Skyrsla stjornar a adalfundi (o)

Tourette-samtakanna N Tourette
27. mars 2019 Samtokin

a Islandi

Sidasti adalfundur Tourette-samtakanna var haldinn midvikudaginn
26. mars 2018. b3 voru Orndlfur Thorlacius og Elva Dogg Hafberg
Gunnarsdottir kosin i stjorn samtakanna til tveggja ara. Fyrir i stjérn
voru Arnprudur Karlsdottir formadur, Erla Sélrdn Valtysdottir og Sigrun
Gunnarsdottir, sem kosnar voru til tveggja dra & adalfundi 2017. Ur
stjorn for iris Arnadéttir, en hun hefur gengt ymsum trdnadarstérfum
fyrir samtokin i fjolda ara, m.a. sem formadur, gjaldkeri og ritari og sem
fyrirlesari og fagadili hefur hun haldid Tourette kynningar fyrir skéla og
fagadila einnig i fjdlda ara. Tourette-samtdkin pakka irisi deigingjarnt
starf fyrir samtokin og 6ska henni velfarnadar i framtidinni. Elisabet
Rafnsdottir var aftur kosin skodunarmadur reikninga og til vara Jakob
Porsteinsson. Fyrsti fundur nyrrar stjérnar var haldinn april og skipti
stjérn ba med sér verkum, Orndlfur vard varaformadur, Sigrin ritari,
Erla gjaldkeri og Elva medstjérnandi.

A adalfundinum var kynnt nytt merki Tourette samtakanna sem ungur
listahaskolanemi, Bergur Gunnarsson Nordal, hannadi fyrir samtokin.

Nyja merkid er skemmtileg figira sem er samsett ur stofunum Tog S i
runaletri, en eins og sja ma pa er hun med hreyfikaek i hond og feeti.
Litirnir dr gamla merkinu voru latnir halda sér, p.e. blagrar bakgrunnur
og hvit taknmynd og letur.

Strax & eftir adalfundi var Olafur Thorarensen med fraedsluerindi sem
fjalladi um PANDAS. Talid er ad PANDAS sé undirflokkur Tourette par
sem Streptococca-syking veldur Tourette einkennum og arattu- og
brahyggjurdskun. Olafur er barnalaeknir og sérfraedingur i heila- og
taugasjukddmum barna og vinnur a Barnaspitala Hringsins, i Domus
Medica og i Malmé i Svipjéd. [ erindinu komu einnig fram almennar
upplysingar um Tourette dsamt tolfraedilegum upplysingum. Ad
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fraedsluerindinu loknu skdpudust gédar umredur par sem Olafur
svaradi spurningum aheyrenda.

Ny og nutimalegri vefsida fyrir Tourette-samtokin www.tourette.is var
gangsett 28. mars 2018. Vefsidan var unnin af vefsidufyrirtaekinu
Stefnu en Oll vinna vardandi uppfaerslu efnis hefur verid hja
stjornarmonnum samtakanna. Gamla vefsidan okkar var ordin barn
sins tima og er nyja vefsidan oll adgengilegri og pad a flestum gerdum
teekja, tolvum, spjaldtolvum og simum.

Mikil breyting hefur ordid @ midlun upplysinga med nyrri vefsidu, t.d.
eru fréttaveitan og béksolukerfid 6flugra en gamla vefsidan baud upp
a. bpa fylgir nyju vefsidunni einfalt og peegilegt uppfaerslukerfi og
adgengilegt umsjonarkerfi fyrir podstsendingar. Nyja vefsidan var
kostud med styrk fra velferdarraduneytinu til Tourette-samtakanna
arid 2016.

Til gamans ma geta pess ad fra pvi ad nyja vefsidan for i loftid pa hafa
20 nyjar fjolskyldur skrad sig i Tourette-samtokin i gegnum siduna og
nalgast fjoldi fjolskyldna/félagsmanna i samtokunum nua 300. Yfirleitt
tilheyrir ein fjolskylda hverjum félagsmanni, sama hvort einn i
fjolskyldu er med Tourette eda fleiri.

Auk vefsidunnar okkar pa erum vid med Fésbdkarsiduna Tourette
samtokin 4 [slandi og par eru um pessar mundir 564 ,like”. P4 eru tveir
sjalfstaedir Tourette spjallhdpar a Fésbok, Tourette foreldrar med 374
medlimi og Tourette-island fyrir fullordna med Tourette med 73
medlimi. Spjallhéparnir hafa reynst vera gédur vettvangur fyrir folk til
ad leita studnings og deila reynslu og einnig hafa samtokin komid
ymsum frodleik um Tourette og tengt efni a framfaeri vid spjallhépana
og ad auki upplysingum um vidburdi 8 vegum Tourette-samtakanna.

