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Adresser & Numre

HUSK KONTINGENT FOR 2024
Oplysninger om kontingentbetaling 
og generalforsamling findes i 
særskilt papir i kuverten med 
medlemsbladet. 
Her kan du også finde oplysninger 
om tilmelding til Betalingsservice.
HUSK at melde flytning og ændring 
af e-mail adresse til:
kk@tourette.dk eller på sms til 4080 
0753. 

Vi får desværre en del breve 
og e-mails retur med ”ube-
kendt på adressen”.

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 2024
De faste arrangementer:

Familieweekender 
 Kalundborg: 13.-14. april
 Fredericia: 4.-5. 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
            12.-14. april - læs mere på www.tourette.dk                                                                   
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Også i 2023 har vi haft et ”normalt” år, 
hvor vi har kunnet tilbyde medlemmer-
ne 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 2024 bliver bed-
re, så flere har lyst til at deltage.
Touretteforeningen har igen afholdt de to årlige fami-
lieweekender, med faglige emner for forældrene og ikke 
mindst, hvor der er meget erfaringsudveksling. 
Den første var i foråret i Kalundborg, hvor Judy Gre-
isen fra Klinikken på Herlev fortalte om TS og hvad 
der følger med sammen med Pernille Grejsen er AKT 
lærer. Et godt døgn med meget snak.
I Fredericia i efteråret, kom Judit og Martin fra Risskov, 
som altid en god eftermiddag, hvor vi bliver klogere. 
Familieweekenderne er for far, mor, søskende. barn 
med TS og nogle gange en bedstemor. 
Det er en populær aktivitet, bl.a besøg i Madsbypark, 
med minitoget som betyder meget for de deltagende 
familier.
Foreningen kan gennemføre disse aktiviteter med en 
meget lav deltagerbetaling, fordi vi får dækket de fle-
ste 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.
Fredericia Vandrehjem er stort og godt indrettet

Desværre er det ikke lykkedes at få arbejdet med de 
unge i gang 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. Det er der stort behov for
Som formand får jeg henvendelser fra både lærere, for-
ældre og bedsteforældre. Det er dejligt med spørgsmål. 
Mine mange år som formand, har også givet mig erfa-
ringen til at kunne svare og hjælpe, med svære ting. 
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 bevæ-
gelser. Men vi fik ingen gode råd til, hvad vi kunne gøre 
- udover noget medicin.
På den måde mødte vi i 1983 andre forældre, der havde 
det ligesom os. Vi var ikke mange dengang. Det startede 
som 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 flere dygtige børnelæger, der hjalp forældrene og 
børnene og støttede bestyrelsen.
Familiweekend blev første gang afholdt i 1995, og det 
har været en vigtig aktivitet i alle de 21 år, jeg har været 
formand.
Jeg afløste Kjeld Christensen som formand i 2003. Så 
det er blevet til ganske mange år. Men nu er det tid for 
at få en ny i spidsen for foreningen. Det er naturligvis 
vemodigt at sige farvel til formandsposten. Men jeg har 
lovet at blive i bestyrelen et år mere.

Bestyrelsens Beretning 2024
Af Kirsten Kristensen, formand
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Lene Bagger og Heidi Erler – begge medlemmer af besty-
relsen i Dansk Tourette Forening - deltager 2 gange om året 
i repræsentantskabsmøde hos Sjældne Diagnoser. 

Det foregår over 2 dage i marts og november på skift i Kø-
benhav og Middelfart. 

Sjældne Diagnoser er en paraplyorganisation med en sam-
menslutning af 55 foreninger for borgere berørt af sjældne 
sygdomme og handicap. Nogle af foreningerne har flere 
hundrede medlemmer, andre kun ganske få – tilsammen 
har foreningerne ca. 12.000 medlemmer – inkluderet 
Dansk Tourette forening.

Lene og Heidi har stor glæde af, at deltage til repræsentant-
skabsmøderne, da vi er sammen med de andre foreninger i 2 
dage og har en del erfaringsudveksling, hvor vi lærer en del 
af hinanden, og hvor vi sorterer noget af det til, vi kan bruge 
i vores egen forening. 

Ved det sidste repræsentantskabsmøde havde vi erfarings-
udveksling om:

• ”Fra barn til voksen og opholdssteder”

•  ”Aflastning og efterskoler”

• Internationalt netværk – har vi brug for det? 

