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En trevlig sommar...

Nu borjar sommaren lida mot sitt slut och hosten kryper in igen. Jag
hoppas ni alla haft en trevlig sommar trots en del regndroppar!
Sjalv har jag njutit av naturen pa cykelresor runt Skelleftea och
sedan vid vattnet i vdr sommarstuga i Osterjorn vilket har varit rik-
tigt harligt! Men nu ar jag redo for en ny termin har pa FAMY dar det
hander lite grejer under hosten som vanligt.

Forst ut har vi ett extrainsatt arsmote ni kan ldsa mer om hér i tid-
ningen och sen vankas det fler spannande saker senare under
hosten, hall utkik pa var hemsida och vara sociala medier sa ni inte
missar nagonting!

Vattengympan drar igang igen i September,
kom ihag att anmala er om ni vill fortsatta
eller kanske vill prova pa nagot nytt.

Johanna Eriksson

Haller du koll pa
dina symtom?

Transtyretinamyloidos (Skelleftesjukan)
kan ge manga olika symtom.

| e

Det ar viktigt att du haller koll pa dina

symtom sa att du kan beratta for din

behandlande |dkare om dem. —
Fyll i symtomkollen och ta med

nasta gang du besoker sjukvarden. Du hittar Symtomkollen
har: famy.se (@

OFE®
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Forskarseminarium i Pited

Den 22 maj var det dterigen dags for forskarsemminarium, denna gang hos véra
kollegor 1 Pited. Dagen borjade med lunch pé plats 1 Furubergskyrkan, 1 alla fall
for de flesta av oss! Det var ett helt ging som kom tidigt for att lamna blodprover
till forskningen som genomfors av bland annat Intissar Annan. Vi som kom till
lunch fick borja med att avnjuta den innan det var dags att dra igdng seminariet.
Kenneth Lang, ordférande i FAMY Norrbotten, hilsade alla vdalkomna och
meddelade att FAMY Norrbotten, FAMY Visterbotten och stiftelsen Amyl
tillsammans har donerat sammanlagt 20,7 miljoner kronor till forskningen, vilken
bedrift!

Kenneth presenterade sedan den forsta forskaren vilket var Per Eldhagen
som har forskat 1 bindvivsmanifestationer vid transtyretinamyloidos, tyvarr
kunde inte Per medverka pa plats men han hade spelat in en film som visades for
besokarna. Efter det var det dags for Per Westermark som gick igenom hur sjdlva
proteinet transtyretin ser ut och hur det fungerar i samband med andra proteiner.

Efter en fikapaus fick Camilla Carlstrém ordet. Det var forsta gdngen hon
besokt vira forskarseminarium och det kédnns ju riktigt roligt att vi far in fler
forskare! Hon hade studerat tidiga manifestationer av transtyretinamyloidos och
forskat 1 hur arv paverkar sjukdomen. Sist ut vad Anders Olofsson som studerat
oxidativ stress 1 samband med transtyretinamyloidos och paborjat forskning som
1 framtiden kan leda till att diagnosen kan stéllas med ett enkelt blodprov.

Allt som allt var vi cirka 60 besokare pa seminariet, vilket ar riktigt roligt!
Seminariet spelades dven in och
visades direkt for de som inte
hade mojlighet att narvara.
Inspelningen finns nu att se via
lanken https://vimeo.com/ Y-
event/5754361/f247db0ebl som PEg
ocksa publicerats pa vér d
Facebook-sida och védr hemsida.
Passa gérna pa att se
inspelningen vid tillfélle!

