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MITT SISTA FAMY-BLAD! 

 

 
Det är en konstig känsla att detta nummer av Famy-bladet blir min sista tidning eftersom jag ska gå i 

pension i augusti. Jag började min anställning på Famy i maj 2014 och det har varit ett mycket intressant 
och givande arbete. Tänk bara så mycket som har hänt inom forskningen under de 12 åren som jag har job-
bat här. Då var levertransplantation fortfarande en vanlig behandling och Vyndaqel var ett relativt nytt lä-
kemedel. Idag så har vi fått tillgång till de nya genterapierna. Det pågår även studier med CRISPR-baserad 
genterapi mot Skelleftesjukan, samt kliniska prövningar med att ta bort amyloidos ur hjärtat för de som lider 
av hjärtsvikt till följd av sjukdomen. Det har verkligen varit en mycket positiv utveckling av läkemedelsbe-
handlingar för de med trantyretinamyloidos under åren, och det är väl det som har legat mig varmast om 
hjärtat då min bakgrund som farmaceut gör att jag har ett stort intresse för just läkemedel och dess verk-
ningsmekanismer. 

 
Nu lämnar jag över stafettpinnen till Johanna Eriksson som har en egen presentation på sidan 4. Jag är 

helt säker på att hon kommer att göra ett bra jobb här på föreningen. Det har varit en fröjd att få ha henne 
här på kansliet för introduktion! Lättlärd och intresserad av att ta till sig nya kunskaper! 

 
Det är både med vemod  och samtidigt med en stor glädje att nu få friheten att få bestämma över sin egen 

tid. Ett nytt kapitel i livet som tar fart… 
Jag kommer att jobba hela maj och sen tar jag ut kvarvarande semester som sträcker sig fram till i au-

gusti. Jag vill passa på att tacka för mig och tacka vår styrelse, Famy Norrbotten, läkemedelsbolagen Alny-
lam, AstraZeneca och Pfizer samt ni medlemmar för gott samarbete under åren  och önskar Johanna stort 
lycka till med sin tjänst här på Famy Västerbotten. 

 
Önskar er alla en riktigt fin sommar ! 

 
Karin Olofsson  
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Hej allihopa! Jag tar så tacksamt emot  sta-
fettpinnen från vår fina Karin och önskar 
henne all lycka till i livet som pensionär! 
 
Jag heter som sagt Johanna Eriksson och 

fyller 36 år i år. Jag har en  bakgrund inom ett flertal olika administrativa och service-
inriktade yrken, men har märkt att det är i det administrativa jag skiner vilket gör att 
jag är väldigt glad att ha fått börja här.  Jag är i grunden utbildad ämneslärare med in-
riktning mot gymnasiet i ämnena svenska och engelska. Efter min utbildning (som 
jag utförde på Stockholms Universitet) bestämde jag mig för att flytta tillbaka hit till 
Skellefteå. Jag arbetade som lärare ett tag men insåg snart att det kanske inte riktigt 
var för mig, jag gick in i den berömda ”väggen. Efter det har jag provat på en mängd 
olika yrken, bland annat som samordnare inom hemtjänsten, förrättningsassistent på 
lantmäteriet och nu senast som arkivassistent på kommunarkivet.  
 
Jag har nu fått möjligheten att ta över som kanslist på FAMY västerbotten efter Ka-
rin, en möjlighet jag verkligen ser fram emot och redan trivs mycket bra med! Jag ser 
fram emot att lära känna fler av er och att göra mitt allra bästa för den här fina före-
ningen som arbetar för så viktiga saker! 
 
Annars om mig kan jag berätta att jag är väldigt intres-
serad av handarbeten, jag både stickar och virkar 
enormt mycket och på min fritid ser man mig sällan 
utan ett garnnystan i närheten. Jag älskar även att laga 
mat och baka och nu nyligen har jag fått upp ett litet in-
tresse för krukväxter. Jag saknar dock en så kallad 
”grön tumme” så vi får se hur det kommer gå med den 
saken! 
Nu stundar vår och sommar, utanför fönstret här på 
kansliet glimtar solen och hopp om vår ligger i luften. 
 