• Samarbejde med medicinalindustrien – hvorfor, 
hvordan og hvordan ikke? 

Vi har hver gang mulighed for at byde ind med forslag til / 
ønsker om erfaringsudveksling. 

Lene og Heidi deler sig som regel op, det giver mulighed for 
at få ”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 ej, går vi altid 
derfra med oplevelsen af at have haft/lyttet til gode dialoger 
og viden om, hvad der rører sig i de andre foreninger.

Den 29. februar som jo er en sjælden dag, da den kun fin-
des hvert 4 år, er også dagen, hvor der fejres Sjældne Dagen 
- en international opmærksomhedsdag. Det bliver blandt 
andet fejret i Aarhus og København. Heidi tager med til 
København, hvor der lægges ud med besøg på Christians-
borg, hvor der vil være Sjældne Dagen som fokusområde 
omkring politisk indflydelse og politisk bevågenhed om-
kring sjældne sygdomme og handicap. 

Derefter vil der for alle være en Sjældne-march i det of-
fentlige rum kl. 15.30 – 16.45. Her vil flere foreninger fra 
Sjældne Diagnoser gå med et foreningsskilt/foreningspor-
træt, som hver forening selv har udarbejdet. Vores skilt er 
udarbejdet af Heidi og Karina. Marchen slutter på Rådhus-
pladsen. 

Efter marchen vil der være et fællesarrangement i Indu-
striens Hus. Her vil der blandt andet være overrækkelse af 
Sjældne-prisen. Det forventes at H.M. Dronning Mary vil 
overrække prisen.

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

Link til Sjældne Diagnoser: https://sjaeldnediagnoser.dk 
her kan man også læse en sjældne fortælling om Tourette 
https://sjaeldnediagnoser.dk/sjaeldne-fortaellinger/tv-vi-
ste-vej-til-diagnosen/ 

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

Da jeg selv står for vores voksen-
gruppe, ville det ikke være et pro-
blem at finde en, men jeg tilbød 
mig selv, da jeg gerne ville fortælle 
om Tourette som den er for de fle-
ste, og ikke sådan som medierne 
har meldt ud, hvor det ofte har 
været ”ekstremerne”, der vises. 
Den idé var heldigvis interessant 
for journalisten, så hun kom hjem 
til mig i hendes juleferie og lavede 
et interview og lige efter nytår hav-
de jeg besøg af  en fotograf, Anne 
Kring og en hår og makeupartist, 
Kenneth Adelhardt. 

Det var en ret god oplevelse og der kom en rigtig god artikel 
ud af  det. Den kan læses i Magasinet LIV som udkom 8. 
februar 2024. Her er også en artikel hvor Neurolog og over-
læge på Touretteklinikken Bispebjerg Hospital, Heidi Bryde 
Biernat fortæller om Tourette.

Desværre må vi ikke sætte artiklen i vores blad, så derfor 
opfordres der til, at man køber bladet. 

Hvem er Heidi?
Jeg er 57 år og arbejder som læge-
sekretær på fuld tid. Jeg har en søn 
på 27 som også har Tourette.

Jeg har siden 8-årsalderen haft 
tics, men fik først diagnosen i 2002 
i forbindelse med at min søn også 
fik diagnosen.  

Da vi fik diagnosen, meldte jeg 
os straks ind i Dansk Tourette 
Forening. Herigennem har jeg 
haft mange gode oplevelser med 
andre hvor man kunne spejle sig 
i og dele erfaringer med diagno-
sen. Jeg vil ønske, for alle med 
en sjælden diagnose, at de finder 
et fællesskab, hvor de kan slappe 
helt af. 

For vi lærer en masse i et rum helt 
uden fordomme. I starten var jeg med på familieweekender 
sammen med min søn, og senere tog jeg på voksenweek-
end, hvor jeg var afsted uden min søn. 

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

Heidi Erler

Heidi i Magasinet ”LIV”
Magasinet ”Liv” har i 
februar to meget læs-
værdige artikler om 
Tourette. 
Køb magasinet, hvis du 
vil læse artiklerne
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Solsikken gør usynlige handicap synlige
Af Mikkel Christensen, Videnscenter om handicap
Måske har du bemærket Solsikken. Det lille symbol fin-
des både som nøglesnor, armbånd og badge mm., og kan 
bæres når man ønsker at signalere til omverdenen at man 
kan have brug for ekstra tid eller tålmodighed på grund 
af usynlige handicap eller diagnoser. Her kan du læse 
mere om, hvad Solsikken går ud på, og om den kan være 
noget for dig.

