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Nytt ar och nya maojligheter!

Hiir pd kansliet sd instruerar jag nu min eftertrddare Johanna Eriksson som ska ta éver tjdnsten dd jag gar i pension
i augusti. Jag kommer att ta ut min kvarvarande semester innan sd jag kommer att sluta nagon gdng i bérjan pd juni.
Da bérjar ett nytt kapitel i mitt liv, pensiondrslivet!

En presentation av Johanna kommer i ndsta nummer av Famy-bladet.

Pa drsmétet forra dret sd beslutades att vi skulle hoja medlemsavgiften till 300 kronor for A-medlemmar och till 250
kronor for B-medlemmar utan tidning.. Sd just nu hdller vi pa med utskicken av medlemsavgifterna som snart finns i
din brevldda.

Den 7 Februari sd planerar vi for en ma bra dag pa Medlefors folkhégskola tillsammans med Fibromyalgi-
foreningen. Vi bor vara minst 15 deltagare for att detta ska gd genomfora. Jag har sékt folkhdlsobidrag frdan regionen
for att sponsra detta sd det blir ett formanligt pris for er medlemmar. Ni kan ldsa mer om det pd sidan:4. En fraga som
kom upp under Luciafikat var om vdra aktiviteter dr till for alla medlemmar, savil A-medlemmar som stodmedlemmar
och sjéilvklart dir de det! Det dr bara att anmdla sig till de ni tycker verkar intressant !

Sen har vi drsmdéte den 23 mars och nu behover vi en ersdttare efter var kassor Per-Erik Marklund som avgdr till dars-
mdtet. Sd har du eller ndgon du kdnner lite kunskap om bokforing, ekonomisk redovisning sd hor av dig till kansliet el-
ler vdr valberedning Eva-Britt Norberg mail: evabritt.norberg@gmail.com eller Torbjorn Wahlberg mail:

torbjorn.wahlbergs@gmail.com

Pi senaste styrelsemdtet sd diskuterade vi ocksa lite runt medlemstidningen. Ar det ndgon som vill skriva nagon arti-
kel eller liknande sa hor av er till kansliet. Vi tar tacksamt emot alla forslag.

En glidjande nyhet angdende solidarisk finansiering dr att ldkemedel for Skelleftesjukan har inkluderats i systemet.
Detta innebdr att staten och samtliga regioner bidrar ekonomiskt for att jidmna ut de héga kostnaderna eftersom sjukdo-
men drabbar ett ojdmnt antal patienter i Sverige. Genom denna modell fdr regioner som har fd patienter hjdlpa till att
finansiera behandlingen for de regioner som har flest, som Norrbotten och Viisterbotten. Norrbotten fick 31,8 miljoner
och Viisterbotten fick 34,8 miljoner.

Ha en god fortsiittning pd 2026!

Haller du koll pa
dina symtom?

Transtyretinamyloidos (Skelleftesjukan) g :
kan ge manga olika symtom. -
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Det &r viktigt att du haller koll pd dina

har: famy.se @

symtom sa att du kan berétta for din S
behandlande ldkare om dem. — 3
Fyll i symtomkollen och ta med OFE® £
nasta gang du besoker sjukvarden. Du hittar Symtomkollen §

>ZA|n>/|am Alnylam Sverige AB | Olof Palmes Gata 29 | 111 22 Stockholm | www.alnylam.se

PHARMACEUTICALS



Vilkomna till en “M3 bra dag”

| Vi bjuder tillsammans med Medlefors folkhdgskola och Fibromyalgiféreningen
| i Skellefted in till en "M§ bra dag”. Dér bjuds vi pa intressanta foreldsningar, god mat,
| yoga och har en fin dag tillsammans.

| Datum: Lordaq 7 februari
| Tid: 09.00-c3 16.00
| Plats: Medlefors Folkhogskola

{ Kostnad: 250 kr/person.

| OBS! Anmilan gors senast 27 januari till kansliet: Tel:0760340160 eller mail:

| info@famy se

| Inbetalning senast 6 februari till vart bankgiro 234-1204 eller swish: 123 275 94 05
| (Ange ditt namn).

