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VERKSAMHETSBERÄTTELSE FÖR 2021 TSC SVERIGE 

TSC Sverige är en rikstäckande funktionshinderorganisation för personer med 

Tuberös Skleros Complex ( TSC ) samt dess 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 året bestått av: 

 

Ordförande Annika Hallberg Juhlin  Stenungsund 

Vice ordförande Henrik Bergström  Vällingby 

Kassör  Mona Holmström  Boden  

Sekreterare Peter Hagström  Vimmerby 

Ordinarie ledamot Susanne Wennstam Norée Vällingsby 

Suppleant  Malin Ronnby  Karlstad 

Suppleant  Andrew Netzell  Älvsjö 

 

Revisor  Rolf Sjödell  Stenungsund 

Revisorsuppleant Bengt Hallberg  Stenungsund 

 

Valberedning 

Sammankallande Göran Anderlind  Upplands Väsby 

  Sofia Sahl   Älvsjö 

  Mikaela Kellgren  Säffle 

 

 

STYRELSEMÖTEN 
 

Styrelsen har, utöver årsmötet och det konstituerande mötet 9 maj, sammanträtt 2 

gånger: 14 februari och 21 november. 
 

Styrelseledamöter och valberedning har sina uppdrag på ideell basis och inga 

arvoden utgår. För revisorns arbete utbetalas en engångssumma, som under 2021 

uppgick till 5 500kr samt för revision av annan auktoriserad revisor för granskning av 

redovisningen till Socialstyrelsen med en engångssumma för 2021 på 5 563kr.  
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MEDLEMMAR 
 

Föreningens medlemmar var vid årets slut 746 st. 

 

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 samt 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 
 

Kontaktperson: Rickard Grann, Mona Trulsson samt Mari Eriksson 

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

samt Skåne län. 
 

Regionerna arrangerar sociala aktiviteter för enbart medlemmar såväl som 

föreläsningstillfällen till vilka även sjukvårdsprofessionerna bjuds in. De regionala 

verksamheterna engagerar medlemmar i totalt 20 län. 

 

NATIONELLA MEDICINSKA SAMARBETEN 
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Föreningen har ett nära samarbete med Nationella Multidisciplinära  

TSC-expertteamet, som består av 22 läkare från olika sjukvårdsregioner och som 

representerar alla de olika disciplinerna som rör TSC. Namnlista på dessa 

medlemmar finns tillgängliga på TSC Sveriges hemsida Nationella multidisciplinära 

TSC expertteamet - TSC Sverige (tsc-sverige.se)  En lista med namn och mailadresser 

finns tillgänglig för läkare i Sverige för konsultationer, second opinions, remisser mm. 

P.g.a. pågående pandemi med Covid-19 kunde tyvärr inte vår årliga återkommande 

och uppskattade TSC Läkardag hållas under 2021. Även den årliga konferensen 

med Nationella Multidisciplinära TSC-expertteamet i samband med läkardagen 

ställdes in. TSC Sverige har kontinuerligt vidarebefordrat viktig information och 

länkar kring aktuell forskning, digitala internationella konferenser, webinars mm 

rörande TSC till expertteamet, bl.a. de nya och uppdaterade diagnoskriterierna och 

rekommendationerna 2021 TSC Clinical Consensus Guidelines; Updated TSC 

Diagnosis Criteria and Surveillance and Management Recommendations 

tillsammans med TSC Internationals komplement/bilaga Beyond the Guidelines – 

how we can improve healthcare for people with TSC around the world, båda 

publicerade i den ansedda tidskriften Pediatric Neuorology. Föreningen har även 

försett TSC expertteamet med aktuella internationella rekommendationer kring 

vaccination mm avseende TSC och Covid-19, länkat kontakter till internationella 

TSC-experter mm. Vi har även länkat kontakter mellan professionella / patienter / 

anhöriga för second opinion till TSC-expertteam och internationella TSC-experter.  

 

TSC INTERNATIONAL 

 

Berit Öberg är sedan många år adjungerad av styrelsen att representera TSC 

Sverige i internationella sammanhang. Vice ordförande Henrik Bergström är den från 

styrelsen som representerar föreningen vid internationella event.  

