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Adresser & Numre

En god bog om Tourette
Vi har længe annonceret 
denne bog. Den er stadig til 
stor hjælp for mange.

Bogen kan hjælpe både børn 
og voksne til bedre at forstå 
de udfordringer, der følger, 
når man har denne diagnose.

Du kan læse om bogen og 
evt. købe den for 149 kr. ved 
at gå ind på www.tourette.dk 
under ”Artikler”. 

Mødekalender 2023

De faste arrangementer:
Familieweekender 
 Kalundborg: 15.-16. april
 Fredericia: 7. - 8. oktober
 Læs mere på www.tourette.dk
Familierne bliver inviteret til to weekender om 
året. Formålet er, at familierne mødes, udveksler 
erfaringer, og at børnene får venner (måske de 
første).

Ungdomstræf
 Planlægges, se: tourette.dk/ung
Voksentræf
            læs mere på www.tourette.dk                                                                   

Vi er i gang med et lille forskningsprojekt vedr. tics og 
Tourette Syndrom på Herlev Hospital. 
Vi ønsker at undersøge, hvilke professioner der ser og 
behandler patienter med tics og TS på tværs af  Europa 
og hvilke behandlingsmuligheder, der er tilgængelige. Vi 
ønsker desuden at få mere information om patienternes 
synspunkt, så vi har udviklet et spørgeskema, der 
undersøger deres personlige oplevelse med deres 
behandlere. Derfor vil vi rigtig gerne også have fat i de 
danske patienter for at høre mere om deres oplevelse. 
Spørgeskemaet er på engelsk og tager cirka 10 min at 
udfylde.
Du kan finde spørgeskemaet under ”Nyheder” på 
tourette.dk
Mange hilsener,
Johanna Fijn van Draat (Medicinstuderende tilknyttet 
Afdeling for Børn og Unge, Herlev Hospital)

Vil du hjælpe Forskningen?

https://www.tourette.dk/vil-du-vaere-med-i-nyt-forskningsprojekt-om-tics/
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Endelig har vi igen haft et ”normalt” år, 
hvor vi har kunnet tilbyde medlemmerne 
både nye og traditionelle aktiviteter.
Men vi har oplevet, at det er gået lidt mere 
trægt med tilmeldingerne til de forskellige 

arrangementer. Vi håber, at 2023 bliver bedre, så flere 
har lyst til at deltage.
Touretteforeningen har igen afholdt de to årlige 
familieweekender,  med faglige emner for forældrene 
og ikke mindst, hvor der er meget erfaringsudveksling. 
Den første var i foråret i Kalundborg og den anden i 
Fredericia i efteråret.
Familierne er far, mor, søskende. barn med TS og nogle 
gange en bedstemor. Det er en populær aktivitet, som 
betyder meget for de deltagende familier.
Foreningen kan gennemføre disse aktiviteter med en 
meget lav deltagerbetaling, fordi vi får dækket de fleste 
af  udgifterne gennem et tilskud fra Socialstyrelsens 
puljemidler.
Vi prøvede at arrangere et møde for de større børn i 
efteråret. Men der var desværre ikke tilslutning nok. Så 
det måtte vi aflyse.
I november tog Helle Asaa initiativ til et netværksmøde 
for forældre i Midtjylland. Der var ikke overvældende 
tilslutning, men mødet blev gennemført, og I kan her i 
bladet læse en artikel om alt det, der kom ud af  dagen. 
Så det er en aktivitet, bestyrelsen vil bygge videre på.
Desværre er det ikke lykkedes at få arbejdet med de 
unge igang igen. Vi håber, at vi i det nye år kan finde et 
par ildsjæle, som har mod på at lave arrangementer for 
unge med Tourette.

