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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 20 november 2011.

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

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

Aven om sommaren inte har bjudit pi det biista vidret hiir pa
viistkusten sa gar jag inda omkring med en otrolig virme inombords
och det ir alla ni medlemmar som gor mig sa varm och lycklig.

Att fa tillhora en sddan har underbar, stor familj dér vi alla bar med oss samma
historia i bagaget, gor mig alldeles 6vervaldigad.

Sommarens familjevistelse i Ahus blev kulmen pa min upplevelse. Alla dessa
underbara samtal och den hirliga samvaron som vi fick uppleva tillsammans pa
Furuboda gjorde att alla manader av forberedelser och planering kindes som vil
investerade timmar. For vad kan vil vara ett storre bevis pa uppskattning dn en
stor skara underbara familjer som inte ville &ka hem ifrdn Furuboda, utan bara
ville ha mer av denna harliga TS gemenskap.

For mig gav det en enorm mersmak!

I detta nummer av TS bladet kan du lidsa en beréttelse om dagarna pa Furuboda i
somras, som Sofia Sahl har skrivit.

Vill ocksé passa pé att berétta for alla att det officiella namnet pé var sjukdom
numera ar Tuberous Sclerosis Complex — TSC. Denna “justering” av namnet klub-
bades igenom pé det internationella métet i Washington i somras och kommer att
vara det uttryck som skall anvindas 6ver hela varlden.

For alla er som vill 1asa mer om allt spdnnande som kom upp pé forskarkonferen-
sen i Washington s finns dven denna rapport med i det hér bladet.

Slutligen vill jag ocksa ndmna den enkit som skall ha kommit till alla er, medlem-
mar som sjilva har eller har nagon familjemedlem som har TSC. Dar uppmanar
vi er att lamna uppgifter pé alla era behandlande ldkare, si att vi i styrelsen sedan
skall kunna gora en sammanstillning och en kartlaggning 6ver hur det ser ut for
alla vara kiara med TSC.

Jag onskar av hela mitt hjarta att, om ni inte redan gjort det, vill ta er tid och fylla i
den har enkéten s snabbt som mojligt, for att underlatta vart vidare arbete.

Varma hosthdlsningar
Annika Hallberg Juhlin
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Boka in helgen
17 — 18 mars for arsmote

Vi i styrelsen ar bade glada och stolta att re-
dan nu kunna beritta att vi fatt klartecken fran
Professor Sergiusz Jozwiak fran Polen, for att
komma hit till Sverige och foreldsa for oss med-
lemmar péa vart &rsméte. Han kommer dven att
hélla en foreldasning for 1akare och andra profes-
sionella, den 16 mars, sé sprid redan nu detta
glada budskap till alla era lakarkontakter.

Mer info kommer inom kort, si hall utkik pé
hemsidan.

www.ts-sverige.com

Pa aterseende den 17 mars,

// TSC Styrelsen

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

UnDERSTARNDIMND Den &r framstélld av den engelska TS-foreningen for
T UBEROUS lakare och annan personal, och ger omfattande och
BCLEROEBIS kvalificerad information pé engelska.

Den lékare ni har kontakt med &r sékert intresserad.
Men den passar ocksa 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-

A comprahanaivs ond, invaluoble guide 11nd@sw1pnet.§e och tala om hur manga ni &r intres-
a the ranogerenl al thig moiioaystem serade av att kopa.
oiAvaDmE: penefic discrcer Eller ring 08-590 884 92.
Systemkrav: PentiumPC med 16Mb RAM
Windows 95/98/ME/2000
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Familjehelg pa Furuboda 2011

Att vixa upp med ett barn som har en ovanlig sjukdom, som ofta innebér jobbiga
perioder och handelser, ar tufft. Sarskilt for syskonen som har fa eller inga kom-
pisar i vardagen, som de kan kidinna gemenskap med nér det giller sin speciella
situation.

Men nér vi traffar andra familjer pa ett stélle som Furuboda infinner sig en kédnsla
av samhorighet som nastan liknar sldktskap. Man kan se liknande hudmanifesta-
tioner hos diagnosbarnen, beteenden och rorelsemonster vacker igenkanning.

Arets familjehelg
pa Furuboda
inleddes med
sanglekar och
clowneri av Allgot
och Villgot fran
Vistkusten. En
barncabaré som
gjorde klar succé
bland bade stora
och sma.

