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Nytt ar och nya mojligheter !

God fortsdittning pa 2019 ! Ett helt nytt ar med oskrivna blad ! Ndgra av er har
kanske gett nydarsloften om att det hdr aret dd ska jag... 0.s.v, och det dr ju alltid ldtt
att tinka och sdga sd ddr infor 12-slaget. Men sen ndr vardagen tickar pa sa dr det
ack sa ldtt att hamna i gamla hjulspdr igen. Vanans makt dr stor sdgs det ju. Men med
vetskapen om att allt som mdnniskan skapar borjar med en tanke, sd finns det ju hopp
om att gora forandringar som leder till ndagot bdttre. Nu ndr det pratas sd mycket om
klimathotet sa kan ju det vara ndagot att tanka pd infor detta ar med b.l.a sopsortering,
mindre matsvinn, dka kollektiv, ja listan kan goras lang, och mdnga béckar smd...
Men nog om detta.

Den 22:a februari sa dir det Piteds tur att anordna forskarseminariet ddr forskarna
som fick forskningsanslag for 2018 far redogéra for forskningsarbetet under dret som
gatt. Lds mer om detta pd sidan:5

Den 18:e mars sa har vi varat drsméte och fortfarande sd soker vi folk till styrelsen.
Hor av er om ni kan tinka er att ta pa er nagot styrelseuppdrag eller har tips pd nd-
gon som kan vara lamplig till detta. Det dr inte sd betungande som mdnga tycks tro.
Vi har cirka sju styrelsemoten per dr och ett styrelsemaote tar ungefdr en timme. Ett
gyllene tillfille att kunna paverka och ha insikt i foreningens arbete.

Det har kommit onskemal om att dteruppta vdra fikatrdffar som vi hade tidigare da
ni medlemmar bara fick trdffas och fika utan att det dr ndgon foreldsare eller annan
aktivitet. Ibland sa behéver man bara fa prata med andra som har samma sjukdom
och byta erfarenheter och ge varandra goda rdd. Sd nu tdnkte vi ha ett forsék med en
san trdff den 4:e mars ki:19.00 for att se om det finns intresse for detta. (se nedan)

Ha de’ gott !
Karin Olofsson

Fikatraff

Mindag den 4:e mars kl:19.00 sé har vi fikatraff har pa Storgatan 50.
Vi triffas, fikar och umgas.
Famy bjuder pa fika !
Anmiélan till kansliet senast fredag den 1:a mars
Telefon:0910-36017
mail: info@famy.se

Vadlkomna ¢




Informationskvall med Kurt Boman och Mona Olofsson

Mindagskvill den 1 oktober bjods vi pd en forelés-
ning av Kurt Boman, (senior professor, specialist i kar-
diologi och 6verlikare) samt Mona Olofsson

(disputerad, biomedicinsk analytiker och medicine dok-

tor).

Det var en stor grupp intresserade ahorare, ca 40
stycken, som samlats pa Storgatan 50 (vart kansli) for
att lyssna pa de positiva forskningsresultaten av den
kliniska provningen av likemedel.

Foljande fragor togs upp:

* Vad for typ av forskning har ni gjort?

Vi har studerat preparatet Vyndagel (tafamidis meglu-
mine) och jaimfort det med placebo. Lakemedelssub-
stansen tafamidis anvinds sedan ndgra ar 1 Sverige pa
enstaka patienter med nervpaverkan i benen. Den nya
studien innebér att man sikrare kan séga hur effektiv
behandlingen dr pa patienter som har hjartsvikt och
amyloidos, det vill sdga inlagring av proteinklumpar 1
vavnaden, vanliga komplikationer vid Skelleftesjukan.
Likemedlet botar inte sjidlva sjukdomen men déremot
progressen av skadeverkan pa hjirtat.

* Vilka har varit med (symptom ??)

De som fick vara med i studien har varit de som haft
ett vardtillfalle med hjartsvikt samt pavisad amyloidos.
Vanligaste symtomen pé hjértsvikt dr andfdddhet och
eller trotthet med en viss grad av allmén funktionsned-
sattning.

Vilket syfte har ni haft med forskningen?

