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Höstens bassängträning startar  

om onsdag den 27 septemberkl:17.00 
Det finns platser kvar så passa på att anmäla 
dig till kansliet på tel:076-0340160 eller via 

mail:info@famy.se 
 

Välkomna ! 
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Sommaren är kort, det mesta regnar bort...men jag hoppas ni ändå kunnat njuta av de dagar då so-

len visat sig och laddat batterierna för den kommande vintern. Hösten kan ju vara nog så fin med den 
höga klara luften och alla vackra höstfärger!  

 
Forskarseminariet i Skellefteå den 26 maj blev en mycket givande dag då fyra forskare fick redogöra 

för hur forskningsanslagen under 2022 har disponerats. Ni kan läsa mer om det på sidan 4. Forskar-
rapporterna kommer som vanligt att publiceras löpande här i Famy-bladet.  

 
Vi börjar hösten med föreläsning den 5 september med Ewa Öberg Öström (polis) om bedrägerier 

m.m. Då hon vill ha så många åhörare som möjligt så har vi gjort detta till ett samarbete med övriga 
föreningar i huset. Vi har därför hyrt kyrksalen på EFS för att få plats till alla. Läs mer om det på si-
dan:5 

 
Den 29 september så är det Världshjärtdagen och då har vi ett samarbete med  Norrländska hjärtfon-

den  och Riksförbundet HjärtLung i Umeå med föreläsare som informerar både om Skelleftesjukan och 
om hjärtamyloidos. Läs mer om detta på sidan:4 

 
Den 2:a oktober kl:19 så bjuder vi in till en fikaträff här på Skeppargatan. (Se längre ner på sidan) 
 
Höstens bad startar om onsdag den 27 september kl:17 och det finns platser kvar. Hör av er till kans-

liet för information och anmälan. Det är en mycket uppskattad träningsform i varm bassäng. Bastu 
finns också för den som vill basta efteråt. Gör gott för både kropp och själ! 

 
Vi har också fått ett förslag om att starta upp en aktivitet med boule. Så jag gör en intresseförfrågan 

här till er. Tycker ni att det verkar intressant ? Hör i så fall av er till kansliet så får vi se om vi bli till-
räckligt många för det . 

 
Väl mött i höst !  
 
Karin Olofsson 
 
 
 

 

 Augusti...  

 
FIKATRÄFF 

 
Måndag den 2:a oktober kl:19 så har vi en fikaträff här på  

Skeppargatan 16. 
Vi träffas, fikar och umgås! 

Famy bjuder på fika. 
Anmälan till kansliet senast  29 september på telefon:0910-360 17 

eller via mail: info@famy.se 
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Fredag den 29 september kl:13 

 
Amyloidos, vanlig orsak till hjärtsvikt och  

Skelleftesjukan. 
 

Lokal: Loke, Umeå Folkets hus och videolänk 
  

Program 
 

Docent Anders Olofsson, Umeå Universitet. 
 

Vad är amyloidos, vad kan amyloid orsaka och vilken 
 kunskap saknas?  

  
Universitetslektor och biomedicinsk analytiker 

 Sandra Arvidsson, Umeå Universitet 
 

Amyloidos, en vanlig orsak till hjärtsvikt. Hur ställer vi diagnosen? 
  

Överläkare, Med Dr, Björn Pilebro  
 

Nya behandlingar av amyloidossjukdomar i dag och i morgon. 
 

           Anmälan till kansliet på telefon: 0910-360 17 eller  
via mail: info@famy.se senast måndag den 25 september. 

 
Videolänk kommer att läggas ut på vår hemsida och facebooksida. 

I 
 

I samarbete med Norrländska Hjärtfonden och Riksförbundet HjärtLung i Umeå  

 

Världshjärtdagen 29 september           
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Tisdag den 5 september kl:14  
så har vi bjudit in Ewa  Öberg Öström  

(Polis som jobbar med brottsförebyggande åtgärder) 
som ska informera oss om bland annat  

nätbedrägerier. 
 

Vi samarbetar med övriga föreningar på  
Skeppargatan 16 så därför har vi hyrt kyrksalen på 

EFS (Arken) Stationsgatan 18.  
 

