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pet Lidder wot juletider,..

Hbsten dr Rommen och snart vankas det jul och ett nytt ar! det v
witt fBrsta fir hitr pil FAMY och jag waste sliga att det varit intres-
sawnt, Lirorikt och framfdr allt kult

lnnan det dr dags att kli granen och dela ut klappar har Vi hir ph FAMY wigra grejer att bjuda pa
stihiir mot slutet av ret, Lis vidare i tidningen for att se de spinnande sakerna som kommer!

Vi Vil fran kansliet och styrelsen tacka for ett fint ar diir vi arbetat vidare wmed att utveekla vir

forening for ert bista och tillsammans tagit steg wot Lite fBrnyelse,

Vi vill ocksad 6nska er en mycket god jul och ett gott nytt ar!

Johanna Eriksson
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Hallerdu kollpa @ .
dina symtom? |\ B
Transtyretinamyloidos (Skelleftesjukan) “\‘ ‘ c
kan ge manga olika symtom. | B §
Det ar viktigt att du haller koll pa dina M, .
symtom sa att du kan berétta for din e %
behandlande |dkare om dem. — .
Fyll i symtomkollen och ta med = g
nasta gang du besdker sjukvarden. ' tomkollen &

har: famy.se @ té’

)ZAlnylam' Alnylam Sverige AB | Olof Palmes Gata 29 | 111 22 Stockholm | www.alnylam.se



Varfor ar alla i Skelleftea slikt med
varandra?

Den 16e november bjuder FAMY in till forelasning
av genetikern och slaktforskaren Stefan A. Escher!
Stefan forelaser utifran ett slaktforskningsperspektiv
kring varfor alla i Skelleftea ar ”slakt med varandra”

Var? Matsalen pa Skeppargatan 16 i Skelleftea
Nar? Den 16/11 klockan 18.00

Vi bjuder pa fika!

Kontakta kansliet senast fredag 13/11 om du vill
delta pa plats

Mail: info@famy.se
Telefon: 076-0340160

S
Skanna QR-koden om "":? ’\' "'FJ

du vill vara med pa Tl
m l® forelasningen digitalt! El.:_'h'FAMI
[m] 45wt
4
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Forskarrapport fran Camilla Carlstrom

Tidiga kliniska och biokemiska manifestationer for ATTRv - inverkan av nedirvningsmonster och fi-
brilltyp i en svensk kohort
Camilla Carlstrom, doktorand Umea Universitet och leg. biomedicinsk analytiker

Bakgrund

Hereditér transtyretinamyloidos (ATTRv), 1 folkmun kénd som Skelleftesjukan, &r en érftlig sjukdom som
orsakas av mutationer 1 gener som kodar for proteinet Transtyretin (TTR). Sjukdomen leder till att felveckat
TTR bildar amyloida fibriller som lagras i olika organ, ffa perifera nerver och hjértats muskelceller. Detta ger
polyneuropati (kdnselbortfall och muskelsvaghet) 1 hander och fotter, hjértpaverkan (hjartmuskelfortjockning
och hjértsvikt), eller en kombination av dessa.

Hos ATTRv-patienter forekommer tva olika varianter av amyloidfibriller, kallade typ A och typ B. Tidigare
forskning har visat att fibrilltypen kan ha betydelse for hur sjukdomen utvecklas och vilka organ som 1 forsta
hand paverkas.

En bittre forstéelse for sambandet mellan fibrilltyp och sjukdomsbild kan bidra till tidigare diagnostisk,
battre mojlighet till behandling och uppf6ljning av patienter med ATTRv-amyloidos.

Syfte
Syftet med projektet var att undersdka sambandet mellan fibrilltyp och symtomutveckling, med huvudsakligt
fokus pa nerv- och hjartpaverkan.