Syftet med studien var att i forsta hand studera Gver-
levnad, dérefter sjukhusinlédggningar. Utdver detta d&ven
livskvalitet och funktionsformaga (hur 1dngt man klarar
av att ga pa 6 minuter).

* Hur har resultatet blivit?

I studien har 441 personer fran 13 ldnder deltagit. Den
grupp 1 studien som behandlades med tafamidis hade
signifikant lagre dodlighet dn den grupp som fick verk-
ningslost preparat, sa kallad placebo. Den absoluta risk-
reduktionen var mer dn 13 procent, vilket dr en i dessa
sammanhang kraftig minskning. Inldggningar pa sjuk-
hus for hjartkarlsjukdom minskade ocksa tydligt. Vid
en kontroll efter 30 ménader klarade gruppen som fick
lakemedlet ett 6-minuters géngtest béttre &n kontroll-
gruppen. Det visar att kroppsfunktionerna forsamrades
langsammare 1 gruppen som fick tafamidis 4n de med
placebo. Resultaten visade ocksé att behandlingen ver-
kade vara lika effektiv pa patienter som har respek-
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Kurt Boman och Mona Olofsson
Foto:Karin Olofsson

Ett 40-tal medlemmar deltog under kvdllen
Foto: Karin Olofsson

tive saknar en speciell genmutation som tidigare har
forknippats med Skelleftesjukan. Biverkningarna av
behandlingarna var sm4, 1 flera fall mindre &n 1 place-
bogruppen.

* Vad iir niista steg innan likemedlet finns ute pd
marknaden?

1 USA, Europa och Sverige for att {4 klara riktlin-
jer hur medlet skall anvdndas. Vi hoppas pé en snabb
process av detta. Under tiden fortsétter en forldngning
av studien med 6ppen behandling av ldkemedlet till de
som deltagit i studien. En forldngningsstudie planeras
for att ansluta fler patienter. Alla formaliteter &r inte
riktigt klara men beréknas bli s inom en néra framtid.

Maria Burstrom



Forskarseminarium 1 Pitea

Nar: 22 februari 2019, 09:00 — 16:30
Plats: Furubergskyrkan

Forskarseminarium om Familjar Amyloidos med Polyneuropati,
"Skelleftesjukan", dar forskarna redovisar sin forskning de gjort under ar
2018.

Anmalan om deltagande senast 18 februari till Famys kansli i

Pitea Tel:0911-197 64 E-post:famyp@tele2.se

Lunchbuffé (kott, fisk och kyckling med tillbehor)
70 kr/person

Prelimindrt program

09.00 Inledning Kenneth Lang, FAMY-Norrbotten
09.15 Intissar Anan

09.45 Per Westermark

10.15 Kaffepaus

10.45 Malin Olsson

11.15 Anders Olofsson

11.45 LUNCH

13.00 Rayomand Press

13.30 Jonas Wixner

14.00 Kaffepaus

14.30 Elisabeth Sauer-Eriksson
15.00 Elisabeth Ihse

15.30 Marie Tranang

16.00 Diskussion/Fragor/Avslutning




ARSMOTE
NAR: MANDAG 18:E MARS KL.:19.00

PLATS: STORGATAN 50

ARSMOTESHANDLINGAR KOMMER PA
FAMY:S HEMSIDA WWW.FAMY.SE

FAMY BJUDER PA FIKA !
ANMALAN TILL KANSLIET
SENAST TORSDAG 14:E MARS

TEL:0910-360 17
MAIL: info@famy.se

VALKOMNA !

5

7=




TIO GENOMBROTT 2018

De tio viktigaste vetenskapliga genombrotten 2018 enligt tidskriften Science:

Genom en ny kombination av tre tekniker gar det att studera pa detaljniva hur ett embryo utveck-
las cell for cell.

Neutriner som fangats av detektorer under isen vid Sydpolen visar kallan till kosmisk stralning: en
avlagsen galax.

En ny snabb metod for att faststalla molekylers struktur i sma organiska féreningar.

Upptackten att en asteroid slagit ned pa nordvastra Gronland, kanske for 13 000 ar sedan. Spa-
ren finns i en 31 kilometer bred krater under isen.

