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      December 2018 
 
Kære Alle  
 
Her kommer årets sidste nyhedsbrev fra den siddende bestyrelse som består af:  
 
Allan Krarup 
Pernille Nikolajsen 
Klaus Lunden 
Liselotte W. Andersen  
Tine Willingshøj  
Mikael Dinesen 
Karina Stormfeldt Hjarsen  
 
Bestyrelsen vil gerne byde de nye medlemmer velkommen. Der er kommet en del flere 
medlemmer til henover de seneste par måneder og vi håber, at I vil få stor gavn af foreningen og i 
fællesskabet finde et netværk, som kan hjælpe og støtte jer i det liv I nu står i.  
 
Det er aldrig nemt, at få diagnosen Tuberøs Sclerose Complex hverken som patient eller 
pårørende, så bestyrelsen er altid klar til en snak uanset alder og jeres ståsted i livet. Vores mål er, 
at leve op til vores slogan ”Sjælden ….. men ikke alene!” 
 
Vi kan i øvrigt henvise til Sjældne Diagnosers Helpline: 
Sjældne Diagnosers Helpline er et gratis og anonymt tilbud til patienter og pårørende berørt af en 
sjælden sygdom. Et professionelt og engageret rådgiverteam er klar ved telefon og mail med 
information, støtte og rådgivning. 
 
Kontakt Helpline 

 Ring på tlf. 3314 0010, mandag – torsdag kl. 10 – 14, onsdag til kl. 17.  
Den sidste onsdag i måneden har vi åbent helt til kl. 20 

 Skriv på: helpline@sjaeldnediagnoser.dk 
Der er som minimum altid to rådgivere til stede.  
 
Socialrådgiveren træffes tirsdag kl. 10 – 14 og onsdag kl. 12 – 17 – og den sidste onsdag i 
måneden til kl. 20 
 
Via Sjældne Diagnoser har du også mulighed for, at få en Sjældne Navigator:  
Sjældne-navigatorer er et tilbud til voksne og forældre til børn med sjældne sygdomme, som 
oplever, at de har svært ved at håndtere livet med en sjælden diagnose.  
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Hvad kan en Navigator hjælpe med? 
De frivillige navigatorere er selv patienter eller pårørende, der har personlige erfaringer med at 
leve med en sjælden sygdom. Derfor har navigatorerne masser af specifik og praktisk viden. De 
kan b.la. støtte og vejlede med hjælp til selvhjælp til at: 
 

 finde vej i sundhedssystemet 
 finde indgangen til det sociale system 
 mestre livet med en sjælden diagnose. 

 
Vil du vide mere? 
Har du/I brug for en navigator, så kontakt Sjældne Diagnoser på 
mailadressen mail@sjaeldnediagnoser.dk eller ring på tlf. nr. 21 71 61 95, og få mere information 
om, hvad det vil sige at have en frivillig navigator – og om det er en mulighed for dig/jer. I så fald 
vil der hurtigt blive skabt kontakt til en navigator. 
 
Karina Stormfeldt Hjarsen og Liselotte W. Andersen fra Dansk Forening for Tuberøs Sclerose er 
navigatorer for Sjældne Diagnoser og har begge stor erfaring med mestringsstøtte.  
 
 
Forenings tøj med logo 
 
Foreningen fik tidligere på året et nyt logo. Målet var en større synlighed i samfundet bl.a. med tøj 
og sportstøj i både voksen- og børnestørrelse med logo. Vedlagt dette nyhedsbrev kan du se de 
forskellige tøjtyper vi kan tilbyd. Logoet bliver påtrykt på enten bagside eller forside. Vi håber, at 
rigtigt mange af jer vil sprede kendskabet til Tuberøs Sclerose Complex – her nedenstående kan du 
set et par eksempler.  
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Laugesens Have 2018 
 
I år var der 13 familier tilmeldt Laugesens Have, som blev afholdt først i november. Laugesens 
Have er foreningens familie og kursus koloni. Det var ligeligt fordelt med familier med både unge, 
teenagere og små TS børn repræsenteret i år. Det er vores oplevelse, at der var stort sammenhold 
og gode stunder for alle. Der har været udsendt evaluerings skema efter årets tur og det er vores 
oplevelse – ud fra de allerede tilbagekomne svar – at det har været en god tur, hvor der blev taget 
godt imod og hensyn til alle.  
 