TSC-Sverige är sedan många år medlem i TSC International 

http://www.tscinternational.org/. Berit Öberg från TSC Sverige ingår sen flera år i 

TSCi´s arbetsgrupp och har bl.a. varit medförfattare till TSC Internationals Beyond 

the Guidelines – how we can improve healthcare for people with TSC around the 

world, (bilagan till de nya uppdaterade diagnoskriterierna och rekommendationerna 

som publicerades i Pedatric Neurology under 2021) samt deltagit i regelbundna 

digitala arbetsgruppsmöten tillsammans med andra arbetsgruppsmedlemmar från 

hela världen. TSC-Sverige har under årets lopp även deltagit i diverse digitala 

föreläsningar / webinars anordnade av TSCi, ETSC (Europa TSC)  www.e-tsc.eu , 

TS Alliance  www.tsalliance.org TS Association www.tyberous-sclerosis.org , LAM   

Foundation https://thelamfoundation.org m fl. 

2021 International Tuberous Sclerosis Complex Research Conference; A Vision for 

the Future 17 - 19 juni i London ersattes med en digital konferens där en 

representant från föreningen och tre läkare från expertteamet deltog. TSC Sverige 

https://tsc-sverige.se/nationella-multidisciplinara-tsc-teamet/
https://tsc-sverige.se/nationella-multidisciplinara-tsc-teamet/
http://www.tscinternational.org/
http://www.e-tsc.eu/
http://www.tsalliance.org/
http://www.tyberous-sclerosis.org/
https://thelamfoundation.org/
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representerades på TSCi´s årliga medlemskonferens 20 juni i anslutning till 2021 års 

forskningskonferens. 

28/10 deltog vi även i den digitala konferensen TSC/LAM Beyond the Boundaries. 

Vi har ett stort internationellt nätverk och har nära kontakt med världsledande TSC-

experter och andra TSC-föreningar i världen. Vi har länkat personer och läkare med 

mer specifika frågor till dessa internationella TSC-experter för rådgivning, second 

opinions mm. 

 

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 våra representanter i E TSC. Vi har 

under året deltagit i flera digitala ETSC möten. 

 

 

SAMARBETE MED ÅGRENSKA 
 

TSC Sverige har också ett nära samarbete med Ågrenska (nationellt kunskaps-

centrum för sällsynta diagnoser. 

Under 2021 har det inte arrangerats någon träff för diagnosen TSC.  

 

SAMARBETE 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. 

 

ANDRA NATIONELLA SAMARBETEN 
 

Föreningen har också ett nära samarbete med LAM Academy, Riksförbundet FUB, 

Autism & Aspergerförbundet samt Riksförbundet Attention.  

LAM Academy hade sitt årsmöte den 13 november. Susanne Wennstam Norée 

deltog på detta digitala möte. 

 

NORDISKT SAMARBETE 
 

Föreningen ingår i nätverket TSC Norden. Nätverkets representanter från Norge, 

Danmark, Sverige och i viss mån Finland. Kontakten har varit ytterst begränsad 

under 2021.  

 

FÖRENINGSHELGEN 
 

P.g.a. det rådande Pandemiläget hölls ingen fysisk föreningshelg. 

 

http://www.e-tsc.eu/
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ÅRSMÖTE 
 

Söndagen 9 maj hölls digitalt årsmöte med 16 deltagande medlemmar.  

 

FAMILJEVERKSAMHETEN 
 

 

Årets sommarläger arrangerades på Blommenhof i Nyköping och gick av stapeln  

5 – 9 juli. 143 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 både för de med diagnos och deras syskon. Aktiviteter 

varvades med föreläsningar av både medlemmar och professionella. Familjer från 

olika delar av Sverige deltog. 
 

Familjeverksamheten är otroligt viktig och betydelsefull och samtidigt en gren inom 

föreningen som kräver massor av arbete och ekonomiska medel. Vår familje-

verksamhet finansieras till huvudsaklig del genom bidrag från Socialstyrelsen men är 

också beroende av att vi får bidrag från fonder och stiftelser. 

 

MEDLEMSTIDNINGEN 
 

Medlemstidningen, TSC-bladet, årgång 30 kom ut med 3 nummer.  

Under året har en lång process mot en digitalisering av tidningen genomförts. Den 

förändringen har inneburit stora besparingar både i tidsåtgång och i kostnader.  

 

HEMSIDAN 
 

Föreningens hemsida tsc-sverige.se är en viktig kanal ut mot våra medlemmar. 

