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God fortsittning pd 2020! Tdnk att vi har kommit till 20-talet! Ett nytt decennium med
oskrivna blad. Vi fdar hoppas pd ett ar med positiva losningar for finansieringen av de
nya likemedlen Tegsedi och Onpattro. En solidarisk finansiering eller sdrskilt statligt
stod som gor att de enskilda regionerna som Viisterbotten och Norrbotten inte drabbas
sd hart ekonomiskt av kostnader for ldkemedel mot skelleftesjukan ,och forstas att alla
som behover ldkemedlen ocksd ska kunna fd tillgdng till dem. Kenneth Ldang har skrivit
ihop en artikel om det och tanken dr att det ska ga ut till politiker och media . Det finns
mycket att jobba pad ndr det gdller detta !

Varens bad borjar om onsdag den 5:e februari ki:17. En bra start pa dret med lite fy-
sisk aktivitet! Vi hdller som vanligt till i Rehabs varma bassdng pad lasarettet. Samma
pris som tidigare, d.v.s 400 kronor per termin och 10 tillfillen varje termin. Nya som
gamla “badare” dr varmt vilkomna att delta !

Den 21:a februari sa dr det Skellefteds tur att anordna forskarseminariet ddr forskar-
na som fick forskningsanslag for 2019 far redogora for forskningsarbetet under dret som
gatt. Lds mer om detta pd sidan:5. Program for dagen kommer att ldggas ut pd hemsi-
dan (famy.se) ndr jag fatt alla rubriker till foreldsningarna.

Den 16:e mars sda har vi varat drsmote har pa Storgatan 50 .Lds mer om det pd si-
dan:6. Hoppas vi ses !

Ha de gott !

Karin Olofsson




Forskarrapport fran Per Westermark

Rapport

Per Westermark, Uppsala universitet

De senaste dren har inneburit stora framgéingar i att
forsta naturen och uppkomstmekanismen vid olika
amyloidossjukdomar, kanske fr.a. de som fororsakas av
aggregerat transtyretin (ATTR). Denna 6kande kunskap
har ocksa lett till flera nya behandlingsmetoder, forst
med medicin som stabiliserar TTR och forhindrar att
det ger upphov till amyloid och senare med substanser
som minskar produktionen av TTR. Ytterligare metoder
ar under utveckling, t.ex. antikroppar som binder ab-
normt TTR. Gemensamt for all denna behandling 4r att
den ar mest framgéngsrik om sjukdomen uppticks pa
ett tidigt stadium.

En viktig uppgift ér alltsd att hitta tidiga tecken till
ATTR amyloidos. Detta géller savél arftlig transtyreti-
namyloidos som den ddr mutation saknas, vildtyps-
transtyretinamyloidos. Ett sddant tecken ar karpaltun-
nelsyndrom, ett tillstdnd dar den nerv som gar till hand-
flatan kldms in. Karpaltunnelsyndrom kan upptréida at-
skilliga dr innan ATTR sjukdomen blir tydlig. Amyloi-
dinlagringar av transtyretin dr vanliga i det gula liga-
mentet i ryggraden och vi arbetar efter en hypotes att
sadana inlagringar kan kldimma till de nerver som gar ut
fran ryggmaérgen till benen och fororsaka tillstandet
lumbal spinal stenos, alltsd en tillklimning av nerver.
Tillsammans med forskare i Stockholm och Ume& un-
dersoker vi ligamentdelar som tagits bort vid operation
for spinal stenos. Alla 250 patienter i denna studie har
nu rekryterats och vi fann ATTR amyloid 1 38% av fal-
len, mest uttalat hos dldre man. De med hog grad av
fordndringar erbjuds utredning av hjirtfunktion. Denna
del av forskningsprogrammet pagér. De preliminidra
resultaten tyder pa att lumbal spinal stenos hos en del
patienter kan vara ett tidigt tecken pA ATTR amyloidos
med hjartengagemang. Ett indirekt stod for detta ar att
ett flertal patienter med stora amyloidinlagringar i det
gula ligamentet ocksa haft karpaltunnelsyndrom.