Normalt har Laugesens Have været afholdt hvert år i september, men grundet forandringer hos 
Socialstyrelsen, hvor vi får vores puljemidler fra, har det været en nødvendighed at ændre på 
datoen. Pt. er vi i gang med forhandlinger omkring udmeldelse af puljemidler, således at vi 
fremadrettet kan komme tidligere afsted. Det var nemlig lidt koldt, blæsende og børnene havde 
ikke samme mulighed for udeliv, som vi plejer.  
 
Fredag var vi i Wow park – fantastisk med de åbne vidder og mad på grillen. Resterne fra grill 
frokosten fik vi fordelt til et værested for udsatte mennesker. Det er en rar følelse, at give videre til 
andre som også har udfordringer i livet.  
 
I år havde vi søskende kursus for børn og unge mellem 8 og 20 år. Målet var, at de skulle vide at de 
ikke var alene med tankerne, sorgen og den udfordring det er, at være søskende i en familie med 
Tuberøs Sclerose.  
 
Forældre kurset blev afholdt af socialrådgiver Inge Louv. Inge er ekspert i social lovgivning og 
gennemgik regler, rettigheder og muligheder. Hun var god til, at opstille ting så det kunne ses 
både fra familiernes og lovgivningens side.  
 
Og så blev der hygget rigtigt meget i Munkekælderen, både i biografen hvor der var tændt for 
Disney Sjov, Vild med Dans og film for de unge, men også med de mange spil vi havde medbragt 
hjemmefra. De voksne fik erfaringsudvekslet på kryds og tværs af aldersgrupper og udfordringer. 
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Nyt fra Sjældne Diagnoser: 
Sjældne Diagnoser har deltaget i at udarbejde den handlingsanvisende status rapport som 
opfølgning på ”Strategien for behandling af sjældne sygdomme” 
(https://www.sst.dk/da/udgivelser/2014/national-strategi-for-sjaeldne-sygdomme) i Danmark.  
 
Det er lykkedes takket være vores arbejde i paraplyorganisationen Sjældne Diagnoser at få 
Tuberøs Sclerose nævnt i Specialeplanen udgivet af Sundhedsstyrelsen 
(https://www.sst.dk/da/planlaegning/specialeplanlaegning/gaeldende-specialeplan), som angiver, 
hvilke sygehuse/hospitaler, der må foretage den højt specialiserede behandling af forskellige 
lidelser- herunder flere af de sjældne diagnoser.  
 
Tuberøs Sclerose er nævnt under pædiatrien, hvilket betyder, at de to centre, Sjældne Sygdomme 
henholdsvis Rigshospitalet og Aarhus Universitetshospital, behandler Tuberøs Sclerose, og at 
patienter med Tuberøs Sclerose bør følges på disse to centre. Dette er nyt. Det problematiske er, 
at TSC kun er nævnt under pædiatrien, da det dermed er uklart, hvor de voksne patienter skal 
følges og hvordan. Dette er fremhævet som en problematik i den handlingsanvisende 
statusrapport (https://www.sst.dk/da/udgivelser/2018/national-strategi-for-sjaeldne-sygdomme-
statusevaluering-og-anbefalinger-til-den-fremtidige-indsats), og dette gælder ikke kun for TSC men 
også andre af de sjældne diagnoser. Så vores strategiske samarbejde med Sjældne Diagnoser må 
siges at give resultater.  
 