Solsikken gør usynlige handicap synlige på en diskret 
måde. Uanset hvordan man vælger at bære Solsikken, 
fungerer den ved, at man tager den frem, når man har 
brug for at signalere, at man kan have brug for ekstra 
tid, tålmodighed eller hjælp i forskellige situationer. Det 
kan være en tur i en forlystelsespark, på et museum, på 
hospitalet eller i forbindelse med transport eller andre 
steder.

Der er efterhånden mange danske virksomheder, der har 
tilsluttet sig Solsikkeprogrammet – faktisk over 400. Det 
gælder fx DSB, Arriva, Tivoli, Legoland, Givskud Zoo, 
København Zoo, Novo Nordisk, Louisiana, Det Kon-
gelige Teater, Salling Group, der blandt andet står bag 
Føtex og Netto, samt alle større danske lufthavne – og 
flere er på vej!

Virksomheder, som er med i programmet forpligter sig 
til at træne sine medarbejdere, så de ved, hvad et usynligt 
handicap er, hvad Solsikken betyder, og hvordan man 
bedst møder en person, der har valgt at bære Solsikken. 
Mange virksomheder vælger også at gå med i Solsikke-
programmet for at øge forståelsen for usynlige handicap 
internt på arbejdspladsen.  Medarbejdere uden handicap 
kan fx bære et Solsikkesymbol med hvid kant, der signa-
lerer, at de ønsker at vise deres støtte til kolleger og andre 
mennesker med usynlige handicap. Pårørende og venner 
kan gøre det samme. 

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

Mennesker med synlige handicap kan også bære Solsikken

”Skjulte handicap” skal forstås bredt. Man kan således 
godt være i en situation, hvor man har et synligt han-
dicap, men samtidig har nogle mere usynlige vanskelig-
heder, som sætter begrænsninger i hverdagen. Det kan 
også være, man har et handicap, som ved første øjekast 
er svært at se. Det kan være, at man på grund af kogni-
tive vanskeligheder, har svært ved at finde rundt, eller at 
man ved siden af sit fysiske handicap har fået diagnosen 
angst, som gør, at man kan have brug for ekstra hjælp og 
forståelse.

”Fra Solsikkeprogrammets side definerer vi ikke, hvad der 
tæller og ikke tæller som et usynligt handicap. Det er op til 
den enkelte selv at bedømme, om man i forskellige sammen-
hænge kan have brug for ekstra tid, ekstra tålmodighed eller 
ekstra hjælp,” siger direktør for Videnscenter om handi-
cap, Dorte Nørregaard. 

Sådan får du fat i en Solsikkesnor
Dansk Touretteforening har indkøbt snore til alle vore 
medlemmer. Du kan få tilsendt en solsikkesnor ved at 
sende en mail til dtf@tourette.dk

Hvis du selv ønsker at få fat i en Solsikkesnor, er det 
nemt. De fleste virksomheder, som er med i Solsikke-
programmet udleverer nemlig Solsikkesnoren gratis. På 
Solsikkeprogrammet.dk finder du et kort, hvor du kan 
få et overblik over hvilke virksomheder, der er en del af 
Solsikkeprogrammet nær dig.

Hvis du vil have fat i en Solsikkesnor og samtidig støtte 
en god sag, kan du også sagtens gøre det. De handicap-
organisationer og patientforeninger, som er med i Solsik-
keprogrammet, har som noget særligt lov til at købe 
Solsikkeprodukter hjem til videresalg. De sætter prisen 
og må også beholde overskuddet. 

Mange organisationer sælger også kort, som fortæl-
ler om specifikke handicap og diagnoser. På den måde 
behøver du ikke selv fortælle noget, hvis du ikke har lyst, 
og du kan også vælge 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 på www.solsikkeprogrammet.dk, hvor 
du kan købe forskellige produkter. Der er blandt andet 



Solsikkekort, som fortæller, at bæreren kan have et usyn-
ligt handicap. Kortene fås med dansk og engelsk sprog 
samt en række andre sprog, som kan bruges, hvis man 
skal ud at rejse.

