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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.

\ >,

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 31 okt.

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

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

Sommartider har verkligen kommit med
besked i juni. En av de forsta fina helgerna
pa véren var helgen pa Skepparholmen.
Temat f6r var drsmoteshelg 2008 pa Skep-
parholmen var rekreation och spa. Skep-
parholmen visade sig frin sin allra bista
sida med strdlande sol i en mycket trivsam
och avkopplande miljé. Vi fick goda rad
genom foreldsningen “forildrakraft”. Ener-
gin hos oss behover férnyas och tas till vara
fran ett mycket individuellt perspektiv.

Det individuella perspektivet tycker jag
ocksa behover tas till vara nir det giller alla
med TS. Ménga far diagnos redan som smé
medan andra fir inte besked f6rrin mycket
sent i livet. Det krivs ett aktivt arbete for
hur man ska lira att leva och férhilla sig
med diagnosen TS.

=

Har du flyttat?
Meddela i sa fall
TS-féreningen

din nya adress!

Min férhoppning ir att ni alla ska kinna
att det finns gott om kunskap och delaktig-
het i vir férening. Det dr med respekt och
glidje jag borjar som ny orférande for TS
foreningen. Nir man ir ny pé en post ir
planerna manga och entusiastiska och jag
hoppas att nigra ocksé ska bli verklighet.
Jag hoppas ni foljer vara aktiviteter genom

TS bladet.

Jag onskar er en hirlig sommar med
mycket sol och bad!

Magdalena Bergh

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

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

Socialstyrelsens kunskapsbas for sma
och mindre kidnda handikappgrupper

Databasmaterial om Tuberds Skleros finns dir.
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29 februari - Sadllsyntadagen

TS-féreningen tillhér en paraplyorganisation
som heter Riksférbundet Sillsynta diagnoser.
Det bildades 1998 och firar foljaktligen tio-
drskalas i 4r, vilket vi var inbjudna dill. Repre-
senterade freningen gjorde David och Marie
Eriksson samt undertecknad Sofia Sahl.

Firandet inleddes med ett seminarium pa Nalen
dir huvudtemat var att lyfta fram vikten av att
nationella kunskapscenter bildas fér ovanliga
diagnoser. Gemensamt for sillsynta diagnos-
grupper ir ju problematiken med okunskap
och brist pd samordning av virdinsatser for
sjukdomen

Nir jag forst fick se programmet for dagen
kinde jag att den nog kunde bli lite tung med
politikertal och kaffepauser. Men vad fel jag
hade! Den kom att kantas av kloka ord vixlat
med humor.

Dagens programledare var Fredrik Birging
kind frin TV3 och Aftonbladet.

Karin Johansson statssekreterare pé socialde-
partementet invigde dagen som {or vrigt firas
samtidigt i 18 andra linder. Hon talade om ett
6kat samarbete mellan olika aktsrer och nimn-
de smigruppscentrum, som ir ett nationellt
informationscentrum for ovanliga diagnoser i
Géteborg och Agrenska. En motesanliggning
i Goteborgs skirgird som tillsammans skulle
kunna bli ”Smagrenska”.

Diirefter foljde Elisabeth Wallenius, ordférande
i Riksforbundet Sillsynta diagnoser. Hon be-
rittade vidare om de sillsynta diagnosernas
gemensamma problem att sjilva sillsyntheten
i sig orsakar extra handikapp di okunskapen ir
utbredd om sjukdomen. Oftast ir sjukdomen
medfddd, livsling och har en genetisk orsak.
De allra flesta diagnosbirare och forildrar ut-

trycker behov av att soka upp andra som liknar
en sjilv. Man har behov av stéd och hjilp i
s6kandet av den bista virden. P4 forbundsnivé
jobbar man med att piverka politiker och
beslutsfattare.

Man har gjort en undersékning om vérden i
vardagen och kommit fram dill ate det ér extra
svart med primirvardslikare d det giller ovan-
liga diagnoser. Samverkan mellan olika virdgi-
vare ir ovanlig och frigan ir vad det beror p;
brist pa tid, intresse eller kanske frigestillning?
Elisabeth Wallenius betonade virdet av att 3 en
diagnos, mycket for att f3 rite till insatser inom
Habiliteringen. Av undersskningsresultatet
framgick tydligt att upplevelsen av bemdtandet
i virden 4ndrats sedan diagnos satts.

