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Om du nyligen har fatt diagnosen arftlig ATTR-amyloidos (hATTR)
kan det vara bra att samtala med familjen om sjukdomen.
Det kan kéannas besvarligt att prata om halsa — kom darfor
ihag att det inte finns nagot ratt eller fel, och att varje famil]

har sina egna férutsattningar.

| den har broschyren hittar du tips om hur du tar reda pa
vad som passar for dig och din familj. Den gar aven

igenom hur dina narstaende kan vilja stodja dig.




“Min familj...
har varit det
viktigaste stodet”

Katarina. Att leva med
hATTR-amyloidos

Familjen kan vara en viktig kalla till stod och
information om éarftlig ATTR-amyloidos (hATTR).
Sjukdomen orsakas av en arftlig genmutation.
Familjehistoriken kan dérfor vara till hjalp vid
diagnos. Nar en slaktning far diagnos kan det
innebara att andra familjemedlemmar ocksa

|6per risk att utveckla sjukdomen.

Darfor ar det viktigt for personer som lever
med hATTR-amyloidos att prata med

familjemedlemmar.



Alla som lever med hATTR-amyloidos har arvt
sjukdomen fran en forélder, som i sin tur drvde ( f
den fran en av sina foréldrar. Sjukdomen kan alltsa
drabba andra i slakten.

Darfér kan det kdnnas jobbigt att beratta for slaktingar.
Det ar dock viktigt att beratta sa att sléktingar kan besluta

om de vill genomga ett genetiskt test for att se om de ocksa

“I var familj var
det en morbror
som tog initiativ
och sa at alla
att testa sig.”

bar pa genen, oavsett om de har symtom. Om de bar pa genen

och kanner till detta kan de soka hjélp fran varden, fa diagnos och
eventuellt paborja behandling i ett tidigare skede. Eftersom hATTR-

amyloidos ar &rftligt kan det vara bra att informera slaktingar sa att de kan
Filip. Att leva med

hATTR-amyloidos ta med det i berakningen vad galler att skaffa barn, oavsett om de har symtom

eller inte.




@*® Nar man bor prata med familjen om hATTR-amyloidos 4] Familjens halsotrad

Det &r viktigt att fa en tidig Har dr nagra andra fragor som kan férbereda dig Rita ut familjens R ———
diagnos. Hur och nardu vélier  infér ditt samtal med familjen om hATTR-amyloidos historik gillande hATTR pmle (e
att prata med familjen ar upp till Om du har beslutat att prata med dina sléktingar, == e R = B
dig och beror p4 din situation. @ Vilken eller vilka sidor av @ Kanner jag mig redo att halla eller om du fortfarande dvervéiger det, funderar TRl T [ Ny " | S T i WU U
Om du har fragor eller knner dig familjen ar eventuellt drabbad? samtalet? du kanske pa vem i familien som kanske &r |
orolig kan du fraga lakare eller @® Hur gamla &r mina slaktingar? @ Vilka fragor kan min famil; drabbad. Du kan anvinda familjens halsotrad
annan vardpersonal om rad. @ Funderar slaktingen p3 att tankas stalla? (se separat broschyr) for att skapa din egen
skaffa barn? @ Ar jag redo att svara pa dessa familjehistorik dér du identifierar vilka foraldrar, O s | o f s [ o o | o
@ Kan jag tillrickligt mycket fragor? barn, farbroder, mostrar, kusiner och sa vidare ; ;: ;; ; ;: ;; T: ;: ;; ;_ ;: ; ;:
om hATTR-amyloidos for att @ Vilka kanslor eller reaktioner som kan 6pa risk att vara drabbade. Du kan
diskutera det? kan samtalet medféra? anvéanda det som verktyg for eget bruk eller ga

igenom det tillsammans med familjen nar du
@® Hur mycket kan de andra om @ Vilka andra berattar sldktingen

kanner dig redo.
sjukdomen? troligen det for?



@ Rad till vardare

Vardare har en viktig roll Som vardare behéver du dven ta hand om dig sjalv

Inte alla som lever med hATTR-amyloidos har vardare, men sadant Det ar inte alltid latt att ta hand om nagon som har hATTR.

stod kan vara valdigt viktigt. Vardare hjalper till med dagliga sysslor, Du kan paverkas ekonomiskt, fysiskt och emotionellt av att agera vardare.

exempelvis féljande:

"Det rad jag skulle ge
andra familjer ar att inte
dverge de som ar drabbade.
De ar samma personer med
eller utan sjukdomen.”