”Solsikken giver ikke som sådan nogle fordele. Man 
kommer ikke først i køen eller kan køre billigere med 
bussen. Alligevel hører vi fra folk, der bruger Solsik-
kesnoren, at den giver dem en tryghed, som de ikke har 
oplevet før,” fortæller Dorte Nørregaard og fortsætter 
”Mange tør tage ud i nogle situationer, som de ikke har 
turdet før på grund af Solsikkesnoren. Det giver mulig-
hed for at leve et mere aktivt liv og deltage i samfundet 
på lige fod med andre,” afslutter Dorte Nørregaard.
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Faktaboks 1: 
På www.solsikkeprogrammet.dk kan du læse mere 
om Solsikkeprogrammet og købe forskellige Solsik-
keprodukter.

På hjemmesiden finder du også et kort, hvor du kan 
indtaste din position, og så får du en oversigt over de 
nærmeste virksomheder, som er en del af Solsikke-
programmet.

Faktaboks 2:
Sådan kom Solsikkeprogrammet til Danmark

Solsikkeprogrammet stammer fra England og spirede 
første gang i Gatwick Lufthavnen i London i 2016, 
da man så et behov for mere tid, mere tålmodighed 
og hjælp primært hos mennesker med usynlige han-
dicap.

Man designede derfor en Solsikkesnor med en masse 
solsikker på en grøn baggrund – et diskret signal på 
noget, som kan være rigtig svært at tale om. Sidenhen 
er det gået stærkt, og i dag har Solsikkeprogrammet 
slået rod over det meste af verden – og også i Dan-
mark.

Snoren kom til Danmark, da man indførte den i 
Københavns Lufthavn tilbage i 2019. Det var Stine 
Ringvig Marsal, der stod for at indføre Solsikkepro-
grammet, og i dag er hun Nordic and German Regio-
nal Director og står for at rekruttere virksomheder til 
Solsikkeprogrammet. 

Videnscenter om handicap står for at få handicap- og 
patientorganisationer med ombord.
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Touretteforeningens første familieweekend 
blev af  holdt i Gjern i 1994. For næsten 
30 år siden. Det er en aktivitet, som både 
tourettebørnene, deres søskende o forældre 

har haft stor glæde af.
Det er dejligt at møde voksne med tourette, som med 
stor glæde ser tilbage på weekenderne, da de var børn.
Gennem de faglige indlæg lørdag eftermiddag har for-
ældrene fået stor indsigt i, hvad tourette diagnosen be-
tyder for deres børns udvikling. 
Og børnene har haft stor glæde af  at mødes med andre 
børn med samme diagnose. Endeligt har det også været 
godt for søskende at se andre med samme diagnose som 
deres bror eller søster.

Hvad er en Familieweekend?
I de seneste mange år er der gennemført to årlige 
familieweekender.
En forårs weekend, som normalt er i Kalundborg, og 
en efterårs weekend i Fredericia.
Vi har altid et fagligt indlæg lørdag eftermiddag.
Vi har stor glæde af  2-3 unge, som selv har haft tourette 
Både i Kalundborg og Fredericia laver de unge Krea 
stue, hvor børnene hygger sig og laver fine ting.
I Kalundborg er der grønne områder og boldbane lige 
uden for døren og til den anden side en gårdsplads med 
borde og bænke - meget socialt. Og inde er der et kla-
ver, som også bliver afprøvet. Og når vejret er til det, 
går vi en tur til vandet,
Vi slutter altid weekenden med Tovtrækning mellem 
børn og forældre.
I Fredericia er der også meget plads udendørs. Vi er 
ikke de eneste der overnatter. Alt er større der. Frederi-

cia har en meget flot bålplads. Lørdag aften laver bør-
nene 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 tovtrækningen med 
børnene mod forældrene.
Og vi slutter med et farvel og på gensyn.

Hvorfor deltage?
Det er en god mulighed for at møde andre Tourette 
familier både for børn og forældre. 
For forældrene er der et fagligt oplæg - som regel i sam-
arbejde med Tourette klinikkerne. Der er erfaringsud-
veksling lørdag aften, hvor børnene bl.a. laver bål og 
bager snobrød.

Hvem kan deltage?  
Tourette familier: Forældre, børn med Tourette og sø-
skende - og i nogle tilfælde bedsteforædre.

Hvad får man ud af at være med?
Det er altid svært at skrive. Men her er et eksempel fra 
en forælder: 
”Denne erkendelse af  tingenes sammenhæng gjorde et dybt ind-
tryk på Victor og os selv.Hidtil har Victor meget stærkt ønsket 
viden om hans Tourette holdt i en meget snæver kreds af  voksne. 

