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Geschaftsbericht 2016

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

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

Die friihzeitige 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 Licke
schliefen. Die DVD-Sets sind seit Ende Oktober 2013 bei Amazon und im IVTS-Online-Shop erhiltlich. Ziel des IVTS ist
es, die Diagnosedauer fir Betroffene deutlich abzusenken und die Lebensqualitat zu verbessern. Im Jahr 2016 wurden
unsere Informations-DVDs von Betroffenen, Angehdrigen und deren Umfeld weiterhin haufig bestellt, wahrend die
Fortbildungs-DVDs fiir Arzte nach wie vor deutlich weniger angefragt wurden. Insgesamt sind wir mit dem Absatz der
DVDs demnach unterschiedlich zufrieden. Fir das Jahr 2016 hatten wir uns vorgenommen, den Kontakt zu den
bundesweiten Landesbildungsstellen und Universitdten zu suchen, um den Schulen und Angestellten der
Universitdten den Zugang zu den Informations- und Fortbildungs-DVDs zu erleichtern. Dieses Vorhaben mussten wir
auf Grund der knappen Ehrenamtsressourcen auf 2017 verschieben.

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 fir den
Ersttermin in Kauf nehmen, die aktuell relevanten Medikamente kénnen die Tics nur lindern und dies oftmals nur
zeitweise.

Hilfe zur Selbsthilfe

Unsere Aktivitdaten ,Hilfe zur Selbsthilfe” wachsen stetig an. Die vom IVTS angebotene telefonische Beratung
(wochentlich 12h) und die taglich verfligbare Beratung per E-Mail bzw. durch das Seelsorgetelefon werden sowohl von
Betroffenen als auch von Angehdrigen und auch deren Umfeld genutzt. In diesem Jahr haben wir erneut ca. 910
Anfragen per Mail oder im Telefonat bearbeitet.

Einzelne Personen wurden zu speziellen Themen lber eine langere Krisenzeit beraten bzw. begleitet. Dabei ging es
meist um Ermutigung, Coaching und Vermittlung weiterfiihrender Hilfsangebote.

Wie auch in den vergangenen Jahren sind die Gesprache oft geprdagt von den existenziellen Sorgen der Eltern
hinsichtlich der Zukunftschancen ihrer Kinder auf ein erfiilltes 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
unterstiitzen und zur Deeskalation beitragen.

Veranstaltungen

Workshop fiir Familien

Am letzten Juliwochenende in Schorndorf, etwa 30 km von Stuttgart
entfernt, quasi mitten im Wald idyllisch gelegen, trafen sich 43 Teilnehmer

zum diesjihrigen 8. IVTS-Workshop fiir Familien mit Tic & Tourette | Forderung der Bundesorganisationen der
betroffenen Kindern. Selbsthilfe durch die Techniker

Dieses Projekt wurde im Rahmen der

Das gemeinsame Essen zu Mittag und die darauffolgende Kennenlernrunde Krankenkasse untersttzt.
im Saal, welche von den Erlebnispddagogen des NEW-Institut Mainz initiiert Herzlichen Dank!

wurde, trugen dazu bei, dass sich die Teilnehmer einander kennenlernten.
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Als Warm Up wurden verschiedene Gruppenspiele angeboten. Das Kennenlernen wurde mit Elementen der Selbst-
und Fremdeinschatzung spielerisch in lebhafter Gruppendiskussion untermauert, mit einem sogenannten 4-Ecken-
Soziogramm. Um die Wiinsche und Erwartungen der Teilnehmer zu erfahren, wurden sogenannte , LandArts“ erstellt.
Dabei entstanden wahre Kunstwerke aus im Wald gefunden Blittern, Asten, Moos, Steinen etc. — es war wirklich
beeindruckend, welche Kreativitat mit so einfachen Mitteln zu Tage tritt.

Den Kindern wurden spater verschiedene Workshops angeboten. Am
Abend wurde mit den Kindern selbst angerihrter Crépes-Teig am
Feuer verbacken und die Lagerfeuerstimmung mit Spielen,
Gesprachen, sowie Gitarre spielen und Gesang rundeten den ersten
Tag ab. Es war beeindruckend, mit welcher Leichtigkeit die Kinder
mit ihrer Tourette-Symptomatik untereinander umgehen und wie es
die Eltern genielRen.

