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Innledning

Aret 2021 har vert nok et annerledes ér for alle. Korona- pandemien har medfort avlyste og utsatte
arrangementer og meter. F4 muligheter til & meotes fysisk har ogsé fort til en mer digitalisert hverdag
hvor meter og treff avholdes pa digitale plattformer. Vi har alle méttet tenke annerledes og nytt for &
holde hjulene i gang. Dette gjelder ikke minst for alle frivillige organisasjoner som fortsatt er sterkt
berert av pandemien.

Vi har likevel fétt til mye ved a aktivt bruke de «apne lukene» vi har fitt underveis, bide sentralt og
ikke minst i fylkeslagene. Fylkeslagene har veert flinke til & «hive seg rundt» nar mulighetene har vaert
der, i tillegg til & benytte nye digitale arenaer for 4 gi et tilbud til medlemmene vare. Fylkeslagenes
rolle 1 & skape meteplasser for personer med TS og deres familier er kanskje av sterre betydning enn
noen gang. Sentralt fikk til & arrangere opplering for tillitsvalgte, et etterlengtet seminar for foresatte,
eget seminar for nettverkspersoner og samling for ungdom, alt i lepet av noen fa uker hesten 2021.
Intern kompetanseutvikling og styrking av NTF som organisasjon har vert et viktig satsingsomrade
ogsd 1 2021. Vi har benyttet digitale losninger for & oke kontakten med fylkesledere/ nestledere i en
utfordrende tid, i tillegg til & arrangere digitale webinarer for vare tillitsvalgte.

Medlemstallet oker sakte, men sikkert for hvert ar, og har ogsa gjort det giennom pandemien, noe vi er
meget godt fornoyd med.

Generell informasjon

NORSK TOURETTE FORENING (NTF) er en landsomfattende interesseorganisasjon som har til
formal & utbre kunnskap om- og forstdelse for Tourettes syndrom (TS) og sameksisterende tilstander.

Tourettes syndrom (TS) er en arvelig, nevrobiologisk tilstand, som viser seg ved gjentatte, ufrivillige
bevegelser (motoriske tics) og ufrivillige lyder (vokale tics). TS vedvarer i ulik grad livet ut, og det er
vanlig at symptomene minsker og gker i perioder. Det naturlige forlep av Tourettes syndrom varierer
betydelig fra person til person. De fleste med TS har andre vansker i tillegg. De vanligste
sameksisterende tilstandene er ADHD, tvangstanker / tvangshandlinger, og angst. Andre vansker som
kan forekomme er lerevansker, smerter, sensorisk overfolsomhet og sevnvansker. Mange har flere
tilleggsvansker samtidig. P4 grunn av den genetiske disposisjonen kan det vere flere i familien med
TS.

NTF har siden 1986 arbeidet for mennesker med Tourettes syndrom, og er en organisasjon for alle med
tilstanden, deres familier, nettverk, fagpersoner og andre interesserte. Mélgruppen for vért arbeid er
mennesker med TS 1 alle aldre, foreldre/parerende til personer med TS, og ansatte i skoler og
hjelpeapparat for gvrig. Vi arbeider for & gi personer med Tourettes syndrom mulighet til & mestre sin
hverdag best mulig, samt & bedre de péarerendes situasjon gjennom likepersonsarbeid,
brukermedvirkning og informasjons- og oppleringsvirksomhet. En av véare viktigste mélsettinger er at
alle med TS, sé langt det er mulig, skal kunne leve et helt vanlig liv. Vi er opptatt av at barn skal fa en
tidlig diagnose og en tilpasset skolegang der de blir mett med forstaelse, bide fra lerere og elever.
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NTF er organisert med et landsstyre og fylkeslag i alle landets fylker.
NTF hadde 2200 medlemmer per 31.12.21 mot 2086 per 31.12.20. Dette er en flott ekning i
medlemstallet. Serlig gledelig er det at medlemmer under 26 r er okende.

Medlemsutvikling per ar
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— A\|le Hoved Familie Under 26 ar

Medlemsvekst 2011- 2021

Styresammensetning i perioden 2021-22

Kjennsfordelingen 1 landsstyret i perioden var seks kvinner og tre menn. Den geografiske fordelingen har
veert god, med representanter fra syv fylker. [ 2021 ble det avholdt seks landsstyremeter der fire ble avholdt
digitalt pga. korona- situasjonen.
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Okonomi

Foreningens regnskap er avlagt under forutsetning om fortsatt drift.

Foreningens egenkapital er per 31.12.21 kr 4 545 999,- mot kr 3 396 971,- per 31.12.20, og den likvide
situasjonen er god. Arsresultatet for 2021 er kr 1 149 028.

Den totale verdien av NTF sine eiendeler er kr 5 023 374 mot kr 3 759 514,- for 2020.

Arsresultat er vesentlig hayere enn budsjettert, noe som i hovedsak skyldes koronapandemien. Korona-
situasjonen har medfort betydelig mindre aktivitet i hele organisasjonen, bade nér det gjelder eksterne
arrangementer og interne meter. Vesentlig bruk at digitale lgsninger har medfert lavere reise- og
oppholdskostnader.

Sentrale prosjekter

1. Nettverkssamling for parerende til barn og unge med Tourettes syndrom

NTF fikk prosjekttilskudd til «Nettverkssamling for parerende til barn og unge med Tourettes
syndrom» fra Helsedirektoratet sin stotteordning «Frivillig arbeid». Samlingen ble arrangert 16-17.
oktober 2021. Til tross for korona-pandemien deltok det 36 personer pa samlingen i tillegg til
representanter fra landsstyret. Samlingen hadde et variert program med informasjon om diagnosen og
vanlige tilleggsvansker, behandling, det & vaere sesken samt utfordrende atferd ved tics og Tourettes
syndrom. Det var forste gang et slikt seminar ble arrangert og seminaret fikk svert gode evalueringer
fra deltagerne.

