Referat fra Dansk Forening for Tubergs Scleroses Lagefagligt oplaeg og Generalforsamling pa
Odense Danhostel, Kragsbjergvej 121, 5230 Odense M den 8. marts 2008.

Dansk Forening for Tubergs Sclerose

arrangerer Laegefagligt foredrag af

Overlaege John @stergaard
Center for Sjelne Sygdomme
Arhus universitetshospital, Skejby sygehus

Emnet er Tubergs Sclerose herunder hvilke behandlingsmuligher, der findes i dag, er der nye tiltag
til forbedret behandling internationalt ? Kan vi behandle i dag ? hvad kan vi behandler for i dag, og
flere emner som deltagerne gerne vil have bergrt.

Formanden Liselotte W. Andersen bgd alle fremmgdte velkommen, specielt til John @stergaard og
det var specelt dejligt at se en del nye ansigter til kurset

Overlaege John @stergaard startede med indleeg om Tubergs Sclerose

EN NEUROCUTAN SYGDOM

Tubergs Sclerose har noget med nerver og hud at gare, som stammer fra samme kimblad, derfor er
bade hjerte, hjerne, nyrer, hud og teender berart af sygdommen.

Under hjernens udvikling hvor celler danner hjerneoverfladen, og hvis celler ikke dannes rigtigt,
opstar der knuder(tubera) i hjernen, som kan udvikle epilepsi, som derfor er medfadit.

| dag skal alle med diagnosen CT- eller MR-scannes i intervaller, som fastsattes af den laege, der
tilser personen med diagnosen.

Der er et nyt lzegemiddel(ikke godkendt i Danmark endnu) RAPAMY CIN, som kan hemme
celleudviklingen, det skal hjelpe med heemning af knuder i nyrer-, hud- og lungetubera.

Det nye middel har haft en effekt med heemning af knudedannelser, mens man indtager midlet.

Der er altid bivirkninger ved medicinering ogsé ved RAPAMY CIN, specielt udslet,
ledsmerter, pavirkning af knoglemarv, feber, havelser og hgjt kolestorol tal.

Nyreobservation skal optimeres specielt i puberteten, da tubera udvikler sig hurtigere i denne
periode.

Mange epilepsityper er aktive ved indsovning, derfor kan der gives Melatonin, som
afslappende foranstaltning. Hvis har faet et legemiddel, der passer godt til personens diagnose, kan
man gere sin lege opmeerksom pa, at man ikke gnsker kopimedicin, da kan leegen pafere EJ S pa
recepten, hvilket betyder, at apoteket ikke skal udlevere kopimedicin.



Overlaege John @stergaard fortsatte med gennegang af de symptomer, der er forbundet med Tubergs
Sclerose, som kan ses i Power Point pa hjemmesiden.

Da John @stergaard var feerdig med sit foredrag, var der en dejlig frokost for alle deltagerer, og
derefter afholdte Dansk Forening for Tuberas Sclerose sin arlige Generalforsamling, som blev abnet
af formanden Liselotte W. Andersen kl. 13.00.

Liselotte lagde ud med at gennemgang af dagsordenens punkt 1
1) Valg af dirigent, valget faldt pa Jens Damgaard, som takkede for valget, Jens gik til punkt 2

2) Formandens beretning, og gav Liselotte ordet, som fremlagde beretningen se udpluk af
beretning nedenfor, hele beretningen kan ses pa hjemmesiden

Formandsberetning d. 8. marts 2008

Aktiviteter i 2007.

Foreningen har i det forlgbne ar afholdt kursus for forzeldre i Middelfart i marts og i slutningen af
september afholdt vi det arlige, kombinerede ferie-, koloni- og kursusarrangement i Laugesens
Have.

Til kurset i Middelfart havde vi to opleegsholdere, Afd. Leder Kirsten Rud Bentholm og IKT-
ergoterapeut Gitte VValen, Marselisborg-centret, fra IKT-Gruppen, Arhus. Emnet for oplaegget var
”Computerens muligheder til barn med tubergs sclerose i teori og praksis med oplaeg samt
mulighed for praktisk afprgvning” hvor de kom ind pa mange forskellige teknologiske muligheder,
der kan hjzlpe vores bgrn og unge, bade motorisk og kommunikationsmaessigt. Et rigtigt godt
kursus. Faktisk sa godt at vi valgte at bruge IKT-gruppen igen pa vores familiekursus i Laugesens
Have.

Det var lidt af ngd, da den oplaegsholder, psykolog Lene Sahlholdt fra Filadelfia, desvarre ikke
kunne den dato, vi havde valgt.

Laugesens Have

Foreldrekursus

Pa familieweekend’en i Laugesens Have deltog ca. 68 personer fordelt pa 16 familier. Kursus-delen
bestod i 2007 af 2 kurser for foreeldrene. Som naevnt tidligere var det IKT-gruppe fra Marselisborg-
centret i Arhus, der kom igen. Denne gang med fokus de teknologibaserede hjelpemidler der
styrker leg, leering og kommunikation.

3) Aflaeggelse af regnskab og fastsattelse af kontingent, Pia Damgaard gennemgik
regnskabet, hvortil der ingen kommentarer var, og regnskabet blev godkendt.
Kontingent har hidtil veeret kr. 150,00 arligt, som det forbliver i 2008.

4) Indkomne forslag, der var ikke kommet nogle forslag



5) Valg af bestyrelse: Pa valg var:
Randi Vendelboe, modtager genvalg
Susanne Pedersen, modtager genvalg
Liselotte W. Andersen, modtager genvalg
Pia-Merethe Joacobsen, gnsker at udtraede af bestyrelsen

Randi, Susanne og Liselotte modtog genvalg og blev valgt

Opstillet til bestyrelsen blev Jarn Drongesen, som blev nyvalgt til bestyrelsen,
Da Jorn Drongesen tidligere var suppleant, og indgik i bestyrelsen, skulle der
veelges ny suppleant, opstillet blev Bjarne Andersen, som blev valgt.

6) Valg af revisor, hidtidige Revisor Arne Svendsen modtager genvalg og blev valgt
7) Eventuelt:
1) Hospitaler fremviser desverre ikke foreningens pjecer i Ambulationerne.
2) Mere oplysning om, at det er tilladt at foreelder til personer over 25 ar deltager pa
foreningens kurser.
3) Finn Bruun har evt. en kontakt til et firma, der kan veere med til at oprette og
vedligeholde et chatforum pa foreningens hjemmeside.

Dirigenten afsluttede Generalforsamlingen og takkede de fremmgadte deltagere for god ro og orden,
serdeles tak for de mange gode input til bestyrelsens fremtidige arbejde.



