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Puntos clave

® | a amiloidosis es un trastorno raro en el que una proteina
normal en el cuerpo se pliega mal y forma depdsitos de
amiloide en diversos tejidos y érganos. Esta acumulacion
de amiloide puede dafiar drganos como el corazdn, los
rifiones, el higado y el aparato gastrointestinal.

® En la amiloidosis localizada, un solo érgano o parte del
cuerpo estd afectado. En la amiloidosis sistémica se ven
afectados varios érganos y tejidos. Hay muchos tipos
diferentes de amiloidosis.

® | tipo mds comln es la amiloidosis de cadenas ligeras (o
bien de cadenas ligeras de inmunoglobulinas).

® | a amiloidosis no es un céncer, pero puede estar asociada
a ciertos canceres de la sangre, como el mieloma mdiltiple.

® Actualmente no hay cura para la amiloidosis. El tratamiento
puede reducir los sintomas y alargar la vida.

® | enfoque de tratamiento varfa segun el tipo de
amiloidosis. Entre las opciones de tratamiento pueden
incluirse quimioterapia, farmacoterapia, inmunoterapia,
didlisis, trasplante de células madre, trasplante de érgano
y participacién en un ensayo clinico.

Introduccion

La amiloidosis es un trastorno raro en el que ciertas proteinas
producidas en el cuerpo se pliegan mal y se amontonan. Estas
proteinas anormales forman depdsitos de amiloide, también
denominados fibrillas, que se acumulan en los tejidos y érganos.
Los depdsitos de amiloide pueden formarse en una sola parte del
cuerpo o en varias. Con el tiempo, estos depdsitos pueden hacer
que los tejidos y érganos funcionen mal, lo que deriva en sintomas
de insuficiencia orgdnica.

La amiloidosis puede ser localizada o sistémica. Cuando los
depdsitos de amiloide se acumulan en un solo érgano o parte
del cuerpo, se denomina amiloidosis localizada. La forma
localizada afecta mas comunmente la piel, la vejiga, el aparato
gastrointestinal (boca, garganta, eséfago, estdmago, intestinos,
recto y ano) y las vias respiratorias. No suele poner en peligro la
vida y rara vez progresa a la forma sistémica.

Cuando los depdsitos de amiloide se acumulan en todo el cuerpo,
se denomina amiloidosis sistémica. Esta es la forma mas comun

de amiloidosis. Puede afectar el corazdn, los rifiones, el higado, los
nervios, las articulaciones, la piel, los vasos sanguineos y el aparato
gastrointestinal. La amiloidosis sistémica puede causar dafio
potencialmente mortal en los érganos.

Tipos de amiloidosis

Hay muchos tipos diferentes de amiloidosis, que generalmente
se clasifican segun el tipo de proteina precursora implicada en la
enfermedad. A continuacidn se resumen los tipos mas comunes.

Amiloidosis de cadenas ligeras (AL, en inglés). Este tipo
también se conoce como amiloidosis de “cadenas ligeras de
inmunoglobulinas” o amiloidosis “primaria”. Es uno de los tipos mas
comunes de amiloidosis.

La amiloidosis “AL” (de cadenas ligeras) deriva de un trastorno

de las células plasmaticas, un tipo de glébulo blanco que se
desarrolla en la médula 6sea. Las células plasmaticas producen
inmunoglobulinas, que son protefnas que combaten las infecciones.
Las inmunoglobulinas estdn formadas por cadenas ligeras y cadenas
pesadas. Cuando las células plasmaticas anormales producen
demasiadas proteinas de cadena ligera y se pliegan mal, depositan
amiloide en distintas partes del cuerpo. La letra A de la sigla AL
representa “amyloid” (amiloide) y la letra L, “light chain” (cadena
ligera).

El corazdn se ve afectado en el 70 al 80 por ciento de los pacientes
con amiloidosis de cadenas ligeras. Los rifiones estdn afectados en
el 60 a 70 por ciento de los pacientes. Otros drganos que pueden
estar afectados son el higado, la piel, la lengua, los nervios y el
aparato gastrointestinal.

Aproximadamente el 50% de los pacientes con amiloidosis de
cadenas ligeras tiene una anomalfa citogenética en las células
plasmaticas que afecta los cromosomas 11y 14. Esta anomala,

del tipo denominado “translocacion”, se escribe asf: t(11;14). La
palabra translocacion se refiere a cambios genéticos en los que

un fragmento de un cromosoma se desprende y se une a otro
cromosoma. La presencia de t(11;14) influye en la seleccién del
tratamiento y afecta el prondstico (curso previsto de la enfermedad).

El andlisis citogenético consiste en realizar pruebas con
muestras de sangre, tejidos y médula 6sea para buscar cambios
en los cromosomas, las hebras de dcido desoxirribonucleico
(ADN) y proteina del interior de las células que contienen
informacion genética.
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La amiloidosis de cadenas ligeras estd asociada a un
trastorno de las células plasmdticas que es similar, aunque
no idéntico, al mieloma mdltiple. Entre el 10 y el 20 por ciento
de los pacientes con este tipo de amiloidosis tienen también
mieloma multiple, por lo que reciben tratamiento para ambas
enfermedades.

