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| é‘}% Hosten ar kommen ! évg%

Hosten dr hdr igen och da passar det vil alldeles utmdrkt att komma igang med lite
fysisk trdaning. Vi har fatt landstingsbidrag for friskvardsaktiviteter sa nu erbjuder vi
Jympa special pa Friskis och Svettis. Hdr dr stolen ett redskap. Vi trdanar hela kroppen
for kondition, styrka och balans utan att ga ner pd golvet. Passar dig med begrinsad
rorlighet. Tisdagar och torsdagar ki:10-11. Kostnad 445 kr/termin (250 kronor + med-
lemskap 195 kronor). Men da behéver du endast betala medlemsavgiften och vi stdr for
250 kronor. Du kan prova pad gratis forsta gangen. Ta med kvittot och kom in pd/eller
skicka till kansliet sa far du tillbaks de pengarna.

Vi planerar ocksa att gora ett nytt forsok med Quigong, prova-pd-kvill med Karin
Viglund., aterkommer med mer information om detta.

Har du nagra idéer och onskemal om ndgon aktivitet sa hor gdrna av dig till kansliet
eller ndagon i styrelsen sd kan vi tillsammans se om det dr ndgot vi har mojlighet att
genomfora.

Hosten dr ju ocksd den tiden ndr vi gdrna tander ljus pd kvillarna och vi
har laddat upp med vira Famy-ljus hdr pa kansliet. Samma pris som tidi-
gare d.v.s. 100 kronor, 30 kronor for ljusbrickan samt 20 kronor for pre-
sentpdsen. Bilden till hoger visar hur vackert ljuset brinner och med det
vackra “spetsmonstret” som bildas.

Mys och md sa gott !

Karin Olofsson

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




Forskningsrapport fran Ole Suhr

Vi har haft ett hektisk ar, med Amyloidosmétet i Upp-
sala, dér undertecknad var arrangor tillsammans med
Gunilla och Per Westermark, med Gunilla som presi-
dent for moétet. Det var det storsta amyloidosmotet till
dags datum med néra 600 deltagare och néstan 400 ab-
stracts. Dessutom var lakemedelsindustrin mer nérva-
rande 4n tidigare, vilket pekar pé att det finns en 6kad
intresse fran industrin i amyloidossjukdomar, och det
lovar gott infor framtiden.

Vi frdn Umea var vil representerade, med bland andra
undertecknad som forfattare eller medforfattare pa 14
abstracts. Nedan kort sammanfattning av utvalda arbe-
ten.

Langtidsbehandling med Diflunisal, som bromsar
sjukdomen, men tyvérr inte far den att stanna av. Gente-
rapi med Patisiran, med mycket lovande resultat i en
Oppen behandlingsstudie. Man sag en helt stationir
nervstatus efter 2 ars behandling och dven en viss for-
battring av nervtithet i biopsier, vilket dr gladjande.

Manga av vara patienter har lamnat blodprov for under-
sOkning av antikroppsbildning mot amyloid. Vi har nu
avslutat studien, och man hittade kroppsegna mycket
specifika antikroppar mot amyloid och dven mot forsta-
dier till amyloid. Detta skulle kunde utnyttjas bada for
diagnos och for behandling.

I var uppfoljning av levertransplanterade patienter, ser
vi tyvarr tecken till 6kad frekvens av formaksflimmer
samt centralnervosa komplikationer. Det finns tecken pa
att det senare kan bero pa amyloidinlagringar i hjdrnan,
men formaksflimmer kan ge upphov till blodproppar i
hjarnan, som kan forebyggas med blodfértunning, sa
detta maste vi undersdka ndrmare.

Vi har dessutom fortsatt vart arbete med att forbattra
diagnostik, bland annat med PET (bilddiagnostik med
radioaktiv markdr for amyloid), som kommer att ingé i
Bjorn Pilebros kommande avhandling. Dessutom vidare
undersokning av var metod for att pavisa autonoma
nervstorningar, dir storningar av hjartrytmen fortfaran-
de ér ett problem.