Totalt deltog i ar 89 personer! En hel del var nya bekantskaper for var familj. Det
kidndes ndstan spannande att leta efter tecknen, prickar, beteende och kramper...

Vi har liksom hoppat upp ett pinnhal i generationsstegen. Ett gdng som har aldre,
vuxna barn ar for oss viktiga forebilder, som visar hur det kan ga att leva lyckligt
trots allt.

Och nu har det kommit in smabarnsfamiljer, trotta, ledsna, arga, fortvivlade och
radda. Jag kdnner ett behov av att tala om for dem, att ja, det ar fordjavligt, men
det blir ldttare om man kan sldppa bitterheten, komma igenom sorgen och faktiskt
borja glddjas &t det man har. Och uppskatta det man far. Av tacksamheten blir
man 6dmjuk tror jag. Och vi kan inte forvanta oss att alla professionella vi moter,
ska forstd oss. Och utgdr man fran att jag som forélder, ar den som ager uppgiften
att formedla var familjs problem — behov = 16sning, och s& tydligt som mojligt, da
ordnar det sig.
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Négot botemedel finns inte i dag. Och det &r jattesorgligt. Det kommer inte att ga
over.

Men det gér att leva lyckligt anda.

Arets foreldsare var utvalda med omsorg, och med tanke pé just detta — Vad kan
hjalpa oss TSC - familjer att fa det lite battre?

Lena-Maria Lundberg, som sjilv har diagnosen TSC, ar service- och signalhunds-
instruktor fran Skane och arbetar med vardhundar. Hon beréttade bl. a om en
vetenskaplig rapport dir man studerat hundar tillsammans med personer med au-
tism. Efterat fick alla som ville, tillfalle att hilsa pa ndgra hundar som &ven visade
olika konster. Lena-Maria menar att man med hund kan minska det skrimmande
i den terapeutiska miljon och gora behandlingen mer tillgénglig. Hunden bidrar
till att patientens uppmarksamhet och engagemang okar, likasa sjdlvkéanslan.
Hunden ger motivation till att medverka i terapi och har ett lugnande inflytande,
vilket bidrar till utvecklad empati.

Pé eftermiddagen fick vi hora Anette Nybergs berittelse om att sorja ett annor-
lunda barn. Anette, som dr mamma till en flicka med TSC, dr barnmorska till yrket
och hon varvade generost personliga erfarenheter med upplevelser fran sin profes-
sionella roll dar hon moéter vantande och nyblivna fordldrar. Hon vittnade om att
det inte alltid blir som man har tankt sig och hur svért det kan vara att hantera det
faktumet. Anette berérde dven den intressanta biten om hur hela familjen sdsom
syskon, 6vrig slikt och dven vinner paverkas av ett svart besked.

P4 fredagskvillen hade vi bokat strandstugan for att fira TSC-foreningens 20-ars-
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kalas. Regnet hingde hotfullt i luften in i det sista, men vi hade faktiskt tur och det
klarnade upp sa att vi kunde njuta av grillkorv, tarta och solnedgéng bland sand-
dynerna. Bade barn och vuxna passade pa att lira kdnna varandra dnnu béttre.
Jag minns sirskilt tva sma tjejer som lyckligt satte pekfingrarna pé kinderna och
konstaterade att de liknande varandra.

Nista morgon var det dags for Helena Mutanen, mamma till Herman som har TSC
att beritta om deras vag till personlig assistans. Skillnaden mellan avlGsarservice i
hemmet och personlig assistans innebir att man fritt kan vilja assistansbolag. He-
lena gav handfasta rdd om hur man hittar ratt i "bolagsdjungeln”. Hon berittade
ocksa om fordelen av att be om intyg fran yrkesverksamma som kianner barnet vil,
for att ge mer tyngd at ansokan. Att ha personlig assistans innebar ocksa att man
som forilder sjdlv kan ta anstillning vilket forstas innebér en lattnad ekonomiskt
nar man far betalt for det jobb man utfor. Helena avslutade sin foreldsning med
ett fantastiskt vackert bildspel som s vil speglade den granslésa moderskarleken
till ett mycket speciellt barn.

