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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, utvecklingsstérning och autism. Vanligt 4r ocksa
hyperaktivitet och somnstérningar. Symtom frin njurar, hjirta och
lungor kan forekomma.

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 Kerstin Anderlind

Vitmadravigen 7, 194 60 Upplands Visby

anderlind@swipnet.se

Nista presstopp ska vara 15 februari 2011.

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

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

Bra eller déligt. Brukar friga min personal pa
min arbetsplats, vad dom vill hora forst. Lite
dr det si denna ging med detta nummer. Jag
borjar med det som inte ir s bra och avslutar
med det som ir lite trevligare.

Det ir en dyster ldsning, resultatet av den en-
kitundersskning som vi genomférde for en tid
sedan i Stockholm lin. Dock inte férvinande
pa ndgot sitt. Vi skickade ut forfrigan dll de
av oss kinda familjer som har TS-anhérig. Vi
bad dom beskriva vilka likare man har kontakt
med i anledning av TS. Av de 25 inkomna
svaren kunde vi konstatera att man hade fler
4n 64 likare. Vi blir in mer 6vertygade om att
det behovs ett nationellt center dir likare kan
byta erfarenheter med varandra.

Det som ir lite ljusare 4r att det trots allt pigar
forskning. Novartis 4r ett likemedelsforetag ddr
man pdborjat forskningsstudier. Mer finns att
lisa i detta nummer. Berit Oberg som ir en
stark kraft inom féreningen har tillsammans
med Mona Trulsson och Bo Karlberg som
uppgift att hilla sig ajour med vad som ir

pd ging. Ta del av deras information. Passar
hir pa att hilsa god bittring till Berit som for
nigon tid sedan cyklade omkull s illa att hon
hamnade pd sjukhus.

Arsmétet 2011 har vi planerat till Stockholm.
I skrivande stund ndgot oklart var vi ska halla
till, men vi haller just pd med att ta in offerter

pa bra boende.

Familjehelgen 2011 #r under planering och
just nu lutar det &t att vi dterupplever 2009 d&
vi var i det skéna Skine.

Men innan vi har hunnit s& lingt s har vi en
julhelg att se fram mot.

Lilian Hasselblad

Vill onska Er alla
En Riktigt God jul
och Ett Gott Nytt Ar

UNDERSTARNDIMO
TUBEROUS
ECLEROSIE

A compreheniive and inealuobile guids
ko tha mansgement of |Iua M -2y st
nudosoma ganetic disordsr

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

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

Den lékare ni har kontakt med &r sékert intresserad.
Men den passar ocksé for fordldrar som vill veta mer
om TS.

Priset dr 50:- + porto for medlemmar, Svriga

betalar 250:- + porto.

Bestills enklast genom att skicka e-mail till ander-
lind@swipnet.se och tala om hur ménga ni &r intres-
serade av att kopa.

Eller ring 08-590 884 92.

Systemkrav: PentiumPC med 16Mb RAM
Windows 95/98/ME/2000
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UNIKT TILLFALLE /
SENASTE NYTT

Tva virldsledande professorer frin Tuberous Sclerosis Clinic, Cincinnati,
USA, kommer till Sverige i april 2011.

Professor David Franz

htep://www.cincinnatichildrens.org/svc/find-professional/f/david-franz.htm
direkedr vid TS-kliniken, neurolog och en av virldens frimsta experter pd tuberds skleros,
aktiv vid EXIST 1 o 2 - studierna kring behandling med Afinitor (everolimus) vid TS

Professor John Bissler

hetp://www.cincinnatichildrens.org/svc/find-professional/b/john-bissler.htm

en av virldens frimsta experter pd TS och njurar,

aktiv i EXIST 2 — studien kring behandling med Afinitor (everolimus) vid AML
pa njurar och lungor vid TS och LAM

- 7 april 2011 Karolinska sjukhuset

(frimst for professionella)

- 9 april 2011 Svenska foreningen for tuberoés skleros

(alla intresserade)

Intresseanmiilan for mer information till
Kristina Gustafsson Bonnier
kristina.gustafsson-bonnier@sll.se

Verksamheten ovanliga diagnoser

Handikapp & Habilitering, Stockholms Lins Landsting
Box 17056

104 62 Stockholm

Sprid vidare till alla intresserade!
Tack!

