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Vårens bassängträning startar 
om onsdag den 24 januari 

kl:17.00 
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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Hoppas att ni har haft en fin jul och att 2024 har börjat bra! 
 
Ring in det nya och ring ut det gamla som  den engelske författaren Alfred Tennyson 

skrev i sin dikt Nyårsklockan. Här på kansliet så är det dags för inbetalningsavier för 
medlemskap för 2024 som ska skrivas ut och postas, årsmöte med val av styrelse för detta 
år och ett bokslut för 2023 bland annat. Är du intresserad av ett styrelseuppdrag eller att 
hjälpa till i föreningen på något annat sätt så är du varmt välkommen att höra av dig! 

 
Angående föreningslivet så bjöd kultur-och fritidskontoret in till en föreläsning med 

Fredrik Torberger från Kairos Future på Medlefors folkhögskola  den 20 september förra 
året. Han föreläste om förändringar som sker inom föreningslivet och den ideella sektorn 
och hur vi kan möta dessa utmaningar. Det blev lite att fundera över om hur vi ska få  
föreningslivet att fortgå. Bland annat dessa nedanstående fyra punkter. 

 
        Trender kring 4 faktorer för föreningsliv från Kairos future föreläsning. 
         
        1. Vi måste kunna inkludera alla som kan engagera sig 
        2. Vi måste kunna förklara hur vi och den engagerade skapar värde 
        3. Vi måste anpassa uppdrag efter person  
        4. Vi måste finna balans mellan process och resultat. 
 
I Famy-bladet nummer:3 2023 så gjorde jag en intresseförfrågan om Boule. Det blev 

endast 3 personer som anmälde sitt intresse, vilket är för få för att starta upp en grupp.  
Vi kanske måste börja tänka lite i nya banor. Som till exempel informationsmötet om be-
drägerier som vi hade i samarbete med övriga föreningar här på Skeppargatan i septem-
ber förra året. Då fyllde vi kyrksalen på EFS vilket var väldigt roligt . Så kom gärna med 
förslag om det är något speciellt som ni önskar. Kan inte lova att allt går att genomföra 
men vi tar tacksamt emot lite tips. 
 
Julbordet på Arken blev en trevlig tillställning. Men tyvärr blev vi ovanligt få personer 
som deltog. Vi får tänkta på det nästa år och  lägga tiden lite senare så även de som  yr-
kesarbetar har möjlighet att komma. Stort tack till er alla som kom och gjorde att det blev 
en sån trevlig afton. Ett extra stort tack till er som även tog med er lotterivinster. Bilder 
från denna afton kan ni se på sidan: 4 
 
Ha nu en god fortsättning på 2024 ! 
 
Karin Olofsson 
 

 

Gott Nytt År! 
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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. 

 
I höstas köpte vi in en roll-up som vi kan ha på våra föreläsningar 
och andra inomhusevenemang. 
 Den är lätt att transportera då det medföljer en avsedd tygväska med 
handtag och den är också lätt att sätta upp. Ett sätt för oss att synas 
mer och kanske värva lite fler medlemmar då vi nu vänder oss även 
till patienter med endast hjärtamyloidos. Där framgår också kontakt-
uppgifter till vår förening samt inbetalningsalternativ för att stödja 
forskningen. 
 
Enkätundersökningen som vi gjorde 2020 finns nu som presentation 
på vår hemsida famy.se , Där hittar du sammanställningen i en po-
werpoint  från undersökningen, Så gå gärna in och läs där om du inte 
redan har gjort det! 
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Forskningsrapport 2022  
 
På neurologen Karolinska Universitetsjukhuset 
startades 2019 en longitudinell biomarkörsstudie för 
patienter med ärftlig transtyretinamyloidos 
(ATTRv) samt anlagsbärare med känd mutation i 
TTR genen där det finns risk att utveckla ATTRv. 
 
Det övergripande syftet med studien BIOFAP är 
att försöka identifiera en diagnostisk och/eller pro-
gnostisk biomarkör. Det saknas fortfarande ett lät-
tillgängligt, icke-invasivt sätt att undersöka om sjuk-
domen har brutit ut hos anlagsbärare. Att via ett 
blodprov kunna påvisa en biomarkör som indikerar 
att sjukdomen har brutit ut vore mycket angeläget. 
Önskvärt är även en biomarkör som signalerar en 
försämring av neuropatin, vilket kan leda till beslut 
om terapiskifte.  
 
