E—— InteressenVerband
Tic & Tourette Syndrom e.V.
Wittentalstrasse 34

Das Kompetenznetz 79346 Endingen

Geschaftsbericht 2015

Wir blicken auf ein sehr spannendes, arbeitsintensives und erfolgreiches Jahr zurtick.

Schwerpunktthema ,Friihzeitige Diagnostik und Therapie” bei Kindern und Erwachsenen mit Tics

Die frihzeitige Diagnostik und Therapie ist uns seit der Griindung des IVTS e. V. ein sehr wichtiges Anliegen. Mit der
erfolgreichen Umsetzung unseres Projektes , Informations- und Fortbildungs-DVDs“ konnten wir eine grofRe Liicke
schlieBen. Ziel des IVTS ist es, die Diagnosedauer fiir Betroffene deutlich abzusenken und die Lebensqualitat zu
verbessern. Im Jahr 2015 wurden unsere Informations-DVDs von Betroffenen, Angehdérigen und deren Umfeld
weiterhin hiufig bestellt, wihrend die Fortbildungs-DVDs fiir Arzte weiterhin deutlich weniger angefragt wurden.
Insgesamt sind wir mit dem Absatz der DVDs unterschiedlich zufrieden. Die DVD-Sets sind seit Ende Oktober 2013
bei Amazon, im Buchhandel und im IVTS-Online-Shop erhéltlich. Fiir das Jahr 2016 haben wir uns vorgenommen,
den Kontakt zu den bundesweiten Landesbildungsstellen und Universitaten zu suchen, um den Schulen und
Angestellten der Universitdten den Zugang zu den Informations- und Fortbildungs-DVDs zu erleichtern.

Probleme in der Versorgung gibt es nach wie vor. Einige Beispiele: die facharztliche Diagnostik und Therapie bieten
bundesweit nur wenige Spezialsprechstunden an, Patienten missen eine vergleichsweise lange Wartezeit fiir den
Ersttermin in Kauf nehmen, die aktuell relevanten Medikamente kénnen die Tics nur lindern und dies oftmals nur
zeitweise.

Zukinftig soll die Qualitat der medizinischen Versorgung durch eine S3-Leitlinie verbessert werden. Diese wird
gegenwartig unter Federfliihrung von Frau Prof. Miller-Vahl, MHH Hannover, und Prof. Veit Roessner,
Universitatsklinikum Dresden, erstellt. Leitlinien sind systematisch entwickelte, wissenschaftlich begriindete und
praxisorientierte Entscheidungshilfen fiir die angemessene éarztliche Behandlung. Leitlinien werden nicht nur als
Instrument des Qualitatsmanagements genutzt, sondern dienen auch als Steuerungsinstrument im
Gesundheitswesen - z. B. bei der Auswahl von Leistungen im Rahmen der vertragsarztlichen Versorgung, bei
Entscheidungen lber den Umfang von VersorgungsmaBnahmen, Gber die Angemessenheit der Leistung. Eine S3-
Leitlinie hat alle Elemente einer systematischen Entwicklung durchlaufen (Logik-, Entscheidungs- und Outcome-
Analyse, Bewertung der klinischen Relevanz wissenschaftlicher Studien und regelmiRige Uberpriifung), es handelt
sich um eine Evidenz- und Konsensbasierte Leitlinie. Die methodische Qualitdt einer S3-Leitlinie ist hoher als die
einer S2-Leitlinie, diese ist qualitativ wiederum hoher als eine S1-Leitlinie. Die liberwiegende Mehrheit (knapp 70
%) aller Leitlinien der wissenschaftlichen medizinischen Fachgesellschaften sind S1-Leitlinien. Wir schatzen es sehr,
dass wir als InteressenVerband von den Spezialisten in den Entstehungsprozess eingebunden sind und unsere
sowie die Erfahrungen und Wiinsche der Mitglieder einbringen zu kdénnen, per E-Mail und personlich bei dem
Treffen der Experten am 03.11.2015 in Berlin.

Hilfe zur Selbsthilfe

Unsere Aktivitdten ,Hilfe zur Selbsthilfe” wachsen stetig an. Die vom IVTS angebotene telefonische Beratung
(wochentlich 12h) und die taglich verfiigbare Beratung per E-Mail bzw. das Seelsorgetelefon werden sowohl von
Betroffenen als auch von Angehorigen und auch deren Umfeld in zunehmendem MaRe genutzt. In diesem Jahr
haben wir erneut ca. 870 Anfragen per Mail oder im Telefonat bearbeitet.

