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VERKSAMHETSBERATTELSE FOR 2019 TSC SVERIGE

TSC Sverige ar en rikstadckande funktionshinderorganisation fér personer med
Tuberds Skleros Complex ( TSC ) samt dess familjer och anhériga. Féreningen har
ocksa stodmedlemmar i form av personal och lakare som i sin profession moter
personer med TSC. Foreningen bildades 1991.
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Styrelsen har, utdver arsmétet och det konstituerande motet 12 maj, sammantratt 4
ganger: 3 februari, 5 maj, 6 juli och 10 november.

Styrelseledamoter och valberedning har sina uppdrag pa ideell basis och inga
arvoden utgar. For revisorns arbete utbetalas en engdngssumma, som under 2019

uppgick till 7 500kr

MEDLEMMAR

Foreningens medlemmar var vid arets slut 802 st.
Fordelningen mellan kénen var 432 kvinnor och 370 méan



REGIONERNA

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

Norra Sjukvardsregionen

Kontaktperson: Mona Holmstrom
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 Sodermanlands lan.

Stockholms sjukvardsregion

Kontaktpersoner: Kerstin Anderlind, Berit Oberg och Henrik Bergstrom
Medlemmar finns i Stockholms |&an samt Gotlands lan.

Sydostra sjukvardsregionen

Kontaktperson: Sofia Naslund
Medlemmar finns i Ostergétlands lan, Jonkdpings lan samt Kalmar lan.

Vastra sjukvardsregionen

Kontaktperson: Annika Hallberg Juhlin
Medlemmar finns i Vastra Gotalands |an samt norra Hallands lan.

Sodra sjukvardsregionen

Kontaktperson: Rickard Grann, Mona Trulsson samt Mari Eriksson
Medlemmar finns i s6dra Hallands lan, Blekinge lan, Kronobergs lan
samt Skane lan.

Regionerna arrangerar sociala aktiviteter for enbart medlemmar saval som
forelasningstillfallen till vilka aven sjukvardsprofessionerna bjuds in. De regionala
verksamheterna engagerar medlemmar i totalt 20 l&an.

NATIONELLA MEDICINSKA SAMARBETEN
Foreningen har ett nara samarbete med Nationella Multidisciplinéra
TSC-expertteamet.

Tva konferenser har under aret hallits tillsammans med Nationella Multidisciplinara
TSC-expertteamet. En morgonkonferens i samband med lakardagen 10 maj pa
Astrid Lindgrens Barnsjukhus, KS Solna samt en heldagskonferens 22 november pa
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Eugeniahemmet pa KS Solna. Pa bada konferenserna har ett femtontal medlemmar
ur TSC-expertteamet deltagit tillsammans med en féreningsrepresentant. Nationella
TSC-teamet har utdkats och bestar nu av 24 lakare fran olika discipliner som beror
TSC. De medlemmar som gatt i pension har ersatts av nya. Alla sjukvardsregioner
har minst en representant fran regionens universitetssjukhus. Namnlista pa
medlemmarna fran dessa sjukhus finns tillganglig pa TSC Sveriges hemsida. En lista
med namn och mailadresser finns tillganglig for l&kare i Sverige for konsultationer,
second opinions, remisser mm. Det nationella Handlaggningsstodet for utredning
och behandling av barn och ungdom med TSC (utifran internationella
rekommendationerna) har spridits bland professionella och personer med TSC och
anhdriga och ar under uppdatering. Handlaggningsstod fér Vuxna med TSC ar under
bearbetning i teamet. E TSC (Europeiska TSC) bokmarken har dversatts och tryckts
upp av féreningen. TSC TAND (TSC Associated Neuropsychiatric Disorders)
bokmarke och TSC Neurologi bokméarke har med hjalp av representanter fran TSC-
expertteamet (barnneurolog och barnneuropsykiatriker) spridits till professionen och
medlemmar. Nytt PM om LAM har utarbetats av teamets lunglakare och finns
tillgangligt pa Internetmedicin. Diversefragor av mer medicinsk karaktar kring tidiga,
forebyggande och nya behandlingar har diskuterats. Nya filmen om TSC, diverse
informationsmaterial, rapport fran internationella TSC forskningskonferensen i
Toronto 2019, kommande internationella TSC konferenser samt 6vriga angelagna
fragor har behandlats. Mer information finns pa TSC Sveriges hemsida.