2. Seminar for foresatte til barn og unge med Tourettes syndrom

Det var to ar siden sist vi arrangerte landsdekkende seminar for foresatte til barn og unge med
Tourettes syndrom. Seminaret ble svert raskt fulltegnet og 80 personer motte til seminar helgen 6-7.
november 2021. Vi fikk ogsa tilbakemeldinger om at flere onsket & delta, men at korona-pandemien
forhindret dette. Seminaret hadde et variert program med informasjon om diagnosen og vanlige
tilleggsvansker, behandling, rettigheter og muligheter, tilrettelegging i skolen, det & snakke med barn
og ivareta sgsken og seminaret ble avsluttet med foredrag av motivator Adrian Lund, som selv har
Tourettes syndrom. Dyktige foredragsholdere sorget for informative foredrag med mye nyttig
informasjon. Seminaret fikk sveart gode evalueringer fra deltagerne.

3. Samling for ungdom med Tourettes syndrom

NTF fikk prosjekttilskudd til «Ungdomssamling for unge med TS (13-16 &r / ungdomsskole) fra
Helsedirektoratet sin stotteordning «Informasjons- og veiledningsarbeid om nevrologiske skader og
sykdommer». Samlingen ble arrangert 20-21. november 2021. Til tross for korona-pandemien deltok
det 16 unge sammen med sine foresatte. Barne- og ungdomsutvalget (BUUV) hadde ansvaret for
ungdommene pa samlingen, mens de foresatte fikk gleden av et eget program i separat rom.
Samlingen hadde et variert program med informasjon om diagnosen og vanlige tilleggsvansker,
kahoot, og informasjon om hva NTF og BUUV gjor. Det var ogsé felles tilbud om kvelden, for a bli
enda bedre kjent med hverandre og vare sammen. Filmkveld i et rom og brettspill i et annet samlet
bade unge og foresatte. Seminaret fikk svaert gode evalueringer fra deltagerne, og flere ensket seg en
ny samling sa snart som mulig. Tre deltakere fra samlingen ensket & bidra i BUUV fra 2022, sa
samlingen var ogsa en god rekrutteringsarena for nye tillitsvalgte i BUUV.
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4. Eksterne prosjekter

Stillest vann- et dokumentarfilmprosjekt

Sindre Hellevik var filmstudent ved Noroff fagskole. Han har produsert dokumentarfilmen «Stillest
vann» som handler om barndomsvennen Vegard (30 ar) som har Tourettes syndrom. Det er et @rlig
og apent intervju med Vegard som er filmens ryggrad, med klipp fra hans arbeid, fritid og nér han er
ute pa havet i sin snart 80 ar gamle trebat.

«Det finnes ikke gode filmer under dette temaet som gjenspeiler hvor positivt det kan veere, heller
ikke filmer som viser hvor godt vi lykkesy, forteller Vegard under utviklingen av filmprosjektet. NTF
har gitt stette til filmprosjektet. Filmen skal meldes pa til ulike filmfestivaler i 2022 for framvisning
og promotering.

Har ikke meg- Fortellinger om min Tourettes- teaterforestilling
Kim-Runar Klodiussen arbeider med sin egen teaterforestilling: «Har ikke
Meg: Fortellinger om min Tourettes»- en forestilling om personlige
opplevelser rundt det & ha Tourettes syndrom.

Kim-Runar ble valgt ut til "Ungkunststipend" av Festspillene i Nord-Norge og
hadde urpremiere pd forestillingen under Festspill-uka i juni 2021. Han har
flere samarbeidspartnere i1 prosjektet, deriblant Norsk Tourette Forening, som
stotter med informasjon til medlemmene om forestillingene. Noen fylkeslag

har ogsa hatt informasjonsstand 1 forbindelse med forestillingene.

Barne- og ungdomsarbeid

NTF arbeider aktivt med tiltak for barn og unge. Det er svert viktig at barn og unge far kunnskap om
tourette, og muligheter til dette pa mater de selv kjenner som hensiktsmessig. Vi har tro pa at god
kunnskap om egen tilstand styrker deres muligheter og evne til & medvirke i saker som har betydning
for dem. Interessene til barn og unge med TS ivaretas blant annet ved at barn og unge far muligheter
for informasjonsopphold, tilgang til informasjon, kurs, samlinger og foreningens likepersonstjeneste.
Frifondmidler fra Landsrddet for Norges Barne- og ungdomsorganisasjoner (LNU) bidrar til at
fylkeslagene kan opprettholde hoy lokal aktivitet for barn og unge. Familieaktiviteter med bowling,
klatring, bading, parkour, curling og arrangementer ved ulike aktivitetsparker for hele familien er noen
eksempler pa lokale arrangementer for barn og unge 1 2021

NTF hadde 592 medlemmer under 26 ar per 31.12.2021 mot 556 per 31.12.20.

Barne- og ungdomsutvalget (BUUV)

Barne- og ungdomsutvalget bestar av 6 ungdomsrepresentanter i alderen 15 til 26 ar. De har alle
Tourettes syndrom, og har forskjellige erfaringer og opplevelser knyttet til dette. Utvalget er NTFs
radgivende organ i saker som gjelder barn og unge i NTF. Utvalget hadde to meter i 2021 (et digitalt
mote og et fysisk mote). BUUV arrangerte ungdomssamling pa Gardermoen i november og gjorde en
stralende jobb. Ungdomssamlingen var en flott arena for a rekruttere til barne- og ungdomsarbeidet 1
NTF, og flere ungdommer viste sin interesse og ensket & bidra i utvalget. BUUV var representert med
to observaterer pa Landsmetet 1 august.
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Barnevern

Noen foreldre opplever liten kunnskap om Tourettes syndrom og vanskelig samarbeid med
barnevernet. En rekke av symptomene ved TS og andre vansker som ofte folger med kan medfere
«annerledes» atferd. Tics i seg selv kan ogséd vare vanskelig & forsta og utfordrende for omgivelsene.
Tics som 1 utgangspunktet er “uskyldige” kan bli plagsomme 1 gitte situasjoner og skape vanskeligheter
1 sosiale sammenhenger. I tillegg til disse komplekse symptomene pa Tourettes syndrom, kan
tvangspreget atferd, sosialt upassende utbrudd og eksplosivt raseri fore til negative reaksjoner fra
omgivelsene. Kunnskap om hvordan Tourettes syndrom og eventuelle tilleggsvansker kommer til
utrykk, oppleves som mangelfull i barnevernet. Manglende kompetanse om TS og mangelfullt
samarbeid mellom BUP og barnevern medferer en risiko for at barna misforstas og at feil tiltak settes
inn. Barn og familier utsettes for store belastninger nér det stilles spersmal til omsorgsevnen i de
tilfeller der barnets vansker skyldes diagnostiske utfordringer. Dersom barnet ma flyttes utenfor
hjemmet er det ogsé en utfordring at kunnskapen om TS er mangelfull hos fosterforeldre og ansatte i
institusjoner.