Einzelne Personen wurden zu speziellen Themen Uber eine langere Krisenzeit beraten bzw. begleitet. Dabei ging es
meist um Ermutigung, Coaching und Vermittlung weiterfiihrender Hilfsangebote.
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Wie auch in den vergangenen Jahren sind die Gesprdache oft gepragt von den existenziellen Sorgen der Eltern
hinsichtlich der Zukunftschancen ihrer Kinder auf ein erfilltes Privat- und Berufsleben. Ferner betreffen sie Fragen
nach Medizinern, die sich mit Tics auskennen und Bitten um Unterstiitzung bei der Terminvergabe bei Arzten,
Behorden sowie Fragen zum Umgang mit Tics innerhalb der Familie bzw. in Bildungseinrichtungen. Bei
Eskalationen in Schulen aufgrund der Symptomatik konnten wir durch Coaching bzw. Einzel- und Notfallhilfe
unterstitzen und zur Deeskalation beitragen.

In diesem Jahr haben wir die Griindung der neuen Selbsthilfegruppen in im Raum Darmstadt/Frankfurt, im Raum
Aschaffenburg/Alzenau, Apolda und im Raum Konigswinter mit unseren Erfahrungen bzw. mit ausreichend Infor-
mationsbroschiiren, Flyern, Postern und DVDs geférdert.

Veranstaltungen
Workshop fiir Familien

Am zweiten Augustwochenende 2015 trafen sich 15 Familien in
der Ferien- und Tagungsstatte Naturfreunde-MeilRnerhaus bei
Hessisch Lichtenau zum 7. IVTS-Workshop fiir Familien.

Aufgrund des anhaltend hohen Zuspruchs und der Tatsache, dass
die Veranstaltung wieder sehr frith ausgebucht war, wird fur die
Zukunft auch weiterhin Uber die Moglichkeit der Finanzierung und
Umsetzung eines zweiten jahrlich stattfindenden Termins
nachgedacht.

Die Familien kamen aus dem gesamten Bundesgebiet angereist,
um an den folgenden vier Tagen zusammen in Kontakt und
Austausch zu kommen und gemeinsam schéne Tage zu erleben, an
denen Tourette Syndrom schon ein Thema, aber die Erkrankung nicht im Vordergrund stehen sollte. Auf dem
Programm standen wieder viele Aktivitdten, welche die betroffenen Kinder, Geschwister und Eltern starken,
motivieren und fir die ganze Gruppe zu einem ,,Wir-Gefuihl“ und ,,Wir erleben” fiihren sollten.

Ahnlich wie im Vorjahr, ging es nach der Ankunft und dem ersten gemeinsamen Mittagessen mit den beiden vom
IVTS e. V. engagierten Erlebnispadagogen vom NEW-Institut Mainz in die Kennlernrunde. In dieser Runde wurden
auch Wiinsche und Erwartungen von Teilnehmern zum bzw. an das Workshop-Wochenende thematisiert. Danach
stand der Nachmittag im Zeichen von Sport und Spiel und es gab in verschiedenen erlebnispdadagogischen
Modulen die Moglichkeit sich weiter kennenzulernen und in Teams mit- und gegeneinander zu agieren.

Ein Highlight des Nachmittags war das Rollenspiel ,Mein groRter Fan“. Am Abend gab es fir die Kinder einen
Pfadfinderworkshop zum Thema Lagerfeuer: zu den Materialien, dem sicheren Anziinden und dem Umgang mit
einem Lagerfeuer.

Wahrenddessen trafen sich alle Eltern zu einer Fragerunde mit dem eingeladenen Goéttinger Arzt, Prof. Dr. Aribert
Rothenberger von der dortigen Klinik fir Kinder- und Jugendpsychiatrie und Psychotherapie. Herr Rothenberger
gab Auskunft zum aktuellen Stand der Forschung und berichtete Gber Studienergebnisse aus den letzten Monaten
und Jahren. Die Eltern stellten viele Fragen und berichteten lber Problemstellungen im Zusammenhang mit
Tourette in der Behandlung vor Ort, im sozialen Umfeld und im Schul- und Lebensalltag. Der Mix aus positiven aber
auch negativen Berichten von fast allen angereisten Familien kdnnen wieder als eine konstruktive Kombination und
groRe Hilfestellung bewertet werden.