Jag vill tacka Karin för en fantastisk introduktion till 
mitt nya jobb, samt styrelsen för att jag har fått chansen 
att vara en del av föreningen! 
 
Jag önskar er alla en fantastisk sommar och såklart Karin en väldigt god fortsättning. 
Johanna Eriksson 

Mitt  första FAMY-Blad och en presentation av mig… 
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Forskarrapport från Intissar Anan 

Forskningsrapport 2024. I Anan 
 
 
Det senaste året har varit både intensivt och mycket 
betydelsefullt för oss. Genom flera viktiga forsknings-
studier – alla genomförda här hos oss – har vi tagit 
nya steg mot att förstå transthyretinamyloidos (ATTR) 
bättre och skapa bättre framtidsutsikter för patienter 
och anhöriga. 
Här är några av årets viktigaste forskningsresultat: 
 
Mitokondrier och energiproduktion – nya ledtrå-
dar vid ärftlig ATTR 
Under året har vi kunnat visa att personer med den 
ärftliga TTR-V30M-mutationen som utvecklat sym-
tom har lägre nivåer av mitokondriellt DNA. Det be-
tyder att cellernas energiproduktion är ansträngd. 
Fynden stärker teorin om att oxidativ stress och stör-
ningar i cellernas energisystem bidrar till sjukdomens 
utveckling. 
 
Blodmarkörer som kan förutsäga sjukdomsut-
veckling 
Vi har också identifierat två ämnen i blodet – pyroglu-
tamat och kynurenin – som är förhöjda hos personer 
med symtom vid TTR-V30M. 
Dessa kan i framtiden bli tidiga biomarkörer, som 
hjälper oss att både förstå och förutsäga sjukdomsför-
loppet bättre. 
 
Hur TTR-proteinet felveckas – och varför det spe-
lar roll 
En annan viktig studie från året visar att felveckning-
en av TTR-proteinet påverkas av cellernas kemiska 
miljö. Särskilt viktigt är balansen mellan oxidativa 
och antioxidativa ämnen, den så kal-
lade redoxbalansen. 
Detta öppnar dörren för helt nya idéer om framtida 
behandling. 
 
Patisiran och antikroppar – ny kunskap för indivi-
danpassad vård 
Vi har också undersökt varför vissa patienter får 
sämre effekt av behandlingen patisiran. 
En del utvecklar antikroppar mot PEG, ett ämne i lä-
kemedlet, vilket kan minska effekten. Detta visar hur 
viktigt det är med regelbunden och individanpassad 
uppföljning. 
 

 
 
 
Ny ultraljudsmetod förbättrar diagnostiken vid 
hjärtamyloidos 
Under året har vi utvecklat och utvärderat en ny me-
tod inom hjärtultraljud som gör det lättare att upp-
täcka ATTR-kardiomyopati. 
Genom att analysera hur vänster förmak och kammare 
rör sig kan vi skilja sjukdomen från andra hjärtpro-
blem – snabbare och mer träffsäkert. 
 
SveATTR – 60 års erfarenhet visar en ljusare 
framtid 
Tack vare det svenska SveATTR-registret – som drivs 
av oss på Amyloidoscentrum – har vi sammanställt 
data över sex decennier. 
Resultaten visar att överlevnaden förbättrats mar-
kant med moderna behandlingar. Det är ett av de tyd-
ligaste tecknen på att forskningen verkligen gör skill-
nad för patienterna. 
 
Stora framsteg inom behandling 
I en översikt sammanställd av våra forskare beskrivs 
hur behandlingsutvecklingen fortsätter att gå framåt 
på tre fronter: 

• läkemedel som stabiliserar TTR, 
• terapier som minskar kroppens produktion av 
TTR, 
och behandlingar som kan rensa bort amyloid som 
redan lagrats. 
Ett budskap är tydligt: tidig diagnos ger de bästa re-
sultaten. 
 
