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Nu dr den efterldngtade sommaren snart hdr igen och dd planerar vi en
bussresa tillsammans med hjdrt-lungforeningen den 30 maj till Alterhedens
raberberi och sen vidare till Sikfors gdst- och konferens. Lunch/middag och
guidning. Avresa frdan Storgatan 50 i Skellefted kl:9.30. Lds mer om detta pd
sidan:4.

Men innan dess sd har vi vdarens sista medlemsmote den 8 maj och vi har dd
bjudit in Kenneth Ldng, overlikare som tidigare arbetat pad fap-teamet i Pi-
ted. Han kommer att informera oss om de senaste ronen frdan forskarsemina-
riet i februari och vi far ocksa mojlighet att stdlla fragor. Anmdlan till kansli-
et via tel:0910-36017 eller mail:info@famy.se senast 4 maj.

I dar har vi till var stora gldadje kunnat skdanka 500 000 kronor till forskning-
en tack vare arv och gavor som vi har fdtt under 2016.

Forskarrapporterna kan ni ldsa pa sidorna 6,7 och 8, fler kommer i ndsta
nummer.

-1 sommar dr kansliet semesterstingt v:27,28,29 och 30 och jag dr da till-
baks igen mandag den 31 julli.

Vi har ocksd fdtt landstingsbidrag for friskvardsaktiviteter, och till hosten sd
erbjuder vi Jympa special pd Friskis och Svettis. Hdr dr stolen ett redskap. Vi
tranar hela kroppen for kondition, styrka och balans utan att ga ner pd gol-
vet. Passar dig med begrdnsad rorlighet. Tisdagar och torsdagar ki:10-11.
Kostnad 445 kr/termin (250 kronor + medlemskap 195 kronor). Men da be-
hover du endast betala medlemsavgiften och vi star for 250 kronor. Du kan
prova pa gratis forsta gangen. Ta med kvittot och kom in pd/eller skicka till

kansliet sa far du tillbaks dina 250 kronor.

Vill ocksd passa pd att onska er alla en riktigt varm och skén sommar !

Karin Olofsson




& Bussresa till Alterhedens rabarberi
den 30 maj

Avresa fran Storgatan 50, Skelleftea kl 9:30

Tillsammans med Hjart-och lungforeningen

Resan gar i lugn takt till Alterhedens Rabarberi utanfor Pitea.
Gardsbutiken ar fylld av hemkokta goda delikatesser. Sortiment ar t.ex.
Algortssaft, kerbérssylt, rallarrossaft, rybsolja, aroniasaft, kolojoxsalva,
hjortronsylt, bjorksaft, torkad svamp, tranbarssaft, midvinterglogg och
mycket annat gott. Handla kan du gora om du vill.

Vi bjuds pa gott fika innan safarin.

Sedan gar resan vidare till Sikfors for lunch, promenader, visning och av-
koppling.
Vacker by med fin restaurang och sevarda vyer.
Guidning och lunch/middag far du betala 100 kronor for déir pa plats.
Ater #r vi i Skellefted vid 17-tiden-eller vad vi bestimmer.
Anmalan till kansliet senast 15 maj via tel:0910-360 17 eller

mail:info@famy.se

Pris: 395 kr for medlemmar, 6vriga 420 kronor som betalas in pa
bankgiro 234-1204

Mark inbetalningen med “’resa” och ditt namn.

http.//'www.alterhedens.se/AlterHedens-delikatesser-aterforsaljare/



Forskarseminariet 1 Pitea 170224

Fran vinster i bild: Per Westermark, Ole Suhr, Malin Olsson, Intissar Anan, Jonas Wixner, Marie Trandng och Kenneth Lang

Foto:Karin Olofsson

Fredagen den 24:e februari si holls arets fors-  gnos av Transthyretinamyloidos, och Jonas Wix-
karseminarium i Furubergskyrkan i Pitea. Ett 80-tal ner informerade om mag-och tarmkomplikationer

medlemmar deltog under dagen. och resultat frin diflunisalstudien.

