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Varkinsla !

Sd har vi da kommit en bit in i april och de forsta vartecknen har borjat visa sig. Har
redan sett tussilagon blomma i dikeskanterna och kunde forstds inte ldta bli att fota varens
forsta blomma! Alltid lika efterldingtat!

Under arsmaotet som vi hade den 20:e mars sd blev det val av Nils Lundgren
(ordforande), Annica Wiklund och Ulf Burman (ledaméter) Torbjorn Wahlberg (vice ord-
forande), Eva-Britt Norberg och Ann-Christin Jernelof (suppleanter), Karin Olofsson och
Torbjorn Wahlberg (valberedningen ), Per-Erik Marklund ( kassor, valdes pd tvd dar forra
drsmotet) Karin Olofsson (adjungerande sekreterare ) Maddy Burman och Karin Olofsson
(festkommitén), Marianne Andersson (revisor, valdes pd tva dar forra drsmotet ) Géran Ga-
velin (revisorsuppleant).

Forskningsenheten onskar att alla som har amyloidos i FAMY eller kinner ndgon med
amyloidos, som dessutom har klaffel, kontaktar Forskningsenheten vid Skellefted lasarett
sd de kan fd en uppfattning hur vanlig denna kombination dr. Léds mer om detta pa sidan.5.

Skelleftea kommun soker ledsagare for att kunna stodja innevdnarna i deras fritidsutov-
ning. Det handlar om 1-2 timmar per vecka och ersdttningen gdr till en forening som man
sjalv viljer ut. Ersdttning for fika och lunch far du igen fran kommunen mot uppvisande av
kvitto. Ett uppdrag som bade dr en fantastisk samhdllsinsats samtidigt som den stottar for-
eningslivet. Lds mer om detta pd sidan.9

Den 26 maj sd dr det forskarseminarium i Skellefted. Det dr da sex forskare som fick
forskningsanslag 2022 som ska redovisa sin forskning under dret som gdtt. Tyvirr kunde
inte Per Westermark ndrvara dd det dr Uppsala universitets promotionsdag och dd ska
han promoveras till jubeldoktor. Elisabeth Ihse kunde inte heller néirvara p.g.a sjukdom sd
ddrfor dr det endast 3 forskare pa plats och Kristina Samuelsson via ldnk..

I ar har FAMY Norrbotten, FAMY Viisterbotten samt stiftelsen AMYL tillsammans skédnkt
780 000 kronor till forskningen. Pengarna har fordelas till forskarna efter de ansokningar
som inkommit under mars manad (Lds mer om
forskarseminariet pd sidan:4)

I sommar kommer jag att ha fem veckors se-

mester som forra dret och da dr kansliet stingt.
Det blir vecka:27,28.29,30 och 31.

Trevlig sommar ! \/

Karin Olofsson



FORSKARSEMINARIUM

Om Arftlig Transtyretinamyloidos med Polyneuropati ”Skelleftesjukan” dar forskarna
redovisar sin forskning de gjort under ar 2022.

Fredag 26 maj 2023 kI:10.00-15.30
Arken (Stationsgatan 18 i Skelleftea)

Program:

10:00 Inledning: Nils Lundgren FAMY Vasterbotten, Kenneth Lang, FAMY Norrbotten
10:30 Intissar Anan - Ar DTl bra metod for detektion av perifer nervskada?

11:00 Kaffepaus (smorgas)

11:45 Anders Olofsson-TTR amyloidos — en felaktig balans mellan nativ och patologisk
struktur

12:30 Kristin Samuelsson (via lank) - Biomarkorer hos anlagsbarare samt hos patienter
med arftlig transtyretinamyloidos"

13:00 LUNCH
14:00 Elisabeth Sauer Eriksson ”Strukturella studier pa transtyretin i fibrillform”
14:30 Diskussion/Fragor/Avslutning

15:00 Kaffe

Anmalan om deltagande senast 15 maj till FAMY Vasterbottens kansli
Tel:0910-36017 E-Post: info@famy.se

VALKOMNA !

