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Adresser & Numre

Foreningens adresse:
Sgllergdvej 76, 2840 Holte
e-mail: kk@tourette.dk
www.tourette.dk

Modekalender 2024
De faste arrangementer:

Familieweekender
Kalundborg: 13.-14. april

Bestyrelsen:

Formand:
Kirsten Kristensen, Sgllergdvej 76,
2840 Holte. TIf.: 4580 0753
kk@tourette.dk

Kasserer
Lene Bagger, Gl. Frederiksborgvej 40,
3200 Helsinge. TIf.: 2033 3803
lene@tourette.dk

Bestyrelsesmedlemmer:

Magnus Enevoldsen
Kornmarken 41, 2880 Bagsveaerd

Inge Olesen, Moraenevej 54,
3550 Slangerup, TIf.: 2539 1031

Tom W. Hansen,
Oehlenschlaegersgade 12A,1,
6400 Sgnderborg

Karina Thielsen
Lergravvaenget 20, 8380 Trige

Heidi Erler
Virup Skovvej 163, 8530 Hjortshgj
heidi@tourette.dk

Suppleanter:

Sebastian Koch Andersen
Vestervaenget 30 st.th 4000 Roskilde

Helle Asaa
Hgrkaers ager 15, 8300 Odder

Voksengruppen
Heidi Erler

Virup Skovvej 163, 8530 Hjortshgj
heidi@tourette.dk

Intern revisor
Frank Minck, Randvolden 46,
2730 Herlev

Ekstern Revisor
Dgssing & Partnere, Hillergd

Ungdomsgruppen:
e-mail: magnus@tourette.dk

Laes om arrangementer p3:
www.tourette.dk/ung

Voksen Tourette Gruppen:
e-mail: Heidi@tourette.dk

Laes om arrangementer p3:
www.tourette.dk

Fredericia: 4.-5. oktober
Laes mere pa www.tourette.dk

Familierne bliver inviteret til to weekender om
aret. Formalet er, at familierne mades, udveksler
erfaringer, og at bgrnene far venner (maske de
forste).

Ungdomstraef
Planlaegges, se: tourette.dk/ung

Voksentraef
12.-14. april - lzes mere pa www.tourette.dk

HUSK KONTINGENT FOR 2024

Oplysninger om kontingentbetaling
og generalforsamling findes i
saerskilt papir i kuverten med
medlemsbladet.

Her kan du ogsa finde oplysninger
om tilmelding til Betalingsservice.

HUSK at melde flytning og aendring
af e-mail adresse til:
kk@tourette.dk eller p& sms til 4080
0753.

Vi fér desvaerre en del breve
og e-mails retur med “ube-
kendt p& adressen”.

En god bog om Tourette

Vi har laenge annonceret TOURETTES SYNDROM?
denne bog. Den er stadig til : : :

stor hjeelp for mange.

Bogen kan hjzelpe bade barn
og voksne til bedre at forsta
de udfordringer, der felger, nar
man har denne diagnose.

Du kan lzese om bogen og evt.
kebe den for 149 kr. ved at ga

ind pa www.tourette.dk under

"Artikler”.
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Bestyrelsens Beretning 2024

Af Kirsten Kristensen, formand

M. —

gsa 1 2023 har vi haft et "normalt” ar,
hvor vi har kunnet tilbyde medlemmer-
ne bade nye og traditionelle aktiviteter.

Men vi har oplevet, at det er gaet lidt

mere traegt med tilmeldingerne til de
forskellige arrangementer. Vi haber, at 2024 bliver bed-
re, sa flere har lyst til at deltage.

Touretteforeningen har igen atholdt de to arlige fami-
lieweekender, med faglige emner for foreldrene og ikke
mindst, hvor der er meget erfaringsudveksling.

Den forste var 1 foraret 1 Kalundborg, hvor Judy Gre-
isen fra Klinikken pa Herlev fortalte om T'S og hvad
der folger med sammen med Pernille Grejsen er AKT
leerer. Et godt degn med meget snak.

I Fredericia 1 efteraret, kom Judit og Martin fra Risskov,
som altid en god eftermiddag, hvor vi bliver klogere.

Familieweekenderne er for far, mor, seskende. barn
med T'S og nogle gange en bedstemor.

Det er en populer aktivitet, bl.a besog 1 Madsbypark,
med minitoget som betyder meget for de deltagende
familier.

Foreningen kan gennemfore disse aktiviteter med en
meget lav deltagerbetaling, fordi vi far dakket de fle-
ste af udgifterne gennem et tilskud fra Socialstyrelsens
puljemidler.

