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2017 !

Ja nu har vi kommit till 2017 och ddrmed ett nytt verksamhetsar.

Hosten 2016 sa gjorde jag en ny hemsida for FAMY, sa har ni inte redan upptdckt det
sd kan ni gad in pa famy.se och titta dar.

Dar ldgger jag ut bl.a. aktiviteter under fliken aktuellt. Nu finns ocksa mdjligheten att
fa minnestelegram utskrivna via var hemsida.

Ldgger ocksa ut lite bilder fran medlemsméten m.m. sa om ni INTE vill vara med pa
bild sa sdig gdrna till mig ndr jag fotar sd jag inte publicerar bilden pa hemsidan eller i
FAMY-bladet.

Det hdr dret sa dr det Piteds tur att hdlla i forskarseminariet som infaller den 24:e feb-
ruari. Lds mer om detta pd sidan:5

Arsmétet blir den 20:e mars och vi saknar fortfarande en valberedning. Det kan bli
svdrt att tillsdtta en styrelse ndr vi inte har nagon valberedning. Hor gdrna av dig till
kansliet eller ndgon i styrelsen om du kan ta pd dig uppdraget eller har tips pd ndagon
som kan sitta i valberedningen eller ha ndgot annat uppdrag i styrelsen.

Utan styrelse— ingen forening...

Julfesten den 4:e december sd deltog ett 40-tal medlemmar, en gemytlig kvdll med un-
derhdllning av Treklang. Ni kan se lite vimmelbilder dirifran pad sidan:5

Ha de nu gott i varsolen !

Karin Olofsson A4

Vill du donera ?

Dela med dig av Ditt inre-
Medan du fortfarande kan paverka

Kontakta Skellefted donationsforening
(SKE-DOF)
Samordnare och initiativtagare: Ruth Jonsson.

Ruth Jonsson 0910-163 91, 070-60343 64 Samordnare
mail:ruths@live.se




Informationskvill med Hans-Erik Lundgren

Mindag den 7:e november bjod vi in
Hans-Eric Lundgren, sjukskoterska och ge-
netisk vigledare, FAP-teamet Umea, till var
fikatraft.

Han inledde kvéllen med att beritta lite om
Skelleftesjukans historik.

- For cirka 375 ar sedan uppstod spontant
en defekt (mutation) 1 arvsanlaget (genen)
som kodar for proteinet Transthyretin (TTR)
1 kromosom 18 hos en individ hemmahdran-
de i norra Norrlands kustland. Saledes san-

nolikt var Skandinaviska ”Skelleftedsjukas Transthyretinet produceras och stanger ner
ur-fader/-moder och Ej en Portugisisk sj6-  produktionen med 80-95 % sa inget eller en-
man som vi tidigare hypotetiskt trott berdttar bart lite transthyretin kommer ut 1 blodet. Vi
Hans-Erik har idag 14 patienter i 2 padgdende studier dir

TTR-FAP ir en genetisk sjukdom, Det 5 patienter nu har fétt aktiv substans 12,5
innebdr att om EN f6rilder har sjukdomen  till 3 &r som f6ljs upp grundligt var 6:e ma-
eller dr frisk anlagsbérare sa 16per varje barn nad med mycket gott resultat si 1angt.

50 % risk att drva sjukdomsanlaget, oberoen- Flertalet pigiende och planerade behand-

de av kon berittar Hans-Erik vidare. lingar/studier med nya bromsmediciner, an-
- Det finns ca 8000 anlagsbérare i Norr—och tikroppar, gron te, metaboliter, register, mm.
Visterbotten, ca 350 patienter som lever vilket gor det vildigt spannande och hopp-
med sjukdomen 1 Sverige idag. fullt att for framtiden finna den slutgiltiga
- Den forsta levertransplantationen pa  16sningen som forhindrar FAP sjukdomens
FAP patient gjordes hir 1 Sverige 1990. uppkomst,

Idag ar ytterligare drygt 140 levertransplan-  Vill man ta ett prov for att se om man ar

terade for FAP. Dock har dessa minskat radi- anlagsbarare s har man rétt till det enligt

kalt senaste 2 aren pd grund av nedanstdende svensk lag och har man fragor och funder-

behandlingar. ingar s kan man vinda sig till FAP-teamet 1
-2007 paborjades 2 kliniska bromsmedicin- Umea tel:090-785 39 59.

studier (Vyndaqel och Diflunisal) sa kallade

TTR stabiliserare som bigge pavisat effekti  Som en symbolik for hoppet att 16sa skel-

studier och klinik. leftesjukans géta (14t hoppets ldga brinna ) s&
-2011 inleder man studier for "genterapi”  Overldmnade Ulla Jonsson ett Famy-ljus till
som verkar ge mycket goda resultat. Hans-Erik och tackade honom for att han
Studierna for genterapi dir man ger Pati- kunde komma trots sndovéidret som hirjade
seran intravendst var 3:e vecka som dar ute.

