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Liebe Mitglieder, 
liebe Leserinnen und Leser,

in den letzten Monaten haben wir 
unsere Arbeit erneut voranbringen 
können. Dazu haben vor allem die 
beiden Veranstaltungen im Mai in 
Berlin beigetragen. Bei der Status-
konferenz diskutierten die Wissen-
schaftler über den aktuellen Stand 
von Erforschung und Behandlung 
der einzelnen Aspekte der Tube-
rösen Sklerose, und unsere Mit-
glieder erlebten eine Jahrestagung 
mit vielen neuen Informationen 
und Eindrücken. Da wir über die-
se beiden Ereignisse bereits durch 
das Protokoll der Jahrestagung, 
aber auch im Internet ausführlich 
berichtet haben, werden wir die 
Veranstaltungen in diesem Heft 
nur noch kurz streifen. Überhaupt 
dient uns das Internet dazu, viele 
Informationen schneller an die 
Mitglieder zu verbreiten, und es 
ermöglicht uns, vertiefende Be-
richte und Hintergründe zu liefern, 
für die im „Blickpunkt“ aus Platz- 
und Kostengründen kein Raum 
geboten werden kann. Wir werden 
in Zukunft die „Vernetzung der 
Medien“ weiterhin voranbringen. 
Natürlich sind wir sehr daran inte-
ressiert, wie diese Mischung oder 

besser Vernetzung der Medien bei 
Ihnen, den Leserinnen und Lesern, 
für die wir den „Blickpunkt“ ma-
chen, ankommen. Bitte schreiben 
Sie uns!

Die im letzten Heft bereits ange-
kündigte Zertifizierung weiterer 
TSC-Zentren ist inzwischen voll-
zogen: wir können nun Diagnostik 
und Behandlung „aus einer Hand“ 
nicht nur in München, sondern 
auch in Berlin, Datteln, Münster 
und Oldenburg anbieten. Weitere 
Zentrenzertifizierungen und neue 
Versorgungsmodelle stehen mög-
licherweise schon bald zur Verfü-
gung. Darüber halten wir Sie auch 
per Newsletter und im Internet 
auf dem Laufenden, denn bis zum 
Erscheinen des nächsten Blick-
punktes vergeht ja wieder etwa 
ein halbes Jahr.

Geprägt waren die letzten Monate 
auch von der Arbeit an neuen Publi-
kationen. So wird die Grundlagen-
broschüre über Krankheitsbild, Di-
agnose und Behandlung, die in der 
Hand von Professor Dr. Hans-Dieter 
Rott liegt, zum Jahresende in einer 
völlig überarbeiteten Neuauflage 
und erstmals in Buchform erschei-
nen. Über die Einzelsymptome und 
-aspekte des Krankheitsbildes infor-
mieren die neuen Infoblätter in kom-
pakter Form. Die ersten sechs Info-
blätter sind erschienen, eine ganze 
Reihe weiterer Themen ist zurzeit in 
Bearbeitung. Das Projekt wird von 
Dr. Carmen Gallitzendorfer betreut.

Neuigkeiten gibt es auch im Ver-
einsbüro. Sandra Hoffmann, bisher 
unsere Ansprechpartnerin für alle 
Vorgänge der „laufenden Verwal-
tung“, vor allem aber für die An-
meldungen zu Tagungen und Ver-
anstaltungen, wird für uns künftig 
aus beruflichen Gründen nur noch 
wenige Einzelaktivitäten betreu-
en können. Ihre Nachfolgerin im 
Vereinsbüro ist Karina Rückert, die 
wir Ihnen im Heft vorstellen und 
die Ihnen künftig für Fragen zur 
Verfügung steht.

Der „Blickpunkt“ lebt von den Er-
fahrungsberichten der Eltern und 
Betroffenen. Ich freue mich sehr, 
dass wir auch für diese Ausgabe 
wieder eine ganze Reihe von Be-
richten erhalten haben. Ein Teil 
davon war bereits in Regional- 
und Lokalzeitungen veröffentlicht. 
Das führt dazu, dass die Krankheit 
bekannter wird, und ist für unse-
re Arbeit von hoher Bedeutung. 
Wenn Sie Kontakt zu Lokaljourna-
listen haben, regen Sie bitte bei 
diesen an, über das Thema „Tube-
röse Sklerose“ zu schreiben. Ger-
ne können Sie dafür bei uns Hin-
tergrundmaterial anfordern, das 
sich für eine „Infobox“ eignet.

Bei den medizinischen Themen 
werden wir in der nächsten Zeit 
einen Schwerpunkt auf die Kno-
chenprobleme bei TSC setzen. Da-
zu gehört auch die Osteoporose, 
die vielen erwachsenen Patienten 
zu schaffen macht. Wir werden 
dieses Thema im Rahmen der Jah-
restagung 2007 in Mochenwangen 
ausführlich behandeln. Ansprech-
partnerin für Patienten mit Kno-
chenproblemen ist aus dem Bun-
desvorstand Renate Bühren.

Unsere „jungen Erwachsenen“ 
haben die Initiative ergriffen und 
wirken intensiv in einem Arbeits-
kreis des Kindernetzwerkes mit. 
Henning Schulte und André Reit-
zig würden sich freuen, wenn ihre 
Arbeit, die den Übergang von der 
Jugend- zur Erwachsenenmedizin 
und die spezifischen Probleme von 
jungen Menschen mit seltenen Er-
krankungen beleuchtet, von wei-
teren Mitstreiterinnen und Mitstrei-
tern unterstützt würde. Gerade die 
jungen Damen mit TSC sind hier 
gefordert, sich mit einzubringen.

Viele Grüße
Ihr

Vorwort