Vi provede at arrangere et mode for de storre born 1
efteraret. Men der var desveerre ikke tilslutning nok. Sa
det matte vi aflyse.

Fredericia Vandrehjem er stort og godt indrettet

~Ya

Desvarre er det ikke lykkedes at fa arbejdet med de
unge 1 gang igen. Vi haber, at viidet nye ar kan finde et
par ildsjeele, som har mod pa at lave arrangementer for
unge med Tourette. Det er der stort behov for

Som formand far jeg henvendelser fra bade lerere, for-
@ldre og bedsteforaldre. Det er dejligt med spergsmal.
Mine mange ar som formand, har ogsa givet mig erfa-
ringen til at kunne svare og hjalpe, med svere ting.

Tourette syndrom kan optraede meget forskelligt, da der
ogsa er en personlighed, der skal have plads.

Jeg kom selv med 1 foreningen, da vi efter lang tid fandt
ud af, hvorfor vores sen havde underlig lyde og beve-
gelser. Men vi fik ingen gode rad til, hvad vi kunne gore
- udover noget medicin.

Pi den made modte vii 1983 andre foreldre, der havde
det ligesom os. Vi var ikke mange dengang. Det startede
som en lille forening med 5 foreldre m. born.

Fra starten medtes vi jevnligt, hvor vi snakkede og gik
ture sammen og interessen steg.

Dengang laeste vi os til den viden, vi kunne finde. Der
var flere dygtige berneleger, der hjalp forzldrene og
boernene og stottede bestyrelsen.

Familiweekend blev forste gang atholdt 1 1995, og det
har veeret en vigtig aktivitet 1 alle de 21 ar, jeg har veeret
formand.

Jeg afloste Kjeld Christensen som formand 1 2003. Sa
det er blevet til ganske mange ar. Men nu er det tid for
at fa en ny 1 spidsen for foreningen. Det er naturligvis
vemodigt at sige farvel til formandsposten. Men jeg har
lovet at blive 1 bestyrelen et ar mere.
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Sjaxeldne Diagnoser

. TOURETTE
Lo sk R FORENING

Lene Bagger og Heidi Erler — begge medlemmer af besty-
relsen i Dansk Tourette Forening - deltager 2 gange om aret
i reprasentantskabsmede hos Sjeldne Diagnoser.

Det foregar over 2 dage i marts og november pa skift i Ko-

benhav og Middelfart.

Sjeldne Diagnoser er en paraplyorganisation med en sam-
menslutning af 55 foreninger for borgere berort af sjzldne
sygdomme og handicap. Nogle af foreningerne har flere
hundrede medlemmer, andre kun ganske fa — tilsammen
har foreningerne ca. 12.000 medlemmer - inkluderet
Dansk Tourette forening.

Lene og Heidi har stor glaede af, at deltage til representant-
skabsmederne, da vi er sammen med de andre foreningeri2
dage og har en del erfaringsudveksling, hvor vi lerer en del
afhinanden, og hvor vi sorterer noget af det til, vi kan bruge
i vores egen forening.

Ved det sidste representantskabsmede havde vi erfarings-
udveksling om:

e “Frabarn til voksen og opholdssteder”
o “Aflastning og efterskoler”
e Internationalt netverk — har vi brug for det?

e Samarbejde med medicinalindustrien - hvorfor,

hvordan og hvordan ikke?
Vi har hver gang mulighed for at byde ind med forslag til /

onsker om erfaringsudveksling.

Lene og Heidi deler sig som regel op, det giver mulighed for
at f4 “mest muligt” med hjem.

Nogle gange er der noget vi kan tage med videre, andre

gange er der ikke.

Men uanset om der er noget vi kan bruge eller ¢j, gar vi altid
derfra med oplevelsen afat have haft/lyttet til gode dialoger

og viden om, hvad der rorer sig i de andre foreninger.

Den 29. februar som jo er en sjelden dag, da den kun fin-
des hvert 4 ar, er ogsa dagen, hvor der fejres Sjeldne Dagen
- en international opmearksomhedsdag. Det bliver blandt
andet fejret i Aarhus og Kebenhavn. Heidi tager med til
Kebenhavn, hvor der legges ud med besog pa Christians-
borg, hvor der vil vare Sjeldne Dagen som fokusomrade
omkring politisk indflydelse og politisk bevagenhed om-
kring sjzldne sygdomme og handicap.