Durch den Austausch mit dem Professor, die gegenseitige Motivation und die Vermittlung von eigenen
Erfahrungen, wurden die Eltern positiv bestdrkt und motiviert. Es ergaben sich auch wieder mehrere
Vermittlungen privater und professioneller Hilfsangebote fiir die betroffenen Familien in fir sie moglichst
regionaler Nahe. Der Abend klang nach dem Workshop fiir die Kinder und dem Gesprachsabend fiir die
Erwachsenen gemeinsam am Lagerfeuer aus.

Am Vormittag des zweiten Tages standen wieder verschiedene Spiele im Zeichen von gemeinsamer Bewegung im
Vordergrund. Ein wichtiger Block war darauffolgend dann aber das Thema Mobbing, flir welchen die Kinder in zwei
Gruppen aufgeteilt wurden. Jeder der beiden Erlebnispdadagogen betreute eine der Gruppen und veranstaltete ein
Council nach ,alter Indianertradition”. Alle Gruppenteilnehmer saflen in einem Kreis und wer wollte konnte den
anderen Uber seine eigenen Erfahrungen mit Mobbing berichten. Alle hérten aufmerksam zu und versuchten im
Nachgang Ideen fiir Lésungsansatze zu suchen und dem zuvor Erzdhlenden zu vermitteln. Dies sollte den Kindern
neue ldeen und Moéglichkeiten beim Umgang mit Mobbing, z. B. in der Schule vermitteln.
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Der Nachmittag startete mit einer kleinen Gruppenwanderung bergab durch den Wald. Ziel war ein kleiner
Wasserlauf und eine Freifliche, an welcher Gruppenspiele zum Thema Wasser von den Erlebnispadagogen
angeboten wurden. Es war spannend, wie diese funktionierten und wie gut die Gruppe schon aufeinander
eingespielt war.

Vor dem Abendbrot wurde noch eine mit Steiger-Sicherung angelegte Baumbesteigung angeboten, welche von fast
allen Kindern mitgemacht wurde und die Kinder und Jugendlichen zum Teil zu Héchstleistungen trieb und Ihnen ein
sehr positives Erfolgserlebnis verschaffte. Am Abend wurde dann gegrillt und am Lagerfeuer wurde Stockbrot aus
selbst zubereitetem Teig gebacken. Zudem wurden viele Lieder mit Gitarrenbegleitung durch die beiden Pddagogen
vom NEW-Institut gemeinsam mit den Workshop-Teilnehmern gesungen.

Der Vormittag des dritten Tages begann wieder mit kleineren Gruppenspielen zum warm werden. Dann wurden
alle Teilnehmer/innen in Gruppen von bis zu fiinf Képfen eingeteilt. In Folge fand eine Rallye statt, welche
eigentlich im Freien, dann aber aufgrund von Regen doch zum gréRten Teil im Gebaude des MeifRnerhauses
stattfand. Dabei mussten verschiedenartigste Aufgaben, wie zum Beispiel das Gestalten mit Naturmaterialien,
Nachspielen von Filmszenen, Reimen von Texten, Komponieren eines Rap-Songs, Portraitieren auf Papier, etc. von
den Gruppen erledigt werden.

Abschliefend gab es eine kleine Feedbackrunde mit den beiden Erlebnispadagogen, welche zum Mittag Ihr
Programm beendeten und abreisten.

Am Nachmittag fand eine Vorfiihrung mit Greifvogeln durch einen sogenannten Falkner statt, an welcher einer der
betroffenen jugendlichen Teilnehmer sehr aktiv mitwirkte. Mehrere betroffene Kinder durften als Highlight fir
eine Weile einen der Greifvogel auf lhren Arm nehmen und Gber Ihre Erfahrungen/Gefiihle mit/in dieser Situation
sprechen. Thema war somit auch die Wirkung von Tieren auf Kinder und die daraus resultierende Verdnderung
von Krankheitssymptomen. Am spateren Nachmittag erfreuten sich dann viele Teilnehmer an einer gemeinsamen
Schwimm- und Badezeit in einem nahe gelegenen Freibad.

