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Sd har vi kommit till april och de forsta vartecknen har borjat visa sig. Jag har re-
dan hort storspovens drillande vilket dr ett sdkert tecken pad att varen har kommit ! Alltid
lika efterldingtad!

Under arsmaotet som vi hade den 21:a mars sd blev det nyval av Nils Lundgren
(ordforande), Per-Erik Marklund (kassor), Torbjorn Wahlberg (vice ordforande), Karin
Olofsson och Jan Soderstrom (suppleanter), Karin Olofsson och Jan Soderstrom
(valberedningen ), Maddy Burman och Sonja Andersson (festkommitén), Marianne An-
dersson (revisor), Goran Gavelin (revisorsuppleant). Sd forutom ny revisor och revisor-
suppleant sa ser styrelsen ut som tidigare. Det blev ocksa en dndring i stadgarna som gor
att vi riktar oss dven till de som har endast hjdartamyloidos.

Att: sprida upplysning och forstaelse om sjukdomen TransTyretinAmyloidos (ATTR),
savil drftlig (ATTRv = Familjir Amyloidos med Polyneuropati - FAP) som forvirvad
(ATTRwt-CM = hjiirtamyloidos) Samt dndring i styrelsens sammansdttning frdn tvad ordi-
narie ledamoter till MINST tvd ordinarie ledamdter.

Den 20 maj sd dr det forskarseminarium i Pited. (Lds mer om det pa sidan:4) Lite forse-
nat pda grund av Coronan men inte sa dumt med tanke pad att den tiden pd dret dr det ljusa
kvdllar och ingen risk for halka och ovider! Téinker pad nar Pited hade sitt senaste semi-
narium i februari 2019 och det blev totalstopp i trafiken i Kinnbdck ndr vi skulle hem. Det
var en langtradare som stdllt sig pa tviren i en isig backe. Vi var mdnga som satt i bilko i
flera timmar. Det har kommit forslag pa att i framtiden alltid ldgga forskarseminariet i maj
vilket jag tycker dr en god ide, sa ndsta ar dr det Skellefteas tur att anordna seminariet
som da kommer att infalla den 26 maj.

Eftersom det inte blev ndgot seminarium forra dret sd dr det fler forskare dn vanligt som
ska redogora for forskningen bdde under 2020 och 2021 sa det blir en ldngt dag...

I sommar kommer jag att ha fem veckors semester som forra daret och da dr kansliet
stangt. Det blir vecka:27,28.29,30 och 31.

Trevlig sommar !

Karin Olofsson
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Forskarseminarium om Arftlig Transtyretinamyloidos
med Polyneuropati ’Skelleftesjukan™ dar forskarna
redovisar sin forskning de gjort under ar 2020&2021

09.00

09.15

09.45

10.15

10.45

11.15

11.45

13.00

13.30

14.00

14.30

15.00

15.30

Plats: Furubergskyrkan, Furubergsvigen 20, 941 39 PITEA
Tid: Fredag 2022-05-20 kl. 09.00 —15:30

50 kr/person (Lunchbuffé: fisk och kyckling med tillbehor)
Betalning sker pé plats! (Kort, Swish, Kontanter)

Inledning Kenneth Ling. FAMY Norrbotten

Per Westermark

Kaffepaus

Anders Olofsson -Ar oxidativ stress kopplat till utveckling av Transtyretin Amyloidos?
Elisabeth Sauer-Eriksson-Strukturen av den oldsliga transtyretinfibern

Jonas Wixner — Pdagdende studier samt Kvalitetsregister SveATTR

LUNCH

Intissar Anan - Transtyretin amyloidos -gott och blandat

Mona Olofsson och Kurt Boman - Validering av diagnostisk algoritm for detektion av
amyloidos med hjirtpdverkan i primdrvdrden

Kaffepaus
Henryk Wilczek -Domino Liver Transplantation - Hur har det gatt?
Victoria Heldestad -Ultraljud pa perifera nerver

Diskussion/Frigor/Avslutning

Anmilan om deltagande , senast 13 maj till Famy Norrbottens kansli Tel-0911-197 64

E-post: famynorrbotten@outlook.com
Meddela om du/ni dr allergisk mot négot.

VALKOMNA !

Seminariet genomfors med stod av Pfizer och SOBI



Ny kunskap om Skelleftesjukan kan ge lakemedel

VASTERBOTTENS LAN

Forskare i Umea med professor Elisabeth
Sauer-Eriksson i spetsen har pa atomniva
lyckats studera de ol6sliga fibrer som kan
orsaka Skelleftesjukan. De nya kunskaper-
na oppnar maojligheter fér nya lakemedel.

Felveckade, ol6sliga proteinfibrer kan orsaka sjuk-
dom genom att de samlas i olika organ i kroppen.
Det ar exempelvis vad som hander vid Skelleftesju-
kan.