Amiloidosis autoinmunitaria (AA, en inglés). Este

tipo también se conoce como amiloidosis “secundaria” o
“inflamatoria”. En la amiloidosis “AA” (autoinmunitaria), una
proteina amiloide denominada amiloide A en suero se acumula
en los tejidos. Un nivel alto de esta proteina puede producir
depdsitos de amiloide a lo largo de varios afios, especialmente
en las personas con estado crénico de inflamacidn o infeccion.
La amiloidosis autoinmunitaria por lo tanto estd asociada a
enfermedades crénicas como diabetes, tuberculosis, artritis
reumatoide y enfermedad intestinal inflamatoria. También
puede estar asociada a la edad avanzada. Este tipo de
amiloidosis afecta el bazo, el higado, los rifiones y el aparato
gastrointestinal.

Amiloidosis por transtiretina (ATTR, en inglés). Hay dos
subtipos principales de amiloidosis “ATTR”: hereditaria (familiar)
y el tipo salvaje (nativo o natural). La transtiretina (TTR) es una
proteina que produce el higado. Transporta la hormona tiroidea
denominada tiroxina y la vitamina A por todo el cuerpo. En la
amiloidosis, la transtiretina muta y forma proteinas amiloides
anormales.

® Amiloidosis por transtiretina hereditaria. Este subtipo
también se conoce como amiloidosis “familiar”, pues puede
pasar de una generacion a otra en las familias. La proteina
anormal puede causar problemas de corazon, higado,
nervios y rifiones, y también puede ocasionar el sindrome
del tinel carpiano y anomalias oculares.

e Amiloidosis por transtiretina de tipo salvaje. Este subtipo
también solia denominarse amiloidosis “sistémica senil”.
Ocurre cuando la proteina TTR es normal pero produce
amiloide por algin motivo desconocido, o debido a cambios
relacionados con la edad avanzada. Tiende a afectar a
adultos mayores de 65 afios y a menudo afecta el corazdn.
También puede ocasionar el sindrome del tiinel carpiano.

Amiloidosis asociada a dialisis Este tipo también se
denomina amiloidosis por “microglobulina beta-2”, una
proteina que normalmente filtran los rifiones para eliminarla del
cuerpo. Ocurre en personas con insuficiencia renal que reciben
didlisis a largo plazo. (La didlisis es un procedimiento realizado
para eliminar el exceso de liquido y los productos de desecho
de la sangre cuando los rifiones han dejado de funcionar).
Suele afectar los huesos, las articulaciones y los tendones.

Posibles signos y sintomas

Son signos y sintomas los cambios en el cuerpo que pueden indicar
la presencia de una enfermedad. Un “signo” es un cambio en el
cuerpo que el médico observa en un examen o en el resultado de
una prueba. Un “sintoma” es un cambio en el cuerpo que la persona

puede ver o sentir.

A continuacion se indican los signos y sintomas que pueden estar
asociados a la amiloidosis.

Agrandamiento de la | Agrandamiento del bazo | Agrandamiento del
lengua, dificultad (hinchazén abdominal, higado o de la tiroides
para tragar sensacion de saciedad)

Agrandamiento Cambio de color Cambios de la presion
o doloren las alrededor de los ojos arterial (mareos
articulaciones al ponerse de pie,

desmayos)

Cambios en la piel
(moretones, sarpullido,
engrosamiento o llagas
bucales)

Cambios en las ufias

Colesterol alto

Diarrea o
estrefiimiento

Estenosis medular
(presion sobre la médula
espinal y 1os nervios)

Falta de aliento

Fatiga intensa y

Hinchazon de las piernas,

Incapacidad de cerrar

carpiano (dolor,
entumecimiento u
hormigueo en las manos,
las mufiecas o los brazos)

debilidad los tobillos y los pies el pufio con fuerza
Neuropatia (dolor, Orina espumosa Pérdida de peso
entumecimiento u (debido a la presencia de

hormigueo en las proteina en la orina)

manos o 10s pies)

Problemas cardiacos | Problemas oculares Problemas renales
(latidos cardiacos (manchas flotantes, vasos

iregulares, rapidos 0 | sanguineos anormales)

lentos)

Sequedad en laboca | Sindrome del tiinel Voz ronca

Efectos de la amiloidosis en diversos
organos, aparatos y sistemas

Efectos en el corazén. La amiloidosis cardiaca, también conocida

como “sindrome del corazén rigido”, se debe a la acumulacion

de depdsitos de amiloide en el corazdn. Las paredes del corazén
pueden engrosarse y afectar la capacidad del musculo cardiaco
para funcionar correctamente. También pueden verse alteradas

las sefiales eléctricas del corazdn, lo que afecta el ritmo cardiaco.
Estos son posibles signos de la amiloidosis cardiaca: desmayos,
falta de aliento, debilidad e hinchazdn del abdomen o de las partes
inferiores del cuerpo.
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Efectos en los rifiones. Tener depdsitos de amiloide en los
rifiones puede afectar la capacidad para eliminar los productos

de desecho y dar lugar a insuficiencia renal. Como resultado, se
puede necesitar didlisis. Estos son signos de problemas renales en
casos de amiloidosis: exceso de proteina en la orina e hinchazén
de las piernas y los tobillos.

