


          VERKSAMHETSBERÄTTELSE FÖR ÅR 2025


Styrelsen för föreningen FAMY får härmed avge följande verksamhetsberättelse
för verksamhetsåret 2025-01-01 – 2025-12-31.

Styrelse:
Ordförande: Nils Lundgren               
Vice Ordförande: Torbjörn Wahlberg      			
Kassör: Per-Erik Marklund
Sekreterare: Eva-Britt Norberg
Ordinarie Ledamöter: Ann-Christin Jernelöf och Annica Wiklund      	
Suppleanter: Micael Jernelöf och Lena Wahlberg
		
Revisor:
Göran Gavelin

Revisorsuppleant:
 Vakant

Tidningsredaktionen:
Karin Olofsson (tidningsansvarig), Nils Lundgren 

Festkommitté:
Karin Olofsson (sammankallade) Maddy Burman.

Valberedningen:
Torbjörn Wahlberg och Eva-Britt Norberg

Årsmöte:

Årsmötet ägde rum måndag den 24 mars 2025 på Skeppargatan 16 med 11 närvarande medlemmar/gäster.    

Sammanträden:

Under året har styrelsen haft sex (6) protokollförda styrelsemöten.

Möten/Aktiviteter

Föreningen har tillsammans med FAMY Norrbotten deltagit i samarbete med Astra Zeneca i en vetenskaplig studie angående patienters och anhörigas upplevelse av vård, symptom på amyloidos och livskvalité. Kansliet har rekryterat medlemmar till studien. Eva-Britt Norberg och Kenneth Lång har arbetat i studiens vetenskapliga kommitté. Manus till en artikel är nu submitterad till en vetenskaplig tidskrift. Arvode för arbetet går till föreningen.

FAMY Västerbotten har även deltagit i arbetet med en internationell vetenskaplig studie för att ta fram kvalitetsindikatorer för diagnos och behandling av amyloidos. Resultat presenterades vid den internationella konferensen Amyloidosis. Arbetet med en vetenskaplig artikel är påbörjad. Eva-Britt Norberg kommer att fortsätta delta i arbetet som en patientrepresentant under 2026 då prioriteringar och anpassningar till ländernas policy/behov utreds. Arvode går till föreningen.

Den 18 februari hade vi en workshop på Scandic i Skellefteå tillsammans med Alnylam och FAMY Norrbotten, samt Anne Carlsson från Reform Society. Workshopen var riktad mot det som kallas PROM, patientrapporterade utfallsmått och PREM, patientrapporterade erfarenheter av vården.                                                                                       Föreningarna enades om att FAMY Norrbotten (Kenneth Lång och Susanne Berglund) skulle arbeta vidare med att ta tillvara patienters önskemål angående Nationell Högspecialiserad Vård (NHV-center). FAMY Västerbotten skulle arbeta för föreningens representation i kvalitetsregistret SveATTR (för patienter med Amyloidos). Eva-Britt Norberg ingår numera i styrgruppen för SveATTR som representant för patientföreningarna. Arbetet fortsätter.

Under mötet diskuterades även vinster / nackdelar med ett utökat samarbete alternativ sammanslagning mellan föreningarna och 3 uppföljande möten mellan FAMY Västerbotten och Norrbottens styrelser har genomförts. Diskussionen fortsätter. 

Under hösten har rekrytering av en ny kanslist genomförts då Karin kommer att gå i pension våren 2026. Vår nya kanslist heter Johanna Eriksson.

En förfrågan från läkemedelsföretaget Bayer kom, där de önskade en föreläsning om patienters erfarenhet av sjukdomen. Två föreläsningar har genomförts av föreningsmedlemmar (Eva-Britt Norberg och Hans-Eric Lindahl), en lokalt för personal i Sverige och en för personal inom Norden. 