Voksengruppen fik i september den triste besked, at 
Uffe Richter var afgået ved døden. Uffe havde stiftet 
Voksengruppen for 14 år siden, og han var i alle årene 
drivkraften i aktiviteterne for voksne. Alle i gruppen 
savner Uffe, men heldigvis har Heidi Erler taget over, 
så aktiviteterne kan fortsætte.
Som formand får jeg henvendelser fra både lærere, 
forældre og bedsteforældre. Det er dejligt med 
spørgsmål, mine mange år som formand, har også givet 
mig erfaringen til at kunne svare og hjælpe. 
Tourette syndrom kan optræde meget forskelligt, da der 
også er en personlighed, der skal have plads. 
Jeg kom selv med i foreningen, da vi efter lang tid 
fandt ud af, hvorfor vores søn havde underlig lyde og 
bevægelser. Men ingen gode råd til, hvad vi kunne gøre.
På den måde mødte jeg andre forældre, der havde 
det ligeså, vi var ikke mange dengang. Vi blev en lille 
forening med 5 forældre m. børn. Fra starten mødtes 
vi jævnligt, hvor vi snakkede og gik ture sammen og 
interessen steg.
Dengang læste vi os til den viden, vi kunne finde.  Der 
var dygtige børnelæger, der hjalp forældrene og børnene 
og støttede bestyrelsen.
Jeg får løbende en del henvendelser fra skoleklasser. De 
fleste ved ikke, hvad de mailer om. Når de nu alligevel 
sidder med en mobiltelefon, undrer det mig, at de ikke 
prøver at søge på Tourette. Så får de alt at vide om 
Tourettes syndrom.
Bestyrelsen har afholdt tre bestyrelsesmøder siden sidste 
generalforsamling. Heraf  to med overnatning.

Bestyrelsens Beretning 2023
Af Kirsten Kristensen, formand
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Denne beretning skal ses som en forlængelse af mit indlæg 
fra medlemsbladet i 2021. Her var det mig magtpåliggende 
at anskue Tourettes Syndrom som en neurologisk tilstand, 
der besidder store energireserver, og at disse kan bruges 
konstruktivt. 

Mit bidrag denne gang er opdelt i to afsnit:

I det første tillader jeg mig en lidt akademisk tilgang 
omkring neurokemien.

I det andet viser jeg, hvorledes jeg kunstnerisk forankrer 
Tourettes Syndrom.

DOPAMIN – VIRKNING - MOTIVATION

Jeg holder stædigt fast i min antagelse om, at Touretter 
kan omdirigere deres enorme energireserver til mental 
energi og således stort set give slips på deres tics samt 
tvangshandlinger. Jeg gør det, fordi jeg selv er lykkedes med 
dette. Jeg er sidenhen dykket mere ned i, hvilken stor rolle 
dopamin spiller i hjernen.

Neutrotransmitteren dopamin er nøglen til vores anderledes 
adfærd, idet vores hjerne producerer for meget af dette stof.

Som udgangspunkt hører dopamin til i det limbiske system, 
som jo er det hjernecenter, der via sanseindtryk og den heraf 
omsatte adfærd, skal sikre vores menneskelige udvikling.

Man har længe beskrevet dopamin som hjernens 
”belønnings-stof ” også kaldet ”lykke-endorfinet”. Dette 
udløses, når handlinger viser sig at bære frugt – f.eks ved 
forplantning. Dopaminens effekt er fremstillet på en 
måde, således at stoffet i sig selv har en euforisk virkning, 
der gør os vilde efter at gentage alle handlinger, som kan 
genskabe denne euforiske tilstand. Heri ligger faren at 
udvikle misbrugsadfærd, det være sig ved eksempelvis 
overdrevet brug af rusmidler eller at dyrke ekstremsport. 
Hvis dopamin kun havde dette ene formål, skulle en sådan 
”belønningsdosis” motivere handlinger uden hensyntagen 
til deres resultat, og denne antagelse fremmer ikke 
menneskets evolution.

 ● Dopamin har en anden funktion – det er menneskets 
forventnings-stof.

 ● Dopamin skaber forventninger om – samt tillid til at 
opnå gode resultater. 

 ● Dopamin sætter forberedelser til succes i stand til at 
repræsentere den forventede succes på en motiverende 
måde.

 ● Dopamin øger tolkningen af en lovende situation som 
repræsenterende en senere succes.

Ovenstående omsat til min egen adfærd ville omtrent være 
således:

På grund af min store dopamin-reserve som Tourette-
bærer anvender jeg mine mentale ”antenner” til at mærke 
min omverden. I dette felt sorterer jeg mellem brugbare og 
formålsløse initiativer til at lykkes med de projekter, som 
garanterer fremdrift og succes for mig og min interaktion 
med andre.

Det ligger i dopaminens natur, at den giver hjernen præcise 
signaler om en given forventet adfærd og herved undgår 
fejltrin. Derfor ender jeg yderst sjældent i blindgyder, når 
jeg træffer beslutninger i min hverdag.

Når dopaminen har ”aktiveret” min krop, sørger et 
komplekst mønster af hormonelle, emotionelle og 
fysiologiske tilpasninger for at forberede mig på at yde en 
maksimal effektiv indsats til at opnå mit potentiale.