V1 har ocksa sammanstéllt alla mutationer som vi har
pavisat i Sverige, och antalet 4r nu uppe i 14, spridda
over hela landet.

Ole Suhr

Fotograf: Karin Olofsson

Tyvirr har vi ocksa haft motgangar under aret. Storta
besvikelsen var avslut av 2 studier med genterapi. Bada
fick avbrytas pd grund av biverkningar. Den ene studie
pa patienter med hjartkomplikationer (hjartforstoring av
amyloidossjukdomen), den andra pa patienter som for-
sdmrades efter levertransplantation. Det kommer sanno-
likt nya substanser att prova pa dessa komplikationer av
sjukdomen, men i dagsldget har vi alltsa inga nya studi-
er pa gang. Dubbel-blind studien med genterapi, Patisi-
ran, kommer att avslutas under sommaren, resultat san-
nolikt till hosten. Vi far hoppas pa ett bra resultat.

Av publicerade arbeten vill jag nimna en undersdkning
av patienter i USA versus Europa med avseende pa nerv
-hjartkomplikationer. I USA dr hjartkomplikationer do-
minerade, medan det i Europa dr nervkomplikationer
som dominerar, mest beroende pa det stora antal patien-
ter i Portugal.



Forskarrapport fran Malin Olsson

Sceening av biomarkoérer for diagnostik
av transtyretin amyloidos (ATTRV30M).
Som vi alla vet dr behovet av tidig diagnos
av stor vikt dd en fordrdjning av diagnosen
och ddrmed dven behandling kan medfora
irreversibla organskador hos patienten som
1 sin tur kan leda till en forsdmrad livskva-
lité. Darfor ar det av stor vikt att hitta enkla
och tydliga diagnosmetoder. Aven méjlig-
heten att identifiera personer som riskerar
att drabbas av sjukdomen &r av stor patient-
nytta d& de nu finns effektiv medicinsk be-
handling att tillgd och ytterligare &r under
utveckling.

Dérfor har vi under det senaste tva éren
arbetat med ett Metabolomiks pilotprojekt
dar syftet ar att hitta mojliga biomarkorer
for FAP. Biomarkorer adr indikatorer pé att
ett visst biologiskt tillstdnd existerar, eller
riskerar att uppkomma, 1 t.ex. ménniska.

Metabolomiks ir en analysmetod for att
identifiera metaboliter, i t.ex ett blodprov. |
denna analysmetod &dr det metaboliter som
kan fungera som potentiella biomarkorer.
Metaboliter ar slutprodukterna av kemiska
processer 1 kroppen, deras nivier kan be-
traktas som ett biologiskt systems ultimata
respons till genetiska eller miljomassiga
forandringar. Faciliteten Swedish Metabo-
lomics center (SMC) vid SLU Umeé har
utfort analyserna, m.h.a. tvd olika instru-
ment GC/MS och LC/MS, pa plasmaprover
frén FAP patienter, friska V30M bérare och
kontroller. Blodprover som ni frivilligt
lamnade vid senaste forskarseminariet i Pi-
ted (2015) har varit med 1 denna analys.

Malin Olsson
Foto: Karin Olofsson

De bada metabolomiks analyserna, GC/MS
och LC/MS, blev klara 2016 och resultera-
de 1 totalt 165 st detekterade metaboliter.
Sedan véren 2016 utfor vi kemometriska
berdkningar pa dessa metaboliter.

Vi har fram till nu jamfort FAP patient-
gruppen mot de tvd ovriga grupperna, kon-
troller och friska V30M barare, 1 tva sepa-
rata modeller. Vi har dérefter jaimfort de tva
modellerna for att synliggéra metaboliter
med gemensam variation och unik varia-
tion 1 modellerna. Berdkningarna har hitin-
tills gett oss en lista pa potentiella metabo-
liter, bdde gemensamma och unika, som ar
statistiskt signifikanta och som skiljer pati-
enter frdn de dvriga grupperna. Ytterligare
berdkningar och tester maste utféras for att
faststilla om dessa metaboliter dr av bioke-
misk betydelse for att fungera som biomar-
korer.