Till sist vill jag tacka Kenneth
Lang och Susanne Berglund frin
FAMY Norrbotten for gott sam-

arbete och en fantastisk dag!
Johanna Eriksson

Susanne Berglund, Kenneth Ldng, Anders Olofs-
son Per Westermark och Camilla Carlstrom

4


https://vimeo.com/event/5754361/f247db0eb1?fbclid=IwZXh0bgNhZW0CMTAAYnJpZBEwdkFnVG5CWWlKRVpPejlHNXNydGMGYXBwX2lkEDIyMjAzOTE3ODgyMDA4OTIAAR6nRVcIvPWs7m-93jZIFEXmClYyc0llt2qhOWk9CRZuWhRPb9WDj4Aa6_dXXg_aem_oGP28GH-r5U41Ag3vJhrbw
https://vimeo.com/event/5754361/f247db0eb1?fbclid=IwZXh0bgNhZW0CMTAAYnJpZBEwdkFnVG5CWWlKRVpPejlHNXNydGMGYXBwX2lkEDIyMjAzOTE3ODgyMDA4OTIAAR6nRVcIvPWs7m-93jZIFEXmClYyc0llt2qhOWk9CRZuWhRPb9WDj4Aa6_dXXg_aem_oGP28GH-r5U41Ag3vJhrbw

”Lingonmannen”

Thomas Lundkvist heter en man som under de
senaste aren kommit pa en unik idé. Nar jag
intervjuar honom infor den har texten beskriver
han hur han tycker om att vara i skogen en fin
dag och plocka bar, speciellt om det finns mycket
bar!

FOr tva ar sedan var det just en san host da det fanns mycket bar i skogen och Thomas
tankte att han kunde salja dverskottet till sina vanner, men vad skulle han géra med
pengarna? Jo, han bestamde sig for att skanka pengarna till Hjarnfonden och Barncan-
cerfonden.

Thomas lingonplockning vaxer, han kommer pa idén med sponsorer och borjar fraga
manniskor han kdanner eller moéter pa tillexempel hockeymatcherna eller runt om pa
stan om de skulle kunna tanka sig att sponsra honom i sin lingonplockning, och det far
han!

Sponsringen fungerar sa att de sponsrar honom med 10kr kilot men med max 250kr,
allt beroende pa hur mycket Thomas plockar.

2025 ar ett stort ar da han lyckas plocka mycket lingon och med hjalp av sina sponso-
rer kan han da skanka stora pengar till Barncancerfonden, Hjarnfonden och ALS-
forskning i Vasterbotten.

| ar har Thomas utokat sina mal och lyckats fa ihop annu fler sponsorer, man skulle
kunna siga att han bygger sig ett vilgérenhetsimperium av lingon! Arets skérd och
pengarna som kommer in fran sponsorerna kommer i ar att delas mellan Barncancer-
fonden, Hjarnfonden, ALS-forskning i Vasterbotten och oss pa FAMY.

Nar jag pratar med honom blir jag inspirerad, han har stora idéer kring hur han ska fa
detta att vaxa och beskriver dven hur roligt det har varit hittills. Han trycker dven pa
en viktig sak, de tre ord hans projekts vardegrund star pa:

Vi gor det tillsammans.

Vi gor det med omtanke och

Vi gor det med tillit

Jag vill tacka Thomas for vart samtal och for den anda han visar med sitt projekt, vi pa
FAMY ar oerhort tacksamma att vi far vara med pa ett hérn!
Johanna Eriksson



%  Extrainsatt arsmote

Extrainsatt arsmote for foreningen FAMY Visterbotten

Nar: Méndag den 21 september klockan: 18.00

Plats: Skeppargatan 16

Revideringar 1 stadgarna for foreningen och forskningsfonden
foreningen forvaltar

Ni som onskar fa handlingarna hemskickade kontakta FAMY:s
kansl

FAMY bjuder pé fika !

Anmadlan till kansliet senast torsdag den 17/9 pa

tel: 076-0340160 eller via mail: info@famy.se

Vilkomna !