 Sat på formel: ”JEG MÆRKER VERDEN OG AGERER”

I 1995 blev min visuelle fortolkning af Touretten ledsaget 
af et stykke poesi. Her gengives sidste del af digtet:

Rødt 
liv mærker …
han giver gaver
Et legeme skriger ud
Syndromet slipper ud
Et sind af dimensioner
Der er du jo
-se hvor det lille menneske
Mærker verden !
Ubønhørligt
Ukueligt

Det holder vand endnu. Allerede dengang havde jeg en 

Tourettesind – Del 2
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intuitiv fornemmelse af, at der er et eller andet, der rykker 
i livet, når man har Tourettes Syndrom – trods alle øvrige 
genvordigheder.

For nylig faldt jeg over en lille reportage i den lokale ugeavis 
her i Sønderborg. Her roses en pædagog, fordi han har ”set” 
sine ADHD-børn og deres enorme energipotentiale på 
sin skole. Han har helt klart en sjælden evne til at hjælpe 
sine elever med at kanalisere deres energi konstruktivt 
– og det er åbenbart en succes. Han bryder sig ikke om 
begrebet ”socioemotionelle vanskeligheder”. Han bruger 
begrebet ”neuroatypisk”, og den betegnelse kan jeg godt 
lide. ADHD-mennesker besidder superkræfter ifølge 
pædagogen. 

Ovenstående falder helt i tråd med mine egne erfaringer og 
bekræfter mig i, at jeg har fat i noget her.

Mit mål med disse indslag i medlemsbladet samt virke i 
bestyrelsen er egentlig at råbe Danmarks fagpersonale på 
området op. Jeg ønsker en dialog med speciallæger, der på 
det neurologiske felt er et spadestik dybere, end hvad de 
enkelte sygehusafdelinger rundt om i landet kan tilbyde 
borgerne. Jeg har en opfattelse af, at lægevidenskaben 
udelukkende arbejder med den kliniske del af Tourettes 
Syndrom – men næppe har nogen indsigt i det mentale 
aspekt af dette. Dertil har man brug en dialog med en af 
”slagsen” for at få det undersøgt samt dokumenteret.

FRA ”TOURETTE-DJÆVEL” TIL ”SÅRBARHED”

Min beretning ledsages denne gang atter af et velkendt 
motiv fra 1995 samt et nyere fra 2009. Jeg vil gerne fortælle 
jer om rejsen:

”TOURETTE-DJÆVELEN” Skulle visualisere den 
voldsomme kamp mellem sind og tics. Det lille menneske 

prøver desperat at holde sammen på en krop, der har sin 
egen dagsorden for, hvad der skal ske. Man mærker det 
enorme energifelt. Alene titlen fortæller sin egen historie. 
I 1995 var jeg stadig optaget af de undertiden frygteligt 
belastende symptomer, som i mange år var mine faste 

livsledsagere. Titlen har en negativ klang.

”SÅRBARHED” har en helt anden kontrolleret tilgang til 
syndromet, og det afslører, at jeg er et andet sted i livet. 
Med 5 præcise penselstrøg har jeg indfanget essensen af 

sårbarheden. Man har kontrol, men passer også på sig selv. 
Der er en ulmende varm lava-agtig energi i kroppen, der 
understreger sindets dimensioner, og man aner et symbolsk 
omrids af et hjerte.
Der er en åbenlys forskel på de to motiver – jeg er jo også i 
konstant udvikling. 
I 2009 vælger jeg helt bevidst en nænsom titel, idet jeg selv 
er meget mere afklaret omkring et liv med Tourette, og 
således kan designet faktisk ses som universelt symbol på 
alle de sårbarheder, der er et livsvilkår for mennesket.
Designet SÅRBARHED har jeg som en lille 5 cm 
tatovering på underarmen. Den bekræfter mig dagligt i, at 
jeg er autentisk og i balance.
Mit indlæg i medlemsbladet virker formentlig lige så atypisk 
som min neuratypiske sårbarhed.

Dette er så den gave, Tourettes Syndrom har givet mig: 
Et menneske udstyret med en sparsom hårpragt – som til 
gengæld har veget pladsen for ekstra mange ”antenner” 
hvormed jeg sanser verden og livet …
Jeg ønsker jer alle et dejligt forår.

af Tom O.W. Hansen, Sønderborg
Medlem af bestyrelsen
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Kun 3 familier deltog og arrangøren tager til 
efterretning at arrangementet burde annonceres 
tydeligere og i meget bedre tid, da familier med 
Tourettes ofte værner om weekender. F.eks. ½ 

år i forvejen.

