Foto: Karin Olofsson




Innehall 4/2018

Ledare...cccoeeieiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiinieiecnennnn 3
NR 4-2018 Forskarrapport fran Ole Suhr..................c.....4-5
FAMY -bladet utkommer 4 ggr per ar
FAMY B 111 2] 6
0910-360 17
L Informationstriaff med Hans-Erik Lundgren....... 7
E-mail: info@famy.se
Hemsida: www.famy.se
Krysset..cooeiiiniiiniiiiniiiiiiiiniiieiinniommneciimnsene 11
Besoksadress
Storgatan 50

Postadress
931 30 SKELLEFTEA

FAMY s bankgiro 234-1204
Swish 123 275 94 05

Redaktionen
Ansvarig utgivare
Karin Olofsson

FAMYs
Vice ordforande
Osten Hillgren
Tel: 073-830 70 13

E-post:
ostens.hallgren@telia.com
Produktion
Skelleftea Tryckeri AB
Pristagare FAMYs Kryss 3—
Tva trisslotter: Ingela Lundbick
TELSEN Marmorgrind 14
STMYL 945 34 Rosvik
En trisslott: Sture Hedlund
Hotellgatan 4
934 52 Byske

Agneta Forsman
Hjortronstigen 4 A
931 39 Skellefted




%%%%%%%%%%%%%%%%%%%

Tiden rusar ivig och nu dr det snart jul igen !

Ja kanske dr det dldern som gor att jag inte riktigt hinner hinga med... Nyss hade jag semester och
njot av den varma sommaren ! Och nu dr det snart jul och nytt ar igen! I skrivande stund sa ser jag hur %
nattfrosten fortfarande ligger som ett vitt ticke utan for mitt fonster. Ett dr gdr verkligen fort... ;
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% vdrt styrelsemote som vi hade ki: 18 samma dag. Tanken var att ge en inblick hur ett styrelsemote kan se
ut och att kanske vdcka intresse hos nagon att kunna ta pa sig nagot styrelseuppdrag. Forhoppningsvis
g[% sd gav det resultat och vi far kanske ihop en styrelse till drsmaétet !

Vi har som vanligt Famy:s julfest pd arken och som i dar infaller séndag den 25:e november ki:16.00.
Har ni nagot att skéinka till lotteriet sd tar vi tacksamt emot bdde litet och stort . Lds mer om detta pd %

sidan:6.

Den 1:a oktober sa hade vi en informationstrdff med Kurt Boman och Mona Olofsson. De berdttade
om de positiva studierna av Tafimidis. Det héinder mycket positivt nu angdende forskningen om Skellef-
tesjukan ! Ni kan ldsa mer om detta i ndsta nummer. Vi bjéd ocksd in vara medlemmar for att delta i

Den 5:e november sa kommer Hans-Erik Lundgren, sjukskoterska frdan FAP-teamet i Umed och bert-
% tar om de senaste ronen om Skelleftesjukan. Eftersom jag kommer att ha semester vecka 43 och 44 dr
kansliet stiangt de veckorna, och ddrfor far ni gdrna maila in er anmdlan (senast 2:a november), annars
kan ni ldsa in pd telefonsvararen. Mer om detta pa sidan :7.

Har ni ndgot énskemdl om ndgon aktivitet/foreldsare till varen sd hor gdrna av er till kansliet eller till
ndgon i styrelsen. Vi lovar inte att vi kan ordna allt, men vi tar gdrna emot tips och sen fdr vi se om vi
kan genomfora det ocksd !
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% Slutligen vill jag onskar er alla en riktigt God Jul och ett Gott Nytt 2019 !

% Karin Olofsson

A
A
A
A
A
A
A
A
A
*
o

X e 3 X X X % %

I e e e e e Fe e e A e A e 2 e e A



Forskningsrapport fran Ole Suhr

Forskningsrapport och tack for mig, Ole Suhr.

2017 har varit ett ar med stora nyheter for oss. 2 stora be-
handlingsstudier har visat klar effekt pa transthyretinamyloi-
dos, och dven om utfallet inte &n &r redovisat i vetenskapliga
tidskrifter, s har de data som ér tillgdngliga varit imponerande
och bada likemedel har beviljats snabb bedomning hos den
europeiska och den amerikanska lakemedelsmyndighet, sa vi
forvintar oss et beslut om godkénnande till hdsten 2018.