Ove Rehnberg, ordférande i Famy Norrbotten Efter lunch s fick vi lyssna pa information om
och Kenneth Lang tidigare overldkare pa Fap- ladkemedel och hormoner av Intissar Anan och
teamet 1 Pited inledde dagen. slutligen sé foreldste Marie Traning med rubri-

ken: Har tillkomsten av nya likemedel for FAP {6r-
Malin Olsson borjade med att foreldsa om scree- drojt tidpunkten for levertransplantation ?
ning av biomarkdrer for diagnostik av Transthyre- Tyvérr sa hade bade Anders Olofsson och Elisa-
tin amyloidos. beth Sauer-Eriksson insjuknat och kunde inte nér-
vara den hér gdngen.
Per Westermark foreldste om Transthyretinamy- Dagen avslutades med diskussioner och fragor

loidos - en sjukdom med ménga variationer och under ledning av Kenneth Ldng och Ove Rehn-
inte alltid sd latta att diagnostisera. berg.
Efter formiddagskaffet si blev det Ole Suhrs Karin Olofsson

tur att berédtta om nyheter om behandling och dia-



Forskarrapport fran Intissar Anan

Doxycyklin och Ursodeoxyicholsyra (UDCA) stu-
dien har avslutats och utvérderats. Denna kombina-
tions behandling var avsedd for patienter med trans-
tyretin amyloidos och kardiomyopati. I studien in-
gick 28 patienter. Endast 14% hade genomfort hela
studien, medan 64 % hade avslutat 6 manader och
36% 12 manaders behandling. De framsta orsakerna
till fortid avslut var behandlingssvikt (14%), som pé
forhand definieras som en 0kning i Pro-BNP> 30%
frén utgdngsvirdet, biverkningar av studieldkemed-
let (14%), medgivande tillbakadragande (24%), for-
nekande att slutfora karenstiden (14%) och dodsfall
(7%). Det fanns inga forandringar i pro-BNP efter 6
manaders behandling (medelviarde 6120 jamfort
med 6137 ng/ 1, p=10,97), men efter 12 ménader
hade okat avsevirt (medelvirde 7463 jaimfort med
9341 ng /1, p <0,01 ). Hjartseptum tjocklek dkade
inte vésentligt under 12 méanaders behandling
(medelvirde 13 mot 15 mm, p = 0,7). Total Kuma-
moto podng varit stabil under de forsta 6 manaderna
(medelvirde 23 vs. 23,5 poing, p = 0,68), men o0ka-
de signifikant efter 12 manader (medelvirde 25 jim-
fort med 31 punkter, p <0,01). Nutritionsstatus for-
blev stabil under 12 méanader (i genomsnitt mBMI
926 jamfort med 897, p = 0,3). Inga signifikanta for-
dndringar hittades 1 sdkerhets uppfoljande blodprov.
Den aktuella studien dr bristféllig pga extremt hogt
bortfallet av patienterna som berodde pé behand-
lingssvikt , biverkningar och frivilliga drop-outs,
vilket kan tyda pa bristande effekt av behandlingen.
Aven for de patienter som kunde utvirderas notera-
des forsamring bade nér det géller hjartfunktionen
matt med pro-BNP och det allménna tillstindet métt
med Kumamoto poéng. For det senare, noterades en
forsdmring pa sex podng. Den Italienska studien vi-
sade stabilisering av sjukdomen i behandlade patien-
ten upp till 12 manader med administreras kontinu-
erligt doxycyklin och TUDCA, vilket tyder pa att 2
veckor intermittent utsittande av doxycyklin vésent-
ligt kan minska effekten av ldkemedlet, och att
TUDCA kan vara mer effektiv an UDCA. Ytterliga-
re studier behdvs for att utvirdera den langsiktiga
effekten av kombinationsbehandling med UDCA /
TUDCA / doxycyklin.