Det viste sig, at være held i uheld, at vi var få fremmødte, 
for skolens dørlås virkede ikke og vi kunne ikke komme ind 
på skolen. I stedet blev Helle Asaa´s køkken rammen for 
netværksmødet.

Til mødet deltog 2 inviterede fagpersoner. Karina 
Hougaard, som er viceskoleleder på en skole i Skanderborg 
var inviteret til at fortælle om skolens rolle og muligheder 
i skole-/hjemsamarbejdet. Lene Straarup er psykolog, med 
speciale i klinisk børneneuropsykologi og var inviteret til at 
sætte ord på familiens perspektiv og nogle af  de udfordringer 
familierne har i skoleårene.

Der var utrolig stor tillid, fortælle- og spørgelyst rundt om 
bordet, og nåede godt omkring programmet inden for den 
afsatte tid. Der var også masser at netværk og samtale mellem 
gæster og medlemmer.

Efter en kort introduktion af  deltagerne introducerede 
Helle dagens tema. Skole-/hjemsamarbejdet er der hvor 
samarbejdet sker omkring barnet. Skolen træder ind i 
samarbejdet med skolens oplevelser af  barnet og de ting 
der kan sættes i spil fra skolens side. Familien træder ind i 
samarbejdet med familiens oplevelser af  barnet. Det gode 
samarbejde sker, når der opstår en gensidig forståelse. 
Tourette er en særlig udfordring for samarbejdet, fordi det 
belaster børnene meget individuelt og fortsat er relativt 
sjældent for både skole og forældre. Det er ofte svært at sætte 
ord på hvad der ikke fungerer for barnet og hvad der kan 
hjælpe barnet.

Karina holdt et fantastisk indlæg, hvor hun tog udgangspunkt 
i Folkeskolens paragraf  1 om at skole og forældre SKAL 

samarbejde. Om at forældrene er specialisterne i barnet og 
skolens medarbejdere altid vil være generalister, der forsøger 
at sætte sig ind i det enkelte barns forhold. Karina kalder 
”Nysgerrighed” for en slags kodeord for et godt frugtbart 
samarbejde. Hvis vi forholder os med nysgerrighed til 
hinanden (skole hhv. forældre) så kan vi i højere grad nå til en 
forståelse af  hvad barnet har brug for. Uden nysgerrighed er 
der risiko for at samarbejdet bliver svært. Hun siger, at Børn 
gør altid det rigtige hvis de kan. En påstand som til en hver 
tid sender opgaven, at sikrer barnet de bedste betingelser for 
trivsel og læring tilbage til skole og forældresamarbejdet.

Karina nævnte kort muligheder for prøver på særlige 
vilkår. Hun fortalte om Pædagogisk arbejde over og under 
9 timer støtte/uge ifht. Rammer, stilladsering* og skole-/
hjemsamarbejdet. Emnet udløste en snak om fordele og 
ulemper ved specialtilbud, når barnet har behov for mere 
end 9 timers støtte.

Karina var omkring skolevægring, hvor forskning peger på 3 
faktorer der er afgørende for skolevægring.

 ● Relationer ifht. Voksne (lærer/pædagog) i skolen

 ● Relationer til fællesskaber (klassen, venner) i skolen

 ● Oplevelse af  indlæring i skolen (kan jeg, dur jeg, succes)

Emnet skolens rammer og muligheder opleves som stort og 
inspirerede til mange energiske snakke ved bordet.

 ● Et tema på mødet var dér hvor skolen aldrig eller sjældent 
ser barnets tics og udtrætning, men forældrene alene 
oplever synlige eller mærkbare symptomer hjemme. Her 
er det typisk forældrene der bærer ideer og forslag ind i 
samarbejdet.

 ● Et andet tema er dér hvor skolen eller barnets lærer ikke 
formår at sætte tiltag i spil, der reelt forbedrer trivslen 
for barnet.

 Netværksmøde med tema:      ”Skole/hjemsamarbejde”
                                                              Under temaet ”skole/hjem samarbejde”       var der inviteret til netværksmøde på Vestermarkskolen i Odder 
                                                                                                                  af Helle Asaa      



Det er tydeligt at skolen har et vigtigt ansvar for at gå 
nysgerrigt og konstruktivt ind i at skabe trivsel og læring, 
og det ville være dejligt hvis alle skoleledelser lagde samme 
hjerte og indlevelse i specialområdet som Karina Hougaard.

