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God fortsiittning pa 2022! Hoppas att det nya daret har borjat bra for er alla !

Hiir pd kansliet sa har det blivit en nystart med nya lokaler pa Skeppargatan 16. Entrédorren dr ty-
vdrr last dygnet runt dd det sitter andra enheter héir som bara tar emot bokade besdk eftersom det finns
en hotbild fran missbrukare m.m. Men det gdr bra att ringa till kansliet sa kommer jag och oppnar. Du
kan ocksa fad en kod till dérren som jag kan uppge. Skriver inte ut den hdr da kommunen dr rddd for att
den sprids allt for mycket. Det har varit lite jobb med att rensa och sortera infor flytten. Vi har inte fdtt
nagot forrad hdr pd var nya arbetsplats sa allt mdste fd plats inne pd kontoret. Kansliet har som vanligt

oppet mandag, tisdag, torsdag och fredag 8.00-15.30 och har lunchstingt mellan 12 och 12.30. Ons-
dagar dr kansliet stingt.

Den 15:e november sa hade vi ett digitalt mote med Region Viisterbotten som anordnades av Elham
Pourazar, Strateg innovation & partnerskap, Region Viisterbotten. En dialog om hur vi kan stdrka forut-
sdttningarna for tillgangliggorande av nya terapier i svensk hélso-och sjukvdrd. I stora drag utgick det
fran den vitbok som de lanserade pa sdllsynta sjukdomars dag 28 februari 2021. Jag har bestdllt nagra
exemplar hit till kansliet om ni dr intresserade av den och den finns ocksd ldnkad pd var hemsida sd du
kan ldsa den dir.

Ett tips som jag vill pdminna om igen dr att du kan héra med din behandlande likare om mdjligheter
till fri tandvard. Da skickas ett ldkarintyg till bedomningstandldkaren i Umed, Hans Flodin. Det finns
dven mojlighet till fri fotvard och behandling av legitimerad sjukgymnast for lindring av smdrta i ben
eller liknande, sa kolla upp detta med din likare.

Vi har i samarbete med Norran nu blivit beviljade en sd kallad pluggannons i dagstidningen ddr vi
soker sponsorer samt stod till forskningen av Skelleftesjukan. Den publiceras forsta onsdagen i varje
mdnad med startdatum den 3:e november och hela dret 2022 ut. Sa vi hoppas nu pd att det ska ge resul-
tat ocksa.

Ni som kan tinka er att fd Famy-bladet via mail istdillet for i postladan kan vdl hora av er till kansliet
sd fixar jag det. Dd sparar vi in kostnader bdde for tryck av tidningen samt portot som dr en stor utgift
for foreningen Mdnga bdickar smd...

1 ar sd iir det Piteds tur att anordna forskarseminariet och eftersom det har blivit nya restriktioner
igen sd skjuts det fram till 20 maj. Vi far hoppas att coronaldiget ser bdttre ut da !

Arsmaotet borjar ocksd nirma sig och vi har planerat in det den 21:a mars. Mer info om det finns pad
sidan 5.

Hoppas vi ses !

Karin Olofsson



Medicinska begrepp som kan vara bra att kianna till !

Amyloidfibriller

TTR-proteinet felveckas (det far en
onormal form). Den @ndrade formen
gor att proteinet felveckas och
samlas i amyloidfibriller.

DNA

Star for deoxiribonukleinsyra. Det
ar den genetiska koden for hur
proteiner (kroppens byggstenar)
bildas och avgor en levande
varelses egenskaper.

Polyneuropati

Flera samtidiga felfunktioner i det
perifera nervsystemet runtom i
kroppen.

Autosomalt dominant arftlighet
Autosomalt dominant ar ett satt

som en egenskap eller en sjukdom
kan drvas i slakter. En autosomalt

dominant sjukdom innebar att du

endast behover fa den onormala

genen fran en foralder for att |6pa risk att ut-
veckla sjukdomen.