Linda Grann, mamma till en 5-arig flicka med TSC har sin bakgrund som larare.
Hennes foreldsning ”Se moéjligheterna — att hitta fungerande strategier i vardagen
for hela familjen, till barn med autism” fick vi lyssna till efter lunchen. Lindas erfa-
renhet av att fa ett barn med autism har bidragit till att hon har startat en coach-
ingverksamhet "Jengla Coaching” som erbjuder coaching fér bade privatpersoner,
skolor och foretag. Framst arbetar hon med familjecoaching, féraldracoaching och
ungdomscoaching och speciellt riktar hon sig till féraldrar med barn med sirskilda
behov. Det kan vara barn med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar som
autism, Asperger eller ADHD. Linda pratade om vilken stress det innebér att leva
med barn som har dessa svérigheter och
om de positiva fordelar som mindful-
ness innebdr.

Efter foreldsningarna var det dags for
bad i simhallen. Extra populér var bas-
singen med riktigt varmt vatten. Som
ett jattestort badkar!

Sedan piffades det med kldader och frisy-
rer. Barnen och ungdomarna skulle pa
disco, se pé film och grilla hamburgare.

Vi foraldrar klattrade upp pa olika
modeller av cyklar och styrde kosan
mot "Sommarkrogen” vid Rokeriet.
Dar serverades granslost med riakor vid
den soldrankta Helge an. Personliga
Tuberos skleros - historier berittades
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oppenhjartligt, varvade med
“vanliga” sociala samtalsam-
nen sdsom jobb, kultur och
sport.

Under bade forelasningar
och vuxensamkvam fanns i
ar ett flertal assistenter och
fritidsledare tillgingliga for
vara barn.

P4 sondagsformiddagen traf-
fades vii aulan for utvar-
dering och avsked. Det kan
kidnnas omtumlande att f4 ta e ' - i

del av s3 manga olika histori- | R
er under en helg, och férslag -Det bdsta med Furuboda var att jag fick en kompis! tyckte
om att forldnga antalet dagar Benyamins lillebror Oliver, hdr med Charlottes lillebror Oscar.

kom upp.

Vi pratade ocksa om mdjligheter att bibehélla kontakten och dar Facebook och
foreningshemsidans forum ndmndes. S nu har styrelsen som uppdrag att fila
pé programmet infor nista ar och kanske ar fokus pa syskonrollen ett angeldget
amne...

Jag kdnner personligen stor tacksambhet till drets foredragshallare som bjod pa sig
sjdlva och sina historier.
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Internationell TSC forskningskonferens
Washington 6 — 9 juli 2011

”Summit On Drug Discovery in TSC and Related Disorders

Dagen innan arets stora forskningskonferens samlades delegater fran TSC- for-
eningar fran hela virlden. 19 lander deltog med en spannande mix av familje-
medlemmar, forskare och kliniker, alla med en stark 6nskan att samarbeta mer
internationellt for att pa basta satt stodja personer med TSC i varlden och blasa
nytt livi TS International. Likemedelsbolaget Novartis sponsrade med resa och
logi for en delegat per land.

Manga gamla TS International-vanner gladdes &t att triffas igen. Flera nya an-
sikten frn nya lander dok upp. Varje land presenterade laget avseende TSC i sitt
respektive land. Amerikanska TS Alliance grand old lady och eldsjil Vicky Whitte-
more (som sjilv har TSC), uppdaterade oss kring global TSC- forskning, pdgaende
och framtida kliniska f6rsok och likemedelsbehandlingar.

Forskningsledaren i brittiska TS Association, njurspecialisten Chris Kingswood
(pappa till dotter med TSC), informerade oss om péagaende uppbyggnad av en TSC
Databas i Europa. Amerikanska TS Alliance presenterade sin TSC Natural History
Database dir 6ver 1000 patienter finns registrerade pa 15 platser i USA (samt en

i Belgien). Diskussioner pagar nu om och hur man eventuellt kan anvinda den
amerikanska databasen helt eller delvis hir i Europa.

Namnet TSC International antogs. Vi var rorande eniga om vikten av att complex
finns med, dels for komplexiteten vid tuberos skleros, men ocksa for att inte blan-
das ihop med andra sjukdomar (Tourettes syndrom och Turners syndrom, som
ofta ocksa kallas TS). Beslutades att den gemensamma fargen framover pa respek-
tive lands logotype ska vara bld. Bra for oss som redan har en fin bla farg.