Tourette-samtokin, Sjonarhéll, ADHD samtdkin og Einhverfusamtokin
voru med sameiginlegan kynningarfund i Brekkuskdla vid Laugarg6tu a
Akureyri i april. A fundinum kynntu samtdkin starfsemi sina en einnig
var kynning & starfsemi réttindageseslumanns fatlads folks a
Nordurlandi og Elis Freysson, ungur madur med einhverfu var med
erindi sem nefndist "Med augum einhverfunnar".
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http://www.tourette.is/
https://www.facebook.com/Tourettesamtokin/
https://www.facebook.com/Tourettesamtokin/
https://www.facebook.com/groups/TouretteForeldrar/
https://www.facebook.com/groups/119143584776731/

Baedi fullordnir og born skemmtu sér vel i tveimur vel heppnudum
keiluhittingum a sidasta ari, fyrst i mai og sidan aftur i ndovember.
Spiladur var einn leikur i hvort skipti og eftir leikinn var bodid upp a
pizzur og gos. Keiluhittingur er l6ngu buinn ad sanna gildi sitt og er
ordinn fastur lidur i félagsstarfi Tourette-samtakanna, enda er patttaka
i honum avallt géd.

| september kom Sigurrds Gunnarsddttir framkvamdastjéri Sjénarhdls
og foreldraradgjafi til okkar og var med kynningu a starfsemi
Sjénarhodls. Sjonarhdll er radgjafarmidstod fyrir foreldra barna med
sérparfir & Islandi. Markmid foreldraradgjafarinnar er ad foreldrar
barna med sérparfir njoti jafnréttis og sambaerilegra lifskjara vid adra
foreldra og bui vid lifsskilyrdi sem gera peim kleift ad lifa edlilegu lifi.
Hja radgjofum Sjonarhdls fa foreldrar radgjof og leidsogn um urraedi
og moguleika i kerfinu og er radgjofin foreldrum ad kostnadarlausu.

Tourette-samtokin  efndu i januar til tveggja hopferfa 3a
uppistandssyninguna My Voices have Tourettes i Secret Cellar, sem
hefur verid synd a hverju fimmtudagskvoldi sidan i juli og fengid
frabeerar vidotokur. Upphafsmenn syningarinnar eru Dan Zerin, Hannah
Proppé og Elva Dogg, sem er stjérnarmadur i Tourette-samtokunum.
Dan og Elva Dogg eru med Tourette en Hannah hefur glimt vid
Schizophrenia.

A beim tima sem lidinn er fra fyrstu syningunni hefur hdpurinn breyst
og einstaklingar med greiningar eins kvida og einhverfu hafa baest i
hdpinn. Oll eiga pau pad sammerkt ad geta med jadkvaedum og
skemmtilegum en po einleegum heetti sagt fra ymsum uppakomum i
daglegu lifi einstaklinga med greiningar. Hopurinn stefnir a3 ad hafa
godgerdarsyningu 11. april en pa stendur til ad safna fé fyrir pau
sjuklingafélog sem pau tilheyra.

[ sidasta manudi vorum vid opinn spjallfund i fyrir félagsmenn. A
opnum spjallfundi getum vid reett um hvadeina sem okkur liggur a
hjarta og vidkemur Tourette. Pad er hsegt ad verda sér Ut um
upplysingar um Tourette hja fagfélki og lesa sér til a netinu. Sumar
upplysingar aftur 8 mati er ekki haegt ad fa nema tala vid einhvern sem
hefur reynt a eigin skinni og skilur, af pvi hann eda hun hefur gengid i
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gegnum pad sama. Allir eru velkomnir 3 spjallfundi en vid bjédum nyja
félagsmenn sérstaklega velkomna pvi vid teljum petta vera frabzera
leid, fyrir pa sem eru ad stiga sin fyrstu spor i breyttri tilveru med
Tourette-greiningu, til ad fa studning og upplysingar fra fyrstu hendi.

| byrjun april sétti Ornélfur radstefnu i Washington hja bandariskum
samtokum um punglyndi og kvida en hvoru tveggja eru velpekktar
fylgiraskanir Tourette. A radstefnunni var bodid upp a fjdlbreytta
fyrirlestra og vinnustofur. Radstefnan var afar gagnleg og er Orndlfur
a pvi ad petta hafi verid ein besta radstefnan sem hann hefur sétt.