Forskarrapport fran Marie Traning

Finns det risk for att introduktionen av nya lakemedel mot FAP innebar att tidpunkten for

levertransplantation skjuts upp till en for patienten mindre optimal tidpunkt?
Marie Trandng, databasansvarig FAPWTR, Transplantationskirurgiska kliniken,
Karolinska Universitetssjukhuset Huddinge.

Bakgrund:
FAP World Transplant Register (FAPWTR) ar ett interna-

tionellt register med syfte att utvardera langtidsresulta-
ten med levertransplantation vid FAP. Registret initie-
rades 1994 och har sitt sate vid Transplantationskirur-
giska kliniken, Karolinska Universitetssjukhuset Hud-
dinge. Idag innehaller registret data om drygt 2100 pa-
tienter rapporterade fran 81 olika center i 21 lander.
Antalet levertransplantationer hos patienter med FAP
har legat pa en stadig niva fram till ar 2010, men daref
ter har det skett en successiv nedgang fran ca 120
transplantationer/ar till ca 25 transplantationer/ar
(Figur 1).

Den nedatgdende trenden borjade visa sig ungefar
samtidigt som det kom nya lakemedel for behandling
av FAP. Data fran FAPWTR har visat att det ar av stor
betydelse for langtidsresultatet efter en levertransplan-
tation nér i sjukdomsforloppet transplantationen sker
(Figur 2).

Antal transplanterade patienter/ar

Enbart TTR-mutationer

Patienter: 2141 Transplantationer: 2343  Avlidna: 623

Ollngen information (nu83)

WNon-a80Mer [n=273)

WVSE0Met (21783

%
o
"

0

Figur 1

Om en lakemedelsbehandling endast leder till att tid-
punkten for levertransplantation skjuts upp, kan detta
innebdara att transplantationsingreppet maste goras
senare vid en inte lika optimal tidpunkt med 6kad risk
for patienten.

Marie Trandng

Foto : Karin Olofsson

Projektets syfte:

1.Beror orsaken till transplantationsnedgangen pa info-
randet av nya lakemedel, d. v. s. behandlas patienterna
numera i foérsta hand medicinskt istdllet for att lever-
transplanteras.

2. Ar nedgdngen bestaende eller tillfallig?
3.Aterkommer de medicinskt behandlade patienterna
for levertransplantation i ett senare skede? Far nagra
patienter dven lakemedelsbehandling efter att ha le-
vertransplanterats?

Patientdverlevnad i relation till
sjukdomsduration

Patientéverlewnad (%)

Ar efter transplantation

Fortsattning nasta sida



For att fa information om hur stor andel levertrans-
planterade FAP-patienter som erhallit [ikemedelsbe-
handling fore transplantationen, har fragorna i re-
gistrets rapporteringsformular utdkats. Vi fragar nu
dven om:

° Lakemedelsbehandling mot FAP fore
transplantationen; ja, nej eller ingen
info. Vid jakande svar vill vi veta vil-
ket lakemedel, nar behandlingen
startade, om den pagick fram till
transplantationen, om den avsluta-
des innan transplantationen och ska-
let till detta.

° Var orsaken till levertransplantatio-
nen ett fortskridande av FAP trots
lakemedelsbehandling.

° Gavs lakemedelsbehandlingen en-
dast medan patienten vintade pa
levertransplantation? Planeras lake-
medelsbehandlingen fortsatta efter
transplantationen?

° Levertransplantation med efterfol-
jande lakemedelsbehandling, d. v. s.
har patienten paborjat lakemedels-
behandling efter sin levertransplan-
tation? Vilken?

Forutom att vi har gjort en ny version av formuléren sa
har vi ocksa uppdaterat sjalva databasen med nya vari-
abler. Planen ar att fragorna om lakemedelsbehandling
ska ingd i den arliga uppdateringen.

