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Faktaom TS

Tuberos skleros (TS) dr en genetisk sjukdom med mycket varierande
symtom. En person med TS kan vara allt frin helt symtomfri ill svért
funktionshindrad. De vanligaste symtomen ir karaktiristiska hudfor-
dndringar, epilepsi, utvecklingsstorning och autism. Vanligt 4r ocksa
hyperaktivitet och somnstérningar. Symtom frin njurar, hjirta och
lungor kan férekomma.

Man riknar idag med en frekvens av TS pé 1:10 000. TS drabbar
pojkar och flickor lika ofta.

Den genetiska bakrunden ir komplicerad men delvis kind. Genetisk
forskning pagar pa flera hall i virlden. Tva gener pd kromosompar 9
och 16 kan, oberoende av varandra, orsaka TS.

Sjukdomen upptrider familjirt eller sporadiskt genom sk nymutatio-
ner. Hur ofta nymutationer forekommer vet man inte idag.
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Artikelbidrag till TS-bladet tar vi tacksamt emot och forbehéller oss ritten att redigera
vid behov. Annonser i bladet tar vi ocksd emot i min av plats.

Insindare och annonser skickas till:

Svenska foreningen for Tuberss Skleros,

c/o Magdalena Bergh,

Gistgivaregatan 6, 290 10 Tollarp

e-post magdalenab@mail.com

Nista presstopp ska vara 23 maj.

Foreningens Bankgiro: 5796-3647
Fondens Bankgiro: 5072-8914

Foreningens hemsida finns pa:
www.ts-sverige.com
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Ordforanden har ordet.

Dessa rader ir nedtecknade i en paus pa drets
forsta styrelsemote. Denna ging triffades vi
i Skdne hemma hos Johan och Magdalena
Berg.

Skéne visade sig inte frin sin bista sida. Regn
och storm. Allt detta uppvigdes dock av den
stora gistfriheten och virmen hos familjen
Berg,.

Hogt pa dagordningen stod vért arbete med
drets rekreationshelg. Var forhoppning 4r att

mdnga av medlemmarna ska ta tillfillet i ake
till att fi niring tll knoppen och kroppen.
Knoppen da det giller en, som vi tror, inspire-
rande féreldsning och kroppen i form av skén

avkoppling i SPA-miljs.

Allt detta till ett otroligt 1agt pris beroende pa
att foreningen subventionerat priset kraftigt.

Vi ses p& Skepparholmen.
Lilian Hasselblad

Ny i styrelsen och
redaktor for TS bladet

Jag heter Magdalena Bergh och bor i Tollarp
utanfér Kristianstad med min man Johan, vira
barn Oskar och Charlotte. Mina uppdrag i TS
foreningen ir att vara redakedr for TS bladet,
suppleant i styrelsen och Norden representant

for TS.

Jag har varit en del av "mérkertalen” for TS tills
var dotter, Charlotte, var 3 minader och fick
sina forsta epilepsianfall. Nir vi kom in med
henne till barnneurologen konstaterade de ganska
snabbt att jag ocks hade TS. Mina symptom av

Intresserad av
styrelseuppdrag

Hor i sa fall snarast av dig till
valberedningen

Berit Oberg 08 - 649 18 61
lennart.berit@telia.com

Kerstin Westbom 0241 - 618 78
jonny.westbome@Itdalarna.se

Magdalena tillsammans med sina barn

TS idr fortfarande obefintliga. Det jag behover
halla kontroll pé 4r de angiomylopom jag har pa
njurarna. Charlotte fick sin diagnos bekriftad
ndr hon var 2 ar. Charlotte ir idag 8 ar och har
fortfarande en del mindre epilepsianfall. Hon
har autistiska drag och behover fortydliga sin
dag med bildschema. Hon ir en pigg och glad
tjej som tycker om att bada, spela data, leka med
barbiedockor och titta pa film. Charlotte gir i
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vanlig skola med integrerad sirskoleplan. Hon
leker girna med sina kompisar och blir bittre
och bittre pa att samverka.

