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Ny studie i Skelleftea !

Som sikert mdnga av er redan hort sd ska forskningsenheten vid Skellefted lasarett testa en
vidareutveckling av Tegsedi. Det dr en ny molekyl som inte har ett officiellt namn dnnu (ION-
682884 dr projektnamnet). Medicinen kommer fran samma bolag som Tegsedi och har i princip
samma verkningsmekanism men dr en vidareutveckling som de hoppas kan ge fordelar i be-
handlingen. Studien ska visa om det har positiv hjdrtpaverkan. Sa dr du mellan 18-90 dr och
har skelleftesjukan med hjdrtpdverkan och dr intresserad av att delta i studien sa kan du kon-
takta Mona Olofsson. Lds mer om detta pad ndsta sida. Kdnns verkligen roligt att det finns moj-
ligheter till detta i var egen stad !

Julen borjar nirma sig och pd grund av Corona sd har styrelsen beslutat att stdlla in den dr-
liga julfesten. Men vi kommer att ha ett enklare julfika den 7 december och i samband med det
sd har vi bjudit in Kurt Boman och Mona Olofsson som ska berdtta mer om den hdr studien. Det
kommer att bli ett begrdnsat antal platser for att vi inte ska sitta sd tdtt inpd varandra da de
flesta av oss tillhor riskgruppen. Sd det blir forst till kvarn” som gdller.

Det blev en hiog svarsfrekvens pad var enkdt i vdaras vilket vi dr oerhort tacksamma for!

1 detta nummer har jag publicerat nagra av svarsresultaten och fler kommer i mdn av utrym-
me i var tidning. Samarbetet med kompas forsdtter och de kommer att hjilpa oss med bl.a. en
patzentbroschyr som kommer att vara mobilanpassad och som dven ska fungera att ldgga ut pa
vdr hemsida.

Jag vill rikta ett STORT TACK till er som skdnkt pengar till oss under det gangna aret ! Det
betyder sa mycket dd vi har forlorat sponsorer och dven aktivitetsstodet fran kommunen har
minskat dd vi har haft mindre aktiviteter nu da Coronan hdrjat. Sd ni ska veta att era gdavor dr
mycket uppskattade och gor verkligen skillnad !

Eftersom detta iir drets sista FAMY-BLAD sa vill jag \\:
slutligen passa pd att onskar er alla en God Jul och ett \
Gott Nytt Ar ! Som forhoppningsvis blir ett dr ddr vi
slipper oroa oss for Corona och kan dtergd till det nor-
mala livet igen !

Ha det gott sa linge !

Karin Olofsson
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Studie i Skelleftea !

Medicinen kommer fran samma bolag som Teg-
sedi och har 1 princip samma verkningsmekanism
men dr en vidareutveckling som vi hoppas kan ge
fordelar 1 behandlingen. Det dr en ny molekyl som
inte har ett officiellt namn dnnu (ION-682884 &r pro-
jektnamnet).

Forskningsenheten vid Skellefted lasarett ska tes-
ta om det har positiv hjartpaverkan.

Liakemedlet stoppar helt produktionen av dmnet
transtyretin som leder till sjukdomen.

Nu startar ett arbete med att fa tag i patienter som
vill delta i studien. Man far anmaéla sitt intresse, se- Kurt Boman hoppas pd goda resultat vid den
dan sker ett urval enligt vissa kriterier, allt i samar- nya studien.
bete med Pited och Umea.
Minst fem patienter hoppas de pa.
— Ju fler desto bittre, siger Kurt Boman.
Studien kommer att pdga i 120 veckor for att stude-
ra verkan och eventuella biverkningar.

Mona Olofsson

Ar dq mellan 18 och 90 &r ogh har' hjértpaverkan Forskningsenheten
och ar intresserad av att delta i studien s& kan du Region Viisterbotten
kontakta Mona Olofsson. 070-647 94 30

En fullmakt krivs ocksa dir ni godkénner att de far mail: mona.olofsson@regionvasterbotten.se

tillgéng till era sjukjournaler.

Karin Olofsson

FIKATRATFF
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Pé grund av Corona sé har vi beslutat att stilla in drets julfest.
Men vi tanker 1 stillet ha ett julfika har pa Storgatan 50
Mindag den 7 december kl:19.00.
Vi har da ocksé bjudit in Kurt Boman och Mona Olofsson som ska

berdtta om den pagéende studien av Tegsedi.