FFOs barnevern- nettverk

12018 ble FFOs barnevern- nettverk opprettet, og NTF har deltatt aktivt i nettverket fra starten.

Flere av FFOs organisasjoner opplever utfordringer knyttet til barnevernets mate med familier der en
eller flere har en funksjonsnedsettelse eller sykdom. Mélet med samarbeidet er a sette fokus pa felles
problemstillinger knyttet til barnevern. Fra 2020 har nettverket ogsé hatt en representant i Bufdir sitt
brukerrdd pa barnevernfeltet, der daglig leder i NTF er FFOs vararepresentant.

12021 har nettverket hatt et seerskilt fokus pa skolers praksis knyttet til fravaer som grunnlag for
rutinemessige meldinger til barnevernet. Flere skoler opererer med et fast antall fravaersdager eller
timer som bakgrunn for & sende bekymringsmelding. Ofte er det funksjonsvansker som er arsaken,
ikke omsorgssvikt. Slike bekymringsmeldinger er ikke forankret i barnevernloven, hvor det skal
foreligge konkrete holdepunkter som tyder pa at barnet utsettes for alvorlig omsorgssvikt for 4 melde.
Dette skaper store utfordringer for familiene, men er ogséa darlig bruk av barnevernets ressurser siden
de fleste sakene henlegges. Flere aktorer setter na fokus pé dette, og statsforvaltere har fort tilsyn
med hensyn til barnevern og skolens meldeplikt i sine omrader.

Informasjonsarbeid

Informasjonspakker til BUP/DPS

Det er laget informasjonsmapper med brosjyrer fra NTF som tilbys behandlere i BUP og DPS som
deles ut til ny- diagnostiserte. Det er 3 ulike mapper som tilbys gratis (til foresatte til barn med TS,
ungdom og foresatte med TS og voksne med TS). Tilbudet er blitt tatt godt imot og det ble distribuert
137 informasjonspakker 1 2021 (70 for barn, 50 for ungdom, 17 for voksne), hvilket er ganske likt 1
forhold til 2020, hvor det ble sendt ut 142 mapper.

Medlemsbladet 72 rette”

Medlemsbladet 2 rette” ble utgitt to ganger 1 2021.

Vi fokuserer fortsatt pa temaer vare medlemmer kan kjenne seg igjen 1, forskning, informasjon til barn
og ungdom, likepersonstoff, aktuelle artikler, osv. Informasjon om rettigheter er ogsd prioritert.
Fylkeslagene leverer artikler til bladet om sine arrangementer. Medlemsbladet hadde et opplag pé 1475
eksemplarer 1 2021, hvilket er en gkning pa 225 medlemsblader i forhold til 1250 eksemplarer i 2020.
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Fagartikler fra 2-rette blir ogsa lagt ut pa hjemmesiden var.

Ztrett; 2-rette

Informasjonsfilm pa4 TV — reklamefrie dager
NTFs animerte informasjonsfilmer om Tourettes syndrom ble vist pa alle TV2 sine kanaler i tillegg til
kanalene til Discovery Networks (TVNorge, Fem, Max), bade i forbindelse med péske, pinse og jul.

NTF i media
NTF blir 1 ekende grad kontaktet av journalister og andre personer fra ulike media for 4 uttale seg om
saker som gjelder Tourettes syndrom som er aktuelt i mediebildet. Daglig leder i NTF har flere ganger

i lopet av dret bidratt med uttalelser i media. Spesielt fikk TIX sin opptreden i MGP stor
oppmerksomhet og flere tok kontakt, blant annet Dagbladet Plus og Empo (nettsak) 27/5-21 og
Dagsrevyen og Nettsak NRK.no 19/5-21

Facebook

NTF har en dpen Facebook-side som har 3454 felgere, og to lukkede grupper kun for medlemmer. Den
ene lukkede gruppen er for voksne over 18 ar med 898 medlemmer, og den andre er for

ungdom (13-26 ar) med 74 medlemmer. I tillegg til dette har flere av fylkeslagene egne
Facebook-grupper for sine medlemmer. Det er mulig & opprette innsamlinger pa

Facebook, hvilket flere valgte & gjore 1 2021 1 forbindelse med sin fodselsdag. Vi er

veldig takknemlig for alle donasjoner vi mottar i forbindelse med innsamlingene.

Instagram
NTF opprettet 1 2021 en Instagram- konto og har lagt ut flere innlegg. Det er okende antall liker-
klikk pa innleggene og NTF har allerede 416 folgere.

Hjemmesiden

Hjemmesiden «www.touretteforeningen.no» er i stadig utvikling etter lanseringen i 2019.
Informasjonen pd siden blir oppdatert jevnlig og er en viktig informasjonskanal til alle som har
interesse for Tourettes syndrom. Etter lanseringen av den nye hjemmesiden med enklere
innmeldingssystem, ser vi at medlemstallet har gkt jevnt og trutt, ogsé i 2021.
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Skolepolitisk arbeid

NTF arbeider for en bedre skolehverdag for barn og unge med Tourettes syndrom, og informasjon til
leerere og ovrige ansatte 1 skolen er en viktig del av dette arbeidet. Bdde 1 grunnskolen og pa
videregdende skole far vi tilbakemeldinger om elever som strever og manglende tilrettelegging.
Mangel pd kunnskap, manglende fokus pé nedvendige tiltak, darlig skole — hjem samarbeid og
overgangene mellom skoletrinn er noe vi ofte far henvendelser om. Vi arbeider for at ansatte 1
barnehage, skole og PP- tjeneste skal ha tilstrekkelig kunnskap til & kunne gi det enkelte barn den
forstaelse og hjelp de har behov for. Vi vil ha en inkluderende skole med struktur, oppbygging og
innhold som ivaretar alle barn og unges behov uansett funksjonsniva. Elever med TS skal ikke
oppleve mobbing pga. sin diagnose, verken fra medelever eller skolepersonell. Tilstrekkelig
kunnskap er avgjerende for at det enkelte barn far den tilretteleggingen det har behov for.