Lakardagen 10 maj pa KSi Stockholm

New horizons in TSC/LAM Recommendations, Early Treatment & Prevention
samlade ett 60-tal lakare fran hela landet. Efter introduktion fran TSC Sverige
presenterade neurolog Maria Dahlin det Nationella Multidisciplindra TSC-expert-
teamet. Hon var sedan dagens moderator. Professor Kristina Kéallén och doktorand
Kevin Pearsson informerade kort om sitt blivande forskningsprojekt kring langtids-
uppféljning av epilepsikirurgi i Sverige vid TSC for att kunna 6ka kunskaperna och
forbattra radgivning vid svar epilepsi hos personer med TSC. Inbjudna vérldsledande
internationella TSC-experterna Elizabeth Thiele (neurologi), John Bissler (njurar) och
Lisa Henske (lungor) fran USA hdll intressanta presentationer av senaste nytt utifran
bakomliggande molekylarmedicinska aspekter, rekommendationer och behandlingar
vid TSC och LAM. Under eftermiddagen foljde deltagarna fallbeskrivningar i tva
grupper — en kring neurologi och en kring njurar/lungor med efterféljande
konsultation och diskussion. En givande, intressant och larorik dag enligt de
uppskattande deltagarna. Mer information finns pa TSC Sveriges hemsida.

TSC INTERNATIONAL
2019 International Tuberous Sclerosis Conference — Changing the Course of TSC
holls | Toronto, Kanada 20-22 juni for forskare och kliniker. Fran TSC Sverige deltog



Foreningens internationella representanter Berit Oberg och Henrik Bergstrom. Fran
TSC-expertteamet deltog dr Marta Englund, barnnjurspecialist pA Sachsska barn-
och ungdomssjukhuset, SOS i Stockholm. Utforliga rapporter kring detta finns pa
TSC Sveriges hemsida. Dr Marta Englund hade kvallen innan konferensen mote
med andra TSC-experter for att utbyta fragor och idéer kring TSC-kliniker, genetisk
testning, handlaggning av patienter mm. | samband med konferensen holls TSCi
workshop. Dar behandlade vi tilsammans med 37 deltagare fran 25 olika TSC-
foreningar i varlden, bl.a kommande uppdateringen av nya Clinical Guidelines
Conference Recommendations, TSC Improving Care White Paper, TAND, TSC-
kliniker och tidiga diagnoser mm. TSCi’s arbetsgrupp passade ocksa pa att ha
konferens. Berit Oberg &r med i arbetsgruppen och har under aret deltagit i
regelbundna telefonkonferenser tillsammans med 6vriga arbetsgruppmedlemmar
fran hela varlden.

Henrik Bergstrém ingar sedan oktober 2018 i en arbetsgrupp tillsammans med Chris
Kingswood, Anna Jansen, Novartis samt representanter fran anhorig-foreningar i
ltalien, Portugal och Frankrike. Malsattningen ar att presentera en sammanfattande
booklet om TOSCA-studien. Det kan bli s& att den publiceras i tva versioner da vissa
justeringar kvarstar och en eventuell medicinsk artikelpublicering invantas.

SAMARBETE MED AGRENSKA

TSC Sverige har ocksé ett ndra samarbete med Agrenska (nationellt kunskaps-
centrum for sallsynta diagnoser).

Tyvarr har diagnosen TSC inte beretts nagon plats under Agrenskas Familjevistelser
2019. Det ar daremot planerat ett familjelager 5-9 oktober 2020. Féreningen och
Agrenska foljer utvecklingen gallande restriktioner kring utbrottet av

Coronaviruset Covid-19 och det kan komma att bli férandringar i Agrenskas program
till foljd av detta.