Vi diskuterade vikten av en gemensam internationell TSC hemsida. Olika designer
och innehéll féreslogs. Vi har enats om en, som kommer att presenteras i samband
med nista TSCI - konferens i Belfast i september. Vi inventerade véra respektive
landers behov och utarbetade riktlinjer infor nista och framtida TSCI- konferen-
ser.

Fran forskningskonferensen bekriftade lyckade kliniska studier med patienter att
man ir pa ratt vig vad galler att 6versitta nyvunna kunskaper fran genetik och
basforskning. Rapamycin och everolimus (rapamycin-derivat) minskar effektivt
tumorer vid SEGA (i hjarnan))och AML (i njurarna), forbattrar lungfunktion och
livskvalitet vid LAM (lymfangiomyeolipom) och férbattrar antagligen ocksé kogni-
tiva funktioner och epilepsi.

10
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Utifran fragestillningar som:

Varfor fungerar rapamycin ibland och ibland inte? / Varfor ar det inte &nnu mer
effektivt? - pagar mycket lovande intensiv molekylar-biologisk forskning, som lett
till djurférsok med flera befintliga lakemedel och andra intressanta nya substanser
i kombination med rapamycin och everolimus.

Angdende studier av biverkningar vid rapamycin-behandling rapporterades att
63% fick biverkningar av olika slag. De flesta var relativt milda (grad 1 och 2). Van-
ligast var munsar och inflammation i munslemhinnan, som gick latt att behandla.
5% uppvisade allvarliga biverkningar av olika slag.

Frén en studie i Houston pé 30 patienter med TSC rapporterades att topical rapa-
mycin, rapamycin i krimform, som stroks pa vid sdnggdende och tvittades av pa
morgonen, reducerade forekomsten av ansiktsfibrom. Fran Japan rapporterades
liknande resultat. En storre studie kommer att starta i januari 2012 och involvera
flera olika TSC- center.

Experiment med moss bekriftar att neurologiska defekter pa TSC- moss kan
blockeras genom mTor - hammare. Tidig rapamycin-behandling pa TSC- mdss har
visat sig kunna forebygga utveckling av epilepsi och férlinga livet. Sen behandling
pa mossen har sankt anfallsfrekvens vid epilepsi.
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Forebyggande behandlingar pa nyfédda barn med TSC, som diagnostiserats pa
andra grunder (hjart-rabdomyom) 4n epilepsi star pa agendan for framtiden for
att forhindra utvecklingen av infantil spasm. Professor Jozwiak fran Polen rap-
porterade att nyfédda barn med hjart-rabdomyom eller TSC remitteras for EEG-
registrering en ging i médnaden. Om onormalt EEG identifieras (alltsi fore forsta
kliniska, synliga epileptiska anfallet) behandlas barnet omedelbart med Sabrilex.
Detta har signifikant reducerat utbrott av infantil spasm. Anfall som &dndé uppstéar
har inte varit speciellt svirbehandlade. Dessa tidigt behandlade barn uppvisade
ocksa signifikant battre kognitiva resultat.

Dessa upptickter leder till nya fragestéllningar: Ska vi skifta instdllning i framti-
den och forebygga anfall hellre dn att forsoka behandla dem néar de vil manifes-
terats. Med andra ord, borde alla nydiagnosticerade personer med TSC gora EEG
vid diagnostillfillet och dven vid uppfoljningar. Borde vi behandla EEG och inte
vanta pa kliniskt synliga anfall? Andra spannande fragestillningar handlade om
huruvida man i framtiden ska kunna ge férebyggande prenatal behandling vid
TSC.

Forutom presentationerna av forskningsnytt holls arbetsluncher (med paneler
bestaende av lakemedelsbolag en dag, hoga foretradare frén olika avdelningar pa
amerikanska hilsodepartementet en annan), arbetsgrupper, seminarier, posterut-
stallningar mm i andan:

We have absolute no time to waste!
Every person in this room can contribute!

Hela konferensen priglades av stark framétanda, hoppfull optimism och &ven
ifrdgasittande: Intensiv forskning pagér: We might find something / We might
not find something. Hur vet vi att vi inte missar ndgot? Har vi fokus pé ritt saker?
Vi letar - Alla letar — Var ar Golden Egg?

