© Medlemsavgift

@ Familj 300 kr/ar.
(2 vuxna och barn upp till 18 ér .
som bor pd samma adress) Du ar inte ensam

© Enskild 150 kr/ar P~ :
(med eller utan barn upp till 18 ér S’rurge Weslseerirgfeorenlngen

som bor pd samma adress)

o Stédperson (aktiv) 150 kr/dr. Var hemsida:
sturge-weber.se

& Stédperson (inaktiv) 100 kr/ar. .

Var Facebookgrupp:
En aktiv stédperson f&r nyhetsbrev, inbjudan Sturge Weber syndrom
till méten samt andra mail och utskick som (Sturge Weber féreningen Sverige)
ror féreningen.

Vill man ge en gava sa tas det tacksamt Vi vill tipsa dig om sidan Sturge-Webers syndrom
emot. pd Sahlgrenska Universitetssjukhusets webbplafs.

Folj denna lank for att besdka sidan:
Satt in summan pa PLUSGIRO 559819-8

e o . hitps://www.sahlgrenska.se/

Skriv for- och eft , fl

dJI\ée?élgffére, p%rriwr?brgr;cﬁﬂc;];%rg. gasom omraden/w/s/sturge-webers-syndrom SII.U I'ge Webel'
Informationen gar till vart medlemsregister ~ -

som inte ar offentligt, men behdvs for var Vart Riksférbund: forenlngen
statistik till Riksféroundet. art Riksrorbunda.

http://sallsyntadiagnoser.se Sverig e

Tillsammans ar vi starkare : :
Kontakta oss om du har nagra fragor:

Ordférande Henrik Jezek. Tel.: 0705218460
Mail: henrik.jezek@sturge-weber.se

Sekreterare Ingela Videbdcken. Tel.: 0704826599
Mail: ingela.videbacken@sturge-weber.se

Sturge Weber féreningen Sverige ar en
icke vinstdrivande férening.


https://www.sahlgrenska.se/omraden/w/s/sturge-webers-syndrom
http://sallsyntadiagnoser.se/

Sturge-Weber syndrom

© Om Sturge-Weber syndrom
Sturge-Weber syndrom &r en icke arftlig
sjukdom som froligen utvecklas under
vecka 6-9 i fosterstadiet, d& blodkdarlen
bildas. Bdda kdnen drabbas lika.

Symptom och problem varierar och ér
individuella.

Sturge-Weber delas upp i fre typer men
kan variera:

OTyp 1
« BAde ansikts - och hjarnangiom (kdrlsvulst)
*  Epilepsi
«  Gron starr

OTyp 2
* Ansikfsangiom
«  Gron starr

OTyp3
» Endast hjdrnangiom

© SWS kan orsaka:

» Epilepsi

+ Utvecklingsstérning

» Gron starr (glaukom med
synfaltsbortfall)
Halvsidig féorlamning/svaghet
Férsémrad finmotorik
Huvudvark/migrén
Sémnstérning
Hjart- och lungproblem

 Hur ar det at leva med SWS?
Personen fods med ett portvinsmdarke i
ansiktet som oftast t&cker ena égat, ibland
hela an-siktet, men kan dven férekomma
pd& andra delar av kroppen. Det dr dock
inte alla som har eft synligt fédelsemdarke.
Det kan finnas enbart i égat med grdn starr
som konsekvens, eller p& hjarnytan. Dessa
forandringar upp-tacks pd magnetrontgen
eller datortomografi. Man gér detta om
man t.ex. far epilepsi eller andra
svarigheter.

®
Det kan bildas en extra blodkarlishinna éver
hjarnans yta och blodcirkulationen i hjérn-
omrddet kan d& bli stérd. Detta i sin tur kan
leda till férkalkning i denna del av hjérn-
omrddet. Halvsidig féorlamning, svaghet och
nedsatt motorik p& motsatta sidan av
fédelse-mdarket ér vanligt. Dessa
funktionsnedsdatt-ningar kan dock férbattras
genom franing i samband med habilitering.

70-90 % utvecklar epilepsi. Epilepsin debu-
terar vanligen mellan 0-4 érs &lder och kan
oftast medicineras. Sitter fédelsemarket
oOver 6gat kan det finnas risk fér utveckling
av glaukom (grén starr) med for hdgt tryck i
6gat och defta kan medféra att synen
pdverkas. Ett f&tal lider av somnproblem
vilket ocksd kan medicineras. DAligt
lokalsinne ar inte ovanligt.
Beteendestédrningar och humérsvangningar
ar ganska vanliga och beror p&

® funktionsstd-rningen dvs. eft
neuropsykiatriskt beteende.

Daligt sjaivfortroende d@r ocksd ett vanligt

O Bilder

ez

Lars: Xxxxxxx

Noel alskar att spela
fotboll och
innebandy.

Julia: Xxxxxxx

Gruppfoto frdn ett Sommarléger

problem. Personer med SWS maste f& tid att
st@llain sig p& nya uppgifter, negativa saval



