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Den 26 oktober 2021 gér den forsta internationella amyloidosdagen "World Amyloidosis Day"
av stapeln, i syfte att ka kunskapen om amyloidos och dela erfarenheter om hur olika lander
varlden Over arbetar for att sdkra ett liv i god hélsa for patienter som lever med amyloidos.

Amyloidos ar ett begrepp som anvands for en samling olika sjukdomar och innebdr nagon form av protein-
inlagring i ett eller flera organ. Gemensamt for dessa sjukdomar &r att proteinstrukturerna ar felveckade och blir
svarnedbrytbara for kroppen. De samlas da i olika delar av kroppen i form av sa kallad amyloid och stér normal
vavnadsfunktion. Till amyloidoserna hor saval arftliga sjukdomar, sisom den i Sverige relativt vanligt forekom-
mande Skelleftesjukan (arftlig transtyretinamyloidos), som forvarvade sjukdomar. Férekomst av amyloid kan
ocksa forknippas med andra sjukdomar sasom Alzheimers sjukdom,

typ-2 diabetes och prionsjukdomar.

Amyloidoscentrum (tidigare FAP-teamet) vid Medicincentrum pa Norrlands universitetssjukhus (Nus) har
sedan 1980-talet bedrivit saval preklinisk som klinisk forskning kring sjukdomsmekanismer, diagnostik och be-
handling av amyloidos — med sarskilt fokus pa Skelleftesjukan da cirka 70-80 procent av Sveriges patienter
med denna sjukdom finns i Norr- och Vésterbotten. Ett ndra samarbete finns med Hjartcentrum, Centrum fér
kardiovaskuldr genetik (CKG), Klinisk genetik, Neuro-, huvud-, halscentrum och Ogonkliniken pa Nus samt med
Umea universitet, Uppsala universitet, Karolinska universitetssjukhuset, Skelleftea lasarett och Pitea sjukhus.
Aktuell forskning fokuserar pa genetiska faktorer som paverkar sjukdomen, biomarkérer som kan underlatta
diagnostiken, och forstaelse for hur olika typer av amyloidtradar (fibriller) inverkar pa sjukdomsutvecklingen.
Amyloidoscentrum har genom dren varit delaktiga i att utveckla nya diagnostiska metoder och behandlingar

— dven innan godkanda ldkemedel fanns tillgangliga for patienter. Centret medverkar regelbundet i kliniska



provningar for utveckling och test av nya behandlingsmetoder. Detta har bland annat bidragit
till beviliande av marknadsgodkannande fér nya lakemedelsbehandlingar i Europa.

Hélso- och sjukvarden ar en viktig lank till patienter och en motor i forskning, kliniska studier,
utveckling av nya diagnostiska metoder och terapier samt diagnos, behandling och uppféljning
av patienter i klinisk vardag. Region Vésterbotten verkar dérfor for att hela kedjan — fran forsk-
ning hela vagen till patient — ska fungera sa bra som majligt och vara langsiktigt hallbar.

Forskning i ndra samverkan med Umea universitet, Uppsala universitet och Karolinska
institutet, framst kring sjukdomsmekanismer, diagnostik och behandling av transtyretin-
amyloidos. Aven viss samverkan med universitet i bland annat Portugal, Japan, USA och
ltalien. Grunden till denna forskning lades redan pa 1960-talet da Skelleftesjukan forst
beskrevs i landet.

Akademiska och kliniska studier i ndra samverkan med akademi och foretag — om kvalitet,
effekt och sdkerhet av olika diagnostiska metoder och behandlingsalternativ. Studier har
bland annat genomforts for att utvdrdera effekten av levertransplantation, anvandning av
diflunisal samt lakemedlen tafamidis och patisiran. Hosten 2021 initieras en av de forsta
kliniska studierna globalt med den nobelprisbeldnade gensaxtekniken (CRISPR-Cas9).

Utveckling av nya diagnostiska metoder och terapier sker dels av hilso- och sjukvarden,
dels av féretagen som soker godkdnnande for kommersiella produkter — som ett resultat
av forskning och kliniska studier.

Diagnos och behandling for patienter med amyloidos, i nara samverkan med bland annat
primdrvarden. For arftlig transtyretinamyloidos erbjuds patienter fran hela landet hjlp
med diagnostik, specialiserad vard och stillningstagande till behandling.

Uppfoélining av behandling sker bland annat genom det nationella kvalitetsregistret for
transtyretinamyloidos, SveATTR, samt nationella hdlsodataregister.

Tva aktiva patientforeningar finns, foreningarna mot Skelleftesjukan Vasterbotten respektive
Norrbotten. Nar foreningen i Vasterbotten bildades 1983 i Skelleftea var det den forsta foren-
ingen i varlden for denna sjukdomsgrupp. Sedan dess bildande har patientféreningarna spelat
en central roll i att 6ka den allménna kdannedomen om sjukdomen.
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Besoksadress: Amyloidoscentrum, Norrlands universitetssjukhus, Region Viasterbotten, 901 85 Umea.
Epost: amyloidoscentrum@regionvasterbotten.se Telefon: 090-785 39 59 eller 090-785 00 00 (vixel)


https://www.regionvasterbotten.se/organisation-och-verksamheter/sjukhusvard/m-p/medicincentrum-umea
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