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:Qué son los
Cavernomas?

Las malformaciones cavernosas, angioma cavernoso,
hemangioma cavernoso o cavernoma, representan
uno de los 4 grandes tipos de malformaciones
vasculares del sistema nervioso central.

Son densos racimos capilares dilatados de forma
irregular, con forma de «Moray». Pueden nacer, crecer
y sangrar, de forma aleatoria y sin saber por qué en:

El cerebrol!

L.a médulal?

La retinal®

La piel™

Otros 6rganos internos!!
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:Cuales son sus

sintomas?

Los sintomas suelen estar condicionados «Cua Zguig;f ﬁ@?’SOnd
principalmente por la ubicacion de cada lesion ] ]
y su tamano, producen manifestaciones neurologicas puede S Z,gF?’ 1 UN 1L, LOS

variables tales como:

CdU@TﬂOmaS Son una causa
mds a tener en cuenta, pero
 Déficits neurolodgicos focales transitorios o '720 L Sdbe ZOSﬁ Ct()?’@.S d€

progresivos y compromiso neurolégico global 11€ Sgg que se dgben eviltanr)

* Hidrocefalia

 Epilepsia

 Cefaleas inespecificas

* Sindrome de hipertension intracraneal
 Alteraciones hipotalamicas

* Hemorragias cerebrales, que producen lesiones
en el cerebro, haciendo que la zona afectada
deje de funcionar, lo que se conoce como Ictus
Hemorragicos. Siendo éste ultimo caso la
segunda causa de muerte en el mundo.
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Prevalencia ........................................................... |

En la mayoria de los casos estas malformaciones GCM
vasculares aparecen de forma espontanea, aunque en CCM familiar
i itari 1/200 - 1/1000
ocaslones son her’ed.ltarlas. Es una enfermedad que Enfermedad Rara
puede ser esporadica con un solo Cavernoma o individuos
multiple.

La prevalencia global[1] de todas las CCM se ha
estimado entre 1/ 200y 1/ 1.000 individuos.

Las CCM familiares (FCCM) representan cerca 0
del 20% de todos los casos de CCM, y tienen una 20 / 0
prevalencia estimada de entre 1/ 5.000y 1/ 10.000,

: (Fuente: Orphanet)
de modo que se considera una enfermedad rara.

LOS Cm}e?’?wmaS Ficha Descriptiva: Malformacion
. . cavernosa cerebral hereditaria -
necesitan salr a la luz. ORPHA:221061, www.orpha.net.

(haz click o escanea
el codigo QR para acceder
a la iformacion)
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https://www.orpha.net/es/disease/detail/221061

Diagnostico y

.
.
.

tratamiento -

Para su correcto diagnéstico se recomienda realizar ((N 0 S€ gm‘iende pOT qZ,{é
estudios genéticos y posteriores controles regulares
mediante resonancia magnética nuclear. apa765 en, crecen’y sangran,

No existe, atn, ni tratamiento, ni cura, la unica nit gue ¢ uZdadOS de b en tener

alternativa es la cirugia y no en todos los casos, ZO < p a Ci entes)
dependiendo de la zona en la que se encuentre la
lesion, porque su reseccion puede ocasionar grandes
secuelas.

Es muy importante y se necesitan profesionales
y médicos con mucha experiencia en esta
enfermedad.

Asociacion Espainola de Cavernomas (AECCM) « R.N.A. 612343

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo



Asociacion Espanola
de Cavernomas

La Asociacion Espanola de Cavernomas
(AECCM) nace a principios del 2017 porque

no existia ningun referente nacional sobre esta
enfermedad desconocida, con mucha desinformacion
y dudas, que genera en los pacientes demasiadas
preocupaciones.
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Es una entidad sin animo de lucro, donde todo
el trabajo que se desempeia es de forma
voluntaria y altruista.

&
<

Tiene domicilio social en Cuenca, con un ambito de
actuacion nacional e internacional en el ejercicio
de su actividad y para el cumplimiento de sus fines.

AECCM - Origen e histona,

WWWw.Cavernoimas.org.

(haz click o escanea
el codigo QR para acceder
a la imformacion)
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https://cavernomas.org/quienes-somos-proyecto-stop-cavernomas/

[.os fines de -

AECCM

Nuestros fines son varios:

Promover y divulgar la investigacion de los
Cavernomas.

Fomentar la colaboracion entre
asociaciones a nivel nacional e
internacional para alcanzar la mejor atencion
de los/as pacientes y de sus familiares, y trabajar
de forma coordinada.

Obtener, explicar y ofrecer a la sociedad
toda la informacion de la que se disponga
sobre los Cavernomas.

Unir y apoyar a pacientes y familiares
mediante su atencion, la difusion de informacion
y el desarrollo de proyectos.

0-0:0:0:-60:0

STOPCAVERMOMAS  EOUEPO HUBANG | TU DFUL e W ALK BVTEECACKN  BRCAUGACN DE FORDOSE
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investigacion.

«lPara seguir en este largo
camino, necesitamos la

ayuda de todos»

Unir a

personas con

ganas de poner
fin a esta

enfermedad.

Dar a
Promover su
conocer los

Cavernomas.

\ aeeem /

Buscary Empezar a

ofrecer trabajar sobre
informacion. ellos en RED.
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ACtiVidades ........................................................... ‘

Investigacion clinica y colaboracion médica. * Realizamos una labor de concienciacién social
: L o acerca de la enfermedad, sus implicaciones y la
* Promovemos la investigacion y difusion cientifica ) ) C )
importancia del diagnoéstico y tratamiento.
* Fomentamos la union de
profesionales,facultativos e investigadores a través
de un Comité Asesor de caracter cientifico y

técnico, especializado en Cavernomas (GCM).