Derefter vil der for alle vare en Sjeldne-march i det of-
fentlige rum kl. 15.30 — 16.45. Her vil flere foreninger fra
Sjeldne Diagnoser g med et foreningsskilt/foreningspor-
treet, som hver forening selv har udarbejdet. Vores skilt er
udarbejdet af Heidi og Karina. Marchen slutter pd Radhus-
pladsen.

Efter marchen vil der vare et fellesarrangement i Indu-
striens Hus. Her vil der blandt andet vaere overrakkelse af
Sjeldne-prisen. Det forventes at H.M. Dronning Mary vil
overrakke prisen.

Dansk Tourette Forening har indstillet Neurolog Heidi
Biernat fra Tourette Klinikken pé Bispebjerg Hospital. Vi
krydser fingre for, at hun fir prisen.

Link til Sjeldne Diagnoser: https://sjacldnediagnoser.dk
her kan man ogsa lase en sjzldne fortelling om Tourette
https://sjacldnediagnoser.dk/sjacldne-fortaellinger/tv-vi-

ste-vej-til-diagnosen/
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Heidi | Magasinet "LIV”

Jeg fik en besked 1 min mail fra en journalist ved navn Line
Marie, som spurgte om jeg kunne
hjelpe med at finde en voksen
med Tourette som, var interesse-
ret 1 en artikel 1 Magasinet LIV.

Da jeg selv star for vores voksen-
gruppe, ville det ikke vere et pro-
blem at finde en, men jeg tilbed
mig selv, da jeg gerne ville fortalle
om Tourette som den er for de fle-
ste, og ikke sddan som medierne
har meldt ud, hvor det ofte har
varet “ekstremerne”, der vises.
Den idé var heldigvis interessant
for journalisten, sa hun kom hjem
til mig 1 hendes juleferie og lavede
et interview og lige efter nytar hav-
de jeg besog af en fotograf, Anne
Kring og en har og makeupartist,
Kenneth Adelhardt.

Det var en ret god oplevelse og der kom en rigtig god artikel
ud af det. Den kan leses 1 Magasinet LIV som udkom 8.
februar 2024. Her er ogsa en artikel hvor Neurolog og over-
leege pa Touretteklinikken Bispebjerg Hospital, Heidi Bryde
Biernat forteller om Tourette.

Desvarre ma vi ikke sette artiklen 1 vores blad, sa derfor
opfordres der til, at man keber bladet.

Magasinet "Liv” har i
februar to meget lees-
vaerdige artikler om
Tourette.

Juadasinet, hvis du
vil lzese anilWEE

Hvem er Heidi?

Jeg er 57 ar og arbejder som laege-
sekreteer pa fuld tid. Jeg har en son
pa 27 som ogsa har Tourette.

Jeg har siden 8-arsalderen haft
tics, men fik forst diagnosen 1 2002
1 forbindelse med at min son ogsa
fik diagnosen.

Da vi fik diagnosen, meldte jeg
os straks ind 1 Dansk Tourette
Forening. Herigennem har jeg
haft mange gode oplevelser med
andre hvor man kunne spejle sig
1 og dele erfaringer med diagno-
'~ sen. Jeg vil onske, for alle med

| en sjelden diagnose, at de finder

A et feellesskab, hvor de kan slappe
\ helt af.

For vi leerer en masse 1 et rum helt
uden fordomme. I starten var jeg med pé familieweekender
sammen med min sen, og senere tog jeg pa voksenweek-
end, hvor jeg var afsted uden min son.

Voksenweekenderne deltager jeg stadig 1, men nu er det
mig som har ansvaret for gruppen af en masse sede voksne
med Tourette.

Heidi Exler
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Solsikken gor usynlige handicap synlige

Af Mikkel Christensen, Videnscenter om handicap

Moaske har du bemarket Solsikken. Det lille symbol fin-
des bide som noglesnor, armbénd og badge mm., og kan
beres ndir man onsker at signalere til omverdenen at man
kan have brug for ekstra tid eller tdlmodighed pa grund
af usynlige handicap eller diagnoser. Her kan du lese
mere om, hvad Solsikken gir ud pa, og om den kan vere
noget for dig.

Solsikken gor usynlige handicap synlige pa en diskret
méde. Uanset hvordan man velger at bere Solsikken,
fungerer den ved, at man tager den frem, nir man har
brug for at signalere, at man kan have brug for ekstra
tid, tdllmodighed eller hjalp i forskellige situationer. Det
kan vare en tur i en forlystelsespark, pd et museum, pa
hospitalet eller i forbindelse med transport eller andre
steder.