Patienter och familjer – i centrum för forskningen 
Slutligen har vi även genomfört en intervjustudie där 
patienter och anhöriga berättar om hur sjukdomen på-
verkar livet. 
Detta arbete har lett till förbättringar inom genetisk 
vägledning, psykosocialt stöd och familjeinformat-
ion, vilket är minst lika viktigt som de medicinska 
framstegen. 
 
/ Intissar Anan 
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Lösningarna ska vara märkta med ”Krysset 2–2026 och måste vara FAMY  Skeppargatan 16,  931 30 
SKELLEFTEÅ  tillhanda senast 15 augusti 2026 Tre priser delas ut, ett på två trisslotter och  två på en trisslott.  
 
NAMN: .......................................................................................  
 
ADRESS: ...................................................................................  
 
POSTNUMMER: ......................................................................  
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 Forskarseminarium 
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Samarbete med FAMY-Norrbotten 

 
Vi har tillsammans med FAMY Norrbotten beslutat att ägna lite plats i 
varandras tidningar till information om vad respektive förening har på 
kalendern. Det kan ju vara så att några av er är intresserade av att delta i 
evenemang som anordnas i Norrbotten och vise versa och det tycker vi 
alla vore jättekul! 
 
I maj anordnas det årliga forskarseminariet i Piteå med lunch och in-
formation från de som tilldelades forskningspengar från både Norrbotten 
och Västerbotten förra året.  
 
Sedan har även FAMY Norrbotten ordnat med samtalsgrupper där ni 
som medlemmar kan möta andra antingen anhöriga eller diagnostiserade 
medlemmar från Norrbotten. Vill ni läsa FAMY Norrbottens tidning 

finns den tillgänglig på  
https://famynorrbotten.se/
medlemstidning/
medlemstidning-aktuellt  
 

 
 
Det här är första steget 
till att kanske i framtiden 
samarbeta ännu mer med 
FAMY Norrbotten, vi ar-
betar ju trots allt alla mot 
samma mål! Kom gärna 
med synpunkter eller för-
slag på hur ni skulle vilja 
att vi samarbetade med 
Norrbotten!  
 
Johanna Eriksson 

https://famynorrbotten.se/medlemstidning/medlemstidning-aktuellt
https://famynorrbotten.se/medlemstidning/medlemstidning-aktuellt
https://famynorrbotten.se/medlemstidning/medlemstidning-aktuellt


Från årsmötet  

 

Den 23e mars hade vi i FAMY Västerbotten årsmöte  där vi  som mötesordförande gästa-
des av Reumatikerföreningens ordförande Åsa Hofverberg. Vi gick igenom 2025års verk-
samhetsberättelse, ekonomiska resultat, budget och verksamhetsplan för år 2026.Det val-
des även en delvis ny styrelse: 
 
Ordförande: Nils Lundgren 
Vice ordförande: Torbjörn Wahlberg 
Sekreterare: Eva-Britt Norberg 
Ledamöter: Annica Wiklund, Hans-Eric Lindahl och en plats vakant 
Suppleanter: Micael Jernelöf och Lena Wahlberg. 
Kassör: Vakant 
Revisor: Vakant 
 
Som ni ser har vi en del platser vakanta i styrelsen och skulle hemskt gärna höra av någon 
av er om ni antingen har lust att vara med i styrelsen eller känner någon som kanske kan 
tänka sig vara med! 
 
I övrigt tände vi ett FAMY ljus för de medlemmar som gått bort under 2025 med en tyst 
minut. Vi avtackade Per-Erik Marklund som avgått som kassör och ledamot i styrelsen ef-
ter många års gediget och väldigt uppskattat jobb. Sedan avslutade vi kvällen med en trev-
lig pratstund och fika.  
 
Johanna Eriksson 
 



 
I sommar kommer kansliet vara helt stängt mellan vecka 28-

31 för semester.  
 