For var del har det varit viktigt att dven se till
det friska hos Charlotte. En av de starka sidorna
hos Charlotte har varit hennes férmaga att tolka
bilder (perceptionen). Det mirkte vi i tidigt &lder
nir hon pusslade pussel som i svérighetsgrad var
langt 6ver hennes lder. Datorn ir ddrfér ett bra
hjilpmedel for henne nir hon till exempel ska lira
sig skriva och rikna. Sing och musik dr en annan
del. Hon sjong hela singtexter innan hon kunde
prata. Detta har sikert hjilpt henne att komma
igdng med talet. Passionen till vatten dr enorm.
Detta har visat sig genom att hon badade i havet
den 26 och 27 januari i &r. Hon kommer med
stdrsta sannolikhet att lira sig simma i sommar.
Viljan och envisheten att vara med pd det mesta
i bade skola och p4 fritiden ir hirlig att se. Det
viktiga 4r att omgivning ger henne tydlig beskriv-
ning pé, vad som kommer att hiinda i nista steg,
annars kan det bli ordentliga protester och ibland
tvirstopp helt i onddan.

Det ir en sjilvklarhet f6r mig att vara med i TS
foreningen. Hir finns det flera personer med
stor erfarenhet, kunskap och respekt fr TS. Det
finns minga som kan och vill hjilpa andra med
TS diagnos. Det kan vara tufft att ta emot hjilp
nir man precis har fitc diagnos men efter en
tid 4r det oftast mycket virdefullt att det finns
nigon att dela liknande erfarenheter med. Den
medicinska kunskapen okar for varje &r inom flera
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Charlotte

omréden av TS diagnosen. Representanter frin
foreningen deltar pa konferenser och formedlar
denna kunskap p# olika sitc. TS bladet 4r en av
killor till information.

Jag vill uppmana alla medlemmar och 6vriga som
liser TS bladet att skicka in bidrag till TS bladet.
Ni forgyller tidningen med era bidrag.

Vi ses pi Skepparholmen i april!

Kan nds pé Internet med adress
http://www.sos.se/smkh

eller via Socialstyrelsens hemsida
htep://www.sos.se

Socialstyrelsens kunskapsbhas fér sma
och mindre kidnda handikappgrupper

Databasmaterial om Tuberds Skleros finns dir.
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Inbjudan till Rekreationshelg

och TS-foreningens arsmote

pa Skepparholmen utanfér Stockholm
den 26-27 april 2008

Program:
Vi bérjar med lunch kl 12 pa I6rdagen.

Forelasning kl 13, eftermiddagskaffe

Resten av eftermiddagen och fram tills det ar dags
att ata middag, agnar vi oss at rekreation pa
Skepparholmens SPA, promenader och/eller vila

Pa kvallen ater vi en gemensam 3-rattersmiddag och
da blir det ocksa tillfalle att prata med och lara
kanna andra medlemmar i féreningen.

Pa sondagsférmiddagen ar det arsmote.
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Ni far lunch, férelisning, eftermiddagskaffe,
tillging till spaanliggningens pool, bastu och
gym. Trerittersmiddag, dvernattning med
frukost, arsmote med kaffe for endast 500
kr/person.

Féreningen kommer ocks3 att subventionera er
resa med de kostnader som 6verstiger 500 kr/
person (férutsatt att ni reser pa billigaste sitt).
Om ni 6nskar specialkost s3 meddela Kerstin
Anderlind det per e-post eller telefon.

Besok girna Skepparholmens hemsida www.
skepparholmen.se, dir ni ocksd kan bestilla
olika behandlingar. Behandlingarna, som ni
bekostar sjilva, ska bestillas senast 2 veckor
fore.
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Anmalan

Anmiler till helgen gor du/ni genom att sitta
in 500 kr/person till foreningens bankgiro
5796-3647 senast den 15 mars.

Observera att anmilan ir bindande.
Har ni frigor kan ni ringa eller e-posta till

Lisa Bernstrom tfn 08-604 24 70
bernstrom@glocalnet.net eller

Kerstin Anderlind tfn 08-590 884 92

anderlind@swipnet.se
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Bil: Frin Gamla Stan-Slussen: Kér vig 222
Nacka /Gustavsberg. Efter ca 1 mil passeras
Skurubron och 1 km direfter f6lj avtagsskyltar
Orminge. Folj sedan skyltar Hasseludden och
kér Hasseluddsvigen ca 2 km till Skepparhol-
mens grindar p hdger sida. Kértid frin Slussen
ca 15 minuter.