Der er efterhinden mange danske virksomheder, der har
tilsluttet sig Solsikkeprogrammet — faktisk over 400. Det
gelder fx DSB, Arriva, Tivoli, Legoland, Givskud Zoo,
Kgbenhavn Zoo, Novo Nordisk, Louisiana, Det Kon-
gelige Teater, Salling Group, der blandt andet stir bag
Fotex og Netto, samt alle storre danske lufthavne — og
flere er pa vej!

Virksomheder, som er med i programmet forpligter sig
til at trene sine medarbejdere, si de ved, hvad et usynligt
handicap er, hvad Solsikken betyder, og hvordan man
bedst meder en person, der har valgt at bare Solsikken.
Mange virksomheder valger ogsd at gd med i Solsikke-
programmet for at oge forstaelsen for usynlige handicap
internt pa arbejdspladsen. Medarbejdere uden handicap
kan fx bare et Solsikkesymbol med hvid kant, der signa-
lerer, at de gnsker at vise deres stotte til kolleger og andre
mennesker med usynlige handicap. Pirgrende og venner
kan gore det samme.

Handicaporganisationer som Sind — Landsforeningen
for psykisk sundhed, Hjerneskadeforeningen, Parkinson-
foreningen, Landsforeningen Autisme, Epilepsiforenin-
gen og Dansk Touretteforening er eksempler pa nogle
af de organisationer der er med i programmet.

Mennesker med synlige handicap kan ogsé baere Solsikken

”Skjulte handicap” skal forstas bredt. Man kan siledes
godt veere i en situation, hvor man har et synligt han-
dicap, men samtidig har nogle mere usynlige vanskelig-
heder, som sztter begrensninger i hverdagen. Det kan
ogsd vere, man har et handicap, som ved forste ojekast
er sveert at se. Det kan vare, at man pa grund af kogni-
tive vanskeligheder, har svart ved at finde rundg, eller at
man ved siden af sit fysiske handicap har faet diagnosen
angst, som gor, at man kan have brug for ekstra hjlp og
forstéelse.

"Fra Solsikkeprogrammets side definerer vi ikke, hvad der
teeller og ikke teller som et usynligt handicap. Det er op til
den enkelte selv at bedomme, om man i forskellige sammen-
hange kan have brug for ekstra tid, ekstra tilmodighed eller
ekstra hjelp,” siger direktor for Videnscenter om handi-
cap, Dorte Norregaard.

Sadan far du fat i en Solsikkesnor

Dansk Touretteforening har indkebt snore til alle vore
medlemmer. Du kan f3 tilsendt en solsikkesnor ved at
sende en mail til dtf@tourette.dk

Hyvis du selv gnsker at fa fat i en Solsikkesnor, er det
nemt. De fleste virksomheder, som er med i Solsikke-
programmet udleverer nemlig Solsikkesnoren gratis. Pa
Solsikkeprogrammet.dk finder du et kort, hvor du kan
fi et overblik over hvilke virksomheder, der er en del af
Solsikkeprogrammet ner dig.

Hvis du vil have fat i en Solsikkesnor og samtidig stotte
en god sag, kan du ogsd sagtens gore det. De handicap-
organisationer og patientforeninger, som er med i Solsik-
keprogrammet, har som noget serligt lov til at kebe
Solsikkeprodukter hjem til videresalg. De satter prisen
og ma ogsd beholde overskuddet.

Mange organisationer szlger ogsa kort, som fortel-

ler om specifikke handicap og diagnoser. Pa den méade
behover du ikke selv fortelle noget, hvis du ikke har lyst,
og du kan ogsa velge af tage snoren af, hvis du er i en
situation, hvor du ikke har lyst til eller behov for ekstra
hensyn.

Sidst, men ikke mindst, er du velkommen til at kigge
forbi webshoppen pa www.solsikkeprogrammet.dk, hvor
du kan kebe forskellige produkter. Der er blandt andet
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Solsikkekort, som forteller, at beereren kan have et usyn-
ligt handicap. Kortene fis med dansk og engelsk sprog
samt en rekke andre sprog, som kan bruges, hvis man
skal ud at rejse.

”Solsikken giver ikke som sidan nogle fordele. Man
kommer ikke forst i koen eller kan kere billigere med
bussen. Alligevel horer vi fra folk, der bruger Solsik-
kesnoren, at den giver dem en tryghed, som de ikke har
oplevet for,” forteller Dorte Norregaard og fortsztter
"Mange tor tage ud i nogle situationer, som de ikke har
turdet for pa grund af Solsikkesnoren. Det giver mulig-
hed for at leve et mere aktivt liv og deltage i samfundet
pa lige fod med andre,” afslutter Dorte Norregaard.

