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Amiloidosis AL

GUIA DE DISCUSION PARA PACIENTES Y CUIDADORES

(QUE ES LA AMILOIDOSIS AL?

La amiloidosis de cadenas ligeras (AL) es una
forma de amiloidosis, una enfermedad rara, grave
y progresiva causada por una acumulacién de
proteinas anormales, denominadas amiloides,

en distintas partes del cuerpo. Causa dafios en
los 6rganos y afecta su funcionamiento.

La amiloidosis AL comienza en la médula 6sea,
donde las células plasmaticas, parte esencial

del sistema inmune, comienzan a funcionar
incorrectamente y producen cantidades excesivas
de una proteina anormal denominada amiloide

de cadena ligera. Estas proteinas se acumulan
formando depésitos daninos principalmente en el

corazon y en los rifiones, pero también en el higado,

el sistema digestivo, la piel, la lengua y los nervios.

Cuando el amiloide se acumula en el corazén,
produce amiloidosis cardiaca, un tipo de
miocardiopatia por la que el musculo cardiaco se
engrosa, endurece y debilita. Si no se trata, puede
provocar insuficiencia cardiaca, ritmos cardiacos
anormales y otras complicaciones.
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No se conoce la causa exacta de la amiloidosis AL, pero ocurre cuando células plasmaticas de la médula 6sea

producen proteinas amiloides anormales.

Aunque no se han identificado factores de riesgo especificos, sabemos que:
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SIGNOS Y SINTOMAS DE AMILOIDOSIS AL

A menudo los sintomas se desarrollan lentamente, por lo que no siempre se aprecian cambios en el cuerpo
al comienzo de la enfermedad. Asimismo, los sintomas pueden ser similares a los de otras afecciones y varian
segun los érganos que estén afectados.

Sintomas que podrian indicar problemas cardiacos:
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Sintomas que podrian indicar problemas de estdmago o intestinos:
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Otros signos y sintomas
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Si presenta signos de amiloidosis AL, pongase en contacto inmediatamente con su médico.
Es necesario iniciar un tratamiento cuanto antes para evitar mas dafos al corazén y otros 6rganos.




DIAGNOSTICO DE LA AMILOIDOSIS AL

Los sintomas de la amiloidosis AL pueden ser similares a los de otras enfermedades, por lo que su proveedor
de asistencia sanitaria podra realizar varias pruebas para confirmar el diagnéstico.

Se llevara a cabo una exploracion fisica para evaluar su estado de salud general y se revisara su historial médico.
Podrian realizarse otras pruebas como:

O ANALISIS DE SANGRE: para detectar la proteina & TOMOGRAFIA COMPUTARIZADA: utiliza rayos X para
anormal en la sangre, comprobar los niveles de crear imagenes detalladas que pueden detectar como
ciertas sustancias (“biomarcadores”) indicadoras de la amiloidosis AL ha afectado a los 6rganos y tejidos.
amiloidosis AL y evaluar el funcionamiento de algunos Se pueden observar cambios que resultan menos
oérganos como el corazon, los rifiones o el higado. visibles en una resonancia magnética.

<O PRUEBAS DE ORINA: para detectar la presencia de <O BIOPSIA: Consiste en buscar depdsitos de amiloide
proteinas anormales que puedan ser un signo de extrayendo una pequefia muestra de tejido adiposo de
amiloidosis AL. debajo de la piel (normalmente en la zona abdominal),

de la médula 6sea o de determinados drganos como
< ECOCARDIOGRAMA: utiliza ondas sonoras (ultrasonidos) el corazén o el rifién.

para generar una imagen dinamica del corazén que
muestra su estructura, funcién, tamafio y forma.

O RESONANCIA MAGNETICA (RM): utiliza campos
magnéticos y ondas radio para obtener imagenes
detalladas de 6rganos y tejidos dentro del cuerpo.
Puede ayudar a detectar si la amiloidosis AL ha
afectado a alguin 6rgano. Al examinar el corazon,
se utiliza un tipo especializado de RM denominado
resonancia magnética cardiaca (RMC). Esta prueba
proporciona imagenes detalladas de la estructura
y la funcién cardiaca.

