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Amyloidoza TTR

Jeszcze w 2017 roku diagnoza Amyloidoza TTR byta jednoznaczna - zostato bardzo mato
czasu (2 - 5 lat zycia). Dzieki ogromnemu zaangaZowaniu Srodowiska medycznego - leka-
rzy klinicystow, catego gremium najwybitniejszych profesorow, firmy farmaceutycznej Pfizer
oraz nas, pacjentow zrzeszonych w Stowarzyszeniu Rodzin z Amyloidozg TTR udato nam
sie w 2024 roku doprowadzi¢ do wpisania na liste lekow refundowanych - Tafamidisu, leku
spowalniajgcego rozwoj choroby, a co za tymidzie wydtuzeniem czasu zycia. Jest to ,trudna”
choroba, ktora oddziatuje na wiele funkcji zyciowych, ale w sytuacji kiedy mamy juz w Polsce
doskonale rozwinietg diagnostyke, bardzo dobrych lekarzy, osrodki referencyjne, a przede
wszystkim dostep do leczenia - to jest to tylko jedna z wielu chorob. Nie mamy innego wyj-
Scia tylko musimy sie z tg chorobg ,,zaprzyjaznic “i jg zaakceptowac, a poprzez szczegolne
zadbanie o siebie mozemy przejgc nad nig kontrole .

Zbigniew Pawtowski - chory na ATTR od 2017 roku

Amyloidoza jest zwigzana z odktadaniem sie w tkankach serca depozytow nieprawidfowo
sfatdowanych biatek, co wiedzie do rozwoju niewydolnosci serca oraz kardiomiopatii. Nie-
leczona w sposob przyczynowy kardiomiopatia amyloidowa jest chorobg progresywna.
Badanie scyntygraficzne z zastosowaniem znacznikow kostnych petni centralng role w dia-
gnostyce kardiomiopatii amyloidowej. Rozwoj nowego nieinwazyjnego diagnostycznego
pozwala na trafne rozpoznanie amyloidozy transtyretynowej serca. Wczesne rozpoznanie
choroby, po pojawieniu sie pierwszych objawow kardiologicznych lub tzw. czerwonych flag
moze przetozyc sie na wczesniejsze wdrozenie leczenia celowanego i poprawe jakosci Zycia.

Dr.n.med . Katarzyna Holcman



Amyloidoza TTR

Stowarzyszenie Pacjentow przygotowato Dziennik Objawow dla osob Chorujgcych na amy-
loidoze ATTR. Jest to cenna inicjatywa, ktora pomoze pacjentom obserwowac przebieg
swojej choroby oraz pomoze ocenic odpowiedz na leczenie, ktore miejmy nadzieje, bedzie
coraz szerzej dostepne. Amyloidoza transtyretynowa stwarza i pacjentom i lekarzom wiele
trudnosci zarowno w rozpoznaniu, jak i potem dalszym przebiegu choroby ze wzgledu na
mnogosc objawow zwigzanych z zajeciem wielu narzgdow, szczegolnie w postaci uwarun-
kowanej genetycznie.

Oile wpostaci AT TR dzikiej dominujg objawy ze strony serca, to w postaci genetycznie uwa-
runkowanej poza objawami ze strony serca wystepujg objawy postepujgcej polineuropatii,
na ktorg sktadajg sie ostabienie i zanik miesni, zaburzenia czucia dotyku, bolu i temperatu-
ry, objawy bolowe oraz szereg objawow zwigzanych z uszkodzeniem tzw. autonomicznych
wtokien nerwowych zarzgdzajgcych pracg narzgdow wewnetrznych niezaleznych od naszej
woli. Z uszkodzenia wiokien autonomicznych wynikajg m. in. zawroty gfowy i zastabniecia,
zaburzenia pracy przewodu pokarmowego (zaparcia, biegunki, wzdecia, wymioty), zaburze-
nia ukfadu moczowo-ptciowego (trudnosci w oddawaniu moczu, zaburzenia potencji). Poza
uszkodzeniem serca i nerwow obwodowych inne narzady (m. in. oczy, nerki) rowniez moga
zostac uszkodzone przez odktadajgcy sie w nich amyloid.