Svenska foreningen for tuberds skleros
Astrid Lindgrens Barnsjukhus / Karolinska Universitetssjukhuset
Handikapp & Habilitering, Stockholms Lins Landsting
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Sommarlager i Villingsberg

Hej jag heter Kalle. Jag dir snart 14 dr och har TS och Aspergers syndrom.
Nu ska jag beriitta om ett ldger som jag var pd i sommar.

Torsdag.

Klockan ir 06.00 och jag viicks tidigt. Pappa
skjutsar mig till Alvesta station sé jag hinner
med tdget 08.35. Jag och mamma packade min
ryggsick redan igdr..

I Alvesta triffar jag Nadja som ocksa ska vara
med p ligret, henne kiinner jag inte. Hon har
startat sin resa redan i Karlskrona och vi ska
ika tillsammans nu.

I Mjslby byter vi dill buss, i Motala byter vi
tillbaka till tag igen och vid 11.30 ér vi framme
i Orebro. Vi himtas pa stationen av ligerledare
och dker minibuss sista biten till Villingsbergs
gamla millitirévningsplats. Alla samlas i en stor
samlingssal och s3 delas vi upp i tvd grupper
; "grupp grund” och “grupp erfarna”. "Grupp
erfarna” gir ut skogen direkt och bérjar bygga
pa ldgret. ”Grupp grund” fir hjilp att kolla av
s att vi har ritt saker med oss i ryggsicken.
Jag har hajkat med scouterna s jag hade god
koll, men det finns majlighet att &na ryggsick,
liggunderlag eller sovsick om man behover. Vi
far ett forstahjilpenkit och en vattenflaska. Sen
gér vi dntligen ut i skogen vi ocksd. Den andra
gruppen har redan kommit en bit pa vigen
med ldgret och vi fir hjilpa till med att bygga
vindskydd av gamla tristockar och presenning.
Nir alle 4r klart bérjar vi laga mat. Det gor
vi i grupper om tv4, med hjilp av stormksk.
Det blev tortellini med tomatsds. Vi virmer
oss vid ldgerelden innan vi till slut somnar in
under vindskydden. Det har regnat sen vi kom
till Orebro..

Fredag

Frukost i det stora samlingstiltet. Ingen far
borja dta forrin alla stigit upp. Vi dker tillbaka
till forliggningen i buss. Denna férmiddag far
vi utbildning i HLR (hjirt- och lungriddning),
stabilt sidolige och férsta férband. Vi fir dven
en mindre brandutbildning. Dax fér lunch.
Sen fir vi information om eftermiddagen och
kvillens rollspel. Vi i “grupp grund” ska vara
statister i dvningen. Vi fir vilja mellan att vara
”saknade”, "skadade”, "frivilligt hjilpande” el-
ler "chockade”. Scenariot ir att ett charterplan
har stortat i skogen. ”Grupp erfaren” har som
uppgift att vara "Frivillig resursgrupp” (FRG).
FRG ir en grupp personer som ir utbildade
av civilfrsvars-forbundet act hjilpa dill vid
extraordinira hindelser i samhillet. Jag viljer
att vara frivilligt hjilpande och fir vara med i
sokandet efter de som férsvunnit. Det gir inte
s bra.. vi blir ocks3 eftersokta.

Vid &vningens slut lagar vi mat. Sover gor vi
under vindskydden. Aven denna dagen var
regnig och blé...

Lordag

Idag iir det dax att riva ligret. Vi tar alla presen-
ningar och ryggsickar mm. med oss till en buss
som kor oss och grejerna till forliggningen. Vil
dir har vi mycket jobb med datt géra rent allt
fran skog, lera och regn.

Efter allt rengdrande slutade regnet och vi
far lite fritid 6ver. Jag och ménga fler gir och
badar. Tyvirr skir sig en kille i foten pd en
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glasbit, sen fir vi inte bada mer... P4 kvillen
dter vi grillspett. Sen 4r vi ndgra stycken som
har disco och dansar till vi inte orkar mer, fast
da sover redan manga sedan linge... Denna natt
sover vi i sovsickar pd liggunderlag pé golvet i
stora verkstaden.

Sondag

Idag ska vi vilja personer till "Ungdomsradet”.
Ungdomsradet dr de som ska skita ungdomsar-
betet inom Civilférsvarsforbundet i framtiden.
Efter valet har vi genomgéng av ligret och
fredagens FRG-6vning. Kollar av vad som gick
bra eller mindre bra och vad vi kan gra for att
det ska bli bittre niista ging.