Gener

Innehaller en viss uppsattning
instruktioner, oftast koden till ett

visst protein eller en viss funktion.
Kardiomyopati

Kronisk sjukdom i hjartmuskel.
Genmutation

Uppstar till foljd av fel i DNA-replikeringen.

Kromosomer

Béar pa genetisk information som
arvs mellan familjemedlemmar.

TTR

Ett protein som kallas TTR
(Transtyretin) som bildas i levern

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

varje vecka ?

13 kronor per lott gadr till foreningen.

Du ringer dda 0771-440 440 och uppger
vart kundnummer 24001397 for att stodja

var verksamhet.




Arsmote

FAMYS arsmote

Nir: Mandag 21:a mars klockan: 18.00
Plats: Skeppargatan 16
Sedvanliga arsmotesforhandlingar
Verksamhetsberittelse kommer pdA FAMY:s hemsida www.famy.se
Ni som onskar fa handlingarna hemskickade kontakta famy:s kansli
FAMY bjuder pa fika !

Anmilan till kansliet senast tisdag den 15:e mars p4 tel: 076-0340160
eller via mail: info@famy.se

Vilkomna !
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Méndag den 1 november s bjod Famy in tillen  Kviéllen avslutades med att undertecknad tackade

informationstraff med Kurt Boman och Mona kvéllens foreldsare genom att dverldmna varsitt
Olofsson om studien pa lidkemedlen Vyndaqgel 61 Famy-ljus som symboliserar Lt hoppets laga
mg och CARDIO-TTRansform som béda ska brinna for att 16sa Skelleftesjukans gata”.

minska produktionen av proteinet transtyretin fran
den muterade genen som orsakar Skelleftesjukan.  Karin Olofsson
Likemedlet Vyndagel som ingick i Attract-studien
far nu frn 1 september 2021 forskrivas av lékare.
Den visar pd minskad dodlighet, framst hjért- och
kérl-dod, men dven 6kad gdngformdga och livskva-
litet.

Aven i den nu pagaende CARDIO-TTRansform-
studien, dir Skelleftea lasarett ocksa deltar, an-
vinds ldkemedlet ION-682884. Detta ldkemedel
injiceras med sprutor en gang i manaden. Det dr pé
genniva dir man “tystar ned” genen till 15- 20 pro-

cent av sin kapacitet, “

Det pagéir dven en studie med den nyligen nobel-
prisbelonade gensaxen CRISPR/Cas9, dér man .
klipper bort delar av den muterade genen. Foto : Karin Olofsson

Det finns mycket aktuell forskning nu inom detta
omréde vilket ger gott hopp for patienter med
Skelleftsjukan med langsammare sjukdomsforlopp
och ett langre liv.

All Cause Mortality Cox Proportinal Hazards Model*
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Nu finns vi i detta hus pd Skeppargatan 16. Ndr man kommer in i entrén sd gdr man till héger in i korridoren. Famy har sitt

kansli i tredje rummet pd vdnster sida. Ytterdorren kommer att vara last dygnet runt, men vi har fatt en kod till vara medlem-
mar som kan anvindas mandag — fredag mellan kl. 08-17. Hor av dig innan sd far du koden hit in.

Kansliet dr i ungefdr samma storlek som tidigare.. Fonstren dr mot st sd
utsikten blir mot Skebo-huset vid MAX.
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Har man svart for att gd i trappor sd kan man gd in pd baksidan av huset
och ta hissen upp, eller gd in vid entrén fran Kanalgatan.



Sondag den 5:e december sa bjod FAMY in till julfest pa Nya Arken.

Narmare 50 personer deltog denna andra adventssdndag.

Efter att Maria Burstrom (sekreterare i styrelsen) halsat alla valkomna sa
fick deltagarna ta for sig av det stora utbudet av julbuffén.

Musikunderhallningen for aftonen stod den skénsjungande Kurt Burstrom fér samt Magdalena
Lundberg vid pianot. Julmusik som hdjde den trevliga stamningen ytterligare.