Der letzte Abend klang wieder am Lagerfeuer aus und diente dem Austausch. Dabei wurden auch viele
Kontaktdaten ausgetauscht. Am letzten Tag versuchten sich vor dem Mittagessen wieder einige
Gruppenteilnehmer im Geocaching. Vor dem finalen Mittagessen gab es als Abschluss wieder eine ausfiihrliche
Feedbackrunde, in der sich reihum jeder zu Wort meldete und von seinen positiven aber auch negativen
Wahrnehmungen, Empfindungen und Erlebnissen der vergangenen vier
Tage erzéhlten konnte. Dieser Workshop wurde im Rahmen der Forderung
der Bundesorganisationen der Selbsthilfe

Auch in 2015 war das Fazit und der Wunsch aller, im ndchsten Jahr wieder | durch die Techniker Krankenkasse unterstutzt.
an einem solchen Workshop-Wochenende teilnehmen zu dirfen. Wir bedanken uns fiir diese wertvolle Férderung!

1. Tourette-Camp Deutschland
19-jahrige Fabiene Wengert als ,,Mutter des Camps*“

Zum ersten Mal gab es in Deutschland ein Tourette-Camp, vom 26.06.15 — 28.06.2015 in der Jugendherberge in
35578 Wetzlar, an dem bis zu 120 Besucher teilnahmen. Die Initiative zu diesem bundesweiten Camp ergriff die
19-jahrige Wetzlarerin Fabiene Wengert. Bei ihr begann das Tourette-Syndrom erst vor zwei Jahren. Sie konnte auf
Grund der heftigen Tics die Schule nicht weiter besuchen. Fabiene Wengert griindete gemeinsam mit Benjamin
Jirgens eine Selbsthilfegruppe. Im Frihjahr 2015 begann sie voller Tatendrang die Organisation des Camps und
konnte den Vorstand des IVTS e. V. von der Idee sofort begeistern.

Die gesamte Familie Wengert hatte zu diesem Zeitpunkt bereits begonnen, Sponsoren fiir die Veranstaltung zu
gewinnen. Mit Erfolg! Ihr groRter Sponsor war die Globus SB-Warenhaus Holding GmbH & Co. KG Dutenhofen. Dirk
Schade, Inh. der Fa. XYZTEC Deutschland und selbst Vater eines betroffenen Kindes forderte das Camp ebenso wie
die von ihm angesprochenen Unternehmen. Wir bedanken uns sehr herzlich fiir das Vertrauen und die Foérderung
des Camps bei:

= Globus SB Warenhaus Dutenhofen

= Alten und Pflegeheim ,Niedergirmes” Wetzlar

= GIM & Liitticke GmbH & Co. KG Ehringshausen

= Budatec GmbH Berlin

= Simal Beherr B. V. NL Waaire

= Hessisches Ministerium fiir Soziales und Integration
=  Pink GmbH

= XYZTEC Deutschland

= Tresky GmbH
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Fabiene Wengert (berlegte und organisierte ein groRartiges Programm: eine Stadtfiihrung, den Besuch des
Europabades und des Kletterwaldes, eine professionell begleitete Entspannung, eine Talentshow, einen
Schwimmbadbesuch, ein Treffen der Cheerleader und ein groBes FuBballturnier mit acht Mannschaften. Die
Campteilnehmer selbst konnten zwei Teams zusammenstellen, die Mannschaften ,No limits“ und die

,Hyperaktiven”. Sie konnten zwar nicht einen der ersten drei Platze des Turniers belegen, doch
darum ging es auch nicht :-), sondern das Wichtigste bei allen Aktivitdten war es, sich zu begegnen,
mehr Gber die Krankheit zu erfahren und gemeinsam Spal$ zu haben.

Der Frankfurter Benjamin Jirgens stellte im Rahmen der Talentshow gemeinsam mit Fabiene Germany

Wengert das Camplied ,Immer wenn du austiccst” vor. Immer wenn er zu seiner Gitarre griff und

‘\I‘__
seine selbstgeschriebenen Lieder vortrug, waren die Tics nicht mehr zu sehen. Die Teilnehmer ()
s

hatten an allen Beitragen viel SpaR.

LIAE

Tourette —Camp

/Li/

Dank Wengerts Engagement hatten der Biirgermeister Manfred Wagner (SPD) und der hessische Gemeinsam fr Vielfalt und Toleranz!