Q@ Famy bjuder pa fika! @)

Anmilan till kansliet senast torsdag den 3:e december pa
Tel:0910-36017 eller via mail: info@famy.se

Eftersom vi foljer folkhdlsomyndighetens foreskrifter med att hélla
avstind har vi begrinsade platser, sa det dr det
”forst till kvarn” som géller.

P« VALKOMNA! X



Forskarrapport fran Malin Olsson

Forskningsrapport 2019

Biomarkorer for hjirtsvikt hos patienter med Skelleftesjukan.
Av Malin Olsson, PhD, Inst. Folkhélsa och klinisk medicin/ avd. Medicin, Umea
Universitet

Karin Lindahl’s vetenskapliga ST-projekt.

Malin Olsson
Foto:Karin Olofsson

Som vi vet ir kardiomyopati ett vanligt forekommande symptom bland patienter med Skelleftesjukan (arftlig
ATTR), vilket beror pa att TTR-amyloid inlagras i hjartat. Amyloid kardiomyopati kdnnetecknas av tilltagande
fortjockning av och 6kande styvhet i hjértat, vilket i manga fall leder till hjirtsvikt och arytmier. Graden av
hjartpaverkan varierar ofta beroende pa vilken fibrilltyp (A eller B) och ATTR mutation patienten har och dér-
for &r en tidig diagnos betydelsefull for att undvika allvarliga konsekvenser. Hir hos oss i norra Sverige ar
ATTR mutationen V30M vanligast och dir bade fibrilltyp A och B forekommer. Idag anvinds ekokardiografi
och traditionella biomarkdrer, pro-BNP och troponin T, som prognostiska markdrer for amyloidos kardiomyo-
pati. Syftet med vart projekt var att undersoka hjartmarkdrer hos patienter med érftlig ATTR da det &r viktigt
att kunna skilja amyloid kardiomyopati hos ATTR patienter fran patienter med traditionell hjértsvikt pa grund
av olika behandlingsstrategier och potentiellt farliga biverkningar. En ny lovande biomarkor ér 16sligt ST2
(Suppression of tumorigenicity-2) for patienter med bade kronisk och akut hjartsvikt. Den har aldrig tidigare
utvdrderats hos patienter med arftlig ATTR.

Metod: 1 det analyserade materialet ingick det totalt 90 patienter med &rftlig ATTR samt 27 kontroller. Patien-
terna delades upp i tva grupper, en med ATTR V30M-mutationen och en dér évriga ATTR mutationer ingick.
Serumnivaer av hjartmarkérerna ST2, troponin T och pro-BNP maittes med immunokemi (ELISA) och fotome-
tri.

Resultat: Nir vi undersokte de traditionella hjartmarkdrerna (pro-BNP och troponin T) var det ingen skillnad i
nivaer mellan ATTR V30M patienter, patienter med dvriga ATTR mutationer och kontroller. Men ddremot var
nivaerna av ST2 signifikant hogre hos patienter med arftlig ATTR jamfort med kontrollerna. Vid en jamforde
av personer med kardiomyopati, bade fran patientgruppen och kontrollerna, med personer utan kardiomyopati
var nivderna av bade ST2 och den traditionella markoéren pro-BNP signifikant hdgre hos personer med kardio-
myopati. Samma hjértmarkorer, ST2 och pro-BNP, hade dven signifikant hogre nivaer hos patienter med kardi-
omyopati i jaimforelse med patienter med endast neuropati. Resultaten tyder pa att ST2 kanske &r en mdjlig
hjértmarkor for amyloidos kardiomyopati.

Fortsatt arbete i projektet: Andra intressanta hjartmarkorer i projektet som nu undersdks 4r GDF15 och Galec-
tin-3. Fortséttningsvis ska vi dven méta koncentrationen pa de ovanndmnda hjartmarkorerna hos patienter med
hjartsvikt av annan anledning dn amyloid kardiomyopati for att undersoka om det dr en skillnad 1 jamforelse
med vara patienter.

Ett stort tack till FAMY, FAMY Norrbotten och Stiftelsen AMYL.



Patientféreningarna FAMY Norrbotten och FAMY Vasterbotten har tagit initiativ till en enkat som
visar hur sjukdomen paverkar livskvaliteten, saval fysiskt som psykiskt, socialt och ekonomiskt. Dess-
utom hur anhorigas liv ocksa berors.

Undersokningen mojliggjordes med stod av lakemedelsforetaget Akcea och Alnylam med hjalp fran
Kompas Kommunikaton och analysféretaget YouGov i Danmark.

Totalt har 266 respondenter deltagit i online-undersékningen i perioden april-maj 2020.
117 ar patienter med Skelleftesjukan, medan 149 ar narstaende till patienterna.