Informasjon, foredrag og deltagelse pd meter i skolen prioriteres innenfor de ressursene vi har. Det er
gledelig at flere skoler ettersper informasjon og gjerne vil ha oss pé besgk. Samtidig har vi fokus pa
ansvarliggjering av skolene med hensyn til & benytte seg av PPT og Statped sine stottefunksjoner.
Dette er imidlertid en utfordring, da kompetanse ogsa i disse tjenestene er svert varierende.
Rekruttering av tillitsvalgte til informasjonsarbeid i skolen fortsetter gjennom prosjektet « Tourettes
syndrom i skoleny», som startet opp i1 2020. Malet er a rekruttere 1-2 representanter fra hvert fylkeslag
som kan bidra i dette arbeidet.

NTF hadde i1 2021 brukerrepresentanter i samtlige av Statped sine regionale brukerrad, i Nasjonalt
brukerrad, og i det nasjonale brukerrddet for sammensatte lerevansker.

12021 har fokus 1 stor grad handlet om omstilling av Statped som felge av St.meld. nr. 6 «Tett pa».
NTFs representant var ogsa oppnevnt som representant fra Nasjonalt brukerrad i utredning om
Statped og spesialisthelsetjenesten, og 1 Statped sitt omstillingsprogram. Brukerrepresentasjonen i
Statped er viktig for & ivareta nevroutviklingsperspektivet generelt og Tourettes syndrom spesielt 1
den krevende omstillingen av Statped. NTFs synspunkter blir lyttet til. Samtidig er det et sterkt ytre
press i retning av 4 overlate individrettet behandling av komplekse saker som involverer Tourettes
syndrom til kommunale PP-tjenester. Dette er en utfordring som NTF arbeider videre med ogsa i
2022.

NTF har ogsa representant i FFOs skole- og oppvekstnettverk. Hovedfokus i nettverket 1 2021 har veert
hering om ny opplaringslov, og hering om utredning av Statped og spesialisthelsetjenesten.

FFO har gitt heringsuttalelser til begge disse to heringene. NTFs synspunkter har blitt integrert i
disse, 1 tillegg til at NTF har gitt egen heringsuttalelse til ny opplaeringslov.

Likepersonsarbeid

Kurset Grunnopplceering for tillitsvalgte ble arrangert 1 september 2021 med 10 deltagere. Kurset er
spesielt tilpasset var organisasjon og de utfordringene vére tillitsvalgte og likepersoner mater. Kurset
fokuserer pd oppgaver og ansvar man som tillitsvalgt har i et fylkeslagsstyre og 1 likepersonsarbeidet.
Malrettet arbeid for & eke kunnskapen hos vare likepersoner pa dette feltet er en viktig del av dette.
Komorbiditet er svart vanlig nar det gjelder TS, og det er viktig at vare likepersoner ogsa har gode
kunnskaper om de vanligste folgetilstandene.
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12021 tok vi i bruk elektronisk likepersonslogg. Alle likepersoner i NTF fér tilgang til loggen og forer
inn de likepersonsaktivitetene de er ansvarlige for. Dette gjelder for alle likepersonsaktiviteter som
samtalegrupper, aktivitetsgrupper, foredrag pa skoler, stand med informasjonsmateriell,
telefonsamtaler, etc. NTF hadde 100 oppnevnte likepersoner per 31.12.2021.

Utvikling antall likepersoner per ar
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Brukermedvirkning/ interessepolitikk

Medlemsmedvirkning

NTF tilstreber & variere mélgruppene for tiltakene som gjennomfores, slik at vi kan ivareta alle vare
medlemmer i storst mulig grad. Tilbakemeldinger og evalueringer vi far pa gjennomforte tiltak ligger
til grunn ved alle arrangementer. NTF er hyppig 1 kontakt med medlemmer og parerende gjennom
arrangementer, men ogsa gjennom kontakt pé telefon og e- post. Vi har egne medlemsgrupper pa
Facebook, som gir oss et godt innblikk i hva som er aktuelt for medlemmene til enhver tid.
Tilrettelegging av skolehverdagen, samarbeidet skole/hjem, overgangene i skolen og 1 livet ellers, og
sporsmal etter fagpersoner med tilstrekkelig kompetanse, er fortsatt utfordringer vare medlemmer
meter. Ulike stotteordninger er fortsatt vanskelig & finne frem til og fa pa plass, og mange fér ikke
informasjon om aktuelle ordninger.

Brukermedvirkning/ interessepolitikk

Tilstrekkelig kompetanse hos 1. og 2. linjetjenesten, slik at mennesker med TS blir henvist til riktig
tjenesteniva og far riktig diagnose og behandling uten unedig ventetid, er avgjerende for veien videre
for den enkelte.

Aktivt samarbeid med Nasjonalt kompetansesenter for nevroutviklingsforstyrrelser og hypersomnier
(NevSom) prioriteres, likesa samarbeid med de Regionale fagmiljoene i hele landet. NTF har
brukerrepresentanter i referansegruppene i alle de fire regionale fagmiljoene for Autisme, ADHD,
Tourettes syndrom og narkolepsi, og er representert i NevSoms senterrdd. Pa bakgrunn av de store
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utfordringene knyttet til skole har vi ogsa prioritert & folge opp Statped tett. Vi har brukerrepresentanter
i samtlige av Statped sine regionale brukerrad, i nasjonalt brukerrdd, og nasjonalt brukerradd for
sammensatte lerevansker.

NTF prioriterer samarbeid med relevante fagmiljoer, Laerings- og mestringssentra og
kompetansesentra om kurs/ opplaring for foresatte til barn med TS. NTF bidrar ogsa med
brukerrepresentanter i en rekke prosjekter og samarbeider med offentlige instanser nér det gjelder
tilbud og tjenester.