P4 konferens-middagen utdelades Gomez hederspris ar 2010 till dr Howard Wei-
ner for sina utomordentliga livsavgorande insatser inom hjarnkirurgi.

Gomez hederspris 2011 fick dr Mark Mauser, vars innovationer kring hudbehand-
ling gett s& manga forbattrad livskvalitet.

Vicky Whittemore avtackades med ett fantastiskt bildspel, som visade landvin-
ningar som gjorts under hennes hingivna arbete i 6ver tjugo ar for personer med
TSC. Utan hennes ledning och samordning hade forskningen kring TSC sdkerligen
inte néatt dit den ar idag.

Vicky har head-huntats till NHI, amerikanska hilsodepartemetet, till avdelningen
for stroke och epilepsi, dar hon kommer kunna gora kanske dannu mer nytta for
personer med TSC och flera andra. Vicky kommer s& klart att finnas med oss
framover, men pa ett annat satt.

Vi onskar henne all lycka framover.

12
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Jag kan glidjande meddela att Novartis nu fatt Votubia (everolimus) godkant
av EU-kommissionen som forsta medicin vid behandling av barn fran tre ar med
SEGA vid TSC.

NAgra barn i Sverige far redan behandlingen. Aven i Sverige finns nu forsk-
ningsambitioner att anvinda Votubia vid TSC och epilepsi. Man kommer sam-
tidigt att mita effekterna pa beteende, autism och hyperaktivitet. I USA och i
Storbritannien har liknande forskning paborjats.

En internationell konsensus-konferens planeras till juli 2012 for att uppdatera
rekommendationer (frin forra konsensuskonferensen, 1999) avseende screening,
diagnostik och behandling av TSC. Mycket spannande pa géng!

Hoppfulla hdlsningar fran TSC International

September 2011
Berit Oberg
lennart.berit@telia.com

Socialstyrelsens kunskapsbas féor sma
och mindre kanda handikappgrupper

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

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

Databasmaterial om Tuberds Skleros finns dir.

13
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En sallsynt golftavling

Solen gjorde ett sillsynt gott jobb just den hiir speciella 16rdagen.

Det kidndes bade spannande och roligt att fa representera var férening vid denna
speciella golftavling men vid ndrmare eftertanke insag jag snart att det kravdes en
hel del arrangemang for att kunna genomfora det hela. Trots att tavlingen gick av
stapeln mer 4n 50 mil hemifran var det en sjéalvklarhet att jag och min séllsynta
dotter, skulle gora detta tillsammans.

Med hyrd husvagn korde vi,
redan pa fredagen, de forsta
42 milen, till Nykoping dar
vi campade tillsammans
med “Sillsynta fam. Nyberg”
— varfor inte férena nytta
med noje, tankte vi!

Tidigt pa lordag morgon
akte vi de sista 10 milen
mot Osterékers golfklubb.
Dar mottes vi av repre-
sentanter fran Sillsynta
diagnoser och serverades
dessutom en stirkande
frukost.

14
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Vi delades in i 18 olika lag och David Lega var dér och holl ett inledningstal.

Vadret var perfekt for golfspel och banorna var i utmaérkt skick. Det bjods pa en
del aktiviteter och tavlingar under rundan och vid hal 14 fick man lov att skinka
en slant i béssan for att fa lov att utmana ett riktigt golfproffs. Centimetrarna var
dock inte pd min sida men syftet var ju lika gott i alla fall.

Det var valdigt intressant att f& ldra kdnna sina medspelare och deras séllsynta
diagnoser som t.ex. FOP ( Fibrodysplasia Ossificans Progressiva)
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Sjélva golfspelet borjade for min egen del tamligen katastrofalt med 4 poédnglosa
hél pa raken. D4 mina lagkamrater inte heller hade sin basta dag fick vi vara ngjda
med att vi kunde undvika sista platsen. I sokandet efter bortslagna bollar fick vi
uppleva ménga skona skogspromenader, dock utan att hitta nigra kantareller.

Golf ar tyvarr inte den mest publikvanliga sporten och min dotters beloning efter
en lang dags vantan pa pappa, blev nigra hérliga glas med cider och en trubadur
som spelade helt i hennes smak.

Sallsynta diagnoser lyckades samla in en hel del pengar den har dagen och for-
hoppningsvis ocksé lara bestkarna ett och annat nytt om foreningen.