Vi har sedan manga ar arbetat med att utveckla en
diagnostikmetod som baseras pa forekomst av amyloid
1 underhudens fettvivnad. Tillsammans med ldkare 1
Umead (Anan, Suhr och Wixner) har vi forfinat metoden
dér provet numera tas med en hudstans. Ratt utford ger
denna enklare metod tillrackligt mycket fettvivnad
bade for diagnos och for typbestimning. Genom Pfizer
har vi spelat in en film som kommer att ligga pa nétet
och vara tillginglig for alla som vill tilldmpa metoden.
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Per Westermark
Foto: Karin Olofsson

Arftlig transtyretinamyloidos av svensk typ (med
aminosyran metionin i stallet for valin i position 30,
V30M) finns som tva distinkta varianter, typ A som
mest drabbar édldre och dir amyloidfibrillen till stor del
bestar av delar av transtyretinmolekylen och typ B dar
yngre dominerar och dér endast helt transtyretin ger
upphov till amyloid. Uppdelningen har stor betydelse
eftersom typ A patienter ofta far kraftiga inlaglagringar
1 hjértat. Typerna skiljer sig ocksé pd flera andra sétt,
bl.a. genom att levertransplantation visat sig mest gynn-
sam hos patienter med typ B amyloid. I framtida lake-
medelsstudier kommer det att vara viktigt att skilja pa
de tva formerna.

Det dr dnnu helt oklart varfor V30M upptrader med tva
sé olika varianter trots att det dr friga om samma muta-
tion. I ett arbete tillsammans med Umea-forskarna har
vi funnit att det inom familjer.




Forskarseminarium 1 Skelleftea

FORSKARSEMINARIUM
SKELLEFTEA

ARKEN STATIONSGATAN 18
FREDAG 21 FEBRUARI KL:9.30

SAMTLIGA FORSKARE SOM FICK
FORSKNINGSANSLAG UNDER 2019
MEDVERKAR.

Program foér dagen ldggs ut pd hemsidan
nér vi fatt rubriker till féreldsningarna.

I &r bjuder vi pa fortaringen!

ANMALAN SENAST 12 FEBRUARI TILL
FAMY:S KANSLI
Tel:0910-360 17

MAIL: info@famy.se

Métet genomférs med stbéd av Pfizer!

_ @ _
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ARSMOTE
NAR: MANDAG 16:E MARS KL.:18.00

PLATS: STORGATAN 50

ARSMOTESHANDLINGAR FINNS PA
FAMY:S HEMSIDA WWW.FAMY.SE

FAMY BJUDER PA FIKA !
ANMALAN TILL KANSLIET
SENAST TISDAG 10:E MARS

TEL:0910-360 17
MALIL: info@famy.se

VALKOMNA !
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Forskningsrapport 2018
Intissar Anan

Under 2018 har vi fortsatt att inkludera patienter 1 Di-
flunisal studie 2, som r en forldngningsstudie pé Diflu-
nisal 1. Vi hat totalt tillsammans med FAP teamet Pited
inkluderat 30 dér ett flertal 4r avslutade 1 studien, dvs
att de har gétt 1 2 ar 1 studien. Utvérdering sker nir alla
patienter i studien har avslutats.

Metabolomics pilotstudien har analyserats klart och
dér har vi kunnat pavisa ett tiotal markorer (figur 1)som
ar intressanta att gd vidare med for validering och for-
hoppning dr att ndgon/nagra kan anvindas som markd-
rer for diagnostiken av sjukdomen och dven som pro-
gnostiska markdrer. Studiedesign for valideringsstudien
ar 1 full gang och vér forhoppning ar att vi skall kunna
starta med detta i slutet pa aret eller borjan pa &r 2020.

B

Intissar Anan Foto: Karin Olofsson

Figur 1: A. OPLS-DA analys, en separation mellan grupper-
na, ATTR V30M patienter (rod), ATTR V30M bérare (svart)
och kontroller (bld), med hénsyn till metabolit profilen.

B: olika metaboliter som é&r signifikant skillnad mellan de
tre olika grupperna.

C: olika paverkade metabola pathyways.

GWAS studien ir igdng med forberedelser men da denna studie
ar stor, krdvande och dyr har vi inte kunnat sékra all finansiering
for detta &nnu men var forhoppning ar att fa anslag fran Véasterbot-
tens léns landsting for att for detta projekt sjosatt.

