be-TSC nieuwsbrief - 15 mei 2022

Vandaag, 15 mei = TSC Global Awareness Day!

Over heel de wereld vragen mensen die (mee)leven met Tubereuze Sclerose
Complex aandacht voor deze complexe, zeldzame aandoening. Want meer aandacht,
leidt tot betere zorg!

Doe jij mee?
Maak gebruik van de visuals die ontwikkeld werden door STSN (Stichting Tubereuze
Sclerosis Nederland) en ETSC (European Tuberous Sclerosis Complex Association). Deel

Ze op jouw sociale media en zorg mee voor meer aandacht voor TSC.

Geef je ons op TSC Global Awareness
Deel je ervaring met het zoeken naar

een diagnose voor jouw zeldzame ziekte. Day even wat van je tijd?
Vul jij ook de nieuwe
enquéte van Rare Deel JOUW ervaring met het bekomen
Barometer in') van je diagnose met TSC, of die van je
\2 kind! Met cijfers en data over de weg naar

diagnostiek, kunnen we de aandacht
JA, IK DOE MEE! . ..
_ vragen voor verbeteringen. Elke bijdrage
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be-TSC krijgt van het Rare Barometer

team de geanonimiseerde synthese over
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diagnosestelling van Tubereuze Sclerose
Complex in Belgié. Dat kan unieke
inzichten geven. Help jij mee? De
bevraging is beschikbaar in het

Nederlands via deze link.

naar de Rare Barometer enquéte over diagnostiek

Kenmerken van Tubereuze Sclerose Complex
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Post jij deze afbeelding ook op jouw sociale media? Je kan ze vinden bij de

afbeeldingen van de de Facebook pagina van European Tuberous Sclerosis

Association.
Of deel je liever het filmpje hieronder, waarin uitgelegd wordt wat Tubereuze

Sclerose Complex is?
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Met dank aan de Stichting Tubereuze Sclerose Nederland.

Dank je wel, voor alles wat JIJ doet, dagdagelijks of speciaal vandaag, om bij
de dragen aan aandacht, zorg en levenskwaliteit van iedereen die (mee)leeft

met Tubereuze Sclerose Complex!
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Kapenbergstraat 42
2640 Mortsel

Wilt u de manier waarop u deze nieuwsbrief ontvangt laten aanpassen of wilt u zich uitschrijven?
Laat het ons weten op info@betsc.be
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