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1) Foreningen CASE
2) Overblick om 4 olika ,typiska“ patientperspektiv
3) Susanne beratter om hennes resa

4) Oppen diskussion:
Vad ar viktig for oss att ta upp idag fran patientperspektivet?

5) CASE flygblad

Om vi hinner:
e Vagen framat: Europeisk och internationellt samarbete



 Facebook: ,cavernost angiom (CCM) sverige — stodgrupp”

« FoOreningen bildades 26:e augusti 2018 i Upplands Vasby

» Medlem av Riksforbundet Sallsynta diagnoser

Group by Caverndst Angiom Sverige - CASE

» Hemsida: www.cavernostangiomsverige.org caverndst angiom (CCM) Sverige
- stodgrupp
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https://www.facebook.com/groups/304947520243364
https://www.sallsyntadiagnoser.se/
http://www.cavernostangiomsverige.org/
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Forsta epilepsianfallet 17 ar

Andra epilepsianfallet 17,5 ar
Forsta MR
Konstaterat Kavernom

Medicinering

Kontroller och
undersdkningar for ev.
operation

17,5 ar

Tidslinje

FOrsta stora blodningen
43 ar

Episoder av huvudvark

MR-kontroller genom aren

17,5 ar-nu

Andra stora blodningen
45 ar

Operationer
46 ar

Genutredning pagar
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4) Oppen diskussion: Vad &r viktigt for oss?

1. Att kunskap om kavernom sprids till fler l&kare (tillfalliga ofarliga fynd versus arftlig/sporadisk sjukdom!)
2. Att veta: Vad kan vi gora for att inte fa en till blodning?

3. Att fa information sa snabbt som mojligt om det finns ett lakemedel

4. Att bli trodd pa nar de galler symtom (empati!)

5. Att ha nagon att bollar tankar med (till exempel hur man ska tanker nar man pratar med barnen)

6. Att trana for att na ett mal (och inte bara skickad hem utan hjalp) >> hopp / neuroplasticitet!

7. Att fa en snabbare diagnos

8. Att fa en tydlig handlingsplan

9. Att veta: Vad ar farliga aktiviteter for 0oss?
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* SALLSYNT MEN INTE OVANLIGT.

Skriv till oss hur manga flygblad ni vill ha (och din adress):
jana.bergholtz@cavernostangiomsverige.org



mailto:jana.bergholtz@cavernostangiomsverige.org

CASE

Cavarndst Angiam Svariga

5) Flygblad — hjéalp oss garna att na ut!
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CASE

Cavarnbst Anglam Sverige

Stod for patienter med
kavernom/
cavernosa angiom

(pa engelska: cerebral cavernous
malformation, CCM)

SYLLSYNTA
DIAGNOSER
RARE DISEASI N

Varfar har var logotyp en 5{,] ? Fjarilen &r en symbol far
hopp, men star ocksa for fjarilseffekten. Det ar en hypotes
inom kaosteori, som sager att om en fjaril som slar med sina
vingar i en viss del av varlden, har det | princip konsekvenser
ocksa i andra delar av varlden. Och det &r vad vi hoppas pa
- med lite anstrangning i Sverige kanske vi kan hjilpa
patienter Gver hela varlden

Ett cavernost angiom ar ett hallonformat
abnormt blodkarl med tunna, lackande
vaggar som finns mestadels i hjaman och
ryggmargen. Caverndsa angiom &ar ocksa
kanda som cavernoma eller cerebral
caverndst malformation (CCM).

Bildkalla: Angioma Alliance
http://www angioma_org/pages. aspx?content=587

Forekomst

Sporadisk variant (icke arftlig):
1 av 500-600, minst 30 procent utvecklar
symptom

Genetisk variant (CCM1, CCM2, CCM3):
1-5 av 10 000. ORPHA-Code: 221061
(http://www orphanet.se/)

Sporadiskt cavernést angiom

En av 500 personer har minst ett cavernast
angiom i hjaman. De flesta manniskor
kommer dock vara fria fran symtom. Men
cavernosa angiom kan vaxa och orsaka
blédningar i alla aldrar, aven hos sma barn_
De kommer sannolikt att ge symptom nar en
person ar mellan 20 och 40 ar. Det vanligaste
forsta symptom ar epileptiska anfall (50
procent), foljt av bladning (25 procent) och
neurologiska bortfall (25 procent) som suddig
syn och svaghet/farlamning i extremiteter.

Genetiska varianter

Cavernosa angiom ar arftligt hos cirka 20-25
procent av dem som har sjukdomen. De med
den arftliga formen av sjukdomen kommer att
ha mer &n ett caverndst angiom och kommer
att utveckla mer karimissbildningar éver tiden.
Den arftliga formen av sjukdomen hoppar inte
aver generationer. Varje barn till en drabbad
person har 50/50 risk att arva sjukdomen.
Den arflliga formen av sjukdomen kan
orsakas av en mutation pa nagon av féljande
tre gener: CCM1, CCM2 eller CCM3.