SAMARBETE MED RIKSFORBUNDET SALLSYNTA DIAGNOSER

Vi ingér i Riksforbundet Sallsynta Diagnoser, ett riksforbund for sma och mindre
kadnda handikappgrupper. Mari Eriksson har varit foreningens representant under
aret. Mari har tillsammans med David Eriksson deltagit vid saval Riksforbundet
Sallsynta Diagnosers arsmote 21 april som deras hostmote 19-20 oktober.

ANDRA NATIONELLA SAMARBETEN

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

Susanne Wennstam Norée samt Mari och David Eriksson deltog i LAM Academy’s
arsmote 9 november.



EUROPEISKA SAMARBETEN

Var forening ar medlem i E TSC (European Tuberous Sclerosis Complex
Association, www.e-tsc.eu). Vi har ett nara samarbete med andra europeiska lander
via E TSC. Henrik Bergstrom och Berit Oberg ar vara representanter i E TSC.

NORDISKT SAMARBETE

Foreningen ingar i natverket TSC Norden. Natverkets representanter fran Norge,
Danmark, Sverige och i viss man Finland har regelbunden kontakt for att utbyta
erfarenheter. Tva lakare fran Norge deltog bland annat pa Lakardagen.

REGIONALA AKTIVITETER

TSC Sverige har kontaktpersoner i samtliga sjukvardsregioner. De regionala
kontaktpersonerna rapporterar sina verksamheter direkt till styrelsen. | den man det
finns ekonomiska mojligheter vill féreningen gérna stotta lokala arrangemang for att
det skall bli sa lag kostnad som mgjligt for varje medlem. Vi har under 2019 haft
regionala medlemsmiddagar pa nagra platser i Sverige.

FORENINGSHELGEN

Foreningens medlemmar hade konferens med arsmoéte 10-12 maj pa Scandic
Sjofartshotellet i Stockholm.

Pa fredagen arrangerades en lakarkonferens med medverkande internationella
forelasare, Elizabeth Thiele, Elizabeth Henske och John Bissler. Medverkande
lakare, psykologer och andra professioner fick mojlighet att stalla fragor och lyfta
aktuella fall. Lakarkaren som medverkade kom fran storre delen av Sverige och
hade fatt inbjudan direkt fran foreningen och via TSC Sveriges alla medlemmar som
hjalpt till att sprida ordet.

Under I6rdagen samlades sedan medlemmar i féreningen for att lyssna till de
internationella experterna. Pa lérdagskvallen var det middag fér medlemmarna och
under den samtalades det och utbyttes erfarenheter och nya moéten skedde. Under
kvallen utdelades for femte gangen priset "Arets TSC-profil” och i &r gick det till TSC-
experten Maria Dahlin, som under manga ar gjort stora insatser fér foreningens
medlemmar och ocksa ar mamma till Svenska Handlaggningsstodet for barn och
vuxna med TSC.

ARSMOTE

Sondagen 12 maj agnades at arsmotesforhandlingar med 36 deltagande
medlemmar. Under hela helgen spreds ocksa informationsmaterial om TSC samt
saldes TSC-produkter till férman for foreningen.


http://www.e-tsc.eu/

FAMILJEVERKSAMHETEN

Arets vinterlager 17 - 21 mars anordnades av féreningen med stod fran
Socialstyrelsen. Det holls i Hundfjallet i Séalen och lockade 82 personer fran 15
familjer fran manga orter i Sverige. Samtliga personer med TSC erbjods funktionell
skidskola i form av egen skidlarare for sittande eller staende skidakning. Utéver
skidakningen fanns ocksa andra gemensamma aktiviteter sasom sladtur, poolbad
och bowling, bade for diagnosbarare och syskon.

Arets sommarlager anordnades av féreningen tillsammans med studieférbundet
Bilda i J6nkoping och genomfordes 3 — 7 juli pa Isaberg Mountain Resort i Smaland.
133 personer deltog pa lagret, barn, unga och vuxna med egen diagnos, anhoriga
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 bade for de med diagnos och deras syskon. Aktiviteter
varvades med forelasningar av bade medlemmar och professionella. Familjer fran
hela Sverige deltog, fran Boden i norr till Ljunghusen i séder.