Lene Straarup er privatpraktiserende psykolog og arbejder 
med vejledning i forbindelse med ADHD/ADD og 
familierådgivning. Lene holdt et oplæg med udgangspunkt 
i barnets og forældrenes perspektiv, som er en af  Lenes 
spidskompetencer. Lene er mentor i metodikken ”De 
utrolige år” og fortalte om den måde at betragte barnet og 
vores relation til barnet. Metoden både støtter os voksne 
i relationen, men i høj grad giver den barnet fordele og 
incitament til udvikling. Konsekvenser, regler og rammer 
fungerer overhovedet ikke, hvis ikke familien er en tryg base 
og vi har en sund relation til vores børn. Der var meget stor 
nysgerrighed omkring metoden rundt om bordet og vi var 
flere der fik små og store A-ha oplevelser undervejs.
Lene gav redskaber til relationsopbyggende adfærd i forhold 
til udtrættede børn (og voksne), hvordan er man den voksne 
når der er konflikter, affekt og vrede. Lenes havde 2 små 
øvelser med og de fleste kom hurtigt i tanke om ”Lommer af  
nærvær” hvor vi kan opbygge relationen til vores børn.
Lene opfordrede til at arbejde med børnene og skolen 

omkring hvilke ting der dræner hjernebatteriet. Der opstod 
ideer om at lave et skoleskema med farverkoder, så man 
kan være bevidste om hvilke timer tapper batteriet? Er der 
mon timer/frikvarterer der fylder på batteriet? Og er det de 
samme ting som giver tics?
Der var god snak omkring bordet i forhold til det at være 
barnets ambassadør ind i skole/hjemsamarbejdet. Hvordan 
vi som forældre bliver stærkest i troen på, at vi gør det rigtige for 
vores børn og er konstruktive ind i skole/hjemsamarbejdet. 
Lene lykkedes fantastisk med at give sparring, ro og håb ind i 
samtalen, en evne som hun jo også bruger i sit arbejde.
Helles søn Frederik, som har tics og går på Rudehøj efterskole, 
stødte kortvarigt til selskabet. Sammen fortalte Frederik og 
Helle kort om at komme på efterskole. Frederik har en super 
mentor på efterskolen, som han ticstræner med og laver 
aftaler, der sikrer hans trivsel på efterskolen. Der er også 
mulighed for hjælp til struktur, hvis det kniber. Forældrenes 
rolle er primært vigtig i opstart på efterskolen. I løbet af  
året får den unge et stort ansvar for selv at samarbejde 
med skolen. Et ansvar som Rudehøj Efterskole, i Frederiks 
tilfælde, er rigtig god til at lærer de unge at tage.
Tiden fløj afsted og vi takkede for gæsternes deltagelse og 
fortsatte snakken under og efter frokosten.
Evalueringen af  mødet var god. Høj aktivitet blandt de 
deltagende gæster og medlemmer. I programmet var 
planlagt at børn kunne lege på skolen, imens der var 
forældreprogram, men der deltog kun forældre. VI håber, at 
der er opstået en nysgerrighed på flere netværksmøder med 
spændende temaer. Måske er der basis for flere møder om 
skole/hjemsamarbejdet. Skriv til foreningen hvis du har et 
emne, eller bare ønsker at afholde et netværksmøde i Dansk 
Tourette Forening.
*Stilladsering handler grundlæggende om ikke at reducere 
forventningerne til eleverne, men derimod give dem alle 
de redskaber og den støtte de har brug for, for at kunne nå 
de faglige og sproglige læringsmål på lige fod med klassens 
øvrige elever.
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 Netværksmøde med tema:      ”Skole/hjemsamarbejde”
                                                              Under temaet ”skole/hjem samarbejde”       var der inviteret til netværksmøde på Vestermarkskolen i Odder 
                                                                                                                  af Helle Asaa      

Når et barn har fået diagnosen Tourettes syndrom er der flere 
forskellige muligheder for hjælp og støtte.

Det kan f.eks. være: Dækning af merudgifter ved forsørgelsen i 
hjemmet af et barn eller en ung under 18 år med et handicap eller 
en langvarig sygdom.

Kompensation for tabt arbejdsfortjeneste til forældre, der i 
hjemmet forsørger et barn eller en ung under 18 år med et 
handicap.

Hjælp og støtte i forbindelse med skolegang og eksamen.

Samspil i familien
Når et barn eller ung 
får konstateret Tourette, 
er der flere forskellige 
muligheder for hjælp og 
støtte. Iflg. Serviceloven 
er man berettiget til særlig 
hjælp fra kommunen.

Kontakt en socialrådgiver 
på hospitalet eller i din kommune for at få hjælp.

