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Antligen sd har vintern borjat ge vika och man kan kinna vér i lufien !

Dagarna blir ldngre och solen virmer sd snon sakta men sdkert borjat tina bort. Alltid
lika efterlingtat! Vi borjar ocksa se "ljuset i tunneln” angdende coronan dd manga redan
har vaccinerats och smittspridningen minskas dd det blir varmare ute. Vi fdar hoppas pd att
vattengymnastiken kan dterupptas till hosten igen och att vi dven kan ha ovriga trdffar och
aktiviteter.

Vid drsmétet den 22.a mars sd avgick vdr vice ordforande Osten Hdllgren och Torbjérn
Wahlberg (ledamot) tar dd 6ver den posten. Det valdes in tvd nya ledamdter, Ulf Burman
och Annica Wiklund. Till ny revisorsuppleant valdes Mariann Andersson. Vi hélsar dom
hjartligt vilkomna till styrelsen !

Forskningsseminariet i Pited blev instdllt i ar pd grund av Corona. Men vi kan till var
stora glddje meddela att vi skdanker 1 270 000 kronor till forskningen i ar. FAMY Viisterbot-
ten 500 000, Stiftelsen AMYL 500 000 och FAMY Norrbotten 270 000 kronor. Till vilka
forskningsomrdden och hur de pengarna forvaltats far forskarna dd redogora for till nésta
forskarseminarium i Pited februari 2022.

Den 19 februari hade vi ett zoom-mote med bl.a. landstingspolitiker. Ni som missade det
kan ga in pa var hemsida famy.se eller var facebooksida Famy Viisterbotten och klicka pa
ldnken sd kan ni se det i efterhand dar.

Vi har fatt glidjande nyheter frin Anders Bergstrom (Norra sjukvardsregionens repre-
sentant for NT-rddet (radet for nya terapier) att rekommendation reviderats utifran tva or-
saker: fr.o.m. 2021-04-01 har Tegsedi sdnkt sitt pris och Likemedelsverkets licensavdel-
ning godkdnner nu dilflunisal-licenser for patienter med bade neuropati och kardiomyopati
Tva glddjande nyheter som maojliggor fler och mer kostnadseffektiva ldkemedel till patien-
ter med Skelleftesjukan.

Aven i sommar kommer jag att ha 5 veckors se-
mester. Vecka:27,28,29,30 och 31. Da kommer

som vanligt kansliet att vara stdingt.

Onskar er alla en riktigt varm och skén sommar
och ta vdl hand om er !

Karin Olofsson




Forskarrapport fran Anders Olofsson

Transthyretin — ett tveeggat svird med béade fy-
siologiska och patologiska egenskaper.

Proteinet transthyretin (TTR) hor till gruppen av
proteiner som dven har en formaga att anta en pato-
logisk form kallad amyloid. Dessa proteiner overgar
1 denna process frin sin 16sliga form till att istéllet
anta en fiberliknande makrostruktur. Vad géller TTR
sé ger detta bland annat upphov till sjukdomen fa-
miljar amyloidos med polyneuropati. I gruppen av
amyloida proteiner hittar vi dock kopplingar till ca
30 6vriga patologier i médnniska inkl. Alzheimer’s
sjukdom samt diabetes typ IL.

Amyloida strukturer ar forhdllandevis enkla i sin
sammanséttning och dr en struktur som ménga olika
proteiner kan anta bara de stors ur sitt normala jaim-
viktsldge. Det kan handla om en mutation likt den
man finner 1 TTR 1 norra Sverige ddr aminosyran
valine bytts ut mot aminosyran methionin. Det kan
aven handla om att proteinet utsitts for en denature-
rande milj6. Hér tror man att det ndgot lagre pH viér-
de man finner inne i cell kan utgora en sddan faktor.
Amyloida strukturer i kroppen har dock en vivnads-
skadande effekt och for att dessa inte ska bildas s&
finns ett antal inhiberande mekanismer. Hér kdnner
man till en handfull proteiner med férmégan att stora
amyloidbildning. Intressant nog sd dr TTR ett av
dessa proteiner. Det hela kan tyckas motsédgelsefullt
och varfor skulle ett protein med egna amyloidbil-
dande egenskaper pd samma gang vara kopplat till
att forhindra uppkomst av andra amyloider? Forklar-
ingen &r inte helt utront men vid en nidrmare gransk-
ning heller inte orimlig d& amyloida strukturer pa
ménga sitt liknar varandra och dér samma egenska-
per som far amyloid att bildas dven verkar behdvas
for att stora denna process. TTR var tillsammans
med proteinet apoplipoprotein E de forsta proteiner-
na som upptécktes ha en féorméga att stora amyloid-
bildning av AP (associerad till Alzheimer’s sjuk-
dom).

