sson

of:

~
QS

<

3
>
S
9




IS
FAMY

VASTERBOTTEN

NR 4-2024
FAMY -bladet utkommer 4 ggr per ar

FAMY
Tel: 076-0340160
E-mail: info@famy.se
Hemsida: www.famy.se

Kansliets oppettider:

Maéndag:08.00-15:30
Tisdag:08.00-15:30

Onsdag; Stingt

Torsdag:08:00-15:30
Fredag:08:00-15:30

Lunch: 12-12:30
Besoksadress
Skeppargatan 16
Postadress
931 30 SKELLEFTEA
FAMYs bankgiro 234-1204
Swish 123 275 94 05

Redaktionen
Ansvarig utgivare
Karin Olofsson
FAMY:s ordférande
Nils Lundgren
Tel: 070-5853637
E-post:

ordforande@famy.se

Produktion

Skelleftea Tryckeri AB

Innehall 4/2024

Ledare....ccoceviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiinicineciececnnd
Forskarrapport frian Victoria Heldestad.............. 4-5
Informationsmote med fysioterapeuter..................6
Studie i samarbete med AstraZeneca....................7
Julfest...oiineiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiii e 7

Krysset...cocoviviiiiiiiiiiieiininiereierenecieeeneee..8 0ch 9

Intresseforfrigan om samtalstriffar.................... 11

Pristagare FAMYs Kryss 3—
24

Margareta Pettersson
Linsmansgatan 31
931 44 Skellefted

Tva trisslotter:

En trisslott : Holger Lindh
Morkullevigen 16
931 64 Skelleftea

En trisslott: Agneta Forsman

Hjortronstigen 4 A
931 39 Skelleftea




Tiden rusar ivig och nu dr det snart jul igen !

I skrivande stund ser jag hur nattfrosten fortfarande ligger kvar som ett vitt
§ (icke pd marken. Vintern dr i antdgande och ddrmed ocksd julen.

¢ 1 dr planerar vi ett annat alternativ till julbordet ndmligen att ha en jultallrik hér §
§ | matsalen pa Skeppargatan 16. Vi har inte fatt nagra exakta prisuppgifter dn sd ni §
$ far halla utkik pa var hemsida www.famy.se. eller pd var Facebooksida ddir vi :
$ kommer att ldgga ut mer information runt detta. Men det bor bli billigare din det

¢ traditionella julbordet vi brukar ha pd Arken i alla fall, runt 300 kronor per per-
# son. Lds mer om detta pd sidan:7

Mandag den 25:e november ki:18 har vi bjudit in fysioterapeuterna Ebba Sand-

berg och Oda Hedin for att ge oss lite tips om trining for patienter med Skellefte-
§ sjukan. Lds mer om det pd sidan:6

§ Vi gor ocksa en intresseforfragan om samtalstriffar bdade en for sjukdomsdrab-
$ bade samt en for anhoriga. Hor av dig till den ansvariga for onskad grupp. Mer
$ information finns pd sidan: 11

¢ I borjan av september vidarebefordrade FAMY-Viisterbotten en mailforfrigan
§ fran AstraZeneca om ndgon i foreningen kunde berdtta om sina erfarenheter av
¥ Skelleftedasjukan. Mdalgruppen var finansavdelningarna vid foretagets kontor i

$ Norden som del i fortbildning for gruppen.

§ En inblick i forutsdttningarna for de drabbade av Skelleftedsjukan. Ni kan ldsa
& mer om vdr medlem Hans-Eric Lindahls presentation pa vdr hemsida:

£ www.famy.se

Eftersom detta dr arets sista medlemsblad sa vill jag passa pad att onska er alla en
God Jul och ett Gott Nytt Ar !

Karin Olofsson




Forskningsrapport 2023
Victoria Heldestad, universitetslektor, medicine doktor, bitrddande prefekt, institutionen klinisk
mikrobiologi, Umed universitet

Ultraljud-nerv jimfort med Termometri (QST)