Muligheder for hjælp og Støtte



Side 8

Afholder vi forårs weekend, normalt i Kalundborg og 
efterårs weekend i Fredericia.
Vi har altid et fagligt indlæg lørdag eftermiddag

I Kalundborg i maj 2022 havde vi en god dag med 
Socialrådgiver Alberta Scotti fra Herlev Hospital. Det 
var et meget spændende fagligt indlæg.
Der var 10 familier og i alt 15 børn. Vi har 3 unge mænd, 
som selv har haft Tourette, der aktiverer børnene.
Både Kalundborg og Fredericia laver de unge Krea 
stue, hvor børnene hygger sig og laver fine ting.
I Kalundborg er der grønne områder lige uden for 
døren og til den anden side en gårdsplads med borde 
og bænke - meget socialt. Og inde er der et klaver, som 
også bliver afprøvet.
Vi slutter altid weekenden med Tovtrækning mellem 
børn og forældre.
I Fredericia i oktober 2022 var oplægget af  overlæge 
Judith Nissen, Skejby Sygehus. Både  Judith Nissen og 

Martin Kærgaard er trofaste indledere på weekenderne, 
hvor de bidrager med deres store viden.
I Fredericia er der også meget plads udendørs. Vi er ikke 
de eneste der overnatter. Alt er større der. Fredericia 
har en meget flot bålplads. Lørdag aften laver børnene 
og de unge snobrød og skumfiduser over bålet.

Imens samles forældrene til erfaringsudveksling, og vi 
får kaffe, kage og en rigtig god snak. De unge hjælpere 
kommer efter bålet og besvare spørgsmål.
Søndag formiddag er det traditionen at besøge Madsby 
Park tæt på vandrehjemmet, og også at køre dertil i det 
lille tog. Det bliver man aldrig for gammel til.
Dagen slutter med sandwich efter tovtrækning med 
børnene mod forældrene.
Og vi slutter med et farvel og på gensyn.

Glostrup mødet i februar

Udover familieweekenderne er ”Glostrup Mødet” blevet 
en fast mangeårig tradition.
Mødet er et samarbejde mellem Tourette Klinikken på 
Herlev Hospital og Touretteforeningen.
I 2023 var emnet:

Barnet og den unge med Tics/Tourette syndrom
Mødet starter kl. 13, hvor Judy Grejsen gav os seneste nyt 
fra Tourette klinikken, Herlev Hospital.
Herefter fik vi et meget oplysende og personligt indlæg 
fra Lucas og Jannie Dahl (mor og søn) om deres liv med 
Tourette og andre diagnoser. Vi var alle meget berørt af  
deres store åbenhed om de mange udfordringer, de har 
haft i årenes løb.
Der var stor diskussionslyst med mange spørgsmål til både 
Judy og Lucas og Jannie.
Herefter var der tid til uformel erfaringsudveksling 
ved bordene. Snakken gik livligt, og pludselig var 
eftermiddagen gået.
Bestyrelsen vil meget gerne arrangere tilsvarende møder 
andre steder i landet. 
Så hvis I vil stå for et lokalt møde, kan I kontakte 
formanden eller en anden fra bestyrelsen. Foreningen 
hjælper både med tilskud til lokale, evt. foredragshonorar 
og en let forplejning.

Familie-weekenderne - m.m.
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Tourettes Danmarkskort

Regionshospitalet Gødstrup

Touretteambulatoriet
Skejby Sygehus

Esbjerg Sygehus

Aabenraa Sygehus

Odense Universites-
hospital

Holbæk Sygehus

Voksne
Bispebjerg Hospital

Næstved Sygehus

Touretteklinikken
Herlev Hospital

Aalborg Sygehus

Børnelæge- Brønderslev

Børnelæge- Lyngby

Børnelæge- Hillerød

Børnelæge- Slagelse

Børnelæge- Gladsaxe

I kan finde oplysninger om de enkelte tilbud på 
hjemmesiden: https://www.tourette.dk/links/

Vi har brug for hinanden
• Vil I vide, om der bor Tourette familier i nærheden, så 

skriv til kk@tourette.dk
• Vil du møde andre unge med TS, så kom ind i forenin-

gen.
• Vil børnene møde andre på samme alder, så kom ind i 

foreningen
• Hjælp os!
• Vi søger ildsjæle, der vil hjælpe med at afholde lokale 

arrangementer.
• Har du lyst til at hjælpe, så send gerne en mail til Kir-

sten, og få flere oplysninger. kk@tourette.dk

Husk
At der er frit sygehusvalg. I kan derfor 
vælge mellem de tre Tourette klinikker: 