Nasjonal kunnskapsbasert retningslinje for Tourettes syndrom

Hosten 2021 ble «Kunnskapsbasert retningslinje for Tourettes syndrom» publisert. Overordnet
malsetting med retningslinjen er a bidra til at pasienter med Tourettes syndrom fér et likeverdig og
helhetlig tilbud om utredning, behandling og oppfelging. Norsk Tourette Forening (NTF) og ulike
kompetansemiljoer har i flere ar hatt enske om en nasjonal faglig retningslinje. Behovet for ekt
kompetanse og den store variasjonen i tjenestetilbudet beskrives ogsa i NOU 2020:1: Tjenester til
personer med autismespekterforstyrrelser og til personer med Tourettes syndrom.

12018 gjorde Helsedirektoratet en vurdering og skrev at det var faglig grunnlag for en retningslinje.
Direktoratet ba kompetansemiljoene lage retningslinjen. NevSom (Nasjonal kompetansetjeneste for
nevroutviklingsforstyrrelser og hypersomnier) tok derfor, i samarbeid med NTF, initiativ til & utvikle
en kunnskapsbasert retningslinje. Det ble opprettet en tverrfaglig arbeidsgruppe pa 10 personer. De
regionale fagmiljeene, NTF og NevSom foreslo i fellesskap hvem som skulle inviteres til & delta i
arbeidsgruppen. Daglig leder i NTF har veart representant i arbeidsgruppen, og brukerperspektivet har
vert viktig ndr man har valgt hva som skal inkluderes. Smerter, sevnvansker og angst er vansker som
en del sliter med, men som kanskje ikke fér tilstrekkelig oppmerksomhet i hjelpeapparatet.
Retningslinjen er publisert digitalt hos metodebok.no.

Levekar for Nevromangfold

NTF bidrar i prosjektet «Levekér for Nevromangfold». Prosjektet eies
av Unge Funksjonshemmede og er finansiert at Stiftelsen DAM.
Norsk Tourette Forening er aktiv samarbeidspartner 1 prosjektet
sammen med ADHD Norge og Autismeforeningen. Forskere fra
Forskningsstiftelsen Fafo skal gjennomfere prosjektet. Medlemmer 1
NTF har bidratt i en sperreundersgkelse i prosjektet samt med a gi
innspill til konkrete spersmél. Prosjektet fortsetter 1 2022.

Videobasert atferdsbehandling for tics.

RKT Seor-@st og OCD-poliklinikken, Gaustad sykehus har startet et prosjekt der en prever ut
videobasert behandling 1 gruppe (ticskontrollerende trening) for voksne med Tourettes
syndrom/kroniske tics-tilstander. NTF har brukerrepresentant i prosjektet. Prosjektet fortsetter 1 2022.

«Tourette- plakaten»

RKT Sor-@st har tidligere laget autismeplakaten og ADHD- plakaten, og arbeidet med tilsvarende
informasjonsmateriell for TS er igangsatt. Informasjonsplakaten er et samtaleverktoy med plakat,
bilder og samtalekort. Den primaere malgruppen er fagpersoner med ansvar for utredning og
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diagnostisering av barn med TS. Formalet med materiellet er & gi bade visuell og skriftlig stette til
god informasjon om diagnosen Tourettes syndrom. Informasjonen vil ogsé bli oversatt til flere sprak.
NTF har brukerrepresentant i prosjektet. Prosjektet ferdigstilles 1 2022.

Ung Face It- forskningsprosjekt

Ung Face It er et nettbasert program for ungdom mellom 12 og 17 ar a

som opplever & ha et synlig annerledes utseende. Selvhjelps- vN

programmet gir nyttig kunnskap, smarte forslag og praktiske tips til

hvordan ungdom pa egenhand kan laere & handtere andres reaksjoner,

og & bli sikrere pa seg selv. Programmet er utviklet i samarbeid med Oslo Universitetssykehus og
inngar i et forskningsprosjekt ved Senter for sjeldne diagnoser. Malet med Ung Face IT er & hjelpe
ungdom til & fa et bedre selvbilde og utvikle gode mestringsstrategier. Det er flere ungdom med
Tourettes syndrom med i prosjektet, og NTF deltar i referansegruppen. Prosjektet fortsetter 1 2022.

Horingssvar

Relevante heringer folges opp sé langt det er mulig.

NTF sendte inn svar pa folgende heringer 1 2021:

- Rapporten «Utvikle samarbeidet mellom Statped og helsesektoren» - Kunnskapsdepartementet og
Helse- og omsorgsdepartementet.

- Tverrfaglig helsekartlegging av barn 1 barnevernet- Barne- og familiedepartementet

- Nasjonale faglige rad for bruk av psykofarmaka hos barn og unge- Helsedirektoratet

- Forslag til ny opplaeringslov og endringer i friskoleloven- Kunnskapsdepartementet

Samarbeid med andre organisasjoner
Norsk Tourette Forening ser viktigheten av samarbeid med andre organisasjoner, og er ogsa medlem 1

flere paraplyorganisasjoner.

NTF har medlemskap i folgende organisasjoner: WORSK
e Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO) M o @

0d
IN

e Studieforbundet Funkis //\\ %s%msfoqg

e Unge funksjonshemmede
e Hjerneradet o,
e Raédet for psykisk helse (‘ v Unge

funksjonshemmede

e Norsk Fosterhjemsforening FFO

Intern kompetanseutvikling

NTF arbeider kontinuerlig for opplering av medlemmer med tanke pa tillitsverv og aktiv medvirkning
1 NTF bade lokalt og sentralt. Den heye graden av komorbiditet og store variasjoner nar det gjelder
funksjonsniva stiller ogsa store krav til opplaring av tillitsvalgte, likepersoner og brukerrepresentanter.
Det er avgjerende med tilstrekkelig opplering og oppfelging til & fole seg trygg i rollene.
Det arlige kurset, «Grunnopplaring for tillitsvalgte/ likepersonkurs», ble arrangert 25-26. september
2021.

