Leven met

AL amyloidose

EEN GIDS VOOR PATIENTEN EN ZORGVERLENERS

WAT IS AL AMYLOIDOSE?

Amyloide Lichte keten ofwel AL amyloidose is een

vorm van amyloidose. Amyloidose is een zeldzame

en ernstige ziekte die wordt veroorzaakt door

de opeenstapeling van abnormale eiwitten (de O 0 van de
zogenaamde amyloiden) in verschillende delen van 200

het lichaam. Daardoor raken organen beschadigd en 4 patze nten
werken ze minder goed. MET AL AMYLOTDOSE HEEFT

AL amyloidose begint in het beenmerg, waar ERNSTIGE HARTSCHADE

plasmacellen, die het immuunsysteem normaal
gezien ondersteunen, defect geraken en overmatige
hoeveelheden van een abnormaal eiwit gaan produceren:

amyloide lichte keten. Die eiwitten klonteren samen en ONGEVEER 70 tOt 79 % .
vormen schadelijke afzettingen, meestal in het hart en VAN DE MENSEN MET
de nieren, maar ook in de lever, het spijsverteringsstelsel, Wlulmpel myelgom
de huid, de tong en de zenuwen. ’
EEN VORM VAN
Wanneer amyloide zich ophoopt in het hart, leidt dit tot BLOEDKANKER, ONTWIKKELT

cardiale amyloidose, een vorm van cardiomyopathie. 00K AL AMYLOIDOSE
Als gevolg van die aandoening gaat de hartspier
verdikken, stijver en zwakker worden. Zonder
behandeling kan dit leiden tot hartfalen, afwijkende
hartritmes en andere complicaties.

WAT WETEN WE NU?

De precieze oorzaak van AL amyloidose is onbekend. Wel duidelijk is dat de aandoening ontstaat wanneer
plasmacellen in het beenmerg abnormale amyloide eiwitten produceren. Er zijn geen specifieke risicofactoren
bekend, maar enkele zaken staan wel vast:
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DE DIAGNOSE bij vrouwen erfelijk

MENSEN ZIJN AL AMYLOIDOSE (f




KLACHTEN EN SYMPTOMEN DIE SAMENHANGEN MET AL AMYLOIDOSE

De symptomen ontwikkelen zich over het algemeen langzaam, waardoor u vaak niet meteen merkt dat er iets in
uw lichaam verandert. De symptomen kunnen lijken op die van andere ziektes en variéren naargelang de organen
die zijn aangetast.

Symptomen die op hartproblemen kunnen wijzen
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Symptomen die op nier- of blaasproblemen kunnen wijzen
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Symptomen die op maag- of darmproblemen kunnen wijzen
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Andere klachten en symptomen
O DUIZELIGHEID, LICHT GEVOEL IN HET HOOFD O TINTELINGEN EN GEVOELLOOSHEID
OF FLAUWVALLEN, VOORAL ALS U OPSTAAT IN DE VINGERS, WAT KAN WIJZEN

OP CARPAALTUNNELSYNDROOM
O PAARSKLEURIGE UITSLAG ROND DE OGEN

OF OOGLEDEN O GEZWOLLEN BENEN EN ENKELS

<O EEN VERGROTE TONG O ZWAKKE BENEN

<O GEVOELLOOSHEID, EEN BRANDERIG OF O MAKKELIJK BLAUWE PLEKKEN
TINTELEND GEVOEL IN DE HANDEN EN VOETEN OPLOPEN, ONGEWOON BLOEDVERLIES

OF PAARSKLEURIGE HUIDPLOOIEN

Hebt u symptomen die op AL amyloidose wijzen? Neem dan meteen contact op met uw
zorgverlener. Een snelle behandeling is cruciaal om verdere schade aan uw hart en andere
organen te voorkomen.




DE DIAGNOSE AL AMYLOIDOSE

Omdat de symptomen van AL amyloidose op die van andere aandoeningen kunnen lijken, kan uw zorgverlener
verschillende onderzoeken doen om de diagnose te bevestigen.

Uw zorgverlener zal een lichamelijk onderzoek uitvoeren om uw algehele gezondheid te beoordelen en uw medisch
dossier inkijken. Er kunnen ook enkele aanvullende tests worden uitgevoerd:

<O BLOEDTESTS: om de abnormale proteine in het bloed < MRI-SCAN (MAGNETISCHE RESONANTIE): gebruikt

te zoeken, om de niveaus te controleren van bepaalde
stoffen (‘biomarkers’) die op AL amyloidose wijzen en
om de werking van bepaalde organen zoals het hart,

magnetische velden en radiogolven om gedetailleerde
beelden te maken van de organen en weefsels in
het lichaam. Deze scan helpt te bepalen of AL

de nieren of de lever te evalueren. amyloidose een of meerdere organen heeft aangetast.
Om het hart te onderzoeken wordt een specifiek type
MRI-scan gebruikt, de zogenaamde CMR of cardiale
MRI (cardiale magnetische resonantie). Deze scan
geeft gedetailleerde beelden van de structuur

en werking van het hart.

O URINETESTS: om op abnormale eiwitten te controleren
die kunnen samenhangen met AL amyloidoses.

O ECHOCARDIOGRAM: maakt gebruik van geluidsgolven
om een dynamisch beeld van het hart te genereren.

Het maakt de structuur, functie, grootte en © BIOPSIE: door een klein stukje vetweefsel weg te
vorm zichtbaar. nemen onder de huid (meestal in de buikstreek),
uit het beenmerg of uit specifieke organen zoals
het hart of de nieren, wordt er gecontroleerd of
er sprake is van eiwitafzettingen.