Projektledare:Intissar Anan, PhD. Specialist lakare och ansvarig
for Amyloidos centrum.
Institution for Folkhélsa och
klinisk medicin

Adress:Medicinmottagning, Norrlands Universitetssjukhus
901 85 UMEA

E.mail: Intissar.anan@umu.se

Preliminéra resultat fran ghrelin- analyser visar att
ATTRV30M-patienterna hade hogre plasmakoncent
rationer av ghrelin dn friska kontroller (p < 0,01),
medan ghrelin-uttrycket 1 magsidcken inte skiljde sig
signifikant at mellan patienter och kontroller. Detta
skulle kunna tyda pa en kompensatorisk stegring av
plasma-ghrelin hos FAP- patienter sekundart till de-
ras mag-tarmbesvér, men vi kommer att utfora ytter-
ligare analyser for att kunna sédkerstilla dessa resul-
tat.


mailto:Intissar.anan@umu.se

Forskarrapport fran Elisabeth Sauer-Eriksson

Stabilisering av transthyretin strukturen
for att forhindra bildandet av
amyloidfibrer

Det ér ként sedan en lange tid att den tetrameriska  vet exakt hur varje molekyl binder till proteinet kan

strukturen av transthyretin (TTR) méste vi utvdrdera bindningarna och genom

forst brytas ner till enskilda monomerer innan amy- organisk syntes sedan kombinera ihop flera mindre
loidfibrer kan bildas. Att hitta smé molekyler till en allt stérre molekyl med en
molekyler som binder till hormon-bindningsfickan  stgrre potential att kunna fungera som potentiella

1 TTR och pa sé sitt forhindra att dessa likemedelskandidater for FAP.

monomerer bildas dr en metod for att forhindra Afshan Begun som arbetat som post-doc i min
amyloidbildning. Vi har sedan flera ar drivit grupp har utfort de strukturella studierna pa

flera samarbetsprojekt med mal att identifieranya  TTR i min grupp. Afshan har 16st rontgenstrukturer
molekyler som binder och forhindrar TTRs pé ett 15-tal av de 90 identifierade

nedbrytning till monomerer. Samarbetet inkluderar = fragmenten, samt 10 av de identifierade likemedlen
Drs. Anders Ohman (farmakologi och — samtliga i komplex med TTR. D4

klinisk neurovetenskap) och Anders Olofsson Afshan var fordldraledig under 12 manader 2015-
(medicinsk biokemi och biofysik). Det forsta 2016 samt nu limnat min grupp oktober 2016
steget avklarades under 2012 och resulterade 1 att  har detta projekt tyvérr hamnat i std. Nu har en ny
ett 90-tal TTR-bindande molekylfragment doktorand, Melanie Oelker, borjat i min
identifierades. I ytterligare en studie av redan god-  grupp februari 2017. Melanie #r redan trinad kris-
kéanda lakemedel har ytterligare ett 10-tal tallograf och har dessutom ett stort intresse i
lakemedel identifierats, inklusive luteolin, som bin- berikningskemi. Vi har nu pabérjat arbetet med att
dare till TTR. Den biologiska avsluta projektet med Afshans strukturer
karakteriseringen av Luteolins effekter i TTR g6rs  och riknar med att ha en publikation klar under

av Anders Olofsson och doktoranden Lina aret.

Nilsson (delad doktorand mellan oss). Tyvirr s

har det visat sig att luteolin metaboliseras Projektledare: Professor Elisabeth Sauer-

snabbt till verkningsldsa analoger i plasma. Under ~ Eriksson

2015-16 har vi darfor arbetat med att ta fram g‘smo“tm.n en f.or Kemi
mea universitet

stabila luteolinanaloger och vi har dven 16st struk- 99187 Umea

turerna av tvd av dom: 7-CI-Lut och 7-MeOLut. Tel: 090-7865923
Dessa analoger binder starkt till TTR men &r inte =~ Hemsida: http:/www.chem.umu.se
lika selektiva for TTR i plasma vilket E-mail: elisabeth.sauer-eriksson@ umu.se

gor dom inte ldmpliga som ldkemedel mot TTR.