Metod

Projektet genomfordes genom att studera medicinska journaler fran 327 patienter med verifierad ATTRv-
amyloidos. Information om bl.a. fibrilltyp, alder f6r symtomdebut och diagnos, typ av upplevt férsta symtom
(neurologisk eller kardiellt), samt resultat av blodmarkorer for neurologisk och kardiell paverkan samlades in
och analyserades statistiskt. Fibrilltyp kunde bestimmas for 152 patienter, dessa patienter inkluderades 1 stu-
dien.

Vi jaimforde resultaten och sokte skillnader mellan patienter med typ A-fibriller och patienter med typ B, och
dven mellan individer som drvt den muterade genen fran moder eller fader, for att undersoka eventuella skill-
nader 1 sjukdomsdebut och kliniskt forlopp.

Resultat

Studien visade pa att de olika fibrilltyperna dr kopplade till variationer i sjukdomsbild, dir patienter med typ
A-fibriller i storre utstrdckning insjuknade 1 hogre alder (>50 ar) och visade pé initial hjartpdverkan, och pati-
enter med typ B-fibriller insjuknade tidigare (ofta i 20-30-4rsélden) och framfor allt visade paverkan i peri-
fera nerver. Dessa fynd stoder tidigare studier att sjukdomsbilden i stor utstrickning péverkas av fibrilltypen,
och visar pd en biologisk variation mellan patienter med samma genetiska mutation.

Vidare visade véra resultat pa att hos en majoritet hos patienterna hade en férhdjning av nivaerna de blod-
markorer som visar pa hjartpaverkan, detta trots att de forsta sjukdomssymptomen oftast utgjordes av neuro-
logiska besvir. Detta tyder pa att hjartengagemang kan forekomma tidigt 1 sjukdomsforloppet dven hos de
patienter ddr nervsymptomen dominerar den kliniska sjukdomsbilden.

Betydelse for patienter
Kunskap om fibrilltypens betydelse for sjukdomens debut och forlopp kan hjélpa varden att tidigare identifi-
era patienter med Okad risk for hjért- och nervpéverkan, det mojliggdr en tidigare, mer individanpassad in-
sattning av behandling vilket pé sikt kan bromsa in sjukdomsforloppet.

Camilla Carlstrom
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Kenneth L3ang, ordférande i FAMY Norrbotten,
forelaser pa Senioruniversitetet i Skellefted!

"Skelleftesjukan"- Fran okind till behandlingsbar sjukdom. 60 &r
av fascinerande medicinska framsteg.”

Tisdag den 17/11 kl. 13.00 forelaser Kenneth om Skelleftesjukan
pd campus i Skellefted. Forelasningen tar plats i Forumsalen.
Pris for medlemmar i senioruniversitetet: 100kr
Pris for dvriga: 150kr

”Lingonmannen” - En uppdatering

Vi vill pd FAMY Visterbotten uppdatera er om Thomas Lundqvists
(aven kallad Lingonmannen) resultat denna host. Thomas har plockat
hela 47 kilo lingon och lyckats samla thop 400 lingonsupportrar! Det

innebdr att han lyckats fa thop over 100.000kr till valgérande andamal.

Vilken bragd! En stor eloge till Thomas och varma tack for hans bidrag
till var forening!

Om ni vill vara med och bidra till nasta ar kan ni kontakta
Thomas pa 070-605 69 &9

Aterigen, ett stort tack och en applad!
N » "




Mandag den 2/11 bjuder vi in er medlemmar till ett beslutande
medlemsmote dar vi tillsammans tittar over foreningens stadgar
och andra viktiga fragor!

FAMY bjuder pa fika!

Om ni vill delta, kontakta kansliet pa info@famy.se eller ring
076-0340160 senast fredag den 30/10

Hoppas vi ses!
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FAMY bjuderin till medlems/informationsmdote

NORRBOTTEN

Aﬁ} Fredag 23 oktober
9 Hotell Bjorken i Umeé

Delta online

‘
% Kiicka hir eller | Sa——
scanna QR-koden e i

'Q’ For att sd manga som mojligt ska kunna delta
hyr vi buss med upphamtning langs vagen.

