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Foreningens medlemmar var vid arets slut 620 st. — saval familjer och enskilda, som
personal och institutioner.

Styrelsen har, utéver arsmotet och det konstituerande métet, sammantratt 5 ganger,
30/1, 8/5, 14/8, 23/10 och 11/12.

Foreningen hade konferens med arsmoéte den 8-9 maj pa Clarion Hotell Kompaniet i
Nykoping, 31 personer deltog i konferensen.

Maria Ekb&ack Palmetun, éverlakare pa hudkliniken vid Universitetssjukhuset i Orebro
forelaste om hudproblem vid TS, och Jenny Lexhed, férelasare, forfattare och mamma till
en pojke med autism berattade om sitt liv, och sin bok “ Det racker inte med karlek — en
mammas kamp fér sin son”.

TS-fonden véaxer tack vare gavor av olika slag. Fonden forvaltas av foreningens styrelse.

Berit Oberg och Mona Trulsson har under det gangna aret varit féreningens
representanter i TSI. Berit Oberg och Bo Karlberg deltog i oktober vid 2 TSC-moéten i
Zurich, "TSC Patient Expert Advisory Meeting” och TSC Patients Organisations Meeting.
Lakemedelsforetaget Novartis finansierade helt deltagandet. En rapport fran de bada
motena finns att lasa i TS-bladet nr 3/2010.

Vi héller oss uppdaterade med de senaste forskningsrénen, och har under aret fortsatt
ha kontakt med TSC-experter runt om i varlden.

Foreningen ingar i ett natverk TS-Norden. Natverkets representanter fran Norge,
Danmark, Sverige och i viss man Finland traffas ibland for att utbyta erfarenheter.
Representanter i TS-Norden har under aret Bo Karlberg (ordinarie) och Pia Lundstrom
(suppleant) vart.

Den norska TS-foreningen firade 25-arsjubileum i april, och Sofia Sahl och Pia
Lundstrom deltog i firandet som representanter for var forening.

Medlemstidningen, TS-bladet, argang 19 har utkommit med 3 nummer, med reportage
frdn TSC-motena i Zirich, varkonferensen/arsmotet i Nykoping, artiklar fran medlemmars
vardag och inbjudningar till aktiviteter.

Foreningens hemsida halls a jour och antalet bestkare &r manga.

Styrelsen har haft kontakter med enskilda medlemmar av informerande och stdédjande
karaktar.

Foreningen har spridit Abstracts och rapporter via bl. a TS-bladet till personer med TSC
och deras anhoriga, men ocksa till behandlande lakare. Vi har ocksa lankat vidare
kontakter till professionella som t ex Smagruppscentrum, till andra handikapporganisa-
tioner samt andra TS-foreningar. Vi har ocksa férsett personal och studerande med
information.



Vi ingér i Riksforeningen Sallsynta diagnoser, ett riksforbund fér sma och mindre kanda
handikappgrupper. Mari Eriksson har tillsammans med Bo Karlberg varit féreningens
representant under aret. Mari Eriksson deltog i arsmotet i april. Ett reportage fran motet
finns att lasa i TS-bladet nr 2/2010.

Foreningen sprider aktivt information om TS via informationskanaler som t ex broschyrer,
stodféreningar, patientféreningar, handikappférbund och universitetssjukhusens
databaser. Foreningen saljer aven en CD med information om TS och filmen "Tuberos
skleros, en sjukdom med manga ansikten”.

Vi har sokt och fatt fondmedel till framtida aktiviteter i féreningen, vilket &ar en
forutsattning for att bedriva den verksamhet vi gor.

Arto Taxell har varit foreningens ordinarie revisor, och Staffan Liljesved har varit
féreningens internrevisor.

Slutligen vill styrelsen tacka alla medlemmar for det gangna verksamhetsaret.
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