
Leben mit  

AL-Amyloidose
EIN GESPRÄCHSLEITFADEN FÜR  

PATIENTEN UND PFLEGER

WAS IST UNS BEKANNT

Die genaue Ursache für die AL-Amyloidose ist bisher nicht erforscht, doch sie tritt auf, wenn Plasmazellen  
im Knochenmark anormale Amyloid-Proteine produzieren. Während bisher keine spezifischen Risikofaktoren 
identifiziert worden sind, so ist Folgendes erwiesen:

Die Leichtketten-Amyloidose (auch AL-Amyloidose) 
ist eine Form der Amyloidose. Die Amyloidose  
ist eine seltene und schwere Erkrankung, bei  
der sich fehlgefaltete Proteine (Amyloid) in 
verschiedenen Organen ablagern und deren  
Funktion beeinträchtigen.

Die AL-Amyloidose geht vom Knochenmark aus,  
wo krankhafte Plasmazellen, die normalerweise das 
Immunsystem unterstützen, stark erhöhte Mengen 
von anormalen Proteinen, Amyloid-Leichtketten, 
produzieren. Diese Proteine formen sich zu Klumpen 
und bilden schädliche Ablagerungen, meist in  
Herz und Nieren, aber auch in der Leber, im Magen-
Darm-Trakt, in der Haut, der Zunge und den Nerven.

Ablagerungen von amyloiden Leichtketten im 
Herz führen zu kardialer Amyloidose, einer Art 
Kardiomyopathie. Dieser Zustand führt zu einer 
Verdickung, Versteifung und Schwächung des 
Herzmuskels, und wenn dies nicht behandelt wird, 
kann dies zu Herzversagen, Herzrhythmusstörungen 
und anderen Komplikationen führen.

WAS IST AL AMYLOIDOSE?
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ANZEICHEN UND SYMPTOME VON AL-AMYLOIDOSE

KURZATMIGKEIT  
oder Atemnot, 
insbesondere bei 
körperlicher Betätigung

MEHR BLASEN IM 
URIN ALS NORMAL

BRUSTSCHMERZEN HERZRASEN  
Gefühl von 
Herzklopfen, 
Herzrasen oder 
Herzflimmern

Die Symptome entwickeln sich oft langsam; dies bedeutet, dass Sie Veränderungen in Ihrem Körper möglicherweise 
nicht direkt bemerken. Sie können auch anderen Krankheiten ähneln. Welche Symptome entstehen, hängt von den 
betroffenen Organen ab.

Symptome, die auf Herzprobleme hindeuten können

Symptome, die auf Nieren- oder Blasenprobleme hindeuten können

Symptome, die auf Magen- oder Darmprobleme hindeuten können

Wenn Ihr Körper Anzeichen von AL-Amyloidose zeigt, wenden Sie sich bitte sofort an Ihren 
Arzt oder Gesundheitsexperten. Die frühzeitige Behandlung ist entscheidend, um weiteren 
Schädigungen Ihres Herzens und anderer Organe vorzubeugen.

GEFÜHLE VON 
MÜDIGKEIT ODER 
SCHWÄCHE

WENIGER HÄUFIGES HARNLASSEN 
ODER DAS BEDÜRFNIS, NACHTS 
AUFZUSTEHEN ZUM HARNLASSEN

Andere Anzeichen und Symptome

 SCHWINDELGEFÜHLE, LEICHTE BENOMMENHEIT 
ODER BEWUSSTLOSIGKEIT, INSBESONDERE  
BEIM AUFSTEHEN 

 EIN LILAFARBENER AUSSCHLAG RUND UM DIE 
AUGEN ODER AUGENLIDER

 EINE VERGRÖSSERTE ZUNGE

 TAUBHEIT, BRENNEN ODER KRIBBELN IN HÄNDEN 
UND FÜSSEN

 KRIBBELN UND TAUBHEIT IN DEN FINGERN, 
WAS AUF EIN KARPALTUNNELSYNDROM 
(SEHNENSCHEIDENENTZÜNDUNG)  
HINWEISEN KANN

 SCHWELLUNGEN IN BEINEN UND KNÖCHELN

 SCHWACHE BEINE

 LEICHTE BLUTERGÜSSE, UNGEWÖHNLICHE 
BLUTUNGEN ODER LILAFARBENE HAUTFALTEN 

APPETITLOSIGKEIT BLÄHUNGEN

VERSTOPFUNG DURCHFALL

UNBEABSICHTIGTE 
GEWICHTSABNAHME



GESUNDE LEBENSWEISE: Die Fokussierung auf eine gesunde Lebensweise, wie eine nahrhafte Ernährung 
bei gleichzeitiger Bewältigung von Veränderungen des Appetits, mehr Zeit für Ruhe und Erholung, 
Beteiligung an regelmäßigen körperlichen Aktivitäten, um die Laune aufzuhellen und Stress abzubauen, 
und die Pflege der Beziehungen zur Familie, zu Freunden und Bekannten oder anderen Menschen, die 
sich in einer ähnlichen Situation befinden – all das kann erheblich zur Verbesserung Ihrer Gesundheit 
allgemein beitragen.