Alla ATTRv patienter samt anlagsbärare som har 
kontakt med neurologmottagningen erbjuds att 
delta. Studien innebär inga extra besök utan in-
samling av blodprover samt övrig data (kliniska ska-
lor, hälsoenkäter, symtomskalor) görs i samband 
med kliniska besök.  
 
I vår aktuella kohort i BIOFAP i maj 2023 ingår 34 
ATTRv patienter (43-89 år, medianålder 71,5 år. 
74% är män), samt 46 anlagsbärare (33-84 år, me-
dian 50 år, 37% är män). Den övervägande majori-
teten av patienterna har mutationen V30M som är 
den vanligaste i Sverige. Inte riktigt alla våra patien-
ter på mottagningen är inkluderade i studien men de 
allra flesta. 
 
Som en första delstudie i projektet har vi inlett ett 
samarbete med klinisk kemi, Sahlgrenska Universi-
tet, Göteborg, för att analysera två biomarkörer 
(plasma-neurofilament light (pNFL) samt plasma – 
glial fibrillary acidic protein (pGFAP)). 
 
Neurofilament är viktiga byggstenar i cellskelettet 
i nervtrådar, samt deltar i flera viktiga processer i 
nervcellen såsom tex transport av ämnen i nervtrå-
den. Stegrat NFL anses vara en markör för nedbryt-
ning av nervceller/nervtrådar. Vid flera neurolo-
giska sjukdomar som drabbar centrala nervsystemet 
(hjärna och ryggmärg) såsom MS, ALS, demenser 
mfl ser man ökade nivåer av NFL i ryggmärgs-
vätska. Vid sjukdomar som drabbar det perifera 
nervsystemet såsom polyneuropati (PNP) kan NFL i 
blodplasma (pNFL) vara förhöjt, vilket har visats 
vid olika orsaker till neuropati såsom inflammato-
riska PNP, ärftlig PNP, diabetesorsakad neuropati 

mfl. 
 
Vid polyneuropati hos patienter med ATTRv har 
visats att pNFL korrelerar med svårighetsgraden av 
polyneuropatin (Maia et al. Amyloid 2020. Luigietti 
et al. Neurol Sci 2022. Kapoor et al. JPNS 2019). 
Data från APOLLO studien (fas tre studie som 
jämförde patisiran med placebo) visar att pNFL 
ökade hos placebogruppen och sjönk i 
behandlingsgruppen med patisiran, vilket talar för 
att pNFL kan vara en markör för behandlingseffekt 
(Ticau et al Neurology 2021).  
 

Enstaka studier talar för att det inte finns någon 
skillnad mellan friska kontroller och asymtomatiska 
bärare i nivån av pNFL (Louwsma et al. Amyloid 
2021), samt att pNFL kan skilja mellan asymtoma-
tiska bärare från tidigt symtomatiska patienter (Maia 
et al. Amyloid 2020).  
 
Glial fibrillary acidic protein (GFAP) är ett pro-
tein i cellskelettet i stödjeceller i nervsystemet. Det 
är välkänt att GFAP i blod stiger vid sjukdomar/
skador i centrala nervsystemet (traumatisk hjärn-
skada, MS, stroke och demens), men väldigt få stu-
dier som studerat p-GFAP vid polyneuropatier. Det 
finns indikationer på att p-GFAP stiger främst vid 
axonala polyneuropatier vilket är den varianten pati-
enter med ATTRv drabbas av (Notturno et al 
Muscle and Nerve 2009). 
 
Vi har inkluderat sammanlagt 61 personer, 27 pa-
tienter och 34 anlagsbärare i den här studien. Bland 
patienterna var medianåldern 71 år och 67% var 
män. Bärarna var yngre, medianålder 50 år, och där 
var 65% kvinnor.   
 

Vi fann en signifikant skillnad mellan de båda 
grupperna, patienter och bärare, både vad gäller 
pNFL och p-GFAP. Vi kan se att båda markörerna 
korrelerar med ålder vilket är förväntat. Vi kan vi-
dare se att båda markörena korrelerar med neuropa-
tins svårighetsgrad. Bilder bifogas ej då det är opub-
licerad data. Fortsatta analyser av data pågår.  