Jylland: 
Tourette Ambulatoriet på Skejby Hospital

Sjælland:
Børneambulatoriet i Herlev  & Touretteklinik-
ken for Voksne, Bispebjerg Hospital
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Fredag:
Alle ankommet og indlogeret i hytterne, hvorefter vi starter 
weekenden ud med eftermiddagskaffe. Vores madmor 
Ingrid byder alle velkommen. Derefter rejste vi os op og 
holdt 1 minuts stilhed til ære for Uffe Richter, som vi 
desværre har mistet den 16. september. 

Uffe startede voksengruppen for 18 år siden, så han vil være 
et stort tab for voksengruppen. Men vi fortsætter gruppen 
i Uffe’s ånd.

Efter vi har fået kaffe og kage sidder vi lige og sludrer lidt 
inden vi går tilbage til hytterne og redder senge. 

Kl. 18.00 er der lækker aftensmad og derefter hygger vi os og 
sludrer med lidt drinks.

Vi har også en runde siden sidst, hvor vi alle er noget 
præget af det store tab af Uffe. Det er også en besked som 
har stresset tics’ene, så de er blevet lidt værre ved nogle, da 
Tourette jo går lidt op/ned afhængig af stress.

Nogle har haft god erfaring med tics-træningen som vi 
lærte af Martin Kjærgaard samt Judith Nissen ved vores 
september træf i 2021.

En har haft lidt problemer med bivirkninger i form af kløe 
på Risperidon medicin. En anden er startet på fitness.

Lørdag:
Lørdag formiddag kørte de fleste af os traditionen tro en 
tur til Fredericia by, hvor vi gik en tur ned til havneområdet 
inden vi sluttede af med en enkelt på ”den engelske pub”. 
Derefter kørte vi tilbage igen for at få frokost.

Efter frokosten var det tid til en omgang minigolf, hvor 

vi blev delt op i 2 hold. Alle hyggede sig og heppede på 
hinanden.

Efter minigolf var der tændt op for bål, så vi kunne hygge 
os om bålet med snobrød og skumfiduser med Marie kiks. 

Godt mætte gik nogle hen for at hvile lidt imens andre gik 
en tur eller blot sad og hyggesnakkede.

Kl. 18.30 var der igen lækker aftensmad efterfulgt af 
hyggesnak og drinks.

Søndag inkl. evaluering af weekenden:
Alle er enige om, at det har været en alle tiders weekend på 
trods af, at Uffe ikke længere er iblandt os. 

Inden weekenden var der en frygt for, at weekenden ville 
blive en tude-weekend, men den frygt blev gjort til skamme, 
d vi havde en hyggelig og sjov weekend.

Vi har ikke manglet noget mad, der har nærmest været alt 
for meget mad - det smager jo fantastisk!

Næste gang må vi gerne pakke lidt spil med, så vi også kan 
hygge med det.

Voksentræf september 2022
Referat af Heidi Erler



Efter en god morgenmad samt evaluering er det tid til at 
sige farvel og på gensyn.

Vi glæder os alle til at være sammen med vores ”Tourette 
Familie” igen til april, hvor der forhåbentlig kommer endnu 
flere nye som gamle.  

De næste 2 træf i 2023 er den:

14. - 16. April 2023 (uge 15) – Vi vil forsøge at få Tom 
Hansen til at komme og holde et foredrag om Tourette

22. - 24. September 2023 (uge 38) – Her er programmet 
endnu ikke er fastsat, men vi vil prøve om vi kan få en 
naturvejleder ud og lære os at samle spiselige svampe el. 
lign, aktivitet.

Referat skrevet af:

Heidi Erler
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Uffe Richter - Mindeord

Fredag den 16. september 2022 er Uffe gået bort. 

Uffe startede voksen-gruppen samt   
www.tourettesyndrom.dk i 2004. 

Gruppen er med årene vokset med en del 
medlemmer, som mødes 2 gange om året i 
Treldenæs Camping ved Fredericia. 

Derudover har gruppen også en facebookgruppe 
”Voksen Tourette Gruppen”, som har knap 230 
medlemmer. 

Voksengruppen betød meget for Uffe, som også 
selv havde Tourette. 

Han sørgede for at passe hjemmesiden samt 
koordinere kørsel, hytter, mad m.m. Uffe sørgede 
ofte også for at finde en god foredragsholder til 
weekenderne. 

