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Inleiding AL amyloïdose
• Amyloïdose: verkeerd gevouwen eiwitten, ‘amyloïd’  
• 85% AL amyloïdose 



Inleiding AL amyloïdose
• Plasmacellen produceren vrije lichte keten 

antilichamen 
• Eiwitneerslagen in verschillende organen

Plasmacellen Lichte ketens Verkeerd 
gevouwen eiwit

Amyloid fibrillen



Inleiding AL amyloïdose



Onderzoek
• Laatste onderzoeken in NL uit 1986 en 2003 
• Daarom de vraag: Hoe doen de patiënten het nu? 

• Veranderingen in 2013: 
      - Oprichting Stichting Amyloïdose Nederland 
      - Nieuwe richtlijn AL amyloïdose 
      - Expertise centra: UMCU & UMCG
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Stellen van de diagnose

Bortezomib
Bortezomib

Start 
klachten

- Vocht ophoping (44%) 
- Kortademigheid (43%) 
- Vermoeidheid (39%) 
- Afvallen (33%)



Stellen van de diagnose

Bortezomib
Bortezomib

Start 
klachten Diagnose

Vrije lichte ketens !
Congo rood in biopt
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Patiënten met ernstige hartbetrokkenheid
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Veranderingen in behandeling
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Veranderingen in reactie op behandeling
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Veranderingen in overleving
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Veranderingen in overleving

• Gemiddelde overleving wordt steeds langer

1965-1984 1990-2003 2008-2016

21 maanden 44 maanden 59 maanden



Conclusie

• Van klachten tot het stellen van de diagnose > 1 jaar 
– Nog niet voldoende awareness 
– Vroege diagnostiek is nodig voor tijdige behandeling en om 

orgaanschade te voorkomen 
• Over de jaren heen ‘ziekere patiënten’, wat betreft het hart  
• Toename gebruik van medicijn bortezomib leidt tot betere 

reactie op therapie, en mogelijk tot een iets verbeterde 
overleving
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