Amyloidosis

Amyloidozy

Amyloidosis Alliance i Swiatowa
organizacja pacjentow stworzyty
miedzynarodowy dzien swiadomosci
poswiecony tej rzadkiej chorobie,

w ktorym uczestniczy 18 krajow

na catym Swiecie.

18* krajow

USA Francja
Australia Hiszpania
Kanada Wielka Brytania
Brazylia Irlandia
Meksyk Niderlandy
Kolumbia Wtochy
Argentyna Niemcy
Nowa Zelandia Szwecja
Wenezuela Austria

AMYLOIDOZA AL AMYLOIDOZA DZIKIE TYPY

niezakazna postac DZIEDZICZNA AMYLOIDOZY

amyloidozy

RODZAJE AMYLOIDOZY ; . DIAGNOZA
Srednio
Amyloidoza tancuchéw Lekkich (AL),
Amyloidoza wtérna (AA) LATA
Amyloidoza Transtyretynowa (ATTR):
- typ zmutowany (ATTR-m), do postawienia

- typ dziki (ATTR-wt) diagnozy

poprawia
rokowanie
- niezaleznie od
postaci choroby

Oczekiwana dtugos¢ zycia Przed
pomiedzy postawieniem
diagnozy
LAT kqns'ultowano
sie srednio z

- w przypadku nieleczonego
typu dzikiego
SPECJALISTAMI

Dane liczbowe dotyczace

(NIEZALEZNIE OD TYPU):

Pacjentéw na catym Swiecie cierpigcych na dziedziczne formy
tej choroby (20% przypadkéw amyloidozy)

Nowych przypadkoéw rocznie w USA w porownaniu
z 500 we Francji w przypadku typu AL choroby

Nowe przypadki rocznie na milion mieszkancow
dla form AA amyloidozy

Nowy przypadek na 100 000 mieszkancow
kazdego roku

Dzikie postaci choroby, zwigzane ze starzeniem sie,
s3 trudne do okreslenia ze wzgledu na wysoki wskaznik
niedostatecznego zdiagnozowania.

Co to jest amyloidoza?

ny A GRUPA BARDZO

AMYLOIDOZA w A ROZNYCH CHOROB
MOZE DOTYCZYC
KILKU NARZADOW: Rézne przyczyny i objawy.
- serca Amyloidoza moze by¢ zlokalizowana
- nerek w jednym narzadzie lub dotyka¢ kilku

- uktadu trawiennego % narzaddéw jednoczesnie.
- watroby
- obwodowego
uktadu nerwowego
CHOROBA, KTORA DOTYCZY
@g 0SOB DOROSLYCH
W KAZDYM WIEKU
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Miedzy Miedzy

rokiem zycia rokiem zycia

- pierwsze objawy - szczytowy
(réznia sie przedziat
w zaleznosci wiekowy

od postaci) rozpoznania

2 mozliwe zrodta choroby

1. POSTAC NABYTA

Amyloidoza tancuchdéw
Lekkich (AL)

NAJCZESTSZE OBJAWY

PRZEDZIAL WIEKOWY: (zaleza od tego, jakie narzady
sg dotkniete choroba):
[
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/ pozycji
PRZYCZYNA:

zaburzenia funkcjonowania szpiku kostnego
niewydolnosc¢

serca
NARZADY DOTKNIETE CHOROBA

@ @
KLUCZOWE LICZBY: /)
problemy
KRAJE trawienne

ZACHODNIE:

niewydolnosc¢
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nowych nowych nowych
przypadkow przypadkow przypadkéw
rocznie rocznie rocznie obrzek nog
na milion
mieszkancow zmeczenie

Amyloidoza wtorna (AA)

NAJCZESTSZE OBJAWY:

PRZEDZIAtL WIEKOWY:
Objawy amyloidozy AA
|| sg nieswoiste.
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PRZYCZYNA:

wtdrnie wskutek przewlektego zapalenia

NARZADY DOTKNIETE CHOROBA

000

CZESTOSC WYSTEPOWANIA:

utrata
apetytu

nowych przypadkéw rocznie

o . . . obrzek nag
na milion mieszkancow

Amyloidoza Transtyretynowa
(ATTR), typ dziki (ATTR-wt)

NAJCZESTSZE OBJAWY
PRZEDZIAL WIEKOWY: (zaleza od tego, jakie narzady
sg dotkniete choroba):
|
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PRZYCZYNA:

skutki starzenia sie
niewydolnos$¢

serca
NARZADY DOTKNIETE CHOROBA

KLUCZOWE LICZBY: f

zespot
ciesni
nadgarstka

stenoza
kregostupa
ledzwiowego

czesto$¢ wystepowania
dzikiej amyloidozy sercowej
jest w duzym stopniu niedoszacowany zmeczenie

2. DZIEDZICZNE

Amyloidoza
Transtyretynowa (ATTR), NAJCZESTSZE OBJAWY:
typ zmutowany (ATTR-m)

PRZEDZIAL WIEKOWY:

dla postaci wczesnych dusznosc zawroty gtowy

przy zmianie
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NARZADY DOTKNIETE CHOROBA

HOW AT

wagi

KLUCZOWE LICZBY:

utrata czucia,
w szczegolnosci
ciepta i zimna

Uwaga: W zaleznosci od mutacji (ponad 100 zidentyfikowanych),
objawy moga byc¢ rézne, od polineuropatii do kardiomiopatii.

1 0 1 8 Niektére mutacje wystepuja w fenotypach mieszanych.
’
6 0so6b

szacunkowa globalna chorobowos$¢

Strategie terapeutyczne:

POWSTRZYMANIE USUWANIE POPRAWA OGRANICZENIE KAZDA FORMA
ODKLADANIA SIE ZLtoGOW JAKOSCI OBJAWOW AMYLOIDOZY
ZtOGOW AMYLOIDU ZYCIA | USZKODZEN ODNOSI KORZYSCI
AMYLOIDU NARZADOW Z KONKRETNEGO
LECZENIA
| AKTYWNYCH
BADAN

Wsparcie

W wiekszosci krajéw dziatajg organizacje zajmujace sie dziataniami informacyjnymi
na temat Amyloidozy i wspierajace pacjentdéw z ta choroba.
W Polsce Stowarzyszenie Rodzin z Amyloidoza ATTR, prowadzi dziatania edukacyjne
dla pacjentow i rodzin, a takze skierowane do szerokiej opinii publicznej
w celu popoularyzowania wiedzy na temat choroby.

www.amyloidozattr.pl

stowarzyszenie
© | rodzin
zamyloidoza TTR

Oblicza ATTR

W 2020 roku z inicjatywy Instytutu Praw Pacjentow i Edukacji Zdrowotnej oraz Pfizer powstata
publikacja zawierajaca wywiady z pacjentami dotknietymi amyloidozg i prowadzone s3g
dziatania edukacyjne i informacyjne do mediéw dotyczace choroby. Celem dziatan byta

integracja pacjentow i ich rodzin, a takze stworzenie grupy wsparcia dla pacjentow.

Album dostepny jest na stronie IPPEZ:
http://ippez.pl/wp-content/uploads/2021/04/Album-Historie-ATTR.pdf

26 pazdziernika 2021 r.

Pierwszy w historii Swiatowy Dziedn Amyloidozy odbedzie sie w 18 krajach na catym $wiecie,
aby zwiekszy¢ swiadomos$¢ spoteczng i pomoc pracownikom stuzby zdrowia lepiej pozna¢
te rzadka chorobe oraz wspierac¢ badania medyczne.

Materiat powstat na podstawie informacji zawartych na stronie internetowej
http://www.worldamyloidosisday.org/



http://ippez.pl/wp-content/uploads/2021/04/Album-Historie-ATTR.pdf
www.amyloidozattr.pl