Svarsfrekvensen ar valdigt hog med tanke pa att endast cirka 450 personer har Skelleftesjukan i Sve-
rige.

I man av utrymme sa kommer vi att publicera svarsresultat fran enkaten i Famy-bladet

© Alla resultat fran undersokningen ags av de tva patientféreningarna och far endast lamnas ut efter
overenskommelse med dem.

Symptom pa skelleftesjukan (sida 3 av 3)

kompas

Tabellen nedan visar en sammanstéllning av de symptom patienterna har beskrivit som svarast/vérst.
Vilket/vilka symptom har du upplevt som svarastivirst med sjukdomen? (Fri text)

Smartor I S
Nedsatt finmotorikvhandfunktion I 33
Dalig balans eller yrsel GGG 50
Domningar, koldkdnsia GG 27
Dalig muskelkraft, gdngsvargheter I 5
Mag-tarmproblem I 19
Problem med synen IS 12
Hjértproblem - bensvullnad, andingssvarigheter, onormal hjartrytm I 12
Impotens IS 5
Trotthet NG ©
Inkontinens I 7

Angest, deprission, somnidshet I 7

1 rapport ska avialas med Kompas Kommunikation, FAMY Norbotten och FAMY Vésterbofien




Uttalande om diagnostiseringen (sida 1 av 4)

Respondenterna har svarat pa 5 uttalanden om diagnostiseringen.

44% av respondenterna menar att det tog fér lang tid fér ldkarna att
stalla ratt diagnos pa grund av okunskap om sjukdomen.

52% svarar att det kravde flera clika undersékningar for att stalla
ratt diagnos.

47% upplevde symptom pa sjukdomen langt innan de uppsékte en
ldkare eftersom de inte trodde att det var nagot allvarligt.

24% upplevde symptom pa sjukdomen langt innan de uppsékte en
l&kare eftersom de hade en misstanke om Skelleftesjukan men var
radd for svaret.

6% upplevde symptom pa sjukdomen langt innan de uppsékte en
lakare eftersom de hade en misstanke om Skelleftesjukan men var
radd for att det skulle ha ekonomiska konsekvenser, t.ex. ingen
sjukférsékring.

Se mer pa kommande sidor.

med Kompas Komm

Det tog for lang tid for likama att stilla rétt diagnos
pa grund av okunskap om sjukdomen

Det kravde flera olika undersokningar for att stalla ratt
diagnos

Jag upplevde symptom pa sjukdomen Iangt innan jag
uppsokie en lakare eftersom jag inte trodde att det var
nagot allvarligt

Jag upplevde symptom pa sjukdomen langt innan jag
uppsdkte en lakare eftersom jag hade en misstanke
om Skelleftesjukan men var radd for svaret

Jag upplevde symptom pa sjukdomen langt innan jag
uppsckte en lakare efiersom jag hade en misstanke
om Skellefiesjukan men var radd for att det skulle ha
ekonomiska konsekvenser, t.ex. ingen sjukiorsakring

Nowrbotten och FAMY Vasterboifen.

Instimmer om féljande

E—
B 5=

kompas

Behandling (sida 1av4)

50% har behandlats med Diflunisal, 44% med Tafamadis,
medan 26% har fatt en levertransplantation.

15% har behandlats med Patisiran och 9% med Inotersen.
100% av dem som fatt en leveriransplantation menar att det hade god
effekt. 71% hade bra effekt med Patisiran, 31% med Tafamadis och 22%

med Diflunisal.

9% (av endast 11 behandlade respondenter) svarar att de hade bra effekt
med Inotersen. 55% i denna grupp svarar vet inte.

Se mer pa kommande sidor.

vtalas med Kompas Kommun

Levertransplantation
Diflunisal (Diflunisal)
Tafamadis (Vyndagel)
Patisiran (Onpatiro)

Inotersen (Tegsedi)

Levertransplantation
Diflunisal (Diflunisal)
Tafamadis (Vyndagel)
Patisiran (Onpatiro)

Inotersen (Tegsedi)

tion, FAMY Nommbotten och FAMY Vasterbotfen.

Har behandlats med foljande

I 6%
I 50%
I 4%
Il 15%

9%

Hade god effekt

I 100%
W 22%

. 31%
I 1%

0 9%

5 19

kompas.




Uttalande om paverkan pa livet (sida 1 av 4)

53% har i viss, stor eller mycket stor utstrdckning svart att
skota sysslor i hemmet eller andra praktiska sysslor.

50% svarar att det har paverkat deras sociala- och/eller
familjara relationer.

