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TUBERÖS SKLEROS COMPLEX, SVERIGE 
Org.nr 802016-3195 

 

VERKSAMHETSBERÄTTELSE FÖR 2017 

TSC SVERIGE 

TSC Sverige är en rikstäckande funktionshinderorganisation för personer 

med Tuberös Skleros Complex (-TSC) samt deras familjer och anhöriga. 

Föreningen har också stödmedlemmar i form av personal och läkare som i 

sin profession möter personer med TSC. Föreningen bildades 1991. 

 

STYRELSEN 

TSC Sveriges styrelse har under 2017 bestått av: 

Ordförande Annika Hallberg Juhlin  Stenungsund 

Vice Ordförande Henrik Bergström  Vällingby 

Kassör  Mona Holmström  Boden 

Sekreterare Kerstin Anderlind  Upplands Väsby 

Ordinarie ledamot Mari Eriksson  Olofström 

Suppleant  Louise Wallmander  Kungsbacka 

Suppleant  Andrew Netzell  Älvsjö 

 

Revision 

Revisor  Rolf Sjödell  Stenungsund 

Revisorssuppleant Bengt Hallberg  Stenungsund 

 

Valberedning 

Sammankallande Marie Aleskog  Nynäshamn 

  Anna Lönander  Vetlanda 

 

STYRELSEMÖTEN 

Styrelsen har, utöver årsmötet och det konstituerande mötet 7 maj, 

sammanträtt 4 gånger: 4 februari, 20 maj, 7 juli och 21 oktober. Ett av dessa 

var vid ett helgmöte i Stenungsund 20–21 maj, resterande var fysiska träffar i 

Stockholm och lsaberg. 

 

Styrelseledamöter och valberedning har sina uppdrag på ideell basis och 

inga arvoden utgår. För revisorns arbete utbetalas en engångssumma, som 

under 2017 uppgick till 5 500 kr. 
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MEDLEMMAR 

Föreningens medlemmar var vid årets slut 728 st.  

Fördelningen mellan könen var 378 kvinnor och 350 män. 

 

REGIONERNA 

Föreningen är organisatoriskt indelad efter landets sex 

sjukvårdsregioner. Regionerna omfattar flera län och stöttas av en 

eller flera kontaktpersoner. 

 

Norra sjukvårdsregionen 

Kontaktperson: Mona Holmström 

Medlemmar finns i Norrbottens län, Västerbottens län samt 

Västernorrlands län. 

Uppsala Örebro sjukvårdsregion 

Kontaktperson: Lena Wahlund 

Medlemmar finns i Gävleborgs län, Dalarnas län, Uppsala län, Värmlands 

län, Örebro län, Västmanlands län samt Södermanlands län. 

Stockholms sjukvårdsregion 

Kontaktpersoner: Kerstin Anderlind, Berit Öberg och Henrik Bergström- 

Medlemmar finns i Stockholms län och Gotlands län. 

Sydöstra sjukvårdsregionen 

Kontaktperson: Sofia Näslund 

Medlemmar finns i Östergötlands län, Jönköpings län samt Kalmar län. 

Västra sjukvårdsregionen 

Kontaktperson: Annika Hallberg Juhlin 

Medlemmar finns i Västra Götalands län samt norra Hallands län. 

Södra sjukvårdsregionen 

Kontaktpersoner: Rickard Grann, Mona Trulsson samt Mari Eriksson 

Medlemmar finns i Hallands läns södra delar, Blekinge län, Kronobergs län 

samt Skåne län. 

Regionerna arrangerar sociala aktiviteter för enbart medlemmar så väl 

som föreläsningstillfällen till vilka även sjukvårdsprofessionerna bjuds in. 

De regionala verksamheterna engagerar medlemmar i totalt 20 län. 

 

NATIONELLA MEDICINSKA SAMARBETEN 

Föreningen har ett nära samarbete med Nationella 

Multidisciplinära TSC-expertteamet. Trycksaker riktade till TSC-

patienter och deras behandlande läkare tas fram i samarbete med 

Novartis. 