Prelimindira resultat:

Over &ren har det alltid varit en eftersldpning i rappor-
teringen till registret, och det tar tid att fa in det senas-
te arets uppfoéljningar. Med tanke pa den fér narvaran-
de laga transplantationsaktiviteten sa kan vi i nulaget
inte heller férvanta oss en rapportering av ett stérre
antal nya patienter. Hittills har vi fatt in 79 rapporter
med uppgift om lakemedelsbehandling fore transplan-
tationen. Av dessa har 6 st behandlats med Iakemedel
for FAP fore transplantationen. Dessa patienter har en
nagot langre sjukdomstid fore transplantationen &n
medelvardet for alla patienter i registret. Om detta
bara ar en tillfallighet, eller om det &r nagot som kom-
mer vara bestaende far de kommande aren visa.

Marie Trandng

Foto : Karin Olofsson

Var forhoppning ar att kunna visa hur manga patienter
som har blivit levertransplanterade trots |ldkemedelsbe-
handling och om dessa patienter har nagot gemensamt
sasom TTR-mutation, kon, dlder mm. Vi kan ocksa fa ett
svar pa fragan om levertransplantation och lakemedels-
behandling efter levertransplantation anvands som
kombinationsterapi. Pa sikt bor vi ocksa kunna ge svar
om inférandet av de nya lakemedelsbehandlingen pa-
verkar 6verlevnaden och i vilken riktning. Allt detta har
betydelse for patienten och behandlande lakare nar
beslut om terapi ska fattas: lakemedelsbehandling mot
en eventuell risk att fordrdja levertransplantation till en
for patienten mindre gynnsam tidpunkt.

| denna forsta sammanstallning ar det dn sa lange allde-
les for fa patienter for att kunna dra nagra definitiva
slutsatser. For en sdkrare och utférligare sammanstall-
ning far man invanta ytterligare ett par ars uppdate-
ringar.



Kenneth Lang, tidigare éverlidkare i FAP-teamet i
Pitea, besokte SkellefteA Famy-foreningens med-
lemsmoéte 8 maj. Han informerade oss om de senas-
te ronen frin Forskarseminariet som iligde rum i
Pitea den 24 februari 2017. Samtliga forskare som
fick forskningsanslag under 2016 medverkade i
detta Forskarseminarium.

Kenneth sammanfattade de olika forskarnas ron och
forskaromraden. Bland annat nimndes forskning kring
biomarkorer, alltsd en metod som gor att diagnostice-
ring av FAP skulle kunna stillas sé tidigt som mojligt,
helst innan amyloidfibriller har bildats. Vidare ndmn-
des att forskare funnit 15 olika mutationer av sjukdo- Kenneth Léng
men och det bara 1 Sverige. De olika mutationerna ger Foto Karin Olofsson
varierande sjukdomsbilder. Sjukdomen kan borja pé
olika sitt och forutom polyneuropatin borjar den for
vissa i 6gonen, tarmen eller som hjéartsvikt. Det hir var
bara ett litet smakprov pé det som Kenneth foreldste
om. For att ta del av dessa forskningsrapporter gé in pa
Famys hemsida, www.famy.se. Ahdrarna, som var ca
20 stycken, fick mojlighet att stélla fragor.

Maria Burstrom

Tankvart !

En pessimist ser svarigheter i varje méjlighet, en optimist ser méjligheter i varje svarighet.
Winston Churchill

Nar du forandrar ditt satt att betrakta saker, forandras de saker du betraktar.
Max Planck

Manniskan ar inte annat an summan av sina tankar. Det man tanker det blir man.
Mahatma Gandhi

Du ar inte bara ansvarig for det du sager, utan aven fér det du inte sager.
Martin Luther King

Om du skjuter upp allt tills du kdnner dig sédker, far du ingenting gjort.
Norman Vincent Peale



http://www.famy.se

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. /
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skekraft.se Skelleftea Kraft




Vi stodjer skelleftesjukans forskning
Hoppas andra foretag ocksa gor det !
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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 !

10
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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 lakare
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 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
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