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Ordférande har ordet

Nu har nastan 2025 natt sitt slut. Detta lilla blad kommer lite senare i ar, mest beroende pa mig.
Nu vantar ett nytt ar for CAH foreningen och det kanns lite ljusare. Idag ar vi 4 som deltar i
styrelsearbetet, Pernilla Hagerman har anslutit efter &rsmotet. Det blev en miss pa
sommarlagret och plotsligt hade Pernilla forsvunnit och jag hade missat att fraga henne. Nu
gjorde vi det 6ver mejli stallet, s& nu har hon anslutit. Sommarlégret i Ahus hade lite farre
deltagare an planerat, men programmet var bra och vi som var dar fick en bade trevlig och larorik
traff tillsammans. Nu siktar vi mot 2026 och traffen forlagger vi till Earsta i Stockholm. Vi hoppas
pa storre anslutning samt att foreningen ocksa fyller 35-ar.

Varen kommer bjuda pa tva digitala forelasningar och sé jobbar vi pa en gammal tradition,
skidlager for ungdomarna. Vi dterkommer om det per mejl for de det galler. Riksférbundet for
Sallsynta diagnoser har precis pabdorjat ett projekt dar de utbildar ambassadérer for olika
diagnoser som kan hjalpa till att informera péa skolor, om nagon med den diagnosen ska ga dar.
Vi har ett par representanter med i projektet som ska fortga under ett par ar. Som ni ser sa
hander det mycket och med nya krafter och er hjalp i féreningen sa vi hoppas vi far ett larorikt
och roligt &r 25/26. Hoppas vi ses digitalt eller i IRL p4 nagon av véara aktiviteter. Valkomna!

Johan Brask, Ordf.

Nya lakemedelsstudier

Har kommer en kort dversikt av de lakemedelsstudier dar Karolinska Sjukhuset ar en del av.
Henrik Falhammar kommer under veck 11 hélla en férelasning digitalt dar forsta halvan ska
handla om nya lakemedel och den andra halvan om CAH hos man. Vi aterkommer med exakt
dag och tid.

Den lakemedelsstudier som vi just nu rekryterar till &r Lu AG13909 fran Lundbeck som ar en
monoklonal antikropp mot ACTH. Man far ett dropp en gang i manaden och man kan da
forhoppningsvis sanka ned kortisonmedicinering och fortfarande ha bra kontroll. Om allt
fungerar bra s kommer man i framtiden att kunna ta en spruta under huden hemma 1 gang per
manad.

| vdr kommer vi att borja rekrytera till atumelant fran Crinetics, en medicin som blockerar att
ACTH binder pa binjuren. Internationellt &r det stora forvantningar pa detta lakemedel da
preliminara data varit mycket bra. Studien kommer vara en dubbelblind studie, dvs varken vi i
sjukvarden eller de vuxna patienter med CAH som lottas till placebo (sockerpiller) eller
atumelant kommer veta om man far aktiv substans eller inte. Efter ett antal manader far alla
atumelant.

Vi har haft flera lakemedelsproévningar sista dren sd om man ar intresserad av att delta far man
garna kontakta mig. Dock behandlar vi bara vuxna med CAH (dvs 18 ar och aldre). Att vara med i
en lakemedelsprovning brukar vara mycket givande. Man far viss ersattning, resa och hotell (om
man bor en bit bort), far ett battre omhandertagande an vad vi kan ge i rutinsjukvarden och sa far
man prova ett nytt lakemedel som forhoppningsvis gor att man far mycket battre behandling.
Varje studie har dock olika kriterier som ska uppfyllas sa &ven om man vill delta sa kanske man
inte far, ex vis for att man ar for valkontrollerad i sin sjukdom men man kan alltid héra av sig sé
far vi se!

Henrik Falhammar Docent och Overlikare, Karolinska Sjukhuset. henrik.falhammar@ki.se
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Sommarligret 2025 pa Ahusgarden

Arets sommarlager holls under tre harliga dagar p& Ahusgarden i
Anus. Familjer fran hela landet deltog for att umgés, samtala och dela
erfarenheter. Totalt samlades 9 barn och 24 vuxna pa vart lager.