I 2021 startet vi ogsa opp med webinarer for tillitsvalgte, og avholdt tre webinarer i lopet av &ret.
Temaer har vart «Dokumenthdndtering og intranett», «@konomihdndtering 1 fylkeslaget» og
«Tourettes syndrom i skoleny.
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Fylkesledersamlinger

Det er blitt avholdt tre fylkesledersamlinger i 2021. De to forste samlingene pd varen ble avholdt
digitalt pd zoom og den siste ble avholdt med fysisk mete helgen 27-28.11.2021 pa Gardermoen. Blant
temaene som ble tatt opp var bl.a. hvordan samarbeide bedre og dra nytte av hverandres kunnskap og
erfaring.

Internasjonalt arbeid

1. Den irlige europeiske TS-konferansen.

Arets konferanse ble avholdt digitalt den 1- 2. oktober 2021 pga korona- e

pandemien. Dette var den 13. europeiske konferansen for Tourettes +5 A ESSTS
syndrom og ticstilstander. Med deltakere fra 32 land og et rikholdig Eu}'opean Society for the
program, var det mange som fikk en faglig oppdatering og informasjon om  Study of Tourette Syndrome
hva som rerer seg internasjonalt og nyere forskning ble presentert.

2. Globalt samarbeid

Det 4rlige metet for de europeiske organisasjonene ble avlyst pga. korona-
pandemien. De internasjonale organisasjonene samarbeider imidlertid enda tettere
enn for, gijennom manedlige digitale meoter. I tillegg til generelt samarbeid er
arbeidet med a opprette en global paraply- organisasjon godt i gang. Daglig leder 1
NTF er med i arbeidsgruppen. NTF bidro ogsa med 1000,- Euro til finansiering av

oppstart av organisasjonen Tics and Tourette Across the Globe (TTAGQG).
Det er et stort stykke arbeid som skal pa plass og man arbeider for at organisasjonen
blir registrert og lansert i lapet av 2022.

3. Ungdomsutvekslingsprosjekt.
Den planlagte sommerleiren som skulle arrangeres 1 Orje 1 Norge i1 august

2021 for unge voksne 18-30 ar fra Finland, Norge, England og Nederland,
ble avlyst pga korona- pandemien. Dette er et ungdomsutvekslingsprosjekt
som TS- organisasjonen i Finland tok initiativet til og sekte om &
prosjektmidler til via EU-midlene Erasmus. Prosjektet er sgkt viderefort 1
2022.

Fagradet
Fagradet hadde 2 mater i 2021. Representanter fra fagradet har bidratt med veiledning ved behov, levert
artikler til 2- rette” og bistitt med faglig kvalitetssikring av informasjonsmateriell.

Kontoret

Ved utgangen av 2021 hadde NTF 3 ansatte i til sammen 260 % stilling. Hoyt aktivitetsnivd, en
organisasjon i vekst oker arbeidsmengden for bade de ansatte og de tillitsvalgte.

Antall eksterne henvendelser via telefon og e- post til kontoret er forholdsvis stabilt, og vi opplevde
ingen stor endring i 2021. Det er fortsatt flest henvendelser fra foresatte til barn (51 %). Henvendelser
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fra voksne er ca. 19% mens fagpersoner er 7% og foresatte til voksne 10 %. Andre henvendelser er pa
13%.

Antall henvendelser per ar
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Fylkeslagene

Sammensliing av fylkeslag

Landsmetet vedtok 1 2020 at fylkeslagene fra &rsmetene 1 2021 skulle ha samme geografiske inndeling
som de nye fylkene etter fylkessammensldingene. Dette bererte Buskerud og Ostfold som ble slétt
sammen til Viken fylkeslag, og tok med seg medlemmene i Akershus. Videre ble Vestfold og Telemark
slatt sammen til ett fylkeslag. Vestland fylkeslag bestéar av tidligere Hordaland og Sogn og Fjordane
fylkeslag. Storre omrade ble det for Troms som ble slitt sammen med Finnmark og for Hedmark og
Oppland som ble til Innlandet fylkeslag. Oslo og Akershus fylkeslag ble delt. Oslo fylkeslag
videreforer driften av davaerende Oslo og Akershus fylkeslag, mens Akershus ble inkludert 1 Viken
fylkeslag 1 2021. Fylkeslagene dette gjaldt hadde forberedt seg godt pa sammenslidingene som ble
gjennomfort varen 2021 pa en meget god maéte.

Agder fylkeslag

Agder fylkeslag fikk gleden av a apne opp for aktiviteter i august. Det feiret vi med en dagstur 1
Kongeparken med frivillig overnatting pa hotell i Sandnes. Vi var sa heldige og fikk med oss Rogaland
fylkeslag til Kongeparken. Det blir nok ikke siste gang vi prover & fa til noe sammen med andre
fylkeslag. I september ble det en tur til Trollpark pa Hove hvor vi fikk god tid til & vaere sammen bade
pa bakken og hayt oppe i treerne. Egon pa Serlandssenteret ble samlingsted til foreldrecafé hvor tema
var annerledesdagene i desember. Vi fikk snakket om ulike tema og vi som mettes hadde en fin kveld.
I &r fikk vi endelig gjennomfort aktivitetsdagen sammen med Greipstad skytterlag. De som ville skyte
ble inndelt i lag. Vi andre satt 1 kafeen og fikk felge med pa skyteskivene pé storskjerm. Som seg her
og ber under et skytestevne ble det servert mat og drikke. Alle fikk sitt ark med skyteskivene med seg
hjem. Barn og ungdom fikk i tillegg pokal og premie for godt gjennomfort stevne. Aret ble avsluttet
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med julebord for styret og likepersoner. Styret har hatt 10 styremeter i lapet av aret og fylkeslaget har
230 medlemmer, hvilket er en gkning pa 29 medlemmer fra i fjor. Fylkeslaget har § likepersoner.

Innlandet fylkeslag

Fylkeslaget har hatt 3 digitale styremeter 1 2021.

Til tross for pandemi har det vert avholdt flere aktiviteter i lopet av aret. Det har vaert hundekjering,
padling og grilling, bowling og voksentreff med pizza pa Hamar. Det har vert likepersoner til stede pa
alle arrangementene.