Q CT-SCAN (COMPUTERTOMOGRAFIE):
maakt gebruik van rontgenstralen om gedetailleerde
beelden te maken die helpen bepalen hoe AL
amyloidose organen en weefsels heeft aangetast,
inclusief veranderingen die misschien minder goed
zichtbaar zijn op een MRI.

AL AMYLOIDOSE BEHANDELEN EN ONDER CONTROLE HOUDEN

Om AL amyloidose onder controle te houden, moeten er meerdere maatregelen worden genomen en interventies
worden gedaan. Die zijn niet alleen bedoeld om de ziekte te behandelen, maar ook om u sterker te maken en
complicaties te voorkomen. Samen met uw medisch team en naargelang de ernst van uw AL amyloidose en de
organen die zijn aangetast, bepaalt u het behandelplan dat voor u het beste is. Het kan dan gaan om medicatie,
aanpassingen aan uw levensstijl en andere behandelingen.

GEZONDE LEVENSSTIJL: Aandacht voor gezonde leefgewoonten, zoals voedzaam eten, met aandacht
voor een gewijzigde eetlust, focus op rust en herstel, regelmatig bewegen om uw humeur te verbeteren
en stress te verminderen en goede contacten onderhouden met vrienden en lotgenoten, kan uw
algemene gezondheidstoestand verbeteren.

CHEMOTHERAPIE EN IMMUNOTHERAPIE: Chemotherapie is de voornaamste behandeling voor AL
amyloidose. De chemo pakt de plasmacellen in het beenmerg aan om hun groei te stoppen en kan oraal,

onderhuids of via een intraveneus infuus (IV) worden toegediend. Een chemokuur begint meestal met
een mengeling van één of twee types chemotherapiemedicatie die de groei van afwijkende plasmacellen
onderdrukken, plus een steroide medicatie om ontstekingen te onderdrukken en de reactie op de
chemobehandeling te stimuleren.

Soms wordt chemotherapie gebruikt in combinatie met immunotherapie. In dat geval zijn het
antilichamen die de plasmacellen (die de amyloide produceren) aanvallen en vernietigen. Die combinatie
heeft tot een hoger responspercentage geleid: we zien een aanzienlijke verbetering bij veel patiénten,
vooral bij hen die nog maar net de diagnose hebben gekregen.

CHEMOTHERAPIE MET AUTOLOGE STAMCELTRANSPLANTATIE: Deze behandeling bestaat uit intensieve
chemotherapie om beenmergcellen te elimineren, gevolgd door het opnieuw inbrengen van gezonde
stamcellen uit het lichaam van de patiént om de werking van het beenmerg te herstellen. In vergelijking
met chemotherapie alleen kunnen de effecten hiervan langer doorwerken. De behandeling brengt echter
hoge risico’s met zich mee, vooral voor mensen met een hartaandoening, en is daarom slechts geschikt
voor zo'n 20% van de patiénten met AL amyloidose.




ONDERSTEUNENDE VERZORGING: Omdat AL amyloidose meerdere organen kan aantasten, is het
essentieel om de symptomen aan te pakken. Behandelplannen kunnen medicatie omvatten, maar
ook strategieén om uw algemene welzijn te ondersteunen.

Enkele mogelijke ondersteunende behandelingen voor hartgerelateerde symptomen:

< DIURETICA, BETABLOKKERS EN ACE-REMMERS: Deze medicatie kan de hartfunctie ondersteunen,
maar is niet geschikt voor alle patiénten.

< LAGE BLOEDDRUK ONDER CONTROLE HOUDEN EN AUTONOME NEUROPATHIE: Behandelingen zoals
compressiekleding en medicatie kunnen patiénten helpen die, als gevolg van een lage bloeddruk,
duizelig worden of flauwvallen wanneer ze opstaan. Een lage bloeddruk kan veroorzaakt worden door
autonome neuropathie, wanneer zenuwbeschadiging de automatische lichaamsfuncties beinvioedt.

BLIK OP DE TOEKOMST

Het onderzoek naar AL amyloidose zit in een stroomversnelling: er verschijnen continu nieuwe
behandelmogelijkheden en klinische onderzoeken. Bespreek de nieuwste onderzoeken met uw zorgverlener
en bekijk of klinische tests een optie voor u kunnen zijn.

VRAGEN VOOR UW ZORGVERLENER

Wat heeft mijn AL amyloidose veroorzaakt?
Hoe ernstig is de aandoening?

Op welke complicaties moet ik letten?

CEONONGC,

Welke medicijnen bestaan er om mijn
ziekte te behandelen? Wat zijn de voordelen
en bijwerkingen?

©@ Welke andere behandelopties zijn er voor
mij? Wat zijn de risico’s en voordelen van
elke optie?

@ Hoe kan ik voorkomen dat mijn AL
amyloidose verergert?
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Welke veranderingen in mijn
voedingspatroon of lichaamsbeweging
raadt u aan? Zijn er andere aanpassingen
in mijn levensstijl die mijn algehele welzijn
kunnen verbeteren?

Waar vind ik betrouwbare bronnen en
informatie over AL amyloidose?

Bij welke symptomen moet ik mijn
zorgverlener bellen of dringende medische
hulp inroepen?

Hoe kan ik in contact komen met andere
mensen met AL amyloidose, zodat we
elkaar kunnen steunen?

MEDE MOGELIJK GEMAAKT DOOR
EEN EDUCATIEVE SUBSIDIE VAN
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