Att ta hand om sig sjalv ar viktigt sa att du har ork och energi nog att klara

% Overvaka halsan och hantera medicinerin
9 av det dagliga ansvaret. Har &r nagra saker som du kan gora for att halla

0 Transport till lakarmoten igang formen och hélsan:

0 Vara med under méten och stélla fragor Margareta.

Véardare fér sin man Victor,
som lever med hATTR-amyloidos

M Motionera och ata nyttigt — hall dig aktiv och at nyttigt sa att du far den

7 Kopa och laga mat, hushallssysslor naring du behdver for att orka med

0 Duscha och kla pa sig @ Sov ordentligt - tillrdckligt med sémn ar viktigt for bade fysisk och mental

¥ Hantera personlig ekonomi och andra halsa

juridiska fragor ¥ Unna dig sjalv nagot — ta dig tid varje dag att géra nagot du gillar, till exempel att

Ménga vardare kanner att de gér stor lasa, lyssna pa musik eller prata med en van

nytta och uppskattas av de som far ¥ Delta i hATTR-gemenskapen — ta hjélp av andra vardare och organisationer som erbjuder

assistans. stod
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Om du I6per risk att drabbas av hATTR bér du halla
utkik efter tecken och symtom

"Jag klarar mig inte { : o | v _ Eftersom hATTR &r genetiskt arftligt finns det en chans att du kan utveckla

sjélv. Min fru tar hand om ~ ° ; .

mig. Hon hjélper mig att kla pa

mig, kndppa knappar, ta pa eller |- '

av jacka och skor.... jag harinte k& y - : , 3 Se till att du forstar symtomen och prata med Iékare om du tror att du kan utveckla

langre handstyrka nog att géra |
sadant sjalv.”

sjukdomen om du &r genetiskt slékt med nagon som har det. | sa fall ar det annu

viktigare att skota halsan.

sjukdomen. Tidig diagnos och behandling ar viktigt for att forhindra eller bromsa

Roland. Att leva med utvecklingen av hATTR-amyloidos.

hATTR-amyloidos

Det finns manga stéllen som ger stéd

Du behdver inte gora allt sjalv — fraga slaktingar eller vanner om
hjalp med vardagssysslor. Stod fran andra kan aven goéra det

lattare att hantera den kanslomassiga paverkan som vardande
medfor. Det finns professionella tjanster som du kan

kontakta for vidare hjélp och rad pa SIDA 14.
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https://www.hattrbridge.eu

Bridge™ &r en webbplats som
utvecklats och producerats

av Alnylam Pharmaceuticals.
Syftet ar att oka kdnnedomen
om érftlig ATTR-amyloidos
(hATTR) och ge information om
sjukdomen till patienter och
deras familjer.

O - AMYLOIDOSIS
* ALLIANCE

Amyloidosis Alliance

ar en internationell
paraplyorganisation for
patientintressen med malet
att oka kdannedomen och
forbéattra vardkvaliteten for
patienter med amyloidos.

(AN
FAMY

FAMY Norrbotten ar en
patientférening i Sverige
som arbetar med att ge
information om sjukdomen
och stédja forskning om
ATTR-amyloidos (hATTR).
De bidrar aven till att oka
livskvaliteten for patienter
med amyloidos och deras

Fa hjalp pa vagen till battre halsa med

STAR: Appenfor Symtomovervakning
for personer med ATTR-amyloidos.
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£ Download on the | N
& ~opstore »® Google Play

Mer information finns i stédkallorna i den har broschyren.

STAR: Appen for dvervakning av symtom &r inte ett medicinskt verktyg. Den ér till for att halla reda pa anvandarens symtom samt hur symtomen férandras Sver tid och hur de paverkar anvandarens
valbefinnande och livsstil. Appen ar inte ett verktyg for att spara sjukdoms- eller symtomférlopp. Fér undersdkning av symtom hénvisas anvéndaren till sjukvarden. Mer om STAR: Appen fér évervakning
av symtom stéller inte medicinska diagnoser. Anvandaren bor uppsdka véardpersonal vid fragor om hélsa.
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