HAE LEYER LALE X [ - .
- BLEV ¥ TMTE & T } YAH & TVSRELA Kl N ;
FORDES ¥ TTRALIE
g EAREEA FOLITIZET [
= HETS&AM
| LANESAMT TRAZET
FLLFE . ey
e WAk X T i »
-
BET MESTA
%4 56
HVARA
BEk Ak
aTALW
STANBLE HARE
| 5% BLTOR | Lh- xs
- FIMME £TAR- N‘:";:;x
HALT- =P L
BAFSA | wlTT
B L
LR ST
APPLEH T
2] HANGLAR ¥
LIt STOR | bEM S0m
I'.' TELL ak iLog
ASLATISE WAR M -3
RATPAL ¥
TILL ¥ m""'_" i
EvART BUKTER —
Al b L
B N F L ﬁ
ELUSTON BESvAR v [l
_ FRI%abe
SRR =-F BELT -
P HaMGOTaG
ki
> [
ESRJARE
TOMEN
EJORBE X
POLEM 1
. BT
¥ Hak
HAaMD S UTWALD
Lh LR B
AN el e VAR X ELL S
LI ORSTA AN SPEL- REVOLU sUBES
VAALBS KORST TICHS
EHBEVID ERTEET FELMER ERAl
START
W . C :Jll- i ..F"\-Illul.ll
DORITE X5 POLTTIE SPEL- u.-ru_.
MOT X RATISILE dOLsGE MOSET
- ards Pk TIrNG ALITOMATRARE W
EUILEA- SEAMT CRUMOADES
RIS BIL EART AN X 1R2E
AR OFTA sTAR MED MIMI
KARTA ETIRETT Wl
GEMLIU- d
AL bBE= AV
A SIFFROR
(1] roafrasg | THSEET LHIR AR
GRpMHING WATTOH d1TER BEM SToR
| BEHBEL [ Pd s .«u-.r.::hrx
T
> SER TELL T O FREFLE * K,
WS AR STAL LA TAR LYsabRES SO PR
wRAFT lL_\'_"_ AV X 1I3IE STARKEE
FoGER L J
ELLER | SMART
N YISST
FEMT
mesT | somen FIRbE T wy
e J WAk X VAES-
| BALE KRR SESTA LTTAE reey
TELL-
- ALYETS-
- T

Losningarna ska vara mérkta med “Krysset 3—2026 och maste vara FAMY Skeppargatan 16, 931 30
SKELLEFTEA tillhanda senast 15 oktober2026.Tre priser delas ut, ett pa tva trisslotter och tvé pa en trisslott.

NAMN:

ADRESS:

POSTNUMMER:

9007-¢ LASSAUM




Att leva med ATTRv/Skelleftesjukan i Sverige — roster fran
patienter och anhoriga

Héir kommer en mer utforlig text an- Faktaruta: Studien i korthet
giende studien som utforts med er o Deltagande: 80 patienter i webbenkit (cirka
hjalp. 18 procent av den uppskattade svenska ATTRv-

. populationen), 35 patienter och 15 anhoriga 1
I december 2024 inledde AstraZe-  intervjuer.

neca och FAMY i samarbete en o Tid med symtom innan diagnos: median
vetenskaplig studie for att undersdka  cirka 2 ar (intervall 0-25 ér); ofta langre i se-
patientperspektivet av att leva med nare stadium.

oot . . e Stadium 0 = inga symptom. Stadium 1 = I4t-
drftlig transtyretinamyloidos (ATTRv)/ tare besvir, kan gé utan stod. Stadium 2 = beho-

Skelleftesjukan 1 Sverige. Bakgrunden ver gastod. Stadium 3 = rullstolsburen.

ar att ATTR_Y ofta ger en blandning av Vanlig symtombild: nervbesvir i fotter/ben;
nerv- och hjértsymtom som kan mag- och tarmbesvar och hjértsymtom; karpal-
forviaxlas med andra sjukdomar, vilket  tunnel som tidigt tecken.

gOr vigen till diagnos lang. Syftet var ¢ Péverkan pa livet: betydligt storre i stadium
att bittre forstd hur vardagen paverkas 2 an stadium 1, bade 1 livskvalitet och dagliga

for patienter och anhériga, hur aktiviteter. .
Véirgl)resan ser ut och Vargbehoven 4r som eluernglingemsplovellse: b mbjdli: ined
Storst vutrisiran och tafamidis dn med diflunisal; vik-

tigast dr att bromsa sjukdomsforloppet.

o Virdens forbattringsomriden: tidigare igen-
Studien genomfordes 1 tva steg. kanning, béttre samordning och mer stod till an-

Forst deltog 80 personer med ATTRv 1 horiga.

en webbenkait, vilket representerar

ungefar 18 procent av den uppskattade svenska patientgruppen. Darefter foljde for-

djupande telefonintervjuer med 35 patienter och 15 anhoriga. Fragorna rorde sym-

tom, vardagsliv, arbete, vardkontakter och erfarenheter av behandling. Vi anvinde

etablerade formulér for att finga hilsorelaterad livskvalitet och aktivitetsformaga.