Faktaboks 1:

Pa www.solsikkeprogrammet.dk kan du leese mere
om Solsikkeprogrammet og kebe forskellige Solsik-
keprodukter.

P4 hjemmesiden finder du ogsé et kort, hvor du kan
indtaste din position, og si far du en oversigt over de
nzrmeste virksomheder, som er en del af Solsikke-

programmet.

RN
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Faktaboks 2:
Sédan kom Solsikkeprogrammet til Danmark

Solsikkeprogrammet stammer fra England og spirede
forste gang i Gatwick Lufthavnen i London i 2016,
da man sa et behov for mere tid, mere tilmodighed
og hjelp primart hos mennesker med usynlige han-
dicap.

Man designede derfor en Solsikkesnor med en masse
solsikker pd en gren baggrund — et diskret signal pa
noget, som kan veare rigtig svert at tale om. Sidenhen
er det gaet sterke, og i dag har Solsikkeprogrammet
sldet rod over det meste af verden — og ogsé i Dan-
mark.

Snoren kom til Danmark, da man indferte den i
Kobenhavns Lufthavn tilbage i 2019. Det var Stine
Ringvig Marsal, der stod for at indfere Solsikkepro-

grammet, og i dag er hun Nordic and German Regio-

nal Director og stér for at rekruttere virksomheder til

Solsikkeprogrammet.

Videnscenter om handicap star for at fi handicap- og
patientorganisationer med ombord.
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Familie-Weekender 1 DTF

ouretteforeningens forste familieweekend

blev af holdt 1 Gjern 1 1994. For nasten

30 ar siden. Det er en aktivitet, som bade

tourettebornene, deres soskende o foraldre
har haft stor gleede af.

Det er dejligt at mede voksne med tourette, som med
stor glaede ser tilbage pa weekenderne, da de var born.

Gennem de faglige indleeg lordag eftermiddag har for-
@ldrene faet stor indsigt 1, hvad tourette diagnosen be-
tyder for deres borns udvikling.

Og bernene har haft stor glede af at medes med andre
born med samme diagnose. Endeligt har det ogsa varet
godt for seskende at se andre med samme diagnose som
deres bror eller soster.

Hvad er en Familieweekend?

I de seneste mange ar er der gennemfort to arlige
familieweekender.

En forars weekend, som normalt er 1 Kalundborg, og
en efterars weekend 1 Fredericia.

Vi har altid et fagligt indleg lordag eftermiddag.

Vi har stor gleede af 2-3 unge, som selv har haft tourette
Bade 1 Kalundborg og Fredericia laver de unge Krea
stue, hvor bernene hygger sig og laver fine ting.

I Kalundborg er der gronne omrader og boldbane lige
uden for deren og til den anden side en gardsplads med
borde og banke - meget socialt. Og inde er der et kla-
ver, som ogsa bliver afprovet. Og nar vejret er til det,
gar vi en tur til vandet,

Vi slutter altid weekenden med Tovtraekning mellem
born og foraldre.

I Fredericia er der ogsa meget plads udenders. Vi er
ikke de eneste der overnatter. Alt er storre der. Frederi-

cia har en meget flot balplads. Lordag aften laver bor-
nene og de unge snobred og skumfiduser over balet.

Imens samles foraldrene til erfaringsudveksling, og vi
far kaffe, kage og en rigtig god snak. De unge hjelpere
kommer efter balet og besvare sporgsmal.

Sendag formiddag er det traditionen at besoge Madsby
Park tet pa vandrehjemmet, og ogsa at kere dertil 1 det
lille tog. Det bliver man aldrig for gammel til.

Dagen slutter med sandwich efter tovtrekningen med
bernene mod foraldrene.

Og vi slutter med et farvel og pa gensyn.

Hvorfor deltage?

Det er en god mulighed for at mede andre Tourette
familier bade for bern og foraldre.

For foraldrene er der et fagligt oplaeg - som regel 1 sam-
arbejde med Tourette klinikkerne. Der er erfaringsud-
veksling lerdag aften, hvor bernene bl.a. laver bal og
bager snobred.

Hvem kan deltage?

Tourette familier: Foraldre, born med Tourette og so-
skende - og 1 nogle tilfeelde bedsteforadre.

Hvad far man ud af at veere med?

