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VERKSAMHETSBERATTELSE FOR 2017

TSC SVERIGE

TSC Sverige ar en rikstackande funktionshinderorganisation for personer
med Tuberts Skleros Complex (-TSC) samt deras familjer och anhdriga.
Foreningen har ocksa stédmedlemmar i form av personal och lakare som i
sin profession moter personer med TSC. Féreningen bildades 1991.

STYRELSEN

TSC Sveriges styrelse har under 2017 bestatt av:

Ordférande Annika Hallberg Juhlin Stenungsund
Vice Ordférande Henrik Bergstrom Vallingby
Kassor Mona Holmstrom Boden
Sekreterare Kerstin Anderlind Upplands Vasby
Ordinarie ledamot Mari Eriksson Olofstréom
Suppleant Louise Wallmander Kungsbacka
Suppleant Andrew Netzell Alvsjo
Revision

Revisor Rolf Sjodell Stenungsund
Revisorssuppleant ~ Bengt Hallberg Stenungsund

Valberedning
Sammankallande Marie Aleskog Nynashamn
Anna Lonander Vetlanda

STYRELSEMOTEN

Styrelsen har, utéver arsmotet och det konstituerande métet 7 maj,
sammantratt 4 ganger: 4 februari, 20 maj, 7 juli och 21 oktober. Ett av dessa
var vid ett helgmoéte i Stenungsund 20-21 maj, resterande var fysiska traffar i
Stockholm och Isaberg.

Styrelseledamoter och valberedning har sina uppdrag pa ideell basis och
inga arvoden utgar. For revisorns arbete utbetalas en engadngssumma, som
under 2017 uppgick till 5 500 kr.



MEDLEMMAR
Foreningens medlemmar var vid arets slut 728 st.
Fordelningen mellan kdnen var 378 kvinnor och 350 man.

REGIONERNA

Foreningen ar organisatoriskt indelad efter landets sex
sjukvardsregioner. Regionerna omfattar flera lan och stottas av en
eller flera kontaktpersoner.

Norra sjukvardsregionen

Kontaktperson: Mona Holmstréom

Medlemmar finns i Norrbottens lan, Vasterbottens lan samt
Vasternorrlands lan.

Uppsala Orebro sjukvardsregion

Kontaktperson: Lena Wahlund

Medlemmar finns i Gavleborgs lan, Dalarnas lan, Uppsala lan, Varmlands
lan, Orebro lan, Vastmanlands lan samt Sédermanlands lan.
Stockholms sjukvardsregion

Kontaktpersoner: Kerstin Anderlind, Berit Oberg och Henrik Bergstrém-
Medlemmar finns i Stockholms lan och Gotlands lan.

Sydostra sjukvardsregionen

Kontaktperson: Sofia Naslund

Medlemmar finns i Ostergétlands 1an, Jonkopings lan samt Kalmar 1an.
Vastra sjukvardsregionen

Kontaktperson: Annika Hallberg Juhlin

Medlemmar finns i Vastra Gotalands lan samt norra Hallands lan.
Sodra sjukvardsregionen

Kontaktpersoner: Rickard Grann, Mona Trulsson samt Mari Eriksson
Medlemmar finns i Hallands l&ns sddra delar, Blekinge lan, Kronobergs lan
samt Skane lan.

Regionerna arrangerar sociala aktiviteter fér enbart medlemmar sa val
som forelasningstillfallen till vilka aven sjukvardsprofessionerna bjuds in.
De regionala verksamheterna engagerar medlemmar i totalt 20 lan.

NATIONELLA MEDICINSKA SAMARBETEN

Foreningen har ett ndra samarbete med Nationella
Multidisciplinara TSC-expertteamet. Trycksaker riktade till TSC-
patienter och deras behandlande l&kare tas fram i samarbete med
Novartis.