Seminariet genomférs med stod av Alnylam och Pfizer


Tel:0910-36017
mailto:info@famy.se

Amyloidos och klaffel i hjartat

Ett flertal internationella studier har visat att klaffel kan vara mer
vanligt hos patienter med amyloidos an hos befolkningen 1 6vrigt. Om
kring 10-15 % av patienter med amyloidos kan vara drabbade av klaffel.
Om detta galler aven for patienter med amyloidos 1 Sverige ar oklart.

Varfor ir det viktigt att ta reda hur det forhéller sig 1 Sverige? Frén in-
ternationella studier vet man att det gar samre vid klaffoperation om pati-
enten dven har amyloidos. Det blir sdrskilt viktigt nu nir effektiv behand-
ling av amyloidos finns tillgdnglig. For sjukvérdspersonalen ar det ocksé
av stor vikt att veta om patienten har bada sjukdomarna vid operationen
for att kunna tidigt upptiacka komplikationer och behandlingsbehov fore,
under och efter operationen. Om man enbart soker 1 register verkar det
som om det finns en underrapportering eller att information missas.

Vi onskar darfor att alla som har amyloidos 1 FAMY eller kdnner na-
gon med amyloidos, som dessutom har klaffel, kontaktar oss pd Forsk-
ningsenheten vid Skelleftea lasarett si vi kan fa en uppfattning hur vanlig
denna kombination &r.

Med viinlig hdlsning!

Kurt Boman Mona Olofsson
Professor, overlikare Med.dr., forsknings-BMA

Kontaktviagar:Mail:
kurt.boman@regionvasterbotten.se mona.olofsson@regionvasterbotten.se

Telefon: 0910/771113 (arbete), 0910/771569

Mobil: 0705821817 0706479430


mailto:kurt.boman@regionvasterbotten.se
mailto:mona.olofsson@regionvasterbotten.se
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Akademiska far nationellt ansvar fér vard vid systemisk amyloidos

Akademiska sjukhuset/Region Uppsala tilldelas tillstdnd att bedriva
nationell hogspecialiserad vard vid systemisk amyloidos, ovanliga
sjukdomar som beror pd felveckade proteiner och ofta paverkar flera
organ sasom hjdrta och njure. Beslutet, som togs av Nimnden for
hogspecialiserad vard 8 mars, innebdr att varden koncentreras till

tre sjukhus

Detta ir en bekriiftelse pa att Akademiska ses som ett av de ledande
sjukhusen i landet inom systemisk amyloidos. De far nu ett ansvar att
utveckla och sékra bade varden och forskningen. For patienterna innebér
koncentrationen av vard till farre sjukhus att man sikerstéller bésta
mojliga kompetens att diagnostisera, utreda och erbjuda ritt behandling
for de olika sjukdomstyperna. Under senare ar har nya
behandlingsmdjligheter tillkommit och utvecklingen gar snabbt framéat. Vi
raknar darfor med att utreda och behandla fler patienter med komplex
sjukdomsbild kommande &r, sdger Birgitta Jonelid, 6verlikare inom
kardiologi vid Akademiska sjukhuset.

Systemisk amyloidos omfattar ett flertal olika sjukdomar som beror pa att
vissa proteiner veckas pa ett felaktigt satt. Proteinerna lagras in i olika
organ, framforallt hjértat, nervsystemet och njuren, men dven magtarmsystemet
kan drabbas, med allvarlig skada som f6ljd. Symtomen

kommer oftast i vuxen élder, ofta som hjértsvikt, domningar och
kénselbortfall i fotter, underben och ibland hénder men dven njursvikt och
tarmsymtom forekommer.

