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Tiden gar fort och vi har redan kommit till slutet pa augusti! Kvillarna blir morkare
och kyligare och man kan ana att l6ven bérjar skifta i farg. Jag hoppas att ni har haft en

fin sommar och tagit vara pd de soliga, varma dagarna och laddat era batterier for den
kommande hosten och vintern.

Forskarseminariet i Pited den 3:e maj blev en mycket givande dag dd sju forskare fick
redogora for hur forskningsanslagen under 2023 har disponerats. Helt klart sa hdander
det mycket inom forskningen nu och det kinns vdldigt positivt | Ni kan ldsa mer om det
pa sidan 4. Forskarrapporterna kommer som vanligt att publiceras lopande hdr i Famy-

bladet.

Vi borjar hosten med en samtalstriiff i Umed i september. Vi har tvd forslag pa dagar
sd valj den dag som passar dig bdst (eller om du har mojlighet att delta vid bdada fore-
slagna tiderna) sd bestimmer vi utifran det vilken dag vi kan trdffas. Vdr ordforande
Nils Lundgren kommer da att vara pd plats. Kdnns det som ndgot ni vill ha i fortsdtt-
ningen sd kan ni ju sjdlva ha kontakt med varandra och trdffas pd till exempel ett Café .
( Lds mer om det pa sidan:9)

Den 15:e oktober har vi bjudit in Ola Johansson, handldggare pa kommunen gdllande
bostadsanpassning. Ni som vill delta digitalt uppger dd er mailadress vid anmdlan sd far
ni en ldnk till motet. Lds mer om detta pd sidan:4

Hoéstens bad startar om onsdag den 25 september och det finns platser kvar. Hor av er
till kansliet for information och anmdlan. Det dr en mycket uppskattad trdningsform i
varm bassdng. Bastu finns ocksd for den som vill basta efterdt. Gor gott for bdde kropp
och sjdl!

Pa styrelsemdétet i april sd tog vi upp fragan vad onskar vara medlemmar pad vdra med-
lemsmoten mer dn kaffe och kaka? Hor gdarna av er till styrelsen eller kansliet med for-

slag. Kan det vara intressant med en varfest med catering ? Kanske det vore ett alterna-
tiv till julfesten? Eller dr det ndgot annat som ni énskar ?

For kinnedom sd dr kansliet semesterstingt fran och med 12 september till
och med den 27 september da jag dker till Italiens skona land.

Vil mott i host !

Karin Olofsson




Informationsmote om bostadsanpassning

Tisdag den 15:e oktober kl:18 si har vi en
informationstraff har 1
Odenrummet pa Skeppargatan 16.

V1 har bjudit in Ola Johansson, handlaggare pa kommunen
gillande bostadsanpassning.

Ni som vill delta digitalt hemifran far uppge det vid anmélan
sa far ni en lank till motet pa er mail.
Famy bjuder pa fika.

Anmadlan till kansliet senast 11 oktober pa
Telefon:076-0340160 cller via mail: info@famy.se

VALKOMMEN !
Vad snskoawr ni medlemwmonr pa virar medlenmsmaoten
mer dwv kaffe och kaka ?

Komv géunaw med forslag til styrelsenw eller hér aw er tll
kansliet.

Karske env virfest med forslagsvis catering franw
Dewv Tyske Kockew ldter
intressant ?

Vitaw tacksaumt emot alla forslag !




Exponering for tungmetaller kan ligga bakom Skelleftesjukan

Exponering for tungmetaller kan ligga bakom den sa kallade Skelleftesjukan. Det visar ny forskning.
”Det dr nagonting speciellt med de metaller som bryts i Skellefted, eftersom det inte finns nagon Fa-
lukoppargruv-sjuka”, sdger Per Roos, en av forskarna, till Norrbottens-kuriren.

Ny forskning foreslar att insjuknande i den sé kallade Skelleftesjukan kan bero pé exponering for tung-
metaller. Det skriver Norrbottens-kuriren.