Nationella Multidisciplindra TSC expertteamets konferens 4 och 5 maj
Kvéllen 4 maj och morgonen 5 maj (innan Lakardagen 5 maj i samband med
arsmoteshelgen i Luled) anordnade TSC Sverige en konferens med Nationella



Multidisciplinara TSC-expertteamet. Tolv l&kare deltog, en féreningsrepresentant och
en representant fran Novartis. Ytterligare fyra fran teamet fanns pa plats pa
Lakardagen, tillsammans representerande hjarna, hud, njurar, tander, genetik,
neuropsykiatri och habilitering. Ett nationellt handlaggningsstod (med utgangspunkt i
de internationella rekommendationerna) for utredning och behandling av barn med
TSC presenterades och sprids nu till lakarkaren via de olika lakarséallskapens
hemsidor och facktidningar samt NFSD:s hemsida (Nationella Funktionen for
Sallsynta Diagnoser), ett initiativ som tagits av svensk Neuropediatrisk férening och
som utarbetats av Nationella arbetsgruppen for TSC. Nationella TSC-expertteamet
utokades med en neuropsykiater och en vuxenneurolog och bestar nu av nitton
lakare fran olika discipliner och sjukvardsomraden. En lista pA medlemmarnas namn
och mail adresser finns tillgangliga for lakare i Sverige for konsultationer, second
opinions, remisser m.m. Namnet pa teamet beslutades vara Nationella
Multidisciplindra TSC-expertteamet. De internationella rekommendationerna fér TSC,
nationellt TSC-centra/mottagning fér TSC, uppbyggnaden av regionala
multidisciplinara TSC-expertteam m.m. diskuterades. Erfarenheter kring hur TAND
checklista (TSC Associated Neuropsychiatric Disorders) kan anvands och eventuellt
utvecklas digitalt behandlades. Informationsmaterial och kommande internationella
TSC-konferenser m.m. behandlades.

Lakardagen fredag 5 maj i Lulea

Dagen samlade ett 40-tal deltagare, varav 16 fran nationella teamet. Barnneurolog
Maria Dahlin holl i introduktionen och var moderator under férmiddagens
forelasningar av vara inbjudna internationella varldsledande TSC-experter: professor
E Thiele (neurolog), USA, professor J Bissler (njurspecialist), USA, dr C Kingswood
(njurspecialist), Storbritannien och professor P de Vries (neuropsykiater) Sydafrika.
Falldiskussioner med konsultationer holls pa eftermiddagen i tva grupper: TSC och
neurologi/neuropsykiatri och TSC och njurar, som barnneurolog Gunilla Drake
respektive njurlakare Marta Englund holl i. Deltagande lakare bidrog med egna svara
fall for konsultation. Saval de internationella experterna som deltagande lakare
uttryckte att de var mycket néjda med dagen och att det varit ett mycket givande
upplagg med falldiskussionerna pa eftermiddagen. Manga av Lakardagens deltagare
stannade 6ver natten och var med pa kvallens middag tillsammans med TSC

Sveriges medlemmar.

SAMARBETE MED AGRENSKA

TSC Sverige har ocksé ett nara samarbete med Agrenska (nationellt
kunskapscentrum for séllsynta diagnoser)

Foreningens ordférande Annika Hallberg Juhlin informerade om féreningen
under Agrenskas familjevecka i november 2017.

SAMARBETE MED RIKSFORBUNDET SALLSYNTA DIAGNOSER
TSC Sverige samarbetar ocksa med Riksforbundet Sallsynta diagnoser.

Vi ingar i Riksforbundet Sallsynta diagnoser, ett riksforbund for sma och
mindre kanda handikappgrupper. Mari Eriksson har varit féreningens
representant under aret.

Mari har tillsammans med David Eriksson deltagit vid saval Riksforbundet
Sallsynta diagnosers arsmote 22/4 samt vid deras hdostmote 21-22/10.

Mari har skrivit om dessa tillfallen i TSC-bladet.



ANDRA NATIONELLA SAMARBETEN

Ovriga samarbeten:

Foreningen har ocksa ett nara samarbete med LAM Academy, Riksférbundet
FUB, Autism & Aspergerforbundet samt Riksférbundet Attention.

Mari och David Eriksson deltog vid LAM Academys arsméte 11/11, vilket Mari
skrivit om i medlemstidningen.