 
Nationella Multidisciplinära TSC expertteamets konferens 4 och 5 maj 
Kvällen 4 maj och morgonen 5 maj (innan Läkardagen 5 maj i samband med 
årsmöteshelgen i Luleå) anordnade TSC Sverige en konferens med Nationella 
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Multidisciplinära TSC-expertteamet. Tolv läkare deltog, en föreningsrepresentant och 
en representant från Novartis. Ytterligare fyra från teamet fanns på plats på 
Läkardagen, tillsammans representerande hjärna, hud, njurar, tänder, genetik, 
neuropsykiatri och habilitering. Ett nationellt handläggningsstöd (med utgångspunkt i 
de internationella rekommendationerna) för utredning och behandling av barn med 
TSC presenterades och sprids nu till läkarkåren via de olika läkarsällskapens 
hemsidor och facktidningar samt NFSD:s hemsida (Nationella Funktionen för 
Sällsynta Diagnoser), ett initiativ som tagits av svensk Neuropediatrisk förening och 
som utarbetats av Nationella arbetsgruppen för TSC. Nationella TSC-expertteamet 
utökades med en neuropsykiater och en vuxenneurolog och består nu av nitton 
läkare från olika discipliner och sjukvårdsområden. En lista på medlemmarnas namn 
och mail adresser finns tillgängliga för läkare i Sverige för konsultationer, second 
opinions, remisser m.m. Namnet på teamet beslutades vara Nationella 
Multidisciplinära TSC-expertteamet. De internationella rekommendationerna för TSC, 
nationellt TSC-centra/mottagning för TSC, uppbyggnaden av regionala 
multidisciplinära TSC-expertteam m.m. diskuterades. Erfarenheter kring hur TAND 
checklista (TSC Associated Neuropsychiatric Disorders) kan används och eventuellt 
utvecklas digitalt behandlades. Informationsmaterial och kommande internationella 
TSC-konferenser m.m. behandlades.                                                                
 
Läkardagen fredag 5 maj i Luleå 
Dagen samlade ett 40-tal deltagare, varav 16 från nationella teamet. Barnneurolog 
Maria Dahlin höll i introduktionen och var moderator under förmiddagens 
föreläsningar av våra inbjudna internationella världsledande 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 hölls på eftermiddagen i två grupper: TSC och 
neurologi/neuropsykiatri och TSC och njurar, som barnneurolog Gunilla Drake 
respektive njurläkare Märta Englund höll i. Deltagande läkare bidrog med egna svåra 
fall för konsultation. Såväl de internationella experterna som deltagande läkare 
uttryckte att de var mycket nöjda med dagen och att det varit ett mycket givande 
upplägg med falldiskussionerna på eftermiddagen. Många av Läkardagens deltagare 
stannade över natten och var med på kvällens middag tillsammans med TSC 

Sveriges medlemmar.             

 

SAMARBETE MED ÅGRENSKA 

TSC Sverige har också ett nära samarbete med Ågrenska (nationellt 

kunskapscentrum för sällsynta diagnoser)  

Föreningens ordförande Annika Hallberg Juhlin informerade om föreningen 

under Ågrenskas familjevecka i november 2017.  

 

SAMARBETE MED RIKSFÖRBUNDET SÄLLSYNTA DIAGNOSER 

TSC Sverige samarbetar också med Riksförbundet Sällsynta diagnoser.  

Vi ingår i Riksförbundet Sällsynta diagnoser, ett riksförbund för små och 

mindre kända handikappgrupper. Mari Eriksson har varit föreningens 

representant under året. 

Mari har tillsammans med David Eriksson deltagit vid såväl Riksförbundet 

Sällsynta diagnosers årsmöte 22/4 samt vid deras höstmöte 21-22/10. 

Mari har skrivit om dessa tillfällen i TSC-bladet. 



4 
 

 

ANDRA NATIONELLA SAMARBETEN 

Övriga samarbeten: 

Föreningen har också ett nära samarbete med LAM Academy, Riksförbundet 

FUB, Autism & Aspergerförbundet samt Riksförbundet Attention. 