Sidan hålls alltid uppdaterad och det mesta 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 via universitets-

sjukhusens databaser. 

TSC och kroppen – Förenklade Rekommendationer, som beskriver hur sjukdomen 

kan drabba i stort alla kroppens organ. Sjukdomens faser, TAND-checklista mm. 

finns att rekvirera från föreningen. Från hemsidan kan man enkelt ladda ner olika 

informationsmaterial som stöd för uppföljning och behandling av sjukdomen. 
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Föreningen har bekostat en animerad film om TSC som är fri att titta på. Föreningen 

säljer också armband till förmån för föreningen.  
 

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 likande situationer men också till professionen 

och då i första hand till vårt TSC-team. Teamet består av olika professioner från olika 

delar av Sverige och representerar flera olika universitetssjukhus. Tanken med 

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. informations-

centrum för ovanliga diagnoser, till andra handikapporganisationer samt andra  

TSC-föreningar. Vi har också försett personal och studerande med information.  
 

Genom samarbetet med TSCi är föreningen med och uppmärksammar omvärlden 

på 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. Ofta arrangeras 

också något medlemsarrangemang i anslutning till ”TSC Awareness Day”. 

 

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 också 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. 

Information om att gruppen finns delas i vår tidning och idag finns över 150 

användare i TSC-vännerna. 

 

EKONOMISK SAMMANFATTNING 
 

Föreningen gjorde 2021 ett minusresultat på 4 742 SEK. 

Vi har sammantaget haft kostnader för bokföringsprogram, webbsidan, 

tryckkostnader för vår medlemstidning TSC-bladet samt kostnader för familjeläger. 

Inkomsterna till föreningen är medlemsavgifter, Facebook insamlingar, privata gåvor, 

samt bidrag från fonder samt från Socialstyrelsen.  

 

Ansökan Socialstyrelsen 

Statsbidrag för viss verksamhet på funktionshinderområdet för verksamhetsår 2022 

inlämnades i september 2021. Beslut om fördelning erhölls i januari 2022.  

TSC Sverige erhöll 600 000 SEK. Arbetet med ansökan gjordes av Henrik 

Bergström, Peter Hagberg samt Andrew Netzell.  

Centralt för ansökan är TSC-Sveriges arbete med två övergripande 
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- Gemenskap, kunskaps- och erfarenhetsutbyte mellan familjer som har barn eller 

anhöriga som har TSC. 

- Kunskapsspridning* angående sjukdomen TSC. Detta sker till sjukvård och familjer 

med barn eller anhöriga som har TSC. 

(*t.ex. gällande diagnos, symptom, medicin, behandlingsmetoder, 

beteendeproblematik osv.)   

 

Fondgivare 

Under 2021 har föreningens arbete stöttats med fondbidrag från: 

Linnea och Josef Carlssons stiftelse, Syster Hulda Englunds Stiftelse Ekeliden, 

Stiftelsen Solstickan, Helge Ax:son Stiftelse, Kungaparets bröllopsfond och 

Kronprinsessan Viktorias Fond.  

En del av fondbidragen beviljades redan till 2020, men på grund av pandemin fick 

föreningen tillåtelse att använda bidragen under 2021. 

 

 

TSC-FONDEN 
 

Fonden förvaltas av föreningens styrelse. Fondens medel är till för att ge bidrag till 

forskning och utbildning kring TSC. Föreningen stöder gärna enskilda forskare/läkare 

som vill förkovra sig i sjukdomen. Möjligheten för professionella att söka bidrag från 

fonden finns annonserat på föreningens hemsida. 

 

AVSLUTNING 
 

Ännu ett annorlunda år är till ända. Ett år då vi fått fortsätta leva med restriktioner av 

olika slag. Den naturliga kontaktvägen som en årsmöteshelg har fått ersättas med 

mer digital aktivitet. Det känns som att föreningen törstar efter fysiska träffar för mer 

medicinskt utbyte och hoppet om en föreningshelg maj 2022 lever fortfarande.  

 

En annan 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. 
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Stenungsund den 25 mars   2022 

 

 

 

 

 

 

Annika Hallberg Julin Henrik Bergström Mona Holmström 

ordförande                             v. ordförande         kassör 

 

 

 

 

Peter Hagström               Susanne Wennstam Norée 

sekreterare               ledamot 

 

 

 

 

Malin Ronnby Andrew Netzell 

suppleant                                  suppleant 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 