Nar det blev dags for efterratten sa saldes det lotter som gick at som smor i solsken. Ordférande
Nils Lundgren och undertecknad stod sen for vinstdragningen déar vinnarna fick ga fram och vélja
vinst fran det dignande vinstbordet.

Nils Lundgren avslutade kvallen med att tacka alla som deltagit och énskade samtliga en riktigt
God Jul!

/ Karin Olofsson

Kurt Burstrom och Magdalena Lundberg
Foto:Karin Olofsson



Vi stodjer Skelleftesjukans forskning
Hoppas andra foretag ocksa gor det !
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Vi finns
alltid nara

Lak tiduingeu vay; udir och hur oy vil.
Norran ger dig de lokala nyheterna, gransk-
ningarna och berattelserna som berér och

uppror. Vi finns for att halla dig uppdaterad.
Hitta ditt prenumerationspaket pa norran.se

“Denv somv stolller smaw krowv pa ttllvowron blir inte skowrad ov motgangar,
och dw framfor allt obendgen att sjellv fromkallow dem.”
- Stefownv Stenunddr

“Livet dr det som hander medow dw gor upp andro planer.”
- Johuwv Lerwnow

“Gor dig aldrig fri ifrdn div leingtouwv - for vad vore vi utow den?”
- Knuut Haumsowvv

“Det o alltid liittoare att forsvara sina principer cuv att levaw upp ttll dem.”
- Alfred Adler

“Env mivmniska somv keinner sinaw grdinser bliv inte scv Lkt att overskrida.”
- Hawold Nicolson

“Bland méwnwniskor firng det langt fler kopior dwv original.”
- Pablo-Picasso



Vi stodjer skelleftesjukans forskning
Hoppas andra foretag ocksa gor det !

Meva reparerar och (FﬁHSﬁLJMNG OCH SEHWCE)
servar din elmotor

Wi renowarar alla typer av elakiriska motorar, cavaott fabrikat. '- ' . v A
Wi maximarar livslingden pa din motor och som aterfirsaljars .

kean vi med vart globala komtaktnat snabbt | just

don prochkt du penduer, | (ALLT RUNT EN ELMOTOR )
Tel. 0910-142 00 vx.

Busck VNS Mg www.meva-ab.se info@meva-ab.se

Vi stoder FAMY
Utemiljo Skelleftea AB

UTI

Utemﬂjcs

FOLIERING BANDEROLLER BROSCHYRER
DEKALER KUVERT PACKTEJP

VEPOR RoLLUPS FOLDRAR
seachracaor ETIKETTER FLYERS

- ——

En leverantor, alla typer av trycksaker! m—

Skelleftea Tryckeri AB | Servicegatan 1| 931 76 Skelleftea
Tel. 0910-72 99 10 | info@sketryck.se | www.sketryck.se
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KRAVER MANEA

Losningarna ska vara mirkta med ”Krysset 1-2022 och méaste vara FAMY Skeppargatan 16, 931 30
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Foreningsnytt
FAMYs styrelse 2022

Nils Lundgren, ordférande
Torbjorn Wahlberg, vice ordforande
Per-Erik Marklund, kassor
Maria Burstrom, sekreterare
Ulf Burman, ledamot
Annica Wiklund, ledamot
Suppleant: Jan Soéderstrom 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 viardkontakter:1177.se/e-tjénster

Erik Wallmark likare
Elin Enquist, 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 ar att ringa direkt till FAMY
0910-360 17 eller Stiftelsen AMYL 070-276 30 31
som utformar och formedlar telegram samt talar om
hur gavan 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 giller givan

* Datum for begravning eller hogtidsdag
* Ndarmast anhorig

* Avsindare, namn och adress

Du kan ocksa gi in pa vir hemsida
famy.se och fylla i dina uppgifter dar un-
der 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 P o &

MYL FAMY

RBOTTEN