| Program f6r dagen:
{09.00-09.30 Start med fika
{ 09.30-10.00 Introduktion, presentation och genomgng av dagens program
{10.00-12.00 Hsllbar hilsa som innefattar manga delar s§ som kost,
: fysisk aktivitet, stress som en helhet.
Kost for en bittre hilsa
. Fotternas paverkan p§ var kropp — Férelisare Anna-Karin Horlin
112.00-13.00 Lunch
113.00-14.30 Mindfulness - Forelisare Anneli Nygren
{14.30-15.00 Fika
{15.00-16.00 Vi avslutar dagen med yoga (anpassad)— Anneli Nygren

Vi bor var minst 15 deltagare for att detta ska kunna genomforas!

VARMT VALKOMNA!




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 da 0771-440 440 och uppger vdrt
kundnummer 24001397 for att stédja vdar verksamhet.

STOD SKELEFTESJUKANS
FORSKNING

Famy soker 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 1Tel:0910-360 17
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FOLIERING BANDEROLLER BROSCHYRER
DEKALER KUVERT PACKTEJP

VEPOR ROLLUPS FOLDRAR
seacirLaccor ETIKETTER FLYERS

En leverantor, alla typer av trycksaker!

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

FAMYS arsmote

Nar: Méndag 23:e mars klockan: 18.00

Plats: Skeppargatan 16

Sedvanliga arsmotesforhandlingar

Verksamhetsberittelse kommer pa FAMY:s hemsida
www.famy.se

Ni som Onskar fa handlingarna hemskickade kontakta famy:s
kansli

FAMY bjuder pa fika !

Anmadlan till kansliet senast torsdag den 19:e mars pa

tel: 076-0340160 eller via mail: info@famy.se

Vilkomna !




Hur transyretin-amyloidos uppkommer och sprids i
kroppen

Per Westermark och medarbetare

Vi arbetar sedan ménga &r med att forsoka forstd hur amyloi-
dossjudomar uppstar och hur de kan diagnostiseras. De senaste
aren har vi varit sérskilt fokuserade pa transtyretinamyloid utan
mutation, dvs. av vildtyp (ATTRwt). Proteinet bildar fibrillerna
vid den vanligaste formen av amyloidos men ingér ocksé som en
stor ingrediens i drftlig ATTR amyloidos. Vi koncentrerar f.n. vér
verksamhet frimst till sambandet mellan hjartamyloidos av ATTR
-natur och tva andra tillstind: Lumbal Spinal Stenos och Aorta-
stenos.

ATTR amyloidos i ryggens gula ligament vid lumbal spinal ste-
nos

Vi visade 2021 tillsammans med forskare i Stockholm och Umea
att inlagring av ATTR amyloid dr mycket vanligt i ryggligament
vid fortrdngning av ryggmérgen och dess utgéende nerver i land-
ryggen (lumbal spinal stenos). Vi gjorde denna studie d& vi miss-
téankte att inlagringarna i ryggligamenten kunde vara ett tidigt teck
en pa systemisk amyloidos av vildtyp, alltsa inte &rftlig. Ingen av
de studerade patienterna hade dé péavisad hjartamyloidos. Vi har
nyligen publicerat en uppf6ljningsstudie av 19 av de tidigare un-
dersokta patienterna, som 2019 hade riklig méngd ATTR amyloid
i ligamentet. Dessa 19 personer genomgick en férnyad noggrann
hjértutredning och denna visade att 3 hade utvecklat systemisk
amyloidos med hjértinlagringar (publicerad: Eldhagen och medar-
betare, Amyloid 2025). Detta resultat stodjer alltsé starkt var
misstanke. Eftersom systemisk amyloidos sannolikt sprids i krop-