Familjeverksamheten &r otroligt viktig och betydelsefull och samtidigt en gren inom
foreningen som kraver massor av arbete och ekonomiska medel. Var familje-
verksamhet finansieras till huvudsaklig del genom bidrag fran Socialstyrelsen men &r
ocksa beroende av att vi far bidrag fran fonder och stiftelser.

MEDLEMSTIDNINGEN

Medlemstidningen, TSC-bladet, argang 28 kom ut med 3 nummer. Med reportage
fran vinterlagret, fran arsmoteshelgen i Stockholm, rapport fran Riksférbundet
Sallsynta Diagnoser, rapporter fran TSC international och familjelagret pa Isaberg,
artiklar fran medlemmars vardag och inbjudningar till aktiviteter mm. Tidningen &r ett
viktigt satt for féreningen att kommunicera med sina medlemmar. F6r de mindre
aktiva medlemmarna kan tidningen vara den enda kontakten och informations-
kanalen for foreningen. Det &r sdledes av storsta vikt att tidningen fortsatter att vara
sa informativ och bred som det bara ar majligt. Under 2019 har féreningen fortsatt att
prioritera tidningen utseende genom att trycka den helt i farg.

HEMSIDAN

Foreningens hemsida tsc-sverige.se blir en allt viktigare kanal ut mot vara
medlemmar. Sidan halls alltid uppdaterad och det mesta 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, stoédféreningar, patientféreningar, handikappforbund och via universitets-
sjukhusens databaser.

TSC och kroppen — Forenklade Rekommendationer, som beskriver hur sjukdomen
kan drabba i stort alla kroppens organ. Sjukdomens faser, TAND-checklista mm.
finns att rekvirera fran féreningen. Fran hemsidan kan man enkelt ladda ner olika
informationsmaterial som stod for uppfdljning och behandling av sjukdomen.
Foreningen séljer ocksa armband till forman for foreningen. Pa arsmoteshelgen i
Stockholm hade foreningen ockséd PREMIAR p& den nya TSC filmen som vi arbetat
hart med. Den finns nu att titta pa via hemsidan och ar tankt som en bra information
till nydiagnosticerade personer och deras familjer. Filmen fungerar ocksa som en bra
information till alla som moter personer med TSC i sin profession, sasom skol/daglig-
eller korttids/boende-verksamhetspersonal. Filmen &r fri att titta pA men gar inte att
kopiera eller ladda ner pa annat satt, for att foreningen vill varna om upphovsratten.

Styrelsen har I6pande kontakter med enskilda medlemmar av informerande och
stodjande karaktar. Styrelsen har ocksa en viktig roll nar det géller att vidarebefordra
kontakter mellan medlemmar som har likande situationer men ocksa till professionen
och da i forsta hand till vart TSC-team. Teamet bestar av olika professioner fran olika
delar av Sverige och representerar flera olika universitetssjukhus. Tanken med
teamet ar att ge medlemmar som lever i en extra svar situation extra stottning i form
av mojlighet till "second opinion” och stdd och rad fran expertis i andra delar av
landet. Vi har ocksa lankat vidare kontakter till professionella som t.ex. informations-
centrum for ovanliga diagnoser, till andra handikapporganisationer samt andra
TSC-foreningar. Vi har ocksa forsett personal och studerande med information.

Genom samarbetet med TSCi ar féreningen med och uppmarksammar omvarlden
om att var diagnos finns. Varje ar den 15 maj ar det "TSC Awareness Day” och via
TSCi’'s hemsida hjalper vi andra att ta del av fakta kring diagnosen. Ofta arrangeras
ocksa nagot medlemsarrangemang i anslutning till "TSC Awareness Day”.