Forskare Per Roos lade mérke till att flera stora sjukdomskluster lag pd gamla gruvomraden och bor-
jade han tillsammans med kollegan Sebastian Wérmlédnder att se 6ver relationen mellan tungmetaller
och sjukdom.

Tidigare har det fraimst forskats pa genetiska forklaringar.

— Att tungmetaller &r giftigt ar saklart ingen nyhet. Men en san mojlig koppling ger ny insikt i hur sjuk-
domen har uppkommit och hur den kan férebyggas och behandlas, sdger Sebastian Warmlander till NK.

Fransett vad namnet antyder sa finns Skelleftesjukan utspridd pa flera platser i virlden. Ett av de tre
storsta sjukdomsklustren finns dock hér, 1 Visterbotten och i Norrbotten Forskarna foreslar att det ér

tungmetaller fran gruvorna som orsakar sjukdomen, men pé vilket sétt vet man dnnu inte.

— Det dr nagonting speciellt med geologin och de metaller som bryts i Skelleftea, eftersom det inte finns
nagon "Falu koppargruv-sjuka" eller "Sala silvergruv-sjuka", sdger Per Roos till NK.

Att omrddet for sjukdomsklustret ligger néra kusten tror forskarna ocksé spelar in.

— For att tungmetaller ska kunna gora ndgon skada méste de nd nervsystemet. Dricksvatten och fisk ar
tvd vanliga sétt att exponeras, siger Per Roos.

Forskarna presenterar tva mojliga teorier. Den forsta innebir att tungmetallerna skapade en genetisk
mutation hos ménniskor fér 100-200 ar sedan som an i dag paverkar oss.

Den andra teorin dr att tungmetallerna i sig direkt orsakar sjukdomen.

Forskarna hoppas fa fortsitta sitt arbete. Hir nést planerar duon att dka upp till Skellefted och ta vatten-
prover beréttar de for NK.

Milet med forskningen &r inte att skramma upp ménniskor utan bara att visa upp ett samband.

— Jag utgér fran att det kommunala dricksvattnet 1 Skellefted ar okej eftersom det &r reglerat. Daremot
kanske det finns sommarstugor med privata brunnar 1 gamla gruvomrdden. Dessa kan ha fororenat vat-
ten och da kanske man ska se upp lite grann, sdger Sebastian Wérmlédnder till VK.

Fran Norran 240707


https://kuriren.nu/nyheter/norrbotten/artikel/ny-forskning-om-skelleftesjukan-kolla-vattnet-i-din-brunn/re6ykm0l

Sammandrag fran Forskarseminarium i Skelleftea 240503

Forskarseminarium i Pitea 240503

Glidjande manga kom for att lyssna och umgés, dessutom kunde man f6lja foredragen
via webben. Alla foredrag finns att se 1 efterhand, ga in pA FAMY 's hemsidor och vilj ut
det som kinns mest intressant. Mycket god kvalitet pa ljud och bild. Nedan f6ljer en kort
sammanfattning. Efter foredragen ocksa fragor och svar.

Per Westermark, Uppsala: Jubeldoktor forra aret, dvs 50 &r sedan disputationen om
amyloidos, nestor avseende diagnostik pd viavnadsprover. Ger kort repetition om vad
amyloid ar. Beskriver upptéckt av andra amyloidformer, oklart vad, som hittas i nérhet av
TTR-amyloid 1 vivnadsprov. Aven amyloid 1 forkalkade hjartklaffar som orsakar for-
trangning som behdver opereras. Kan en form av amyloid starta uppkomst av annan typ —
kors-sadd? PW skulle behdva 50 ar till {or att forska vidare!

Anders Olofsson, Umea: Beskriver TTR-amyloidos ned till atomér niva. Ett forstadium
till amyloid har identifierats 1 blod (Jeff Kelly, USA, den som tog fram medicinen Ta-
famidis =Vyndagel)). Detta forstadium (NNTR) kan leda till amyloid, och halten 6kar ffa
vid utspadning! Utspddning sker utanfor blodbanan mellan kroppens celler dir NNTR -
delen okar och kan klyvas till fragment och bilda amyloid. Att forhindra denna klyvning
kan vara ett nytt sitt att behandla/stoppa amyloidbildningen? Spénnande fortséttning fol-
jer vid seminariet 1 Skellefted nista ar.