”malsoker” sig till platsen 1 levern dar
Karin Olofsson/Hans-Erik Lundgren



Bilder Puin julfesten 161204

Treklang stod for musikunderhallningen pd Famy:s julfest




Forskarseminarium

Pitea

Fredag 24:e februari kl:09.00-16.00
Furubergskyrkan (Furubergsviagen 20 1 Pited)

150 kr/person (lunch, kaffe, gobit &frukt)

Samtliga forskare som fick forskningsanslag
under 2016 medverkar.
Program for dagen laggs ut pa var hemsida www.famy.se

Anmiélan till kansliet senast mandag den 13:e februari.
Meddela da ocksia om du har nigon matallergi eller liknande och
om eventuell samkorning fran Skelleftea.

Tel:0910-360 17
Mail: info@famy.se

Viilkomna !
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Den 20:e mars kl:19.00 sa har Famy
sitt arsmote har pa Storgatan 50.

Verksamhetsberittelse och dagordning
finns pa Famys hemsida www.famy.se

Ni som Onskar fa handlingarna hemskickade
kontakta Famys kansli

Tel:0910-360 17

Famy bjuder pa fika !
Anmalan till kansliet senast
torsdag den 16:e mars

Valomna !

<



Famy soker sponsorer for att losa skelleftesjukans gdta.
Alla sponsorer fiar annons i vir medlemstidning som gdr ut till
samtliga vdardcentraler och lasarett i Viisterbotten, och naturligtvis
till alla vara medlemmar i hela landet Kontakta oss for information Tel: 0910-360 17

info@famy.se eller www.famy.se,

931 85 SKELLEFTEA

Skicka in nedanstiende talong s kontaktar vi Er!

1 000 kr/ar

3 000 kr/ar

5000 Kkr/ar

Valfri summa

Kinner ni for att stodja Skelleftesjukan genom FAMY

E-posti..c.eeeiiiiniiiiiiiiiiiniiinnnn. cereeeeennns ceeeeeees ceeees ceeeeeeeenne

1ar

1ar

1ar

1ar

2 ar

2 ar

2 ar

2 ar

3ar

3ar

3ar

3ar




Vi stodjer skelleftesjukans forskning
Hoppas andra foretag ocksa gor det !

Vi har marknadens storsta sortiment av mat,
dryck, utrustning, tjanster och service for
restauranger och storkok. Vara spec’;ié]iSter ,
hjalper dig till en riktigt god affar. =~ -

Kontaktuppgifter till vira lokala siljkontor
hittar du pd martinservera.se
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Tillsammans
skapar vi energin.

Vi vill vara en kraft i vart samhalle. En kraft i stort
och smatt. Darfor ar vi stolt sponsor till FAMY. /

7”

skekraft.se Skelleftea Kraft




Vi stodjer skelleftesjukans forskning
Hoppas andra foretag ocksa gor det !

,
éﬂ

NETSO Kontrollprodukter

Utrustning for oforstérande provning. Belysningar till magnetok for
magnetpulverprovning och vakuumlador for tithetsprovning av svetsar
pa cisterner och liknande.

Osten Hillgren
20N Ingen;jor
* | Mébirsgatan 20
932 37 Ursviken
= Telefon:0910-354 08
* Mobil:073-830 70 13
& 5 3 ostenhallgren@spray.se

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

13 kronor per lott gar till foreningen.

Hor av dig till kansliet sa ordnar vi en prenumeration!

- -
B Fikatraffar =

Forsta mandagen 1 varje manad har vi fikatraff
k1:19.00 hiar pa Storgatan 50.

Alla medlemmar ar valkomna !
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Ldsningarna ska vara méarkta med ”Krysset 1-2017 och maste vara FAMY 931 85
SKELLEFTEA tillhanda senast 15 mars 2017. Tre priser delas ut, ett pa tva trisslotter och tvé pa en trisslott.

NAMN:

ADRESS:

POSTNUMMER:

POSTADRESS:

L10C"1T LASSAUM
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Foreningsnytt
FAMYs styrelse 2017
Ulla Jonsson, ordforande
Per-Erik Marklund, kassor
Leif Brannstrém, sekreterare
Osten Hillgren, Johan Berglund
Suppleant: Gunilla Gellin och Karin Olofsson

Festkommitté:
Sonja Andersson
Maddy Burman

Loppisgruppen
Maj Berglund, sammankallade
Ethel Marklund
Ulla-Mirta Wiklund
Osten Hillgren

FAP/Transplantationsteamet
Medicinmottagning A

Skelleftea lasarett
931 86 Skelleftea
Telefontid: Ma-Tors. 7.30-16.00
Fredag 7.30-14.00
0910-77 10 93
Fax: 0910-77 11 25

E-post: medicinmottagningen.@vll.se
Mina viardkontakter:1177.se/e-tjinster

Erik Wallmark likare
Marie Hoglund, underskoterska
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 tva 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 gévan kan betalas in. Foljande uppgifter krivs (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 géller gadvan

* Datum for begravning eller hogtidsdag
* Narmast anhorig

* Avsidndare, namn och adress

Telegramutskrift kostnadsfritt!

Bankgironummer
FAMY: 234-1204
AMYL: 523-8001

OBS'! Medel fran de tva fonderna delas
ut gemensamt en gang per ar

STIFTELSEN