Wallenius avslutade med att rada upp ett antal
argument {r att nationella medicinska center
behévs for sillsynta diagnoser bland annat

- for att erbjuda en siker vird

- for att virden ska vara likvirdig oavsett
bostadsort

for ate utveckla och sprida kompetens
- for att bedriva forskning
- for att minska virdkostnader

Sedan intog Maria Gardsiter scenen. Hon har
under ett irs tid med medel frin Allminna
arvsfonden, drivit ett projeke "Nistan men inte
helt”. Det belyser grizonsproblematiken inom
virden. Det handlar om de minniskor som har
svérigheter att kombinera virdkontakter med
att ha ett fungerande arbets- och familjeliv. Det
4r minniskor som inte har ndgon utvecklings-
stérning, men som 4nd4 behéver stod och hjilp
for att f3 den vird de har ritt till. Férbundet
gick ut till medlemmarna med frigan — Kénner
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du igen dig i problemet? Man kom fram till att
det finns tre olika perspektiv — diagnosbirare,
nirstiende och vérdgivare.

Diagnosbiraren méste ha sjilvbestimman-
deritt. Vardgivaren miste i sin tur vara extra
lyhérd nir det giller sillsynta diagnoser och
man bér inte gldémma att nirstiende ofta gor
oerhérda insatser just for att inget skyddsnit
finns.

Sedan var det dags f6r professor Anders Fasth
frin Goteborgs universitet och Drottning Sil-
vias barn- och ungdomssjukhus. Han var med
och startade Smagruppscentrum. Aven han
betonade vikten av kompetenscentrum, efter-
som behovet av kontakter med ett stort antal
experter pd grund av sjukdomens komplexitet
dr vanligt. Detta gor att hela vardagen litt ter
sig som ett gigantiske pussel. Ander Fasth ta-
lade dven om méjligheterna till internationellt
utbyte av erfarenheter vilket 6kar kunskaperna
kring mycket ovanliga sjukdomar som kanske
bara férekommer hos1-2 patienter i landet.

Det iir ocksa viktigt att erfarenhet och kunskap
finns samlat p3 ett stille dven d& en vardgivare
flyttar eller pensioneras.

Efter lunchen inledde Robert Hejdenberg ef-
termiddagen med en presentation av Agrenska i
Géteborg, som ir ett nationellt kompetenscen-
ter for sillsynta diagnoser. Hir erbjuder man
malgruppsanpassade program med helhets-
perspektiv for hela familjen. Han berittade att
verkligheten f6r minga familjer med en sillsynt
diagnos innebir fler in 40 samhillskontakter
det vill siiga alla de myndigheter, sjukvirden,
skola och omsorg som behévs for barnet. Att
all information kring sjukdomen finns samlad
pa ett stille ir till stor fordel.

Mun H center ir ett kompetenscenter som
ligger i anslutning till Agrenska. Hir finns
logopeder, tandlikare och andra professionella

med specialistkompetens. Och férildrar och

kringpersonal kan fi undervisning och infor-
mation om hjilpmedel. Mer information finns
p4 hemsidan www.mun-h-center.se.

P4 socialstyrelsen finns en handikappenhet.
Dir ifrin kom Lena McElwee och talade om
vilka som 4r myndighetens frimsta uppgifter.

1. Kartligga och bidra till scrukturer for
kunskapsutveckling genom databasen
Ovanliga diagnoser.

2. Normering - Tillhandahilla freskrifter
med allminna rdd och rikdinjer.

3. Tillsyn — Granska verksamheter och
individuella drenden.

4. Olika myndighetsuppgifter
— Fora officiell statistik

— Férdela statsbidrag

— Ansvara for rikssjukvarden

Lena McElwee betonade starkt vikten av kom-
petenscentran.

