Skyrsla stjornar a adalfundi (o)
Tourette-samtakanna N Tourette
7. september 2020 Samtokin

a Islandi

Sidasti adalfundur Tourette-samtakanna var haldinn midvikudaginn 27. mars 2019. ba var Arnpradur
Karlsdéttir endurkosin formadur samtakanna til tveggja ara og Audbjorg Sigurdarddttir og Sindri Viborg
voru kosin i stjorn til tveggja ara. Fyrir i stjorn voru Orndélfur Thorlacius og Elva Dégg Hafberg
Gunnarsdéttir, sem kosin voru til tveggja ara & adalfundi 2018. Einnig var Gunnhildur Lilja
Sigmundsdaottir kosin skodunarmadur reikninga og til vara Gunnar Engilbert Hafberg Gudmundsson.
Fyrsti fundur nyrrar stjérnar var haldinn i april og skipti stjérn pa med sér verkum, Ornélfur vard
varaformadur, Elva Dogg ritari, Audbjorg gjaldkeri og Sindri medstjornandi.

Strax a eftir adalfundinum var Bertrand Lauth med fraedsluerindi um rannsdknir & dhrifum mataraedis
a hegdan og lidan barna. Tengslum mataraedis og gedraskana hefur lengi verid haldid fram en a
undanfornum darum hefur rannséknum 4 mataraedi, baedi sem mogulegri forvorn og sem
medferdararraedi, fleygt fram. Ekki sist med betri skilningi @ hlutverki 6rverufléru meltingarvegar,
hvernig mataraedi getur mégulega moétad samsetningu hennar og virkni dsamt 6drum lifstilspattum og
erfdum, sem gera okkur 6l einstok. [ erindinu kom m.a. fram ad afar faar rannséknir hafa verid gerdar
a ahrifum mataraedis a Tourette. baer rannséknir sem gerdar hafa verid benda til pess ad mataraedi geti
haft ahrif, en gera parf frekari rannséknir med stzerra Urtaki og viomidunarhdpi. Einnig kom fram ad
sumir med Tourette eru vidkvaemir fyrir aferd, bragdi og lykt af mat sem getur haft ahrif & faeduval
peirra og ordid til pess ad faedusamsetningin verdur einhaef. Bertrand er lektor vid laeknadeild Haskéla
islands og sérfraedingur i barna- og unglingagedlaekningum 4 Barna- og unglingageddeild Landspitalans

[ byrjun juni 2019 vorum vid med keiluhitting par sem baedi bérn og fullordnir skemmtu sér vel. Spilud
var keila i klukkustund og i framhaldinu var bodid upp a pizzu og gos fyrir allan hdpinn. Keila er einfaldur
og skemmtilegur leikur, sem allir geta tekid patt i, sama a hvada aldri peir eru. Keiluhittingur er ordinn
einn af fostu lidunum i félagsstarfi Tourette-samtakanna.

[ september vorum vid med spjallfund med yfirskriftinni ,Tourette og grunnskélinn“. Annar
spjallfundur var i mars 2020 og bar hann yfirskriftina , Kippir i kynid“ og fjalladi um Tourette og
arfgengni. Spjallfundirnir hafa verid misvel séttir en alltaf skapast fjorugar umraedur par sem félk deilir
reynslu sinni og sakir i reynslubrunn annarra. Allir eru velkomnir a 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 Tourettegreiningu, til ad fa studning og upplysingar fra fyrstu hendi.

[ névember vorum vid med opid hus & laugardegi med vofflukaffi og smd jélaivafi. Ekki var um formlega
dagskra ad reeda heldur var tilgangurinn ad gefa félagsmonnum og 68rum sem ahuga hafa @ malefnum
tengdum Tourette, taekifaeri til ad hittast og spjalla saman og kynnast starfsemi samtakanna. betta var
skemmtileg nyjung i starfi samtakanna og allar likur 4 ad oftar verdi bodid upp a fjélskylduhitting med
pessum heetti.
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[ fyrrasumar séttu Elva Dogg og Orndlfur alpjédlega radstefnu um OCD { Austin i Texas, sem skipuldgd
var af International OCD Foundation en OCD edfa arattur og prahyggjur eru vel pekktar fylgiraskanir
Tourette. Pessi arlega radstefnan er pverfagleg og ad auki fyrir einstaklinga med OCD, fjolskyldur peirra
og vini en bodid er upp a fjolbreytta fyrirlestra og vinnustofur.

Sidastlidinn vetur var ad morgu leyti skritinn fyrir okkur islendinga og pad hafdi 4hrif inn i starfsemi
samtakanna. Métmaelafundir, ofsavedur og sidast en ekki sist kdrédnuveiran, sem hefur haft dhrif 4 alla
heimsbyggdina, urdu til pess ad vidburdum i félagsstarfinu var ymist frestad eda peir slegnir af. Pennan
adalfund aetludum vid ad halda 23. mars, en vegna kdrédnuveirunnar sem pa var i hdmarki var honum
fyrst frestad fram i mai, sidan frestad fram a haust og loks var akvérdun tekin um ad halda hann 7.
september hvernig sem stadan vaeri. Vegna dvissu um stodu mala og hver naestu tilmaeli landlaeknis
um séttvarnir veeru pa var tekin dkvordun um ad nota fjarfundarbunad til ad streyma adalfundinum til
félagsmanna og er petta i fyrsta skiptid sem adalfundur hefur verid sendur Ut med fjarfundarbunadi.
Vegna kérénuveirunnar hafa Tourette-samtokin m.a. ekki getad haldid keiluhitting @ pessu ari. Margt
annad vardandi félagsstarfid er 6ljést en vid bidjum ykkur um ad fylgjast vel med auglysingum a vefsidu
samtakanna, & Fésbdkarsidunni og i tolvupdstum, pvi breyting getur ordié 4 vidburdum med stuttum
fyrirvara.

