EL VIAJE DEL PACIENTE
CON AMILOIDOSIS

QUE ES LA AMILOIDOSIS
POR TRANSTIRETINA

LA AMILOIDOSIS CARDIACA POR
TRANSTIRETINA ES UNA ENFERMEDAD =~
RARA | PROGRESIVA | MULTISISTEMICA

Es consecuencia del mal plegamiento de
una proteina, la transtiretina, que se
produce principalmente en el higado'.

Existen dos tipos de amiloidosis por transtiretina, segin la
presencia o no de mutacién en el gen de la transtiretina (TTR):
LA HEREDITARIA (ATTRv)

Es debida a una mutacién en el gen de la TTRZ

En estos casos, el médico suele recomendar realizar el test
genético a otros miembros de la familia, especialmente si
presentan algin sintoma sugestivo de ATTRV.

LA NATIVA O WILD-TYPE (ATTRwt?).

No es una enfermedad genética, por lo que no es
necesario un estudio genético a familiares.

Se presenta a una edad mds avanzada y las
manifestaciones cardiacas estdn presentes en todos los
pacientes.

La amiloidosis cardiaca por transtiretina es una enfermedad
grave que puede pasar desapercibida® y estd infradiagnosticada?

La esperanza de vida en los pacientes que reciben un diagndstico
de amiloidosis cardiaca por transtiretina va desde los 2,5 a los
36 afios’.

Se calcula que afecta a 3 de cada 10000 personas’.

VIVIR CON LA ENFERMEDAD

Los propios pacientes coinciden en la
importancia de contar con apoyos a la
hora de enfrentar la enfermedad.

Las asociaciones juegan un papel
muy importante, ya que, compartir
informacidn, experiencias y
mantenerse activo, en la medida de lo
posible, puede ayudar a los pacientes.

José Manuel Pérez, 'Pericles', presidente de
Amiloidosis Visible

Cuando los sintomas empiezan a ser alarmantes para el
paciente, este busca respuestas, José Manuel Pérez,
Pericles, tuvo la fortuna de encontrar un diagndstico
rdpido, pero eso, en realidad, es solo el principio del
camino. E1 mismo nos cuenta cémo ha sido vivir con la
enfermedad.

Puedes escucharle aqui: ’¥
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TRATAMIENTO \

Hasta hace relativamente poco, el manejo de la ATTR-CM se
basaba en el control de sintomas, siendo el trasplante hepdtico
la tnica opcién disponible para frenar la progresién de esta.

Aunque todavia no existe una cura para esta enfermedad,
actualmente existe un tratamiento que permite frenar la
progresién de la ATTR-CM y contribuye a mejorar la calidad de
vida de las personas afectadas, asi como su prondstico y
esperanza de vida.

VVYNDAQEL® 6lmg (tafamidis) es el primer y tnico medicamento
aprobado para pacientes con amiloidosis cardiaca por

transtiretina, y Espafia ha participado en el desarrollo
clinico de este nuevo tratamiento,

El estudio ATTR-ACT de fase III demostré que tafamidis“

Reduce significativamente la mortalidad

Reduce el numero de hospitalizaciones por causas cardiovasculares
Ralentiza la pérdida de la capacidad funcional

Frena el empeoramiento de la calidad de vida de los pacientes

Un avance importante, tanto para los profesionales sanitarios, como
para los pacientes, en el abordaje de esta enfermedad.
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PRIMEROS SINTOMAS DE LA
ENFERMEDAD (QUE ME ESTA PASANDO?

La amiloidosis cardiaca por transtiretina es una
enfermedad multisistémica con

clinica heterogénea que puede llevar a un
diagnéstico tardio o erréneo’.

Suele confundirse con otras enfermedades debido
a sus distintas sintomatologias, lo que requiere
un abordaje multidisciplinar’.

ALGUNOS SINTOMAS A NIVEL FISICO PUEDEN SER:

FALTA DE AIRE AL HACER ESFUERZOS
FISICOS LEVES

HINCHAZON DE TOBILLOS Y PIERNAS
PALPITACIONES
HIPOTENSION ~N

COMO DETECTAR LA ENFERMEDAD

Para detectar la enfermedad, es muy importante
hacer una buena revisién de la historia
clinica.

ALGUNOS SIGNOS QUE SUELEN PRESENTARSE
EN PRIMER LUGAR SON®:

Antes de los sintomas cardiacos:

Sindrome del tunel carpiano en las dos manos
Rotura del tendén del biceps

Estrechamiento del canal lumbar

Conforme avanza la enfermedad, aparecen los
sintomas cardiacos:

Insuficiencia cardiaca

Rigidez de la vdlvula adrtica

Alteraciones en el corazén, como un
engrosamiento de sus par

y/o alteraciones del ritmo cardiaco

PRUEBAS

Sospecha:
Existen distintas pruebas
que ayudan a sospechar la

Por su variedad de sintomas
y confusién con otras
enfermedades, los pacientes

89,

enfermedad®: suelen visitar a distintos

Electrocardiograma médicos, retrasdndose asi el

Ecocardiogramga diagnésticon®

Resonancia magnética

cardiaca 5 Por ello, conocer los signos
y sintomas de alerta es

Diagnéstico: fundamental para lograr un
diagnéstico temprano, que

Gammagrafia permita tratar a tiempo y

Anal:[tgica frenar su progresién’o*

- Mediana'® 3 afios de retraso para recibir el diagnéstico

Ademds, gracias a los ultimos avances, en la mayoria de los
casos se puede evitar la biopsia de corazén mediante pruebas
no invasivas y asi diagnosticar la enfermedad®.

La coordinacion de distintos profesionales sanitarios es
fundamental para ofrecer el tratamiento adecuado a cada
paciente y asi mejorar su calidad de vida'.
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¥ Este est4 sujeto a adicional, es 1a de sospechas de reacciones adversas asociadas a este medicamento,
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https://youtu.be/sebTJiyGa2U