Under 2015-16 har dverraskande nog dven ett

antal flamskyddsmedel identifierats som starka bin- Publikationer under 2016:

dare till TTR. FEtt av dessa ) Modifications of the 7-hydroxyl Group of the Transthyretin Ligand

. . 1 s Luteolin Provide Mechanistic Insights into its Binding
TetrabromOblsphenOI A (TBBPA) binder Valdlgt Properties and High Plasma Specificity Nilsson, L., Larsson, A.,

starkt till TTR dven i plasma. Detta arbete Begum, A., lakovleva, ., Carlsson, M., Brinnstrom, K.,
utfordes 1 samarbete med Prof. Patrik Andersson Sauer-Eriksson, A.E. and Olofsson, A. PloS One, PLoS One. (2016)

. C e “ 11(4):e0153112.
(kemlSka 11’18‘[1‘[1112101’161’1). Aven det arbetet 2) Tetrabromobisphenol A is an efficient stabilizer of the transthyre-

publicerades 2016. Min grupp har under det gdngna iin tetramer. lakovleva, 1., Begum, A., Briannstrom, K.,
dren arbetat med att med hj éilp av si Wijsekera, A., Zhang, J., Andersson, P., Sauer-Eriksson A.E. and

.. . Olofsson, A., PLoS One. (2016) 11(4):e0153529.
kallade rontgenkristallografiska metoder struktu- 3) Crystal Structures of Human Transthyretin Complexes with Envi-

rellt karakterisera pd atomniva hur dessa ronmental Pollutants Aids Identification of Potential
fragment, likemedel, ﬂamskyddsmedel och andra Thyroid Disrupting Chemicals Zhang, J., Begum, A., Brannstrom,

substanser binder in till transthvretin. Nar vi K., Andersson, C.D., Iakovleva, 1., Olofsson, A., Sauer-
u Y : v Eriksson, A.E. Andersson, P.L. Environ Sci Technol. (2016) 50



Forskarrapport fran Jonas Wixner

Mag-tarmkomplikationer vid Skellefte-
sjukan och resultat fran DFNS01-studien

Jonas Wixner, Ldakare
Ampyloidoscentrum, Umed

Bakgrund

Mag-tarmsymptom &r vanliga vid Skelleftesjukan
och kan vara det forsta sjukdoms-symptomet hos
upp till 40 % av patienterna. Alla obehandlade pati-
enter far forr eller senare besvir frdn mag-
tarmkanalen, men viktnedgéng, tidig méttnadskéns-
la, forstoppning eller omvéxlande diarré och for-
stoppning &r tidiga symptom. Orsakerna till dessa
besvir dr inte helt klara d&ven om tidigare studier har
visat tecken till simre motorik i mage och tarm samt
problem med upptaget av fett och galla i tarmen.
Syftet med mitt forskningsprojekt ar att ytterligare
undersoka orsakerna till mag-tarm-komplikationerna
vid Skelleftesjukan och utvérdera behandlingen av
symptomen.

Metoder

Resultaten fran s.k. tunntarmsmanometrier pé patien-
ter som utretts infor lever-transplantation har jam-
forts med resultaten fran patienter med IBS och lik-
nande tillstdnd. Vavnadsprover fran tunn- och
tjocktarm pé avlidna japanska patienter med
”Skelleftesjukan” kommer att jamforas med vav-
nadsprover fran patienter utan amyloidossjukdom
avseende forekomst av s.k. Cajal-celler som ar vikti-
ga for motorik i mage och tarm. Nivaerna av hormo-
net ghrelin (viktigt for aptiten) 1 blod och magséck
kommer att jamforas mellan patienter och friska
kontroller. Foérekomst och grad av mag-
tarmsymptom (matt med frageformularet GSRS)
kommer att utvérderas hos patienter som levertrans-
planterats p.g.a. Skelleftesjukan och jaimforas med
patienter som levertransplanterats av andra orsaker.
Resultat fran den avslutade DFNS01-studien kom-
mer att sammanstéllas for att viardera (langtids)
effekten av diflunisal pa sjukdomen.