Hir har TTR en starkt positiv effekt och bromsar
utveckling av sjukdomen. Vi och andra studerar den-
na effekt och har i de har sammanhangen utroént stora
delar av dessa molekyldra mekanismer. TTR har for-
utom denna forméga alldeles nyligen dven visat sig
kunna stéra amyloidbildning av islet-amyloid-
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polypeptide (IAPP). Intressant nog uttrycks TTR till-
sammans med [APP. Filtet runt TTR och IAPP ar i
det ndrmaste outforskat och frdgan om TTR har en
roll att spela vid forhindrandet av diabetes typ II dr
uppenbar. Har uppstér dock en rad andra fragor s&
som; kan paralleller dras till dess effekt pd AP och
Alzheimer’s sjukdom och kan mekanismen bakom
dess inhiberande effekt korreleras till dess egen bild-
ning av amyloid? Preliminéra data pekar pa att detta
hénger ihop. En kanske @nnu intressantare fraga ar
dock ifall vi kan péverka dessa reaktioner? Vi har
karakteriserat interaktion mellan TTR och A} samt
TTR och IAPP och har hir dven undersokt om de
mdjligheter vi har att modullera TTR terapeutisk
aven har en effekt? Resultaten pekar pa att transthy-
retins inneboende instabilitet &r kopplad till dess
amyloidinhiberande forméga och att proteinet darfor
inte kan vara for stabilt da det isafall tappar dven sin
amyloidinhiberande forméga.

Vi kan redan idag pavisa hur en terapeutisk mo-
dullering av TTR och dess stabilitet pé ett kraftfullt
sétt kan paverka dess amyloidinhiberande egenska-
per.



Problemet &r multifaktoriellt och man maéste beak-
ta de betingelser vi har i kroppen. Vi har i var ap-
proach fokuserat specifikt pa de intracelluldra miljo-
er dér det verkar alltmer sannolikt att amyloid i hu-
vudsak bildas. Vi hoppas att under hosten kunna
presentera en ny bild av TTR och dess roll i bade
diabetes typ II samt Alzheimer’s sjukdom dér vi pa
samma gang dven visar att dessa inhiberande egen-
skaper ar kopplade till transthyretins egen formaga
att bilda amyloid. Vi kan redan idag peka pa tera-
peutiska mojligheter men dven potentiella risker
med att paverka TTR.

De patologiska egenskaperna hos TTR ger upp-
hov till en rad olika symptom och bland dessa finns
dven grumlingar i 6gats glaskropp. Ogat ér i detta
sammanhang ett isolerat system och har dven sin
egen produktion av TTR. Hér arbetar vi pa en mdj-
lighet att permanent stanga ned produktionen av
TTR genom den nya tekniken CRISPR/Cas9. Denna
approach ar permanent och behover till skillnad fran
de RNA baserade metoderna inte upprepas. Vi hop-
pas dven hér att under varen presentera resultat pa
detta omréade vilket bor ge svar pé ifall detta dr na-
got som skulle kunna utvecklas till en permanent
och profylaktisk behandling.

Vi vill i dessa sammanhang dven passa pa att
tacka FAMY, FAMY -Norrbotten for dess stod vil-
ket ar ett mycket vidlkommet bidrag till vért arbete.
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Forskarrapport fran Mona Olofsson

20210226

Redovisning av forskningsprojektet ”Validering
av diagnostisk algoritm for detektion av amyloidos
med hjirtpaverkan i primidrvarden”.

Véart mal i ansokan var foljande:

Primiir malséttning: Utvirdera traffsédkerheten av
ovan beskrivna algoritm for att detektera hjartamyloi-
dos.

Sekundir malsittning: Genom att variera graden
av septumdiameter och voltkriterier 1 analysen kan vi
fa en uppfattning om vilka viarden som ger den hogsta
traffsdkerheten for diagnos.

Tanken var att vi skulle samarbeta med Dr Per
Eldhagen pa Karolinska sjukhuset eftersom han har
ett patientmaterial med verifierad diagnos av hjérta-
myloidos.