Mari och David Eriksson deltog vid LAM Academys årsmöte 11/11, vilket Mari 

skrivit om i medlemstidningen.  

 

EUROPEISKA SAMARBETEN 

Vår förening är medlem i E TSC (European Tuberous Sclerosis 

Complex Association, www.e-tsc.eu). 

Vi har ett nära samarbete med andra europeiska länder via E TSC. Henrik 

Bergström och Berit Öberg är föreningens representanter i E TSC. 

 

TSC INTERNATIONAL 

TSCi Forskningskonferens                                                                                                                 
2017 International Research Conference on TSC and LAM                                                                                                    
Innovating through partnership, Washington 22-24 juni 
Från Sverige deltog föreningens internationella representanter Berit Öberg och 

Henrik Bergström från styrelsen samt Göran Anderlind. Över 200 personer från 27 

länder deltog i 2017 års internationella forskningskonferens om TSC och LAM i 

Washington; ett samarrangemang mellan TS Alliance och The LAM Foundation. 

Nya upptäckter i cellsignalering relaterad till TSC och LAM, Alternativa 

tillvägagångssätt för behandling, Nya mål vid behandling av TSC/LAM, Nya 

mekanismer i musmodeller av TSC, Alternativa metoder för att studera TSC m.m. 

presenterades. För ytterligare information hänvisas till TSC Sverige https://tsc-

sverige.se/2017-international-research-conference-tsc-lam/ Hela konferens-

programmet med Abstracts och sammanfattning finns tillgänglig på engelska 

online: http://www.tsalliance.org/researchers/research-conferences 

 

TSCi, Washington 21 juni, Workshops                                                                                                               
I samband med den internationella forskningskonferensen hade TSCi möte med 
delegater från världens alla hörn kring det pågående Improved Care-projektet. 
Representanter från 22 länder deltog. TSC Sverige representerades av Berit Öberg. 
Improved Care syftar till att öka förståelsen för TSC i världen, undersöka vilka 
befintliga resurser som finns i olika länder, luckor mellan behov och verklighet och 
utbyta erfarenheter kring hur luckorna hanteras av TSC organisationerna på olika 
sätt m.m. Workshop hölls även kring utveckling/uppdatering av TSC 
rekommendationer och kring multidisciplinär koordinerad vård, TSC mottagningar, 
TSC-klinik, systematiskt påverkansarbete, patientens röst i forskningen m.m.  
 

TSCi workinggroup Under Washington-konferensen passade TSCi´s 

arbetsgrupp på att ha kvällskonferens. Berit Öberg är med i arbetsgruppen och 

har under året deltagit i regelbundna telefonkonferenser tillsammans med övriga 

medlemmar från hela världen.  

 

 

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
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Föreningen ingår i nätverket TSC-Norden. 

Nätverkets representanter från Norge, Danmark, Sverige och i viss mån 

Finland träffas regelbundet för att utbyta erfarenheter. 

 

REGIONALA AKTIVITETER 

Övriga regionala aktiviteter: 

TSC Sverige har kontaktpersoner i samtliga sjukvårdsregioner. De 

regionala kontaktpersonerna rapporterar sina verksamheter direkt till 

styrelsen och har i budgeten särskilt avsatta pengar för sina insatser. 

Vi har bl.a. haft regionala medlemsmiddagar i såväl Stockholm och Göteborg 

under 2017. 

 

FÖRENINGSHELGEN 

Föreningens medlemmar hade konferens med årsmöte den 5 - 7 maj på 

Hotell Elite i Luleå.   

På fredagen arrangerades en läkarkonferens med medverkande 

internationella föreläsare, John Bissler, Petrus de Vries, Elisabeth Thiele och 

Chris Kingswood. Medverkande läkare, psykologer och andra professioner 

fick möjlighet att ställa frågor och lyfta aktuella fall. Läkarkåren som 

medverkade kom från större delen av Sverige och hade fått inbjudan direkt 

från föreningen och via TSC Sveriges alla medlemmar som hjälp till att sprida 

ordet. 

