
digitala temadagen om kavernomFörsta i Sverige

Idag är en stor dag för oss!



Jana Bergholtz 
& Susanne Borgås

Patientperspektiv
och patientberättelser



1) Föreningen CASE
2) Överblick om 4 olika „typiska“ patientperspektiv
3) Susanne berätter om hennes resa
4) Öppen diskussion: 

Vad är viktig för oss att ta upp idag från patientperspektivet?

5) CASE flygblad

Om vi hinner:
• Vägen framåt: Europeisk och internationellt samarbete

Innehållet



• Facebook: „cavernöst angiom (CCM) sverige – stödgrupp“

1) Föreningen CASE (Cavernöst Angiom Sverige)

CASE styrelse, maj 2019

CASE konstituierende 
möte, augusti 2018

• Föreningen bildades 26:e augusti 2018 i Upplands Väsby

• Medlem av Riksförbundet Sällsynta diagnoser 

• Hemsida: www.cavernostangiomsverige.org

https://www.facebook.com/groups/304947520243364
https://www.sallsyntadiagnoser.se/
http://www.cavernostangiomsverige.org/


Cavernoma - olika patientperspektiv2) Överblick av 4 olika patientperspektiv

vänta & se / 
symptomhantering

kirurgi eller
gammaknife

genetisk testning?

„Nytt normalt" 
/ Rehab

inga symtom, 
men familjemedlem fick 

diagnosen 
ärftlig kavernom (CCM)

så kallade
"sporadisk"
kavernom

4)

CT/MR

DIAGNOS

tillfälliga fynd under 
MR-skanning, inga 

symtom från kavernom

mer diffusa symtom, troligen orsakade av 
"sipprande" / läckage av kavernom

(t.ex. migrän, epilepsi)

olika långa resor inom vården

1)
2)

akuten

plötsliga uppkomster 
av stora symtom 
– overt blödning 

(stroke, större 
krampanfall,

allvarliga neurologiska 
underskott)

3)

Mer än ett kavernom?

?



Mina Kavernom och jag



Tidslinje

Första epilepsianfallet 17 år

Andra epilepsianfallet 17,5 år 
Första MR 

Konstaterat Kavernom
Medicinering

Kontroller och 
undersökningar för ev. 

operation 
17,5 år

MR-kontroller genom åren
17,5 år-nu

Episoder av huvudvärk

Första stora blödningen 
43 år

Andra stora blödningen
45 år

Operationer 
46 år 

Genutredning pågår



Bilder 

Första operationen mars 2020 Röntgenbild innan andra 
operationen. 

Efter andra operationen april 
2020



1. Att kunskap om kavernom sprids till fler läkare (tillfälliga ofarliga fynd versus ärftlig/sporadisk sjukdom!)

2. Att veta: Vad kan vi göra för att inte få en till blödning? 

3. Att få information så snabbt som möjligt om det finns ett läkemedel

4. Att bli trodd på när de gäller symtom (empati!)

5. Att ha någon att bollar tankar med (till exempel hur man ska tänker när man pratar med barnen)

6. Att träna för att nå ett mål (och inte bara skickad hem utan hjälp) >> hopp / neuroplasticitet!

7. Att få en snabbare diagnos

8. Att få en tydlig handlingsplan

9. Att veta: Vad är farliga aktiviteter för oss?

4) Öppen diskussion: Vad är viktigt för oss?



5) Flygblad – hjälp oss gärna att nå ut!

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

mailto:jana.bergholtz@cavernostangiomsverige.org


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

5) Flygblad – hjälp oss gärna att nå ut!

https://www.cavernostangiomsverige.org/


https://www.cavernostangiomsverige.org/

https://www.cavernostangiomsverige.org/


www.cavernoma.org.uk

https://www.facebook.com/CavernomaIrelandSupport/

http://association-cavernome-
cerebral.e-monsite.com/

ASOCIACIÓN ESPAÑOLA DE CAVERNOMAS
http://cavernomas.org/

www.anacconlus.org

https://www.kavernom.de/de/

Federal Association of
Cogenital Vascular Malformation 
(Bundesverband Angeborene 
Gefäßfehlbildungen e.V.)

Kavernøs Angiom Norge (KAN)

https://www.cavernostangiomsverige.org

Europeiskt samarbete mellan patientföreninger

Cavernoma de Portugal
https://www.cavernoma.pt/

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


“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/

Europeiskt & internationellt samarbete mellan patientföreninger

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