Pandemin under 2020 har dock gjort att Dr Eldha-
gen inte har haft mojlighet att jobba med detta s 1
stéllet s& har vi (Kurt Boman och jag) jobbat med be-
fintliga patienter hér i Skellefted som vi tar in 1 amy-
loidos-studien och dér patienterna gett oss tillgang till
att 14sa deras journal. Vi har lagt in algoritmen samt
en del 6vriga variabler for att se vad som kan bli bist,
se bilaga !

Ar 2021 sa hoppas vi fA tillgang till Dr Per Eldha-
gen och deras patientmaterial sd vi kan presentera
data pa nista FAMY forskarseminarium 19 februari
2022.

Med vinlig hilsning

Mona Olofsson, BMA/Med. Dr

Forskningsenheten

Skelleftea lasarett

Bil.1

Protokoll for utvirdering av triaffsdkerheten av algo-
ritm (i blatt) for hjartamyloidos tillsammans med
andra ingdende variabler

1. Diagnosdatum for hjartsvikt oavsett orsak

2. Diagnosdatum for amyloidos

Mona Olofsson
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3. Typ av amyloidos

a. Genetisk, Val30Met eller annan mutation

b. Hjartamyloidos utan mutation

4. Diagnosdatum amyloidos kardiomyopati

a. Tecken pd hjértsjukdom forenlig med amyloidos
b. Verifierad med biopsi eller DPD-scint

5. Septumtjocklek: =>15mmm talar for hjartamyloi-
dos. Under 15 mm talar mot amyloidos

6. Sokolowkriterier: Summa S1 och RVS eller
V6=<30 mm talar f6r amyloidos kardiomyopati

7. Sensitivitet: Andel sjuka som uppfyller kriterierna
septumtjocklek och Sokolow voltkriterier

a. Bada kriterierna

b. Ett av kriterierna

8. Specificitet: Andel "friska” som inte uppfyller kri-
terierna for septumtjocklek och Sokolow voltkriterier
a. Bada kriterierna

b. Ett av kriterierna

9. Hypertrofi: I ekoutldtande angiven hypertrofi i
sammanfattningen.

10. Hypertoni: I journalanteckning angiven hypertoni
med eller utan behandling.

11. Systoliskt blodtryck: Angivet 1 anslutning till dia-
gnostillfillet av hjartamyloidos (inom 6 - till 12 méan).
12. Diastoliskt blodtryck: Angivet i anslutning till
diagnostillféllet av hjdrtamyloidos (inom 6 - till 12
man).

13. NTproBNP: Angivet i anslutning till diagnostill-
fallet av hjartamyloidos (inom 6 - till 12 man).



FAMY:S nya styrelse: Fran vinster Torbjorn Wahlberg vice ordférande, Ulf Burman ledamot, Nils Lundgren ordfo-
rande, Per-Erik Marklund kassor, Annika Wiklund ledamot och Karin Olofsson suppleant. P bilden saknas Maria
Burstrom sekreterare samt Jan Séderstrom suppleant. Foto: Osten Hillgren

Osten Hiillgren avtackades med blommor efter 8 dr i Styrelsen pa plats och medlemmar fick delta via ldink.
styrelsen . Foto: Karin Olofsson Foto: Karin Olofsson



Inte vilkommen !

Knack, knack!

Jag ligger I sdngen och hor hur du knackar pa. Inte sa brutalt som du brukar, utan lite forsiktigt, men till-
rackligt mycket for att ge mig kalla kérar ldings min ryggrad. Nej, du ar inte vilkommen! Det var inte ldnge
sedan du besokte mig, en vecka kanske. Du stannade inte sd ldnge den gingen, bara en dag, men det var
tillrackligt. Du knéckte mig totalt, bdde mentalt och kroppsligt. Usch... jag vill aldrig lata dig kndcka mig
igen. Jag bad dig att dra at helvete.

Knack, knack!