Ett sillsynt trevligt arrangemang for en sillsynt god sak!

Bengt Hallberg
Hcp 13,5 & Pappa till en liten flicka med TSC.

16
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Med engagemang och glod

Precis som jag lovat tidigare sa skall ni nu f veta lite mer om er nya ordférande,
Annika Hallberg Juhlin. Jag och min familj bor i Stenungsund dir jag ocksé arbe-
tar. Jag arbetar som skribent med huvuduppgift att skriva om nyheter inom hem
& villa i allméanhet och nya trender i kok & badrum i synnerhet. Férutom mitt ar-
bete sa dlskar jag ocksa att vara ute i skogen och “arbeta” med var store, charmige
Rottweiler Rambo. Vi har ett tvillingpar som &r 8 ¥2 ar och en av dessa flickor har
TSC.

Redan sommaren 2003 nar véra flickor bara var ett halvar gamla borjade vi forsta
att ndgot var galet med lilla Tindra. Hon knot sig s konstigt med kroppen och var
sa otrostligt ledsen. Ndgra ménader senare fick hon sin diagnos.

Jag minns den dagen som vore den igér...

Det blev fullstandigt morker, som att dra ner en rullgardin. Chocktillstédnd, sjuk-
skrivning och massor av starka mediciner for att stdvja de svara kramperna.

Lika glasklart minns jag den dagen di Sabrilexet hjalpte och kramperna upphorde
och jag minns att i den stunden forsokte vi t.o.m. intala oss sjalva att nu hade
Tindra fatt hjalp och snart skulle hon vara frisk” igen.

Sa hir i efterhand forstar jag hur skont det var for oss alla att fA narma oss sjukdo-
men s dar lite sakta.

Efter att ha matt riktigt bra under ett par &r, utvecklats fint, borjat pa dagis som
“alla andra barn” var vi néstan 6vertygade om att Tindra skulle f& fortsatta att vara
“frisk”.

D4 var det dags for nésta fas i vart liv med TSC och en 1ang kamp med olika epi-
lepsimediciner borjade. Under fyra ars tid halkade utvecklingen efter alltmer och
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tilliggsdiagnoserna autism och hyperaktivitet uppticktes. Vi hann bade utreda en
eventuell majlighet till operation, testa ketogen diet samt stilla oss i ko for en VNS
operation. Samma dag som vi fick beskedet om att det var Tindra som stod pa tur
for att operera in en Vagusnervstimulator VNS s klingade, helt oférklarligt, hen-
nes kramper av for att till sist, ndstan bli obefintliga.

Nir Tindra borjade forskoleklass pa sarskolans avdelning for barn med autism, i
augusti 2009, var hon i princip besvéarsfri.

Idag &r det mer &n tva ar sedan hon hade nagot stort anfall och jag ar sa innerligt
glad och tacksam for varje “extra dag” som hon fir méa sa har bra. Jag ar ocksa
skraimmande medveten om hur snabbt situationen kan férandras nir man har
TSC men vi forsoker hela tiden fokusera pa det som ar bra och njuta utav det,
istallet for att tanka pa vad som kan bli.

Tindra ar den absolut gladaste i hela var familj och hon ger oss s otroligt mycket
varme och karlek, varje dag. Hon utvecklas, om dn valdigt sakta och léngt, langt

efter sina jaimnéariga men det dr inget som bekommer henne det allra minsta. Hon
utstralar en enorm livslust och hon lever sitt liv hiar och nu och njuter i fulla drag.

Tindras underbara sitt och karlek till livet har dven gett oss fordldrar ny kraft.
Idag orkar vi leva med sjukdomen och dess baksidor och vi har dven fatt nya kraf-
ter av att gora saker som vi vuxna vet att vi mar bra av.
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Min man har borjat spela golf igen och jag har ju min dlskade hund att engagera
mig i — vi brinner for vara fritidsintressen och det dr med samma hirliga engage-
mang och gléd som jag hoppas kunna axla ordférandeskapet i féreningen pa ett
positivt och varmt satt.

Har ni flyttat,
bytt namn
eller e-postadress

ANMAL det till féreningen sa snart
som mojligt anderlind@swipnet.se
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Skidakning vecka 11 2013 i Are?

Det finns plats for tio stycken ur TSC-
foreningen att prova pa skidékning i

Totalskidskolan i Are vintern 2012-2013
under vecka 11. Later det intressant?