Bakgrund

Vid éarftlig transtyretin Amyolidos (ATTRvV) karaktériseras amyloid-inlagring av tvé identifierade
fibrill typer, typ A och B, vilket &r betydelsefullt for sjukdomens olika uttryck. Perifer nervpaver-
kan dr vanligt och individer med tidig debutalder av ATTRv drabbas oftare av nervpaverkan jam-
fort med dldre individer vilka oftare utvecklar kardiomyopati. Patienter genomgar rutinméssigt
flera olika kliniska undersokningar vid utredning av sjukdomen. For att undersoka perifera nerver
utfors neurografi (ENeG), elektromyografi (EMG) och kvantitativ sensorisk testning (QST, ter-
mometri). Tidigt 1 sjukdomsforloppet ar framforallt QST viktigt att utfora, da forhdjda tempera-
turtrosklar ofta ses hos ATRv patienter. For att undersoka hjartat utfors EKG och ultraljud, dar
man bland annat med EKG identifierar arytmier och med ultraljud strukturella férandringar. Ult-
raljud-nerv har borjat utforas alltmer inom klinisk neurofysiologi, t.ex. vid utredning av karpaltun-
nelsyndrom. En tydlig svullnad, med 6kad tvérsnittsarea, kan dé ses pa medianusnerven proximalt
om inkldmningen. Nervsvullnad ses ocksé generellt vid inflammatoriska polyneuropatier (PNP),
men har dven noterats hos ATTRv patienter som har en axonal PNP.

I dagslédget finns en nyligen publicerad studie (2023) med ultraljud-nerv pd 13 svenska patienter
med ATTRv. Studien visade en tydlig signifikant 6kad tvérsnittsarea hos patienter jaimfort med en
frisk kontrollgrupp och det som var utmérkande var att det framfor allt sags en 6kad tvérsnittsarea
distalt. Tidigare forskning har mest sett proximal paverkan hos patienter med ATTRv, men det
unika med vér studie var att alla hade samma genetiska mutation (val30met) och en relativ kort
sjukdoms duration jimfort med tidigare studier. Fortsatta studier med ultraljud-nerv hos svenska
ATTRUv patienter dr viktigt eftersom sjukdomen har en sd varierande grad av initiala kliniska sym-
tom.

Material och metoder

Tjugofyra ATTRYV patienter, 18 man och 6 kvinnor (30-88 ar), samt 24 matchande kontroller
med jamn konsfordelning (24-74 ér) ingick i studien. Deltagandet var frivilligt, muntligt och
skriftligt samtycke gavs enligt Helsingforsdeklarationen (etiskt godkédnnande fanns). Ultraljud ut-
fordes av samma biomedicinsk analytiker pa samtliga individer. En Canon Aplio A450 (© Canon
Medical Systems Europe B.V., 2020), med probe 18L7, modell PLT-1204BT (© Canon Medical
Systems Europe B.V., 2020) och frekvensomrade 18 MHz anvéndes. Ultraljud-nerv i tvirsnitt un-
dersoktes ldngs flera avsnitt pa respektive nerv bilateralt i armar (n. medianus och n. ulnaris) och
ben (n. tibialis, n. peroneus och n. suralis). Termometri utfordes med en 25x50mm? probe (MSA
Thermal Stimulato, SENSELab, Sweden) pa endast sju av dessa 24 patienter dd apparaten varit
trasig under en lang period. Fotryggar, mediala underbenet, mitt pa laret och thenar pa handen un-
dersoktes bilateralt.
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Figur 1. Tvirsnittsarea over n. Suralis (mitt pd vaden) pd ATTRv patienter (n=24) och matchande
kontroller (n=24). Grovt svart streck pd box-ploten visar medianen, samt interkvartilavstdnd, 25—

75 och max-min virden.

Hos de patienter som kunde fibrill typas hade nio typ A (atta var mén) och sju hade typ B varav
fem var min. Overvigande symptom bland ATTRv patienter var PNP och medeltiden for symtom
var ett ar och fyra méanader. Sex av sju hade uttalad patologisk QST, patienten med normala fynd
hade &dven normal tvirsnittsarea.

Fortsatta studier

Aven med fler inkluderade individer kan en signifikant 6kad tvirsnittsarea ses i benen vilket styr-
ker vara tidigare publicerade fynd. Vi kommer att borja undersdka fler punkter i benen for att
kunna jadmfora proximala och distala punkter i armar och ben. Nér dessutom QST apparaten inte
ar trasig langre kan fler patienter inga i en studie déir ultraljud-nerv bittre kan jamforas med QST,

samt dven ENeG av n.suralis.




Maindag den 25:e november kl:18.00 har vi
en informationstraff har 1
Lilla Odenrummet pa4 Skeppargatan 16.

Vi har bjudit in
Fysioterapeuterna Ebba Sandberg och Oda Hedin
for att ge oss lite tips om bra trining for patienter med

Skelleftesjukan.

Famy bjuder pé frukt!

Anmailan senast 22 november till kansliet pa
telefon:076-0340160 eller via mail:info@famy.se

Ni som vill delta digitalt uppger er mailadress vid
anmalan.

