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Vårens bassängträning startar 
om onsdag den 26:e  

januari kl:1700 
Det finns platser kvar så passa 

på att anmäla dig till kansliet på 
tel:076-0340160 eller via 

mail:info@famy.se 
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God fortsättning på 2022! Hoppas att det nya året har börjat bra för er alla ! 
 
Här på kansliet så har det blivit en nystart med nya lokaler på Skeppargatan 16. Entrédörren är ty-

värr låst dygnet  runt då det sitter andra enheter här som bara tar emot bokade besök eftersom det finns 
en hotbild från missbrukare m.m. Men det går bra att ringa till kansliet så kommer jag och öppnar. Du 
kan också få en kod till dörren som jag kan uppge. Skriver inte ut den här då kommunen är rädd för att 
den sprids allt för mycket. Det har varit lite jobb med att rensa och sortera inför flytten. Vi har inte fått 
något förråd här på vår nya arbetsplats så allt måste få plats inne på kontoret.  Kansliet har som vanligt 
öppet måndag, tisdag, torsdag och fredag 8.00-15.30   och har lunchstängt mellan 12 och 12.30. Ons-
dagar är kansliet stängt. 

 
Den 15:e november så hade vi ett digitalt möte med Region Västerbotten som anordnades av Elham 

Pourazar, Strateg innovation & partnerskap, Region Västerbotten. En dialog om hur vi kan stärka förut-
sättningarna för tillgängliggörande av nya terapier i svensk hälso-och sjukvård. I stora drag utgick det 
från den vitbok som de lanserade på sällsynta sjukdomars dag 28 februari 2021. Jag har beställt några 
exemplar hit till kansliet om ni är intresserade av den och den finns också länkad på vår hemsida så du 
kan läsa den där. 

 
Ett tips som jag vill påminna om igen är att du kan höra med din behandlande läkare om möjligheter 

till fri tandvård. Då skickas ett läkarintyg till bedömningstandläkaren i Umeå, Hans Flodin. Det finns 
även möjlighet till fri fotvård och behandling av legitimerad sjukgymnast för lindring av smärta i ben 
eller liknande, så kolla upp detta med din läkare.  

 
Vi har i samarbete med Norran  nu blivit beviljade en så kallad pluggannons i dagstidningen där vi 

söker sponsorer samt stöd till forskningen av Skelleftesjukan. Den publiceras första onsdagen i varje 
månad med startdatum den 3:e november och hela året 2022 ut. Så vi hoppas nu på att det ska ge resul-
tat också. 

 
Ni som kan tänka er att få Famy-bladet via mail istället för i postlådan  kan väl höra av er till kansliet 

så fixar jag det. Då sparar vi in kostnader både för tryck av tidningen samt portot som är en stor utgift 
för föreningen Många bäckar små... 

 
I år så är det Piteås tur att anordna forskarseminariet och eftersom det har blivit nya restriktioner 

igen så skjuts det fram till 20 maj. Vi får hoppas att  coronaläget ser bättre ut då ! 
 
Årsmötet börjar också närma sig och vi har planerat in det den 21:a mars. Mer info  om det finns på 

sidan 5.  
 
Hoppas vi ses !   
 
Karin Olofsson  

 
. 

 
 
 

 
 

 
 

2022     
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Medicinska begrepp som kan vara bra att känna till ! 

 
Du vet   väl om att du kan stötta FAMY  
genom att  prenumerera på en bingolott  
varje vecka ?  
 
13 kronor per lott går till föreningen.  
 
Du ringer då 0771-440 440 och uppger 
vårt kundnummer 24001397 för att stödja 
vår verksamhet. 

 
Amyloidfibriller 
 
TTR-proteinet felveckas (det får en 
onormal form). Den ändrade formen 
gör att proteinet felveckas och 
samlas i amyloidfibriller. 
 
DNA 
 
Står för deoxiribonukleinsyra. Det 
är den genetiska koden för hur 
proteiner (kroppens byggstenar) 
bildas och avgör en levande 
varelses egenskaper. 
 
Polyneuropati 
 
Flera samtidiga felfunktioner i det 
perifera nervsystemet runtom i 
kroppen. 
 
