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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.

\S _

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 30 januari 2010.

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

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

Det ir inte direkt med hostkinsla jag skriver
dessa rader i slutet av september. Vilket vider
vi har haft i september...... mer sommartem-
peraturer 4n host.

Under viren genomférde vi ett drsméte i Jén-
képing. Vi fick tvi nya styrelsemedlemmar,
Pia och Bo. Hjirtigt Vilkomna! Tack, Inger
for ett fantastiske arbete i styrelsen och med
fondansskningarna du arbetat med. Tack ocksé
till Lisa som varit delaktig i styrelsearbetet.

Viren och sommaren passerade med fokus pd
familjehelgen pa Furuboda i Skine.

I augusti triffades ca 60 st TS medlemmar for
att f mer kunskap om TS men lika mycket
for att umgds och utbyta erfarenheter. Jag tror
ménga dven njot av den fina stranden och havet
som finns i nirheten.

I detta nummer kommer det lite info om hur
de bida arrangemangen genomfordes.

Jag 6nskar alla en god fortsittning p& den soliga
hésten. Njut !

Magdalena
Ordforande

Har du flyttat?

Meddela i sa fall
TS-féreningen
din nya adress!

=
/ﬂ/

UNDERSTANDING
TUBEROUS
SCLEROSIS

A comprehensive and invaluable guide
to the management of this multi-system
autosomal genetic disorder

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

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

Den ldkare ni har kontakt med &r sdkert
intresserad. Men den passar ocksé for fordldrar
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
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Arsmoteshelg
den 25-26 april, 2009 pa
Elite Stora Hotellet i JOnkoping

Solen strilade frin en klarbli himmel nir det
var dags att dta lunch. Efter lunchen fick vi
lyssna till Ulrika Brodds féreldsning “Njut nir
du kan - uthirda nir du miste!”

Efter foreldsning och kaffepaus samlades vi
for att diskutera i smdgrupper. P4 kvillen crif-
fades vi kring middagsborden, &t och pratade

vidare.

Jag tror alla fick en god natts sémn och efter
frukosten samlades vi for att ha drsmote.

Féreningens ordférande, Magdalena Bergh,
hilsade alla vilkomna och foérklarade arsmo-
tet Sppnat. Sjilv fick jag fortroendet att vara
métessekreterare, och till att justera protokollet
valdes Sofia Sahl och Mari Eriksson.

Dagordningen godkindes. Vi liste verksam-
hetsberittelsen, godkinde och lade den till
handlingarna. Resultat- och balansrapporterna
och revisionsberittelsen godkindes, och pa
revisorernas forslag fick den avgiende styrelsen
ansvarsfrihet.

Direfter var det dags att vilja styrelseledama-
ter. Arsmétet valde Magdalena Bergh till att
vara foreningens ordférande ytterligare ett ar.
Ledaméter under de kommande 2 ren kom-
mer Mona Trulsson, Petra Karlsson och Mari
Eriksson att vara. Lilian Hasselblad,

Sofia Sahl, och Kerstin Anderlind har ett 4r
kvar av sin mandatperiod. Pia Lundstrém och
Bo Karlberg valdes till att vara suppleanter. For-
eningens revisor ir Arto Taxell, Revisorshuset i

Stockholm AB, och Staffan Liljesved fortsitter
att vara féreningens internrevisor ytterligare ett
verksamhetsir.

Berit Oberg och Kerstin Westbom som varit
valberedning i flera r avgick, och &rsmétet
lyckades inte vilja nigon ny valberedning, si
styrelsen fick i uppdrag att 18sa den frigan.

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

Arsmatet har till uppgift att bestimma tid och
plats fr nista drsméte, men gav det i uppdrag
4t styrelsen.

Magdalena Bergh informerade om familjehel-
gen i augusti i Furuboda, Skine.

Annika och Bengt Hallberg presenterade sitt
forslag till ny hemsida for freningen. Arsmotet
tyckte den var vildigt bra och beslutade att den
nya hemsidan ska tas i bruk omedelbart.