Am Abend fand parallel zum Kinderprogramm eine Gesprachsrunde mit Herrn Prof. Dr. Michael Orth vom Uniklinikum
Ulm statt, welche als sehr konstruktiv, ausfihrlich und erkenntnisreich erlebt wurde. Es wurden u. a. genetische und
autoimmunerge Ursachen des Tourette Syndroms diskutiert, und es wurden Fragen nach Hilfsangeboten besprochen.
Die zwei Stunden andauernden lebendige Gesprache Uber diese Themen sowie lber Studienergebnisse und den
aktuellen Stand der Forschung waren fir die Eltern sehr hilfreich, weiterer Kontakt bei Fragen wurde angeboten und
es wurde danach noch lange ausfiihrlich darliber gesprochen.

Der Samstag stand ganz unter dem Motto ,gemeinsam Natur erleben, Natur erfahren”. Reaktions- und
Konzentrationslibungen standen ebenso auf dem Programm wie phantasieanregende Spiele. Am Abend freuten sich
alle sehr Gber eine Fortsetzung des ersten Lagerfeuerabends.

Am Sonntagvormittag gab es die ,50-Minuten-Wette“, insgesamt mussten etwa 30 Aufgaben in einer knapp
bemessenen Zeit erledigt werden. Alle Aufgaben wurden von der Gruppe erfolgreich geldst. Nach einer Reflektions-
und Statementrunde kamen die Erlebnispddagogen zum Ende ihres Programms. Nach der Verabschiedung der
Erlebnispddagogen vom NEW Institut Ubernahm am Nachmittag Jean-Marc Lorber das Angebot eines
Musikworkshops. Auf allen moglichen Eimern und anderen als Schlaginstrumente verwendbaren Utensilien wurde
erst einmal spielerisch ein gemeinsamer Rhythmus gefunden. Dann wurde mit Klavierimprovisation begonnen und es
konnte eine Soundstruktur herausgearbeitet werden. Nach einer Pause wurde daraufhin nach Worten gesucht, die
Stichwortartig notiert und dann zusammen mit einigen Kindern zu einem Songtext formuliert wurden. Als dann klar
war, was hier gewachsen ist, konnte Rhythmus, Klang, Struktur und Text zusammengebracht werden und es wurde
fleiRig geprobt, damit die flr den nachsten Morgen geplante Auffiihrung vor allen auch gut klappt. Der letzte Abend
klang wieder sehr schén am Lagerfeuer aus.

Der Montag war nach dem Frihstiick mit der Schlagwerk-Klavier-Rap-Nummer sehr lebendig, der Song kam gut an
und wurde voller Stolz von allen Beteiligten prasentiert und per Video aufgezeichnet. An die Zeit des Packens und
Aufrdumens schloss sich eine kleine Abschluss- und Feedbackrunde an. Der Abschied war sehr herzlich und die eine
oder andere Trdne wurde verdriickt. Summa summarum war der Workshop sehr gelungen und es wurde mehrfach der
Wunsch nach Fortsetzung geduRert.

2. Tourette-Camp Deutschland

Anliegen des Projektes ist es, flr Betroffene, Angehorige und
Interessenten an einem Wochenende im Jahr ein bundesweites Treffen
anzubieten, an dem neben dem Austausch (iber Tic-Stérungen, Tourette
Syndrom und Komorbiditaten auch gemeinsame Aktivitaten mit viel SpaR
im Vordergrund stehen. Menschen mit Tics und deren Angehérige haben
sehr hiufig das Gefiihl, allein zu sein. Selten ist es so, dass sie andere | Herzlichen Dank!

Dieses Projekt wurde im Rahmen der
Forderung der Bundesorganisationen der
Selbsthilfe durch den AOK Bundesverband
unterstitzt.

Personen mit Tics kennen und sie geniefen es daher umso mehr, wenn
sie endlich die Moglichkeit zum Austausch haben und ihre Symptomatik mit anderen vergleichen kénnen. Aus unserer
Erfahrung relativiert sich die Einschatzung zur Schwere der eigenen Betroffenheit sehr haufig positiv und die Treffen
flihren dazu selbstbewusster mit der Krankheit umzugehen.