och systemisk ATTR amyloidos av vildtyp. De fa undersdkningar
man gjort av naturen hos den inlagrade amyloidsubstansen dr mot-
sdgelsefulla. I ndgra har man pévisat transtyretin men i andra inte.
I samarbete med toraxkirurger vid Akademiska sjukhuset tillvara-
tog vi for mer &n 10 &r sedan 110 bortopererade aortaklaffar, som
sedan har legat nedfrysta men som vi nu undersdker med mikro-
skopiska, biokemiska och masspektrometriska metoder. Arbetet,
som ingar som en del av Ulrika Thelanders planerade avhandling,
pagar och delar redovisades vid det Internationella Amyloi-
dossymposiet i Rochester, USA forra éret (Titel: Surprising fin-
dings ot transthyretin in stenotic aortic valves). Vi pavisade TTR i
104 av klaffarna. Endast i tva av dessa fall var TTR av den form
som ses 1 hjartamyloidos. Intressant not verkar véra fynd dverens-
stimma med vad som prof. Kurt Boman redovisade i sin studie vid
forskningsseminariet i maj 2025. Vidare ser vi ocksa i hjartklaffar
teckna till tvé olika amyloidformer.

Vi tror att uppkomsten av ATTR amyloidos dr mer komplex dn
vad som antagits. Vi hoppas att vara resultat ska leda till 6kad for-
staelse for sjukdomens natur och att denna kunskap ska leda till
nya sétt att forhindra och kanske behandla amyloidos. Vi tackar
FAMY Visterbotten, FAMY Norrbotten och Stiftelsen Amyloid
for stod och fortroende.

pen som sma partiklar (proteinaggregat) i blodet r var arbetshypo- |

tes att ATTR amyloidos av vildtyp kan starta i ligamentvdvnad

och dérifran sprida sig, bl.a. till hjértat dér de kan fastna. Dessa

smé aggregat attraherar sedan ordinart TTR fran blodet och om-
vandlar det till amyloidfibriller, en process som kallas

’seeding’ (sddd). D4 ér den forsta frAgan varfér TTR fastnar i ryg- |

gens ligament. Vi upptéckte i den ursprungliga studien, att det
tillsammans med ATTR amyloidos finns dtminstone en ytterligare
typ, av okénd natur. Vi studerar nu hur tvd amyloidtyper i ligament
forhaller sig till varandra och om en form kan paverka bildandet av
den andra. Vi har funnit att inlagringarna oftast &r intrasslade i
varandra (se figur). Det finns omraden med fullstindig samlokali-
sation. I fortsatta undersdkningar testar vi i provrorsforsok om
ATTR fibriller kan inducera fibrillbildning av detta andra protein
och vice versa. Dessa forsok pdgar men preliminéra resultat visar
att de tva proteinerna paverkar varandras fibrillbildning.

Amyloidos i forkalkade aortaklaffar

Fortrangning (stenos) tillsammans med forkalkning av aortaklaffar
dr den vanligaste forvirvade klaffsjukdomen och kan leda till
hjértforstoring genom att hjértat far arbeta extra hart. Uppkomsten
av fordndringarna vid aortastenos tros vara multifaktoriell, dvs.
bero pé flera samverkande faktorer. En sadan ar en kraftig in-
flammation, d&tminstone delvis av den typ som ses vid ateroskleros
(aderforkalkning”). Flera studier har visat att amyloidinlagringar
dr vanliga i sddana klaffar men det dr okédnt om de bidrar till steno-
sen eller &r en foljd av denna. Emellertid finns det flera publice-
rade studier ddr man sdger sig visa ett samband mellan aortastenos

Tva typer av amyloid tillsammans i ett mikroskopiskt snitt av liga-
ment. ATTR-amyloid &r brun i bilden medan den andra formen ar
rod. Bilden ér detalj fran Eldhagen och medarbetare, J Intern Med
2021.



Tisdag den 9:e december sa bjod Famy in till ett Luciafika i Stora Odenrummet pa Skeppargatan
16 (dér vi har vérat kansli). Vi blev 15 personer som slot upp denna kvill till en trevlig samvaro.

Ordforande Nils Lundgren hilsade alla vilkomna innan vi tog for oss av kaffe, saffransbullar,
pepparkakor, skumtomtar och ischoklad. For att fa lite julstimning i1 detta konferensrum s bidrog
Nils med en digital brasa med julmusik spelandes i bakgrunden.

En God Jul 6nskades till alla innan vi gick ut 1 den morka decemberkvallen.

/ Karin Olofsson

Vad snskow ni medlewwnow pav viwraw medlenmsmdoten mer éuv
kaffe och kaka ?