Dagana 13. til 15. juni hélt The European Society for the Study of
Tourette Syndrome eda ESSTS 11. radstefnu sina i Danmorku og sottu
tveir fulltrdar fra Tourette-samtokunum, paer Sigran og Arnprudur,
radstefnuna. Radstefna er haldin arlega og hafa Tourette-samtokin
sent fulltrda i nokkur skipti. Pessi radstefna er olik radstefnu amerisku
Tourette-samtakanna, par sem hun er meira a faglegum grundvelli p.e.
2tlud sérfredingum og rannsakendum frekar en TS einstaklingum eda
foreldrum.

Tourette samfélagid er einstakt samfélag og pad var afskaplega
upporvandi ad sja allt petta folk saman komid til ad vinna ad malefnum
Tourette einstaklinga, i leit ad leekningu, nyjum og baettum
medferdardrraeedum og ad byggja upp fraedslu og studningsnet. Eftir
sem adur er engin laekning a Tourette i sjonmali en pessi ESSTS
radstefna skildi mann eftir med jakveaedni og bjartsyni i hjartanu og
madur gengur vongodur inn i framtidina.

Stjornarfundir fra sidasta adalfundi eru 12. Auk stjornarfunda pa taka
stjiornarmenn patt i starfsemi regnhlifarsamtakanna, Oryrkjabandalags
Islands (OBI) og Umhyggju. | oktdber satu prir fulltriar fra Tourette-
samtékunum, Arnprudur, Elva og Erla, adalfund OBI. Elva baud sig fram
i stjorn OBI til 2 4ra og hlaut hun kosningu. Arnpradur hefur setid f
stjorn Brynju hussjéds OBI sidastlidin 2 ar. ba sotti Arnprudur
formannafund hja OBI 4 arinu og sat adalfund Umhyggju. [ april séttu
svo fulltriar fra Tourette-samtékunum stefnuping OBl en stefnupingi®
er mikilvaegur pattur i grasrétarstarfi OBl par sem morkud er ahersla
naestu tveggja ara i réttindabarattu oryrkja.
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Sidastlidid ar hafa Elva og Arnprudur tekid nokkrar fjolskyldur i
samtokunum i studningsvidtdl asamt pvi ad vera med kynningar i
skolum,

Elva var med kynningu fyrir born i argangi i grunnskdéla og Arnprudur
var med kynningu fyrir kennara i Hlidaskoéla. [ mai héldu tvé ungmenni,
Dagny Birta og Atli Mar, kynningu um Tourette og ADHD fyrir kennara
og nemendur i Alfhdlsskdla i Képavogi. Kynninguna unnu pau sem
lokaverkefni um valid efni i 10. bekk. betta unga folk undirbjé sig mjog
vel fyrir kynninguna m.a. téku po vidtal vid formenn Tourette-
samtakanna og ADHD samtakanna og Elvu Doégg stjornarmann i
Tourette-samtokunum. Kynningin var baedi i formi glaerukynningar og
myndbands. Ahugi er 4 ad byggja enn frekar upp freedslu og studning
fyrir fjolskyldur i félaginu og annarra sem koma ad malefnum barna og
fullordinna med Tourette.

NU er unnid ad undirbuningi @ nyjum fraedslubaeklingum fra félaginu
asamt pyddum beaeklingum fra amerisku Tourette-samtékunum. Ad
auki er veri0 ad skoda moguleika a pydingu erlendra
freedslumyndbanda.

Fyrir nokkrum doégum uathlutadi heilbrigdisradherra styrkjum af
safnlidum fjarlaga a svidi heilbrigdismala og fengu Tourette-samtokin
styrk upp @ 1 milljén i peirri Uthlutun. Soétt var um styrkinn vegna
radstefnu, sem samtokin stefna 8 ad halda naesta vetur um Tourette
heilkennid, fyrstu sinnar tegundar 4 [slandi. Vid gerum rad fyrir ad fa
bxdi erlenda og innlenda sérfredinga til ad halda erindi a
radstefnunni dsamt pvi sem TS einstaklingar og foreldrar barna med
Tourette verda med reynslusogur. Pad er pvi ljost ad pad eru otrulega
spennandi timar framundan hja Tourette-samtokunum og vid gongum
bjartsyn inn i nytt starfsar.

F.h. stjérnar Tourette-samtakanna
Arnprudur Harpa Karlsdottir
formadur
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