Ligret avslutas med en kramcirkel (jag gillar
inte att kramas men gor det ind8). D4 har
redan min mamma och pappa kommit fér att
himta mig. Nu ska vi 8ka vidare p& husvagns-
semester!

// Kalle Eriksson
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Europeiskt natverk
kring Tuberos skleros

Rapport fran tva TSC-méten i Ziirich
den 13-14 oktober, 2010

Berit Oberg och Bo Karlberg deltog i dessa tvi
TSC-méten:

1. TSC Patient Expert Advisory Meeting och
2. TSC Patients Organisations Meeting.
Likemedelsforetaget Novartis finansierade helt
deltagandet.

Mite 1: TSC Patient Expert Advisory Meeting

Mbétesdeltagare var TSC-representanter frin
Norge, Danmark, Spanien, Tyskland, Storbri-
tannien, Frankrike, Italien och Sverige samt ett
antal Novartis-anstillda.

Huvudsyftet med métet var att informera No-
vartis om 7S-patient journey dvs komplexiteten
kring att leva med tuberds skleros, vilka utma-
ningar patienter och familjer stills infor samt
vilka otillfredsstillda behov (unmer needs) gil-
lande vérd och behandling som finns i de olika
linderna. Detta for att Novartis ska veta hur de
pa biista siitt kan stédja TSC-patientgrupper i
Europa i framtiden.

Mote 2. TSC Patients Organisations Meeting

Hir deltog alla ovan nimnda TSC-represen-
tanter samt anstillda projektledare inom EU-
RORDIS, Rare Diseases Europe. (EURORDIS
ir en icke-statlig patientallians fér europeiska
patientorganisationer. Mer dn 434 patientor-
ganisationer for sillsynta diagnoser i ver 43
linder finns representerade. EURORDIS har
kontor Paris and Bryssel och har for nirvarande
ca 24 anstillda).

Huvudsyftet med métet var att informera om
resultatet frin kliniska studier (pilot-studie
samt EXIST-1 och EXIST-2 ) rérande substan-
sen Everolimus f6r behandling av TS-patienter
med hjirntumérer (SEGA) och njurtumérer
(AML). Resultaten som méste betecknas som
lovande beskrivs i en separat artikel i detta
nummer av TS-bladet.

Syftet med detta méte var ocksa att fortsitta det
europeiska nitverksarbetet (som grundlades pa
ett mote i Ziirich i februari i 4r dir var svenska
forening representerades) och att formalisera
en europeisk TSC-organisation dit nationella
TSC-foreningar kan ansluta sig. Det 4r inte
helt enkelt att genomféra projeke av detta slag.
Dokument méste upprittas som reglerar namn,
registrerat kontor, syftet med organisationen,
mal, stadgar, medlemskap, avgifter till organi-
sationen, uttride, styrelse, styrelsefunktioner,
beslutsprocesser, legal representation, rappor-
ter, etc. Vi har framfort 6nskemal till Novartis
kring finansiering av administrationen f6r detta
(en person ca en dag/vecka). Flera linder bl a
Storbritannien, Tyskland och Italien har visat
intresse for att vilja organisera detta.

Behov av upprittande av en europeisk databas
kring tuberds skleros har framforts frin bl a
brittiske TSC-experten Dr Kingswood. Den
skulle kunna bli en resurs for forskning och en
grund for att kunna utforma en standard kring
vérd och behandling i Europa. Databasen ska
ocksd innehélla en forteckning &ver befintliga
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europeiska TSC-centra och institutioner som
besitter expertkompetens. Ett mote kring da-
tabasen holls i slutet av oktober i Italien med
likare frdn olika linder samt representanter
fran virt europeiska TSC-patientnitverk och
Novartis. Vir férhoppning 4r att denna da-
tabas administreras och 4gs av den tilltinkta
europeiska TSC-organisationen. Det finns ett
mycket stort intresse for databaser av detta
slag inte minst frin likemedelsindustrin som
dirmed skulle kunna underlitta rekrytering
av patienter for kliniska studier. En styrgrupp
ir bildad. En handlingsplan for databasen
kommer férhoppningsvis att presenteras i
september nista &r pd den internationella forsk-
ningskonferensen i Belfast. Novartis kommer
att vara behjilplig med finansieringen.