Bada dessa lilkemedel syftar till att radikalt minska halten
av transthyretin i blodet, och pa sé sitt forhindra bildning av
transthyretinamyloidamyloid. En anledning till att man 6nska-
de att minska bada det muterade och det normala transthyretin
var lardomar som vi har fatt fran vara levertransplanterade
patienter, dér vissa patienter forsdmrades trots levertransplan-
tation, beroende pé fortsatt amyloidbildning fran normalt, icke
muterad transthyretin. Vi har visat att detta sannolikt beror pa
typ av amyloidfibrill och har sammanstillt vara resultat i en
artikel (1).

Verkningsmekanismen for bida dessa nya likemedel
(Patisiran och Inotersen) ar att minska transthyretinbildningen
genom paverkan av utskriften av den genetiska koden for
transthyretin i levercellen. Pa sé sitt minskas halten av cirkule-
rande transthyretin i blodet med ca 80%, och dé det enbart
finns lite transthyretin kvar i blodet, sa stannar amyloidbild-
ningen av. Detta i sin tur paverkar sjukdomsutvecklingen, som
stannar av, och man har d4ven kunnat observera en viss forbatt-
ring pa gruppniva.

Som vid levertransplantation, dér vi tar bort det muterade
transthyretin fran blodet, sé paverkar vare sig Inotersen eller
Patisiran produktionen av transthyretin i hjérna eller 6ga. Det
finns alltsé fortsatt risk for amyloidbildning i 6ga och hjdrna,
sa som har observerats efter levertransplantation och som har
givit upphov till bland annat centralnervosa symptom, sd som
bl.a. stroke. Det dr emellertid inte sékert att alla symptom fran
det centrala nervsystemet hos transplanterade patienter beror
pa amyloidbildning. Dessa symptom sag vi inte tidigare hos
véra patienter, men det berodde pé patienternas korta overlev-
nad innan vi hade effektiv behandling. I var studie av lever-
transplantarade patienter kunde vi visa, att det fanns ett sam-
band mellan utveckling av centralnervisa komplikationer och
formaksflimmer (2). Férmaksflimmer ger upphov till blod-
proppar i hjarnan, och det kan forhindras med antikoagula-
tionsbehandling, vilket vi ocksa visade kunde minska fore-
komsten av centralnervésa komplikationer.

Vi har i 6vrigt fortsatt vart samarbete med Per Westermark
med avseende pa amyloidfibrilltyp, som sannolikt har stor be-
tydelse for symptom och alder vid sjukdomsdebut, viktiga
aspekter av sjukdomen som ocksa far allt mer uppmérksamhet.
Det verkar som om det &r levern som bestimmer vilken typ av
amyloidfibriller man har, &tminstone for fullingd transthyre-
tinfibrillen. Var unders6kning av dominotransplanterade pati-
enter (patienter som far en lever fran en amyloidossjuk pati-
ent), visade att alla patienter som hade fatt en lever fran patient
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med fullingd transthyretinfibriller, utvecklade amyloid besta-
ende av fullangd transthyretin (3).

Vir medverkan i THAOS, det internationella register for
transthyretinaamyloidospatienter gav upphov till en artikel, dér
vi undersokte biomarkdrer (blodprov) for hjartsvikt hos patien-
ter med olika mutationer och olika aldrar vid insjuknande. Som
forvéntat var patienter med sent isittande sjukdom mera drab-
bade av hjértsvikt (4). Dessutom har vi kartlagd de mutationer
som finns i Sverige (se figur nedan). Vi har fram till nu hittat
15 nya mutationer i Sverige. Cirka hélften dr ”importerade”, de
kommer alltsa sannolikt fran slakter som har invandrat till Sve-
rige, bl.a. fran baltiska ldnder. Vi har dock ocksa en mutation
dels hos en invandrad familj, dels fran en svensk familj utan
kénda sléktband till utlandet. Det 4r saledes en mycket brokig
bild som framtrader (5).

vai3oLeu [/
Glu89i

5 Mutations with ancess.,

Outside of Sweden
Mutations with Sweoin
ancesiiy

Mutationer i Sverige. Frdn referens 4.De olika mutationer dr
betecknad med nummer samt angivning av vilka aminosyror

som har dndrats. Den stora ringen markerar “vdr” mutation
Val30Met.Streckade markeringar “importerade mutationer”.

Fortsdttning ndsta sida



Vi har sammanstillt var erfarenhet av gastrointestinal kompli-
kationer till sjukdomen, och hur man kan férséka behandla dessa
(6), och slutligen sa har vi tillsammans med andra forskare redovi-
sat hur studien pa Patisiran var planerad och vilka metoder som
har anvénts (7).