Fler talare entrade scenen, alla med samma
budskap: att nationella kompetenscenter en-
bart vore av godo. Diremot saknades nigon
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Kronprinssesan delar ut David Legas stipendium till Sandra Derbring

som serverade en l6sning, en slags handlings-
plan.

Héjdpunkten pa dagen var dock Kronprinses-
san Viktorias ankomst. Hon kom f6r att dela ut
David Legas stipendium som gick till Sandra
Derbring, en tjej med kraniofacialt syndrom
som varit en sirskilt bra forebild genom att inte
lata sig hindras av sitt handikapp.

P4 kvillen blev det fodelsedagsfest med mid-
dag och underhillning. En klart minnesvird
tillstdllning som rundade av dagen dd den
viktiga frigan om vikten av nationella kom-
petenscenter stod pd agendan.

Sofia Sahl

David Lega
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Familjen Karlsson fran Nykoping

Jag heter Petra Karlsson och | =
bor i Nyképing tillsammans
med Anders och vira tv ]
tjejer Maja och Moa. Det | {
ir Maja som har TS.

Vi fick diagnosen nir Maja —

var strax ver iret men som
s4 manga andra hade vi haft
pa kinn ganska linge att allt
inte var som det skulle. Som
bebis var Maja MYCKET
lugn (vilket hon med be-
sked har himtat igen) och
sov otroligt mycket, i ef-
terhand férstod vi att hon
hade kramper och blev trote
pd grund av det. Hon var
sen grovmotoriskt, vinde sig inte frin mage
dll rygg forrin hon var over dret, krép inte,
reste sig inte vid mabler. Det verkade som att
hon saknade viljan. Nir Maja var 17 ménader
bestimde vi att hon skulle bérja gé sé vi satte oss
pa golvet med henne emellan oss och bérjade
mer eller mindre putta henne emellan oss och
efter ett tag s gick hon faktiskt men sedan tog
det ldng tid innan hon reste sig sjilv och kunde
gé sjilvmant.

Majas EP har varit ganska jobbig. Vi har prévat
ett antal olika mediciner i olika kombinationer
utan storre resultat. Idag tar hon bara Lamictal
och ir absolut inte simre 4n nir hon tog fyra
olika mediciner. Det farliga fér Maja dr nir hon
fir feber, d4 fir hon litt statuskramper som hal-
ler i sig upp emot tvd timmar ibland lingre.

Det var det som hinde dan fére midsommar-
afton 2004.

Maja hade varit lite f6rkyld och haft feber men
klarat sig bra frin kramper den hir gingen

...trodde vi . Eftersom hon inte haft feber
pa dan s fick hon ingen Alvedon till natten.
Klockan 01 var jag inne och tittade till henne
och allt verkade bra. Morgonen diirpa vaknade
jag halvnio och tyckte det var underbart att
tjejerna inte vaknat innu, nu kunde jag ta mig
en kopp kaffe och titta pd morgontv sjilv en
stund. Vid nio tyckte jag inda att att det var
lite konstigt att ingen av dem vaknat sé jag gick
in till rummet och da sg jag att Maja lig och
krampade. Jag blev inte 4 jitte orolig eftersom
det hade hint nigra gdnger tidigare att vi ftt
ringa efter ambulans. Men den hir gingen var
det annorlunda skulle det visa sig.

Hur linge hon krampade har vi ingen aning
om men frén det att jag hittade henne tills vi
fick bukt pa kramperna pé sjukhuset tog det
over tva timmar. Nir hon sedan fick tillbaka
medvetandet dagen efter mirkee vi att ndgot
hade hint. Maja kunde inte fista blicken, inte
sitta @n mindre st eller gd, inte prata. Hon
kinde inte ens igen oss.
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Viblev skickade till Astrid Lindgrens barnsjuk-
hus dir de gjorde en massa undersékningar pa
henne. Bland annat sdg man proppar pé flera
stillen i hjirnan.

Vi vet idn idag inte vad som orsakats Majas
proppar. Likarna sokte internationellt efter
svar men fick inga. Det fanns teorier om att det
var ett ovanligt symtom pd TS. Nigon konstig
bakterie eller virus som inte gick att spara eller
en benigenhet att fi proppar.