 

Under lördagen samlades sedan medlemmar i föreningen för att lyssna till 

den internationella expertgruppen. På lördagskvällen var det middag för 

medlemmarna och under den samtalades det och utbyttes erfarenheter och 

nya möten skedde. Janne Bylund var på besök och uppträdde med sin Stand 

Up show för alla middagsgäster. Under kvällen utdelades för tredje gången 

priset "ÅretsTSC­ profil" och i år gick det till Berit Öberg, vår eldsjäl och 

förebild som dragit ett enormt lass i föreningen under alla år.  

 

Söndagen fortsatte med årsmötesförhandlingar. Under hela helgen spreds 

också informationsmaterial om TSC samt såldes TSC-produkter till förmån för 

vår förening. 

 

ÅRSMÖTE 

Årsmötet hölls den 7 maj på Hotell Elite i Luleå med 34 deltagande 

medlemmar. 

 

FAMILJEVERKSAMHETEN 

Familjeläger 5-9 juli 2017 

Årets familjeläger anordnades av föreningen tillsammans med studieförbundet 

Bilda i Jönköping och genomfördes 5-9 juli på lsaberg Mountain Resort i 

Småland. 
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137 personer deltog på lägret, barn, unga och vuxna med egen diagnos, 

anhöriga 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 på föreningens bekostnad. 

Särskilt anpassade barnaktiviteter fanns för både de med diagnos och deras 

syskon. Aktiviteter varvades med föreläsningar av både medlemmar och 

professionella. Familjer från hela Sverige deltog, från Sundsvall i norr till 

Ljunghusen i söder. 

 

Familjeverksamheten är otroligt viktig och betydelsefull och samtidigt en gren 

inom föreningen som kräver massor av arbete och ekonomiska medel. Vår 

familjeverksamhet finansieras delvis genom deltagaravgifter men är mycket 

beroende av att vi får bidrag från fonder och stiftelser. 

 

Vår familjeverksamhet har under 2017 stöttats av följande fondgivare; Oscar 

Hirsch Minne 25 000 kr, Linnea och Josef Carlssons Stiftelse 25 000 kr, 

Stiftelsen Olle Engkvist Byggmästare 25 000 kr, filmstöd kungaparets 

Bröllopsfond 40 000 kr. Sammanlagt fick föreningen 115 000 kr i fondbidrag 

samt ett stöd från Socialstyrelsen på totalt 300 000 kr. 

 

MEDLEMSTIDNINGEN 

Medlemstidningen, TSC-bladet, årgång 26 kom ut med 3 nummer. 

Med reportage från årsmöteshelgen i Luleå, rapport från Riksförbundet 

Sällsynta diagnoser, familjelägret på lsaberg, artiklar från medlemmars 

vardag och inbjudningar till aktiviteter. Tidningen är ett viktigt sätt för 

föreningen att kommunicera med sina medlemmar. För de mindre aktiva 

medlemmarna kan tidningen vara den enda kontakten och 

informationskanalen med föreningen. Det är således av största vikt att 

tidningen fortsätter att vara så informativ och bred som det bara är möjligt. 

 

HEMSIDAN 

Föreningens hemsida tsc-sverige.se blir en allt viktigare kanal ut mot 

våra medlemmar.  

Sidan hålls alltid uppdaterad och allt man kan läsa om i TSC-bladet publiceras 

också på föreningens hemsida. 

 

 

 

 

INFORMATIONSSPRIDNING 

Föreningen sprider aktivt information om TSC via flera 

informationskanaler.  

Som t ex broschyrer, stödföreningar, patientföreningar, handikappförbund och 
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via universitetssjukhusens databaser. En ny informationsbroschyr, "TSC och 

kroppen - Förenklade rekommendationer", har i nära samarbete med 

föreningen och Novartis översatts till svenska. Den beskriver hur sjukdomen 

kan drabba i stort sett alla kroppens organ och finns att rekvirera. Föreningen 

säljer också filmen "Tuberös skleros, en sjukdom med många ansikten”, samt 

vissa TSC-produkter till förmån för vår förening. 

