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Welcome to our organisation
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FAMY

NORRBOTTEN
Ky Transtyretinamyloidosis (ATTR)
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*Membercare  *Information

*Support Research

We get a government grant to be able to have me as an employee
We have a cheap rental of our office

We are several associations in this house



* To be there for our members and relatives

FACEBOOK

INSTAGRAM MEMBERCARE MEETING

WEBSITE

CONVERSATION
MEETINGS

(one each month)




Members 2002-2024




*INFORM about the disease for the

general public and healthcare professionals

Brouchers

TILL DIG MED

o . 35 Information till dig
Ske"et!:'islukan ach dina n3rsthende...

«.0m hjértamyloidos

\

Website: www.famynorrbotten.se
Facebook:www.facebook.com/Skelleftesjukan
Instagram:https://www.instagram.com/foreningenforskelleftesjukan/

' Specialistcenters

'Newspaper 4 times/year

]

Pitea Umed Skellefted | FAmy AKTUs 7

Karolinska, Huddinge

' Projekt Healthcenters
| A\

We visit about 10-15 health centers in
Norrbotten to inform about early symptoms and

" " 1 1 1
red flags" that may lead to further investigation. received grants to a seminar to

/ & |

Research seminar

\

Invites the researchers who have

present their research. Every other
year in Pited/Skellefted


https://www.facebook.com/Skelleftesjukan
https://www.instagram.com/foreningenforskelleftesjukan/

Symtom Check/Diary

to take with you to doctor’s appointments

54 har anvdnder au symuoriikuien

Om det finns symtom i schemat som du inte har upplevt under den si
som heter “Har inte upplevt symtomet”. | faltet “Manad" skriver du vil

Y

@ Fylli symtomschemat
Symtomkollen & uppdelad i sju omraden: Ben och fotter, mage-tarm och urinvagar, armar
funktion, hjérta och lungor, syn samt mentala funktioner. Varje omrade har sitt eget schem,
det listats en rad symtom. En gdng i manaden gér du igenom schemat, och for varje symt
under den senaste manaden, sitter du ett kryss, orm symtomen har varit béttre 4n, sam,

och hinder Sexuel|
31 symtomigjen ddr
O, du har uppjeyy
Ma 50m ¢ller simpe in

enaste manaden sétter dy ett keyss i rutan
Iken manad det rér sigom. Tex Janvari

Sexwe |
funktion |
“\ Se exempel nedan.
Domningar eller
5“‘-1:-:.

Hall koll pa dina symtom:

Ll T L
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Symtomkoll till dig som har hATTR-amyloidos
Symptom check

9 Beskriv, hur dina symtom paverkar ditt liv

Tillbringa sedan ett par minuter med att Svervaga hur dina symtom har paverkat ditt liv den senaste manaden.
Skriv manad och sétt kryss i schemat pa s. 14 i symtomkollen. Se exempel nedan.

| Manad: Feb. | Mar. | Apf V'Maj s [ Avg. | sep. ] okt. [ ow. [ pec. |

X [ E]
X |
|

I Samre &n forra minaden J , l l

Jan.

X

Jun.

1 Battre an forra manaden

Min allménna hilsa

Samma

© Skriv anteckningar till let med I3karen
Sist, men inte minst, finns det i symtomkollen plats for att skriva egna anteckningar, som du kan ta med till
samtalet med din behandlande 1kare. Ju mer |akaren vet om hur du har det, och vilka symtom du upplever, desta

| béttre kan lakaren hjalpa dig. Se exempel nedan. /

folfilla forra veckan ndrjag var ute i trédgdrden, och jag har lagt mérke tll ottjag kanner mig mindre saker /
ina

9

how you use it

Var har du mest symtom?

i kan bii ett stod i diskussion
R m { olika delar av kroppen. Dina svar
Mearkera nedsn vilien grad c upplever SYMUom (6 K880 e C s o tom

med din fskare kring var du upplever symtom. 1= inga

Vad vill du
Svara  pratamest
symtom om idag?
O i o =
a5 6 1T 8 9w

Mark the degree to which you experience smptoms in
different parts of the body 1=no symptoms 10=severe