Efectos en el sistema nervioso. Los depdsitos de amiloide
pueden causar dafio en los nervios, por ejemplo:

e Neuropatia periférica (dolor, entumecimiento u hormigueo en
las manos y los pies)

® Cambios en el funcionamiento intestinal, que producen
estrefiimiento, diarrea 0 ambos

® Presion arterial baja, que causa mareos o desmayos

Efectos en el aparato gastrointestinal. Tener depdsitos de
amiloide en el aparato gastrointestinal (boca, garganta, eséfago,
estémago, intestinos, recto y ano) puede causar nduseas, diarrea
o estrefiimiento, pérdida de peso, pérdida del apetito y dificultad
para comer debido al agrandamiento de la lengua.

Efectos en la piel y los tejidos blandos. Tener depdsitos de
amiloide en los vasos sanguineos de la piel puede producir
moretones. Tenerlos en las mufiecas y los nervios puede provocar
el sindrome del tinel carpiano. Su acumulacién en otros tejidos
puede producir cambios en el aspecto.

Visite www.LLS.org/materiales para consultar la serie
gratuita de publicaciones de LLS titulada Manejo de los
efectos secundarios a fin de obtener mas informacién (donde
dice “Filter by Topic”, seleccione “Side Effect Management”
en el ment desplegable).

Diagnostico

La amiloidosis suele ser dificil de diagnosticar porque sus signos
y sintomas pueden ser los mismos que los de otras enfermedades
mds comunes. Es importante diagnosticar la amiloidosis lo antes
posible para evitar que siga dafiando los érganos. También es
importante obtener un diagndstico preciso porque el tratamiento
varia segln el tipo especifico de amiloidosis.

Estas son algunas de las pruebas que se emplean para
diagnosticar la amiloidosis:

® Pruebas de sangre
® Pryebas de orina

® Biopsia de tejido tefiido con rojo Congo (vea la siguiente
columna)

® Aspiracion y biopsia de médula dsea (vea la siguiente columna)

® Pruebas citogenéticas (diversas pruebas que permiten buscar
cambios en los cromosomas de las células en una muestra de
sangre, tejido o médula dsea)

® Espectometria de masas (un tipo de andlisis quimico que
permite identificar proteinas en tejidos)

e Estudio de imagenologia cardiaca, tal como la ecocardiorafia
(vea la seccidn de Términos médicos en la pagina 7)

® Estudios de imagenologia, tales como tomografia
computarizada o resonancia magnética (CT y MRI, en inglés;
vea la seccidn de Términos médicos en la pdgina 7)

® Estudio radiografico esquelético (una serie de radiografias para
evaluar los principales huesos del cuerpo; se usa en ciertas
circunstancias)

® QOtras pruebas, segun el 6rgano que esté afectado

Biopsia de tejido tefiido con rojo Congo. Esta prueba es
esencial para confirmar un presunto caso de amiloidosis. Se
suele realizar mediante lo que se denomina biopsia de la grasa
subcutdnea abdominal. Esta prueba es facil de realizar. Después
de una inyeccién de anestesia local, se introduce una aguja muy
fina en la grasa abdominal (bajo la piel del abdomen) y se extrae
un trozo pequefio de tejido. Luego se tifie el tejido para confirmar
el diagndstico. Algunas veces esta biopsia se realiza en una

glandula salival (que produce saliva en la boca) o en otro tejido, en
lugar de la grasa abdominal.

Aspiracion y biopsia de médula dsea. La aspiracion de médula
dsea es un procedimiento en el que se extrae una pequefia
muestra de médula dsea liquida. La biopsia de médula dsea es
un procedimiento en el que se extrae una pequefia muestra de
médula dsea sélida e intacta. Vea la Figura 1 en la pdgina 4, que
es una ilustracién de dichos procedimientos.

Un hematopatdlogo examina las células de la médula dsea al
microscopio. Los médicos utilizan los resultados de la aspiracién
y biopsia de médula 6sea para diagnosticar la amiloidosis y otras
enfermedades relacionadas.

Un hematopatdlogo es un médico que tiene formacion
especial para identificar enfermedades de la sangre
analizando células sanguineas al microscopio y realizando
otras pruebas especializadas con las células.

Visite www.LLS.org/materiales para consultar la publicacion
gratuita titulada Pruebas de laboratorio y de imagenologia
a fin de obtener mas informacién. Para ver imagenes
interactivas en 3D de varias pruebas de laboratorio y de
imagenologia, visite www.LLS.org/3D (en inglés).
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Figura 1. Aspiracion y biopsia de médula dsea

En una aspiracion de médula ésea
se obtiene una muestra de liquido
con células

Lugar de donde
comunmente se
toma la muestra

Posicion del paciente

Médula dsea

Hueso esponjoso

En una
biopsia de

médula 6sea
se obtiene
una muestra
de hueso con
médula

Piely
grasa

Hueso
compacto
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Izquierda: lugar en la parte posterior del hueso pélvico del paciente donde se realiza la

aspiracion o la biopsia de médula 6sea. Derecha: vista de las dos agujas que se introducen
en el hueso para obtener la muestra liquida para la aspiracion (la aguja de la izquierda) y la
muestra de hueso para la biopsia (la de la derecha). Las agujas son de diferentes tamafios.