Sozialstaatssekretar Wolfgang Dippel (CDU) die Schirmherrschaft fiir das Camp 2015 Gbernommen.
An der Pressekonferenz nahmen die meisten Sponsoren, Vertreter aus der Politik, Frau Dr. Weiss

und viele Helfer teil. Herr Werner Gorg, Vorstandsmitglied im IVTS e. V. forderte mehr Verstandnis
und Toleranz fiir Betroffene in der Offentlichkeit, die Anwendung von Nachteilsausgleichen an den
Schulen, sowie die einfache Verordnung und Kostenlibernahme von Cannabis zur medizinischen

Verwendung. Fur den kurzweiligen aber sehr umfassenden Fachvortrag am Samstagabend war die
Arztin Frau Dr. Jessika Weiss von der Klinik fiir Kinder- und Jugendpsychiatrie und -psychotherapie am
Universitatsklinikum Carl Gustav Carus Dresden angereist.

Das 1. Tourette-Camp ist bei den Teilnehmern super angekommen. Es wurde sich viel und intensiv ausgetauscht,
gemeinsam gelacht und getrdstet. Vor allem nimmt jeder fir sich das Wissen mit, er ist nicht allein mit Tics. Dieses
Gefiihl, in zufriedene Gesichter zu sehen, ist flir Fabiene Wengert und uns die grofSte und schonste Belohnung fiir
die Zeit der Vorbereitung und Organisation des Camps. Sehr viele fleiBige ehrenamtliche Helfer haben
mitgeholfen, damit das Treffen ein so voller Erfolg werden konnte. Ihnen allen gilt unser herzlichster Dank! Nach
dem Camp ist vor dem Camp. Wir werden auch das ndchste Tourette-Camp wieder gerne unterstiitzen und freuen
uns schon heute auf viele Teilnehmer.

Herzlichen Dank an: Fabiene Wengert und Familie, Maria Singer de Ortega von T.I.M.: Tourette-Syndrom
Initiativgruppe Mittelfranken, Dirk Schade und Olaf Blumberg fir die hervorragende Zusammenarbeit!

Projekt Workshop fiir Ehrenamtliche
,Ehrenamtliche starken, gewinnen, begleiten und koordinieren”

Anliegen des Projektes ist es, dieses Motto nicht nur fir die Betroffenen, Angehérigen und Interessenten zu leben,
sondern auch nach innen fiir unsere aktiven Ehrenamtlichen und neue Mitstreiter. Mit wachsendem
Bekanntheitsgrad unseres Selbsthilfe-Verbandes als auch der Erkrankung Tic & Tourette Syndrom steigt das
Arbeitsaufkommen der derzeit aktiven Ehrenamtlichen besonders seit den letzten beiden Jahren immens an.
Aktuell werden die SHG-Leiter, aktiven Ehrenamtlichen und potentiell neuen Mitstreiter vom Vorstand geworben,
koordiniert und betreut. Die origindre Vorstandsarbeit ist jedoch so zeitintensiv, dass wir dringend Unterstiitzung
durch eine/zwei ehrenamtlich zu besetzende Stelle/n als Ehrenamtskoordinatoren aus den eigenen Reihen
bendtigen.

Das Ziel des Projektes besteht im Austausch und in der Starkung des derzeit ehrenamtlichen Teams sowie in
Entwicklung von MaBnahmen zur Gewinnung neuer Mitstreiter sowie neuer Strukturen, insbesondere Vernetzung,
im Ehrenamt, um die Qualitdt unserer Hilfsangebote zu sichern und zu erweitern. Schlussendlich wird auch eine
héhere Zufriedenheit der ehrenamtlich Mitarbeitenden erreicht.

Der erste Workshop fand vom 05.06.15 — 07.06.15 in der Familienferienstatte in Dorfweil statt. Teilgenommen
haben elf Ehrenamtliche: Vorstand und Ehrenamtliche des IVTS, Anna Stempel-Romano (Diplom-Sozialpddagogin,
Projektmanagerin) zur Leitung und Moderation des Workshops {

Alle Teilnehmer sind plnktlich am Freitagnachmittag angereist. Wir haben uns besonders Tuaseadirdind
daruber gefreut, dass in diesem Jahr viele junge Betroffene teilgenommen haben und sich 7 &
dauerhaft engagieren mochten. Motive fiir ein Ehrenamt gab es viele: der Wunsch, mit
anderen Menschen in Kontakt zu kommen, (ber Tic-Stérungen aufzukldren, anderen
Betroffenen und Angehérigen zu helfen, eigene berufliche Kenntnisse oder Erfahrungen
einbringen zu kénnen sowie der Wunsch nach gesellschaftlicher Mitgestaltung.