Vilkomna !
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Astra Zeneca och FAMY Viisterbotten och drabbade och 15 anhdriga som sagt sig vara
Norrbotten planerar tillsammans att genomféra  intresserade av att intervjuas.
en studie. Tanken 4r att resultatet ska presente-
ras som en vetenskaplig artikel eftersom det Studien kommer att vara godkéind av etisk
finns sé lite kunskap om livet som drabbad av.~ kommitté och era svar blir skyddade med sekre-
Skelleftesjukan. Resultatet dr ocksa viktigt for  tess.
oss 1 foreningen da det ger oss bra material nir
vi ska sprida information till varden, politiker Mer information och link till enkéten kom-
och allménhet. mer att presenteras via foreningens hemsida,
Facebooksida och FAMY-bladet. Det kan vara
Syftet dr att beskriva hur det 4r att levamed  bra om ni meddelar Karin pa kontoret om ni har
Skelleftesjukan / Transtyretinamyloidos. mailadress men inte har meddelat den till oss.
Aspekter som upplevelsen av sjukdomen, be- Hor av er till Karin ifall ni inte har tillgdng till
handling och varden samt dess effekter pa hilso- dator.
relaterad livskvalitet kommer att undersokas.
Aven anhérigas kommer att inbjudas for att ge Haélsningar
sin upplevelse av sin situation.
Eva-Britt Norberg FAMY Visterbottens repre-
Studien borjar med en enkdtundersdkning sentant 1 Vetenskapliga kommittén
som drabbade av sjukdomen svarar pa via nétet.
Vi hoppas pa 200 deltagare. Efter det inbjuds 35

S Julfest  &f

Faumy bjuder in tll en julfest v matsalen pa
Skeppargatony 16 ( dér vi how vt kansli)
Sondag dewvv 8 december Kli15
Vi diter enw jultallrik ochy wmgdis.
Pris: cirkaw 300 kronor
Mer information kowumer pav vew hemsidow foumy. ses
och facebooksida
Anmcilon T kownusliet paw mail : info@fouwny.se eller
tel:076 -0340 160

Senaust 25:e november

Veldkomnaov !
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STOD SKELEFTESJUKANS
FORSKNING

Famy soker sponsorer. Alla sponsorer far annons pa var hemsida och i var
medlemstidning som gar ut till samtliga vardcentraler och lasarett i
Véisterbotten, och naturligtvis till alla vara medlemmar i hela landet.
Kontakta oss for information.: Mail info(@famy.se Tel:0910-360 17
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FOLIERING BANDEROLLER BROSCHYRER

DEKALER KUVERT PACKTEJP

VEPOR RoOLLUPS FOLDRAR
seachrLaccor ETIKETTER FLYERS

== En leverantor, alla typer av trycksaker! m—

Skelleftea Tryckeri AB | Servicegatan 1| 931 76 Skellefted
Tel. 0910-72 99 10 | info@sketryck.se | www.sketryck.se

Du vet vdil om att du kan stotta FAMY
genom att prenumerera pd en bingolott
varje vecka ?

13 kronor per lott gar till foreningen.

Du ringer da 0771-440 440 och uppger
vart kundnummer 24001397 for att stodja
var verksamhet.
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Intresseforfragan om samtalstraffar bade for
sjukdomsdrabbade och anhoriga.

Famy:s styrelse har diskuterat att anordna
samtalstriffar bade for er som har Skelleftesjukan
(Var styrelsemedlem Eva-Britt Norberg blir da
kontaktperson for den samtalsgruppen)
Anmal ditt intresse till henne pa mail:
evabritt.norberg@gmail.com

Samt samtalstriaffar for anhoriga till de
sjukdomsdrabbade ( Var styrelsemedlem Ann-Christin Jernelof
blir d& ansvarig for anhoriggruppen)

Anmal ditt intresse till henne pa mail :
acjernelof@gmail.com

Vi tréaffas forutsittningslost for att dela erfarenheter av att leva
med sjukdomen och att vara anhorig till ndgon med sjukdomen.

Later det intressant ? Hor av er till dem sa far vi utifran
det bestimma dag och tid.
Man kan dven delta digitalt om det skulle passa bittre.

Vilkomna !
Vad snskar nie medlemmor pa varaw medlemsmoter
mer dw kaffe och kaka ?

Komv garna med forslag Gl styrelsen eller hor av er
till kansliet.

Vitow tacksamt emot alla forvslag !
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Foreningsnytt
FAMYs styrelse 2024

Nils Lundgren, ordférande
Torbjorn Wahlberg, vice ordférande
Per-Erik Marklund, kassor
Ann-Christin Jernelof, sekreterare
Ulf Burman, ledamot
Annica Wiklund, ledamot
Suppleant: Eva-Britt Norberg och Micael Jernelof

Festkommitté:
Maddy Burman
Karin Olofsson
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