 

Styrelsen har löpande kontakter med enskilda medlemmar av informerande 

och stödjande karaktär. Styrelsen har också en viktig roll när det gäller att 

vidarebefordra kontakter mellan medlemmar som har liknande situationer men 

också till professionen och då i första hand till vårt nybildade TSC-team. 

Teamet består av olika professioner från olika delar av Sverige och 

representerar flera olika universitetssjukhus. Tanken med det nybildade TSC-

teamet är att ge medlemmar som lever i en extra svår situation extra stöttning i 

form av möjlighet till "second opinion" och stöd och råd från expertis i andra 

delar av landet. Vi har också länkat vidare kontakter till professionella som 

t.ex. informationscentrum för ovanliga diagnoser, till andra 

handikapporganisationer samt andra TSC-föreningar. Vi har också försett 

personal och studerande med information. 

 

Genom samarbetet med TSC international är föreningen med och 

uppmärksammar omvärlden att vår diagnos finns. Varje år den 15 maj är det 

"TSC Awareness Day" och via TSCi's hemsida hjälper vi andra att ta del av 

fakta kring diagnosen. 

 

FACEBOOKGRUPPEN 

Föreningen har en stängd och inte sökbar medlemsgrupp på Facebook 

där nya personer hela tiden läggs till.  

Deltagarna har själva valt att ha gruppen hemlig för att kunna känna sig fria att 

tala om känsliga saker utan oro för att det sprids utanför gruppen. 

Facebookgruppen fungerar väl och där sker daglig aktivitet. Både små och 

stora ämnen ventileras och gruppen har starkt bidragit till att minska känslan av 

ensamhet och utanförskap bland våra medlemmar samt att kunskap sprids. 

Gruppen har mer än 100 aktiva användare. 

 

EKONOMISK SAMMANFATTNING 

Föreningen gjorde 2017 ett minusresultat på 453 837 SEK 

Vi har sammantaget haft kostnader för resor, kost och logi vid styrelsemöten 

och tryckkostnader för vår medlemstidning TSC-bladet, samt kostnader för 

årsmöteshelg och familjeläger. 

 

TSC- FONDEN 

TSC-fonden växer tack vare gåvor av olika slag.  

Fonden förvaltas av föreningens styrelse. Fondens medel är till för att ge 
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bidrag till forskning och utbildning kring TSC. Föreningen stödjer gärna 

enskilda forskare/läkare som vill förkovra sig i sjukdomen. Möjligheten för 

professionella att söka bidrag från fonden finns också annonserat på 

föreningens hemsida samt i föreningens medlemstidning. 

 

AVSLUTNING 

Ännu ett fantastiskt verksamhetsår är till ända och vi kan med glädje konstatera 

att vår förening har massor av fina eldsjälar som brinner för att vår verksamhet 

skall fungera. Medlemsantalet är stadigt och verksamheten i föreningen är både 

bred och skiftande. Samtidigt som vi arbetar mycket aktivt med de rent 

medicinska bitarna och följer forskningens alla framsteg är vi lika noggranna med 

vårt regionala arbete ute bland medlemmarna. Att få mötas och utbyta 

erfarenheter verkar minst lika viktigt för våra medlemmar som att få höra mera om 

de framsteg som ständigt görs på det medicinska planet. 

En annan oerhört viktig del av föreningens verksamhet är familjeverksamheten. 

Målet med familjeverksamheten är att ge medlemsfamiljerna möjlighet att komma 

samman och att under några dagar möta andra familjer som lever i samma 

situation. I vår förening finns sammantaget en enorm kunskap och medlemmarna 

fungerar som ett skyddande nätverk för varandra. 

 

Slutligen vill styrelsen tacka alla medlemmar för det gångna verksamhetsåret. 

 
Stenungsund den 1 maj 2018 
 
 
 
 
 
 
Annika Hallberg Juhlin                  Henrik Bergström          Mona Holmström 
ordförande                   v ordförande          kassör 
 
 
 
 
Kerstin Anderlind  Mari Eriksson 
sekreterare   ledamot 
 
 
 
 
Louise Wallmander        Andrew Netzell 
suppleant         suppleant 