Studien hade etiskt godkdnnande, finansierades av AstraZeneca och  genomfor-

des 1 nira dialog med FAMY. Representanter frin FAMY Norrbotten och FAMY

Visterbotten var medlemmar 1 studiens vetenskapliga kommitté och rekryte-

ringen skedde via FAMY's kanaler.

Berittelserna fran deltagarna i studien visar att symtombilden dr mycket
varierad. Nervpaverkan 1 fotter och ben — som stickningar, domningar, smairta,
balanssvarigheter och svaghet — var vanligast, men manga beskrev ocksa mag- och
tarmbesvér och hjartrelaterade symtom. Karpaltunnelsyndrom 1 hinderna namndes
av vissa som ett tidigt tecken och kunde finnas pa plats flera ar fore diagnos. Vigen
till diagnos tog 1 genomsnitt ndrmare fem ar fran forsta symtom, och véntan var
langre fOr personer 1 mer avancerat stadium. Den ldnga vintan pa diagnos gallde
ofta &ven dem med kind sjukdom 1 slakten, dar symtomen dnda kunde misstolkas
som tillhérande andra sjukdomar.
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Sjukdomens paverkan pa vardagen okade tydligt med sjukdomsstadium.
Personer 1 stadium 2 rapporterade mer uttalade symtom och storre hinder i det
dagliga livet an personer i stadium 1. Att ga ldngre strackor, klara trappor, halla 1
ging fritidsintressen och delta socialt var ofta det svaraste. Médnga 1 stadium 1
skattade sin hélsorelaterade livskvalitet ungefar lika hog som den man finner hos
normalbefolkningen, medan personer 1 stadium 2 hade avsevirt sdmre virden och
begrinsningar i1 dagliga aktiviteter. P4 arbetsomrddet var andelen forvérvsarbe-
tande 14g; de som arbetade hade relativt liten frdnvaro men beskrev samtidigt
trotthet och siankt ork.

Upplevelsen av varden var oftast positiv ndr man vil natt ratt mottagning.
Bemdtande och uppfoljning fick goda omdomen. Samtidigt framkom brister som
manga kiande igen: ldnga utredningar fore diagnos, splittrad samordning mellan
olika specialiteter och att anhoriga sillan erbjods strukturerat stod. Nar det géller
behandling uppgav flest att de stod pa tafamidis eller vutrisiran, och de var
generellt nojdare med sin behandling 4n dem som stod pa diflunisal. En del som
fick injektionsbehandling beskrev att symtom kunde smyga sig pa fore nésta dos,
vilket skapade oro. Overgripande aterkom en gemensam prioritering: det
viktigaste med behandling ér att bromsa sjukdomens utveckling, oavsett administ-
rationssatt.

Anhorigas erfarenheter studerades ocksa, vilket &r ett viktigt bidrag fran
denna studie till det vetenskapliga narrativet, d& de anhoriga ger en viktig
kompletterande bild av sjukdomsbordan av ATTRv. De beskrev en betydande
kanslomassig och praktisk borda med inslag av oro, stress och trotthet, samtidig
anpassning av arbete, ekonomi och socialt liv, och ett behov av mer stod och
inkludering i vardplaneringen. Anhdriga noterade ocksd symtom som ibland
tenderar att underskattas i patienternas egna beskrivningar, sdsom fall, inkonti-
nens och finmotoriska svarigheter.