Det kan #ven vara s att hon krampade s3 linge

att hon fick proppar.
Efter det hir fick Maja bestiende hjirnskador

som sitter i vinster tinningslob.

Innan hade Maja inte haft ngon utvecklings-
forsening men i och med det hir fick hon sin
utvecklingstdrning.

Aren efter det hir har varit ganska tuffa. Maja
har haft l&nga perioder d4 hon sover jittediligt
p4 ndtterna. Hon ir dven vildigt hyperaktiv.

En annan sida som 4r svér att hantera dr att hon
har svértatt kontrollera sina impulser vilket gor
att hon bland annat sliss mycket vilket gér att
lillasyster rikar ganska illa ut ibland.

Trots allt detta dr hon en alldeles underbar
liten tjej. Aven om allt kan kinnas hopplost och
jobbigt emellanit s3 vill jag absolut inte vara
utan de hir erfarenheterna. Med risk for att lata
“klyschig” s har vi nog nigonstans i allt elinde
4nda ldrc oss atc uppskatta det lilla. Det finns
ingenting som ir si underbart som att héra
tjejerna leka och skratta ihop om det sd bara ir i
5 minuter. Eller som p4 l6rdagar... nir godiset
kommer fram kan Anders och jag dricka kaffe
och sitta ner samtidigt i flera minuter.

Annars 4r Maja en mycket glad person som
dlskar att hitta p& bus och siga tokiga saker.
Att f3 andra att skratta dr det bista Maja vet ...
och hon lyckas vildigt ofta med det.

Maja ir nu 6 &r och ska borja i skolan «ill
hésten. Hon kommer att gd pa triningsskola
och i hennes klass kommer de att vara tv4 tjejer
tillsammans med en lirare och en assistent.

Maja har gitt pd ett vanligt dagis och haft as-
sistent vilket har fungerat jittebra men nu ser
hon fram emot att f2 bérja i skolan och lira sig
att skriva som hon sjilv siger. Det svira blir att
slippa “var Elly” (assistenten) men hon gir i
vilfértjant pension nu.

Annars har vi kortids som avlésning vilket
ocksd fungerar bra. Aven en underbar mor-
mor och moster finns till hands emellanit nir
orken tryter.

Jag dr sedan drsmétet pa Skepparholmen supp-
leant i styrelsen . Vi gick med i féreningen strax
efter att Maja fick sin diagnos. Det betyder
mycket for oss att triffa fler forildrar med
liknande erfarenheter som vet vad det innebir
att leva med TS.

Tack f6r ordet

Petra
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Nyinvald i1 styrelsen

Hej! Som nyinvald styrelsemedlem tinkte jag
presentera mig lite.

Jag ir Sofia, mamma till Benyamin 8 ir med
TS och Oliver 5 4r. Barnens pappa heter Paco
och tillsammans bor vi Alvsjé strax utanfor

Stockholm.

Nir Benyamin var 2, 5 4r fick han epilepsi
och foérst hivdade likarna att det var vanlig
barnepilepsi och att det skulle férsvinna.
Dessvirre gjorde det inte det utan kramperna
blev storre, kraftigare och s sminingom kom
droppattackerna d4 kroppen plotsligt forlorade
muskeltonus och Benyamin f6ll och slog sig
illa gdng pa ging.

Under denna tid vixte lillebror i min mage

och kinslorna vixlade mellan glidje och for-
tvivlan. Vi sokte efter orsaken till epilepsin,
liste om ndgon ovanlig sjukdom med konstigt
namn dir svirbehandlade kramper forekom i
kombination med pigmentfria flickar pé krop-
pen. Dessa hade vi sett pd Benyamin redan i
ett-drsdldern, men som man sa pi BVC var
helt normala.

Vi akee till Spanien f6r att hilsa pé slikten och
passade pa att skaffa en second opinion frdn en
spansk barnneurolog. Bessket tog tio minuter
och trolig diagnos — Tuberds Skleros.

Hemma fick vi dntligen gora skallréntgen och

tva veckor innan lillebrors fodelse fick vi kon-
staterat att diagnosen var TS och att vir son
troligtvis skulle bli autistisk och utvecklings-
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stérd. Dessutom handlade det om en genetisk
sjukdom och det fick oss ju forstds att biva for
lillebrors framtid.