Intissar Anan, Umea: Mitokondriestudie dir yngre anlagsbarare har hogre mitokondrie-
antal 1 celler, oklar betydelse. Neurofilament 1 blod som markor for nervskada kan bli an-
vindbart for uppfoljning av behandlingseftekt. Behandlingssvikt = dalig effekt hos upp
till var 4.e person som fatt Onpattro(!) pga antikroppsbildning mot ldkemedlet. Am-
vuttra , som ersittter Onpattro, kan dven visa dalig effekt 1 vissa fall, oklart varfor. Mat-
ning av TTR-niva 1 blodet viktigt vid dessa behandlingar.

Viktoria Heldestad, Umea: Ultraljud av nerver kanske kan borja ersiatta EMG
(neurografi) = nervfunktionsmitning med ndlar. Beskriver undersdkningstekniken och
vad det kan ge vid anyloidosdiagnostik.

Mona Olofsson och Kurt Boman, Skelleftea: Samband mellan aortastenos och amyloi-
dos? Ménga kvarstaende fragor, fortsatt forskning. Foreningsmedlemmar kan meddela till
Mona o Kurt om man ar behandlad for klaftel och har amyloidos.



Magnus Burstedt, Umeéa: Siiktskap och genetik. Forinspelat foredrag som ar mycket
informativt men ganska tekniskt. Tyvérr kunde vi inte stilla foljdfragor

Bjorn Pilebro, Umea: ”Gensaxen”, intressant, pedagogiskt foredrag om testning av gen-
redigering av DNA vid amyloidossjukdom. Aven om andra omréden dér gensaxen testas.

Jorge Baranda, Pited: Information om verksamheten vid det lokala FAP-teamet. Avslu-
tande fragestund.

Sammanfattningsvis en givande dag med mycken information och nya lovande forsk-
ningsresultat samt trevlig samvaro. Vi ser fram emot nésta ars Forskarseminarium, som
hélls 1 Skelleftea.

Kenneth Léng
Moderator
Ordforande FAMY Norrbotten

Fran vinster: Moderator for dagen Kenneth Ldang, Intissar Anan, Bjérn Pilebro, Viktoria Heldestad, Anders Olofsson,
Mona Olofsson, Kurt Boman och Jorge Baranda. Per Westermark saknas pd bild eftersom han hade ett flyg att passa.

Foto: Karin Olofsson




Forskarrapport fran Kurt Boman och Mona Olofsson

Forskningsrapport for ar 2023

Amyloidos och aortastenos (fortringning i aortaklaffen) verkar
forekomma tillsammans. Detta dr framfor allt beskrivit hos patien-
ter som har sa kallad wild-typ amyloidos (ATTRwt), men det &r
fortfarande oklart om fortrdngningen av aortaklaffen ocksé drabbar
dem med é&rftlig hjartamyloidos. I tva studier har forekomsten av =~ |
amyloidos varit s& hog som 13—-16% av de patienter med aortaste-
nos som genomgar operativt ingrepp med klaffbyte. Detta har
gjorts med ny teknik som kallas TAVI, vilket betyder att man inte
behover dppna brostkorgen utan man gor det genom avancerad ka-
teterteknik. I en annan stor studie dar man samlade in alla studier
fram till &r 2021 var den sammanlagda forekomsten av aortastenos
berdknad till 1 genomsnitt 11,2% hos patienter med hjartamyloidos.

Kurt Boman och Mona Olofsson
En viktig fraga dr om forekomsten av aortastenos vid hjért- Foto: Karin Olofsson
amyloidos endast forekommer vid wild typ amyloidos? Ar det mer
typiskt for den amyloidostypen &n for den érftliga sorten av hjartamyloidos?