Det er altid sveert at skrive. Men her er et eksempel fra
en forelder:

“Denne erkendelse af tingenes sammenheng gjorde et dybt ind-
tryk pa Victor og os selo. Hidtil har Victor meget sterkt onsket
viden om hans Tourette holdt 1 en meget snever kreds af voksne.

Men mandag morgen efier turen til Fredericia vignede Victor
og meddelte over morgenmaden, at nu var han klar til at fortelle
alle 1 4.C, at der var en grund til, at han engang imellem havde
nogle tics.”

Side 8



Tourettes Danmarkskort

Region
Hocsiymid Regionerne
\ Borneleege- Br@nderslev\ |
Aslborg
[
Aalborg Sygehus
Regionshospitalet Gadstrup
Region Midtjylland
[ 1 Touretteambulatoriet
Skejby Sygehus Hillerad
Bornelaege- HiIIer@d‘
Region Barnelaege- Lyngby ‘
Hoveds
Holbask Sygehus ® g Touretteklinikken
Herlev Hospital

Region Syddanmark

Odense Universi-
tetshospital

FEsbjerg Sygehus

Pabenraa Sygehus

| kan finde oplysninger om de enkelte tilbud pa

hjemmesiden: https://www.tourette.dk/links/

. . I
Vi har brug for hinanden
* Vil I vide, om der bor Tourette familier i narheden, si
skriv til kk@tourette.dk

* Vil du mgde andre unge med TS, sd kom ind i forenin-
gen.

* Vil bgrnene m@de andre pa samme alder, si kom ind i
foreningen

* Hjzlp os!
* Vi sgger ildsjzle, der vil hjzlpe med at atholde lokale
arrangementer.

* Har du lyst til at hjzlpe, sd send gerne en mail til Kir-
\_ Sten, og fd flere oplysninger. kk@tourette.dk )

-

B@rneleege—. Gladsaxe

Voksne
Bispebjerg Hospital

Borneleege- Slagelse|
Region Sjelland
¥ Neestved Sygehus

Husk

At der er frit sygehusvalg. | kan derfor
vaelge mellem de tre Tourette klinikker:

Jylland:
Tourette Ambulatoriet pa Skejby Hospital

Sjeaelland:

Barneambulatoriet i Herlev & Touretteklinikken
for Voksne, Bispebjerg Hospital
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Voksentraef september 2023

Fredag:

Alle 12 tilmeldte (heraf 1 ny) er ankommet i tidsrummet
13-17.45. Vi skulle have varet 13, men der var desvarre en,
der matte melde afbud pga. sygdom. Nogler til hytterne er
fordelt ved ankomst. Nogle har faet en hytte alene ogandre
mé deles om hytterne, som har plads til 6 personer, men vi
er maks. 3 pers. i én hytte.

KI. 18.00 er der lekker aftensmad og dessert efterfulgt af
“siden sidst” samt prasentationsrunde.

Denne gang er vi aldersmassigt mellem 27 og 63 ar. Nogle
har rent Tourette, og nogle har tillegsdiagnoser.

Pa grund af GPDR-regler bliver alle spurgt, om det er ok
med fotos, som bliver lagt pd hjemmesiden, vores Facebook
gruppe samt i Tourette bladet. Alle siger ok, da der ikke bli-

ver lagt navne ud.

Alle onsker at undertegnede fremover sender hytteforde-
ling ud pa mail, s& man kan se, hvem der kommer, og hvem
man skal dele hytte med. Nye deltagere far det kun tilsendt,
hvis de giver tilladelse til det, da der igen er nogle GPDR-
regler, der skal overholdes.

Referat af Heidi Erler

Der bliver oplyst om, at der fremover bliver en @ndring af
servicen, da vi skal holde os indenfor et fast budget ,da ud-
gifterne efterhinden er steget voldsomt. Alle accepterer, at

vi fremover ikke far drikkevarer til maden, men at man selv
ma kebe pé stedet eller tage med hjemmefra.

| e

Resten af aftenen hygges der med snak samt drikkevarer,
chips og slik, som hver enkelt selv har medbragt

Lordag:

Lordag formiddag kerte de fleste af os traditionen tro en
tur til Fredericia by, hvor vi gik en tur og sluttede af med en
enkelt pa "Den engelske Pub” inden vi kerte tilbage for at
fa frokost. Efter frokost var der foredrag med Heidi Biernat,
Neurolog fra Bispebjerg Tourette Klinik.

Heidi fortalte om ESSTS (European Society for the Study
of Tourette Syndrom), hvor hun har deltaget i et Tourette
kursus i Bruxelles i juni 2023.