EUROPEISKA SAMARBETEN

Var forening ar medlem i E TSC (European Tuberous Sclerosis
Complex Association, www.e-tsc.eu).

Vi har ett ndra samarbete med andra europeiska lander via E TSC. Henrik
Bergstrom och Berit Oberg ar foreningens representanter i E TSC.

TSC INTERNATIONAL

TSCi Forskningskonferens

2017 International Research Conference on TSC and LAM

Innovating through partnership, Washington 22-24 juni

Fran Sverige deltog féreningens internationella representanter Berit Oberg och

Henrik Bergstrom fran styrelsen samt Goran Anderlind. Over 200 personer fran 27
lander deltog i 2017 ars internationella forskningskonferens om TSC och LAM i
Washington; ett samarrangemang mellan TS Alliance och The LAM Foundation.
Nya upptéackter i cellsignalering relaterad till TSC och LAM, Alternativa
tillvagagangssatt for behandling, Nya mal vid behandling av TSC/LAM, Nya
mekanismer i musmodeller av TSC, Alternativa metoder for att studera TSC m.m.
presenterades. For ytterligare information hanvisas till TSC Sverige https://tsc-
sverige.se/2017-international-research-conference-tsc-lam/ Hela konferens-
programmet med Abstracts och sammanfattning finns tillganglig pa engelska
online: http://www.tsalliance.org/researchers/research-conferences

TSCi, Washington 21 juni, Workshops

| samband med den internationella forskningskonferensen hade TSCi méte med
delegater fran varldens alla horn kring det pagaende Improved Care-projektet.
Representanter fran 22 lander deltog. TSC Sverige representerades av Berit Oberg.
Improved Care syftar till att 6ka forstaelsen for TSC i varlden, undersoka vilka
befintliga resurser som finns i olika lander, luckor mellan behov och verklighet och
utbyta erfarenheter kring hur luckorna hanteras av TSC organisationerna pa olika
satt m.m. Workshop hoélls &ven kring utveckling/uppdatering av TSC
rekommendationer och kring multidisciplinar koordinerad vard, TSC mottagningar,
TSC-klinik, systematiskt paverkansarbete, patientens rost i forskningen m.m.

TSCi workinggroup Under Washington-konferensen passade TSCi's
arbetsgrupp pé att ha kvallskonferens. Berit Oberg ar med i arbetsgruppen och
har under aret deltagit i regelbundna telefonkonferenser tillsammans med 6vriga
medlemmar fran hela varlden.

NORDISKT SAMARBETE


https://tsc-sverige.se/2017-international-research-conference-tsc-lam/
https://tsc-sverige.se/2017-international-research-conference-tsc-lam/
https://translate.google.com/translate?hl=sv&prev=_t&sl=en&tl=sv&u=http://www.tsalliance.org/researchers/research-conferences

Foreningen ingar i natverket TSC-Norden.
Natverkets representanter fran Norge, Danmark, Sverige och i viss man
Finland traffas regelbundet for att utbyta erfarenheter.

REGIONALA AKTIVITETER
Ovriga regionala aktiviteter:

TSC Sverige har kontaktpersoner i samtliga sjukvardsregioner. De

regionala kontaktpersonerna rapporterar sina verksamheter direkt till
styrelsen och har i budgeten sarskilt avsatta pengar for sina insatser.

Vi har bl.a. haft regionala medlemsmiddagar i saval Stockholm och Géteborg
under 2017.

FORENINGSHELGEN

Foreningens medlemmar hade konferens med arsmote den 5 - 7 maj pa
Hotell Elite i Lulea.

Pa fredagen arrangerades en lakarkonferens med medverkande
internationella forelasare, John Bissler, Petrus de Vries, Elisabeth Thiele och
Chris Kingswood. Medverkande lakare, psykologer och andra professioner
fick majlighet att stalla fragor och lyfta aktuella fall. Lakarkaren som
medverkade kom fran storre delen av Sverige och hade fatt inbjudan direkt
fran féreningen och via TSC Sveriges alla medlemmar som hjalp till att sprida
ordet.