Pojedyncze objawy wystepujgce w amyloidozie transtyretynowej sg niespecyficzne i dopiero
mnogosc tych objawow wystepujgca ujednego pacjenta sktada sie na typowy dla tejjednost-
ki obraz kliniczny. Pojawienie sie, czy nasilenie objawu, ktory pacjent zanotuje w dzienniku nie
oznacza, ze musi byc¢ on powigzany z AT TR, ale z catg pewnoscig powinien by¢ omowiony na
wizycie z lekarzem. W amyloidozie AT TR dodatkowa trudnoscig wynikajgca z zajecia roznych
narzadow jest koniecznosc opieki roznych specjalistow. Czasem dany objaw kliniczny moze
miec tfo kardiologiczne lub neurologiczne (np. ostabienie, zawroty gfowy) i wymagac rozni-
cowania. Dziennik objawow moze pozwoli¢ lekarzom na sprawne, przekrojowe zapoznanie
Sie ze stanem pacjenta, a pacjentom na tatwiejszg obserwacje swojego stanu zdrowia.

Dr.n.med . Marta Lipowska



Jak korzytac dziennika kontroli objawow?

0 Uzupetnij dziennik kontroli obajwow

Dziennik objawow podzielony jest na siedem obszarow: nogi i stopy; przewod po-
karmowy i uktad moczowy, ramiona i dtonie, serce i ptuca, wzrok, funkcje seksualne,
funkcje umystowe. Kazdy obszar ma swoj wtasny harmonogram na liscie kontrolnej
objawow, na ktorej wymieniono szereg objawow. Raz w miesigcu uzupetnij tabele
i przy kazdym objawie, ktorego doswiadczyt s w ciggu ostatniego miesigca, zazna-
czasz krzyzykiem czy objawy ulegty poprawie, pogoryszyty sie lub byty takie same
jak w poprzednim miesigcu.

Jesli w tabeli znajduja sie objawy ktorych nie doswiadczyts w ciggu ostatniego mie-
sigca, zaznacz ,Nie doswiadczyt m tego objawu.” W polu ,miesiac”, wpisz odpo-
wiedni miesigc np. ,Styczen”.

| | ] \") \' Vi vii | VIII IX X Xl Xl
lepiej nizw zesztym
miesigcu l— P
Dret\{wenle lubzmiana | pas smian
czuciaw stopach/
nogach gorzejnizw zesztym @)
miesigcu
brak objawéw
Ktéra strona ciata zostata dotknigta objawiem? lewa | prawa | |2 obie O




Nogi i stopy

10

v

Vi

Vi

Viil

IX

Xl

Xil

Dretwienie lub zmiania
czuciaw stopach/no-
gach

lepiej niz w zesztym miesigcu

bez zmian

gorzejnizw zesztym miesigcu

brak objawow

Ktora strona ciata zostata dotknigta objawem?

lewa

E prawa

@ obie

Mniejsza sita
lub/i stabsze mie-
Shie stop lub nog

lepiej niz w zesztym miesigcu

bez zmian

gorzejnizw zesztym miesigcu

brak objawow

Ktora strona ciata zostata dotknigta objawem?

lewa

E prawa

@ obie

Problemy z réwnowagg
i/lub poczucie niesta-
bilnosci nanogach
iryzyka upadku

lepiej niz w zesztym miesigcu

bez zmian

gorzej nizw zesztym miesigcu

brak objawow

Ktora strona ciata zostata dotknieta objawem?

lewa

IE' prawa

@ obie

Opuchlizna stop, kostek
lub ndg z powodu zatrzy-
mania ptynow (obrzek)

lepiej niz w zesztym miesigcu

bez zmian

gorzej nizw zesztym miesigcu

brak objawow

Ktora strona ciata zostata dotknigta objawem?

lewa

|E| prawa

@ obie




Roczne zestawienie aktywnosci ruchowej
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W 2017 roku powstato Stowarzyszenie Pacjentow z Amyloidozg TTR,
aw roku 2021 zostato zarejestrowane w Krajowym Rejestrze Sgdowym jako
Stowarzyszenie Rodzin z Amyloidozg TTR.

Celem Stowarzyszenia jest dziatanie narzecz poprawy diagnostyki chorob rzad-
kichipoprawy dostepnosci do lekdw sierocych dla oséb cierpigcych narzadkie
choroby genetyczne.

Kontakt
Prezes Zbigniew Pawtowski
tel. 604141716

_p
attr.stow.prezes@gmail.com jl_

amyloidoza.stow@gmail.com
www.amyloidozattr.pl
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