I region Viisterbotten och Norrbotten finns ett register for alla klaffopererade samt ett register for
alla med amyloidos inom bdda regionerna. Dessutom finns register for genomforda TAVI-operationer.
Detta ger mdjlighet till samkdrning for berdkning av antalet med samsjuklighet av aortastenos och
amyloidos.

Vi har fatt medel fran FAMY Norrbotten och Visterbotten for att forsoka besvara fragan om det
kan finnas skillnader mellan de tva typerna av hjartamyloidos nér det giller sambandet mellan till aor-
tastenos. Detta dr viktigt ur flera aspekter. Om det inte visar sig finnas ndgon koppling till den drftliga
typen, sa dr den kunskapen viktig i sig. Det skulle 1 sa fall betyda att man istédllet bor vara sérskilt obser-
vant pa sambandet till wildtyp amyloidos. Omvént betyder det ocksa att nir aortastenos diagnosticeras i
varden sd maste man ocksé ta reda pd om amyloidos kan foreligga.

I dagsléiget har vi arbetat med att {3 tillstdnd till de bada registren samt genomfort nddvéndig etisk
provning. Vi dr dock inte helt klara med alla formaliteter for att kunna gora klar hela undersékningen.

Vi berdknar att kunna ge ett slutgiltigt svar pa stdllda frigor under kommande host. Vi bedomer att vara
resultat kommer att vara till gagn f6r varden av patienter med amyloidos.

Skellefted 29 april 2024
Kurt Boman Mona Olofsson
Professor emeritus Med. Dr. BMA

Forskningsenheten, Medicin-geriatriska kliniken i Skelleftea



Samtalstraff 1 Umea

Vi i FAMY har tankt att arrangera en samtalstraff for vara
medlemmar i Umea-regionen under september manad.

Malet med denna traff ar dels att vi fran styrelsen far en
mojlighet att prata med er medlemmar om vad som ar pa
gang, men det ger ocksa en majlighet for er medlemmar att
fa traffa andra som har Skelleftesjukan och utbyta era
erfarenheter av sjukdomen med andra.

Vi har kollat pa lite olika datum och har valt att boka fast
dessa alternativa datum:
Onsdag 11 september 17:00-19:00
Lordag 14 september 13:00-15:00

Max antal ar 12 personer och anmalan goérs via mail till
info@famy.se eller via telefon 0910-36017.
Sista anmalningsdag ar fredagen den 6/9. Uppge da vilken
dag som passar dig bast eller om du kan delta vid bada till-
fallena sa valjer vi den dag da flest kan delta.

Vi har bokat Funktionsratt Vasterbottens lokaler pa Marie-
hemsvagen 7N (Busslinje 1/Mariehems Centrum).

Med Vanliga Halsningar

Nils Lundgren, Ordférande


mailto:info@famy.se
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Kontakta oss for information: Mail info@famy.se Tel:0910-360 17
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13 kronor per lott gar till foreningen.