 
Forskarrapport från Kristin Samuelsson 
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 Årsmöte 
 

FAMYS årsmöte 
 

När: Måndag den 18 mars kl:18.00 
 

Plats: Skeppargatan 16 
 

Sedvanliga årsmötesförhandlingar 
 

Verksamhetsberättelse kommer på FAMYS  
hemsida www.famy.se 

 
Ni som önskar få handlingar hemskickade  

kontakta kansliet  
FAMY bjuder på fika ! 

Anmälan till kansliet senast tisdag den12:e mars 
på Tel:076-0340160 eller via mail: info@famy.se 

 
Välkomna !  
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             Famy söker sponsorer för att lösa Skelleftesjukans gåta. 
                   Alla sponsorer får en annons i vår medlemstidning som går ut till våra medlemmar i hela 

landet och till vårdcentraler i Västerbotten, samt annons på vår hemsida. 
Kontakta oss för information Tel:0910-360 10  mail: info@famy.se eller  vår hemsida www.famy.se 

 
 
 
 

Skicka in nedanstående talong så kontaktar vi Er ! 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 

 
STÖD SKELLEFTESJUKANS 
               FORSKNING 

 
FAMY Västerbotten 

Skeppargatan 16 
931 30 Skellefteå 

                                                                           
  
                                                                        
              

                          
  
Företag:……………………………………………………………………. 
 
  
Adress:……………………………………………………………………. 
 
 
Postnummer, Ort;…………………………………………………………. 
 
 
E-post:…………………………………………………………………….. 
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Öppen föreläsning om Skelleftesjukan 8 april 2024 klockan 
13.30 – 16.00 i Scandic Hotell, Skellefteå 

 

 

Att leva ett bra liv med Skelleftesjukan – ATTRv-amyloidos – går det? 

Amyloidos är en sjukdom med många ansikten. Egentligen handlar det om flera olika 
sjukdomar som beror på att proteiner i blodet veckas felaktigt. Proteinerna kristalliserar 
sig och faller ut i olika organ. Eftersom olika organ kan drabbas kan symtomen också vari-
era mycket från person till person, vilket gör att sjukdomarna är mycket svåra att diagnos-
tisera. En av de mer kända amyloidos-sjukdomarna är Skelleftesjukan.  
Skelleftesjukan är en allvarlig sjukdom men det finns nu flera olika behandlingsalternativ 
och en ständigt pågående forskning. Det finns hopp för framtiden, och inte minst, det går 
att leva ett bra liv, trots sjukdom.  

  

Nätverket ”Amyloidosis Alliance, The Voice of Patients”, där patientorganisationer från 
stora delar av världen finns representerade, har tillsatt en expertpanel bestående av 
bland annat patienter, anhöriga och profession. De har gemensamt tagit fram rekom-
mendationer för hur personer med ATTRv ska behandlas utifrån ett holistiskt perspektiv, 
vilket innebär att hälsa ses som en helhet, och att hänsyn ska tas till personens fysiska, 
sociala och psykiska hälsa.  

 

Vi ska inte bara se till det som är sjukt för att lindra eller bota, utan till hela personens be-
hov. 

Det handlar om att ge liv till åren, inte bara år till livet! Detta ska vi prata om ikväll! 

 

13.30 – 14.00 Kaffe och tilltugg 

 

14.00 – 14.10 Välkommen 

Nils Lundgren, ordförande i FAMY Västerbotten, önskar alla välkomna och inleder med en 
kort presentation om FAMY:s verksamhet. 

 

14.10 – 14.30 Lindra och bota? 

Utöver symtomlindring finns i dag flera effektiva sjukdomsmodifierande behandlingar 
men det handlar också om att, trots sjukdom, kunna leva ett så bra liv som möjligt.  

