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Sidasti adalfundur Tourette-samtakanna var haldinn manudaginn 7. september 2020. b3 voru Ornélfur
Thorlacius og Elva Dogg Hafberg Gunnarsdoéttir endurkjorin i stjérn samtakanna til tveggja ara. Fyrir i
stjérn voru Arnprudur Karlsdottir formadur, og Audbjorg Sigurdardottir og Sindri Viborg sem kosin voru
i stjéorn & adalfundi 2019. Einnig var Gunnhildur Lilja Sigmundsdottir endurkjorin skodunarmadur
reikninga og til vara Gunnar Engilbert Hafberg Gudmundsson. Fyrsti fundur nyrrar stjérnar var haldinn
i september og skipti stjérn ba med sér verkum, Ornélfur vard varaformadur, Elva Dogg ritari, Audbjorg
gjaldkeri og Sindri medstjérnandi.

Strax ad loknum adalfundi heimsdtti okkur Jonas Sigurdsson ténlistarmadur en hann sagdi okkur
hvernig gliman vid Tourette, ADHD og kvida hefur litad lif hans. Hann talid einnig um upplifun a
menntaskdladarunum, skyndilegri fraegd i tonlistarbransanum og éhefébundnum leidum vardandi
menntun og vinnu a alpjédlegum hugbunadarmarkadi. bad var afar dhugavert ad hlyda a Jénas og
audheyrt ad hann hefur ekki 1atid Tourette, ADHD og kvida stoppa sig i ad na takmorkum sinum, heldur
pvert 3 moti nad ad virkja orkuna og sképunarkraftinn, sem oft fylgir Tourette og ADHD, til ad peim
markmidum sem hann hefur sett sér.

Eins og hja moérgum 66rum félagasamtokum setti heimsfaraldur kérunarveirunnar mark sitt a starfsemi
Tourette-samtakanna. Vid nadum ad halda adalfundinn i september en sidan skullu
samkomutakmarkanir aftur 3 med fullum punga og gerdu vonir okkar um keiluhitting, spjallfundi,
vofflukaffi og fleira ad engu. Vid nddum ad halda einn gddan spjallfund i byrjun mars. Vid eru heppin
ad geta haldid pennan adalfund an hamlandi samkomutakmarkana pé svo ad vid héldum i heidri
persénulegum séttvornum. Miklar framfari hafa ordid vardandi moguleika a fjarfundum og p6 svo ad
vid hofum ekki nad ad tileinka okkur fjarfundarmenninguna naegilega mikid sidastlidd ar ma gera rad
fyrir ad hdn sé komin til ad vera og ad hun verdi hluti ad starfi félagasamtakanna 4 naestu arum.

Litid hefur verid um skolafreedslu sidastlidid ar en pd hefur nadst ad vera med fraedslu fyrir kennara og
skolastarfsfélk i einhverjum grunnskélum og einnig hefur eitthvad verid um kynningar inni i bekki. Vid
gerum okkur vonir um ad pad feerist lif i fraeedslumali i haust pegar skélarnir byrja aftur og eykst med
auknu hlutfalli bélusettra einstaklinga.

Tourette-samtdkin eru adilar ad Oryrkjabandalags island (OBi) og Umhyggju og vid toku patt i peirra
starfid. OBI hélt i haust adalfund sinn og var bodid upp a rafreena patttéku i honum og prir fulltrdar
Tourette-samtakanna toku patt i honum. Stefnuping OBI var einnig rafraent og téku prir fulltrdar
samtakanna einnig patt i pvi. bessi vidburdir voru badir vel skipulagdir og rafraen kosningakerfi audveld
i notkun. Umhyggja hélt adalfund sinn nd i mai og baud upp a rafraena patttoku i honum.

Kérénuveiran hafdi pau ahrif i fyrra ad radstefna bandarisku Tourette-samtakanna var slegin af i fyrra
en nu i mai héldu pau rafraena radstefnu. Rastefna evrépsku samtakanna ESSTS var einnig slegin af i



fyrra en samtarf vid pessa adila hefur faerst meira a netid og fer nd fram med télvupésti, i spjallhdpum
a Fésbokinni og med fjarfundarbunadi. bad getur verid afar krefjandi ad taka patt i rddstefnum og
[6ngum fundum i gegnum fjarfundarbinad og pvi hefur patttaka Tourette-samtakanna i erlendu
samstarfi verid med takmorkudum haetti petta arid.

