Oppen foreldasning om Skelleftesjukan 8 april 2024 klockan 13.30 — 16.00 i Scandic Hotell,
Skelleftea

Att leva ett bra liv med Skelleftesjukan — ATTRv-amyloidos — gar det?

Amyloidos ar en sjukdom med manga ansikten. Egentligen handlar det om flera olika sjukdomar som beror pa
att proteiner i blodet veckas felaktigt. Proteinerna kristalliserar sig och faller ut i olika organ. Eftersom olika
organ kan drabbas kan symtomen ocksa variera mycket fran person till person, vilket gor att sjukdomarna ar
mycket svara att diagnostisera. En av de mer kdnda amyloidos-sjukdomarna ar Skelleftesjukan.
Skelleftesjukan ar en allvarlig sjukdom men det finns nu flera olika behandlingsalternativ och en standigt
pagédende forskning. Det finns hopp f6ér framtiden, och inte minst, det gar att leva ett bra liv, trots sjukdom.

Natverket “Amyloidosis Alliance, The Voice of Patients”, dar patientorganisationer fran stora delar av varlden
finns representerade, har tillsatt en expertpanel bestaende av bland annat patienter, anhdriga och profession.
De har gemensamt tagit fram rekommendationer for hur personer med ATTRv ska behandlas utifran ett
holistiskt perspektiv, vilket innebar att hdlsa ses som en helhet, och att hdansyn ska tas till personens fysiska,
sociala och psykiska hélsa.

Vi ska inte bara se till det som ar sjukt for att lindra eller bota, utan till hela personens behov.
Det handlar om att ge liv till aren, inte bara ar till livet! Detta ska vi prata om ikvall!

13.30 — 14.00 Kaffe och tilltugg

14.00 — 14.10 Valkommen

Nils Lundgren, ordférande i FAMY Vasterbotten, 6nskar alla vdlkomna och inleder med en kort presentation om
FAMY:s verksamhet.

14.10 - 14.30 Lindra och bota?

Utover symtomlindring finns i dag flera effektiva sjukdomsmodifierande behandlingar men det handlar ocksa
om att, trots sjukdom, kunna leva ett sa bra liv som majligt.

Skelleftesjukan ar en komplex sjukdom dar ratt kompetens, god tillganglighet, arbete i multidisciplinara och
multiprofessionella team ar en férutsattning for att kunna behandla personer som drabbas av sjukdomen
genom hela livet. Om detta berattar bitrddande universitetslektor och specialistldkare Bjorn Pilebro

14.30 — 14.40 Mojlighet att stalla fragor

14.40 — 15.00 Vikten av multidisciplindra team

Att ha en sallsynt sjukdom kan kédnnas isolerande. Att hitta ratt stod ar avgérande for att en person som fatt
diagnosen Skelleftesjukan ska ges forutsattningar att leva ett gott liv trots sjukdom. Generellt behdvs en
kombination av olika behandlingar och vardteamet ska tillsammans med den drabbade ta fram en
behandlingsstrategi. | detta arbete spelar sjukskéterskan en viktig roll och ar ofta den som hjalper till att lotsa
patienten genom alla processer. Sjukskoterskan kan ocksa, i vissa fall, vara patientens “rost” in i teamet. Lina
Wiss, sjukskoterska pa Amyloidoscentrum i Ume3, berattar mer.
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15.00 — 15.10 Mojlighet att stalla fragor

15.10 — 15.25 Registret som kunskapsstod och utveckling

Det svenska transtyretinamyloidos-registret, SveATTR, samlar data om personer med transtyretinamyloidos
och om anlagsbarare av den arftliga formen av sjukdomen. Registrets syfte ar att forbattra och utveckla varden

av transtyretinamyloidos och att underlatta for klinisk forskning. Jonas Wixner, registerhallare fér SveATTR,
berattar om vikten av att vi har ett val fungerande kvalitetsregister.

15.25 — 15.35 Mgjlighet att stalla fragor

15.35 — 15.55 Hur gar vi framat? Vi avslutar med ett panelsamtal

Anna-Lena Danielsson, (S) ordférande i hdlso- och sjukvardsnamnden, och Nicklas Sandstrom, (M) 1:e vice
ordférande i regionstyrelsen, tillsammans med Nils Lundgren samtalar om vagen framat.

15.55 - 16.00 Tack for idag

Hjartligt valkomna!

Har du fragor om motet kontakta Charlotte Extergren, Medicinska avdelningen Alnylam, cextergren@alnylam.com

Anmadlan senast 5 april till Maria Dahlin, mdahlin@alnylam.com

Om du ej har méjlighet att delta pa plats kommer det dven att finnas méjlighet att delta virtuellt. Anmal dig da enligt ovan sa

kommer vi att skicka en lank till métet nagra dagar innan métet.

Motet arrangeras som ett samarbete mellan Alnylam och FAMY, Vasterbotten.
Finansieringen av motet gors av Alnylam.
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