TUBEROS SKLEROS COMPLEX SVERIGE

Org.nr 802016-3195

VERKSAMHETSBERATTELSE FOR 2023 TSC SVERIGE

TSC Sverige ar en rikstdckande funktionshinderorganisation for personer med
Tuberds Skleros Complex (TSC) samt dess familjer och anhériga. Foreningen har
ocksa stodmedlemmar i form av personal och lakare som i sin profession méter
personer med TSC. Foreningen bildades 1991.

STYRELSEN

TSC Sveriges styrelse har under aret bestatt av:

Ordférande Annika Hallberg Juhlin Stenungsund
Vice ordférande Henrik Bergstrom Vallingby
Kassor Mona Holmstrom Boden
Sekreterare Peter Hagstrom Vimmerby
Ordinarie ledamot Susanne Wennstam Norée Vallingby
Suppleant Malin Ronnby Karlstad
Suppleant Andrew Netzell Alvsjo
Revisor Rolf Sjodell Stenungsund
Revisorsuppleant Bengt Hallberg Stenungsund
Valberedning
Sammankallande Sofia Sahl Alvsjo

Louise Netzell Stockholm

Marie Aleskog Nynashamn

STYRELSEMOTEN

Styrelsen har, utdver arsmétet och det konstituerande métet 8 maj, sammantratt 2
ganger: 2023-06-29 och 2023-08-15.

Styrelseledamoter och valberedning har sina uppdrag pa ideell basis och inga
arvoden utgar. For revisorns arbete utbetalas en engdngssumma, som under 2023
uppgick till 6 500kr.



MEDLEMMAR

Foreningens medlemmar var vid arets slut 738 st.
NATIONELLA MEDICINSKA SAMARBETEN

Foreningen har ett nara samarbete med Nationella Multidisciplinara
TSC-expertteamet.

En lista med namn och mailadresser till lakare, bade nationellt och internationellt,
finns tillganglig for lakare i Sverige fér konsultationer, second opinions, remisser mm.
Det nationella Handlaggningsstddet for utredning och behandling av barn och
ungdom med TSC (utifran internationella rekommendationerna) har spridits bland
professionella och personer med TSC och anhdériga och ar under uppdatering.
Handlaggningsstod for 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.
Mer information finns pa TSC Sveriges hemsida.

TSC INTERNATIONAL

Internationell forskningskonferens i Washington D.C, USA, med budskapet "Fueling
the Future”. Deltagande ifran TSC-Sverige var Henrik Bergstrom och Berit Oberg.
Forst en TSCi workshop den 6:e September och darefter sjalva internationella
forskningskonferensen 7:e till 9:e september.

TSCi workshop:en innefattade bl.a. vilka kliniska studier som pagar samt hur
TANDem-projekter fortgar.

Forskningskonferensen bestod av fem stycken olika sessioner; “Chemical and cell
biology”, “Biomarkers and Ethics in Early Intervention”, “TAND and Epilepsy
Research”, “Organoids and Cell Development” samt “Hot Topics Advancing TSC
Research and Clinical Care” samt mindre diskussionsgrupper, posterpresentationer

och paneldiskussioner.

Resultatet av PREVeNT-studien presenterades pa middagsforelasning och en
utforligare jdmforelse med EPISTOP kommer.

2023 Manual R. Gomez Award delades ut pa 6ppningsmiddagen till Dr. Anna
Jansen- Dr. Jansen ar professor i barnneurologi vid Vrije Universitet i Bryssel och



Universitetet i Antwerpen. Hon &r ocksa chef for enheten for pediatrisk neurologi och
koordinator for TSC-teamet vid universitetssjukhuset i Antwerpen i Belgien.

Nasta internationella forskningskonferens kommer att vara 2025. Beslut om var
kommer 2024.

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
2023 utan nasta tillfalle kommer hésten 2024.

SAMARBETE MED RIKSFORBUNDET SALLSYNTA DIAGNOSER

Vi ingar i Riksforbundet Sallsynta Diagnoser, ett riksférbund for sma och mindre
k&dnda handikappgrupper. Mari Eriksson har varit féreningens representant under
aret.

ANDRA NATIONELLA SAMARBETEN

Foreningen har ocksa samarbete med LAM Academy, Riksforbundet FUB, Autism &
Aspergerforbundet samt Riksforbundet Attention.

Susanne Wennstam Norée ar styrelsens representant i LAM Academy.

TSC Sverige har ocksa tillsammans med Epilepsiférbundet deltagit i
rundabordssamtal med sjukvard, kommun och regionpolitiker med temat "Hur kan vi
forbattra varden for patienter med sallsynta diagnoser i Sverige?” under aret som
gatt.

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 &r vara representanter i E TSC.

NORDISKT SAMARBETE

Foreningen ingar i natverket TSC Norden.


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

FORENINGSHELGEN

Foreningens medlemmar hade konferens med arsmote pa Hotell Downtown Camper
by Scandic i Stockholm.