Det finns flera grupper av personer som har
hégre risk for arftlig form: Efterkommande av
den ursprungliga spanska befolkningen i New
Mexico, dar mutationen barjade i mitten av
1600-talet (Baca Family Historical Project),
Ashkenazijudiska befolkningen och en
europeisk-amerikansk grupp med rotter i
sodra USA och Oklahoma.

Behandling

Livssituationen varierar, beroende pé hur stor
neurologisk skada eller neurologiska problem
diagnosbararen har. Hjamn- eller ryggkirurgi
ar den enda nuvarande behandlingen for
sjukdomen (mars 2019). Men det finns ett
antal mediciner under utveckling for att starka
karlen och for att stoppa fler caverndsa
angiom fran att bildas

PRE-CLIMICAL cLmBCAL TRIALS
we  Anmaimotels  Shaal  Mucel  Phasol
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Foreningens verksamhet

Foreningen jobbar tillsammans med Dr.
Elisabetta Dejana och hennes forskargrupp
vid Uppsala universitet:

http/figp uu_se/forskning/vaskularbiologi/elisab

efta-dejana/.

Vi jobbar ocksa med den amerikanska
foreningen Angioma Alliance och med
foreningar i andra europeiska lander
(Storbritannien, Italien, Frankrike, Spanien,
Tyskland, Nederlénderna, Belgien) fér att
skapa internationell informationsdelning

Vi kommunicerar med specialister i hela
Europa och deltar vid internationella
konferenser. Vi arbetar med malet att delta i
det Europeiska referensnatverket:
hitps://ec.europa.eu/health/ern/networks sv
och for att forbattra livskvaliteten hos
patienter i Sverigel

Mer information finns har: Angioma Alliance
hitp://angioma.org/pipeline

u en lakare som vill hjdlpa oss?

Kliniska studier med Propranolol

Vi vill underlatta for kliniska studier med
Propranclol i Sverige. Den har studien
(NCTO03589014) har redan startat i Italien:

https://clinicaltrials.gov/ct2/show/study/NCTO
3589014 och har 58 deltagare i ltalien (senast
18 Mars 2019). Vid intresse, kontakta Dr.
Elisabetta Dejana, Uppsala universitet:

elisabetta dejana@igp.uu.se

Ar du en pa

Har du drabbats av epilepsi, hemorragisk
stroke eller andra neurologiska symptom
orsakade av cavernosa angiom?

Har hitta du mer information:
www.cavernostangiomsverige.org

Stédgrupp pa Facebook (Sverige)
hitps://www facebook com/groups/304947520243364/

Stédgrupp pa Facebook (Europa):
hitps://www facebook.com/groups/1435794749827227/

CavernostAngiomSverige CASE/

cavernost

903

cavernostangiom

Eller kontakta oss direkt
info@cavernostangiomsverige_ org
Ordférande: Jana Bergholtz
Mobil: 0720-19 60 08

Cavernost Angiom Sverige (CASE)
www.cavernostangiomsverige.org

Ideell Forening
Org.Nr: 802518-9799
1 av 65 féreningar i
Riksférbundet Sallsynta Diagnoser

Ladda ner elektronisk version har: https://www.cavernostangiomsverige.org/



https://www.cavernostangiomsverige.org/

Stod vart arbete

CASE

Caverndst Angiom Sverige

Kavermom Nyheter Kontakt

SYLLSYNTA
DIAGNOSER
RARE DISEASES SWEDEN

Valkommen!



https://www.cavernostangiomsverige.org/
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http://www.cavernoma.org.uk/
https://www.facebook.com/CavernomaIrelandSupport/
http://association-cavernome-cerebral.e-monsite.com/
http://cavernomas.org/
http://cavernomas.org/
http://www.anacconlus.org/
https://www.kavernom.de/de/
https://www.facebook.com/groups/590055914820310/?ref=group_header
https://www.cavernostangiomsverige.org/
https://www.cavernoma.pt/?fbclid=IwAR0exL-hYD4v58yRAkRFbxEa6v6bYXYkizcVEFUTrMX2in1DP4T6XX-3jy4

http://www.cavernoma-europe.org/

“In conjunction with the Cavernoma Alliance UK
International Forum, European patient advocacy
group leaders met for the very first time on

June 7th, 2019 at De Vere Horsley Estate/United
Kingdom to talk about the creation of a
European Network in order to be able to work
together more efficiently towards our common
goal — to stop cavernous angiomas from
bleeding.”

— Angioma Alliance Newsletter, Fall 2019


http://www.cavernoma-europe.org/

	Slide Number 1
	Slide Number 2
	Slide Number 3
	Slide Number 4
	Slide Number 5
	���
	 Tidslinje�
	Bilder 
	Slide Number 9
	Slide Number 10
	Slide Number 11
	Slide Number 12
	Slide Number 13
	Slide Number 14