— Eftersom ménga olika organ kan drabbas vixlar symtomen mellan
patienterna. Detta faktum, liksom att sjukdomarna ar ovanliga gor dem
svéra att diagnostisera. Det krivs samlad kompetens fran flera discipliner,
exempelvis klinisk patologi, molekylér bilddiagnostik, kardiologi och klinisk
fysiologi. Verksamheten bedrivs i huvudsak polikliniskt (dagvard) och
patienterna behdver oftast inte slutenvard, fortsitter Birgitta Jonelid.
Akademiska sjukhuset har méngéarig erfarenhet inom omradet, framfor allt
inom vévnadsdiagnostik. Sedan flera ar har sjukhuset ett informellt, men
véletablerat centrum for vivnadsbaserad diagnostik. Att med hjilp av
olika metoder diagnostisera amyloiden samt sirskilja olika sorters
systemisk amyloidos &r en central del 1 utredningen av patienterna.

Sedan tidigare har sjukhuset ansvar for huvuddelen av de mer komplexa,
svirutredda fallen inom vdvnadsdiagnostik 1 Sverige, cirka 600 fall per &r. I
hostas beslutade sjukhusledningen att inrétta ett centrum for
amyloidosdiagnostik (ACAD); ett virtuellt kunskapscentrum med syfte att
bibehalla och utveckla en hog nationell och internationell kunskapsniva. 1
verksamheten ingér forskare med olika bakgrund.

Nationell hogspecialiserad vard (NHV) har sedan 2018 ersatt rikssjukvérd.
Det handlar om att koncentrera den allra mest avancerade virden inom
vissa diagnoser till farre sjukhus 1 syfte att forbéttra kvaliteten,
patientsdkerheten och kunskapsutvecklingen. Beslutet i Némnden for
hogspecialiserad vard 8 mars innebir att utredning och vérd vid

systemisk amyloidos koncentreras vérden till tre sjukhus: Akademiska
sjukhuset, Karolinska universitetssjukhuset och Norrlands
universitetssjukhus. / Kélla: Akademiska sjukhuset



Ledsagning ett satt att stodja var forening och
samtidigt gora en samhallsinsats !

Ledsagarservice - En tillgang fér personer med funktionsnedsatt-
ning. Ett stod till din forening.

Vi behover fler ledsagare!

Kultur och Fritid Skellefted har i uppdrag att p olika sitt stodja Skell-
efted kommuns innevénare i deras fritidsutévning. Det géller alla och
dd dven personer med en funktionsnedséittning.

Att ha en funktionsnedséttning kan innebara att det ar svarare att ta sig
ut pa aktiviteter.

Det ar dar du kan gora en insats!

Ledsagare ar ett ideellt och berikande arbete.

Ledsagaren ar ett stod som gor att personen med funktionsnedsittning
kan gora det hen Onskar till exempel promenader, handla, ta ett fika,
teater, hockey och mycket mer.

Uppdragen kan vara 1-2 timmar per vecka, vardagar eller helger.
Foreningen du tillhor eller vill stodja far ett bidrag for varje ledsag-
ningstillfalle.

Sjalvklart far du igen eventuella utlidgg.

For mer information och anmélan som ledsagare,
telefon 0910-73 53 65 eller
mail ledsagarservice.skelleftea@gmail.com



mailto:ledsagarservice.skelleftea@gmail.com

-EM studier av hTTR amyloidfibrer

Under 2022 har vi fortsatt med ett projekt dar vi
studerar amyloida fibrer av det humana plasma pro-
teinet transthyretin (hTTR) med den nya tekniken
kryo-elektronmikroskopi (kryo-EM). Det ar min ingen-
jor Irina lakovleva som arbetar pa projektet som vi
gor i samarbete med Prof. Intissar Anan vid in-
stitutionen for folkhalsa och klinisk medicin vid Umea
universitet.