Vi haller fortfarande pa med att utvérdera positron emissions
tomografi (PET) med speciell markdr for amyloid for diagnostik
av sjukdomen. Omedelbart verkar detta mycket lovande, och PET
kan mycket vil har en framtid som diagnostisk metod. Vi kommer
att undersoka ytterligare ett tiotal patienter innan vi kan beddma
metoden. Likasd med tumm-EKG. Vi tror ocksa att det har potenti-
al som en létt undersokning for hjartrytmrubbningar.

For undertecknad ar det emellertid dags att sdga tack efter 37
ars forskning och kliniskt arbete med FAP-Skelleftersjukan-
transthyretinamyloidos eller vad vi nu skall kalla sjukdomen. Jag
kommer att sluta till sommaren, men kommer dock att ha anstall-
ning kvar vid universitetet for bl.a. ladkemedelsprévning av anti-
kropp mot sjukdomen och for att avsluta pagaende forskningspro-
jekt, men i 6vrigt kommer jag att forsoka inte sta i vigen for mina
utomordentligt duktiga medarbetare: Intissar Anan, Jonas Wixner
och Bjorn Pilebro. Dessutom har vi knytet en neurolog, Erica Une-
us till vart team, sa jag dr mycket optimistisk infor framtiden.

Jag tycker att det har varit en fantastisk resa. Fran ingen be-
handling, via levertransplantation till sannolik effektiv medicinsk
behandling. Jag tror att vi inom nérmaste 10-15 &r kommer att
behandla med olika lakemedel och lidkemedelskombinationer som
anpassas till den enskilda patienten. Jag tror att 6gonproblemen
kommer att 16sas, det finns redan 16sningar pa gang. Amyloidin-
lagringar i1 hjarnan kan bli en hardare nét att kndcka, men det finns
uppslag pé likemedel som skulle kunde forhindra transtyretinamy-
loidbildning i hjérnan. Dessutom kommer sannolikt profylaktisk
behandling att utvérderas. Det finns rikligt med arbete for Intissar,
Jonas och Bjorn i framtiden.

Artiklar publicerade under 2017. Alla ar pé engelska.
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Sondag den 25:e november kl:16.00
Traditionellt julbord
Pris: 230 kronor for medlemmar och
280 kronor per person som inte dr medlem.
Barn upp till 3 ar gratis,
4-8 ar 110 kronor och 9-12 ar 170 kronor

Fran 12 ar samma pris som vuxna.

till 123 275 94 05 senast 20 november.

Skriv ocksa namn pa dom du betalat for !

Via mail:info@famy.se

eller

Tel:0910:360 17

Valkomna !




Méandag den 5:e november kl:19.00 sa har vi bjudit in
Hans-Erik Lundgren (sjukskoterska 1 FAP-teamet 1 Umed)

till Storgatan 50 (dar vi har vart kansli)

Han kommer att beritta lite om den senaste forskningen
och om de nya lakemedlen.

Famy bjuder pa fika !

Anmadlan till kansliet pa
tel:0910-36017
cller mail:info@famy.se
senast 2:a november
OBS !
Eftersom kansliet kommer att ha semesterstingt
vecka:43 och 44
s kan ni lasa in pa telefonsvararen om ni ringer.

Vilkomna !




Famy soker sponsorer for att losa skelleftesjukans gdta.
Alla sponsorer fiar annons i var medlemstidning som gdr ut till
samtliga vdrdcentraler och lasarett i Viisterbotten, och naturligtvis
till alla vira medlemmar i hela landet, samt annons pd var hemsida www.famy.se

Kontakta oss for information
info@famy.se Tel: 0910-360 17

Skicka in nedanstiende talong s kontaktar vi Er!

1 000 kr/ar 1ar 2 ar 3ar
3 000 kr/ar 1ar 2 ar 3ar
5000 Kkr/ar 1ar 2 ar 3ar

Kinner ni for att stodja Skelleftesjukan genom FAMY




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
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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 4-2018 och maste vara FAMY Storgatan 50, 931 30
SKELLEFTEA tillhanda senast 15 januari 2019. Tre priser delas ut, ett pa tvA trisslotter och tva pa en trisslott.

NAMN:

ADRESS:

POSTNUMMER:
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Foreningsnytt

FAMYs styrelse 2018
Ordforande, vakant
Osten Hillgren ,vice ordférande

Per-Erik Marklund, kassor

Maria Burstrom, sekreterare
Nils Lundgren, ledamot

Suppleant: Jan Soderstrom och Karin Olofsson

Festkommitté:
Sonja Andersson
Maddy Burman

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

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

STIFTELSEN
MYL