EURORDIS meddelade att de kan hjilpa till
med att uppritta en International TSC com-
munity on line pd Internet s3 att vi ska kunna
kommunicera med varandra. Detta ska ske inom
ramen for ett Rare Diseases Online Community
Project i samarbete med NORD (North Organi-
sation Rare Diseases - EURORDIS motsvarig-
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heti USA) Se NORDs hemsida om TSC: heep://
www.rarediseases.org/search/rdbdetail_abstract.
html?disname=Tuberous%20Sclerosis

Hemsidan kommer att &versittas till tyska,
franska, engelska, italienska och férhopp-
ningsvis ett av vira nordiska sprak (i skrivande
stund antagligen norska). Den kommer att vara
tillginglig for alla medlemmar i Europa och
USA (och framéver i hela virlden...). Vi har
anmiilt intresse for att delta.

Nista europeiska nitverksmdte kommer att
ske i samband med den tyska TSC-féreningens
drsmote den 1-3 april, 2011 i Miinzenberg-
Gambach, se

heep://www.tuberoesesklerose.net/92001/Uplo-
aded/shoffmann%7CVorlufigesProgramm. pdf

Vi ser fram emot fortsatt europeiskt samarbete
och dterkommer framéver med rapporter frin
planerade méten och férhoppningsvis nya
spinnande framsteg.

Care for today. Hope for tomorrow.

Berit Oberg och Bo Karlberg

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

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

Socialstyrelsens kunskapsbas féor sma
och mindre kanda handikappgrupper

Databasmaterial om Tuber6s Skleros finns dir.
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Sommar pa
Los Arenales

Rejiila gingbroar av tri gor det littare att nd stranden.

P4 somrarna brukar vi 8ka till Alicante i Spa-
nien dir Benyamins farmor och farfar har ett
hus ndra stranden. Ett par mil indt landet ligger
staden Elche. Dir finns bl.a. ett sjukhus som
vi spenderat ett antal dagar pd, men det ir en
annan historia.

Benyamin sitter giirna under parasoller och
“leker” favoritfilmer som tex "Katten i hatten”.

Elche har sedan ndgra 4r tillbaka satsat mycket
péd att gora strinderna mer tillgingliga for han-
dikappade. Bla har man byggt broar av tri som
leder genom sndren, nistan inda ner till strand-
kanten. P4 stranden som heter ”Los Arenales”
har man konstruerat en specialanliggning for
personer med funktionsnedsittningar. Det ir
ett 60 m2 stort tridick med soltak. Hir finns
handikapptoaletter, omklidningshytter och en
bar. Hir finns ocksd forflyttningshjilpmedel
och personal som hjilper dem som vill, men
sjilva inte kan ta sig ner i vattnet. P4 plats finns
dven en ambulans.

I ar fick drygt 65 ungdomar med psykiska
funktionsnedsittningar, frin Elche med
omnejd, njuta av annorlunda och roliga som-
marveckor pd stranden med bad, lek, pyssel,
malning, dans och musik. Sju stycken assisten-
ter och en psykolog ledde aktiviteterna. Aven
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transport till och frén stranden organiserades
av staden.

Férra sommaren var Benyamin vildige dalig
med konstanta kramper. Han kunde ind3
under korta stunder vara med och personalen
ldste hans favoritsagor. I &r madde han bittre
och vi blev jitteglada nir han blev igenkind
och vilkomnad in p3 omridet, trots att han
faktiske inte dr skriven i kommunen.

Den hir verksamheten har blivit s& populir att
det tidvis var fullt av ungdomar frén trakten. Vi
frigade om ndgon av assistenterna skulle kunna
tinka sig att komma och vara med Benyamin
nagra kvillar. Gracia, en 19-4rig tjej frén Elche
som studerar for att bli lg- och mellanstadie-
lirare anmiilde sig och lirde sig kvickt de vik-
tigaste insatserna vid kramper respektive galna
humérsutbrott. Hon hade en naturlig fallenhet
for att pdkalla Benyamins uppmirksamhet och
hon f6rstod snabbt allvaret i hans sagointresse.

Niéir Benyamin kom n;ed sin sagobok "Skinheten
och odjuret” ville flera av ungdomarna ocksi
lyssna.