Felveckning av hTTR leder till bildandet av langa
olosliga amyloidfibrer som orsakar sjukdom. Vi vet att
for att detta ska ske maste hTTRs normalt tetrame-
riska struktur brytas ner till enskilda monomerer.
Dessa felveckade monomerer utgor grundstenarna i
uppbyggnaden av amyloidfibern. Under 2021 I6ste vi
kryo-EM strukturen pa amyloida hTTR fibrer renat
fran ett patientmaterial, ndrmare bestamt den gelé-
aktiga vatska som utgor 6gats glaskropp. Det ar an-
samlingen av dessa amyloidfibrer i glaskroppen som
gor att synen gradvis férsamras for vissa FAP patien-
ter—det blir grumligt. Vi ar mycket tacksamma for
det materialet som kom fran en patient boende i
norra Sverige. Vad vi noterade nar vi arbetade med
hTTR fibrerna fran glaskroppen att de ar mycket poly-
morfa. | vara kryo-EM bilder ser vi att det finns fibrer
uppbyggda av upp till 5-protofilament. | bilderna ne-
dan visas exempel pa fibrer som ar uppbyggda av 1-3
protofilament.

Vi fragar oss nu vad som egentligen skiljer dessa
strukturer at? Irina har gjort ett fantastiskt arbete
med att bestdmma strukturen av hTTR fibrer, och
den struktur som vi publicerade 2021 var pa 2-
protofilament. Det ligger mycket arbete bakom da de
programvaror som finns tillgangliga for kryo-EM stu-
dier @nnu inte ar sa utvecklade fér analys av just fi-
bermaterial. Under 2022 har Irina fokuserat sitt ar-
bete med att bestamma strukturen av 6gonfibrer
uppbyggda av ett eller tre protofilament. Arbetet ar
omfattande men vi har gjort framsteg som ar patag-
ligt om man jamfor kvalitén i bilderna pa nasta sida
som visar vara prelimindra resultat pa 1-
protofilamentstrukturen.

Var forhoppning ar att strukturen av 1-
protofilamenten i glaskroppen skall kunna avslutas
under 2023. Det kommer att bli mycket intressant att
jamfora den strukturen med den av 1-protofilament
som finns i hjarta. En fraga som vi dnskar besvara ar
om hTTR amyloidfibrer ar patientspecifika eller or-
ganspecifika? Dvs. Skiljer sig glaskropp och hjartfib-
rerna sig at eftersom de kommer fran olika patienter,
eller skiljer de sig at eftersom de &r renade fran olika
organ?

Se bild pa ndsta sida

Projektledare: Professor Elisabeth Sauer-Eriksson
Institutionen for Kemi

Ume3 universitet

90187 Umea

Tel: 090-7865923

Hemsida: http://www.biostruct.umu.se

E-mail: elisabeth.sauer-eriksson@ umu.se

single protofilament

twisted-dimer

twisted-trimer

A=1-protofilament, /= 2-protofilament , A= 3-protofilament.

Ovan ses kryo-EM bilder som visar att amyloidfibrer i 6gonkroppen kan innehalla 1 upp till 3 protofilament (fran lakovleva, et al., Nature comm. 2021).
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Arbetet dr omfattande men vi har gjort framsteg som dr patagligt om man jimfér kvalitén i bilderna nedan som
visar vara prelimindra resultat pa 1-protofilamentstrukturen.

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

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

13 kronor per lott gar till foreningen.

Du ringer dda 0771-440 440 och uppger
vart kundnummer 24001397 for att stodja
var verksamhet.
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Foreningsnytt
FAMYs styrelse 2023

Nils Lundgren, ordférande
Torbjorn Wahlberg, vice ordforande
Per-Erik Marklund, kassor
Karin Olofsson, adjungerande sekreterare
Ulf Burman, ledamot
Annica Wiklund, ledamot
Suppleant: Eva-Britt Norberg och
Ann-Christin Jernel6f

Festkommitté:
Maddy Burman
Karin Olofsson

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