Sjældne Diagnoser er ved at udarbejde en ny strategi, der skal løbe fra 2020 til 2026, hvor der 
ønskes input fra de 53 medlemsforeninger til, hvilke fokusområder Sjældne Diagnoser skal arbejde 
med i perioden (strategien 2014-2020 findes her: http://sjaeldnediagnoser.dk/om-sjaeldne-
diagnoser/strategi-2014-2020). Der er lagt op til en proces, hvor der i første kvartal 2019 
udarbejdes inspirationsmateriale og debatspørgsmål fra forretnings udvalget (FU) i Sjældne 
Diagnoser, der præsenteres ved repræsentantskabsmødet i marts 2019, hvorefter der er en 
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debatfase i foreningerne, der opsamles ved repræsentantskabsmødet i november 2019. Der 
foreligger et endeligt udkast i 2020, som foreningernes bestyrelser har kommenteret på.   
 
Sjældne dagen den 24. februar i Aarhus 2019  
Der afholdes Sjældne dag den 24. februar 2019 fra kl. 13 – 16 i Frivillighuset, Kirkegårdsvej 53, 
Trøjborg i Aarhus.  
 
Dagen forløber med hygge, brætspil, samvær og glæde samt kaffe og kage. Der kommer igen i år 
besøg af besøgsponyerne sammen med Trine Dyrepasser.  
 
Det er Kis Holm Laursen og Sonja Solstråle Bang-Møller, der står for arrangementet. Tilmelding 
skal ske ved at sende 30 kr. pr. deltager på mobilepay 29882611 til Kis Holm Laursen. Der er plads 
til 100 deltagere, og det er ”først til mølle” princippet. Husk at give besked hvis du ikke kommer 
alligevel, pengene refunderes ikke.  
 
 
Advisering om generalforsamlingen i marts 2019: 
Til orientering afholdes generalforsamlingen 2019 den 9. marts i Odense. Der kommer yderligere 
information samt indkaldelse ultimo januar.  
 
Er man interesseret i at høre mere om bestyrelsesarbejdet er man velkommen til, at kontakte 
foreningen på 71752183 eller formand@tsdanmark.dk. 
 
Følgende er på valg i 2019:  
 
Liselotte W. Andersen  
Klaus Lunden  
Allan Krarup  
Pernille Krog Nikolajsen 
 
Derudover skal der vælges 1 suppleant.  
 
Kursus  marts 2019 
Der afholdes også et forældre-pårørende og patient kursus i Odense den 9. marts 2019 fra kl. 10 - 
12.  
 
Kurset bliver et lægefagligt oplæg om de sidste nye forskningsresultater samt de nyeste 
anbefalinger omkring behandlingen af Tuberøs Sclerose Complex.  
 
Som noget helt nyt, så afholdes der senere på dagen et møde for voksne med TS og pårørende 
samt for forældre med unge TS´er på 17 år og opefter. Vi forventer, at det bliver i tidsrummet 15-
17.  
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Voksengruppen oplever ofte andre udfordringer både i social- og sundhedsvæsenet. 
Lovgivningerne er anderledes og alt skal genvurderes efter andre kriterier og det kan være en hård 
kamp at få hjælp, finde de rigtige opholds- og uddannelsessteder og få mestringsstøtte i livet.  
 
Foreningen har altid været en forening for ALLE aldersgrupper og vil gerne være behjælpelig med 
at danne netværksgrupper, forberede arrangementer og oplæg med fokus på voksne.  
 
Derfor vil vi gerne opfordre til at voksne og pårørende til voksne, deltager i dette møde, så vi kan 
få indspark og ideer fra jer, til hvilke behov der er, og hvilket fokus I gerne vil have foreningen har 
omkring de voksne, så foreningen på sigt kan for udarbejdet en handlingsplan. Så hold øje med 
indbydelsen og sæt allerede nu kryds i kalenderen.  
 
Slutteligt skal der fra foreningens bestyrelse lyde en rigtig glædelig jul og et godt og 
lykkebringende nytår til jer alle.  
 
Julehilsner fra Bestyrelsen i Dansk Forening for Tuberøs Sclerose. 