Detta bidrog till att Benyamin hade fitt en
"kompis” och resten av familjen kunde slappna
av lite mer pd semestern.

HSofia

Tywiirr var inte Benyamin med da siisongen avslutades med en maskerad, men Gracia,

syns klidd i vitt pé andra raden.
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Resultat fran kliniska studier
med substansen Everolimus

Det ir inte enkelt att p ett begripligt sitt re-
dogora for alla turerna kring de kliniska studier
med substansen Everolimus som ir planerade,
pigdende och avslutade men vi skall gora virt
bista. I slutet av vir rapport anger vi de killor
vi haft nir vi skrivit denna sammanfattning.
Vidare finns namn pd de forkortningar som
allmint anvinds i de rapporter vi list.

Everolimus ir ett av flera intressanta deri-
vat av Rapamycin som alla anvinds for att
himma tumértillvixt. Derivaten ir s kallade
mTOR-himmare. De blockerar aktiviteten hos
proteinet mTOR, som har betydelse for cellers
delning och himmar tillvixten av de blodkirl
en tumdr behdver f6r att utvecklas. De stryper
syre- och niringstillfrseln till tumdren. Den
molekylirbiologiska mekanismen dr komplice-
rad och behandlas inte ingdende hir.

I den akrtuella kliniska fas II-studien ingick 28
patienter mellan 3 och 34 ir med SEGA, som
alla behandlades med cancerlikemedlet Afini-
tor (Everolimus). Resultaten visar att efter sex
mdnader hade tuméren krympt med minst 30
procent hos tre av fyra patienter (p<0.001). Inte
nigon behovde opereras och ingen utvecklade
nya tumaorer.

Har du flyttat?

Meddela i sa fall
TS-féreningen
din nya adress!

=
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Ett av de likemedelsféretag som bedriver
forskning kring Rapamycin-derivat 4r Novar-
tis. Substansen Everolimus har varunamnet
Afinitor i USA. Deras forskningsprogram for
kliniska studier benimns EXIST (EXamining
Everolimus In a Study of TS).

EXIST-1 ir en klinisk studie av Everolimus for
behandling av SEGA f6r patienter med TSC.
114 patienter frin USA, Kanada, Australien,
Ryssland och Europa (Belgien, Tyskland, Ita-
lien, Nederlinderna, Polen, Storbritannien,)
deltar i studien. SEGA ir en hjirntumér som
utvecklas hos mellan 5 och 20 procent av pa-
tienterna med TSC. Tuméren ir i sig godartad
men kan genom sin vixt 8ka trycket i hjirnan
och orsaka olika neurologiska symtom. Hit-
tills har kirurgi varit den enda behandlingen.
I denna studie kommer iven everolimus effekt
avseende epilepsi och hud att studeras.

EXIST-2 har till uppgift att underséka om
Everolimus kan minska eller himma tillviixten
av AML p4 njurarna hos patienter med TSC
eller LAM. Férsokspersoner till denna studie
rekryteras lopande. Over 50 patienter frin
olika linder deltar for nirvarande. Malsitt-
ningen ir att ytterligare ca 50 ska omfattas
av studien. Sverige, Norge och Danmark ir
for smé linder for att kunna bli aktuella for

forskningsdeltagande.

EXIST-3 kommer att starta under sommaren
2011 och kommer att fokusera p3 Everolimus
effekt pa epilepsi. Aven kognition, beteende,
hud mm kommer att studeras.
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Utifrdn 6kad dllginglighet genom sk EAP (Ex-
panded Access Protocol) och sk Compassionate
Use kommer patienter med SEGA att kunna
3 Everolimus via Novartis utan kostnad, om
behandlande likare finner det befogat. Nir
likemedlet vil godkidnts kommer kostnad att
tas ut i vanlig ordning. I USA har Afinitor
godkints som rekommenderad behandling
vid SEGA vid TSC av FDA. I Europa kommer
Novartis att lansera Afinitor under namnet
Votubia. Om EXIST-2 och EXIST-3 ger lika
lovande resultat som EXIST-1 kommer san-
nolike tillgingen till Votubia att utékas.

Som alltid nir det giller utprovning av nya
likemedel maste man dock vara medveten om
eventuella odnskade biverkningar.