[ fyrrahaust lét Pétur Ludvigsson taugasjikdémafraedingu barna af storfum. Pétur var einn af
stofnefnum Tourette-samtanna fyrir 30 drum og einn helsti sérfreedingur landsins i Tourette og
skyldum réskunum. Eftir ad Pétur heetti fengum vid fréttir af pvi ad margar fjolskyldur vaeru i
vandraedum med ad komast ad med bornin hja 68rum taugasérfreedingum og var petta pjénustufall
ad valda miklum vandraedum og ahyggjum hja pessum fjolskyldum sem h&éfdu i engin hus ad venda. |
jandar hoféum vid samband vid Umhyggju, ADHD samtdkin og Einhverfu samtokin til ad heyra hvort
sama astand veeri hja peirra skjélstaedingum og reyndist svo vera. | framhaldinu férum vid i samstarf
vio pessi félagasamtok og Sjonarhdl radgjafamidstod til ad vekja athygli 8 sérfraedingaskorti og skorti a
pjonustu vid pennan vidkveema hdp og leita lausna. Neydarkall var sent a heilbrigdisradherra, félags-
og barnamadlarddherra, landlaekni, formann barnalaeknafélagsins og yfirmann heilsugaeslu
hofudborgarsvaedisins. Bent var & mikilveegi snemmtaekrar ihlutunar hja bornum med flékinn vanda til
ad koma i veg fyrir einelti, skdlafordun, sjalfskadandi hegdun og jafnvel sjalfsvigshaettu. Pad var mat
okkar ad réttindi pessara barna og fjolskyldna peirra vaeru pverbrotin samkvamt Barnasattamala
sameinudu pjédanna og Samningi Sameinudu pjédanna um réttindi fatlads fdlks. Vid fengum alls stadar
g00 vidbrogd vid neydarkallinu og vonumst vid til ad neydarkallid verdi til pess ad samvinna pessara
félagssamtaka og stofnanna verdi til pess ad malefnum pessara fjolskyldna verdi komid i betri farveg.

Adeins eru lidnir 8 manudir fra sidasta adalfundi og sidast starfsar er pvi dvenju stutt. Stjérnarfundir
fra sidasta adalfundi eru adeins 6 og hafa flestir verid fjarfundir. Auk stjérnafunda pa tékum vid patt i
starfi regnhlifasamtaka, OBl og Umhyggju og starfi Setursins par sem skriftstofan okkar er. Elva Dogg
var kosin i stjorn stjérn OBI til 2 ara & sidasta adalfundi OBI i oktdber og hefur ad auki starfad i
malefnahdpi OBi um kjaramal. Arnpradur hefur setid i stjérn Brynju hussjéds OBI sidastlidin 4 ar og
verid fulltrdi Tourette-samtakanna i stjorn Setursins. Pa sétti Arnpradur formannafund hja OBI 4 &rinu
og sat adalfund Umhyggju og samrads- og undirbuningsfund adildarfélaga vegna stefnupings OBI.

Um 300 félagsmenn eru nud i samtékunum. Fyrirspurnum til samtakanna i gegnum vefsidu samtakanna,
Fésbdkarsiduna, sima og tolvupdst hefur fjolgad og eru pad bzedi félagsmenn, skélastarfsfélk og
fagadilar sem hafa samband. Vid héfum ordid vor vié aukningu fyrirspurnum vegna fullordinna, sem
annad hvort hafa sjalfir samband eda adstandendur peirra. Eins hefur ordid aukning i fyrirspurnum fra
skélum vardandi freedsluefni. Studningur og fraedsla hefur verid veitt i gegnum sima eda i vidtalstimum
a skrifstofu samtakanna.

Eins og adur bjéda samtokin upp a freedslufyrirlestur med irisi Arnadéttur fyrir kennara og annad
skélastarfsfélk en iris er salfraedingur ad mennt, kennari og médir barna med Tourette. Einnig bjéda
samtokin upp a kynningar a Tourette fyrir grunnskoélaborn og eru pad Elva Dégg og Sindri sem hafa séd
um pessa freedslu en baedi pekkja pau Tourette ad eigin raun og hafa mikla reynslu af pvi ad vinna med
bérnum. Afram er bodid upp 4 persénulega fraedslu og radgjof a skrifstofu samtakanna, i sima og med
tolvupadsti.



Erfitt hefur reynst ad hafa fastan opnunartima a skrifstofunni par sem Hatun 10 par sem skrifstofan
okkar er verid lokad fyrir utan ad komandi stéran hluta pess tima sem heimsfaraldur kérénuveirunnar
hefur geysad. Opnunartimi skrifstofunnar hefur pvi verid eftir ssmkomulagi sidastlidid ar.

[ haust, nanar tiltekid pann 24. september eru 30 &r lidin fra stofnun Tourette-samtakanna. Samtdkin
hafa verid med i undirbuningi ad halda rddstefnu um Tourette heilkennid og vonandi verdur hzegt ad
halda hana naesta vetur og a sama tima ad fanga 30 ara afmaelinu med veglegum haetti. 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 radstefnunni dsamt pvi sem félagsmenn
samtakanna, baedi fullordnir med Tourette og foreldrar segi fra sinni reynslu og lifi med Tourette.

pad pydir litid annad ad vera bjartsynn fyrir komandi starfsar og trda pvi ad pad eigi eftir ad vera gott
og gjofult fyrir Tourette-samfélagid 4 islandi.
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