Autosomalt dominant ärftlighet 
 
Autosomalt dominant är ett sätt 
som en egenskap eller en sjukdom 
kan ärvas i släkter. En autosomalt   

dominant sjukdom innebär att du 
endast behöver få den onormala 
genen från en förälder för att löpa risk att ut-
veckla sjukdomen. 
 
Gener 
Innehåller en viss uppsättning 
instruktioner, oftast koden till ett 
visst protein eller en viss funktion. 
 
Kardiomyopati 
 
Kronisk sjukdom i hjärtmuskel. 
 
Genmutation 
 
Uppstår till följd av fel i DNA-replikeringen. 
 
Kromosomer 
 
Bär på genetisk information som 
ärvs mellan familjemedlemmar. 
 
TTR 
 
Ett protein som kallas TTR 
(Transtyretin) som bildas i levern 
 



5 

 

FAMYS årsmöte  
 
 

När: Måndag 21:a mars klockan: 18.00  
  

Plats: Skeppargatan 16  
 

Sedvanliga årsmötesförhandlingar  
 

Verksamhetsberättelse kommer på FAMY:s hemsida www.famy.se  
 

Ni som önskar få handlingarna hemskickade kontakta famy:s kansli  
 

FAMY bjuder på fika !  
 

Anmälan till kansliet senast tisdag den 15:e mars på tel: 076-0340160  
eller via mail: info@famy.se 

 
Välkomna !  

    
 

                                                           

 Årsmöte  



Måndag den 1 november så bjöd Famy in till en 
informationsträff med Kurt Boman och Mona 
Olofsson om studien på läkemedlen Vyndaqel  61 
mg och CARDIO-TTRansform som båda ska 
minska produktionen av proteinet transtyretin från 
den muterade genen som orsakar Skelleftesjukan. 
Läkemedlet Vyndaqel som ingick i Attract-studien 
får nu från 1 september 2021 förskrivas av läkare. 
Den visar på minskad dödlighet, främst hjärt- och 
kärl-död, men även ökad gångförmåga och livskva-
litet. 
 
Även i den nu pågående CARDIO-TTRansform-
studien, där Skellefteå lasarett också deltar, an-
vänds läkemedlet ION-682884. Detta läkemedel 
injiceras med sprutor en gång i månaden. Det är på 
gennivå där man ”tystar ned” genen till 15- 20 pro-
cent av sin kapacitet, 
 
Det pågår även en studie med den nyligen nobel-
prisbelönade gensaxen CRISPR/Cas9, där man 
klipper bort delar av den muterade genen. 
 
Det finns mycket aktuell forskning nu inom detta 
område vilket ger gott hopp för patienter med    
Skelleftsjukan med långsammare sjukdomsförlopp 
och ett längre liv. 

Kvällen avslutades med att undertecknad tackade 
kvällens föreläsare genom att överlämna varsitt  
Famy-ljus som symboliserar ”Låt hoppets låga 
brinna för att lösa Skelleftesjukans gåta”. 
 
Karin Olofsson 
 

 

Från informationsträffen med  
Kurt Boman och Mona Olofsson 

                                                                                                                                               

 

Foto : Karin Olofsson 
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Famys nya lokaler 

Nu finns vi i detta hus på Skeppargatan 16. När man kommer in i entrén så går man till höger in i korridoren. Famy har sitt 
kansli i tredje rummet på vänster sida. Ytterdörren kommer att vara låst dygnet runt, men vi har fått en kod till våra medlem-
mar som kan användas måndag – fredag mellan kl. 08-17. Hör av dig innan så får du koden hit in. 

Kansliet är i ungefär samma storlek som tidigare.. Fönstren är mot öst så 
utsikten blir mot  Skebo-huset vid MAX. 

Har man svårt för att gå i trappor så kan man gå in på baksidan av huset 
och ta hissen upp, eller gå in vid entrén från Kanalgatan. 

Utsikten från kansliets fönster. 
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 Söndag den 5:e december så bjöd FAMY in till julfest på Nya Arken. 
 
 Närmare 50 personer deltog denna andra adventssöndag. 
 
 Efter att Maria Burström (sekreterare i styrelsen) hälsat alla välkomna så 
fick deltagarna ta för sig av det stora utbudet av julbuffén. 
 
 Musikunderhållningen för aftonen stod den skönsjungande Kurt Burström för samt Magdalena 
Lundberg vid pianot. Julmusik som höjde den trevliga stämningen ytterligare. 
 