Magdalena Bergh, som valdes till att vara foren-
ingens ordférande ytterligare ett &r, tackade for
fortroendet. Hon tackade styrelsens medlem-
mar for det arbete de lagt ner under det gingna
iret, tackade alla nirvarande och férklarade
Arsmotet avslutat.

Kerstin Anderlind
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Familjehelg pa Furuboda
21-23 augusti 2009

Ur en organisators 6gon

Familjehelgen borjade redan pa torsdags kvil-
len med studiebestk p& The Absolut Company
i Ahus. Jag var forberedd pa att ca 20 st skulle
komma men det blev till slut ca 30. Jitte roligt
med sd stort intresse av alla aldrar. Tappningen
av vodka visades "live” medan tillverkning och
marknadsféringen av produkterna, beskrevs via
film. Kvillen avslutades med fika och informa-
tion om helgens program.

Fredagen startade med bufféfrukost i matsalen.
Barnen samlades sedan for att dka tig ner till
flotten vid Helged. Det var glada barn som tog
plats pa tdget.

Vuxna fick férelisning av Johan Lundgren,
neurolog pd Lunds akademiska sjukhus.

80-90 % av alla som har TS har epilepsi. Ca
30% blir inte anfalls fria trots medicinering.
De flesta som har TS har nigot mer symtom
4n epilepsi. Johan beskrev dven olika typer av
epilepsi och deras symtom.

Efter Johan foreliste B-M Anderlid,genetiker
frén Karolinska i Stockholm, om TS allmint
och genetiska aspekter. TS ir en autosomalt
dominant irftlig sjukdom dvs. 50% risk att
avkomman fir sjukdomen. 70 % 4r nymuta-
tioner och 1/3 av de drabbade har en forilder
som har TS. De vanligaste kinnetecknen for
TS idr tuber pa hjirnan, angiomyolopom pi
njurarna, angiofibrom i ansiktet eller tir och
fingrar och emfysem p& lungorna. En del
drabbas av godartade tumérer pé hjirtat. De
minskar ofta i storlek med aldern.

Efter lunch pratade logoped Hikan Larsson
om alternativ kommunikation . Hikan delade
bland annat med sig av ndgra samtals tips;
vind dig mot den du talar, ge personen tid att
bekrifta, prata lagom mycket, forstdr du inte,
friga om och undvik ironi.

Vi tog sedan alla ett hirligt bad i bassingerna.
Det sdg ut som att alla tyckte det var avkopp-
lande efter en hindelse rik dag.

Middag i matsalen med efterfoljande disco eller
film. Matilda Amundsson och Fabian Trulsson
gjorde bida bra och uppskattade singframtri-
dande. Forildrarna fikade och pratade en stund
innan det var dags att g3 till sings.

Lordagen startade med en forelisning om
autism och TS av Mats Agerberg, likare frin
barnhabiliteringen i Kristianstad. Autismspek-
trat har stor variation och det finns flera olika
avvikande beteende. Mats beskriver att perso-
ner med autism ej uppfattar abstraktion och har
svirt med ordet inte. Detta gor att missforstand
litt kan uppkomma. Det dr dirfor viktigt att
sitta sig in i personens utgingslige.

Resten av lordagen var det full fart p4 lekens-
dag. Karuseller och go-cart fanns det att 3ka.
Prova pi tennis, boule, fiketning och golf.
Fiskedamm med fina presenter och godis.
Musikframtridande med Molly Sandén som
huvudnummer.

Jag tror jag vigar péstd att alla fick gora ndgot
de tyckte om. Det var en fantastisk eftermiddag
med strilande solsken.



@/ TS-BLADET

P4 kvillen avslutade vi med grill kvill i strand-
stugan. Det blev en magisk kvill

Sondagen bérjade med att David Lega, VM-
OS-medaljér i handikappsimning, forfattare
och foreldsare, pratade om att ta makten Gver
sig sjilv. Han tycker det ir viktigt med upp-
muntran men lika viktigt att stilla krav och
sitta upp grinser for att man ska utvecklas.
Han pratar om att vara bist och att bli bittre.