Teilgenommen haben insgesamt 74 Personen: Betroffene mit Tic-Stérung bzw. dem Tourette Syndrom sowie
Angehdrige. Inhaltliche Schwerpunkte des Tourette-Camps waren:

Erfahrungsaustausch untereinander

Fachvortrag und Austausch mit einem Mediziner (aus Tourette-Sprechstunde)
Fachvortrag Falkner — Beruhigende Wirkung von Greifvogeln

Gemeinsame Aktivitdten (z. B. FuRballturnier, Talentshow, Aktionen fiir Kinder)

PN

Die bundesweite Ausschreibung des Camps begann Mitte Februar. Bereits drei
Tage spater waren alle reservierten Zimmer in der Jugendherberge Freusburg
ausgebucht. Die Organisation des Camps nahm sechs Monate in Anspruch und
wurde liberwiegend vom Vorstand des IVTS e. V. und Familie Wengert geleistet,
durch unzahlige Mails und zehn gemeinsamen Telefonkonferenzen, in denen die
Projektdetails und die konkrete Umsetzung besprochen und protokolliert wurden.

Fast alle Teilnehmer reisten plnktlich am Freitag bis 17 Uhr an.
Nach dem Abendessen fanden die offizielle BegriiBung und die Talentshow statt. Die Talente hatten sich bereits im
Vorfeld fur Ihren Auftritt registriert. So konnte die Gruppe u. a. Gesang, Klavier, Rap und Sketche bestaunen. Das
Phanomen, das die Tics wahrend des Gesangs und beim Spielen von Instrumenten sehr haufig nicht vorhanden sind,
faszinierte auch bei dieser Veranstaltung die Teilnehmer. Der Abend klang bei .
gemeinsamen Gesprachen drauBen im Burghof aus.

Am Samstagmorgen fuhren alle Teilnehmer zum Sportplatz in Kirchen, wo das
FuBballturnier stattfand. Zunachst sah es nach einem verregneten Tag aus, doch wir
hatten Gliick, es blieb trocken und es wurde hin und wieder sogar sonnig. Insgesamt
traten sechs Mannschaften an. Dank vieler ehrenamtlicher Helfer und Sponsoren
konnten wir die Teilnehmer, Teams und Géaste (gesamt ca. 110 Personen) mit
gegrillten Steaks, Wirstchen, Kuchen und Getranken versorgen.

Fir die Kinder und Jugendlichen spendete der Hagebaumarkt Kirchen zwei riesige
mit Leinwanden bespannte Holzplatten und erstklassiges Zubehor, um das Gestalten
zweier Graffitti-Kunstwerke zu ermdoglichen. Diese Aktion sorgte nicht nur bei den
Kindern und Jugendlichen fiir helle Begeisterung, sondern auch die Eltern
begutachteten mit stolzen Blicken die entstandenen Bilder.

Zur Pressekonferenz am Nachmittag konnten wir die Blrgermeister der Stadt Kirchen und Sponsoren begriiRen.
Fir den Samstagabend hatten wir Dr. Dominik Marin als Tourette-Spezialisten aus der Uniklinik K&éln zu uns
eingeladen. Er referierte zu Diagnostik, Therapie und Forschung rund um Tic-Stérungen.

Wahrend des Fachvortrages nahmen einige Kinder an einer erlebnispadagogischen Aktion mit der Firma CatWeasel
teil. Die Kinder hatten viel SpaR dabei. Im Anschluss trafen sich die meisten Familien im TV-Raum, an diesem Tag fand
das Viertelfinale der Fussball-EM statt, Deutschland/Italien.

Am Sonntagmorgen stand ein Vortrag mit einem Falkner auf dem Programm. Thema war die Wirkung von Tieren und
die daraus resultierende Veranderung von Krankheitssymptomen.

Vor dem abschlieBenden Mittagessen starteten wir noch eine gemeinsame
Ballonaktion mit Ballonkarten.

Alle Teilnehmer waren sehr zufrieden mit der Veranstaltung, sie lobten die vielen
Gelegenheiten zum Austausch und schatzten es sehr, dass sie wahrend des Camps
einfach so sein konnten, wie sie sind, Tics haben zu diirfen, ohne dass sich jemand
wunderte oder daran storte.

Die Siegener Zeitung berichtete lber das Tourette-Camp, und RTL strahlte in
»Punkt 12“ einen Beitrag aus.