A presentation on our website - A summary of

the responses to the survey

Patientféreningarna FAMY Visterbotten och FAMY
Norrbotten har tagit initiativ till denna enkét som
visar hur sjukdomen paverkar livskvaliteten, saval
fsiskt som psykiskt, socialt och ekonomiskt.
Dessutom hur anhdrigas liv ocksa berdrs. Viktigast
foratt forhindra denna utveckling dr tidigast
mébjliga diagnos samt tillgang till basta majliga
behandling fér alla drabbade. Enkdten ger oss stéd
ivart arbete att héja medvetenheten i varden och
bland allmdnheten om denna ovanliga sjukdom,
samt paverka beslutsfattare att fordela resurser till
bésta méjliga likemedelsbehandling och vard.

Kenneth Lang Ordférande FAMY Norrbotten,
pensionerad dverldkare, medicinkliniken Pitea,
med mangarig erfarenhet av utredning och
behandling av “Skelleftesjukan”.

Und endkningen. som gjo s £r2020
Kikz mede ke BRet Akcen och Alnpl m
Kom mu nikation och o m b Eirege t YouGoe | Danmerk.

b6kningen

Arftlighet och symtom

Diagnos

Behandling

Behandling idag 2023

Sjukdomspaverkan

Information

FAMY foreningarna

The patient aszociations FAMY Visterbotten and FAMY Norrbotten have taken the initiative for this survey, which shows how the disease affects the quality
of life, both plrysically and psychologically, socially and financially. In addition, how the lives of relatives are al so affected. Most important to prevent this
development is the earliest possible diagnosis and access to the best possible treatment for all affected. The survey gives us support in our work to raise
awareness in health care and among the public about this unusual disease, as well as influence decision-makers to allocate resources to the best possible dug

treatment and care.

Nr 3= About the survey

Nr 4= Heredity and symfoms
Nr 5= Diagnosis

Nr 6= Treatment
Nr 7= Treatment today 2023
Nr 8=Disease impact

Nr 9= Information
Nr 10= Videos (interview with regional polificians)
Nr 11= About patient organizations



We raise money to SUPPORT RESEARCH

~ Companies that advertise
”’Channelswim” every year April 30th in our newspaper

(entertainment, sells coffee, home-baked coffee
bread, hot dogs, fish pond)

e

Collaboration with
companies

Things we sell

Activities




Telegram
Din e-posbadress:

Ange din e-postadress @

I¥ill namn

Vil avser lelegrammed

Vem ciller lelegrammeel

Trabim Fir begravning | hikrlidsdas

Var ska belegrammel skickas

Vers / En sisla halsning / Varml dellagande’ Vem Sr lelegrammed Iran

Vlj lelegram

Bild v

B lalnimgsallernativ
@ Jag bels

Juz
o el

O Vanligen skicka inbelalmingskor

LGl Bankgiro 50

wlar adirekl via Swish 123 601 g2 do (e bra all skanma QR-koden

Skicka

Tack [Br DALV ErL st6d!

FAMY-Narrbotten

& Telegramverser

skrivor pa versen. som du sdljer. | meddelanderutan

Bild & Hilissdar

We accept telegram gifts
(funerals and holidays)



Grant tSEK

1500
1300
1100
900
700

500

300 -
100

-100 <

Grant of money to FAP-research
Totally 19,7 MSEK 1986-2024

about €1 761 526

k FAMY-Norrbotten

M AMYL

M FAMY-Vasterbotten
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Membership Care

Information

Research fund

STIFTELSEN /

MY L

Vo %
FAMY

VASTERBOTTEN
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Research Projects

Expert device
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Research Seminar once a year FAMY Norrbotten / FAMY Visterbotten
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SKELLEFTESJUKAN arre.
‘‘‘‘‘‘‘

Kenneth Lang Intissar Anan Bjorn Pilebro Victoria Heldestad Anders Olofsson Mona Olofsson Kurt Boman Jorge Baranda



We are proud members of

@ . AMYLOIDOSIS

* ALLIANCE

THE VOICE OF PATIENTS

Website: https://www.amyloidosisalliance.org/
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