Efter ankomsten till Ahus pa torsdagseftermiddagen samlades vi i
kvallssolen pa uteplatsen for en gemensam middag. Det blev ett
varmt aterseende med samtal om aret som gatt och férvantningar
infér dagarna tillsammans.

Fredagen inleddes med frukost i matsalen, dar stamningen var pa
topp. Under morgonen anslot dven deltagare som valt att medverka
under forelasningarna. Darefter delade vi upp oss — foraldrar och
ungdomar var for sig — for att fordjupa samtalen.

Pernilla Hagerman berattade om Riksforbundet for Sallsynta
Diagnoser och deras arbete, och delade ockséa sina egna erfarenheter
som mamma till en son med CAH. Samtidigt traffade ungdomarna
lakaren Johan Svensson for diskussioner och fragor.

Efter lunch holl Johan Svensson en uppskattad forelasning om CAH
for foraldrarna, dar det dven fanns gott om tid for fragor och utbyte av
erfarenheter.

| stralande solsken promenerade vi sedan till den narliggande
stranden for ett uppfriskande dopp i havet. Val tillbaka vantade en
gemensam middag, foljt av styrelsens genomgang av det gangna
arets verksambhet. Vi diskuterade medlemmarnas énskemal och idéer
for hur vi kan utveckla foreningen och locka fler deltagare till framtida
lager.

Lérdagen inleddes med frukost och darefter holls féreningens
arsmote, dar vi blickade framéat och planerade kommande ars
aktiviteter. Efter motet var det dags att checka ut — och redan nu har
planeringen for nasta sommarlager dragit i gang!




Bokrecensioner

Recension av bocker fran Funkibator

CAH foreningen har blivit kontaktade av Funkibator forlag under
hosten, eftersom de gett ut 5 bdcker om séallsynta diagnoser.

Sjalvklart roligt att det skrivs bocker, riktade till barn, som behandlar
sallsynta diagnoser. Deras arbete ar viktigt och jag tror att manga
forskolor och skolor har nytta av deras bocker da de behandlar
amnen som att alla ar lika trots olikheter.

Efter att ha last samtliga 5 bocker tillsammans med min dotter, 3ar
med CAH, tycker jag bdckerna inte har s& mycket igenkanning med
en situation vi befinner oss i med CAH som sallsynt diagnos. De tar
upp diagnoser som har en mer yttre paverkan, ex. dar man behover
rullstol eller ar inlagd i langre perioder pa sjukhus. Kanske nagon i
var forening som tycker annorlunda.

Den bok jag ser mest igenkéanning i, och som min dotter ocksa gillar,
ar ”Nyfikna framlingar” skriven av Pia Tjader och Pia Hammargren.

Boken tar upp @mnet hur man kan bemota andra manniskor som ar
nyfikna pa ens sjukdom eller annorlunda utseende. Den tar upp att
det kan vara jobbigt nar andra fragar men om man hittar ett satt som
funkar for en sjalv sa brukar framlingarna ha forstaelse. Dottern gillar
den for att det finns en haj med i boken.

Ar nagon intresserad av att ldsa dessa bocker, kontakta féreningen
pa info@cah.se s& ska vi kunna ordna det!

Ar man intresserad av Funkibator férlag och vad mer de hittar p4, s&
kan man svéanga in pa deras hemsida funkibator.se

Filippa Backvall

CAH lager 2026

Sommarens lager kommer vara den 6-8 augusti pa Agesta lagerskola i Farsta, Stockholm. Mer
info kommer snart i ett eget utskick. Boka in traffen i kalendern redan nu!

Var-forelasningar digitalt v.11 och v.12

Under vecka 11 och 12 kommer vi halla tva forelasningar digitalt. Den forsta kommer Henrik
Falhammar halla och den kommer handla om nya lakemedelsstudier och om CAH hos man.
Sedan kommer en andra forelasning dar det ena temat annu inte ar spikat men det andra temat
kommer handla om CAH och kvinnor. Fokus pa bada forelasningarna ar vuxna med CAH.
Inbjudan kommer i januari.

Styrelsen 6nskar er alla en riktigt GOD JUL och Gott NyttAr!
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