Under I6rdagen samlades sedan medlemmar i féreningen for att lyssna till
den internationella expertgruppen. Pa lérdagskvallen var det middag for
medlemmarna och under den samtalades det och utbyttes erfarenheter och
nya moéten skedde. Janne Bylund var pa bestk och upptradde med sin Stand
Up show for alla middagsgaster. Under kvéllen utdelades for tredje gangen
priset "AretsTSC- profil" och i &r gick det till Berit Oberg, var eldsjal och
forebild som dragit ett enormt lass i féreningen under alla ar.

Sondagen fortsatte med arsmotesforhandlingar. Under hela helgen spreds
ocksd informationsmaterial om TSC samt saldes TSC-produkter till forman for
var forening.

ARSMOTE

Arsmotet holls den 7 maj pa Hotell Elite i Luled med 34 deltagande
medlemmar.

FAMILJIEVERKSAMHETEN
Familjelager 5-9 juli 2017
Arets familjelager anordnades av féreningen tillsammans med studieférbundet

Bilda i J6nkdping och genomfordes 5-9 juli pa Isaberg Mountain Resort i
Smaland.



137 personer deltog pa lagret, barn, unga och vuxna med egen diagnos,
anhodriga samt personliga assistenter och fritidsledare. Barnen delades in i olika
grupper och samtliga barn och unga med TSC, som inte har assistans i sin
vardag, fick en personlig assistent tilldelad sig pa foreningens bekostnad.
Sarskilt anpassade barnaktiviteter fanns for bade de med diagnos och deras
syskon. Aktiviteter varvades med forelasningar av bade medlemmar och
professionella. Familjer fran hela Sverige deltog, fran Sundsvall i norr till
Ljunghusen i soder.

Familjeverksamheten ar otroligt viktig och betydelsefull och samtidigt en gren
inom foreningen som kraver massor av arbete och ekonomiska medel. Var
familjeverksamhet finansieras delvis genom deltagaravgifter men ar mycket
beroende av att vi far bidrag fran fonder och stiftelser.

Var familjeverksamhet har under 2017 stéttats av foljande fondgivare; Oscar
Hirsch Minne 25 000 kr, Linnea och Josef Carlssons Stiftelse 25 000 kr,
Stiftelsen Olle Engkvist Byggmastare 25 000 kr, filmstod kungaparets
Brollopsfond 40 000 kr. Sammanlagt fick foreningen 115 000 kr i fondbidrag
samt ett stod fran Socialstyrelsen pa totalt 300 000 kr.

MEDLEMSTIDNINGEN

Medlemstidningen, TSC-bladet, argang 26 kom ut med 3 nummer.
Med reportage fran arsmoteshelgen i Luled, rapport fran Riksforbundet
Sallsynta diagnoser, familjelagret pa Isaberg, artiklar fran medlemmars
vardag och inbjudningar till aktiviteter. Tidningen ar ett viktigt satt for
foéreningen att kommunicera med sina medlemmar. F6r de mindre aktiva
medlemmarna kan tidningen vara den enda kontakten och
informationskanalen med foreningen. Det &r saledes av storsta vikt att
tidningen fortsatter att vara sa informativ och bred som det bara ar maijligt.

HEMSIDAN

Foreningens hemsida tsc-sverige.se blir en allt viktigare kanal ut mot
vara medlemmar.

Sidan halls alltid uppdaterad och allt man kan lasa om i TSC-bladet publiceras
ocksa pa foreningens hemsida.

INFORMATIONSSPRIDNING

Foreningen sprider aktivt information om TSC via flera
informationskanaler.

Som t ex broschyrer, stédféreningar, patientféreningar, handikappférbund och



via universitetssjukhusens databaser. En ny informationsbroschyr, "TSC och
kroppen - Foérenklade rekommendationer”, har indra samarbete med
féreningen och Novartis dversatts till svenska. Den beskriver hur sjukdomen
kan drabba i stort sett alla kroppens organ och finns att rekvirera. Féreningen
saljer ocksa filmen "Tuberds skleros, en sjukdom med manga ansikten”, samt
vissa TSC-produkter till forman for var forening.