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

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

10




— KORAR 1 —] 1 FLYER—]
TNNE- GER EL FRAM —*
HALLER KRING FLICK-
SOTSAKER NAMN
KRYPER
ocH
S5TRALAR
TALLRIK
ELLER
TUNNA
o]
&
PLOCKADE 2 RUNG
{ I FA- TILL VISST
BLAgAR GEL EU-BIDRAG
- sy, 8 FL;I'E’T‘*"{;S AR SATTER
L - KAROTIN- | FARTPA
OREANL- ) ; i
. SATION RIX  |pOLITIKER
PAGINERA
AKTEN-
SKAPS
| EISSEL
4 Ly
. -
; 2 KARIBO
4
FINNS NOG
UNDER 1 AR _¢ TRANS-
JORDEN L TONSUR FORMERA
LOVSKOG
KASTR-ERAD) j SMYEER T
s SVEMSKA
» - FARA VIND oean
FOR VAG
F[I‘Jl‘:lb— = 1 Hf\r{j ::.N— —¢ aLOMIA r - FLs;Ki
TALLVED - MED DALTET] '56-
KAN NABEN *\ ayiTE STANG
ALLERET DYRKAN VARA
ORS "] .. .
\,:?{Ea KANSLIET DLATS HOLL DRANG T FORR
GE N .
APPEL- FOR KALLAD BETALAS
| ObLARE STOTAR BOPLATS KVA-&SKATTEIN
| ~— v SURRA
FASTETT
FOREMAL
- MED
) VISAR SITTER BETYLER MANGA
SLATTEA MED BLOMMA DET- VARV AV
HO& HOID . R SAMMA "
= SOM EDER ENLINA
HASA BLIR M
516 TAND-
> FRAM STICKA
1 N
DETEITER | ROVAR START
FLOTT INTE ANTL-|  ocH ALMA-
BIOTIKAPA] STTAL MACKA
T s I ”
F@LLzST;Q 1 — LANDSKT - FORE-
- L—
| NINGEN BOLL JA Y 1997 SPRAKARE
Ly KREATUR
FORSTA 9
FRAMTRA- cex
DANGET !
HALVT MINDRE v RADIO- ]
SENOM- VAPEN iy AR SANN | TNTE 34
SKINLIG OGIFT ) karLek | mvekeT
LAXFISK FLICKA I—b ADELGAS
SKOLAR | BORD FOR SAMMAN-
N SLUTNING
5- |Fc - , i
ARBETS- |FORFRISK ooy
& :
LOSA NIMNEAR VERKAN
AREN ; SVAR
SVAMP j FoRESAR
BRAPA oFTh
ATT 50RA SIFFRA
HAREM FILM AV PLANT- IMME-
KORT OCH EDAS
STEVEN HALLER
INTENSTV i BLOMMOR
| 5As0NE SPIELBERG i Ace
&0R
FORLAG

Pi0C-t LASSAUM

Ldsningarna ska vara méirkta med ”Krysset 3-2024 och maéste vara FAMY Skeppargatan 16,

931 30 SKELLEFTEA tillhanda senast 15 oktober 2024.Tre priser delas ut, ett pa tva trisslotter och tvé pa en triss-

lott.

NAMN:

ADRESS:
POSTNUMMER:

11




Forenlngsnytt Riksansvariga for FAP
FAMYs styrelse 2024

FAP-teamet
. . Norrlands Universitetssjukhus
Nils Lundgren, ordférande LS A !
Torbjorn Wahlberg, vice ordforande
Per-Erik Marklund, kassor Telefon: 090-785 39 59
Ann-Christin Jernelof, sekreterare E-post:
UIf Burman, ledamot amyloidoscentrum@regionvasterbotten.se
Annica Wiklund, ledamot
Suppleant: Eva-Britt Norberg och Jonas Wixner — Overlikare
Micael Jernel6f Intissar Anan — Overliikare
Petra Tyrasdotter— Sjukskoterska
Rolf Backlund - Sjukskoterska
Festkommitté: Lina Wiss— Sjukskéterska
Maddy Burman Samtliga pA Medicincentrum

Karin Olofsson

Bjorn Pilebro — Overlikare Hjirtcentrum

NS
FAMY 1177.se, sok mottagning Amyloidoscentrum.
FAP-teamet Neuro-team med kunskap om hATTR

Medicinmottagning B Plan 6 Neurologiska Kliniken

Skellefted lasarest Karolinska Universitetssjukhuset
931 86 Skelleftea .
Telefontid: Ma-Tors. 7.30-12.00 Huddinge
O o0 o0 141 86 STOCKHOLM
recag .50-7. Telefon: 08-585 820 70
Nytt nr. 090- 785 91 78, menyval 4 (mé-fr 08.00-16.00)
(mag/tarm team)
Mina virdkontakter:1177.se/e-tjdnster Rayomand Press, Gver!.éikare
Kristin Samuelsson, Likare
Erik Wallmark likare Ana Radovic, Lakare

Elin Enquist, sjukskoterska
Elisabeth Stenberg, sjukskoterska



mailto:amyloidoscentrum@regionvasterbotten.se