Der Wunsch nach weiteren Veranstaltungen ist sehr groR. In diesem Jahr haben viele junge Betroffene im Alter von 20
— 30 teilgenommen, allein oder mit Partner/in. Wir mdchten im nachsten Jahr die Zielgruppe verandern, und nur
Erwachsene einladen. Dariiber hinaus mochten wir den Schwerpunkt bei der nachsten Veranstaltung auf die Starken
und Talente der Teilnehmer legen. So wurde bereits liberlegt, wahrend der gemeinsamen Tage durch Musik, Gesang,
Tanz, Improtheater gemeinsam mit den Teilnehmern ein schones Werk zu entwickeln.
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Projekt Workshops fiir Ehrenamtliche

Ehrenamtliche im Gesprach

Der zweite Workshop zu diesem Schwerpunkt fand vom 18.03.16 — 20.03.16 im
Feriendorf Tieringen statt. Teilgenommen haben dreizehn Ehrenamtliche.

Die im ersten Workshop besetzte Position der Ehrenamtskoordinatorin musste
durch die Ehrenamtliche wieder aufgegeben werden, es bot sich ihr die
Gelegenheit der beruflichen Entwicklung auf dem ersten Arbeitsmarkt. Die bis | Krankenkasse untersttzt.
dahin von ihr betreuten Ehrenamtlichen konnten auch durch den Vorstand aus | Herzlichen Dank!
zeitlichen Griinden nur sporadisch betreut und begleitet werden. Im direkten
Austausch zeigte sich deutlich, dass die gemeinsame ehrenamtliche Arbeit am PC
mittels einer Projektsoftware nur den wenigsten Ehrenamtlichen maglich ist. Die Tic-
Symptomatik stellt dabei ein groBes Hindernis dar. Fast alle Ehrenamtlichen haben
sehr stark ausgepragte Tics und zusatzliche Komorbiditaten. Sie sehen Ihr Engagement
eher in der telefonischen Beratung sowie Vortragen an Bildungseinrichtungen. Durch
die Symptomatik mdchten und kénnen sie nicht permanent zur Verfligung stehen. Der
Wunsch anderen Betroffenen bzw. deren Angehorigen zu helfen bzw. die
Offentlichkeit zu informieren und aufzukliren ist dennoch auRerordentlich groR.

Dieses Projekt wurde im Rahmen der
Forderung der Bundesorganisationen
der Selbsthilfe durch die Barmer

So wurde gemeinsam erarbeitet, welche alternativen Gestaltungsmoglichkeiten tatsachlich umsetzbar sind, um den
genannten Gegebenheiten Rechnung zu tragen und dariiber hinaus Projekte zu entwickeln und voranzubringen.

Es wurden zwei Teams gebildet und jeweils ein Ehrenamtskoordinator festgelegt. et e e

Diese Teams werden sich nun untereinander bzw. mit dem Vorstand regelmaRig und 1_?\' ; ﬁ t" G

bei Bedarf telefonisch austauschen, personliche Treffen organisieren und auf diesem
Weg Projekte bearbeiten. Ein Projekt , Tourette Deutschland-Karte” wurde bereits im
Workshop favorisiert und gestartet.

Ziel ist es, online unter http://ticerkrankung.de/ eine Karte zur Verfigung zu stellen,
die Adressen von Medizinern bereithalt, die sich auf Tic-Stérungen spezialisiert haben.
Zusatzlich werden wir die SHGs und telefonischen Ansprechpartner verdffentlichen.

In einem weiteren Schritt ist geplant, auch die betroffenen Familien mit Markern, anonymisiert nach auRen, z. B. mit
einer ID nach innen, einzutragen. Hintergrund der Idee ist es, unter Beriicksichtigung der Datenschutzbestimmungen
auf Wunsch regionale Kontakte vermitteln zu kdnnen und dadurch zuséatzliche Hilfe zu ermdoglichen. Die Pflege dieser
,Tourette Deutschland Karte” ist zwar zeitintensiv, jedoch zeitlich flexibel moglich und bericksichtigt die
gesundheitlichen Einschrankungen unserer ehrenamtlichen Mitstreiter optimal.

.

Burnout-Privention, Umgang mit schwierigen Situationen bei der Beratung von Betroffenen/Angehérigen,
Psychologisches Knowhow am Beratungstelefon

Vom 07.10.16 — 08.10.2016 haben wir unsere Ehrenamtlichen nach Frankfurt eingeladen. Unter der Leitung von Dr.
Daniel Kéhn, Diplom-Psychologe aus Koln fand eine Schulung zu den verschiedenen Themen bei der Beratung von
Betroffenen und Angehorigen statt. Ziel des Workshops war es, die Zielgruppen professionell beraten zu kénnen und
zudem ein Burnout der Ehrenamtlichen zu vermeiden.