Equipo encargado del tratamiento

La amiloidosis es una enfermedad muy poco frecuente. Es
importante consultar con un médico que tenga experiencia en su
tratamiento. Por lo general se acude a un hematdlogo (un médico
con formacién especial para diagnosticar y tratar los trastornos de
la sangre) o a un hematdlogo-oncdlogo (un médico con formacion
especial en los trastornos de la sangre y el cdncer). El equipo
encargado del tratamiento también puede incluir a especialistas
con experiencia y conocimientos en:

e (Cardiologfa (para diagnosticar y tratar enfermedades del corazén,
de los vasos sanguineos y del sistema circulatorio)

e Dermatologfa (para diagnosticar y tratar problemas de la piel)

® (astroenterologia (para diagnosticar y tratar trastornos del aparato
gastrointestinal)

e Nefrologia (para diagnosticar y tratar enfermedades de los rifiones)

e Neurologfa (para diagnosticar y tratar trastornos del sistema
nervioso)

Entre los demds miembros del equipo pueden incluirse dietistas,
enfermeros, enfermeros de practica avanzada, especialistas en
el tratamiento del dolor, asociados médicos, fisioterapeutas,

trabajadores sociales, médicos especialistas en trasplantes y otros.

Visite www.LLS.org/materiales para consultar la publicacion
gratuita titulada Seleccion de un especialista o centro de
tratamiento a fin de obtener orientacion que le sea dtil.

Opciones de tratamiento

El enfoque de tratamiento dependerd del tipo y la extension de la
amiloidosis. No hay un enfoque que sirva para todos los pacientes.
El tratamiento puede mejorar la calidad de vida y prolongar la
supervivencia.

La participacién en un ensayo clinico es una opcién de tratamiento
que ofrece un seguimiento atento y acceso a terapias innovadoras.
Vea la pagina 5 para obtener mds informacion sobre los ensayos
clinicos.

Nota: Un medicamento que no estd aprobado por la FDA para tratar la
amiloidosis podria usarse como tratamiento “sin indicacién aprobada”.
Un medicamento se receta “sin indicacién aprobada” cuando un
médico lo administra para tratar la afeccion de un paciente sin que la
FDA haya aprobado ese uso del medicamento, aunque su uso s/'estd
aprobado por la FDA para otra afeccidn. Esto se hace si el médico
considera que le beneficiard al paciente. Es una practica comun.

Amiloidosis de cadenas ligeras (AL, en inglés). Algunos de los
tratamientos para este tipo de amiloidosis, el tipo mas comdn, son
similares a los que se emplean para el mieloma. Entre las opciones de
tratamiento se incluyen:

® Quimioterapia. Ciertos medicamentos se usan para detener
el desarrollo de células anormales que producen las proteinas
que forman los depdsitos de amiloide. Pueden recetarse
combinaciones de varios medicamentos como los siguientes:
bendamustina (Treanda®), bortezomib (Velcade®), carfilzomib
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(Kyprolis®), ciclofosfamida (Cytoxan®), dexametasona (varias
marcas), ixazomib (Ninlaro®), lenalidomida (Revlimid®), melfalan
(Alkeran®), pomalidomida (Pomalyst®) y venetoclax (Venclexta®).

e Dialisis. Es un procedimiento realizado para eliminar los
desechos y el exceso de liquido de la sangre cuando los rifiones
no pueden hacerlo.

® Inmunoterapia. Se utilizan sustancias para mejorar la capacidad
del sistema inmunitario para matar las células que producen la
proteina anormal. Por ejemplo, el anticuerpo monoclonal llamado
daratumumab (Darzalex®) se une a la proteina CD38 de la
superficie de las células plasmdticas anormales y luego le indica
al sistema inmunitario que las destruya.

¢ Trasplante de drgano sélido. Es un procedimiento con el cual
se extirpa un érgano de un cuerpo para implantarlo en otro (con
el fin de reemplazar un érgano dafiado o reponer un érgano
faltante en el receptor).

® Trasplante de células madre. Es un procedimiento que permite
reemplazar células anormales presentes en la médula dsea del
paciente por células sanas. En un “autotrasplante” de células
madre, sus propias células madre se extraen de la sangre y se
almacenan por un breve periodo mientras recibe quimioterapia
de dosis altas. Luego se le devuelven las células madre al cuerpo
por via intravenosa (por una vena). En un “alotrasplante” de
células madre, se utilizan células de un donante.

Amiloidosis autoinmunitaria (AA, en inglés). El tratamiento de
este tipo de amiloidosis consiste en lograr controlar la inflamacién
o infeccidn subyacente. Por ejemplo, el uso de un medicamento
inmunosupresor para la artritis reumatoide, o de un antibiético para
una infeccién bacteriana crénica.

Amiloidosis por transtiretina (ATTR, en inglés). Las
farmacoterapias para este tipo de amiloidosis en general se
clasifican en las siguientes categorias:

e Silenciadores de genes, que impiden la produccién de
transtiretina al bloquear el gen TTR. Entre los ejemplos se
incluyen eplontersen (Wainua™), inotersen (Tegsedi®) y vutrisiran
(Amvuttra®), que se administran por inyeccién subcutanea, y
patisiran (Onpattro®) por infusion intravenosa.

e Estabilizadores, que impiden que la proteina TTR forme
depdsitos de amiloide. Son ejemplos los medicamentos orales
acoramidis (Attruby™), diflunisal (genérico) y tafamidis
(Vyndagel® o Vyndamax™).