Vi bjuder på frukt och dricka. 
 

Gratis för medlemmar och  
50 kronor för icke medlemmar. 

 
Anmälan till kansliet  

senast måndag den 28:e augusti  
 

på telefon: 0910-36017 eller 
info@famy.se 

 
Välkomna ! 

 

 
Föreläsningen med Ewa Öberg Öström 

om bedrägerier m.m.  
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 Sammandrag från Forskarseminarium i Skellefteå 23 05 26 

 
Vi träffades i lokalen Arken under värd-

skap av FAMY Västerbotten. Ett 30-tal per-
soner från Norr- och Västerbotten lyssnade 
på föredrag av 4 forskare, något färre än ti-
digare år, bla kunde vår nestor, Professor 
Per Westermark, Uppsala inte närvara då 
han blev promoverad till Jubeldoktor 
samma dag! Företagen Pfizer och Alnylam 
sponsrade. 

Intissar Anan, Överläkare Amyloi-
doscentrum Umeå inledde: Är DTI en bra 
metod för detektion av nervskada? 

DTI är en form av magnetkameraunder-
sökning av hjärnan och nu vill man studera 
om metoden också är bra vid sjukdom i pe-
rifera nerver, tex transtyretinamyloidos 
(ATTRv). Studien är försenad och endast 
helt preliminära men lovande resultat pre-
senterades. 

Umeå, liksom Stockholm och Uppsala är 
nu center för högspecialiserad vård av 
amyloidossjukdomar. Pågående studier med 
bla Gensaxen, Vutrisiran (Amvuttra) som 
torde ersätta Onpattro till hösten, Eplonter-
sen som torde komma att ersätta Tegsedi 
framöver. Problem med antikroppsbildning 
mot Onpattro i 5 fall där effekten av be-
handling upphör, de som drabbats av detta 
får tillfälligt behandling med Diflunisal tills 
problemet är utvärderat. GWAS-studien 
som vi stöttat med pengar sedan flera år är 
äntligen igång, kommer att ge information 
om hur andra gener kan vara inblandade i 
utvecklingen av ATTRv. Centrum för stu-
dien är i Italien. 

 

Anders Olofsson, Umeå Universitet: TTR
-amyloidos – en felaktig balans mellan na-
tiv (normal) och patologisk (sjuklig) struk-
tur. 

Gjorde en historisk överblick över kun-
skapen kring amyloidos från upptäckaren  

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Virschow 1854, Kongo Rött för vävnads-
diagnostik 1922, första EM-
mikroskopibilden av amyloidfibrillen 1959, 
uppbyggnaden av amyloid av minst 16 
olika proteiner där transtyretin är ett äggvi-
teämne. Genomgång av nuvarande behand-
lingsmöjligheter. 

Instabilitet med sämre sammanhållning av 
TTR-strukturen i blod är centralt för fel-
veckning och utveckling av amyloidos och 
att kunna påverka balansen i stabiliserande 
riktning är centralt för att förebygga och be-
handla ATTR. I kroppen finns redan kända 
mekanismer som verkar stabiliserande, bla 
vid Alzheimers sjukdom, där amyloidplack 
bildas i hjärnan. Åldersdiabetes är ett annat 
exempel där amyloid bildas i bukspottskör-
telns insulinproducerande celler och där 
TTR kan ha en skyddande effekt. Det ver-
kar finnas en åldersberoende komponent i 
sjukdomsutvecklingen av ATTR och inom 
närmaste året kan vi få helt ny kunskap av 
pågående forskning, något som också kan 
leda fram till nya behandlingsmöjligheter. 
Det blir oerhört intressant att ta del av re-
sultaten vid nästa års seminarium! 
 

Kenneth Lång ,moderator för dagen. 
Foto: Susanne Berglund 
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 Sammandrag från Forskarseminarium i Skellefteå 23 05 26 

 
Kristin Samuelsson, Neurologspecialist 

Huddinge Sjukhus: Biomarkörer hos an-
lagsbärare samt patienter med ATTRv. 
Deltog via länk från Stockholm. 