Jag ligger 1 sdngen och vaknar av hur du ndrmar dig. Jag kinner hur oron far mitt fjuniga har att resa sig |
nacken. Jag kdnner hur gardagens hindelser snurrar I huvudet. Varfor kommer den hir vilbekanta,
knéckande kdnslan krypande under mitt skinn? Jag gjorde ju endast sddant som &r bra for mig. Tog en lang
promenad, men kanske blev den lite vl 1dng? Kanske blaste det lite for mycket? Kanske blev det for my-
cket tjafs? Jag kanske pratade for mycket? Kanske blev jag stressad efter samtalet med det dir frimmande
paret? Jag var pigg igar och glomde bort att du 6verhuvudtaget existerade I mitt liv. Just d&, just som jag
hade borjat glomma dig, dyker du upp for att pdminna mig om att du fortfarande finns kvar I mitt liv. Du
forgyller inte min tillvaro utan gor raka motsatsen, forpestar den sé linge du har greppet om bade min
kropp och sjél.

Knack, knack!

Jag ligger I sdngen och avvaktar. Tdnker du klampa dig in I mitt liv igen och bara ta 6ver? Ta 6ver min
hjarna. Ta 6ver med vald. Du, som ger mig sddana skuldkénslor. Vad gor jag for fel som inte kan motsta
dig? Ar jag s svag? Skoter jag mig inte? Ar det stressen?

Knack, knack!

Du har ldnge klamrat dig in I mitt liv. Hur lange har du hallit pa? 10 kanske 20 &r nu? Smartan vid vara mo-
ten varierar, men jag hatar dig verkligen. Speciellt nér du kryper ner I min séng saddér under natten. Den
kéanslan dr den vérsta. Hur vagar du gora ett sadant intrang? Har du inga begransningar? Att vakna med ett
monster I sdngen, mitt I natten, dr verkligen en skrdckupplevelse. Kédnslan av att du krupit ner hos mig och
formligen spriangt mig. Min hjdrna kénns som utspridd éver kudden med sinnena forvirrade och oférnim-
bara. Det ér for ljust, moérkermasken maste pd och smaken I munnen ger mig kviljningar. Bést att krikas
upp gardagens diskussioner och domningar I fingertoppen, handen, underarmen, hela armen och slutligen,
halva overkroppen. Dessa domningar forvarnar mig om en dag, kanske till och med flera dagar tillsammans
med dig.

Bank, bank! ) )
Hérdare den hér gdngen. NEJ, DU AR INTE VALKOMMEN!

SLUT




Famy soker sponsorer.
Alla sponsorer far annons i var medlemstidning som gar ut till
samtliga vardcentraler och lasarett i Viisterbotten, och naturligtvis
till alla vara medlemmar i hela landet, samt annonsplats pa var hemsida.

Kontakta oss for information
info@famy.se www, famy.se, Tel: 0910-360 17

Skicka in nedanstaende talong sa kontaktar vi Er!

1 000 kr/ar 1ar 2ar 3ar
3 000 kr/ar 1ar 2ar 3ar
5 000 kr/ar lar 2ar Jar
Valfri summa lar 2ar Jar
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Kontaktpersonear
y.. =}
As=s o et
WD, Meva AR
-'.‘ ' Tel: 070 - 697 13 13
MOTORELEKTRISKA VERKSTADS AB Jour: Dygnet ach 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 s har vi ett
Vi har ett stort leverantdrsnét och en snabb service. brett kontaktnit i Europa och 6vriga 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, séljer och koper in begagnat som nytt.
Intresserad av renoverade, begagnade nya:
Elmotorer/kuggvixlar, dieselkraftverk, transformator-

omlindningar samt servo /stegmotorer , reparationer, metalli-
sering, prototyptillverkning.

stillverk, generatorer, pumpar, likstrémsmaskiner, re- ALLTRUNT €N ELUOTOR

servdelar med mera. 1scR === ABB G {33
Vi har mellan effektomréddena 1kW till 125 MW pa lager, SEW 2bs ‘% = Ime
alltid 1 &rs garanti. TS o e

% % KOMPLETT VAXELAGER Premium stephan @

a AB Brogatan 35 - 931 62 Skelleftea
Tel 0910-142 00 Fax 0910-131 92

Vi stoder FAMY
Utemiljo Skelleftea AB

Utemiljo

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

Bingo
I.ntt%d

Hor av dig till kansliet sa ordnar vi en prenumeration!

13 kronor per lott gar till foreningen.
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Foreningsnytt
FAMYs styrelse 2021

Nils Lundgren, ordférande
Torbjorn Wahlberg ,vice ordforande
Per-Erik Marklund, kassor
Maria Burstrom, sekreterare
Ulf Burman, ledamot
Annica Wiklund, 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

* Avsiandare, 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
OIS
MYL FAMY

VASTERBOTTEN