Amiloidosis asociada a didlisis En casos de este tipo de
amiloidosis, es clave optimizar la eficacia de la didlisis. Otra opcidn
es el trasplante renal.

Ensayos clinicos

Cada nuevo medicamento pasa por una serie de estudios de
investigacion cuidadosamente controlados antes de llegar a formar
parte del tratamiento estdndar. Estos estudios de investigacion,
denominados “ensayos clinicos”, sirven para buscar mejores maneras
de atender y tratar a las personas que tienen trastornos como
amiloidosis o céncer.

En los Estados Unidos, la Administracion de Alimentos y
Medicamentos (FDA, en inglés) exige que todos los medicamentos y
demas tratamientos nuevos se prueben en ensayos clinicos antes de
que se aprueben para su uso. En cualquier momento dado, hay miles
de ensayos clinicos en curso. Los médicos e investigadores siempre
estdn buscando nuevas y mejores formas de tratar las enfermedades.

Los investigadores utilizan los ensayos clinicos para estudiar nuevas
formas de:

® Tratar enfermedades con:
o Un medicamento nuevo

o Un medicamento que ya ha sido aprobado, pero para tratar una
enfermedad distinta

o Una nueva combinacién de medicamentos

o Una nueva manera de administrar un medicamento (por via
oral, por via intravenosa, etc.)

® Prevenir o manejar las complicaciones del tratamiento

® Manejar los signos o sintomas y aliviar los efectos secundarios del
tratamiento

® Detectary diagnosticar enfermedades

® FEvitar que la enfermedad reaparezca (recurra) después del
tratamiento

® Manejar los efectos secundarios a largo plazo

Al participar en un ensayo clinico, los pacientes pueden acudir a
médicos expertos en la enfermedad que padecen, tener acceso a
terapias nuevas de vanguardia, asi como brindar informacion que sea
de ayuda para futuros pacientes. Los tratamientos y la informacién con
que contamos hoy en dia se deben, en gran medida, a los pacientes
que estdn dispuestos a participar en ensayos clinicos.

Hable con su médico para saber si la participacién en un ensayo
clinico es una opcién adecuada para usted. Podria ser Util:

® Tener una lista de preguntas que puede hacer sobre los riesgos y
beneficios de cada ensayo clinico que le corresponda (visite
www.LLS.org/preguntas para obtener guias con listas de preguntas
sugeridas)

® Pedir a un familiar o amigo que lo acompafie a su consulta con el
médico para brindarle apoyo y tomar notas

También puede visitar https://clinicaltrials.gov (en inglés) para buscar
ensayos clinicos para personas con amiloidosis.
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Manejo de los sintomas

En conjunto con cualquier opcién de tratamiento que se use, es
importante manejar los sintomas de la amiloidosis. Es esencial
contar con una atencién coordinada del equipo encargado del
tratamiento. Podrian recomendar las siguientes opciones para
ayudarlo a manejar los sintomas y cuidarse:

® Analgésicos (para reducir el dolory mejorar la calidad de vida)

® Diuréticos (para estimular los rifiones a fin de que produzcan
mas orina, ayudar al cuerpo a eliminar el exceso de liquido y sal,
y reducir el esfuerzo que deben hacer el corazdn y los rifiones)

® Dieta baja en sal y habitos alimenticios saludables (para reforzar
las funciones corporales, la energia y el bienestar)

® Anticoagulantes (para reducir el riesgo de que se formen
codgulos sanguineos)

® Medicamentos para controlar la frecuencia cardiaca

® Fjercicio (para mantener saludables el cuerpo y la mente)

Visite www.LLS.org/materiales para consultar diversas
publicaciones gratuitas relacionadas con la nutricion.
También puede consultar la publicacion gratuita titulada
Manejo del dolor para obtener informacién que le sea util,
aunque esté dirigida a pacientes con cancer de la sangre.

Atencion de apoyo

Esta es una parte esencial del manejo de los pacientes con
amiloidosis. La atencién de apoyo (paliativa) tiene como meta
mejorar la calidad de vida mediante el apoyo fisico, psicoldgico,
social y espiritual. El manejo del dolor y la orientacién sobre
nutricién son tan solo dos ejemplos.

También son fundamentes una atencidn coordinada y un enfoque
multidisciplinario (colaboracién entre médicos de distintas
especialidades para diagnosticar y tratar a los pacientes), en
especial si estan afectados el corazén o los rifiones.

Padecer una enfermedad poco frecuente puede hacer que se
sienta aislado. Informe al equipo encargado del tratamiento si
usted cree que le serfa beneficioso participar en un grupo de
apoyo. Hable con un trabajador social para que lo ayude con sus
problemas practicos (tales como finanzas, transporte, encontrar
un cuidador, etc.) o para abordar sus necesidades sociales y
emocionales (por ejemplo, como sobrellevar o reducir el estrés).

Visite www.LLS.org/materiales para consultar la publicacion
gratuita de LLS titulada Manejo del estres: efectos del estrés y
como sobrellevarlos.

Con el mismo enlace puede acceder a la publicacion gratuita
de LLS titulada Como orientarse en la vida durante y después
de un diagnostico de cdncer de la sangre: un manual para
adultos. Aunque esté dirigido a pacientes con cancer de la

sangre, contiene informacidn ttil sobre la supervivencia y es
un lugar donde anotar sus tratamientos para la amiloidosis.