Genom att férsoka vara bist jamet blir vi aldrig
ndjda, det finns oftast ndgon som ir bittre. Om
viistillet hela tiden forssker bli bittre for varje
dag och jaimf6r oss med oss sjilva finns det stora
chanser att bli ngjd och utvecklas positivt.

Foér mig var helgen en urladdning men ocksd
roligt att se och hora att de flesta var mycket
ndjda med arrangemanget. Det ir en hel del
arbete att fi ihop en familjehelg s jag limnar
girna over stafettpinnen till nista entusiastiska
person eller personer.

Vilkomna med idéer och bidrag till akti-
viteter som ni énskar genomféra med TS
foreningen.

Tack till alla som var med och bidrog till en
trivsam och minnesfylld helg.

Magdalena Bergh
Ordférande i TS foreningen och
redaktor for TS bladet.

Norska TS-foreningens
arsmoteshelg

Lordagen och sondagen 18-19/4 var Mari och
David Eriksson i Son i Norge, ca 5 mil séder
om Oslo, for att vara med vid norska TS-for-
eningens arsmdteshelg.

Vid &rsmotet omvaldes Svein-Erik Bakke till
ordférande for den norska TS-féreningen.

TS-féreningenarna i Norge och Sverige har
4ter tagit upp samarbetet under det senaste ret
och hoppas kunna fortsitta lira av varandra i
framtiden.

Mari Eriksson
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FamiI‘jeheIgen
I Furuboda

Férvintningarna var stora, nir det var dags for
familjehelgen pa Furuboda i slutet av augusti.
Det var forsta gingen vi var med p4 en famil-
jehelg som foreningen ordnat.

Vi startade redan kl. halvétta p torsdagsmor-
gonen. Vi hade en léng resa framfor oss, unge-
fir 50 mil. Frén Nykoping &kte vi (Anders och
jag) tillsammans med véra tv3 tjejer Maja 7ar
(som har T'S) och Moa 64r, dven kusin Klara 14
ir ikte med. Frin Katrineholm 4kte mormor
och sambo. Vi riknade med ganska minga
stop pd vigen da det kan vara ganska jobbigt
for Maja att sitea still i bilen. Men efter nigra
glass-fika-lunchpauser kom vi till slut fram till
Furuboda och resan ner hade gitt rikeigt bra.

Efter att ha installerat oss i stugan bérjade vi
bekanta oss lite i omgivningen. Vilket mysigt
och fint stille det var. Och s8 roligt att triffa de
andra barnen. Négra av barnen hade vi triffat
pa Agrenska men det var for 5 4r sedan och pa
den tiden hinner det hinda mycket. De flesta
forildrarna hade vi triffac tidigare men en del
var nya dir. Precis som vi hade fler tagit med
sig mor och farférildrar.

Senare pd kvillen var det lite information i
aulan. Maja spanade direkt in pianot pé scenen
och tyckte informationen var sverflodig, lite
”pianokonsert” ir vil trevligare. Som tur var
tog mormor Maja och gick ut si vi andra fick
chansen att lyssna pa informationen.

Forsta kvillen 4r ju alltid lite bokig innan alla
kommer till ro men efter en nattlig tur med
Maja nerbiddat i vagnen somnande hon gott
och vi andra inte lingt efter.

Vid frukosten pi fredagen var Maja ganska
orolig — nytt stille och manga nya minnis-
kor. Maja skrek och frukostmackorna flg all
virldens vig. Det skéna var att ingen héjde pa
6gonbrynen nir det gick tokigt, alla vet och
forstar hur det kan vara. Tink om det alltid
kunde vara sa hir, att man kunde slippa ofér-
stdende blickar och kommentarer.

Efter frukost delade vi upp oss lite, en del gick
pa foreldsning och en del dkte med barnen
och assisterna for att dka flotte. Bara att fi dka
tuffistdg till flotten var spinnande nog, dé kan
man tinka sig hur det ir att dka flotte.

Efter lunch fick barnen préva pd att spela olika
instrument. Hirligt att se alla barn s duktiga
och entusiastiska. Vissa provade alla instrument
medan andra holl hirt i mikrofonen och gjorde
det de var bist pa — att sjunga.