More og Romsdal fylkeslag

Til tross for at Covid-19 fremdeles herjer med oss og vi har méttet avlyse enkelte arrangement, har vi
likevel nyttet sjansene nar de har bydd seg.

Vi hadde 1 styremeote digitalt i februar og 2 styremgter med fysisk oppmete til arbeidshelg, ett 1 juni
og ett 1 oktober. I mars ble det holdt arsmete, men denne gang digitalt.

I juni ble det anledning til & metes fysisk, og da arrangerte vi treff i klatrepark béde i Stryn og i Molde.
Stor stas for bade store og sma & endelig kunne treffes ute i det fri, samt sla av en prat og spise et godt
fellesmaltid. I august inviterte vi inn til konsert med selveste TIX i Ulsteinvik! Det ble en vat, men
kjekk opplevelse & fa med seg! Et stort gyeblikk for mange a fa lov til & mete en superkjendis, og som
til og med har samme diagnose. I oktober arrangerte vi en etterlengtet familiehelg i Fosnavag, med
kino, god mat og Fosnavaglekene, som satte bade lattermusklene og andre muskler i arbeid!

Vi hadde med oss 2 foredragsholdere, Anne-Line Gausdal og Berit Otterlei (ogsa kalt UnikMamma).

Nordland fylkeslag

Arsmetet i NTF, Nordland fylkeslag ble, pga. covid-19, avholdt digitalt p4 Zoom 27. april 2021. 2021
har, som 2020, ogsa vert preget av korona og restriksjoner i forhold til det & meates, og aktiviteten 1
Nordland har vert lav. Utpé hesten lysnet det litt. Helga 20.-21. november 2021 mettes styret fysisk
til motehelg for forste gang siden august 2020. Vi arrangerte da ogsa forjulsbowling m/pizza i Bode
samme helgen. Lerdag 4. desember 2021 arrangerte vi ferjulstreff m/pizza pd Helgeland
(Sandnessjoen). Dette var det forste arrangementet pa Helgeland siden november 2018. Det har veert
flott & kunne meate gamle og nye medlemmer i Nordland igjen®©.

Oslo fylkeslag

Aret 2021 var i likhet med aret for preget av korona-pandemien. Heldigvis har det veert muligheter for
a arrangere et par aktiviteter med fysisk oppmete. I starten av aret delte vi en sperreundersekelse med
medlemmer 1 fylkeslaget, der vi ba om innspill til ensket aktivitet. Dette ga oss en god oversikt over
hva medlemmer er interessert i, og vi er glade for at vi har kunnet tilby noe av dette.

I juni arrangerte vi digitalt foredrag om Tourettes syndrom i skolen, med foredragsholder Terje
Holsen. Det var 10 personer som deltok. I oktober inviterte vi til gokart og pizza ved Huysman
Karting. Det var bra oppmete av bade barn og voksne. I november arrangerte vi treff for voksne med
TS, med middag og shuffleboard 1 Nydalen i Oslo. Det var 8 personer som deltok, og vi er forneyde
med at vi lyktes med & arrangere noe for voksne med TS.

Dette aret har vi avholdt 6 styremeter. Per. 31.12.21 har fylkeslaget 137 medlemmer, 29 nye
medlemmer 1 2021.
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Rogaland fylkeslag

12021 har vi avholdt 6 styremater med totalt 48 saker.

I &r har det veert arrangert:

- Treff 1 Kongeparken 28. august, 101 deltagere.

- Voksentreff pa Egon i Sandnes 16. september, 7 deltakere.

- Medlemstreff med foredraget «TS i skolen» m/Monica Cecilie og Wenche pa FFO-huset i Sandnes
21. oktober, 22 deltagere.

- Forjulstreft pd Narbe med bingo 27. november, 59 deltagere.

Vi hadde planlagt flere aktiviteter for varen 2021 som ikke kunne gjennomferes pga smittevernregler

og nedstenging. Men vi klarte & gjennomfor alle aktiviteter hosten 2021.

12021 har det deltatt totalt 188 medlemmer pa ulike aktiviteter sammenlignet med 147 deltakere 1

2020. Hege Wettergren (likeperson) har hatt et digitalt foredrag om TS i skolen for leerere pd 2. trinnet

ved Tjensvoll skole januar, og fysisk foredrag pd Be skole pd Gjesdal ungdomsskole 1 Sandnes, mai

2021.

Troms og Finnmark fylkeslag

Troms fylkeslag har 1 2021 vert sterkt preget av korona- pandemien. Ingen av de planlagte
aktivitetene ble gjennomfert grunnet korona- situasjonen og restriksjoner. Styret 1 Troms fylkeslag
har 1 2021 kun bestatt av fire personer, og det er et stort behov for flere styremedlemmer.

Trendelag fylkeslag

Arsmetet i 2021 ble gjennomfort digitalt 7. mars. Aktivitetene for fylkeslaget i 2021 har vart preget
av koronapandemien og ulike smitteverntiltak som har kommet og gétt. Vi har hatt en god del
avlysninger og endringer, men fylkeslaget har allikevel gjennomfert mange arrangementer. Det ble
avholdt 8 styremeter i1 perioden, tre fysiske mater og fem digitalt. Fylkeslaget har en god arsplan for
fordeling av aktiviteter som trekker bra med deltakere. Varen 2021 ble mange av vare planlagte
aktiviteter avlyst, men vi fikk gjennomfert foreldretreff pa Peppes 1 april. Planlagte aktiviteter som ble
avlyst var skidag 1 Vassfjellet i februar, bowling og fysisk drsmete i starten av mars, familiehelg pd
Skargya, sommeravslutning pd Midtsandtangen og sommerleir for ungdom pé Laberget. Hosten gikk
bedre péd arrangementsfronten. Vi fikk gjennomfort aktivitetsdag i klatreparken Hoyt og lavt i august,
likepersontreff og foreldrehelg med Lisbeth Iglum Renhovde og Adrian Lund pa Stjerdal i september,
bowlingtreff pd Levanger og familichelg pa Reros i oktober. I november og desember ble det nye
restriksjoner, slik at aktivitetsdag pa Rush og romjulsbowling ble avlyst. Alle arrangement har hatt
minst en likeperson til stede.