Jag har pratat till mig plats for tio dkare
att under veckan tillsammans med egen
skidldrare lara sig utférsdkning med el-
ler utan hjalpmedel.

Varfor néasta vinter? Jo, for att det ar
redan fullt den hir vintern. Dessutom
ska man vara medlem ett ar innan man
kan fa plats.

Skidlararna brukar klara alla problem man kan ha med skiddkning och handikapp.
Man &ker hela eller delar av dagarna pa det sétt som passar.

Undrar ni vad Totalskidskolan ar sé finns det en hemsida Totalskidskolan.se som
beskriver det mesta. Jag har ocksa en DVD med Kronprinsessan Victorias besok
vid Totalskidskolan.

Har kor jag Thomas i en
Skicart nerfor Rode orm i
Rodkulleomrddet i Are en fin
eftermiddag vdren 2011.

Intresserad?

Hor av er till Goran Anderlind.
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FOLJANDE MATERIAL FINNS:

CD-rom Kvalificerad information pa engelska for likare och andra

professionella. Framstilld av den engelska TS-foreningen.
[ ] kép familj/enskild medlem
[] kép icke medlem

Film ”Tuberss Skleros- en sjukdom med minga ansikten”
[[] kép familj/enskild medlem VHS
] kop familj/enskild medlem DVD
[ ] med engelsk 6versittning VHS
[] kép icke medlem

[ ] Tuberous Sclerosis complex with Differential Diagnosis
[] TS-bladet

[] Information frin socialstyrelsen

[ ] 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:

50:-
250:-

50:-
50:-
50:-
150:-
40:-
10:-

Gratis

Adress:

Postadress:

\1

\
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Ni vet val att TSC foreningen
har en egen hemsida!?

rpa WWW.Is-sverige.com
hittar ni var hemsida med massor av, bade intressant
och roligt material.

Dels finns dir all fakta om foreningen och sjukdomen plus alla
kontaktuppgifter till styrelsen men ocksa massor av hirliga bilder
fran TS - tréffar och ett vilbesokt forum, dir alla medlemmar kan

motas och samtala om allt,
bade stort och smatt, i TSC - virlden.
Vi TSC - familjer dr spridda over hela vart land och
hemsidans forum dr tiinkt som ett stille dir vi dnda
skall kunna kdnna oss nira varandra.
Man kan enkelt registrera sig som medlem i forumet och svara pa
fragor/inlagg eller varfor inte, stilla en egen fraga som man har
funderat over.

Vidlkomna in pa hemsidan
onskar Styrelsen

Ett annat siitt att snabbt uppdatera sig med vad som
hénder i TSC foreningen ér att folja oss pa Facebook.

facebook

Du hittar oss som TSC fioreningen Sverige
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Styrelse 2011

Ordférande Vice Ordférande Sekreterare

Annika Hallberg Juhlin Bo Karlberg Kerstin Anderlind
Almvégen 8 Platavigen 34 Vitméravigen 7

444 47 Stenungsund 191 36 Sollentuna 194 60 Upplands Visby
Tfn. 0768-00 11 81 Tfn. 08-35 53 20 Tfn. 08-590 884 92
annika@portalen.se bo.karlberg@anchem.su.se anderlind@swipnet.se

Kassor Ordinarie ledamot Ordinarie ledamot
Karin Aadnoy Mari Eriksson Sofia Sahl
Grakullevédgen 75 Ugglebodavigen 224 Sjattenovemberv. 202
444 47 Stenungsund 293 93 Olofstrom 125 34 Alvsjo
Tfn.0705-16 40 12 Tfn. 0454-32 70 80 Tfn. 0731-56 50 26
karin@oncidium.se mari.eriksson@oktv.se sofia.sahl@gmail.com

Ordinarie ledamot Suppleant Suppleant

Christina Drangel Pia Lundstrém Anna Lindevall Almquist
Engelbrektsgatan 10 Sigridsgatan 25 Frejgatan 1

114 32 Stockholm 256 56 Helsingborg 114 20 Stockholm

Tfn. 0707-785 485 Tfn. 042-28 02 27 Tfn. 0707-79 91 19
christinadrangel@gmail.com pia.lundstrom@kemira.com annalindevall@gmail.com
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