Forkortningar:
SEGA = subependymal giant cell astrocytoma,
typ av hjirntumor

AML = angiomyeolipomas, njurtumérer

LAM = lymfangioleiomyomatos, lungsjuk-
dom, dven njurar kan drabbas

FDA =The US Food and Drug Administration

Killor:

1. Novartis Media release November 03, 2010:
http://www.novartis.com/newsroom/media-

releases/en/2010/1458665.shtml

2. Everolimus for Subependymal Giant-Cell
Astrocytomas in Tuberous Sclerosis, Darcy
A. Krueger, M.D., Ph.D., Marguerite M. Care,
M.D., Katherine Holland, M.D., Ph.D., Karen
Agricola, EN.P, Cynthia Tudor, PN.P, Pra-
jakta Mangeshkar, M.S., Kimberly A. Wilson,
M.S., Anna Byars, Ph.D., Tarek Sahmoud,
M.D., Ph.D., and David Neal Franz, M.D., N
Engl ] Med 2010; 363:1801-1811November
4,2010

3. Tuberous Sclerosis Alliance, News Release,
October 30, 2010http://www.tsalliance.org/
documents/TS%20Alliance%20Announ-
ces%20New%20TSC%20Drug. pdf

Berit Oberg och Bo Karlberg

Spannande arsmoéteshelg
2011 i Stockholm

Boka redan nu helgen 9-10 april 2011. Den I6r-
dagen kommer professor David Franz, och pro-
fessor John Bissler fran Cincinnati, USA, ledande
experter pa Tuberos skleros att foreldsa for oss.

Se annons pa annan plats i tidningen, pa var hemsida eller pa
bifogat annonsblad. Mera information om, och inbjudan till arsmo-
teshelgen kommer i nasta TS-blad.
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En annorlunda resa

Min dotter Marielle har férutom TS dven
Asberger syndrom och ADHD (AS/ADHD).
Hon har dock férmégan att kunna férmedla
hur det ir att leva med dessa diagnoser, och kan
pa ett mycket bra sitt ge forklaring pd minga

av de situationer som for oss odiagnostiserade
kan verka svarforsteliga.

Marielle har gjort ett antal
serier pd situationer som
kan forklara varfor AS-
personer agerar pa sitt som
framstdr som of6rklarliga.

Féljande avsnitt handlar
om en fér Marielle svir
situation. Det idr di hon
ska dka med kommunala
firdmedel och tvingas nira
inp4 frimmande minnis-
kor, samrt utstd ljud (dd AS/
ADHD-personer ofta ir
mycket ljudkinsliga).

Handlingen ir att hon i
forsta bilden stir pd per-
rongen nigot olycklig infor
den kommande obehagliga
resan.

T-banetiget kommer och
hon sitter sig helt nira
fonstret om det finns plats.
Alla frimlingar blir «ill
monster och hon kinner
fysisk smirta, like elekerici-
tet, dd deras kroppar kom-
mer for nira, liksom ljudet
frin deras hoga réster. Hon
kinner sig som en som hal-
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ler pé att drunkna och hon férsoker avgrinsa
synfiltet till ate bli endast en liten 6ppning,
samtidigt som hon spelar d6d. Det behovs bara
en liten kontake for att droppen ska rinna éver
och antingen kommer ett raseriutbrott eller ett
anfall av gric...

Lilian Hasselblad




@/ TS-BLADET

Syskongrupp

Jag har sedan ndgra &r forsoke f8 med Moa i
en av syskongrupperna som HAB i Nyképing
har, men dessa har bara vint sig till barn frin
8 4r och d4 har Moa varit for liten.

Men efter att ha "tjatat” lite p4 HAB om detta
s startade de en grupp for lite yngre syskon
iviras.

Moa hade di redan gdtt hos en specialpedagog
pa HAB for att fi lite mer stéd i sin ibland
tuffa situation som lillasyster till en annorlunda
syster.

S& nir Moa fick erbjudande att komma med
i den hir syskongruppen visste hon redan lite

vad det skulle handla om.

Detvar en liten grupp pa 3 tjejer som triffades
pd HAB tillsammans med en kurator och en
specialpedagog. Dessa tre tjejer har en hel del
gemensamt, de 4r smésyskon, de dr alla 6 ir och
de har alla storasyskon med beteendeproblem.

Lite fragor till Moa...

*Varfér har du gétt i en syskongrupp?
For att lédra mig vad jag ska géra nar Maija blir
arg. Sedan var det lite kul dar.