P4 kvillen var det dags for disco eller filmvis-
ning. Vi héll till pd discot och slog klackarna i
taket tills vi utmattade tog oss hem till stugan.
Fér Maja var nog discot héjdpunkten under
dessa dagar.

Underbillning
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Virldens bista Karlsson

Om vidrets makter inte var med oss pa freda-
gen sé var det i varje fall med oss pd 16rdagen
- det var strilande sol och lekens dag....for-
utsittningarna var bra. Massor av barn hade
kommit till Furuboda och flera olika aktiviteter
fanns att roa sig med hela dagen. Bade Karlsson

pa taket och Pippi var pa plats.

Direke efter frukost férsvann Klara och Moa
ivig pa egen hand. De hann med ridning, dka
fyrhjuling, karusell och ansiktsmélning redan
innan lunch. Vi vuxna var pi forelisning pa
fm.

Maja som hade en av ass. med sig, gick runt och
kollade liget. En mycket modig Maja prévade
karusellen och tyckte den var jitterolig. Det
blev ménga dkeurer i karusellen under dagen.

P4 em. provade vi pd att cykla pd olika cyklar.
Det fanns de man satte fast en rulle pd bakom
sa man kunde dra rullen, en med en extra
sits fram, tandemcykel och cyklar dir men
satt bredvid varandra plus en massa andra
varianter.

P4 kvillen var det grillfest i strandhuset. Vi pro-
menerade ner till strandhuset. OJ, s& vackert!
Fantastiska sanddyner och dppet hav s langt
ogat kan n.

Moa satte genast igdng att
leka med de andra barnen,
de gjorde sandinglar och
3kte kana i sanden. Maja var
mycket sugen pd att bada
men “trikiga mamma” tyckte
inte det var en bra ide’, det
var for kallt.

Det virmde s33 i mitt mam-
' mahjirta nir jag sdg att dven
[\ Maja hittade en kompis att
leka med — jitteroligt d4 det
inte alls dr sjilvklart atc det
fungerar.

Efter att ha itit och druckit
gott fanns det tid att bara f3 sitta ner och prata.
Dessa tillfillen ir verkligen guld virda — att f&
utbyta erfarenheter och ge varandra tips om
bide smatt och stort .

Nigon beskrev denna kvill vid stranden som
nistan magisk och det ir nog ett bra uttryck.

Det var med ménga minnen och tankar som
vi begav oss hemdt p4 séndagen. Barnen som-
nade ganska snart i bilen och jag och Anders
satt tysta i vira egna tankar i manga mil. Mina
tankar innehdll en blandning av bide glidje
och en aning sorg. Glidje &ver att ha triffat
s minga underbara minniskor som vet och
forstdr vad som hinder nir livet blir stille pd
sin spets och ingenting blir som man tinke
sig. Sorg 6ver allas 6den med allt vad TS kan
innebira for vdra barn.

Det finns sikert minga meningar med att £ ett
annorlunda barn men kanske en av meningar
just dr att f mojligheten att triffa minniskor
man aldrig skulle triffat annars.

Petra Karlsson
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Bo ny i styrelsen

Jag heter Bo Karlberg och bor tillsammans
med min hustru Marianne i en nyinképt
bostadsritt i Sollentuna. Vi har bida limnat
arbetslivet bakom oss vilket innebir att vira
dagar ir fulltecknade med andra aktiviteter 4n
just l6nearbete. Vi har tvd vuxna barn, Ylva (40)
och Ulf (37). Det dr Ylva som har TS. Hon bor
i egen ligenhet som ligger pd gingavstind frin
oss. Omsorgspersonal finns nirvarande i en
trerumsligenhet i samma hus under de flesta
av dygnets timmar. Deras uppgift 4r att finnas
till hands for Ylva och for flera andra ungdomar
och vuxna som ir i behov av varierande grad av
hjilp och stdd. P4 det hela taget tycker vi att det
hela fungerar relativt bra.