Laerings- og mestringssenteret (LMS) pa St.Olav arrangerer vanligvis foreldrekurs to ganger i dret, ett
pa véren og ett pd hesten. Her far foreldre, laerere, besteforeldre og andre stettespillere rundt ny-
diagnostiserte barn fra Trendelag og Mere og Romsdal tilbud om & delta. Begge disse kursene ble 1
2021 dessverre avlyst.

Ved utgangen av 2021 telte fylkeslaget 233 medlemmer. Dette er samme antall medlemmer som éret
for.

Arsmelding 2021 for Norsk Tourette Forening side 16 av 18

Transaksjon 09222115557465559309 §&&@8  Signert AS, TH, BVS, MCS, KM, LG, HW, TL, LIN




Vestfold og Telemark fylkeslag

Fylkeslaget hadde 6 styremeter 1 2021.

12021 har vi endelig hatt muligheten til &, iallfall periodevis, metes igjen. Vi har savnet medlemmene
vére. Selv om vi ikke har vert helt tilbake til det normale er vi pd god vei. Vi har hatt tre
kinosamlinger, 24.04, 25.09 og 23.10. I forbindelse med kinoene spiste vi pizza og delte erfaringer
etterpd. Vi arrangerte ogsa var arlige Gokart den 12. juni. Hvert ar pleier vi & meates pd Hoyt og Lavt
for sommeren, men grunnet smittetrykket pé den tiden ble det utsatt til 18. september. Tross host i
luften ble det en deilig klatredag med fint vaer og bade nye og gamle medlemmer til stede.

I forbindelse med verdensdagen for psykisk helse stod vi pd stand pé Belgen kulturhus i Larvik.
Adrian Lund holdt foredrag og vi fikk mange nysgjerrige besokende og gode spersmél. For jul
inviterte vi til julebrunsj 1 Telemark. Det ble et populart tilbud og mange familier mettes 1 denne
ellers sa hektiske tiden til god mat og gode samtaler rundt bordet.

Vestland fylkeslag

Vestland fylkeslag har gjennomfort sitt forste ar etter fylkeslagsammenslaingen i 2021 mellom
Hordaland og Sogn og Fjordane fylkeslag.

Fylkeslaget har vert svart preget av Corona-restriksjoner, noe som har gétt pa bekostning av treff og
sosiale sammenkomster. Men etter en lang dugnad er vi godt i gang med & ta hverdagen tilbake. Etter
arsmetet har aktivitetene statt for tur. Vi har hatt 2 foreldre caféer, sommeravslutning med grilling og
leker pa Posidriv, 2 x lukket kinoforestilling, gaming hos Playwell gamingsenter, tur med Loen skylift,
besak pa Urban Zoo og Leos lekeland, brettspilldag 1 samarbeid med Bergen brettspillklubb, Flipzone
trampolinepark i Asane og bowling og pizza for hele familien i Méloy. Aktivitetsnivéet har vart hoyt,
det har vert engasjerte og forngyde deltakere, gode tilbakemeldinger og flotte likepersoner som har
stilt opp.

Styret har bestdtt av 4 styremedlemmer og 1 varamedlem. Utenom drsmete og konstituerende
styremate er det blitt avholdt 6 styremeter, 1 tillegg til 1 styremeote 1 Hordaland fylkeslag og 1 1 Sogn
og Fjordane fylkeslag for sammenslaingen. Styreleder og nestleder har deltatt pa fysisk og digitale
fylkesledersamlinger. Blant de tillitsvalgte har det vert deltakelse pd landsmete og flere nyttige
webinarer arrangert av NTF. Det har ogsa vert stort fokus pa likepersonsarbeid, bade i form av
tilstedevarelse pa aktiviteter nevnt over, telefonsamtaler, men ogsé i form av synlighet pd hjemmeside
og 1 medlemsbladet. Likepersonene har tatt aktiv del 1 utarbeidelse av aktivitetsplan gjennom
aktivitetsplanleggingsmete pa zoom. Innen utgangen av 2021 hadde fylkeslaget 9 likepersoner totalt,
hvorav 7 har hatt aktivitet i lopet av dret. Fylkeslaget hadde i utgangen av desember 188 medlemmer.
Kort oppsummert har det, til tross for pandemien som medferte en rolig var, vert et meget vellykket
og aktivt hgsthalvér for fylkeslaget.

Viken fylkeslag

Det har veart et spennende og utfordrende ar for styret. Vi har gjennomgétt vért forste &r som Viken
fylkeslag etter sammenslaing av fylkene. Det har veert mye utskiftninger av medlemmer i styret grunnet
frafall av ulike arsaker, og styret har vert konstituert to ganger i lopet av aret.

Vi har hatt 7 styremeter digitalt, 1 fysisk styremate og 1 arbeidsmete, samt 2 konstituerende meoter. Vi
har gjennomfort et digitalt Zoom treff- «Barn/Ungdom og apenhet om diagnose/utfordringer».
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Tre arrangementer for medlemmer var planlagt pd hesten: Bowling, Kino, Frisbee golf. Grunnet covid
ble to av arrangementene avlyst, men vi fikk gjennomfert kino i desember.
Viken fylkeslag hadde 534 medlemmer ved utgangen av aret og 15 likepersoner.

Ytre miljo
Norsk Tourette Forenings arbeid pavirker ikke det ytre miljo i negativ art.

Sluttord

Tusen takk til alle tillitsvalgte, kontaktpersoner, likepersoner og brukerrepresentanter for arbeidet dere
gjor for vare medlemmer. Takk for at dere bruker store deler av deres fritid pa dette viktige arbeidet!

Larvik, 13.03.2022

Terje Holsen Baard Vorpvik Skraastad Marwin C Stustad
Styreleder Styremedlem Styremedlem
Tonje Larsen Line Gjertz-Larsen Kjersti Monsen
Styremedlem Styremedlem Styremedlem
Hege Wettergreen Liv Irene Nostvik
Styremedlem Daglig leder
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