Prondstico/desenlace previsto

Aunque la amiloidosis no tiene cura, recibir tratamiento puede
enlentecer su avance y mejorar los sintomas. Las personas con
amiloidosis pueden sobrevivir con una buena calidad de vida
durante muchos afios.

El prondstico (el curso previsto de la enfermedad) depende del

tipo de amiloidosis y de la respuesta al tratamiento. La amiloidosis
sistémica puede ser potencialmente mortal si no se trata. Si no se
diagnostican y tratan adecuadamente las infecciones o afecciones
inflamatorias crénicas subyacentes, la cantidad de depdsitos de
amiloide aumentard y la enfermedad empeorara. El prondstico
también depende de los drganos que estén afectados. Por ejemplo,
si el corazon estd afectado, el riesgo de complicaciones es mayor.

Se han logrado avances considerables en lo que se entiende
sobre la amiloidosis y en su tratamiento. Los investigadores estan
explorando maneras innovadoras de prevenir o interrumpir la
formacion de amiloide, reducir su cantidad y eliminar los depdésitos
mediante métodos novedosos. Sin embargo, es necesario realizar
mas investigaciones para aumentar la frecuencia de deteccion
temprana, buscar nuevas terapias y mejorar los resultados. Se
alienta a los pacientes a participar en ensayos clinicos para
contribuir a los avances médicos en la amiloidosis.

Incidencia y factores de riesgo

La amiloidosis es una enfermedad poco frecuente. La cantidad real
de casos es dificil de estimar debido a la posibilidad de que esté
subdiagnosticada, o bien diagnosticada erréneamente como otra
enfermedad.

Segun la Fundacién de Amiloidosis, la amiloidosis de cadenas
ligeras es el tipo mds comun. Cada afio se diagnostican
aproximadamente 4,500 casos nuevos en los Estados Unidos.
Afecta mayormente a personas de 50 a 80 afios de edad.

El riesgo de amiloidosis de cadenas ligeras es mayor en personas
con diagndstico previo de gammapatia monoclonal de significado
desconocido (MGUS, en inglés, una afeccidén asintomatica en la
cual una proteina monoclonal anormal estd presente en la sangre)
o de mieloma (un cancer de las células plasmaticas).

Segun la Clinica Mayo, otros factores que aumentan el riesgo de
amiloidosis incluyen:

® La edad. La mayorfa de las personas con diagndstico de
amiloidosis son adultos mayores.

e El sexo. La amiloidosis afecta mds a los hombres y personas de
sexo masculino (asignado al nacer) que a las mujeres y personas
de sexo femenino (asignado al nacer).
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e Otras enfermedades. Padecer de forma crénica una
enfermedad infecciosa (como la tuberculosis) o una enfermedad
inflamatoria (como la artritis reumatoide) aumenta el riesgo de
amiloidosis autoinmunitaria. Vea la seccién sobre amiloidosis
autoinmunitaria en la pdgina 2.

e Antecedentes familiares. La amiloidosis puede ser hereditaria.

Vea la seccién sobre amiloidosis por transtiretina hereditaria en
la pagina 2.

e Didlisis renal. Debido a que la didlisis no siempre puede
eliminar las proteinas grandes de la sangre, las proteinas
anormales pueden acumularse y depositarse en los tejidos. Vea
la seccién sobre amiloidosis asociada a didlisis en la pagina 2.

® Laraza. Las personas de ascendencia africana parecen correr
mayor riesgo de portar la mutacién genética asociada a un tipo
de amiloidosis que puede dafiar el corazén y causar sindrome
del tinel carpiano. Vea la seccién sobre amiloidosis por
transtiretina en la pagina 2.

® Las exposiciones ambientales. Hay evidencia de que algunos
veteranos que estuvieron expuestos al agente naranja u otros
herbicidas durante su servicio militar pueden llegar a tener
amiloidosis de cadenas ligeras. Los veteranos con amiloidosis
no tienen que probar que esta asociada al servicio para poder
recibir atencion médica e indemnizacién por discapacidad a
través de la Administracion de Veteranos.

Preguntas para los profesionales

encargados de su tratamiento

® ;Qué tipo de amiloidosis tengo?

® ;Cudles son mis opciones de tratamiento y los riesgos y
beneficios correspondientes?

® ;Qué efectos secundarios comunes puedo presentar?

e ;De qué problemas debo informarle de inmediato?

e ;Hay ensayos clinicos en los que podria inscribirme?

Términos médicos

Amiloidosis. Grupo de enfermedades en las que se presenta
una acumulacion de proteinas anormales en ciertos 6rganos o en
todo el cuerpo. En vez de formar inmunoglobulinas, las proteinas
anormales se pliegan mal y forman la sustancia amiloide.

Anticuerpo. Proteina producida por las células plasmaticas (un
tipo de glébulo blanco) como respuesta ante un antigeno.

Anticuerpos monoclonales. Proteinas producidas en el
laboratorio que se dirigen a antigenos especificos de la superficie
de las células para interferir con su funcionamiento y destruirlas.

Antigeno. Sustancia que hace que el cuerpo produzca una
respuesta inmunitaria contra ella. Entre los antigenos se incluyen
toxinas, sustancias quimicas, bacterias, virus, etc.