Preliminéira resultat

Patienter med Skelleftesjukan har oftare avvikelser i
tunntarmsmotoriken (métt med manometri) dn perso
ner med IBS och de har ocksé ett langsammare svar
pa lakemedlet oktreotid som ges for att starta s.k.
fastemotorik 1 tarmen.

Jonas Wixner, Likare Amyloidoscentrum, Umed

Foto:Karin Olofsson

I magsécken finns farre Cajal-celler hos patienter
med Skelleftesjukan én hos kontroller, men data fran
tarmarna saknas dnnu. Insamling av prover for mét-
ning av ghrelin-nivéer i1 blod och magséck pagér.
Levertransplanterade patienter med Skelleftesjukan
har mer

symptom frén mag-tarmkanalen &n friska frivilliga
och enkater till patienter som levertransplanterats av
andra orsaker kommer att skickas ut under 2017 {for
att fi en mer jaimforbar kontroll-grupp. Resultat fran
DFNSO1-studien visar att sjukdomen stabiliseras
med diflunisal 6ver 2 ars tid och att resultaten ar
jamforbara med den tidigare dubbelblinda diflunisal-
studien (Berk m.fl., 2013), men sjukdomsforloppet
stannar inte upp helt.

Diskussion/Slutsatser

Mag-tarmsymptom dr vanliga och viktiga vid Skel-
leftesjukan. De beror sannolikt pa en kombination av
fordndringar 1 nerver och hormoner som styr mag-
tarmmotoriken och dven ett minskat antal Cajal-
celler kan bidra till detta. De exakta mekanismerna
ar dock fortfarande oklara men forhoppningsvis kan
vara och andras studier ge mer information om detta.
Behandling med diflunisal bromsar sjukdomsforlop-
pet och tillsammans med de andra behandlingsalter-
nativen har vi idag betydligt béttre mojlighet att be-
handla sjukdomen &n bara for 10-15 ar sedan.



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.

skekraft.se Skelleftea Kraft




Vi stodjer skelleftesjukans forskning
Hoppas andra foretag ocksa gor det !

NETSO Kontrollprodukter

,
Y

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

Osten Hillgren
Ingen;jor

| Mabérsgatan 20

32 37 Ursviken

| Telefon:0910-354 08

, | Mobil:073-830 70 13
N e & | 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!

: Fikatraffar -

Forsta mandagen i varje manad har vi fikatriff kl1:19.00 hér pa
Storgatan 50.

Sista triffen innan sommaren blir mdndag den 8:e maj och da har vi bjudit in
Kenneth Liang, overlikare som tidigare arbetat pa fap-teamet i Pited. Han kommer
att informera oss om de senaste ronen fran forskarseminariet i februari och vi far
ocksi mojlighet att stilla fragor. Anmiélan till kansliet via

Tel:0910-36017 eller mail:info@famy.se senast 4 maj.

Vilkomna !
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Losningarna ska vara markta med ”Krysset 2-2017 och méste vara FAMY 931 85
SKELLEFTEA tillhanda senast 15 augusti 2017. Tre priser delas ut, ett pa tva trisslotter och tva pa en

trisslott.
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Foreningsnytt
FAMYs styrelse 2017
Ulla Jonsson, ordforande
Per-Erik Marklund, kassor
Maria Burstrom, 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-teamet

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, overliakare
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 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 géiller gadvan

* Datum for begravning eller hogtidsdag
* Narmast anhorig

* Avsidndare, namn och adress

Du kan numera ocksa ga in pa var hemsida famy.se och
fylla i dina uppgifter dir 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

STIFTELSEN
MYL