FACEBOOKGRUPPEN

Foreningen har en stangd och inte sékbar medlemsgrupp pa Facebook dar nya
personer hela tiden laggs till. Deltagarna har sjalva valt att ha gruppen hemlig for att
kunna kéanna sig fria att tala om kansliga saker utan ocksa for att det sprids utanfor
gruppen. Facebookgruppen fungerar val och dar sker daglig aktivitet. Ba&de sma och
stora amnen ventileras och gruppen har starkt bidragit till att minska kanslan av
ensamhet och utanférskap bland vara medlemmar samt att kunskap sprids.
Information om att gruppen finns delas i var tidning och idag finns éver 150
anvéandare i TSC-vannerna.



EKONOMISK SAMMANFATTNING

Foreningen gjorde 2019 ett plusresultat pa 309 906,74 SEK.

Vi har sammantaget haft kostnader for GoToMeeting vid styrelsemoéten, webbsidan,
dokumenthantering pa Huddle och tryckkostnader for var medlemstidning TSC-
bladet samt kostnader for lakardag, arsmoteshelg och familjelager.

AnsoOkan Socialstyrelsen

Statsbidrag for viss verksamhet pa funktionshinderomradet for verksamhetsar 2020
inlamnades i september 2019. Beslut om fordelning erhoélls i januari 2020.

TSC Sverige erholl 700 00 SEK.

Arbetet med ansdkan gjordes av Henrik Bergstrom och Andrew Netzell. Samma
upplagg som forra aret dar vi inkluderar samtliga arrangemang under aret, lakardag,
kunskapsspridning, vinterlager samt sommarlager.

Varje ar, i april manad, lamnas en utforlig rapport till Socialstyrelsen éver de
evenemang som foreningen arrangerat under foregaende ar. Utvarderingar samt
ekonomiska redovisningar granskas forst av en auktoriserad revisor och allt
sammanstalls sedan och skickas in till Socialstyrelsen.

Fondgivare

Under 2019 har foreningens arbete stottats med fondbidrag fran:

Dahlstromska stiftelsen, Stiftelsen Solstickan, Helge Ax:son stiftelse, Kungaparets
Brollopsfond, Stiftelsen Olle Engkvist Byggmastare, Kronprinsessan Victorias fond,
och Oscar Hirsch Minne.

TSC-FONDEN

TSC-fonden har under 2019 bidragit till var nya TSC-film och till att lakare kunnat
delta pa Toronto-konferensen.

Fonden forvaltas av foreningens styrelse. Fondens medel ar till for att ge bidrag till
forskning och utbildning kring TSC. Foreningen stdder garna enskilda forskare/lakare
som vill forkovra sig i sjukdomen. Mojligheten for professionella att séka bidrag fran
fonden finns ocksa annonserat pa féreningens hemsida samt i féreningens tidning.
Njurldkare Marta Englund har med hjalp av foreningens fond deltagit pa
Torontokonferensen i juni 2019.

AVSLUTNING

Annu ett fantastiskt verksamhetsar ar till &nda och vi kan med gladje konstatera att
var forening har massor av fina eldsjalar som brinner for att var verksamhet skall
fungera. Medlemsantalet &r stadigt och verkssamheten i foreningen ar bade bred
och skiftande. Samtidigt som vi arbetar mycket aktivt med de rent medicinska bitarna

och foljer forskningens alla framsteg ar vi lika noggranna med vart regionala arbete
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ute bland medlemmarna. Att fA 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 oerhdrt viktig del av féreningens verksamhet ar familjeverksamheten.
Malet med familjeverksamheten ar att ge medlemsfamiljerna mojlighet att komma
samman och att under nagra dagar mota andra familjer som lever i samma situation.
| var forening finns sammantaget en enorm kunskap och medlemmarna fungerar
som ett skyddande natverk for varandra.

Slutligen vill styrelsen tacka alla medlemmar fér det gangna verksamhetsaret.

Stenungsund den 10 april 2020

Annika Hallberg Julin Henrik Bergstrom Mona Holmstrom
ordférande v. ordférande kassor

Maria Comstedt Melén Sofia Naslund

sekreterare ledamot

Susanne Wennstam Norée Andrew Netzell
suppleant suppleant