Biopsia de médula ésea. Procedimiento en el que se extrae
una muestra de hueso que contiene médula ésea, por lo general
del hueso de la cadera, para que la examine un patélogo (un
médico con formacidn especial para identificar las enfermedades
analizando células y tejidos al microscopio).

Cadenas ligeras. Partes de los anticuerpos que las células
plasmaticas producen en la médula 6sea. Hay dos tipos de
cadenas ligeras: kappa y lambda.

Ecocardiografia. Procedimiento que sirve para ver en qué medida
funciona el corazén. Se emplean ondas sonoras de alta frecuencia
para mostrar imagenes del corazén.

Estudio de tomografia computarizada (CT, en inglés). Prueba
de imagenologia en que se emplean rayos X para obtener
imdgenes detalladas del interior del cuerpo.

Inmunoglobulina. Proteina producida por las células By las
células plasmaticas (tipos de glébulos blancos) que ayuda al
cuerpo a combatir las infecciones.

Inmunoterapia. Tipo de tratamiento en que se emplean
sustancias para estimular o inhibir la capacidad del sistema
inmunitario para combatir enfermedades.

Mieloma. Tipo de cancer que se origina en las células plasmaticas,
un tipo de glébulo blanco. Las células plasmaticas anormales se
multiplican en la médula 6sea y desplazan las células sanguineas
sanas de modo que no pueden funcionar correctamente. Las
células plasmdticas pueden acumularse en los huesos, lo que

hace que se debiliten. Las células plasmaticas también producen
proteinas anormales que pueden acumularse en los tejidos y dafiar
los rifiones, el corazon u otros érganos y afectar el funcionamiento
del sistema inmunitario. Visite www.LLS.org/materiales para
consultar publicaciones relacionadas con el mieloma.

Resonancia magnética (MRI, en inglés). Prueba en la que se
emplean ondas de radio e imanes potentes para crear imagenes
detalladas del interior del cuerpo.

Comentarios. Para ofrecer sugerencias sobre el contenido de
esta publicacidn, visite www.LLS.org/comentarios.
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LLS se dedica a brindar servicios a los pacientes con cdncer de la sangre y a sus
familias. Se recomienda a las personas con amiloidosis asociada a mieloma que nos
recurran para obtener informacidn, recursos y apoyo.

Especialistas en informacion

Nuestros especialistas en informacién sobre el cancer de la sangre son trabajadores
sociales y enfermeros altamente capacitados y especializados en oncologia que
brindan asistencia personalizada de forma gratuita a los pacientes, sus familias y los
profesionales médicos. Ofrecen orientacién durante el tratamiento del céncery los
desafios financieros y sociales correspondientes, y asimismo brindan informacién
precisa y actualizada sobre las enfermedades, las opciones de tratamiento y los
servicios de apoyo. Visite www.LLS.org/especialistas para usar el servicio de chat
por Internet (en inglés) o llame al 800-955-4572.

Enfermeros especializados en ensayos clinicos

Nuestros enfermeros orientadores para ensayos clinicos son enfermeros titulados
especializados en los canceres de la sangre que realizan bisquedas extensas

de ensayos clinicos y asisten personalmente a los pacientes y sus familiares y
cuidadores durante todo el proceso de los ensayos clinicos. Visite
www.LLS.org/ensayos para informarse y llenar un formulario de derivacion
(remisidn).

Dietistas registrados

S Nuestros dietistas registrados se especializan en nutricion oncoldgica y ofrecen
consultas gratuitas sobre la nutricién por teléfono a los pacientes y sus familiares y
cuidadores. Visite www.LLSnutrition.org/consulta o llame al 877-467-1936 para
programar una consulta.

Necesita asistencia econémica? Llame al 877-557-2672 o visite www.LLS.org/asuntos-financieros para informarse sobre programas de apoyo econémico.

OBTENGA INFORMACION Y APOYO APLICACIONES MOVILES

Ofrecemos una amplia variedad de informacidn y servicios gratuitos G RATU ITAS
para pacientes y familias afectados por los cdnceres de la sangre. LLS Health Manager”

[ T 9 Lo ayuda a llevar un registro de los efectos
298 0@. I secundarios, medicamentos, alimentos, hidratacion,
' 1' ® - preguntas para el médico y mds. La version en
Apoyo mutuo Comunidadde LLS ~ Sesiones de chat espafiol se llama Aplicacion de Salud de LLS.

entre pares para pacientes por Internet Visite www.LLS.org/AplicacionSalud
para descargarla.
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Recursos adicionales

Fundacion de Amiloidosis (Amyloidosis Foundation)
www.amyloidosis.org

248-922-9610

Es una organizacion sin fines de lucro cuyas prioridades
incluyen brindar subvenciones para la investigacion, aumentar
la concientizacion en el campo médico para lograr diagndsticos
mds tempranos, ofrecer educacion a los profesionales médicos
y empoderar a los pacientes a través de una amplia gama de
servicios. El sitio web estd en inglés; se ofrece un folleto en
espafiol en la seccion de Resources/Brochures.

Consorcio de Investigacion sobre Amiloidosis

(Amyloidosis Research Consortium o ARC)

WWW.arci.org

617-467-5170

Es una organizacion sin fines de lucro dedicada a impulsar los
avances en cuanto a la concientizacion, la ciencia y el tratamiento
de los distintos tipos de amiloidosis. Sus programas de alcance y
educacioén informan y empoderan a los pacientes, sus familiares y
cuidadores, y a los médicos e investigadores. El sitio web estd en
inglés; puede acceder a folletos en espafiol en
https://arci.org/resources-category/library.