Nu har Elisabeth Sauer-Eriksson, professor pa ke-
miska institutionen vid Umea universitet, med
forskarkollegor kunnat beskriva fibrerna ned pa
atomniva med hjalp av den senaste tekniken.

-Vi har tidigare vetat mycket om hur det har pro-
teinet ser ut i sin normala form, den som vi alla har
i kroppen. Nu vet vi mer om hur det faktiskt ser ut
nar det har bildat de har fibrerna.

Elisabeth Sauer-Eriksson har forskat om det aktu-
ella proteinet transthyretin och dess fiberform i 20
ar.

- Redan da ville vi ju se strukturerna pa de har fib-
rerna, men det fanns ingen teknik som vi kunde
anvanda, Tack vare den har nya typen av kryoe-
lektronmikroskopi fick vi mdjlighet att kunna gora
det har. Det var ingen som hade kunnat tanka sig
att proteinerna skulle ga fran tredimensionella nys-
tan till helt platta strukturer.

Vad kan den kunskapen leda till ?

-Vad vi hoppas ar att det har kanske kan hjalpa till
att fa fram nagonting som kan verka pa de redan
bildade fibrerna, sa att man kan I6sa upp dem.

Sedan tidigare finns lakemedel som férhindrar att
de har fibrerna bildas och de anvands som broms-
medicin for vissa patienter med Skelleftesjukan.
Daremot finns alltsa inget lakemedel &n som lGser
upp fibrerna da de val har bildats.

Professor Elisabeth Sauer-Eriksson, till vinster, och
forsta forskningsingenjor Irina lakovleva, bada vid ke-
miska institutionen vid Umed universitet.

Foto: Mattias Pettersson/VK

Elisabeth Sauer-Eriksson beskriver det som att
fibrerna blir tatt packade i lager ovanpa varandra.

-De blir som langa spaghettitradar som kletar ihop
pa olika satt och forstor funktionen pa organen.

Fibrerna samlas oftast i hjartat, men for vissa pati-
enter samlas de dven i 6gats glaskropp. De foérsam-
rar synen genom att den grumlas, men det kan at-
gardas med kirurgi dar den grumliga vatskan i 6gat
ersatts med en saltldsning. Sa gjordes pa en patient
pa Norrlands universitetssjukhus, och ur vatskan
kunde forskarna rena fram fibrerna for att studera
dem med kryoelektronmikroskopi, dar provet
snabbt kyls ned till minus 190 grader.

Tidigare har andra forskare studerat motsvarande
fibrer fran hjartat. Fiberstrukturerna liknar de som
forskarna i Umea nu har beskrivit men de ar inte
identiska. Vad skillnaderna beror pa vet ingen idag.

Studien fran Umea universitet publiceras i Nature
Communication.

Anders Wynne/
Vasterbottens-kuriren
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Fran motet med Funktionsratt Vasterbotten

Den 30e Mars sa hade handikapp- och
patientforeningarna 1 Skellefted ett mote
med Martin Vikgren, Regionchef, och

Kjell-Ake Nilsson, Ordférande, Funktions-

ratt Vésterbotten diar dom ville prata om
mojligen att starta upp ett samarbete med

en grupp foreningar 1 Skellefted da det sak-

nades 1 nuléget.

Funktionsratt Visterbotten ir en
lanstdckande paraplyorganisation som
samordnar funktionshinderrorelsen 1 Vis-
terbotten.

Funktionsritt Visterbotten arbetar efter
visionen “ett samhélle for alla ménniskor”
och vara malsittningar ar:

-ett samhadlle for alla préaglat av solidari-

tet, jamlikhet och full delaktighet.

-ett samhaélle for alla som bygger pé allas

lika vérde och ritt.

-ett samhaélle som tillvaratar alla medbor-
gares resurser genom att vara anpassat ef-
ter alla medborgares forutséttningar och

behov.

Martin berittade om vad dom gor 1
Funktionsritt Vésterbotten och pratade om
vad fordelen med en lokal forening skulle
innebdéra.

Funktionsritt Vasterbotten har idag en lo-
kal forening 1 Umed som delar lokaler
med ldnsféreningen.

Utifran detta mote, sa beslutades det om
att en projektgrupp med fyra personer fran
fyra olika foreningar skulle ha ett mote for
att forbereda information infor ett storre

mote med alla handikappforeningarna 1
Skelleftea.

Fr.v Funktionsrdtt Visterbottens Ordforande Kjell-
Ake Nilsson och Regionchef Martin Vikgren.
Foto: Nils Lundgren

Denna projektgrupp inneholl, utover
var Ordforande, dven representanter fran
Strokeforeningen, Neuroforbundet och
Personskadeforbundet RTP och mélet med
den projektgruppen var att kunna presen-
tera en plan pa hur vi vill géra med samar-
betet mot Funktionsrétt Vésterbotten och
presentera det péd ett kommande méte dar
alla handikapp- och patientféreningar i
Skelleftea dr inbjudna.