* Participamos en eventos y en el desarrollo de
iniciativas de visibilidad (foros, jornadas, mesas
informativas y campanas)

. ey Colaboracion con otras entidades a nivel

Apoyo a pacientes y familiares. . . .
nacional e internacional.

* Ofrecemos un servicio de informacion y

: o y . , * Participamos y colaboramos en
orientacion via atencion telefonica y via correo

Iniciativas conjuntas con otras

electronico. .
organizaciones de enfermedades
* Disponemos de un canal propio de WhatsApp de raras, a fin de difundiry
pacientes y familiares conclenciar sobre la realidad de

: : estas enfermedades.
* Organizamos jornadas, cursos o talleres.

 Establecemos y fortalecemos lazos
Difusia con asoclaciones de CCM a nivel
ifusion. . i .
nacional e internacional.
* Recopilamos y difundimos informacion sobre los
Cavernomas.
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Investigacién ........................................................... <

Nuestra vision es encontrar una cura para el Gavernoma. Para lograrlo, impulsamos la investigacion para desarrollar nuevos
tratamientos. Nuestra funcion principal es apoyar a expertos para desarrollar proyectos de investigaciéon y necesitamos tu
ayuda para seguir haciéndolo. Los Centros de Investigacion con los que colaboramos son:

CSIC

* Centro de Investigaciones Biologicas «Margarita

Salas» (CSIC).

El Consejo Superior de Investigaciones Cientificas
(GSIC) colabora estrechamente con la AECCM en la

investigacion de estas malformaciones vasculares.

La Dra. Luisa Botella, investigadora del CSIC y
miembro del comité cientifico de la asociacion, es una
figura destacada en esta colaboracion, proporcionando
informacién y avances sobre la investigacion.

La investigacion se centra en aspectos como el
diagnostico, el desarrollo de terapias y la creacion
de modelos experimentales para las malformaciones
cavernosas cerebrales hereditarias (CCM).

c - Center for Research
I U S in Molecular Medicine and
Chronic Diseases

e Centro Singular de Investigacion en Medicina

Molecular y Enfermedades Cronicas (CiMUS).

El laboratorio del CiMUS, liderado por la Dra.
Celia Maria Pombo Ramosy Dr. Juan Bautista
Zalvide Torrente, miembros del comité cientifico de
la asociacion, estudia la patogenia de los cavernomas
cerebrales (CCMs) desde un punto de vista basico.

Utilizan modelos celulares (células endoteliales y células
madre) y animales (ratones en los que los genes causantes de
la enfermedad familiar estin mutados) para entender cuéles
son los cambios que hacen que las células se comporten

de forma anormal, y sobre todo conocer qué debilidades
tienen esas células para poder aprovecharlas para eliminar
las lesiones con farmacos sin necesidad de cirugia.

«lLos Cavernomas son una enfermedad,
de la que apenas existe informacion ni imvestigacion»
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#StopGavernomas |

¢Nos ayudas a mostrar los CGavernomas y ponerles
freno? Puedes hacerlo por medio de estas vias:

(3

e Con solo 1€/mes *

Por tan solo 1€ al mes,
s1 nos unimos, podemos
conseguir grandes cosas.
Entra en: www.teaming
net'y busca el grupo
StopCavernomas.

(haz click o escanea el codigo QR
para acceder a la informacion)

e Hazte socio/a ®

Cuantas mas personas
permanezcamos unidas,

mas presion conseguiremos

hacer para que se nos
tenga en cuenta. La cuota
de suscripcion a AECCM
es de 50€ anuales (aprox.
4,17 €/mes)

(haz click o escanea el codigo QR
para acceder a la informacion)
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e Haz un donativo * * Se nuestro altavoz ®

Puedes hacer un donativo
por PayPal o por
transferencia bancaria al
numero de cuenta:

ES42 2100 2041
3502 0018 8543

Comparte y difunde
nuestras publicaciones en
web y redes sociales.

«Necesitamos vuestra ayuda
tanto econémica como de difusion
para poder segurr realizando
nuestro trabajo»


https://www.teaming.net/aeccm
https://cavernomas.org/hazte-socio/
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Yo soy |

Cavernoma

Este apartado, ha sido creado en honor a dos grandes personas, que hemos perdido como consecuencia de
los Cavernomas. Si mostramos los problemas que supone vivir con ésta enfermedad, podremos encauzar
mejor, las soluciones que necesitamos encontrar. Puedes acceder a cada uno de ellos en nuestra
web: www.cavernomas.org/testimonios, o escaneando el codigo QR >

RAC AT MR FEFAROLS E

CAVERNOMAS LA i
Almudena Reina Ana Castro Inma V/ Laura GS
CAVERNOMA CAVERNOMA CAVERNOMA CAVERNOMA CEREBRAL CAVERNOMA TALAMO-
CEREBRAL CEREBELO MEDULAR Y MEDULAR MESENCEFALO

-3
d / B
Mulagros Murlinda Herrera Moinica Monica Pilar
CAavERNOMA TRONCO CAVERNOMA CAVERNOMA CAVERNOMA CEREBRAL CAVERNOMA
CEREBRAL Y BULBO CEREBRAL CEREBRAL Y MEDULAR MEDULAR
PROTUBERANCIAL
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RAC AT MR FEFAROLS E

CAVERNOMAS
Lola

CAVERNOMA
CEREBRAL

-

Vanesa Salas
CavErNOMA TRONCO
CEREBRAL


https://cavernomas.org/testimonios/
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https://www.youtube.com/channel/UCYziNJQBTKOsuXFn9HeI1pw
https://www.facebook.com/cavernomas/?locale=es_ES
https://www.instagram.com/aecavernomas/
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