Hans-Eric Lindahl har även presenterat sjukdomen under ett möte med Astra-Zeneca som ville ha lite insikt i hur det är att leva med sjukdomen

Den 24 april så hade vi ett zoom-möte tillsammans med FAMY Norrbotten angående forskningsansökningarna och där professorerna Thomas Brännström och Bengt Johansson hjälpte oss med att bedöma ansökningarna och hur pengarna skulle fördelas.

Den 13 maj uteblev en planerad föreläsning, i samarbete med HjärtLung föreningen, med Kurt Boman och Mona Olofsson. I stället informerade Nils Lundgren och Eva-Britt Norberg om Skelleftesjukan och vår förening.

Den 23 maj var det forskarseminarium på Scandic i Skellefteå tillsammans med FAMY Norrbotten.

Den 7 september publicerades en intervju gjord med ordföranden Nils Lundgren i tidningen Norran där han berättade om att leva med Skelleftesjukan samt de framsteg som gjorts/görs inom forskning och vård.

Den 28 oktober hade vi ett Zoom möte med Alnylam som handlade om det nya läkemedlet Beyonttra som är för patienter med hjärtamyloidos.

Den 25 november hade vi föreläsning med Kurt Boman och Mona Olofsson om CardioTTRansform CS12 och DepleTTR-studien de bedriver i Skellefteå. 

Den 9 december hade vi Luciafika tillsammans med styrelse och medlemmar.

Vattengympa i Lasarettets bad onsdagar kl:17.00 (24 tillfällen under året) med ca 8 deltagare
Medlemsstatistik:

	
	2023
	2024
	2025

	A-medlemmar
	  81
	  85
	  82

	B-medlemmar
	189
	185
	183

	Totalt
	270
	            270
	           265




Sponsorer:

FAMY har under 2025 saknat sponsorer, men har haft en reducerad tryckkostnad från Skellefteå tryckeri. Vi har även haft sponsring av forskarseminariet av Pfizer, Astra Zeneca och Alnylam.


FAMY-bladet

Forskningsrapporter har tagits upp. Reportage om medlemsmöten och föreläsningar m.m. Tidningen kommer ut fyra gånger per år.

Kansli:

På kansliet Skeppargatan 16, vån 1 arbetar Karin Olofsson 75 %.  Kansliets telefonnummer: 0910-360 17, mobil:076–0340160, mail: info@famy.se, hemsida: www.famy.se

Ekonomi:

FAMYs intäkter kommer från: Verksamhetsbidrag och aktivitetsstöd från kommunen, gåvor, medlemsavgifter, annonsintäkter samt prenumeration av bingolotto.           

Beträffande föreningens resultat och ställning i övrigt hänvisas till efterföljande resultat – och balansräkning som finns tillgänglig på årsmötet eller kansliet.


Slutord

Under verksamhetsåret 2025 har FAMY Västerbotten jobbat vidare för att förbättra föreningens arbete. 

Vi har också skänkt 100 000 till forskningen. Tillsammans med FAMY Norrbotten utdelade vi 208 000kr till Anders Olofsson,41 250 kr till Per Westermark samt 41 250kr till Camilla Carlström.

Styrelsen ber att få framföra ett varmt tack till myndigheter, forskare. 
Ett speciellt tack till FAP-teamen och övrig vårdpersonal för deras stöd samt till Skellefteå kommun för kommunala bidrag.
Ett stort tack till alla som bidragit med gåvor till föreningen. 

Stödet från våra medlemmar och andra enskilda givare är mycket viktig för FAMYs verksamhet som möjliggör att vi kan stödja forskningen.
Till slut vill styrelsen tacka alla för ett gott samarbete under verksamhetsåret.






Skellefteå mars 2026




Nils Lundgren                                        Torbjörn Wahlberg 



Ann-Christin Jernelöf	      	               Per-Erik Marklund	



Lena Wahlberg                                      Annica Wiklund



Eva-Britt Norberg                                 Micael Jernelöf
   


	
Min revisionsberättelse beträffande denna verksamhetsberättelse har angivits mars 2025 




Göran Gavelin      
	