Kérénuveiran hefur einnig haft pau ahrif ad radstefna bandarisku Tourette-samtakanna sem atti ad
vera i mai var slegin af og einnig radstefna evrépsku Tourette-samtakanna ESSTS sem atti ad vera i juni
en vid hofum reglulega sent fulltria 4 pessar radstefnur. Samtarf vid pessa adila hefur pvi faerst meira
a netid og fer nd fram med tolvupdsti, i spjallhdpum & Fésbdkinni og med fjarfundarbunadi.

Stjornarfundir fra sidasta adalfundi eru 12. Auk stjérnarfunda pa taka stjornarmenn patt i starfsemi
regnhlifarsamtakanna, Oryrkjabandalags islands (OBI) og Umhyggju. [ oktéber satu prir fulltrdar fra
Tourette-samtdkunum adalfund OBI. Elva Doégg hefur verid i stjorn OBI sidastlidin 2 ar og bydur sig
fram til stjérnar til naestu tveggja ara a naesta adalfundi OBi sem verdur i byrjun oktéber. Ad auki hefur
Elva Dogg starfad i malefnahépi OBi um kjaramal. Arnpradur hefur setid i stjérn Brynju hussjods OBl
sidastlidin 3 ar og verid fulltrdi Tourette-samtakanna i stjorn Setursins. Pa séttu Arnpriadur og Elva Dogg
formannafund hja OBI & arinu og Arnprudur sat adalfund Umhyggju og samradsfund félagasamtaka &
vegum Umhyggju.

Sidastlidid ar hefur ordid aukning a ad félk leiti til Tourette-samtakanna med ymis mal og teljum vid
pad vera jakvaeda préun. Fleiri skra sig i samtokin en adur og vantar nu adeins herslumuninn 3@ ad
samtokin nai ad rjufa 300 félagsmanna murinn. Fleiri hafa samband med fyrirspurnum i gegnum
vefsidu samtakanna, Fésbdkarsiduna, sima og tolvupdst og eru pad baedi félagsmenn, skélastarfsfolk
og fagadilar sem hafa samband. Fleiri félagsmenn hafa komid i studningsviotol, baedi 4 skrifstofuna og
i sima. Beidnum um skélakynningar og fraedslu fyrir skélastarfsfolk hefur fidlgad sidastlidid &r. [ ljosi
pessa hefur aukinn kraftur verid settur i fraeedslumal hja samtokunum. Eins og 4dur bjéda samtokin upp
a fraedslufyrirlestur med irisi Arnadéttur fyrir kennara og annad skélastarfsfélk en iris er salfraedingur
ad mennt, kennari og modir barna med Tourette. Einnig bjdda samtokin upp 4 kynningar 4 Tourette
fyrir grunnskdlabérn og eru pad Elva Doégg og Sindri sem hafa séd um pessa freedslu en bzaedi pekkja
bau Tourette ad eigin raun og hafa mikla reynslu af pvi ad vinna med bérnum. Afram er bodid upp &
persdnulega fraedslu og radgjof a skrifstofu samtakanna, i sima og med télvupdsti. Vegna kérdnuveir-
unnar erum vid nud a peim stad ad purfa ad skoda moguleika a freedslu med fjarfundarbinadi.
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Opnunartima skrifstofu Tourette-samtakanna hefur verid breytt og er hdin um pessar mundir opin &
midvikuddégum milli kl. 16:00 og 18:00. Haegt er ad sxkja pantanir 8 bokum a opnunartima skrifstofu,
fa fraedslu um Tourette eda kikja i sma kaffi og spjall. Annar opnunartimi skrifstofunnar er eftir
samkomulagi. Fyrirspurnum i sima og i télvupdsti er svarad 4 virkum déogum.

Samtokin hafa verid med i undirbdningi ad halda veglega radstefnu um Tourette heilkennid sem verdur
su fyrsta sinnar tegundar 4 slandi. Gert var rad fyrir ad halda radstefnuna nina 4 haustmanudum en
vegna koéréonuveirunnar héfum vid purft ad fresta henni og er han nu dztlud i mars a naesta ari. Vid
hofum verid i sambandi vid tvo erlenda fagadila Tara Murphy og Seonaid Anderson um ad halda erindi
a radstefnunni en einnig er gert rad fyrir ad pessir adilar muni halda namskeid i CBIT (Comprehensive
Behavioral Intervention for Tics) fyrir fagadila hér & slandi tengslum vid radstefnuna. A auki gerum vid
rad fyrir ad fa innlenda sérfraedingar til ad vera med erindi a rddstefnunni asamt pvi sem félagsmenn
samtakanna, baedi fullordnir med Tourette og foreldrar segi fra sinni reynslu og lifi med Tourette. Vid
munum leita til félagsmanna samtakanna um adstod vid skipulagningu radstefnunnar og allar
abendingar um dhugaverd efnistok eda fyrirlesara eru vel pegnar.

Med bjartsynina ad leidarljosi holdum vid inn i naesta starfsar Tourette-samtakanna. Vegna
kdrénuveirunnar er margt 6ljést vardandi petta starfsar m.a. hve langt pad verdur og med hvada heetti
félagsstarfid getur verid en vid kjosum ad lita a petta sem frabeert taekifeeri til ad leera og tileinka okkur
nyja hluti og feta étrodnar slédir. Eitt er pd vist ad i september & naesta ari eru 30 ar lidin fra stofnun
Tourette-samtakanna og verdur pvi fangad med videigandi haetti.

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