 När det blev dags för efterrätten så såldes det lotter som gick åt som smör i solsken. Ordförande 
Nils Lundgren och undertecknad stod sen för vinstdragningen där vinnarna fick gå fram och välja 
vinst från det dignande vinstbordet. 
 
Nils Lundgren avslutade kvällen med att tacka alla som deltagit och önskade samtliga en riktigt 
God Jul !    
 
/ Karin Olofsson  

    

 

  

 Från julfesten den 5:e december 

Kurt Burström och Magdalena Lundberg 
Foto:Karin Olofsson 
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“Den som ställer små krav på tillvaron blir inte skärrad av motgångar, 

och är framför allt obenägen att själv framkalla dem.” 

– Stefan Stenudd  

 

“Livet är det som händer medan du gör upp andra planer.” 

– John Lennon  

 

“Gör dig aldrig fri ifrån din längtan – för vad vore vi utan den?” 

– Knut Hamson  

 

“Det är alltid lättare att försvara sina principer än att leva upp till dem.” 

– Alfred Adler  

 

“En människa som känner sina gränser blir inte så lätt att överskrida.” 

– Harold Nicolson   

 

“Bland människor finns det långt fler kopior än original.” 

– Pablo Picasso  

 

 
Vi stödjer Skelleftesjukans forskning  
Hoppas andra företag också gör det ! 

 
 
 

Tänkvärt 
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Vi stödjer skelleftesjukans forskning  
Hoppas andra företag också gör det ! 

                                      
  Vi stöder FAMY  
  Utemiljö Skellefteå AB 
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Lösningarna ska vara märkta med ”Krysset 1–2022 och måste vara FAMY  Skeppargatan 16,  931 30 
SKELLEFTEÅ  tillhanda senast 15 april 2022.Tre priser delas ut, ett på två trisslotter och  två på en trisslott.  
 
NAMN: ......................................................................................  
 
ADRESS: ...................................................................................  
 
POSTNUMMER: ......................................................................  
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Stöd forskningen! 

Om Ni vill hedra minnet av en avliden eller uppmärk-
samma en högtidsdag med en gåva till forskningen kan 
Ni gör detta på tre sätt. 
 
Det ena sättet är att ringa direkt till FAMY           
0910-360 17  eller Stiftelsen AMYL 070-276 30 31 
som utformar  och förmedlar telegram samt talar om 
hur gåvan kan betalas in. Följande uppgifter krävs (i 
god tid!) för telegramförmedlingen. 
 

* Vem gäller telegrammet 
* Var och när ska telegrammet skickas 
* Vers som ska vara med 
* Avsändare 

 
Det andra sättet är att sätta in beloppet direkt på nå-
gon av forskningsfondernas Bankgironummer enligt 
nedan.  
Som ”meddelande till betalningsmottagaren” uppger 
du: 

* Till minne av/vem gäller gåvan 
* Datum för begravning eller högtidsdag 
* Närmast anhörig 
* Avsändare, namn och adress 
 

Du kan också gå in på vår hemsida 
famy.se och fylla i dina uppgifter där  un-
der fliken telegram. 

 
Telegramutskrift kostnadsfritt! 

 
Bankgironummer 
 
FAMY:    234-1204 
 
 
AMYL:    523-8001  

 
OBS! Medel från de två fonderna delas  

ut gemensamt en gång per år 

 

 
FAP-teamet 

 
Medicinmottagning B Plan 6 

Skellefteå lasarett 
931 86 Skellefteå 

Telefontid: Må-Tors. 7.30-12.00  
Fredag 8.00-9.30 

Nytt nr. 090- 785 91 78, menyval 4 
(mag/tarm team) 

 
Mina vårdkontakter:1177.se/e-tjänster 

 
Erik Wallmark läkare 

Elin Enquist, sjuksköterska 
Elisabeth Stenberg, sjuksköterska 

 
Föreningsnytt  

FAMYs styrelse 2022 
 

Nils Lundgren, ordförande 
Torbjörn Wahlberg, vice ordförande 

Per-Erik Marklund, kassör 
Maria Burström, sekreterare 

Ulf Burman, ledamot 
Annica Wiklund, ledamot 

Suppleant: Jan Söderström och Karin Olofsson 
 
 

 Festkommitté: 
Sonja Andersson  
Maddy Burman 

 
 
 


