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Host, regn och rusk...
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Ja sa var det snart host igen och med den morkare och kyligare kvdllar., men
alla arstider har ju sin tjusning, inte minst hosten med sina vackra féirger.

Nu dr det ocksd hogsdasong for ljus och vi har nu hojt priset for vdrt famy-ljus, sd
det nya priserna blir foljande: Ljus 100 kronor, ljus med presentpase 120 kronor, ljus
med bricka 130 kronor och ljus med bade pdse och bricka 150 kronor. Det har varit
en stor efterfragan pd dessa ljus sda passa pd och kom in pa kansliet och handla me-

dan de fortfarande finns kvar.

Vi planerar ocksa en kvdll pa Lowima ljusfabrik ddr vi far
gjuta 2-3 blockljus och dven gora en ljuslykta med skal (se bild )

Dd maste vi vara 10 deltagare for att fa priset for 450 kronor
per person. Det finns ocksd mojlighet att bestdlla middag eller fika
och kostnaden for det tillkommer da i sd fall. Hor av dig till kansli-
et om du tycker att det ldter intressant.

Yogan under vdren var ocksd en givande aktivitet, , ndgot som
Jjag verkligen kan rekommendera ! Ddr fick vi méjlighet till att trdna bade balans och
smidighet. bilder fran den kan ni se pd sidan:7.Om intresse finns sd kanske det kan bli
en fortsdttning till varen.

Val mott i host !
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Karin Olofsson
Mote 1 Uppsala

Lakemedelsforetaget Alnylam bjod in representanter for
FAP-patientforeningar fran hela vérlden till Uppsala under
forsta veckan i Juli.

Fran Skelleftea akte var ordforande:
Ulla Jonsson och

Sekreterare: Leif Brinnstrom.

Las mer om detta i vart nasta nummer !
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Forskningsrapport fran
Med. Dr. Anders Olofsson

Vid en tillbakablick pa foregaende ar kan ses att
mycket har hant och att faltet befinner sig i ett
mycket intressant skede. Vi har under det gangna
aret exponerat en metod dar vi endast genom att
studera de fysikaliska parametrarna for hur ett la-
kemedel binder till sitt mal nu kan férutsdaga hur
specifikt detta lakemedel kommer att vara i krop-
pen. Det betyder att vi i ett tidigt stadium kan av-
gora om lakemedlet kommer att binda till sitt mal,
i det har fallet transthyretin (TTR), eller om det
sannolikt dven kommer att binda till andra mal i
kroppen vilket i sa fall reducerar dess specificitet.
Detta ar av generellt intresse for i princip all lake-
medelsutveckling och mycket anvandbart vad gall-
er studier av TTR stabiliserande amnen. Resultaten
av detta arbete gav en ny bild av manga kdnda TTR
bindare och dven en forklaring till deras olika ef-
fekter. Vi har dven studerat de befintliga drogerna
diflunisal och tafamidis och foéreslar nu korrigering-
ar i dess doseringar for att ge ett mer optimalt re-
sultat.

Mycket av arbetet har dven givits den projektplan,
som presenterades pa arsmotet, att med gentek-
nik och det nobelprisnominerade systemet
CRISPR/Cas9 utrona mojligheterna att pa ett per-
manent sitt sld ut ttr-genen i levern. Aven om
manga problem aterstar att |6sa innan man vet om
tekniken pa ett sakert satt kan overforas till man-
niska sa anser vi att projektet har en stor potential
da detta fullstandigt skulle stoppa vidare amyloid-
bildning av TTR och darmed adven sjukdomens pro-
gression. De forsta analyserna pa moss initieras
under varen 2016.

// Anders Olofsson
Publicerade artiklar sen forra ansokan:

1. Tetrabromobisphenol A is an efficient stabilizer
of the transthyretin tetramer Irina lakovleva®, Af-
shan Begumz, Kristoffer Brannstrom®, Alexandra
Wijsekera®, Jin Zhang® Patrik L. Andersson®, A. Eli-
sabeth Sauer-Eriksson?, and Anders Olofsson
(Accepted, March 31 2016 PLoS one) (PONE-D-16-
03654)

Anders Olofsson
Foto:Karin Olofsson

2. Modification of the 7-hydroxyl Group of the
Transthyretin Ligand Luteolin Provides Mechanistic
insights into its Binding Properties and High Plas-
ma Specificity. Lina Nilsson'?, Andreas Larsson®?,
Afshan Begumz, Irina lakovleva', Marcus Carlsson?,
Kristoffer Brannstréom®, A. Elisabeth Sauer-
Eriksson?, and Anders Olofsson

(Accepted March 25, 2016 PLoS one) (PONE-D-15-
56421)

3. lakovleva |, Brannstrém K, Nilsson L, Gharibyan
AL, Begum A, Anan |, Walfridsson M, Sauer-
Eriksson E and Olofsson A.