Skelleftesjukan är en komplex sjukdom där rätt kompetens, god tillgänglighet, arbete i 
multidisciplinära och multiprofessionella team är en förutsättning för att kunna behandla 
personer som drabbas av sjukdomen genom hela livet. Om detta berättar biträdande uni-
versitetslektor och specialistläkare Björn Pilebro 
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14.30 – 14.40 Möjlighet att ställa frågor 
 

14.40 – 15.00 Vikten av multidisciplinära team 

Att ha en sällsynt sjukdom kan kännas isolerande. Att hitta rätt stöd är avgörande för att 
en person som fått diagnosen Skelleftesjukan ska ges förutsättningar att leva ett gott liv 
trots sjukdom. Generellt behövs en kombination av olika behandlingar och vårdteamet 
ska tillsammans med den drabbade ta fram en behandlingsstrategi. I detta arbete spelar 
sjuksköterskan en viktig roll och är ofta den som hjälper till att lotsa patienten genom 
alla processer. Sjuksköterskan kan också, i vissa fall, vara patientens ”röst” in i teamet. 
Lina Wiss, sjuksköterska på Amyloidoscentrum i Umeå, berättar mer.  

 

15.00 – 15.10 Möjlighet att ställa frågor 

 

15.10 – 15.25 Registret som kunskapsstöd och utveckling 

Det svenska transtyretinamyloidos-registret, SveATTR, samlar data om personer med 
transtyretinamyloidos och om anlagsbärare av den ärftliga formen av sjukdomen. Regist-
rets syfte är att förbättra och utveckla vården av transtyretinamyloidos och att under-
lätta för klinisk forskning. Jonas Wixner, registerhållare för SveATTR, berättar om vikten 
av att vi har ett väl fungerande kvalitetsregister.     

 

15.25 – 15.35 Möjlighet att ställa frågor 

 

15.35 – 15.55 Hur går vi framåt? Vi avslutar med ett panelsamtal 

Anna-Lena Danielsson, (S) ordförande i hälso- och sjukvårdsnämnden, och Nicklas Sand-
ström, (M) 1:e vice ordförande i regionstyrelsen, tillsammans med Nils Lundgren samta-
lar om vägen framåt. 

 

15.55 – 16.00 Tack för idag 

 

 

Hjärtligt välkomna! 

 

Har du frågor om mötet kontakta Charlotte Extergren, Medicinska avdelningen Alnylam, 
cextergren@alnylam.com 

 

Anmälan senast 11 mars till Maria Dahlin, mdahlin@alnylam.com 

 

 

 

mailto:cextergren@alnylam.com
mailto:mdahlin@alnylam.com
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Mingelbilder från julfesten 

 

Vi blev ovanligt få (21 stycken) som deltog vid julbordet på Arken. Men vi 
tar till oss det och försöker senarelägga tiden nästa gång så att det passar 
även för de som yrkesarbetar. 
Stort tack till alla er som kom och bidrog till en trevlig kväll och skänkte 

lotterivinster och köpte lotter. 
Utan er så hade det inte bli någon julfest! 



      K
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Lösningarna ska vara märkta med ”Krysset 1–2024 och måste vara FAMY  Skeppargatan 16,  931 30 
SKELLEFTEÅ  tillhanda senast 15 april 2024.Tre priser delas ut, ett på två trisslotter och  två på en trisslott.  
 
NAMN: ......................................................................................  
 
ADRESS: ...................................................................................  
 
POSTNUMMER: .....................................................................  



 
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 2024 
 

Nils Lundgren, ordförande 
Torbjörn Wahlberg, vice ordförande 

Per-Erik Marklund, kassör 
Karin Olofsson adjungerande sekreterare 

Ulf Burman, ledamot 
Annica Wiklund, ledamot 

Suppleant: Eva-Britt Norberg och 
 Ann-Christin Jernelöf 

 
 

 Festkommitté: 
Maddy Burman 
Karin Olofsson 

 
 
 

Riksansvariga för FAP   

FAP-teamet 
Norrlands Universitetssjukhus 

901 85 UMEÅ 
  

Telefon: 090-785 39 59 

E-post:  

amyloidoscentrum@regionvasterbotten.se   

 Jonas Wixner – Överläkare 

Intissar Anan – Överläkare  

Lina Wiss – Sjuksköterska 

Samtliga på Medicincentrum  

Björn Pilebro – Överläkare Hjärtcentrum  

Neuro-team med kunskap om hATTR 

Neurologiska kliniken 
Karolinska Universitetssjukhuset        

Huddinge 
141 86 STOCKHOLM 
Telefon: 08-585 820 70                              

(må-fr 08.00-16.00) 

Rayomand Press, Överläkare 
Kristin Samuelsson, Läkare 

Ana Radovic, Läkare 

mailto:amyloidoscentrum@regionvasterbotten.se