Metoo bdrjar ge effekt i vetenskapssamhallet i USA.
DNA-analysen av en 50 000 ar gammal benbit fran en grotta i Sibirien visar att den kom fran en
forhistorisk korsning mellan tva arter, en dotter till en mor som var neandertalare och en far som

var denisovamanniska.

En allman databas med DNA for slaktforskare har borjat anvandas for att 16sa tidigare olosta
brott i USA.

Lakemedel som tystar gener och blockerar produktionen av det felveckade protein som
orsakar Skelleftesjukan har blivit godkand.

Upptéackten av hur sma flytande droppar organiserar innehallet i celler sa att olika komponenter
de ar pa ratt plats for sin specifika uppgift.

Analys av kolesterolliknande molekyler pa ett gatfullt 550 miljoner ar gammalt fossil visar att det
inte var en vaxt, utan ett djur, den tidigaste kanda formen av djur som hittills upptackts.

Anders Wynne/Viisterbottens-Kuriren



https://www.vk.se/plus/2627803/forskning-i-umea-genombrott-pa-vetenskaplig-topplista

Den 25:e november sé hade Famy sin arliga jul-
fest pa Arken. Som vanligt sa bjods det pé ett dig-
nande julbord med allt som hor till ett traditionellt
julbord.

Kenneth Lundgren och Mikael Lundgren stod
for underhéllningen med sang och musik, ljuva toner
bidrog till julstimning i novembermdorkret. Sen fick
dven vi dhorare mojligheten att stimma upp till all-
sang.

Det séldes 200 lotter under kvillen och manga
ndjda vinnare fick gd hem med vinster under armen.

Kenneth avslutade kvillen med den stimnings-
fulla sdngen Adams julsang (O helga natt) och tacka-
de a styrelsens viagnar alla som kommit och dnskade
en God Jul och ett Gott Nytt Ar !

Karin Olofsson
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Julmusik av Kenneth Lundgren och Mikael
Lundgren (vid pianot ).
Foto: Karin Olofsson




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 specialister
hjdlper 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 samhaélle. En kraft i stort
och smatt. Darfér ar vi stolt sponsor till FAMY.

P
7”7

skekraft.se Skelleftea Kraft




Vi stodjer skelleftesjukans forskning
Hoppas andra foretag ocksa gor det !

NETSO Kontrollprodukter

Utrustning for oforstérande provning. Belysningar till magnetok for
magnetpulverprovning och vakuumlédor for tathetsprovning av svetsar
pa cisterner och liknande.

Osten Hillgren
Ingen;jor

- | Mabéarsgatan 20

~ 1932 37 Ursviken
Telefon:0910-354 08
Mobil:073-830 70 13
| ostenhallgren@spray.se

Vi stoder FAMY
Utemiljo Skelleftea AB

Utemiljo

Du vet vdl 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!
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Losningarna ska vara markta med ”Krysset 1-2019 och méste vara FAMY Storgatan 50, 931 30
SKELLEFTEA tillhanda senast 15 mars 2019 Tre priser delas ut, ett pa tva trisslotter och tva pi en trisslott.

NAMN:

ADRESS:

POSTNUMMER:
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Foreningsnytt
FAMYs styrelse 2019

Ordforande: vakant
Per-Erik Marklund, kassor
Maria Burstrom, sekreterare
Osten Hillgren, Nils Lundgren
Suppleant: Jan Soderstrom och Karin Olofsson

Festkommitté:
Sonja Andersson och Maddy Burman

Loppisgruppen
Maj Berglund, sammankallade
Ethel Marklund

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)

E-post: medicinmottagningen.@vll.se
Mina vardkontakter:1177.se/e-tjdnster

Erik Wallmark likare
Britt-Marie Nilsson,
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 4r att ringa direkt till FAMY
0910-360 17 eller Stiftelsen AMYL 070-276 30 31
som utformar och férmedlar telegram samt talar om
hur gévan 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 géiller gavan

* Datum for begravning eller hogtidsdag
* Narmast anhorig

* Avsidndare, namn och adress

Du kan numera ocksé gi in pa var hemsida famy.se och
fylla i dina uppgifter déir under fliken kontakt, telegram

Telegramutskrift kostnadsfritt!

Bankgironummer
FAMY: 234-1204
AMYL: 523-8001

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