Enthalpic Forces Correlate with Selectivity of
Transthyretin-Stabilizing Ligands in Human Plasma.
J Med Chem. 2015 Jul 27

4. lakovleva |, Begum A, Pokrzywa M, Walfridsson
M, Sauer-Eriksson AE and Olofsson A.
The flavonoid Iluteolin, but not luteolin-7-O-
glucoside, prevents a transthyretin mediated toxic
response.

PLoS One. 2015 May 28



Idrottsman med FAP bar den olympiska elden

Nir den olympiska elden var pé sin vag till OS i Rio
och kom till Maceid, huvudstaden i delstaten Alagoas i
Brasilien var en av fackelbdrarna den 37-arige Guilherme
José Juca Calheiros Junior. Guilherme. Han tdvlade inte i
de olympiska spelen, dtminstone inte den hir gangen.
Men hans vilja att mota sportsliga utmaningar gav ho-
nom en plats bland de 100 personer som valdes ut for att
fora den olympiska elden genom Maceios gator.

— Jag siag fram emot det 6gonblicket och jag ar jattestolt
over det, sdger Guilherme. Att bara facklan &r en barn-
domsdrom som gatt i uppfyllelse. Pa sétt och viss deltar
jag i de olympiska spelen.

Men for drygt tio ar sedan hade han &nnu hdgre planer.
Efter att ha sysslat med en rad olika sporter bestdmde sig
Guilherme for att satsa pa en professionell karriér inom
draksurfing. Den sporten kan beskrivas som en kombina-
tion av vindsurfing och wakeboard — deltagarna dras
fram Gver vattnet pa en brida av vinden med hjilp av en
drake.

Men tyvirr fick Guilhermes planer ett abrupt slut
2005, da han diagnosticerades med FAP — familjér amy-
loidos med polyneuropati. Guilherme tappade 14 kilo
muskelmassa, forlorade styrkan i benen och armarna och
borjade fa svéart att rora pé tdrna. Da trodde han att han
skulle tvingas ge upp allt vad sport hette.

2006 genomgick han en levertransplantation, vilket

Da var den enda typ av behandling som fanns att

tillgd i Brasilien for att hindra sjukdomens framfart. Men
trots flitig sjukgymnastik var Guilherme fortfarande
mycket svag, till och med att promenera var for jobbigt
for honom. Men han var 4nd& motiverad att kimpa sig
tillbaka till idrotten.

— Vindsurfing ir mycket vanligt i Macei6. Nér jag sig
havet och alla dessa vindsurfare tinkte jag att det dér
kanske jag skulle kunna klara av.

Sa 2008 tog han modet till sig och sokte till en vindsur-
fingskola.

— Den forsta lektionen var egentligen en katastrof. Da
kunde jag fortfarande inte st upp pa bradan, men jag var
anda lycklig”, minns Guilherme.

Det tog honom 30 dagar att komma sé langt som en
normal elev gor pa 10 dagar, men snart borjade han tivla
och ocksé vinna priser i tdvlingar dir han motte personer
utan fysiska hinder. 2011 erdvrade han en tredjeplats i
Alagoas vs Bahia challenge i klassen Formula Windsurf
Sport i Maceid. Nasta ar blev han méstare och vann alla
deltdvlingarna. Han deltog ocksé i de Brasilianska més-
terskapen och i de Sydamerikanska mésterskapen i klas-
sen Formula Experience.

Sedan 2013 &r Guilhermes nya utmaning att komma till-
baka till draksurfingen, som han nu trénar igen.

— Jag har dessutom redan kontaktat Brasiliens seglings-
forbund om att delta i Paralympics 2020. Dér kanske jag
kan vinna en olympisk medalj till Brasilien, sdger han.

el




Luciapengar till FAMY fran LIONS

Leif Briinnstrom, sekreterare i Famy:s styrelse fick ta emot checken av Ulla-Britt Bergstrom frdn Lions.

Sa blev det dd Famy:s tur att fa ta del
av arets (las 2015) luciapengar fran Li-
ons. Famy, brostcancerforeningen och
hjarnkraft fick gladjen att dela pa in-
samlingsnettot for 2015-ars Luciaarran-
gemang 1 samarbete med Norran. Ett
vialkommet tillskott 1 vér kassa.

Leif Brinnstrom, sekreterare 1 var fo-
rening fick ta emot checken pd 23 000
kronor som overlimnades den 4:e april
till oss.