Styrelsen har |6pande kontakter med enskilda medlemmar av informerande
och stodjande karaktar. Styrelsen har ocksa en viktig roll nar det galler att
vidarebefordra kontakter mellan medlemmar som har liknande situationer men
ocksa till professionen och da i forsta hand till vart nybildade TSC-team.
Teamet bestar av olika professioner fran olika delar av Sverige och
representerar flera olika universitetssjukhus. Tanken med det nybildade TSC-
teamet ar att ge medlemmar som lever i en extra svar situation extra stottning i
form av mojlighet till "second opinion" och stod och rad fran expertis i andra
delar av landet. Vi har ocksa lankat vidare kontakter till professionella som
t.ex. informationscentrum for ovanliga diagnoser, till andra
handikapporganisationer samt andra TSC-féreningar. Vi har ocksa forsett
personal och studerande med information.

Genom samarbetet med TSC international &r foreningen med och
uppmarksammar omvéarlden att var diagnos finns. Varje ar den 15 maj ar det
"TSC Awareness Day" och via TSCi's hemsida hjélper vi andra att ta del av
fakta kring diagnosen.

FACEBOOKGRUPPEN

Foreningen har en stangd och inte sokbar medlemsgrupp pa Facebook
dar nya personer hela tiden laggs till.

Deltagarna har sjalva valt att ha gruppen hemlig for att kunna k&nna sig fria att
tala om kansliga saker utan oro for att det sprids utanfor gruppen.
Facebookgruppen fungerar val och déar sker daglig aktivitet. Bade sma och
stora @mnen ventileras och gruppen har starkt bidragit till att minska kanslan av
ensamhet och utanforskap bland vara medlemmar samt att kunskap sprids.
Gruppen har mer &n 100 aktiva anvandare.

EKONOMISK SAMMANFATTNING

Foreningen gjorde 2017 ett minusresultat pa 453 837 SEK

Vi har sammantaget haft kostnader for resor, kost och logi vid styrelsemdoten
och tryckkostnader for var medlemstidning TSC-bladet, samt kostnader for
arsmoteshelg och familjelager.

TSC- FONDEN
TSC-fonden véaxer tack vare gavor av olika slag.
Fonden forvaltas av foreningens styrelse. Fondens medel ar till for att ge



bidrag till forskning och utbildning kring TSC. Féreningen stodjer garna
enskilda forskare/lakare som vill férkovra sig i sjukdomen. Majligheten for
professionella att soka bidrag fran fonden finns ocksa annonserat pa
foreningens hemsida samt i foreningens medlemstidning.

AVSLUTNING

Annu ett fantastiskt verksamhetsar ar till anda och vi kan med gladje konstatera
att var forening har massor av fina eldsjalar som brinner for att var verksamhet
skall fungera. Medlemsantalet ar stadigt och verksamheten i féreningen ar bade
bred och skiftande. Samtidigt som vi arbetar mycket aktivt med de rent
medicinska bitarna och foljer forskningens alla framsteg &r vi lika noggranna med
vart regionala arbete ute bland medlemmarna. Att f& motas och utbyta
erfarenheter verkar minst lika viktigt for vara medlemmar som att fa héra mera om
de framsteg som standigt gors pa det medicinska planet.

En annan oerhort viktig del av foreningens verksamhet ar familjeverksamheten.
Malet med familjeverksamheten ar att ge medlemsfamiljerna méjlighet att komma
samman och att under nagra dagar moéta andra familjer som lever i samma
situation. | var forening finns sammantaget en enorm kunskap och medlemmarna
fungerar som ett skyddande nétverk for varandra.

Slutligen vill styrelsen tacka alla medlemmar for det gangna verksamhetsaret.

Stenungsund den 1 maj 2018

Annika Hallberg Juhlin Henrik Bergstrom Mona Holmstrém
ordférande v ordférande kassor

Kerstin Anderlind Mari Eriksson

sekreterare ledamot

Louise Wallmander Andrew Netzell

suppleant suppleant