*Vad ska man géra nér syskonet blir arg?
Man ska hélla sig undan s& man inte far nagot
hart i huvudet. En géng fick jag tex. en Barbie
i huvudet.

*Vad var det som var roligt p& syskongruppen?
Att man fick rita och pyssla. S& hade vi lite
regler.

*Vilka regler

Att den som pratar méste f& prata klart.

Man har rétt att avstd, att inte vara med i en
lek eller inte svara.

De andra reglerna har jag glémt.

*Vill du fortsétta att gé i en syskongrupp?
Ja, det vill jag. Det ar superkul!
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HAB har berittat att det ér lite annorlunda att
ha syskongrupp med yngre barn, men det har

fungerat 6ver forvintan. Trots att dessa tjejer
inte 4r s4 stora sd ir de mycket medvetna om
vilka svérigheter deras syskon har. Syskon till
funktionshindrade barn tar ju i regel mycket
mer ansvar in vad syskon till “normal” gor
och det mirktes vil i den hir gruppen ocksi.

De triiffades ca 8 ginger under vintern/véren
och har nu i hést uppféljning 2 ginger.

Under 1 och ¥2 timme som varje triff varade
s4 varvade de med att prata och rita om olika
situationer och hur man som syskon har ritt
att siga ifrdn och att fi ha en egen plats hemma
ddr man fir vara ifred, de lekte varje ging i
gymparummet och avsluta med att fika.

Efter dessa 8 ginger fick vi forildrar komma pa
en triff dir de berittade lite om vad de gjort
men de gick inte in p4 nigra speciella hiindelser
eller p vad barnen sagt d4 de hade kommit
overens om att alla hade tystnadsplike, bade
barnen och vuxna.

Det mirktes pi Moa pé en géng att hon tyckte
om att gd till syskongruppen. Hon lingtade
redan efter forsta gingen till nista och s3 fort-
satte det.

Petra Mostrom
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Sitt in ett bidrag till TS-fonden och ge det som julklapp.
D4 dr du med och stéttar forskning och utbildning
kring Tuberés skleros.

TS-fondens bankgiro: 5072-8914

Ar du intresserad av
styrelsearbete
I TS-foreningen?

Valkommen att kontakta valberedningen:
Annika Hallberg Juhlin annika@portalen.se eller
Elisabeth Nilsson elisabeth.nilsson@comhem.se
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Thomas och en av
hans laserbehandlingar

Nir Thomas ska behandlas far vi férst komma
pa bessk for en bedomning av vad som ska
goras. Det blir att dka till lasarettet i Orebro
for ett kort men vikeigt bessk nigon manad
fore operationen.

Niir vi sedan fér tid for sjilva operationen dker
vi dit dagen fore och sover 6ver pa hotell for att
kunna vara pd sjukhuset tidigt pA morgonen.
P4 mottagningen fir Thomas en ”somnshot”
innan han &ker till operationsavdelningen dir
personalen med narkoslikaren i spetsen vintar
p4 honom. Vi fir vara med tills han sover och
lyfts dver till operationsbordet. Sedan blir det
fikapaus och vintan f6r oss, innan vi fir besked
om att han finns p4 uppvakningsavdelningen.

Thomas brukar ta god tid p4 sig att vakna nir
han har varit sévd. Man blir lite skrimd nir
man ser honom ligga diir med sdrigt ansikte och
sova. Hittills har det gitt bra nir han vaknar,
och det 4r bara en ging han forsokt rora vid
sitt ansikte.

Nir Thomas har vaknat helt och allt kiinns bra
dr det dags att 4ka hemdt igen.

Sen har vi ca tio dagar framf6r oss ndr Thomas
ansikte ska lika. Det siriga ansiktet ska tvittas
forsiktigt med tval och vatten, och s “dut-
tar” vi, med hjilp av sterila kompresser p4 en
bakteriedddande salva, Microcid. Efter bara
3-4 dagar har sirskorporna bérjat lossna, och
trots att det nog stramar och kliar en del star
Thomas ut och han ir
ndjd och glad nir det

hela ir 6ver.

Férsta gdngen vi ville
fa Thomas ansikte
laserbehandlat var det
vildigt svdrt att fa
remiss till Orebro,
dir vi visste att det
fanns en duktig hud-

specialist, men det ir

en historia i sig.

Kerstin och Goran Anderlind
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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: )
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