Studien BIOFAP startade 2019 med syfte 
att identifiera biomarkörer (ämnen i blod) 
som kan användas för diagnos och/eller 
uppföljning av behandlingseffekt. 34 pati-
enter (74% män) och 46 anlagsbärare 
(37% män) följs med återkommande mät-
ningar av p-NFL (plasma neurofilament) 
och p-GFAP (glian fibrillary acidic pro-
tein), ämnen som frisätts till blod vid ska-
dor i perifera nerver. Nivåerna är även 
kopplade till ålder och arbetet fortsätter för 
att utvärdera värdet av mätningarna. 
Kanske bäst som uppföljning av behand-
lingseffekt? Även påbörjad studie för att 
finna andra markörer i blod, sk proteomics
-studie. 

Elisabeth Sauer Eriksson, Professor In-
stitutionen för Kemi, Umeå, avslutade 
med: Strukturella studier på TTR i fibrill-
form. 

 
Det blev en rekapitualtion av senaste års 

forskning med Cryo-EM, elektronmikro-
skopi på frysta prover av TTR, där man 
vill avbilda strukturen ned till atomnivå för 
att med den kunskapen kunna finna be-
handlingsmöjligheter. Fascinerande bilder 
men min egen fundering är om inte detta 
spår har nått vägs ände. 

Sammanfattningsvis en intressant dag 
med extra tid för frågor och utbyte av syn-
punkter i samband med föreläsningar och 
givande umgänge vid fika- och lunchpaus. 
Nästa års Forskarseminarium äger rum i 
Piteå 24 05 17 och då tror jag vi kan se 
fram emot ny, spännade kunskap och hop-
pas att fler tar tillfället att delta. Välkomna 
då! 

 
Kenneth Lång 
FAMY Norrbotten, moderator. 

 
Nils Lundgren, ordförande i FAMY Västertbotten  inledde 
dagen med att hälsa alla välkomna .  

Från vänster : Anders Olofsson, Intissar Anan och Elisa-
beth Sauer Eriksson. 
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Det krävs en tydlig ansvarsfördelning och långsiktiga åtaganden från 

olika samhällsaktörer, skriver politiker från Västerbotten samt patient-
föreningen mot Skelleftesjukan, Famy.  

 
Sverige får äntligen en nationell strategi för sällsynta sjukdomar. Vi välkomnar detta nationella 

grepp kring frågan och ser det som en chans för Sverige att sätta en realistisk och kraftfull strategi i ver-
ket – en strategi som säkerställer handling för stärkt tillgängliggörande av diagnostik och behandling 
och som blir konkret märkbar för patienter som lever med sällsynta och svåra sjukdomar. Här presente-
rar vi konkreta förslag för arbetet med strategin.  

Sedan nya läkemedelsbehandlingar godkändes för den genetiska och sällsynta sjukdomen Skellefte-
sjukan 2018 har Region Västerbotten arbetat aktivt med att stärka tillgängliggörandet av nya behand-
lingar för patienterna. Med över 60 år av forskning kring diagnostik och behandling har patienter och 
profession i regionen, tillsammans med akademi och industri, bidragit till utvecklingen av de flesta nu 
godkända läkemedlen. 2021 tog vi de första stegen mot en engångsbehandling för sjukdomen, genom 
deltagande i en världsunik klinisk studie med den nobelprisbelönade – på Umeå universitet upptäckta – 
gensaxen. Vi vet vilken skillnad de vetenskapliga framstegen kan göra – inte minst för patienter 
som tidigare saknat effektiv diagnostik och behandling. Samtidigt har vi i praktiken upplevt de 
utmaningar som svensk hälso- och sjukvård står inför i detta teknologiska skifte. Att omsätta 
forskning, utveckling och innovation i ny klinisk praxis är inte alltid en enkel sak. 2021 lanse-
rade Region Västerbotten därför vitboken Tillsammans för tillgängliggörande för att visa på de 
utmaningar som hälso- och sjukvårdssystemet nu ställs inför. Konkreta förslag som kan stärka 
patienters förutsättningar för behandling i Sverige presenterades också. 