Bit: Waxholmsbat frin Stromkajen vid Grand
Hotel till Hasseluddsbryggan, 30 minuters
resvig. Turupplysning pid Waxholmsbolaget,
tnr 08-679 58 30.

Eols
Lk
Hir
L
Tali-
Crminge

Buss: Fran Slussen gir det bussar till Skep-
parholmen. Beroende pd vilken tid p4 dygnet
ni viljer att resa 4r det olika bussnummer som
trafikerar strickan Slussen-Orminge centrum,
vilken buss ni tar ser ni i turlistan f6r buss
nummer 417. I Orminge centrum byter ni
till anslutande buss nummer 417 mot Has-
seludden. Avstigning Hamndalsvigen. Resan
tar ca 30min. 300m frin hallplatsen hittar ni
Skepparholmen Konferens/Krog/Spa.
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LAM - FORSKNING |1 DESPERAT
BEHOV AV VAVNAD
GLOBALT NATVERK KRING LAM
UNDER UPPBYGGNAD

Sammanfattning fran
LAM Treatment Alliance Global LAM Patient Summit
11-13 januari 2008, Oxford, Storbritannien

57 forskare, kliniker, patienter och anhériga
frin 17 olika linder méttes nyligen i Oxford
for att utveckla konkreta framsteg i forsk-
ningen efter behandling vid LAM. Syftet var
att etablera vigar for patienter att kunna stédja
och underlitta forskningen. Den mest begrin-
sande faktorn for forskningen ir inte brist p&
intresse hos forskarna, inte heller pengar, utan
tillgdngen till LAM - viivnad och patient-data.
Forskarna emotser vivnad inklusive vitska
fran LAM-patienter for att kunna fortsitta sitt
arbete. Under konferensen i Oxford uppmirk-
sammades dessa tvd stora problem och f6ljande
16sningar hittades.

1. Europeiskt tissue-network
(vdivnads-nitverk)

Amerikanska NDRI (National Disease Re-
search Interchange) har sedan mars 2007
koordinerat inférskaffning och distribution
av firsk och fixerad LAM vivnad med mycket
stort engagemang till bista resultat. Vivnad
ir alle som potentielle innehdller LAM-celler,
sdsom prov frén lymfvitska, blod, urin, lungor
och njurar mm. Fér att kunna skapa ett ef-
fektivt globalt nitverk for forskning erbjod sig
NDRI att hantera LAM vivnad sivil inom som

utom USA. Det mesta av stodet kommer till
att borja med att riktas mot Europa, men man
undersoker dven majligheterna for att assistera
i andra delar av virlden.

For att donera vivnad och vitska till LAM-
forskningen, ir forsta steget att limna kon-
takcuppgifter och fylla i ett formulir for
samtycke. Formuldret haller pa att uppdateras
och dversittas till andra sprik 4n engelska bl
a svenska.

Om man vet att man ska genomga en biopsi,
thorax-drinage, transplantation, bronkit-skélj-
ning, eller annat invirtes ingrepp, sinder man
ett e-mail till NDRI och talar om vilket ingrepp
som ska goras, var och niir, sen ser NDRI till att
det snabbt kommer till ritt forskare och bista
mojliga anvindning.

En omfattande lista p4 vivnader angeligna for
forskningen, kommer snart att skickas ut. Det
4r sannolikt att 4ven blod och urin kommer att

bli virdefullt.
2. Global LAM-databas: LAMsight

MIT (Massachussetts Institute of Technology)
Media Lab héller pd att utforma en databas, dir
LAM-patienter éver hela virlden kan registrera
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sina uppgifter. Det ir viktigt att forskarna kan
ta reda pd hur minga patienter som finns i
varje land och kunna f3 allmiin information om
dem. Detta kommer att hjilpa utformningen
av kliniska forsok och kommer ocksg att hjilpa
forskare och andra patienter (férutsatt att man
tilliter denna méjlighet vid registreringen) att
kontakta patienter med nyheter om utveck-
lingen av forskning och kliniska forssk.