Prover och utredningar har gjorts, tid har pas-
serat och sorg har bearbetats.

I dag tycker vi att vi har det riktigt bra mellan
varven.

Benymin gér i en skola f6r autistiska och dven
om det inte 4r hans strsta problem, upplever
vi att han blir vil omhindertagen nir han har
diliga krampperioder.

Vi har kortis och avlgsare som fungerar jitte-
bra, men det tog tid att viinja sig vid att behdva
ta emot hjilp.

Under varen har Benyamin gétt p4 cirkusskola
for funktionsnedsatta. Det har varit enormt
hiftigt eftersom han ocksd haft turen att ha
varit krampfri.

Dessutom gir han och sjunger och rollspelar
pa kulturskolan en gng i veckan. Dir fir ocksd
lillebror Oliver vara med och det ir bra efter-
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som de annars har svart att leka tillsammans
eftersom Benyamin inte forstir lekkoderna.

Jag brukar siga att somliga minniskor spelar
golf, andra har hund, nigra idrottar. Vi har
ftt Benyamin och det mesta vi gor pa fritiden
gor vi dirfor att det fungerar trots Benyamins
svarigheter. S& det blir mycket barnkultur;
bio, museum, bibliotek och teaterbessk. Han
har dnnu inte knickt ldskoden, men 4r vildige
intresserad av bokstiver och bdcker.

Fér mig har TS foreningen haft mycket stor
betydelse, frimst med de 7ildre forildraparen”
som trots smébarnsirens pifrestningar hiller
ithop och har visat att livet gir i faser, bide
tyngre och betydligt littsammare.

Nu ska det bli kul att f3 vara med och paverka
genom styrelsearbete. Tillsammans med Inger
Simander kommer jag att skta rapporteringen
fran véra nordiska grannlinder.

Hiilsningar Sofia Sah!

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



@/ TS-BLADET

Arsméteshelg den 26-27 april, 2008
paSkepparholmen Hotel/Spa/krog
i Saltsjo Boo

Vi samlades strax fore lunch l6rdagen 26 april.
Det var en ljuvlig virdag och det var riktigt
svdrt att limna det vackra vidret och gi in for
att dta lunch. Efter lunch blev det féreldsning
med Britta Lundkvist. Nigra valde att ta vara
pa foreldsningstiden genom att triffas i en
grupp och f3 information om LAM (lym-
fangioleioomyomatos) och forskningen kring
sjukdomen, som man kan ha bdde med och

utan TS.

Efter foreldsning och kaffepaus skingrades vi fr
att dgna oss it olika rekreationsaktiviteter. Det
fanns manga olika sitt att ta till vara eftermid-

dagen, det var massage, olika behandlingar,
bad, aromabastu, promenader m m. Fér min
och Gérans del blev det forst en promenad i
de vackra omgivningarna, f6ljt av bad, bastu
och avslappning.

Eftermiddagen rann undan fort och det blev
dags att avnjuta en trerittersmiddag. Kvillen
dgnades sedan it umginge och samtal i grup-
peringar av olika slag.

Efter en god natts somn och en hirlig frukost,
samlades vi for att ha Arsméte.

Lilian Hasselblad, féreningens ordférande

Mingel pa kviillen
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Nya styrelsen

hilsade alla vilkomna och forklarade drsmotet
Oppnat.

Arsmotet utsig Mats Trulsson till ordférande
for métet, och sjilv fick jag fértroende att vara
motessekreterare. Margareta Eriksson och Asa
Amundsson valdes till justerare av protokollet.
Dagordningen godkindes, direfter fick vi tid
till ate ldsa verksamhetsberittelsen, som ocksi
godkindes och lades till handlingarna. Resul-
tat- och balansrikning och revisionsberittelse
godkindes, och p4 revisorernas forslag fick den
avgdende styrelsen ansvarsfrihet.