Evnen til at kunne dempe tics som sidder i Basalganglier er
der forsket i, at man kan fa en form for kognitiv terapi.

Mange med Tourette har ogsi OCD, hvorfor man i dag
kalder det for Tourette OCD.

Har man ren OCD, sa felger der ofte grimme tanker med,
hvis ikke man f.eks. vasker hender et x antal gange.

De grimme tanker folger sjeldent med ved Tourette OCD,
men det er nermere en form for tvangshandling, altsd et
ritual, at man skal gore noget bestemt, for at man foler sig
rigtig eller foler sig tilpas. Har man Tourette OCD, si er
man berettiget til behandling pa lige fod med OCD.

Man har ogsa forsket i, at det er ok at vare obs pa, hvilken
trang det er man har i forhold til ens tics (tics trang) og ikke
som i "gamle dage”, hvor man ofte blev bedt om at lade vere
med at ticse.
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Man bruger ikke lengere den med at "du kan gi udenfor”
for at ticse af, da det ikke har nogen effekt. Tics undertryk-
kelse gor ikke ticsene verre, men man kan lere en strategi
pa hvordan man kan undertrykke dem.

Spiller man f.eks. guitar, og det er noget man holder af, s&
kan man opleve at der ingen tics er imens man spiller. Man
kan derfor ove i noget man holder af og se om ticsene ikke
forsvinder imens.

I dag bruger man ofte kognitiv adfardsterapi fremfor me-
dicin.

Der er ogsa forsket i medicinering, men det er stadig pa
begynder stadiet, si det er endnu ikke kommet pd marke-
det. Men man har forsegt med nogle stromarmbind, som
giver signaler til hjernen. Man méler ud fra hvor mange og
hvilke tics, man har, og hvor meget de forstyrrer m.m. Ud
fra forskellige kriterier giver det sa en score som samlet set
skal dale med 25 % i en periode pa 4 uger. Det har haft en
acceptabel effeke.

Og s har man ogsa lavet forseg med Sepranol fra et firma
der hedder Asarina. Det er en injektionssprojte, som man
skal stikkes med 2 gange om ugen. Det er lavet med et sig-
nalstof som hedder GABA, og som kan dempe tics. Det
er givet til 3 pers. fra Herlev og 22 fra Bispebjerg i alderen
fra 12 til 47 ar. Den storste effekt fandt man ved dem med
Tourette OCD. Der var ingen bivirkninger, og det er ikke
et psykofarmaka.

Det naste skridt, inden det kommer pa markedet, er at fin-
de penge til, at det kan fa lov til at komme ud i Danmark.
Heidi Biernat er i gang med at undersoge mulighederne og
soge midler til det.

Der vil pa et tidspunket nok blive sendt et rekrutteringsbrev
til Touretteforeningen for at finde folk med Tourette, som
kan vare interesserede i at afprove medicinen.

Efter et meget spendende foredrag, fik vi mulighed for at

stille sporgsmal som man kan se her:
Hvem vil kunne fi Sepranol ?

Det kan dem med Tourette og gerne dem med tillaegs-
diagnoser som OCD og evt. ADHD. Men man skal
have en tics score pa over 20.

Hvor lang venteliste er der til Touretteklinikken pa Bispebjerg,
som jo er den eneste Touretteklinik for voksne med Tourette ?

Der er en ventetid pa ca. 4-6 méneder.
Huvordan kommer man pa venteliste og hvem bliver afvist?

Ens praktiserende lege kan henvise, men maan skal
helst have veret forbi en psykiater forst, da der ofte er
en tillegsdiagnose som skal behandles inden man be-
handler for Tourette.

Hyvilken medicin bruger man i dag pa at behandle Tourette?

I dag behandler man typisk med Clonidin, Risperdon
eller Abillify

Vi takker Heidi Biernat for et spendende foredrag og hi-
ber at gore brug af hende eller hendes kollega Jonathan en
anden gang.

Efter foredraget er der et par timer fri, inden vi skal have
en lekker aftensmad efterfulgt af hyggesnak og drinks samt
lidt musik i baggrunden.

Sendag:
Morgenmad kl. 9 efterfulgt af evaluering af weekenden.

Det har veret et super godt og interessant foredrag med
Heidi Biernat. Hvor der blandt andet blev fortalt om
Tourette OCD. Det var et nyt navn om det at have touret-
te, som vi i gruppen ikke havde hort om for.

Maden har varet god. Hytterne er pane og rene.