När arbetet med den nationella strategin för sällsynta sjukdomar nu börjar ta form 
önskar vi göra följande medskick kring vad som behövs: 

En strategi med helhetsperspektiv. Detta kan säkerställas genom tidig dialog med och 
medverkan av olika samhällsaktörer. Mot bakgrund av de många gånger väldigt komplexa till-
stånden behöver detta – förutom det självklara patientperspektivet – innefatta staten, region-
erna, kommunerna, akademin och industrin. Då klinisk forskning, diagnostik, behandling och 
uppföljning till stor del kommer att ske inom vården är det av särskild vikt att regionerna bjuds 
in som aktiva parter i framtagandet av strategin. 

En strategi som är praktiskt genomförbar. Här behövs en tydlig och förankrad roll- 
och ansvarsfördelning samt långsiktiga åtaganden från olika samhällsaktörer. Vi vill verka för 
en strategi som uppmanar till konkret handling snarare än en som utgår från fina ord. Frågan 
om hur vårdens ändliga resurser ska prioriteras behöver också lyftas.  

Incitament för akademisk och klinisk forskning om sällsynta tillstånd på svenska sjuk-
hus. Detta är ett sätt att säkerställa att Sverige är i framkanten av forskning och utveckling av 
nya metoder och ny teknologi, samtidigt som vi bygger kunskap inför framtida implementering 
i vården. Klinisk forskning innebär också möjligheter för patienter som vill vara en del av ut-
vecklingen av framtidens diagnostik och behandling.    

                                                                                                                                                                                                                                                         
 

                                                                                                                                                                        Fortsättning nästa sida 

                                                                                                                                                                                                                        

 

”Vi behöver en kraftfull strategi för sällsynta sjukdomar” 
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Utforskande sätt att arbeta med införande av ny diagnostik och behandling. I vitboken 
presenterades bland annat ett förslag på modell som utgår från redan etablerade strukturer för 
införande av läkemedel, men där prioriterade behandlingar introduceras stegvis och med ut-
gångspunkt i ett gemensamt åtagande och ansvar från stat, region och företag vad gäller finan-
siering och evidensgenerering. Denna modell skulle kunna vara tillämpbar även för diagnos-
tiska metoder. Detta skulle minska de ekonomiska riskerna för enskilda samhällsaktörer sam-
tidigt som vi tillsammans bygger kunskap och säkerställer att relevanta, effektiva, säkra och 
kostnadseffektiva metoder och teknologier fasas in. Slutsatser från bland annat TLV:s rege-
ringsuppdrag liksom Sveriges Kommuner och Regioners, SKR:s, och regionernas pågående ut-
vecklingsarbete med nya betalningsmodeller bör också beaktas. 

Tydliga juridiska förutsättningar inom dataområdet. Vi kämpar i dag med en fragmen-
terad tolkning och tillämpning av regelverken på dataområdet. Detta undergräver nödvändiga 
samarbeten mellan samhällsaktörer. Ett gemensamt ramverk kring datafrågan är av central 
betydelse – inte minst när det gäller personuppgifter för personer med sällsynta sjukdomar, 
där fullständig avidentifiering och anonymitet visat sig utmanande inom ramen för dagens till-
lämpning. Det juridiska lapptäcket måste bort. 

En strategi för ett Sverige i världen. Sverige är ett litet land. Inom området sällsynta 
sjukdomar är patientunderlaget litet, kompetenserna och resurserna begränsade, och mark-
naden marginell ur ett globalt perspektiv. Vi behöver därför en strategi som säkerställer grän-
söverskridande läranden, erfarenhetsutbyten och samarbeten på flera nivåer. Särskilt relevant 
är samarbete med de övriga nordiska länderna och länder inom EU som liknar Sverige i termer 
av hälso- och sjukvårdssystemens struktur, omfattning och finansiering. 

Vi tror att tiden är mogen för att Sverige ska gå från ord till handling inom detta område 
och ser arbetet med strategin som en möjlighet att ena samhällsaktörer, för ett stärkt tillgäng-
liggörande av diagnostik och behandling för patienter med sällsynta och svåra sjukdomar. Pa-
tientrepresentanter och profession är ovärderliga spetskompetenser i arbetet framåt, samtidigt 
som det bredare vårdperspektivet är viktigt för att strategin ska bli verklighetsförankrad och 
långsiktigt hållbar. Vi står redo att bidra som konstruktiv part runt bordet och hoppas att fler 
ska vilja göra detsamma. 