TRATAMIENTO Y GESTION DE LA AMILOIDOSIS AL

El tratamiento de la amiloidosis AL incluye diferentes acciones e intervenciones encaminadas a tratar la enfermedad
y, también, a capacitarle y prevenir complicaciones. Convendra con su equipo médico cual es el mejor plan para
usted, teniendo en cuenta la gravedad de la amiloidosis AL y los 6rganos afectados. El plan de actuacion podra
incluir medicamentos, cambios en el estilo de vida y otras terapias.

ESTILO DE VIDA SALUDABLE: Unos habitos saludables pueden mejorar significativamente la salud general.
Entre ellos: tomar alimentos nutritivos, gestionando los cambios de apetito, priorizar el descanso y la
recuperacion, realizar actividad fisica regularmente para mejorar el animo y reducir el estrés y mantener
el contacto con familiares y amigos.

QUIMIOTERAPIA E INMUNOTERAPIA: La quimioterapia es el tratamiento principal para la amiloidosis AL.
Va dirigido a las células plasmaticas en la médula 6sea para detener su crecimiento. La quimioterapia
puede administrarse por via oral, subcutanea o a través de una perfusion intravenosa (1V). El régimen
de quimioterapia inicial mas comun contiene una mezcla de uno o dos medicamentos de quimioterapia
que detienen el crecimiento anormal de las células plasmaticas, mas un esteroide para suprimir la
inflamacién y mejorar la respuesta al tratamiento de quimioterapia.

En algunos casos, puede combinarse la quimioterapia con inmunoterapia, que utiliza anticuerpos para
dirigirse a las células plasmaticas que producen amiloide y destruirlas. Esta combinacidn ha logrado
altos niveles de respuesta y numerosos pacientes han mostrado una mejora significativa, especialmente
aquellos recién diagnosticados.

QUIMIOTERAPIA CON TRASPLANTE AUTOLOGO DE CELULAS MADRE: Este tratamiento implica
quimioterapia intensiva para eliminar células de la médula 6sea y reintroducir después células madres
sanas extraidas del propio cuerpo del paciente, a fin de restaurar la funcién de la médula 6sea. Este
tratamiento puede tener efectos mds duraderos que los obtenidos solo con quimioterapia. Sin embargo,
solo es apropiado para aproximadamente un 20 % de los pacientes con amiloidosis AL por su alto nivel
de riesgo, particularmente para los pacientes con cardiopatias.




TRATAMIENTOS COMPLEMENTARIOS: Dado que la amiloidosis AL puede afectar a multiples 6rganos,
es esencial tratar los sintomas. El plan de tratamiento podra incluir medicacién y estrategias de apoyo
al bienestar general.

Entre los tratamientos complementarios, en el caso de sintomas relacionados con el corazon, estan:

© DIURETICOS, BETABLOQUEANTES E INHIBIDORES DE LA ENZIMA DE CONVERSION DE LA ANGIOTENSINA:
Estos medicamentos pueden ayudar a mejorar la funcion cardiaca, pero no son adecuados para todos
los pacientes.

© TRATAR LA TENSION BAJA Y LA NEUROPATIA AUTONOMA: Si el paciente presenta sensacion de mareo
o desmayo estando de pie, a causa de una presion arterial baja, el uso de prendas de comprensién y
medicamentos puede ayudar. La tensién baja puede estar causada por una neuropatia auténoma, una
afeccidn en la que el dafio en los nervios afecta a funciones corporales automaticas.

DE CARA AL FUTURO

El campo de los tratamientos para la amiloidosis AL evoluciona rdpidamente y surgen nuevas opciones
de tratamiento y ensayos clinicos. Hable con su médico sobre la investigacion mas reciente y pregunte
si alguno de los ensayos clinicos seria una opcion para usted.

PREGUNTAS PARA PLANTEARLE A SU MEDICO
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