi OBl um
ad skoda moguleika & ad stofna pjonustumidstod fyrir fjolskyldur barna med
sérparfir. Pad leiddi til pess ad OBl sampykkti ad veita Sjénarhdli arlegan styrk i
3 ar til ad rdda radgjafa og ad stofnadur var timabundinn malefnahdpur innan
OB um malefni barna og ték hann til starfa i febrdarmanudi. Tourette-samtokin
eiga par einn fulltrda, Audbjorgu Sigurdardottur félagsmann og starfsmann i
grunnskéla. Malefnahdpar OBI hafa verid oflugir i grasrétarstarfinu og pad
verdur spennandi ad sja hvad kemur Ut ur vinnu pessa nyja malefnahdps.

[ undirbuningi er sameiginlegur fraedslu- og kynningarfundur med ADHD samtok-
unum, Einhverfusamtékunum og Sjonarhdli a Akureyri og er gert rad fyrir ad sa
fundur verdi fimmtudaginn 12. april naestkomandi. Ef vel tekst til med petta
samstarf, er moguleiki a ad um frekara samband verdi ad reeda a milli pessa adila
um fleiri fraedslu- og kynningarfundi ut a landi og einnig 4 hofudborgarsvaedinu.
Par sem einkenni og Urradi fyrir Tourette, ADHD og einhverfu skarast oft 8 tidum
teljum vid petta frabaert teekifaeri fyrir okkur til ad koma til méts vid félagsmenn
okkar a landsbyggdinni.

Stjérnarfundir fra sidasta adalfundi eru 12. Auk stjérnarfunda pa taka stjérnar-
menn patt i starfsemi okkar regnhlifarsamtaka, Oryrkjabandalags slands (OBI)
og Umhyggju. | oktéber satu prir fulltrdar fra Tourette-samtdkunum, Arnpradur,
Sigrun og Erla, adalfund OBI. Arnpradur var kosin i stjérn OBI til 2 4ra & adalfundi
2016 og var & sidasta ari einnig i framkvaemdaradi OBI i stjérn Brynju hussjéds.
Arnprudur sétti einnig 2 formannafundi hja OBI, ték patt i starfsdegi stjornar OBI
og sat adalfund Umhyggju. Erla sér um simsvorun, télvupdst, reikningshald og
fleira fyrir félagid asamt afgreidslu bokapantana og hefur ad auki verid okkar full-
trui i stjérn Setursins i Hatuni 10, par sem skrifstofan okkar er. Skrifstofan er opin
a midvikudoégum fra kl. 10 til 16 en ef félk hefur ahuga a ad koma a skrifstofuna
a pessum tima er best er ad gera bod a undan sér med pvi ad hringja i sima
samtakanna. Iris hefur haldid nokkrar kynningar um Tourette i skélum og veitt
foreldrum studning i samskiptum vid skolayfirvold.
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Fjoldi félagsmanna i Tourette-samtékunum er nd ad nalgast 280. Orlitil fjdlgun
hefur ordid a sidasta ari en gaman veeri ad setja sér pad markmid ad na fjolda
félagsmanna i 300 fyrir arslok. Yfirleitt tilheyrir ein fjolskylda hverjum félags-
manni, sama hvort einn i fjolskyldu er med Tourette eda fleiri. Tveir sjalfstaedir
Tourette spjallhdpar eru & Fésbok, Tourette foreldrar med 362 medlimi og
Tourette-island fyrir fullordna med Tourette med 75 medlimi. Spjallhéparnir
hafa reynst vera goédur vettvangur fyrir félk til ad leita studnings og deila reynslu
og einnig hofum vid komid par ymsum frédleik um Tourette og tengt efni a
framfaeri og ad auki upplysingum um vidburdi 8 vegum Tourette-samtakanna.
Auk vefsidunnar okkar www.tourette.is pa erum vid med Fésbdkarsiduna
Tourette samtdkin & [slandi og par erum vid med 522 , like”. A badar sidurnar eru
settar fréttir Ur starfi samtakanna auk frétta fra 68rum adilum sem fjalla ad
einhverju leyti um Tourette eda tengd malefni.

Helgina 2. til 4. mars sottu 6 fulltrdar fra Tourette-samtokunum radstefnu
Washington a vegum bandarisku Tourette-samtakanna: 2018 NATIONAL
EDUCATION & ADVOCACY CONFERENCE. Radstefnan er haldin annad hvert ar
og er hun atlud einstaklingum med Tourette, foreldrum og fagadilum. Dagskrain
var afar fjolbreytt, fyrirlestrar foreldra, laekna, salfraedinga og annarra fagadila
asamt reynslusogum einstaklinga. 5 fyrirlestralinur voru keyrdar samhlida,
Medical and behavioral, Adult, Educational and Parenting, Youth og Professional.
A0 szxkja erlenda radstefnu af pessari staerdargradu er mikil upplifun. Radstefnu-
gestir, sem eru a Ollum aldri, fa mikid magn alls kyns upplysinga um pad helsta
sem er ad gerast i medferd og rannsdoknum a Tourette sjukddmnum asamt pvi
ad kynnast einstoku samfélagi peirra sem lata sig varda malefni einstaklinga med
Tourette. Enn sem komid er, er laekning ekki i sjonmali en p6 er margt jakveett ad
gerast i medferdum og engin asteeda er til annars en ad vera bjartsynn a
framtidina.

F.h. stjérnar Tourette-samtakanna
Arnprudur Karlsdottir
formadur
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