Mer information om detta kommande
mote kommer gruppen att skickas ut till
foreningarna inom kort.

/ Nils Lundgren



Extramiljoner ska satsas pa varden !

I Visterbottenskuriren den 9 februari var det en artikel om att Region Visterbotten ska
ta en tillaggsbudget i februari. Det handlar om knappt 142 miljoner kronor som de vill
dela ut till olika verksamheter. Minoriteten i regionen ir dock betydligt mer frikostig och
vill satsa 304 miljoner kronor.

Majoriteten S ,V och Mp, har tidigare beslutat att de vill av sétta 89 miljoner kronor for att
minska vardkoerna. Minoriteten drar till med 100 miljoner kronor for att korta koerna.

-Vi har var budget i grunden som vi tog 1 juni men vi dr dnda vildigt glada att vi har den hér
mojligheten att 1 &r kunna gora de hér tilldggen, séger regionradet Peter Olofsson (S)

Majoriteten vill bland annat satsa 40 miljoner kronor for sarskilda sjukdomar exempelvis Skel-
leftesjukan, 8 miljoner kronor till férlossningsvarden, 5 miljoner kronor till ambulanssjukvarden
och 6 miljoner kronor till Kommunférbundet Svenskt Ambulansflyg.

VK har tidigare berdttat om den kritik som har riktats fran bland annat Vardforbundet for de
pengar som majoriteten vill satsa pa ambulanssjukvarden. De har kallat detta for en
“pyttesumma’” och menar att det knappt ricker till en halv dygnsbil f6r en ambulans. Minorite-
ten, de vill siga M,C,.L och KD, vill gora betydligt storre satsningar som 30 miljoner kronor till
forlossningsvérden, 12 miljoner kronor till ambulanssjukvarden och 30 miljoner kronor for pri-
mérvérd och ndra vird. De vill ocksd avsétta70 miljoner kronor for att satsa pa personalen ge-
nom att bland annat forbéttra arbetsmiljon och utdka lonepotten.

—Vi har frén allianspartierna haft andra prioriteringar. Det hér dr en stor mdjlighet fran oss att
lagga fram en helt annan inriktning ,sdger oppositionsradet Nicklas Sandstrom (M)

Dessa satsningar vill de bland annat finansiera genom effektiviseringar, projektmedlen for upp-
skjuten vard samt samordning av upphandlingar. Beslut ska tas vid regionfullméaktige i slutet av
februari

Monica G Engstrom
Visterbottens-kuriren 9/2 2022

I Visterbottenskuriren den 23 februari sa kunde man ldsa att majoritetens forslag anta-
gits.

Karin Olofsson



Vi stodjer skelleftesjukans forskning
Hoppas andra foretag ocksa gor det !

Meva reparerar och ( FORSALJNING OCH SERVICE )
servar din elmotor

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

E‘-:E Er;njgjqﬁ: %I;I:;Zr}-mrrtaktnét snabbt lewerara just ( ALLT HUNT EN ELMOTOH ')
Tel. 0910-142 00 vx.
BUSCK °MINS. Jiade www.meva-ab.se info@meva-ab.se

UTI

Utemiljo

Vi stoder FAMY
Utemiljo Skelleftea AB

i
g

-pkellefteG
Urycker

FOLIERING BANDEROLLER BROSCHYRER
DEKALER KUVERT PACKTEJP

VEPOR ROLLUPS FOLDRAR
seachrLaccor ETIKETTER FLYERS

En leverantor, alla typer av trycksaker! ——

Skelleftea Tryckeri AB | Servicegatan 1| 931 76 Skellefted
Tel. 0910-72 99 10 | info@sketryck.se | www.sketryck.se
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Vi finns
alitid ndra

- . . . 7 07,
Lds tiduingeu var; udir och hur du 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

STOD SKELEFTESJUKANS
FORSKNING

Famy séker sponsorer. Alla sponsorer far annons pa var hemsida och i var
medlemstidning som gar ut till samtliga vardcentraler och lasarett i
Véisterbotten, och naturligtvis till alla vara medlemmar i hela landet.
Kontakta oss for information: Mail info@famy.se Tel:0910-360 17

' %
FAMY

VASTERBOTTEN

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

13 kronor per lott gar till foreningen.

Du ringer dd 0771-440 440 och uppger
vart kundnummer 24001397 for att stodja
var verksamhet.

11



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 numera ocksa ga in pa var hemsida famy.se och
fylla i dina uppgifter dir 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 P o &

MYL FAMY

RBOTTEN