Karin Olofsson




- Jag har utbildat mig inom rehabyoga
hos Nordiska Yogainstitutet. Jag har en
grundutbildning inom viryayoga samt
certifiering och har sedan valt att bygga
pa mina kunskaper med bade yogaterapi
och rehabyoga for att kunna erbjuda
yoga till alla jag traffar pa, oavsett even-
tuella skador eller sjukdomar. Jag vet att
yoga har s mycket att erbjuda till oss
alla, att fa kontakt med sin kropp och

sin andning igen. Yoga kan vara tuif Pia Burman yogaledare pa Zoloz dans-och hdlsa

och svettig, men den kan ocksa vara

mild och uppbyggande. I rehabyogan anpassar jag samt forbattra ,livskvaliteten! Yogan kanske inte kan

passet sarskilt efter den grupp som star framfor bota ditt tillstdnd, men underlatta fér dig i vardagen.

mig. Syftet med klasserna ar att starka individen och

uppratthalla den halsa man har idag, Pia Burman

Fran vinster i bild Inga-Lill Brdnnstrom, Leif Brdnnstrom
och Barbro Holmstrém
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Metabolomics studie pa plasma for

detektion av biomarkorer for FAP.
Malin Olsson, PhD, Inst. Folkhélsa och klinisk medi
cin/Medicin Umea Universitet

Den relativt hoga TTRV30M bérarfrekvensen (2%) till-
sammans med den ldga sjukdoms penetransen som fore-
kommer i Sverige dr det viktigt att kunna hitta de indivi-
der som har hog risk att drabbas av sjukdomen vid ett
tidigt skede. Det dr dven av stor vikt med tidig diagnos
for att det béasta resultatet ska uppnas med de nu tillging-
liga behandlingsmetoderna. Biomarkdrer kan anvéndas
for tidig diagnos da de fungerar som tidiga varningssigna-
ler pa biologiska fordndringar vid bland annat allvarlig
sjukdom och kan miitas i till exempel blodprover. De kan
dven anvéndas till klassificering av patienter med olika
sjukdomsbild.

I denna studie har vi anvént oss av Metabolomics analys
for att hitta mojliga biomarkorer for FAP. Syftet med Me-
tabolomics ar att identifiera och kvantifiera metaboliter,
fran till exempel ett blodprov, som finns i det ménskliga
Metabolomet. Metaboliter ar slutprodukterna av kemiska
processer i kroppen, deras nivéer kan betraktas som ett
biologiskt systems ultimata respons till genetiska eller
miljomaéssiga fordndringar och de kan anvindas som bio-
markorer.

Vi har analyserat plasmaprover frén friska V30M bérare,
FAP patienter och kontroller. Nar man studerar metaboli-
ter ar det av yttersta vikt att proverna ar sa jamforbara
som mdjligt. Férutom alder och kon &r dven fodointag
fore provtagning, medicinering, tid pé dygnet {or provtag
ning, tid fran provtagning till infrysning, tid i frys, frys-
temperatur viktiga for ett pélitligt resultat. Tvé olika Me-
tabolomics analys metoder, GC/MC och LC/MC, har an-
vénts och analyserna har utforts av faciliteten Swedish
Metabolomic center (SMC) vid SLU Umea.

Det prelimindra GC/MS resultatet frén denna pilotstudie
visar att det dr skillnad mellan patienter, friska V30M
bérare och kontroller med avseende pa metaboliter,

figur 1.
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Malin Olsson
Fotograf: Karin Olofsson

Figur 1. OPLS-DA analysen visar en se-
paration mellan grupperna, patienter (rod),
friska V30M barare (svart) och kontroller
(bld), med avseende pa metaboliter.

R2X[1] = 0.0861 R2X[2] = 0.0824 Ellipse: Horelling's T2 (95%)



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. /

7

skekraft.se Skellefted Kraft




Vi1 stodjer skelleftesjukans forskning
Hoppas andra foretag ocksa gor det !

3
NETSO Kontrollprodukter . '

Utrustning for oforstérande provning.

Belysningar till magnetok for magnetpulverprovning
och vakuumlador for tithetsprovning av svetsar pa ci-
sterner och liknande.

= Osten Hillgren
- Ingenjor
“iRN .. Mabérsgatan 20
\4“ 932 37 Ursviken
- Telefon:0910-354 08
Mobil:073-830 70 13

/00 200 7

Vi har marknadens storsta sortiment av mat,
dryck, utrustning, tjanster och service for
restauranger och storkok. Vara spemallster
hjalper dig till en riktigt god af'far

Kontaktuppgifter till vira lokala siljkontor
hittar du p4 martinservera.se
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Foreningsnytt
FAMYs styrelse 2016
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
Barbro Pettersson

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