Tack

Jag vill rikta stort tack till FAMY/AMYL for ekonomiskt stod
genom &ren.
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Den forsta december sa hade Famy sin arliga jul-
fest pd Nya Arken. Vi blev runt femtio stycken som
motte upp denna forsta advent for att dta ett traditio-
nellt julbord.

Ordforande Nils Lundgren hilsade alla vilkomna
innan det blev dags att g och plocka for sig av alla
goda delikatesser.

Mikael Lundgren underhdll oss bdde med sang
och musik under kvillen.

Maddy Burman och undertecknad silde nidrmare
200 lotter och det var manga som fick ga fram och
vélja vinster frin vért vinstbord.

Slutligen s tackade Nils Lundgren de om kom-
mit och deltagit i gemenskapen under kvillen och
onskade alla en God Jul !

Karin Olofsson

Vid pianot: Mikael Lundgren
Foto: Karin Olofsson

Foto: Karin Olofsson

Foto: Karin Olofsson
Foto: Karin Olofsson




Martin & Servera iir Sveriges led:
Westaurang- och storkoksspeciali
Hos oss ir det Lite att handla hallbart. Vi har drvge
4000 ckologiska & miljomiirkea produlter.

Se hela vartbreda sortiment av Hallbara val pa martinservera.se

Tillsammans

skapar vi energin.

Vi vill vara en kraft i vart samhaélle. En kraft i stort
och smatt. Darfér ar vi stolt sponsor till FAMY.

skekraft.se Skelleftea Kraft




Vi stodjer skelleftesjukans forskning
Hoppas andra foretag ocksa gor det !

E ‘ A— Kontakipersoner
’A Torbjéim Wahlberg
VD, Meva AB
ax '.‘ Tel: 070 - 687 13 13

MOTORELEKTRISKA VERKSTADS AB Jour: Dygnet och dret runt
Tel 0910-142 00 Fax 0910-131 92
www.meva-ab.se info@meva-ab.se

Meva AB har huvudkontor samt verkstad i Skelleftea. Om vi inte har den efterfrdgade varan pé lager sé har vi ett
Vi har ett stort leverantdrsnét och en snabb service. brett kontaktnit i Europa och dvriga vérlden. Vilket gora att
Vi har teamet med mangérig erfarenhet av underhall och vi har mojligheterna att 16sa era problem.

driftstérningar pa elmaskiner. I verkstaden sker bland annnat:

Inom industri, sma som stora, darfor garanterar vi Er en Balansering, Laseruppriktning och konditionsmétning.

snabb och professionell service. Vi utfor dven hogspanningsomlindningar, Storre likstroms-
Meva AB reparerar, siljer och koper in begagnat som nytt.  omlindningar samt servo /stegmotorer , reparationer, metalli-

Intresserad av renoverade, begagnade nya:

sering, prototyptillverkning.
Elmotorer/kuggvixlar, dieselkraftverk, transformator-

ALLT RUNT EN ELMOTOR

:Zill;z;‘zl‘(; ie:;n:ﬁ;er, pumpar, likstromsmaskiner, re- "";""" s , ol ABB m OmRET
v . il ""“’Z, 5 L
Vi har mellan effektomrddena 1kW till 125 MW pa lager, &m VACON = p_lj MI IPIAER

alltld 1 ﬁrs garanti. b KOMPLETT VAXELAGER Pven-ums;;;hl:-"ﬂvi
Sardger . ravpE— {3

va AB Brogatan 35 - 931 62 Skellefted
Tel 0910-142 00 Fax 0910-131 92

Vi stoder FAMY
Utemiljo Skelleftea AB

Utemiljo

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

13 kronor per lott gadr till foreningen.

Hor av dig till kansliet sa ordnar vi en prenumeration!