Die ersten drei Schwerpunkte konnten aufgrund der hohen Motivation rasch am ersten
Abend erarbeitet werden.
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Strategien zur Gewinnung weiterer Freiwilligen (temporar als auch langfristig): unser gemeinsames Ziel ist es, die
Ehrenamtlichen des Kernteams (derzeit Aktive) zu stdrken und jeder Einzelne wirbt im seinem Umfeld weitere
Ehrenamtliche fiir das Gesamtteam an. Fur dieses Vorgehen wurden gezielte Strategien entwickelt.

Im Anschluss wurden die fiir Tic-Stoérungen notwendigen Bedarfe entwickelt, die in einer Themenliste
zusammengefasst wurden. Bereits wahrend des Workshops entschieden sich die meisten Teilnehmer als
Verantwortliche einen Arbeitsbereich aus der Themenliste zu libernehmen.

Frau Grieger vom Vorstand des IVTS e. V. stellte den Mitstreitern eine Projektmanagement-Software vor, die
zukiinftig als gemeinsame Plattform fiir die Umsetzung aller Projekte aus der Themenliste genutzt werden kann. In
den kommenden Wochen soll diese Plattform, zunachst fir das Kernteam, konfiguriert werden.

Fir die Begleitung und Koordinierung der Ehrenamtlichen wurde zundchst gemeinsam entwickelt, welche
Kompetenzen wir von einem Ehrenamtskoordinator erwarten: idealerweise Erfahrung in der Begleitung und
Qualifizierung von Ehrenamtlichen und eine hohe Affinitdt zu Themen des Ehrenamts, Innovationsbereitschaft und
Teamfahigkeit, Kommunikationsfahigkeit, Selbstdndige und strukturierte Arbeitsweise, Kenntnisse in der
Organisations-entwicklung, Netzwerk- und Offentlichkeitsarbeit. Fiir diese wertvolle Position bot sich Frau Maria
Singer de Ortega an, die seit mehr als einem Jahr erfolgreich die Selbsthilfegruppe T.I.M. leitet und bereits Gber
intensive Kontakte zum Kernteam verfiigt. Der Zeitaufwand der Ehrenamtskoordinatorin ist erheblich, so dass im
Spatsommer damit begonnen werden soll, Férdertépfe zu finden, die ein Angestelltenverhaltnis mitfinanzieren.

Insgesamt sind wir mehr als zufrieden mit den Ergebnissen unseres Workshops. In einem zweiten Workshop
werden wir das Kernteam bei Bedarf und ggf. schon weitere neue Ehrenamtliche hinsichtlich der die
Projektmanagement-Software schulen, die Arbeitskreise ausbauen und die MaRnahmen zur Qualitdtssicherung
erarbeiten und festschreiben.

Der zweite Workshop findet im Friihjahr 2016 in der Familienferienstatte in

Tieringen statt.

Wir bedanken uns sehr herzlich bei allen Teilnehmern fir die super

Dieser Workshop wurde im Rahmen der
Forderung der Bundesorganisationen der
Selbsthilfe durch die Barmer GEK unterstitzt.

Zusammenarbeit und bei Frau Anna Stempel-Romano fiir die professionelle Herzlichen Dank!
Moderation!

Newsletter

Uber unseren regelmiRigen Newsletter informieren wir unsere Mitglieder und User u. a. liber Veranstaltungen,
News und zu aktuellen weltweiten Forschungsergebnissen, die wir in die deutsche Sprache lbersetzen. Mit diesem
Angebot konnen wir die groRe Nachfrage nach Informationen aus dem Forschungsbereich stillen.

Offentlichkeitsarbeit

RegelmiRig erhalten wir Anfragen von Fernsehsendern, Zeitschriften mit der Bitte, Protagonisten zu vermitteln. Im
Jahr 2015 haben wir die Sendungen , Gedeon und sein Kobold“, ausgestrahlt im KIKA ZDF/ARD und die Focus TV
Reportage ,,Chaos im Kopf“ unterstitzt.

Fir das Selbsthilfe-Magazin Odenwald wurde ein Artikel bereitgestellt und die BAG-Broschiire ,,Wir in der Schule”
der Krankheitssteckbrief unterstiitzt.