Vi kan/vil ikke undvare weekenderne med Voksen Touret-
te gruppen. Det er et hgjdepunke.

Det er dejligt at vare sammen med ligesindede, hvor man
ikke skal sensurere, hvad man tenker og siger. Man kan tale
og ticse frit, uden at der er nogle, som vil belere en om, hvad
man kan/skal gere. Alle har en forstéelse for hinanden. Det

er guld vard, at man kan det.

Flere i gruppen kender ikke andre med Tourette oger glade
for, at man kan medes her 2 gange om éret. Som ny bliver
man taget rigtig godt imod, og det er fantastisk.

Alle vil komme igen!

De naeste 2 traef er:

12. -14. april 2024 (uge 15) Hvor vi fir besog af Tom Han-
sen, som vil komme og holde et foredrag om Tourette

6.- 8. september 2024 (uge 36) Det er endnu ikke fastlagt,
hvad vi skal, men det bliver formentligt noget kulturelt i
Fredericia by.

Har man nogle spil, ma man gerne tage dem med.
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Unge efterlyses

Bestyrelsen for Dansk Touretteforening har i flere
ar onsket at tilrettelaegge og gennemfare aktivi-
teter for unge med Tourette syndrom.

Mange har som barn deltaget i familieweek-
enderne, og vi ved, at det har hjulpet mange i
forbindelse med deres skolegang.

Desveerre mister vi kontakten med jer, nér | bliver
15-16 &r.. Det synes vi, er gergerligt, fordi vi ved,
at man ogsa i arene fra ung til voksen kan have
stor nytte af at mades med andre med samme
diagnose.

Derfor har vi ogséa segt og faet ekonomisk stotte
til et arrangement for unge i lobet af 2024.

Ungdomsweekend

Bestyrelsen i Dansk Tourette Forening mener, at der er

behov for at genoptage ungdomsweekender for unge i
alderen 15-25 &r.

Desverre er der pa nuvarende tidspunke ingen i besty-
relsen, som har overskud til at varetage opgaven alene.
Og derfor efterlyser medlemmer, som kunne tenke sig at
sta for en ungdoms-weekend.

Der er 1-2 fra bestyrelsen, som gerne vil hjzlpe, men
som bare ikke har overskud til at vare primus motor pa
opgaven.

Undertegnede star for voksen-weekenderne, som fore-
gar pa Treldenes Camping i Fredericia. Det ligger i et
skont naturomrade med skov og strand. Ogder er mange
gode faciliteter blandt andet med udenders swimming-
pool. Det ligger nogenlunde centralt i Danmark, hvor
alle nemt kan komme til og fra.

Jegsynes det kunne vare en god id¢, at atholde ungdoms-
weekend samme sted, da det s& ogsa vil vare et genken-
deligt sted, nir man gir fra ung til voksen.

Hvis du sidder og tenker, at det er da lige noget for mig,
si tag endelig fat i mig.

Du kan altid blot sperge ind til, hvad det gar ud pa. Det
er ikke bindende at sporge. Det kan ogsa vare, at duer i

gang eller skal i gang med en uddannelse som padagog,
skolelerer el..lign.

Savil det sikkert ogsa vare en god reference senere i livet.
Hilsen

Heidi Erler
bestyrelsesmedlem

Sjeeldne Diagnoser

Dansk Tourette Forening er sammen med 52
andre patientforeninger med under paraplyen
Sjzeldne Diagnoser.
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Dansk Tourgtteforening
og 52 andrg foreninger

Gennem Sjeeldne Diagnoser er vi ogsa med i
Danske Patientforeninger. Sjeeldne Diagnoser
repraesenterer os over for omverdenen.

Help-Line
Help-Line giver personlig radgivning om social-
lovgivning m v.. Find hjeelp pa hjemmesiden:
www.sjaeldnediagnoser.dk
eller pa. tif. 3314 0010 til Help-line

Bisidder

Sjeeldne-bisidderne er et gratis tilbud til patien-
ter og pargrende berort af sjeelden sygdom.

En bisidder kan hjeelpe dig far, under og efter et
vigtigt mede med leegen, socialradgiveren eller
andre fagpersoner.

Du kan hgre mere om muligheden for at fa en
bisidder ved at kontakte Sjaeldne Diagnosers
Helpline:

TIf. 3314 0010, mandag - torsdag kl. 10 - 14,
onsdag til kl. 17. Den sidste onsdag i maneden
har vi &bent helt til kl. 20. Eller skriv til os:

helpline@sjaeldnediagnoser.dk.
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