Wichtige Themen waren: verschiedene Stressmodelle, die ABC-Methode, Phasenmodelle bei der Verarbeitung von
Krankheitsdiagnosen, Einfluss der eigenen Lebensgeschichte in der Beratung, Nahe und Distanz in der Beratung, und
das Thomann-Riemann-Kreuz.

Dokumentarvideoprojekt mit Menschen mit Tourette Syndrom und anderen Tic-Stérungen

Die Dokumentation ,Mein standiger Begleiter” mit einem hohem Qualitdts- und Professionalitdtsgrad entstand in
Kooperation mit dem Medienprojekt Wuppertal. Sie soll Nichtbetroffene fiir das Thema sensibilisieren und Menschen
informieren. Der Film soll aber auch Betroffene ermutigen und aus sozialer
Isolation herausholen, Diskriminierungen entgegenwirken und fir Diversitat
werben. Der Film ,Mein standiger Begleiter” wird auch in Schulen zu
Aufklarungszwecken Verwendung finden. Das Medienprojekt Wuppertal
platziert seine Dokumentationen bundesweit in den Landesbildstellen,
Medienzentren und Bibliotheken. Die Filmpremiere fand am 14.06.2016 im
CinemaxX Wouppertal mit anschlieBender Podiumsdiskussion statt. Neben
unseren Protagonisten nahmen ca. 200 Besucher an dieser Filmpremiere teil.

Dieses Projekt wurde im Rahmen der
Forderung der Bundesorganisationen
der Selbsthilfe durch die KKH
Kaufmannische Krankenkasse
unterstitzt.

Herzlichen Dank!



http://ticerkrankung.de/
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Das Medienprojekt erstellte ehrenamtlich zusatzlich ein Musikvideo mit dem Protagonisten Benjamin Jirgens.

Wir haben den Songtext ins Englische (bersetzt und das Video zum internationalen Tourette Film Festival
eingereicht, welches innerhalb des Europdischen Kongresses zu Tourette-Syndrom und Tic-Stérungen in
im Juni 2016 in Warschau stattfand.

Link zum Tourette Song: http://www.iv-ts.de/news/tourette-song-musik-und-text-von-benjamin-juergens/

Newsletter

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

Offentlichkeitsarbeit

RegelmaRig erhalten wir Anfragen von Fernsehsendern, Zeitschriften mit der Bitte, Protagonisten zu vermitteln. So
auch in diesem Jahr.

Fir das Magazin Barrierefrei haben wir einen Artikel bereitgestellt. Das Magazin Barrierefrei ist das Lifestyle-Magazin
far Menschen mit Handicap, das bundesweit 4 x jahrlich erscheint. Mitgewirkt haben wir auch bei dem dpa-Artikel
(Deutsche Presse Agentur) ,,Leben mit Tics“ sowie am Cannabis-Artikel im Magazin Echt. Niedersachsen.

Unsere Forderer

11.000,00 € Gemeinschaftsforderung der Krankenkassen — Pauschalférderung
5.936,12 € Techniker Krankenkasse - Projektbezogene Férderung Familien-Workshop
5.996,40 € AOK Bundesverband - Projektbezogene Forderung Tourette-Camp
9.000,00 € KKH Kaufmannische Krankenkasse — Projektbezogene Forderung Dokumentarfilm
4.768,82 € Spenden
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Im Jahr 2016 erzielten wir Einnahmen in Hohe von 46.619,14 €. Diesem Betrag standen Kosten in Hohe von 45.679,95
€ gegenliber, so dass ein positives Ergebnis in Hohe von 939,19 € in das Jahr 2017 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 Informationsstidnden vertreten, ebenso bei unserem
Redaktionsteam, unserem wissenschaftlichen Beirat, unserer Kassenpriferin Sabine Kraft, bei Rudolf Bachmaier fir die
Betreuung des Familien-Workshops und bei allen anderen Helfern und Forderern.

Wir freuen uns auf unsere Projekte im Jahr 2017 und auf viel Input und Unterstiitzung unserer Mitglieder, Forderer
und Interessenten.

Carmen Grieger Dr. Karin Malisch Werner Gorg

Vorstande des IVTS e. V.

Endingen, 06.03.2017
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