Sammantaget visar studien att tidig upptéackt gor stor skillnad. Personer i
tidigt stadium kan ofta behélla god vardagsfunktion, vilket understryker vikten av
att kdnna igen tidiga tecken — som karpaltunnel och neuropatiska besvar — och att
snabbt fa tillgdng till genetisk radgivning och specialistbedomning. Resultaten
pekar ocksa mot behovet av mer sammanhallen, stegvis vard dar neurologi,
kardiologi, fysioterapi, arbetsterapi, nutrition, psykologiskt stdéd och socialtjanst
kopplas ihop i en tydlig plan genom sjukdomsforloppet. Manga efterfragade
battre information 1 forvag om vanligt sjukdomsforlopp och vad man kan forvianta
sig, for att kunna planera sin vardag.

Resultaten fran studien har d&nnu inte publicerats 1 vetenskaplig tidskrift, men
ett manuskript ar inskickat for publicering. Ytterligare resultat kommer att delges
ndr studien ar publicerad.

Kenneth Lang och Eva-Britt Norberg
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STOD SKELEFTESJUKANS
FORSKNING

Famy séker sponsorer. Alla sponsorer far annons pa var hemsida och i var
medlemstidning som gar ut till samtliga vardcentraler och lasarett i
Visterbotten, och naturligtvis till alla vara medlemmar i hela landet.
Kontakta oss for information: Mail info@famy.se Tel:0910-360 17
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FOLIERING BANDEROLLER BROSCHYRER
DEKALER KUVERT PACKTEJP

VEPOR ROLLUPS FOLDRAR
seaciraccor ETIKETTER FLYERS

—_—

En leverantdr, alla typer av trycksaker!

Skelleftea Tryckeri AB | Servicegatan 1| 931 76 Skelleftead
Tel. 0910-72 99 10 | info@sketryck.se | www.sketryck.se

Du vet vl om att du kan stotta FAMY
genom att prenumerera pd en bingolott
varje vecka ?

13 kronor per lott gadr till foreningen.
Du ringer dda 0771-440 440 och uppger vart

kundnummer 24001397 for att stodja var
verksamhet.
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Haller du koll pa
dina symtom?

Transtyretinamyloidos (Skelleftesjukan)
kan ge mdnga olika symtom.

Det ar viktigt att du haller koll pd dina symtom
sd att du kan berétta for din behandlande lakare
om dem. Fyll i symtomkollen och ta med nésta
gang du besoker sjukvarden.
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Du hittar Symtomkollen
har: famy.se

Alnylam Sverige AB | Olof Palmes Gata 29 | 111 22 Stockholm | www.alnylam.se
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Foreningsnytt
FAMYs styrelse 2026

Nils Lundgren, ordférande
Torbjorn Wahlberg, vice ordforande
Nils Lundgren, kassor
Eva-Britt Norberg, sekreterare
Hans-Eric Lindahl, ledamot
Suppleant: Lena Wahlberg och
Micael Jernelof
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Riksansvariga for FAP

FAP-teamet
Norrlands Universitetssjukhus
901 85 UMEA

Telefon: 090-785 39 59
E-post:
amyloidoscentrum@regionvasterbotten.se

Jonas Wixner — Overlikare
Intissar Anan — Overlikare
Petra Tyrasdotter— Sjukskoterska
Rolf Backlund - Sjukskoterska
Lina Wiss— Sjukskéterska

Samtliga pa Medicincentrum

Bjorn Pilebro — Overliikare Hjirtcentrum

1177.se, sok mottagning Amyloidoscentrum.

FAP-teamet

Medicinmottagning B Plan 6
Skelleftea lasarett
931 86 Skelleftea
Telefontid: Ma-Tors. 7.30-12.00
Fredag 8.00-9.30
Nytt nr. 090- 785 91 78, menyval 4 (mag/tarm

team)
Mina vardkontakter:1177.se/e-tjéinster
Erik Wallmark likare

Elin Enquist, sjukskoterska
Elisabeth Stenberg, sjukskoterska

Neuro-team med kunskap om hATTR

Neurologiska kliniken
Karolinska Universitetssjukhuset
Huddinge
141 86 STOCKHOLM
Telefon: 08-123 820 70 (knappval 8)
(ma-fr 08.00-16.00)

Rayomand Press, Overlikare
Kristin Samuelsson, Likare
Ana Radovic, Likare
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