Ylva arbetar 75% p4 Samhall i Bromma och hon
har dll f6ljd av sin epilepsi fitt fardtjinst beviljad
for sina arbetsresor. Vi har daglig telefonkontake
med Ylva och triffar henne nistan varje sondag
da vi hjilper henne med de mediciner som hon
ir ordinerad (Trimonil, Topimax, Lamictal).
Hon kan vara helt anfallsfri i upp till en vecka i
striick for att direfter ha ett eller flera anfall per
dag. Nigon eller nigra ginger per &r maste hon
akut dka till sjukhus for att 2 hjilp med att stivja
anfall av typen grand mal.

Ylva gor p& egen hand sina matinkép varje

Ylva Karlberg

séndagsmorgon. Hon lagar sjilv frukost och
middag, pd jobbet 4ter hon lunch.

Ylva har vissa autistiska drag. Hon ilskar klassisk
musik och kan enkelt skilja Mozart frin Haydn.
Vidare klarar hon av att identifiera de flesta av
véra svenska figlar genom att lyssna pd deras
typiska vérsing. Det ir en frojd att skida figlar
med Ylva. Hon konstaterar: dll hoger sjunger
en tridkrypare och till vinster, dir framme, diir
kan du héra rodvingetrastens typiska sing! Fiske
4r en annan ilskad fritidsaktivitet.

Hennes vardagliga liv méste emellertid g8 efter
ett i forvig gjort schema. Tidig uppstigning,
alltid samma frukost, lunch och middag pd
givna tider och sen tidigt singgiende. Hon blir
irriterad om inte detta strikta tidsschema f6ljs
men alla i vir familj och 4ven vira nira vinner
kinner till detta och anpassning direfter har
skett. Den kraftiga medicineringen, 1200 mg
per dag, gor att hon helt enkelt inte orkar med
ndgot pd kvillarna efter en fulltecknad arbetsdag,
Klockan 20 ir det liggdags alla dagar utom
nyérsafton.

Marianne och jag har imponerats djupt ver det
professionella arbete som utforts av de personer
som startat upp och direfter drivit vir TS-for-
ening. Det har kiints s sjilvklart act stddja detta
arbete och vi har efter bista formaga forsoke
delta i s& manga aktiviteter som vi kunnat. Just
nu ir jag den enda manliga medlemmen av sty-
relsen och jag har férhoppningen att jag kanske
kan bidra med nigot baserat p& den erfarenhet
Marianne och jag forvirvat under de 40 &r som
vi tillbringat tillsammans med Ylva.

Hiilsningar
Bo Karlberg
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Styrelse 2009 )
Ordf. Ord.
Magdalena Bergh Mari Eriksson
Gastgivaregatan 6 Ugglebodavagen 224
290 10 Tollarp 293 93 Olofstrom
TFn 044-31 22 21 Tfn 0454-32 70 80
magdalenab@mail.com marie.eriksson@oktv.se
V. ordf. Ord
Lilian Hasselblad Petra Karlsson
Ekebyvagen 23 Lugnagatan 5
186 34 Vallentuna 611 57 Nykoping
Tfn 08-511 770 57 Tfn 0155-605 595
lilianhasselbladf@hotmail.com laguna7@spray.se
Kassor Suppl.
Mona Trulsson Bo Karlberg
Coldinuvagen 20 Skogséangsvagen 6
371 41 Karlskrona 192 54 Sollentuna
Tfn 0455-151 58 Tfn 08-35 53 20
mona@trulsson.se bo.karlberg@anchem.su.se
Sekr. Suppl.
Kerstin Anderlind Pia Lundstrom
Vitmaravdgen 7 Sigridsgatan 25
194 60 Upplands Vasby 256 56 Helsingborg
Tfn 08-590 884 92 Tfn 042-28 02 27
| anderlind@swipnet.se Pia.Lundstrom@kemira.com
Ord.
| Sofia Sahl
| Sjattenovember 202
123 34 Alvsjo,
Tfn 08- 669 85 23
sofiasahl@spray.se
t 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:-
[[] 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: )

12