CHEMOTHERAPIE UND IMMUNTHERAPIE: Chemotherapie ist die primäre Behandlung für AL-Amyloidose. 
Sie zielt auf die Plasmazellen im Knochenmark ab, um deren Wachstum zu unterdrücken. Chemotherapie 
kann oral, durch subkutane Injektion oder auch durch intravenöse Infusion (IV) verabreicht werden. 
Die häufigste anfängliche Chemotherapie umfasst eine Mischung von ein oder zwei Chemotherapie-
Medikamenten, die das Wachstum anormaler Plasmazellen unterdrücken, in Verbindung mit einem 
Steroid-Medikament als Entzündungshemmer und für ein besseres Ansprechen auf die Chemotherapie-
Behandlung.

In manchen Fällen kann die Chemotherapie auch in Verbindung mit der Immuntherapie angewendet 
werden, bei der die amyloid-produzierenden Plasmazellen mithilfe von Antikörpern, die darauf angesetzt 
werden, zerstört werden. Diese Kombination hat zu hohen Ansprechquoten geführt, wobei viele Patienten 
eine deutliche Besserung zeigen, insbesondere bei Patienten mit einer neuen Diagnose. 

BEHANDLUNG UND BEWÄLTIGUNG VON AL-AMYLOIDOSE

Die Bewältigung von AL-Amyloidose umfasst eine Reihe von Maßnahmen und Interventionen zur Behandlung Ihrer 
Erkrankung, die Ihnen aber auch helfen sollen, sich zu stärken und Komplikationen zu verhindern. Sie werden mit  
Ihrem Behandlungsteam zusammenarbeiten, um auf der Grundlage der Schwere Ihrer AL-Amyloidose und der 
betroffenen Organe zu bestimmen, welcher Behandlungsplan für Sie am besten ist. Dies kann Medikamente, 
Veränderungen der Lebensweise und andere Therapien umfassen.

DIAGNOSESTELLUNG VON AL AMYLOIDOSE

Weil die Symptome von AL-Amyloidose anderen Erkrankungen ähneln können, kann Ihr Arzt bzw. Ihre 
Gesundheitsfachkraft mehrere Arten von Untersuchungen durchführen, um Ihre Diagnose zu bestätigen. 

Ihr Arzt oder Gesundheitsdienstleister wird eine körperliche Untersuchung durchführen, um Ihren allgemeinen 
Gesundheitszustand zu bewerten und Ihre medizinischen Aufzeichnungen prüfen. Zusätzliche Untersuchungen 
können umfassen:

 BLUTTESTS: zur Untersuchung des Bluts auf 
anormales Protein, zur Kontrolle des Gehalts an 
bestimmten Substanzen („Biomarker“), die auf 
AL-Amyloidose hindeuten, und zur Bewertung der 
Funktion einiger Organe, wie Herz, Nieren oder Lebere.

 URINTESTS: zur Untersuchung auf anormale Proteine, 
die auf AL-Amyloidose hindeuten können.

 ECHOKARDIOGRAFIE (ECHO): zur Erzeugung eines 
dynamischen Ultraschallbildes, aus dem die Größe, 
Struktur und Form des Herzens ersichtlich sind und das 
eine Beurteilung der Funktion des Herzens ermöglicht.

 KERNSPINTOMOGRAFIE:  
(auch Magnetresonanztomografie, MRT) – ein 
bildgebendes Verfahren, bei dem mithilfe von 
Magnetfeldern und Radiowellen detaillierte 
Schnittbilder von Organen und Geweben im 
Körper erzeugt werden. Es kann helfen, Organe 
zu identifizieren, die bereits von AL-Amyloidose 

betroffen sind. Bei Herzuntersuchungen wird eine 
spezielle Art der MRT, die sogenannte kardiale 
Magnetresonanztomografie (CMR oder kardiale 
MRT), durchgeführt. Dieses bildgebende Verfahren 
liefert detaillierte Aufnahmen der Struktur und der 
Funktion des Herzens.