 Men mandag morgen efter turen til Fredericia vågnede Victor 
og meddelte over morgenmaden, at nu var han klar til at fortælle 
alle i 4.C, at der var en grund til, at han engang imellem havde 
nogle tics.”

Familie-Weekender i DTF 
Den ældste og vigtigste aktivitet
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Tourettes Danmarkskort

Regionshospitalet Gødstrup

Touretteambulatoriet
Skejby Sygehus

Esbjerg Sygehus

Aabenraa Sygehus

Odense Universi-
tetshospital

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  & Touretteklinikken 
for Voksne, Bispebjerg Hospital
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Fredag:
Alle 12 tilmeldte (heraf 1 ny) er ankommet i tidsrummet 
13-17.45. Vi skulle have været 13, men der var desværre en, 
der måtte melde afbud pga. sygdom. Nøgler til hytterne er 
fordelt ved ankomst. Nogle har fået en hytte alene og andre 
må deles om hytterne, som har plads til 6 personer, men vi 
er maks. 3 pers. i én hytte.

Kl. 18.00 er der lækker aftensmad og dessert efterfulgt af 
”siden sidst” samt præsentationsrunde.

Denne gang er vi aldersmæssigt mellem 27 og 63 år. Nogle 
har rent Tourette, og nogle har tillægsdiagnoser.

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

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

Der bliver oplyst om, at der fremover bliver en ændring af 
servicen, da vi skal holde os indenfor et fast budget ,da ud-
gifterne efterhånden er steget voldsomt. Alle accepterer, at 
vi fremover ikke får drikkevarer til maden, men at man selv 
må købe på stedet eller tage med hjemmefra.

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

Lørdag:
Lørdag formiddag kørte de fleste af os traditionen tro en 
tur til Fredericia by, hvor vi gik en tur og sluttede af med en 
enkelt på ”Den engelske Pub” inden vi kørte tilbage for at 
få 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 dæmpe tics som sidder i Basalganglier er 
der forsket i, at man kan få en form for kognitiv terapi. 
Mange med Tourette har også OCD, hvorfor man i dag 
kalder det for Tourette OCD. 
Har man ren OCD, så følger der ofte grimme tanker med, 
hvis ikke man f.eks. vasker hænder et x antal gange. 
De grimme tanker følger sjældent med ved Tourette OCD, 
men det er nærmere en form for tvangshandling, altså et 
ritual, at man skal gøre noget bestemt, for at man føler sig 
rigtig eller føler sig tilpas. Har man Tourette OCD, så er 
man berettiget til behandling på lige fod med OCD.
Man har også forsket i, at det er ok at være obs på, 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 være 
med at ticse. 

Voksentræf september 2023
Referat af Heidi Erler



Man bruger ikke længere den med at ”du kan gå udenfor” 
for at ticse af, da det ikke har nogen effekt. Tics undertryk-
kelse gør ikke ticsene værre, men man kan lære en strategi 
på hvordan man kan undertrykke dem.

Spiller man f.eks. guitar, og det er noget man holder af, så 
kan man opleve at der ingen tics er imens man spiller. Man 
kan derfor øve i noget man holder af og se om ticsene ikke 
forsvinder imens.
I dag bruger man ofte kognitiv adfærdsterapi fremfor me-
dicin. 
Der er også forsket i medicinering, men det er stadig på 
begynder stadiet, så det er endnu ikke kommet på marke-
det. Men man har forsøgt med nogle strømarmbånd, som 
giver signaler til hjernen. Man måler ud fra hvor mange og 
hvilke tics, man har, og hvor meget de forstyrrer m.m. Ud 
fra forskellige kriterier giver det så en score som samlet set 
skal dale med 25 % i en periode på 4 uger. Det har haft en 
acceptabel effekt. 
Og så har man også lavet forsøg med Sepranol fra et firma 
der hedder Asarina. Det er en injektionssprøjte, som man 
skal stikkes med 2 gange om ugen. Det er lavet med et sig-
nalstof som hedder GABA, og som kan dæmpe tics. Det 
er givet til 3 pers. fra Herlev og 22 fra Bispebjerg i alderen 
fra 12 til 47 år.  Den største effekt fandt man ved dem med 
Tourette OCD. Der var ingen bivirkninger, og det er ikke 
et psykofarmaka. 
Det næste skridt, inden det kommer på markedet, er at fin-
de penge til, at det kan få lov til at komme ud i Danmark. 
Heidi Biernat er i gang med at undersøge mulighederne og 
søge midler til det.
Der vil på et tidspunkt nok blive sendt et rekrutteringsbrev 
til Touretteforeningen for at finde folk med Tourette, som 
kan være interesserede i at afprøve medicinen.
Efter et meget spændende foredrag, fik vi mulighed for at 

stille spørgsmål som man kan se her:
Hvem vil kunne få Sepranol ?