Pa fredagen arrangerades en medlemsmiddag med manga kara aterseenden men
ocksa med manga helt nya medlemmar som deltog for férsta gangen.

Under I6rdagen samlades medlemmarna for att lyssna till TSC multidisciplinara
expertteamet som presenterade det uppdaterade svenska handlaggningsstodet,
bade for barn och vuxna. Pa eftermiddagen fick vi gladjen att lyssna till en fantastiskt
personlig livsberattelse av Maud Deckmar om att vara foéralder till ett "speciellt barn”.
Medlemmarna hade ocksa méjlighet att anmaéla sig till hotellets Spaavdelning for att
kunna koppla av och samspraka med andra medlemmar. Pa l6rdagskvallen var det
medlemsmiddag igen och under den samtalades det och utbyttes erfarenheter och
en del nya kontakter kndts mellan medlemmar.

ARSMOTE

Sondagen 2023-04-23 maj agnades at arsmotesforhandlingar med 52 deltagande
medlemmar. Under hela helgen spreds ocksa informationsmaterial om TSC samt
saldes TSC-produkter till forman for féreningen.

FAMILJEVERKSAMHETEN

Arets sommarlager anordnades av féreningens Eventansvarig Michelle Ljungquist
och genomfordes 3-7 juli pa Blommenhof hotell i Nykoping. 68 personer deltog pa
lagret, barn, unga och vuxna med egen diagnos, anhériga 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.

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 32 kom ut med 3 nummer. Tidningen

innehaller allt fran medicinska reportage, texter och halsningar fran vara medlemmar

samt inbjudningar till aktiviteter mm. Tidningen ar ett viktigt satt for féreningen att

kommunicera med sina medlemmar. FOr de mindre aktiva medlemmarna kan

tidningen vara den enda kontakten och informations-kanalen for féreningen. Det ar

saledes av storsta vikt att tidningen fortsatter att vara sa informativ och bred som det
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bara ar magjligt. Under 2023 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, stédféreningar, patientféreningar, funktionshinderférbund och via
universitets-sjukhusens databaser.

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 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 stéttning 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 till exempel
informations-centrum for ovanliga diagnoser, till andra funktionshinderorganisationer
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 officiell sida pa Facebook med namnet TSC Sverige. Féreningen
har ocksa en stangd och inte sokbar grupp pa Facebook dar nya personer hela tiden
laggs till. Den stdngda gruppen heter TSC Vannerna. Deltagarna har sjalva valt att
ha gruppen hemlig for att kunna k&nna sig fria att tala om kansliga saker utan radsla
for att det sprids utanfor gruppen. Facebookgruppen fungerar val och dar sker daglig
aktivitet. Bade sma och stora amnen ventileras och gruppen har starkt bidragit till att
minska kanslan av ensamhet och utanforskap bland vara medlemmar samt att



kunskap sprids. Information om att gruppen finns delas i var tidning och idag finns
Over 180 anvandare i TSC-vannerna.

EKONOMISK SAMMANFATTNING

Foreningen gjorde 2023 forlust resultat pa 477 090 SEK.

Vi har sammantaget haft kostnader for bokféringstjanster, webbhotell, tryckkostnader
for var medlemstidning TSC-bladet samt kostnader for lakardag, arsméteshelg och
familjelager.

AnsoOkan Socialstyrelsen

Statsbidrag for viss verksamhet pa funktionshinderomradet for verksamhetsar 2024
inlamnades i september 2023. Beslut om férdelning erholls i januari 2024.

TSC Sverige erhdoll 600 000 SEK.

Arbetet med ansdkan gjordes av Malin Ronnby, Andrew Netzell samt Marie Aleskog.

Varje ar, i april manad, lamnas en utforlig aterrapport till Socialstyrelsen 6ver 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 2023 har féreningens arbete stottats med fondbidrag fran:
Bangstiftelsen

TSC-FONDEN

Fonden forvaltas av féreningens styrelse. Fondens medel ar till for att ge bidrag till
forskning och utbildning kring TSC. Foreningen stéder géarna 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.

AVSLUTNING

Annu ett verksamhetsar ar till anda och vi kan konstatera att var forening har manga
tappra eldsjalar som brinner for att var verksamhet skall fungera. Det &r viktigt att vi i
foreningen alltid har en stor forstaelse for att aktiviteters mangd och frekvens kan
variera utefter styrelsens ork och energi. Att vi har perioder av lagre aktivitet i
foreningen &r ett direkt resultat av det anstréngda vardagslivet som vi alla lever.

| var forening finns sammantaget en enorm kunskap och medlemmarna fungerar
som ett skyddande natverk for varandra. Aven om det alltmer, framgent, kommer att
ske pa vara digitala motesplatser.



Slutligen vill styrelsen tacka alla medlemmar fér det gangna verksamhetsaret.

Stenungsund den 7 april 2024

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

Peter Hagstrom Susanne Wennstam Norée

sekreterare ledamot

Malin Ronnby Andrew Netzell

suppleant suppleant