Im FeuerWerke Verlag erschien der Roman ,Wie ich aus Versehen eine Bank ausraubte” von Simon Bartsch. Nach
den Bestsellern ,,Vincent will Meer” und ,Ein Tick anders” folgte nun ein groBer Roman, der sich auf liebevolle und
unterhaltsame Weise der Thematik Tourette widmet. Ein unterhaltsamer, Mut machender, humorvoller und
sensibler Entwicklungs- und Reiseroman von Simon Bartsch lber zwei unendlich liebevolle Protagonisten, die
gemeinsam ihre eigene Welt entdecken und im Leser so Verstdndnis, Mitgeflihl und Nachstenliebe wecken.
Unterstitzt wurde das Buch vom ,InteressenVerband Tic und Tourette Syndrom e.V.“, dem 10% der
Bucheinnahmen zu Gute kommen.

Zum Jahresausklang sind wir im Kontakt mit dem Medienprojekt Wuppertal, das einen Dokumentarfilm Utber
Menschen mit Tourette-Syndrom und anderen Tic-Stérungen zwischen 10 und 40 Jahren plant. Im Zentrum des
Filmes steht die Darstellung des individuellen Umgangs, des Alltags und des Umgangs der Betroffenen und
Angehodrigen mit den Tic-Stérungen und den Reaktionen der Umwelt. Ziel des Films ist es, einen Einblick in das
breite Spektrum und die verschiedene Symptomatik des Tourette-Syndroms und anderen Tic-Stérungen zu
gewahren. Er soll aullerdem aufzeigen, welche Moglichkeiten Betroffene und deren Familien haben, am
gesellschaftlichen Leben zu partizipieren. Die Dokumentation soll Nichtbetroffene fiir das Thema sensibilisieren
und Menschen (ber das vielfach noch wenig oder nur Gber die Koprolalie bekannte Stérung zu informieren.



Er soll die Betroffenen nicht als Kranke, sondern als Menschen darstellen, sie ermutigen und aus sozialer Isolation
herausholen, Vorurteilen und Diskriminierungen entgegenwirken und fir Diversitat werben.

Der Film wird im Zeitraum von Dezember 2015 bis Juni 2016 produziert und nach seiner Fertigstellung im Kino
prasentiert, anschlieBend (nichtgewerblich Uber den eigenen Verlag des Medienprojektes Wuppertal) als
Aufklarungs- und Bildungsmittel auf DVD vertrieben. Wir haben uns entschieden, diesen Dokumentarfilm durch
einen Antrag auf Projektforderung zu unterstitzen.

Im Dezember, kurz vor Weihnachten referierte unser Vorstandsmitglied Frau Dr. Malisch am Klinikum WeifRenhof
in Weinsberg in der dort angebotene Fortbildungsveranstaltung.

Unsere Férderer

+ 9.500,00 € Gemeinschaftsforderung der Krankenkassen — Pauschalférderung

+ 5.331,27 € Techniker Krankenkasse - Projektbezogene Férderung Familien-Workshop
+ 1.400,00 € Barmer GEK - Projektbezogene Forderung Workshop Ehrenamtliche

-+ 6.137,10 € Spenden

Im Jahr 2015 erzielten wir Einnahmen in Hohe von 28.931,08 €. Diesem Betrag standen Kosten in Hohe von
28.581,82 € gegeniiber, so dass ein positives Ergebnis in Hohe von 349,26 € in das Jahr 2016 Ubertragen wurde.

Wir bedanken uns sehr herzlich bei allen Férderern und Spendern fiir die Anerkennung und Unterstitzung!

Wir bedanken uns weiterhin herzlich bei unseren SHG-Leitern und telefonischen Ansprechpartnern, die vor Ort
ehrenamtlich helfen und den IVTS bei Veranstaltungen mit Informationsstdanden vertreten, ebenso bei unserem
Redaktionsteam, unserem wissenschaftlichen Beirat, unserer Kassenpriferin Sabine Kraft, bei Rene Tober fiir die
Betreuung des Familien-Workshops, bei Dirk Schade fiir das professionelle Filmen und Bearbeiten der Videos vom
Familienworkshop und bei allen anderen Helfern.

Wir freuen uns auf unsere Projekte im Jahr 2016 und auf viel Input und Unterstitzung unserer Mitglieder, Férderer
und Interessenten.

Carmen Grieger Dr. Karin Malisch Werner Gorg

Vorstande des IVTS e. V.

Endingen, 06.03.2015