Q Q Q Q Q

~
7 a4
Luled busstation Pited busstation Javre, ICA E-fyren  Skellefted busstation UMEA

kl. 07.30 kl. os.20 kL os.45 kl. 09.30 ca 1130

Om du vill bl upphimtad pa annan plats, vanligen kontskta FAMY Norrbottens kansli

Program o/

11.45 LUNCH &g&%)

13.00 Ordf Kenneth Lang halsar vilkommen
13:10 “Senaste nytt” samt Genetisk vigledning & Familjeinformation @ 072-250 97 64

Anmalan senast 16 oktober

Overlikare Jonas Wixner, Overlakare Intissar Anan, Kardiolog Bjérn Pilebro,
Sjukskoterska Lina Wiss och Rolf Backlund

14:30 Rundabordssamtal - Hur ar det att vara anhorig? fam A

16.00 Motet avslutas och bussen gar tillbaka mot Lulea

Motet genomfors med stod av
. Astra Zeneca
BAYER
Genesis

Pfizer

Viser fram emot en trevlig dag tillsammans




Tanda ljus i
vintermorkret...

Stearinljuset ar tillverkat av ljusfabriken
Lowima i Skellefted, all tillverkning sker
for hand i deras egen fabrik dar de
skapar stearinljusen fran grunden. Med
ett omsorgsfullt hantverk och stort
engagemang tillverkar de exklusiva och
genuina stearinljus med karaktar och
personlighet. Att arbeta miljovanligt ar
en sjalvklarhet for Lowima.

Vi har valt att ha ett ankare pa ljuset
som far symbolisera hoppet, hoppet om
att 16sa Skelleftesjukans gita. Genom
att kopa ett ljus, sd stoder du ocksa
forskningen om Skelleftesjuka.

Ljuset finns att kopa pa kansliet och
kostar 125 kronor

Vi saljer aven presentpdsar som passar
till for 25 kr

Oppettider Julen 2026

Kansliet ér stéingt fran
2 onsdag 23/12 till och
- med torsdag 7/1



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
Viisterbotten, och naturligtvis till alla vara medlemmar i hela landet.
Kontakta oss for information: Mail info(@famy.se Tel:0910-360 17

PN
FAMY

VASTERBQTTEN

Mg;rz.x\?

cp kellefted
t ryckeri

FOLIERING BANDEROLLER BROSCHYRER
DEKALER KUVERT PACKTEJP

VEPOR ROLLUPS FOLDRAR
seacirLaceor 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

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 vart

kundnummer 24001397 for att stodja vir
verksamhet.
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Haller du koll pa
dina symtom?

Transtyretinamyloidos (Skelleftesjukan) @itE @
kan ge mdnga olika symtom.

Det ar viktigt att du haller koll pd dina symtom ®
sd att du kan berétta for din behandlande ldkare

om dem. Fyll i symtomkollen och ta med nasta Du hittar Symtomkollen

gang du besoker sjukvérden. har: famy.se
: B Alnylam Sverige AB | Olof Palmes Gata 29 | 111 22 Stockholm | www.alnylam.se
L/ Alnylam’
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Foreningsnytt
FAMYs styrelse 2026

Nils Lundgren, ordforande
Torbjorn Wahlberg, vice ordférande
Nils Lundgren, kassor
Eva-Britt Norberg, sekreterare
Hans-Eric Lindahl, ledamot
Annica Wiklund, ledamot
Suppleant: Lena Wahlberg och
Micael Jernelof

V o ©
FAMY

VASTERBOTTEN

Riksansvariga for FAP
FAP-teamet
Norrlands Universitetssjukhus
901 85 UMEA
Telefon: 090-785 39 59
E-post:

amyloidoscentrum@regionvasterbotten.se

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

Ann-Katrin Norlin—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 vardkontakter:1177.se/e-tjinster
Erik Wallmark likare

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, Lakare



mailto:amyloidoscentrum@regionvasterbotten.se