10



BLIR OFTA AR | OVER- AR SAFARLIG ATT | varDAG- SRy ¥
FoTeoLLS| SVENS- DRAGEN DEN INTE FAR Lerorm| v
ISPELARE SON SOTSAK | ANVANDASIKRIG | Aveiva
|
Ly v HAR |
AFFARERNA ARREST-
T MELLAN- ERA
DAGARNA
o HAR DEKP:SN ;
KABEL =
MANGA STRATION
FASTMED] 5 ommor FROKEN
UTFORDE
INDIANER
DEL AV
HAND
b TV-BOLAG
IITALIEN
STAR DET e:c‘?: "g .
A
| p;ig::s: SPLITTER-
Al
P SKYDD
HALLA e‘D”A“égL' KAFFE EN ; ST-
HART PA ANDRA OR-
FLICK-
REGLERNA NAMN GANG STA
-y N PROFET—|
» Any J—EROFET—
AR SAGAN OPPEE'I:R o 1 TA PA 1
PA SLUTET SATTA ELLER sI6
FETT
LP HELT MANADS- DIUR MED. \
ENKELT FORKORT- MANNISKO-|
TVA NING HUVUD
j KRISTALL-
ISERAD
EMILS # NEDER-
SYSTER B6RD
+— [CAN INNE- BERGSL-
OLJE- AGSORT
e HALLA =
A POTATIS i
DRAGEN
SAGEN-
OoM-
= SPUNNEN
T
SA’KL';S VANLIET FAs
LITET ORD THL
GATU- MAT
e ROVDJUR Y
ELKABEL NORR- MATS
2
SOM DRAS LANDSKT LD
VAGLANGD
SYNLIET JA =
| BARANDE
MINDRE DELAR
6ARDSHUS FARDIGUT-
VECKLADE
GOR VAD AR MOT
VANLIET | mAssA- =
vACKrRA | sA pU? STROM-
BAKMATT | KRrERA
| AreeTEN | AR SKRUV MEN
INNE- 1>
HALLER
KUGGHTUL
SPELAR | 1 FoR | 1 BEHOVER KAN
MANGA | sTOPPNING VAL P FINNAS I
PA VAK DATOR EN DUNGE
VILL — sI- KONJUGAT
OAN- i
PUBLIK EENIToA SA- VID JAM-
LATA 516 L DAR FORELSE
W KAN VARA 1
BOTTEN-
—> 1444 LOST
T
Dot R NORDISKA
VAPEN KOM-
SLARVIGT IHOP
UTTRYCK PANIET

Losningarna ska vara markta med ”Krysset 1-2020 ”och méste vara FAMY Storgatan 50, 931 30

SKELLEFTEA tillhanda senast 15 mars 2020. Tre priser delas ut, ett p tva trisslotter och tva pi en trisslott.

NAMN:

ADRESS:

POSTNUMMER:

0¢0¢-1 LASSAUM
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Foreningsnytt
FAMYs styrelse 2020

Nils Lundgren, ordférande
Osten Hillgren ,vice ordforande
Per-Erik Marklund, kassor
Maria Burstrom, sekreterare
Torbjorn Wahlberg, ledamot
Suppleant: Jan Soderstrom och Karin Olofsson

Festkommitté:
Sonja Andersson
Maddy Burman

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)

E-post: medicinmottagningen.@vll.se
Mina vardkontakter:1177.se/e-tjdnster

Erik Wallmark likare
Britt-Marie Nilsson,
sjukskoterska
Elisabeth Stenberg, sjukskoterska

Stod forskningen!

Om Ni vill hedra minnet av en avliden eller uppmérk-
samma en hogtidsdag med en gava till forskningen kan
Ni gor detta pa tre sétt.

Det ena sittet 4r att ringa direkt till FAMY
0910-360 17 eller Stiftelsen AMYL 070-276 30 31
som utformar och férmedlar telegram samt talar om
hur gévan kan betalas in. Foljande uppgifter kravs (i
god tid!) for telegramformedlingen.

* Vem giiller telegrammet

* Var och nir ska telegrammet skickas
* Vers som ska vara med

* Avsindare

Det andra sittet &r att sétta in beloppet direkt pa na-
gon av forskningsfondernas Bankgironummer enligt
nedan.

Som ”meddelande till betalningsmottagaren” uppger
du:

* Till minne av/vem géiller gavan

* Datum for begravning eller hogtidsdag
* Narmast anhorig

* Avsidndare, namn och adress

Du kan numera ocksé gi in pa var hemsida famy.se och
fylla i dina uppgifter déir under fliken kontakt, telegram

Telegramutskrift kostnadsfritt!

Bankgironummer
FAMY: 234-1204
AMYL: 523-8001

OBS! Medel fran de tva fonderna delas
ut gemensamt en gang per ar

STIFTELSEN
MYL