Diirefter var det dags att vilja styrelseledaméter.
Arsmotet valde Magdalena Bergh till att vara
foreningens ordférande ett 4r. Till att vara
ledaméter under de kommande 2 4ren valdes
Lilian Hasselblad, Sofia Sahl och Kerstin An-
derlind. Mari Eriksson omvaldes till att fylla
platsen efter Jonny Westbom, som begirt att
{3 avgd fore mandatperiodens slut. Mona Truls-
son och Inger Simander har ett &r kvar av sin
mandactid. Till att vara suppleanter valdes Lisa
Bernstrom och Petra Karlsson.

Féreningens revisor 4r Arto Taxell, Revisorshu-

13

set i Stockholm AB. Staffan Liljesved fortsitter
att vara foreningens internrevisor dven kom-
mande verksamhetsar.

Kerstin Westbom och Berit Oberg fortsitter
att vara valberedning, med Berit som sam-
mankallande.

Styrelsens foreslog oférindrad medlemsavgift
for nistkommande verksamhetsir, och rsmo-
tet beslutade enligt forslaget. Arsavgiften Ar
allesd 200 kr per familj och 300 kr for institu-
tion for 4r 2009.

Arsmétet har till uppgift att bestimma tid och
plats f6r nista drsméte, men gav det i uppdrag
it styrelsen.

Lilian Hasselblad tackade Jonny Westbom och
Paco Garcia, avgdende ledaméter, for deras
arbete i styrelsen.

Mats Trulsson forklarade arsmotet avslutat.
Direfter limnade Lilian Hasselblad 6ver ord-
forandeklubban till Magdalena Bergh, som

tackade for fortroendet.

Kerstin Anderlind
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" FAMILJEHELG 2009

TS férening kommer att anordna
familjehelg sommar/hést 2009.
Da finns det méjlighet till att ta med
slaktingar eller andra som star familjen nara.

Vi planerar aktiviteter for barnen och nyttiga
forelasningar foér vuxna.

Det kommer ocksa att finnas tid f6r att umgas
och utbyta erfarenheter.

Intresseanmalan gors till Kerstin Anderlind:
anderlind@swipnet.se eller 08-590 884 92

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

Den éar framstélld av den engelska TS-

DS TARN DM foreningen for ldkare och annan personal, och
TUBEROUS ger omfattande och kvalificerad information pa
SCLEROSI|S 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.

A cpaprebinnia ard-involuobli siide Bestéil!s enklas.t genom att skicka e-mail tjll A

iy Bhi Pl al |||i;.rlh.! i-Ey3IEm anderlmd@sw1pnet.se och tala om hur manga ni
oy i e et ir intresserade av att kdpa.

Eller ring 08-590 884 92.

Systemkrav: PentiumPC med 16Mb RAM
Windows 95/98/ME/2000
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Ordf. Ord.
Magdalena Bergh Mari Eriksson
Gastgivaregatan 6 Ugglebodavagen 224
290 10 Tollarp 293 93 Olofstrém
TFn 044-31 22 21 Tfn 0454-32 70 80
magdalenab@mail.com uggleboda@spray.se
V. ordf. Ord.
Inger Simander Lilian Hasselblad
Storgatan 6 Ekebyvagen 23
852 30 Sundsvall 186 34 Vallentuna
Tfn 060-55 24 91 Tfn 08-511 770 57
inger.simander@spray.se lilianhasselblad@ownit.nu
Kassor Suppl.
Mona Trulsson Petra Karlsson
Coldinuvagen 20 Lugnagatan 5
371 41 Karlskrona 611 57 Nykoping
Tfn 0455-151 58 Tfn 0155-605 595
mona@trulsson.se laguna7@spray.se
Sekr. Suppl.
Kerstin Anderlind Lisa Bernstrom
Vitmaravdgen 7 Gondolgatan 7
194 60 Upplands Vasby 128 32 Skarpnack,
Tfn 08-590 884 92 Tfn 08-604 24 70
anderlind@swipnet.se bernstrom@glocalnet.net
Ord.
Sofia Sahl
Sjattenovember 202
123 34 Alvsjo,
Tfn 08- 669 85 23
sofiasahl@hotmail.com
L Om Du/Ni har fragor, kontakta ndgon av oss i styrelsen. )
N 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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