Data kommer att vara ytterst vil skyddat frin
otillbérlig access och patientens integritet
har hégsta prioritet i databasens utférande.
Som registrerad anvindare fir patienter ocksd
tillgdng till totala data. LAMsight kommer att
vara anvindbart f6r bide intresserade kliniker
och LAM-forskare. Just nu testas en preliminir
version av databasen. Den kommer att an-
nonseras pd LTA’s hemsida och p4 si minga
LAM organisationers webbsida som méjligt
sd snart som registreringen dppnas for hela
LAM samfundet. Det férvintas ske inom 3
— 6 minader.

Databasen kommer férmodligen att ge pa-
tienterna stdrre méjlighet till mer systematiska
svar pd deras frigor. Frigor och svar som idag
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postas pa lokala mail-listor kommer att kunna
organiseras effektivt och goras tillgingliga for
manga fler patienter.

Forskarna fir tillgdng till en mycket stdrre
data-pool och méjlighet att kunna kontakta
villiga patienter for att f3 ytterligare informa-
tion och kunna invitera dem att delta i kliniska
forsok.

LTA kommer att arbeta nira forskarna for
att forsikra sig om att databasen ir utformad
pa ett sitt som maximerar anvindbarheten
och anpassas bade till forskning och gillande
forordningar.

Det 4r bara genom samarbete och gemen-
samma krafter som vi kan istadkomma snab-
bast mojliga framsteg i vir strivan efter en
behandling. Genom att donera vivnad och
delta i den globala databasen, kan vi hjilpa
forskarna att hjilpa oss! The Global Patient
Summit Coordinating Committee

2008-01-28 / Berit Oberg

Neuropsykiatriskt och
neuropediatriskt team

for barn och ungdomar med ovanliga och mindre kiinda handikapp.

arnneuropsykiatriska och barn-
B medicinska kliniken, Barndivisionen

pa Sahlgrenska universitetssjukhuset/Ostra
har sedan 1994 bedrivit utvecklingsprojekt med
stéd av statligt stimulansbidrag for utredning och
habiliteringsverksamhet. De positiva erfarenheter-
na gav mojlighet att fortsitta verksamheten i an-
norlunda form vilket innebar Socialstyrelsens st6d
for en tvd-rsperiod for att utveckla ett team for
barn med ovanliga och mindre kinda handikapp.

Detta projekt har nu avslutats och kvar finns en
permanentad verksamhet som innebir att barn
och ungdomar med Tuberds skleros erbjuds bla
utredning, diagnosticering och utbildning.

Fér yteerligare information kontakta girna koor-
dinator Anna Séderholm

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus,
Sahlgrenska universitetssjukhuset/ Ostra, 416 85
Géteborg

Tel: 031-343 57 67
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SVENSKT LAM - NATVERK?

LAM (lymphangioleiomyomatosis) ir en
mycket sillsynt lung-sjukdom, som drabbar
kvinnor i fertil ilder. LAM kan férekomma
bide med tuberss skleros och utan (sk spo-
radisk LAM). Férekomsten 4r ca 1/100.000.
Bland kvinnor med tuberés skleros riknar man
med en forekomst av ca 40%, varav de allra
flesta dr helt symtomfria.

Nitverket LTA (LAM Treatment Alliance)
www.LAMTreatmentAlliance.org ir en oerhért
aktiv organisation, som tagit som sin frimsta
uppgift att pa rekordtid finna behandling for
sjukdomen. De anordnar minst en ging om
dret globala forskningskonferenser. I Oxford
i januari deltog férutom kliniker och forskare
dven representanter for patientféreningar i
olika linder. Jag blev inbjuden frin Sverige
for att delta i denna mycket givande och spin-
nande konferens. Frin Sverige deltog, férutom
jag sjilv, en intresserad dverlikare och en medi-
cinstuderande frin Karolinska institutet.