 COMPUTERTOMOGRAFIE (CT): Anwendung eines 
Röntgenstrahlenverfahrens zur Erzeugung detaillierter 
Aufnahmen, anhand der erkennbar ist, inwieweit 
Organe und Gewebe bereits durch AL-Amyloidose 
geschädigt sind, einschließlich Veränderungen,  
die auf einer MRT-Aufnahme möglicherweise nicht  
so deutlich erkennbar sind.

 GEWEBEPROBE: Untersuchung auf Amyloid-
Ablagerungen durch Entnahme einer kleinen 
Fettgewebeprobe von unter der Haut (in der Regel  
in der Bauchregion), aus dem Knochenmark oder  
aus spezifischen Organen, wie Herz oder Nieren.
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UNTERSTÜTZT DURCH EINEN  

BILDUNGSZUSCHUSS VON

 Was hat die AL-Amyloidose bei mir 
verursacht?

 Wie schwer ist meine Erkrankung?

 Über welche Komplikationen sollte  
ich Bescheid wissen?

 Welche Medikamente gibt es, um meine 
Krankheit in den Griff zu bekommen? Was 
sind deren Nutzen und Nebenwirkungen?

 Welche anderen Behandlungsoptionen 
stehen mir zur Verfügung? Worin liegen 
die Risiken und Nutzen einer jeden 
Behandlungsoption?

 Wie kann ich einer Verschlimmerung 
meiner AL-Amyloidose vorbeugen?

 Welche Änderungen in der Ernährung oder 
körperlichen Betätigung empfehlen Sie? 
Gibt es andere mögliche Änderungen der 
Lebensweise, die zu einer Verbesserung 
meines allgemeinen Wohlbefindens 
beitragen könnten?

 Wo kann ich vertrauenswürdige 
Informationen und Materialien über  
AL-Amyloidose finden?

 Auf welche Symptome sollte ich achten, 
bei denen ich mich an meinen Arzt oder 
Gesundheitsdienstleister wenden oder  
den Notdienst anrufen sollte?

 Wo finde ich Selbsthilfegruppen, in denen 
ich mit anderen, die mit AL-Amyloidose 
leben, Kontakte knüpfen kann?

MÖGLICHE FRAGEN AN IHREN GESUNDHEITSANBIETER

CHEMOTHERAPIE MIT AUTOLOGER STAMMZELL-TRANSPLANTATION: Diese Behandlung umfasst die 
Hochdosis-Chemotherapie zur Zerstörung von Knochenmarkzellen mit anschließender Einpflanzung 
gesunder Stammzellen aus dem eigenen Körper des Patienten, um die Knochenmarkfunktion 
wiederherzustellen. Diese Behandlung kann im Vergleich zur alleinigen Anwendung der Chemotherapie 
langanhaltende Wirkungen haben; aufgrund der damit verbundenen hohen Risiken ist sie jedoch nur für 
etwa 20 % der AL-Amyloidose-Patienten geeignet, insbesondere für diejenigen mit Herzproblemen. 

UNTERSTÜTZENDE BETREUUNG: Weil AL-Amyloidose mehrere Organe beeinträchtigen kann, ist es 
wesentlich, die Symptome angemessen in den Griff zu bekommen. Die Behandlungspläne können 
Medikamente und Strategien zur Unterstützung des allgemeinen Wohlbefindens umfassen. 

Bei Symptomen, die das Herz betreffen, können unterstützende Behandlungen umfassen:

 DIURETIKA, BETA-BLOCKER UND ACE-HEMMER: Diese Medikamente können zur Unterstützung  
der Herzfunktion beitragen, doch sie sind nicht für alle Patienten gleichermaßen geeignet.

 BEWÄLTIGUNG VON NIEDRIGEM BLUTDRUCK UND AUTONOMER NEUROPATHIE: Falls der Patient 
beim Aufstehen aufgrund von niedrigem Blutdruck Schwindel oder Benommenheit zeigt, können 
Behandlungen wie Kompressionskleidungsstücke und Medikamente helfen. Eine mögliche Ursache für 
niedrigen Blutdruck kann autonome Neuropathie sein – ein Zustand, bei dem eine Nervenschädigung 
zu Störungen der automatischen Körperfunktionsweisen führt. 

DER WEG VORAN 

Die Entwicklungen auf dem Gebiet der Behandlung von AL-Amyloidose schreiten rapide voran. Es werden 
klinische Studien durchgeführt und neue Behandlungsoptionen kommen auf. Sprechen Sie mit Ihrem Arzt  
oder Gesundheitsanbieter über die neueste Forschung und ob die Teilnahme an klinischen Studien für Sie  
in Betracht kommen könnte.
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