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

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

Der er en ventetid på ca. 4-6 måneder.
Hvordan kommer man på venteliste og hvem bliver afvist?

Ens praktiserende læge kan henvise, men maan skal 
helst have været forbi en psykiater først, da der ofte er 
en tillægsdiagnose som skal behandles inden man be-
handler for Tourette.

Hvilken medicin bruger man i dag på at behandle Tourette?
I dag behandler man typisk med Clonidin, Risperdon 
eller Abillify

Vi takker Heidi Biernat for et spændende foredrag og hå-
ber at gøre brug af hende eller hendes kollega Jonathan en 
anden gang.
Efter foredraget er der et par timer fri, inden vi skal have 
en lækker aftensmad efterfulgt af hyggesnak og drinks samt 
lidt musik i baggrunden.

Søndag:
Morgenmad kl. 9 efterfulgt af evaluering af weekenden.
Det har været 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 hørt om før.
Maden har været god. Hytterne er pæne og rene.
Vi kan/vil ikke undvære weekenderne med Voksen Touret-
te gruppen. Det er et højdepunkt. 
Det er dejligt at være sammen med ligesindede, hvor man 
ikke skal sensurere, hvad man tænker og siger. Man kan tale 
og ticse frit, uden at der er nogle, som vil belære en om, hvad 
man kan/skal gøre. Alle har en forståelse for hinanden. Det 
er guld værd, at man kan det. 

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

Alle vil komme igen!

De næste 2 træf er:
12. -14. april 2024 (uge 15) Hvor vi får besøg 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, må man gerne tage dem med.
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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 patien-
ter 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. 

Side 12

Sjældne Diagnoser

Sjældne DiagnoserSjældne Diagnoser
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Unge efterlyses
Bestyrelsen for Dansk Touretteforening har i flere 
år ønsket at tilrettelægge og gennemføre aktivi-
teter for unge med Tourette syndrom.
Mange har som børn deltaget i familieweek-
enderne, og vi ved, at det har hjulpet mange i 
forbindelse med deres skolegang.
Desværre mister vi kontakten med jer, når I bliver 
15-16 år.. Det synes vi, er ærgerligt, fordi vi ved, 
at man også i årene fra ung til voksen kan have 
stor nytte af at mødes med andre med samme 
diagnose.
Derfor har vi også søgt og fået økonomisk støtte 
til et arrangement for unge i løbet af 2024.

Ungdomsweekend
Bestyrelsen i Dansk Tourette Forening mener, at der er 
behov for at genoptage ungdomsweekender for unge i 
alderen 15-25 år. 
Desværre er der på nuværende tidspunkt ingen i besty-
relsen, som har overskud til at varetage opgaven alene. 
Og derfor efterlyser medlemmer, som kunne tænke sig at 
stå for en ungdoms-weekend. 
Der er 1-2 fra bestyrelsen, som gerne vil hjælpe, men 
som bare ikke har overskud til at være primus motor på 
opgaven.
Undertegnede står for voksen-weekenderne, som fore-
går på Treldenæs Camping i Fredericia. Det ligger i et 
skønt naturområde med skov og strand. Og der er mange 
gode faciliteter blandt andet med udendørs swimming-
pool. Det ligger nogenlunde centralt i Danmark, hvor 
alle nemt kan komme til og fra.
Jeg synes det kunne være en god idé, at afholde ungdoms-
weekend samme sted, da det så også vil være et genken-
deligt sted, når man går fra ung til voksen. 
Hvis du sidder og tænker, at det er da lige noget for mig, 
så tag endelig fat i mig. 
Du kan altid blot spørge ind til, hvad det går ud på. Det 
er ikke bindende at spørge. Det kan også være, at du er i 
gang eller skal i gang med en uddannelse som pædagog, 
skolelærer el..lign.
Så vil det sikkert også være en god reference senere i livet.
Hilsen 
Heidi Erler
bestyrelsesmedlem