Anna-Lena Danielsson (S), regionråd och ordförande i hälso- och sjukvårdsnämnden, Reg-
ion Västerbotten 

Håkan Andersson (C), 1:e vice ordförande i hälso- och sjukvårdsnämnden, Region Väster-
botten 

Kjell Bäckman (V), 2:e vice ordförande i hälso- och sjukvårdsnämnden, Region Västerbotten 

Kenneth Lång, styrelseordförande, patientföreningen mot Skelleftesjukan, Famy Norrbotten 

Nils Lundgren, styrelseordförande, patientföreningen mot Skelleftesjukan,  Famy Västerbot-
ten 
 
Publicerad i Dagens Medicin Publicerad: 30 maj 2023  
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Du vet   väl om att du kan stötta FAMY   
genom att  prenumerera på en bingolott  
varje vecka ?  
  
13 kronor per lott går till föreningen.  
  
Du ringer då 0771-440 440 och uppger 
vårt kundnummer 24001397 för att stödja 
vår verksamhet. 
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Lösningarna ska vara märkta med ”Krysset 3–2023 och måste vara FAMY  Skeppargatan 16,   
931 30  SKELLEFTEÅ  tillhanda senast 15 oktober 2023.Tre priser delas ut, ett på två trisslotter och  två på en triss-
lott.  
 
NAMN: .......................................................................................  
 
ADRESS: ...................................................................................  
 
POSTNUMMER: ......................................................................  



 
Stöd forskningen! 

Om Ni vill hedra minnet av en avliden eller uppmärk-
samma en högtidsdag med en gåva till forskningen kan 
Ni gör detta på tre sätt. 
 
Det ena sättet är att ringa direkt till FAMY           
0910-360 17  eller Stiftelsen AMYL 070-276 30 31 
som utformar  och förmedlar telegram samt talar om 
hur gåvan kan betalas in. Följande uppgifter krävs (i 
god tid!) för telegramförmedlingen. 
 

* Vem gäller telegrammet 
* Var och när ska telegrammet skickas 
* Vers som ska vara med 
* Avsändare 

 
Det andra sättet är att sätta in beloppet direkt på nå-
gon av forskningsfondernas Bankgironummer enligt 
nedan.  
Som ”meddelande till betalningsmottagaren” uppger 
du: 

* Till minne av/vem gäller gåvan 
* Datum för begravning eller högtidsdag 
* Närmast anhörig 
* Avsändare, namn och adress 
 

Du kan också gå in på vår hemsida 
famy.se och fylla i dina uppgifter där  un-
der fliken telegram. 

 
Telegramutskrift kostnadsfritt! 

 
Bankgironummer 
 
FAMY:    234-1204 
 
 
AMYL:    523-8001  

 
OBS! Medel från de två fonderna delas  

ut gemensamt en gång per år 

 

 
FAP-teamet 

 
Medicinmottagning B Plan 6 

Skellefteå lasarett 
931 86 Skellefteå 

Telefontid: Må-Tors. 7.30-12.00  
Fredag 8.00-9.30 

Nytt nr. 090- 785 91 78, menyval 4 
(mag/tarm team) 

 
Mina vårdkontakter:1177.se/e-tjänster 

 
Erik Wallmark läkare 

Elin Enquist, sjuksköterska 
Elisabeth Stenberg, sjuksköterska 

 
Föreningsnytt  

FAMYs styrelse 2023 
 

Nils Lundgren, ordförande 
Torbjörn Wahlberg, vice ordförande 

Per-Erik Marklund, kassör 
Karin Olofsson, adjungerande sekreterare 

Ulf Burman, ledamot 
Annica Wiklund, ledamot 

Suppleant: Eva-Britt Norberg och  
Ann-Christin Jernelöf 

 
 

 Festkommitté: 
Maddy Burman 
Karin Olofsson 

 
 