I Sverige finns s4 vitt vi vet ingen organisation
for personer med LAM. Vi bérjar nu leta ritt
pd patienterna for att bygga upp ett svenske
nitverk. Sjilv kinner jag till minst fyra kvin-
nor med tuberds skleros och LAM. Sikerligen
finns flera. Det kiinns mycket angeliget att
Sverige och TS-féreningen deltar i det globala

nitverket.

Berit Oberg 2008-01-28

Ar du intresserad av att

Lisa Tell lisa.tell@vattnet.com

-

delta i ndtverket kontakta

Berit Oberg lennart.berit@telia.com

/

UNDERETANDINNE
TUBEROUS
SECLEROSIS

& comprehansive and lnvabuabile guidse
i Bl FnRgeran o ihig mwti-syatem
oudosomal genetic discrdar

Ni vet vil att det finns en CD-rom med TS-
information till forséljning i foreningen.

Den éar framstélld av den engelska TS-
foreningen for ldkare och annan personal, och
ger omfattande och kvalificerad information pa
engelska.

Den lékare ni har kontakt med &r sikert
intresserad. Men den passar ocksa for forédldrar
som vill veta mer om TS.

Priset &r 50:- + porto for medlemmar, Gvriga
betalar 250:- + porto.

Bestills enklast genom att skicka e-mail till
anderlind@swipnet.se och tala om hur manga ni
dr intresserade av att kopa.

Eller ring 08-590 884 92.

Systemkrav: PentiumPC med 16Mb RAM
Windows 95/98/ME/2000

10
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Ordf. Ord.
Lilian Hasselblad Mari Eriksson
Ekebyvagen 23 Ugglebodavagen 224
186 34 Vallentuna 293 93 Olofstrom
Tfn 08-511 770 57 Tfn 0454-32 70 80
lilianhasselblad@ownit.nu uggleboda@spray.se
V. ordf. Ord.
Inger Simander Jonny Westbom
Storgatan 6 Back Pers vag 1
852 30 Sundsvall 780 41 Gagnef
Tfn 060-55 24 91 Tfn 0241-618 78
inger.simander@spray.se jonny.westbom@ltdalarna.se
Kassor Suppl.
Mona Trulsson Lisa Bernstrém
§ Coldinuvagen 20 Gondolgatan 7
371 41 Karlskrona 128 32 Skarpnack,
Tfn 0455-151 58 Tfn 08-604 24 70
mona@trulsson.se "i bernstrom@glocalnet.net
Sekr. Suppl.
Kerstin Anderlind Magdalena Bergh
Vitmaravagen 7 Gastgivaregatan 6
194 60 Upplands Vasby 290 10 Tollarp
Tfn 08-590 884 92 TFn 044-31 22 21
anderlind@swipnet.se magdalenab@mail.com
Ord.
Paco Garcia
Sjattenovembervagen 202 Har du flyttat?
125 34 Alvsjo Meddela i sa fall
Tfn 08-669 85 23 TS-féreninaen
pacogarcia@comhem - 9
din nya adress!
L Om Du/Ni har fragor, kontakta ndgon av oss i styrelsen. )
\ J
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CD-rom Kvalificerad information pa engelska for likare och andra
professionella. Framstilld av den engelska TS-foreningen.
[ ] kép familj/enskild medlem 50:-
[] kép icke medlem 250:-
Film “Tuberss Skleros- en sjukdom med minga ansikten”
[ | kép familj/enskild medlem VHS 50:-
[ ] kop familj/enskild medlem DVD 50:-
[ | med engelsk 6versittning VHS 50:-
[ ] kép icke medlem 150:-
[ | Tuberous Sclerosis complex with Differential Diagnosis 40:-
[ ]| Tuberous Sclerosis...more than just skin deep
(firgbroschyr) 30:-
[ ] TS-bladet 10:-
[ ] Information frin socialstyrelsen Gratis
[ ] Medlem [] Icke medlem
Porto tillkommer.
Kryssa i 6nskat material och sind listan till:
Goran Anderlind
Vitmaravigen 7
194 60 Upplands Visby
S 08-590 884 92
anderlind@swipnet.se
Materialet sindes till:
Namn:
Adress:
L Postadress: )
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