Uffe vil blive et kæmpe savn i gruppen.

Mandag den 26. september 2022 blev Uffe bisat 
fra Egekirkegårdens Kapel i Holstebro. 

Tourette-foreningen deltog i bisættelsen og gav 
også en flot bårebuket.  Udover familien blev 
også Tourette foreningen omtalt ved præstens 
tale. Det var en meget rørende og smuk afsked 
med Uffe.

Voksengruppen samlede ind til et bidrag til en 
sten og fik indsamlet 3.200 kr. 

Tak til de af jer, der bidrog til stenen. Det blev 
Uffe’s familie meget glade for.

Heidi Erler



Dansk Tourette Forening er sammen med 
52 andre patientforeninger med under 
paraplyen Sjældne Diagnoser. 

Gennem Sjældne Diagnoser er vi også med i 
Danske Patientforeninger. Sjældne Diagnoser 
repræsenterer os over for omverdenen.  

Help-Line
Help-Line giver personlig rådgivning om social-
lovgivning m v.. Find hjælp på hjemmesiden: 

www.sjaeldnediagnoser.dk
eller på. tlf. 3314 0010 til Help-line

Bisidder
Sjældne-bisidderne er et gratis tilbud til 
patienter og pårørende berørt af sjælden 
sygdom. 

En bisidder kan hjælpe dig før, under og efter 
et vigtigt møde med lægen, socialrådgiveren 
eller andre fagpersoner.

Du kan høre mere om muligheden for at få en 
bisidder ved at kontakte Sjældne Diagnosers 
Helpline:

Tlf. 3314 0010, mandag - torsdag kl. 10 - 14,  
onsdag til kl. 17. Den sidste onsdag i måneden 
har vi åbent helt til kl. 20. Eller skriv til os: 

helpline@sjaeldnediagnoser.dk. 
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Sjældne Diagnoser

Sjældne DiagnoserSjældne Diagnoser

Medlemmerne afMedlemmerne af
Dansk TouretteforeningDansk Touretteforening
og 52 andre foreningerog 52 andre foreninger
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Hr. Tourette - en ny børnebog

I kan glæde jer til at læse ”Hr. Tourette”; den første hardback 
børnebog om Tourette Syndrom, udgivet af Forlaget Focksy 
og skrevet af forfatter, Kamilla Pi Hedemann Schrøder 
Hr. Tourette bygger på forfatteren, Kamillas, egen historie, 

hvor hun gennem karakteren Olivia fortæller, hvordan det var for 
hende at leve med tics som barn. Kamilla har stadig den dag i dag 
tics, men ikke i samme grad som da hun var barn.

Oppe i Olivias hjerne lever Hr. Tourette. 
Olivia er 6 år gammel og 
hun har lige fået diagnosen 
Tourette Syndrom. 
Olivia har valgt at kalde sin 
Tourette for ”Hr. Tourette” – 
fordi det føles som om, hun 
har en lille mand oppe i sit 
hoved. På den måde er det 
også lettere for Olivia at 
forstå, hvorfor det er så svært 
at styre sin egen krop. 
Når Olivia får tics, føles det 

som om, at Hr. Tourette sidder og spiller på nogle store trommer, 
der på hver sin måde styrer hendes krop og tanker. 
Historien er krydret med spørgsmål, der åbner for dialog mellem 
læserne - børn såvel som voksne - omkring forskelligheder, 
udfordringer, tics og om, hvordan det er og føles, når man ikke 
kan styre sin krop eller sit sind. 
Bogen kan købes i boghandelen (Bog & Ide) for ca. 120 kr.

Kom gratis i biografen og se 
”Fast and the Furious 10”

Kære medlemmer af  Dansk Tourette Forening
Foreningen har fået mulighed, for at invitere 50 med-
lemmer gratis  i biografen. (først til mølle gælder)
Man kan tilmelde 2 familiemedlemmer udover den 
tourette bærende. 
Filmen er Fast and the Furious 10, som bliver vist søndag 
21. maj 2023 kl. 14.00 (filmen varer ca 2,5 time). Der står 
sodavand og popkorn klar til alle ind i salen, så man ikke 
behøver at stå i kø i kiosken.
Arrangementet foregår i i Vejle, og vi har hele salen, så 
det er bare med at få sig tilmeldt så du/i ikke går glip af  
en kanon hyggelig eftermiddag. 
Hvis du/I vil med, skal I tilmelde jer på mail til:
Magnus@tourette.dk - senest 1. maj 2023.

Med venlig hilsen
Magnus Enevoldsen