Mellan vecka 32-34 kommer det gå att ringa till kansliet men inte  
besöka det. 
 
Från vecka 35 och framåt är ni varmt välkomna att 
besöka kansliet på Skeppargatan 16!  

Hur går det med studien som vi svarade 
på? 

 
 

Många av er medlemmar deltog tidigare i en studie som 2024 genomfördes av Astra-
Zeneca tillsammans med FAMY Västerbotten och Norrbotten. I arbetet hjälpte FAMY till 
med rekrytering av personer som kunde delta. Föreningarna har även medlemmar aktiva i 
studiens vetenskapliga kommitté. AstraZeneca finansierade studien. 

Syftet med studien var att beskriva patienters och anhörigas upplevelse av hur det är att 
leva med ATTRv/Skelleftesjukan i Sverige. 

 
Resultaten är nu analyserade och ett manus är inskickat till en vetenskaplig tidskrift 

för bedömning om den accepteras till publicering. Tyvärr så är det alltid en process som tar 
tid. Vi kan ännu inte publicera alla resultat då artikeln inte är accepterad men vill ändå ge 
er en lägesrapport. Resultaten är mycket intressanta och är viktiga för att öka förståelsen 
för patienter och anhörigas perspektiv då det sedan tidigare inte finns vetenskapliga studier 
om ämnet. 

 
Studien genomfördes i två steg, en webbenkät och sedan intervjuer med patienter och 

sedan anhöriga. Det blev slutligen 80 personer som svarade på enkäten, vilket representerar 
ungefär 18 procent av patienter med ATTRv i Sverige vilket är bra då antalet styrker resul-
tatens trovärdighet. Enkäten innehöll frågor om symptom, vardagsliv, arbete, vårdkontakter 
och erfarenhet av behandling. Vi använde även etablerade formulär för att fånga hälsorela-
terad livskvalitet och aktivitetsförmåga.  

 
I telefonintervjuerna fick patienter och anhöriga fritt berätta om sin upplevelse av hur 

det är att leva med ATTRv. Resultaten är mycket beskrivande och kompletterar bra resulta-
ten från enkäten bland annat utifrån en känslomässig och praktisk betydelse. 

 
Så nu väntar vi bara på att den vetenskapliga artikeln accepteras för publikation. Sedan 

kommer vi att presentera resultaten på ett medlemsmöte och i medlemsbladet. Vi kommer 

även att lägga ut den vetenskapliga artikeln på sociala medier. 
 
Eva-Britt Norberg 
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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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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 2026 
 

Nils Lundgren, ordförande 
Torbjörn Wahlberg, vice ordförande 

Nils Lundgren, kassör 
Eva-Britt Norberg, sekreterare 

Hans-Eric Lindahl, ledamot 
Suppleant: Lena Wahlberg och   

Micael Jernelöf  
 
 
 

 
 

 

Riksansvariga för FAP   

FAP-teamet 

Norrlands Universitetssjukhus 

901 85 UMEÅ 

  

Telefon: 090-785 39 59 

E-post:  

amyloidoscentrum@regionvasterbotten.se  

 

Jonas Wixner – Överläkare 

Intissar Anan  – Överläkare  

Petra Tyrasdotter– Sjuksköterska 

Rolf Backlund - Sjuksköterska 

Lina Wiss– Sjuksköterska 

 
Samtliga på Medicincentrum  

Björn Pilebro – Överläkare Hjärtcentrum  

1177.se, sök mottagning Amyloidoscentrum.  

Neuro-team med kunskap om hATTR 

Neurologiska kliniken 
Karolinska Universitetssjukhuset        

Huddinge 
141 86 STOCKHOLM 

Telefon: 08-123 820 70   (knappval 8)                           
(må-fr 08.00-16.00) 

Rayomand Press, Överläkare 
Kristin Samuelsson, Läkare 

Ana Radovic, Läkare 

mailto:amyloidoscentrum@regionvasterbotten.se

