VERKSAMHETSPLAN 2024

med fokus pa Familjeverksamhet och Kunskapsspridning

SYFTE (utdrag ur stadgarna § 2)

e att ge medlemmarna majligheter till att utbyta erfarenheter och till att stodja varandra

e  att sprida information och kunskap om Tuberds Skleros Complex

e att verka for utveckling och samordnade insatser for personer med Tuberds Skleros Complex

e att bevaka aktuell forskning och sprida information om nya ron, behandlingsmetoder, pedagogik m.m
e  att samverka med andra funktionshinderféreningar/organisationer i gemensamma fragor

e  att stédja forskning samt uppratthalla nordiska och internationella kontakter

ERFARENHETSUTBYTE OCH STOD

e Skapa regionala forum mellan medlemmar boende i samma sjukvardsregion. Erfarenhetsutbyte och
utvardering av valfungerande mottagningar som vi alla bér dra samma nytta utav.

e Arrangera andra lokala medlemsaktiviteter som framjar erfarenhetsutbyte och stéd. Det kan vara ex.
besok pa en néjespark, teaterbesok, spontana medlemsmiddagar for familjer boende néra varandra.

e Arrangera Arsméte i Malmo, varen 2024.

e Arrangera Familjelager pa Isaberg Mountain Resort sommaren 2024.

e Arrangera expertmoéte med Nationella Multidisciplindra TSC expertteamet hosten 2024.

INFORMERA OCH SPRIDA KUNSKAP

e Standigt arbeta med var hemsida www.tsc-sverige.se for att enkelt kunna sprida information. Vi ser

ocksa till att information om hemsidan finns pa andra externa platser sa som Socialstyrelsen och
Wikipedia.

e Att sprida var TSC film till alla som pa nagot satt berors av sjukdomen. Det kan vara till personer och
arbetsplatser som moter TSC i sin profession, som anhérig, som diagnosbarare.
https://tsc-sverige.se/en-film-om-tsc/

e  Utskick av TSC-bladet 3 ggr. /ar Planerade utgivningsmanader ar januari, maj och september.

e Arbeta for att 6ka antalet medlemmar genom att aktivt stotta familjer som séker kontakt med
foreningen. Féreningen satsar ocksa pa att annonsera om foéreningen pa internet. Ingen som séker pa
TSC relaterade fraser pa natet skall missa var férening.

e Att fortsatta det tita samarbetet med Agrenska for att fa kontinuerliga ” Diagnos-veckor” for bade
vuxna, unga och barn med TSC.

e Sprida information om och bjuda in medlemmar till vara Facebook-grupper.

UTVECKLING OCH SAMORDNADE INSATSER

e  Fortsatt arbete kring regionalt och nationellt organiserad vard vid TSC. Sarskilda centrum for sallsynta
diagnoser finns i Ume3, Uppsala/Orebro, Syd, Sydést, Stockholm samt Vast. Alla dessa dr
Universitetssjukhus.

Foreningens tankar och idéer vdalkomnas av sjukhusens expertis och malet ar att féreningens
outtrottliga arbete for lika vard i hela landet skall bli allt mer tydligt.


http://www.tsc-sverige.se/
https://tsc-sverige.se/en-film-om-tsc/

e  Attvid arsmoteshelgerna varje ar presentera det standigt vaxande MDT teamet (Multi disciplinart
team) for féreningens medlemmar.

UPPFOLINING

e Uppfoljning av TSC Sveriges Arsmateshelg med tillhdrande eventuella féreldsningar av TSC experter.
Att fa lakarna ute i respektive region att fortsitta samverka/natverka med varandra foér konsultationer,
radfragningar etc.

e Uppféljning av varje familjeaktivitet separat. Uppféljningen skall innehalla resultat (kalkyl och resultat)
samt uppfyllandegrad av de mal som styrelsen satt upp for aktiviteten. Ett viktigt led i uppfoljningen ar
de medlemsenkater och utvarderingar som gors i samband med varje aktivitet.

FORSKARRON, BEHANDLINGSMETODER, PEDAGOGIK MM

e Att alltid vara representerade pa de stora internationella konferenserna och halla oss valinformerade
om vad som hander nar det galler nya behandlingsmetoder osv.

e Attisamband med arsméteshelger och lakardagar bjuda in intressanta foreldasare som i sin tur kan
sprida sina kunskaper vidare till de svenska lakarleden och till oss medlemmar.

e Att alltid ocksa sprida upptéckten kring nya behandlingsmetoder och forskarrén pa ett snabbt och
effektivt satt via medlemstidningen och hemsidan.

SAMVERKAN MED ANDRA FORENINGAR & ORGANISATIONER

e  Fortsatt ndra samarbete med Sallsynta diagnoser som pa ett fortjanstfullt satt for en gemensam talan
for alla patientgrupper med séllsynta diagnoser, dar TSC ar en av de storsta.

e  Fortsatt nira samarbete med Agrenska.

e  Fortsatt ndra samarbete med féreningarna FA, FUB, EP m fl.

STODJA FORSKNING/NORDISKA & INTERNATIONELLA KONTAKTER

e Beslut finns taget pa att den lakare som vill delta i en forskarkonferens eller sjalv bedriva forskning
kring TSC kan ansoka om medel for finansiering ur TSC-fonden.

e  Fortsatt ndra samarbete med den internationella féreningen TSCi som har sitt sdte i USA.

e  Fortsatt ndra samarbete med den europeiska organisationen E-TSC.

e  Fortsatt ndra samarbete med EURORDIS (the voice of Rare Diseases in Europe)

e  Fortsatt samarbete med de 6vriga nordiska landernas TSC foreningar.