Komv gdurnaw med forslag til styrelsen eller hév av er till kans -
Liet.

Vitaw tacksaumt emot alla forslag !




Den 25 november sé hade vi 1 samarbete med HjartLung foreningen bjudit in Kurt Boman och
Mona Olofsson for att berédtta om hjartamyloidos och den pagaende studien de bedriver 1 Skell-
efted. Vi blev 20 deltagare pa plats samt 14 deltagare pa lank

Roligt att det blev ett sa stort intresse for detta och att s manga av vara medlemmar runt om i
Sverige kunde delta digitalt!

Studien de bedriver nu pd Eplontersen pagar i tre ar dér alla far verksam behandling (ej pla-
cebo) Man tar lakemedlet subcutant (under huden injektion) var fjarde vecka.

De tog dven upp hur viktigt det dr med helhetssyn, till exempel om man har organpaverkan ut-
over hjartat, njursvikt, magtarmbesvér, 6gonproblem o.s.v.

Vi fick ockséa en repetition pa de olika ldkemedelsgrupperna som stabiliserarna: Vyndaqel och
Diflunisal. Silencers: Vutrisiran och Eplontersen ar bada "gensldckande" ldkemedel som sénker
produktionen av transthyretin (TTR)-protein,

Acoramidis ir ett lakemedel som séljs under namnet Beyonttra 1 Europa. Det ar

en transtyretinstabilisator som anvinds for att behandla vuxna med transtyretinamyloidos
med kardiomyopati (ATTR-CM), en hjértsjukdom dér onormala proteiner skadar hjartmus-
keln. Lakemedlet fungerar genom att forhindra att transtyretinproteiner bryts ner, vilket minskar
bildningen av amyloidplack 1 hjéartat och dirmed bromsar sjukdomens progression.

Sen har vi ju gensaxen som det ocksa pagar studier pa. Levertransplantation gors i princip inte
langre idag.

Det ér vildigt individuellt hur man svarar pa behandlingarna och da ar det bra att kdnna till att
det finns flera alternativ!
/ Karin Olofsson
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Haller du koll pa
dina symtom?

Transtyretinamyloidos (Skelleftesjukan)
kan ge manga olika symtom.

Det &r viktigt att du haller koll pa dina symtom
sd att du kan beratta for din behandlande lakare
om dem. Fyll i symtomkollen och ta med nasta
gang du besoker sjukvarden.

W/ Alnylam
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Du hittar Symtomkollen
har: famy.se

Alnylam Sverige AB | Olof Palmes Gata 29 | 111 22 Stockholm | www.alnylam.se
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Foreningsnytt
FAMYs styrelse 2026

Nils Lundgren, ordférande
Torbjorn Wahlberg, vice ordforande
Per-Erik Marklund, kassor
Eva-Britt Norberg sekreterare
Ann-Christin Jernel6f ledamot
Annica Wiklund, ledamot
Suppleant: Lena Wahlberg och Micael Jernel6f

Festkommitté:
Maddy Burman
Karin Olofsson

sl

Riksansvariga for FAP

FAP-teamet
Norrlands Universitetssjukhus
901 85 UMEA

Telefon: 090-785 39 59
E-post:
amyloidoscentrum@regionvasterbotten.se

Jonas Wixner — Overlikare
Intissar Anan — Overlikare
Petra Tyrasdotter— Sjukskoterska
Rolf Backlund - Sjukskoterska
Lina Wiss— Sjukskoterska

Samtliga pa Medicincentrum

Bjorn Pilebro — Overlikare Hjirtcentrum

1177.se, sok mottagning Amyloidoscentrum.

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-tjinster

Erik Wallmark, overliakare
Elin Enquist, sjukskoterska
Elisabeth Stenberg, sjukskoterska

Neuro-team med kunskap om hATTR

Neurologiska kliniken
Karolinska Universitetssjukhuset
Huddinge
141 86 STOCKHOLM
Telefon: 08-123 820 70 (knappval 8)
(ma-fr 08.00-16.00)

Rayomand Press, Overlikare
Kristin Samuelsson, Likare
Ana Radovic, Likare
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