Grupos de Apoyo para Personas con Amiloidosis
(Amyloidosis Support Groups o ASG)
www.amyloidosissupport.org

866-404-7539

Es una organizacion sin fines de lucro dedicada a educar y apoyar
a los pacientes con amiloidosis y sus cuidadores, familiares'y
amigos. Ofrece reuniones de grupos de apoyo mutuo entre

pares para contribuir a educar y empoderar a los pacientes con
amiloidosis y sus seres queridos. El sitio web estd en inglés.

MyAmyloidosisTeam.com

www.myamyloidosisteam.com

Es una red social para las personas que viven con amiloidosis. El
sitio web esta en inglés.

Servicios lingiiisticos. Informe a los miembros del equipo médico
si necesita servicios de interpretacion o traduccion porque el inglés
no es su idioma principal, o si necesita otro tipo de asistencia, tal
como un intérprete del lenguaje de sefias. Estos servicios suelen
estar disponibles sin costo.

Informacion para los bomberos. Los bomberos corren un riesgo
mayor de presentar cancer. Hay medidas que pueden tomar para
reducir este riesgo. Visite www.LLS.org/FireFighters para obtener
informacion y recursos (en inglés).

Informacion para los veteranos. Los veteranos que estuvieron
expuestos a las siguientes sustancias quimicas, en las situaciones
mencionadas, podrian obtener ayuda del Departamento de
Asuntos de los Veteranos de los Estados Unidos: el agente
naranja durante un periodo de servicio en Vietnam; contaminantes
aéreos e incineradores abiertos durante un periodo de servicio

en Iraq, Afganistan y otras areas del suroeste de Asia; agua
contaminada en el campamento militar Lejeune entre el 1953y el
1987; o radiacion ionizante durante su servicio. Para obtener mas
informacion:

® |lame al (800) 749-8387

e Visite www.va.gov/disability/eligibility’/hazardous-materials-
exposure (en inglés)

Salud mental. El cuidado de la salud mental tiene beneficios
para los pacientes con cdncer. Busque asesoramiento médico
si tiene dificultades para afrontar la situacion. Para obtener mds
informacidn, comuniquese con el Instituto Nacional de la Salud
Mental (NIMH, en inglés):

® |lame al (866) 615-6464
e Visite www.nimh.nih.gov/health/topics/espanol

Si usted o su ser querido atraviesa una crisis de salud mental,
llame al 988 para hablar con un profesional de la salud mental
capacitado. El servicio de la Linea 988 de Prevencién del Suicidio
y Crisis es gratuito, confidencial y esta disponible todo el tiempo.
Para usar el servicio por mensaje de texto, envie la palabra AYUDA
al 988.

Otras organizaciones Utiles. LLS ofrece una lista extensa

de recursos para los pacientes y sus familias. Hay recursos
relacionados con la asistencia econdmica, la orientacion
psicoldgica, el transporte y la atencién del paciente, entre otras
necesidades. Visite www.LLS.org/ResourceDirectory para consultar
el directorio (en inglés).

Programa de Salud World Trade Center. Las personas afectadas
directamente por los ataques terroristas del 11 de septiembre de
2001, que posteriormente recibieron un diagnéstico de cancer

de la sangre, podrian reunir los requisitos para obtener ayuda del
Programa de Salud World Trade Center. Entre las personas que
redinen los requisitos se incluyen:

e Flpersonal de emergencia que acudi6 al drea del World Trade
Center

® |os trabajadores y voluntarios que ayudaron con el rescate, la
recuperacion y la limpieza de los lugares relacionados con el
ataque al World Trade Center en la ciudad de Nueva York

® | 0s sobrevivientes que estuvieron —o que vivian, trabajaban o
estaban asistiendo a una escuela— en el drea del desastre en la
ciudad de Nueva York

e Flpersonal de emergencia que acudi6 al Pentdgono y al drea en
Shanksville, PA

Para obtener mds informacion:
® |lame al (888) 982-4748

® Visite www.cdc.gov/wtc/fag.html (en inglés; hay informacion
en espafiol sobre los requisitos del programa y el proceso de
solicitud en www.cdc.gov/wtc/apply_es.html)
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Esta publicacion tiene como objetivo brindar informacion precisa y confiable con
respecto al tema en cuestion. Es distribuida por la Sociedad de Lucha contra la Leucemia
y el Linfoma (LLS, en inglés) como un servicio publico, entendiéndose que LLS no se
dedica a prestar servicios médicos ni otros servicios profesionales. El personal de LLS
revisa cuidadosamente el contenido para comprobar su exactitud y confirma que todas
las opciones diagndsticas y terapéuticas se presentan de una manera razonable y
balanceada, sin tendencia particular a favor de cualquier opcion.

Esta publicacién fue apoyada por Alexion,
AstraZeneca Rare Disease.

Especialistas en informacién: 800.955.4572

La misién de la Sociedad de Lucha contra la Leucemia y el Linfoma (LLS, en inglés) es curar el cancer de la sangre y mejorar
la calidad de vida de todos los pacientes y sus familias. Informese en www.LLS.org/espanol.
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