45% respondenter har fatt det psykiskt samre.

34% svarar att det har paverkat deras ekonomiska
situation.

31% svarar att det har paverkat deras arbetsliv / skolgang.

13% tvivlar pa om de vill ha barn av radsla fér att de arver
deras sjukdom.

FAMY Norrbotten

Jag har svart att skita sysslor | hemmet
eller andra praktiska sysslor

Det har paverkat mina sociala- och/eller
familjara relationer
Jag har fatt det psykiskt samre
Det har paverkat min ekonomiska
situation
Det har paverkat mitt arbetsliv / min
skolgang

Jag tviviar pa om jag vill ha bam av
radsla for att de arver min sjukdom

h FAMY Viésterbotten.

Instammer om fdljande i viss, stor
eller mycket stor utstrackning

I 3%
I 50%
I 5%
I 34
I 31%

. 3%

kompas

Forbattrad information (sida 1av2)

Om informationen om skelleftesjukan skulle forbattras, dnskar
47% av respondenterna fler goda rad em hur man kan leva med
Skelleftesjukan.

43% dnskar mer information om potentiella behandlingar,
medan 26% &nskar mer information om deras nuvarande
behandling.

41% &nskar mdjlighet att tréffa andra med Skelleftesjukan sa att
man kan dela erfarenheter/kunskap/kénslor.

38% vill héra mer om hur andra lever med Skelleftesjukan.

Se mer pa nésta sida.

s med Kompas Kommuni

Att jag far fler goda rad om hur man kan leva med
Skelleftesjukan

Aft jag TAr mer information om potentiella behandlingar

Aft jag far méjlighet att traffa andra med Skelleftesjukan
sa att vi kan dela erfarenheter/kunskap/kanslor

Alt jag hor mer om hur andra lever med Skelleftesjukan

Aft jag far mer information om min nuvarande behandling

Att det finns mer onlineinformation, t.ex. hemsidor om
sjukdomen

Aft informationen jag far fran lakare/sjukskoterskor ar mer
visuell, t.ex. bilder, film, illustrationer

Att jag far majlighet till patientutbildning tillsammans med
andra

Aft jag far mer information om undersékningama jag ska
g4 igenom

Aft jag far mer information om eventuella
patientioreningar och deras arbete/erbjudanden

Det finns inget behov av att andra informationen om
Skelleftesjukan

Vet inte

Férbéttrad information

I A7%
I 13
I 1%
I 38%
I 0G%
I 19%

. 5%

. 14%

. 3%

M 5%

. 3%

Il 5%

kompas




Vi stodjer skelleftesjukans forskning
Hoppas andra foretag ocksa gor det !

Martin & Servera ir Sveriges leddgade
restaurang- och storkolsspecialis /
Hos oss iir det Litt act handla hallbart. Vi har dryge

4000 ckologiska & miljomiirkea produlter. \

>
Se hela vart breda sortiment av Hallbara val pa martinservera.se
\‘_ s\r
h

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. ,

7/

skekraft.se Skelleftea Kraft



Vi stodjer skelleftesjukans forskning
Hoppas andra foretag ocksa gor det !

Kontaktpersoner
J V[ 3 7 T Wahibrg
. Meva AB
-'.‘ ’A Tel: 070 - 697 13 13
MOTORELEKTRISKA VERKSTADS AB Jour: Dygnet och &ret 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 s har vi ett
Vi har ett stort leverantdrsnit och en snabb service. brett kontaktnit i Europa och 6vriga virlden. Vilket gora att
Vi har teamet med mangérig erfarenhet av underhall och vi har mojligheterna att 16sa era problem.
driftstdrningar 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 d&ven hogspanningsomlindningar, Stérre likstroms-
Meva AB reparerar, séljer 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
« A . ilager:
stall;e;‘k, gen(;aratorer, pumpar, likstromsmaskiner, re- — ME ABB omRET
servdelar med mera. Dbt i
Vi har mellan effektomradena 1kW till 125 MW pa lager, &Eﬂ a!.'_l§ VACON —tpe m

alltid 1 &rs garanti. KOMPLETT VAXELAGER Preum Stephan
S, o~ {3

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

Utemiljo

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

13 kronor per lott gar till foreningen.
Hor av dig till kansliet sa ordnar vi en prenumeration!

Eller kop en lott digitalt pa denna link:

https://www.bingolotto.se/bingolotter?customerld=24001397

Da gdr overskottet direkt till Famy.
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https://www.bingolotto.se/bingolotter?customerId=24001397
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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)
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 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




