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AL AMYLOIDOSE

Symptomer pa

Det kan vaere sveert at opdage AL amyloidose i tide, fordi
symptomerne ofte er uspecifikke og kan forveksles med
andre tilstande. Derfor opdages mange patienter ogsa for
sent, men tidlig opsporing er afggrende for prognosen.

Af Carsten Levin

Allerfgrst skal man huske, at det kun
er meget fa, der far AL amyloidose.
| Danmark er der kun lidt over 50
nydiagnosticerede hvert ar. Sa selv
om man har nogle af symptomerne,
er det ikke sandsynligt, at det er AL
amyloidose. Men netop fordi det er
sa vigtigt at blive fanget i tide, er
det veerd at ggre sin praktiserende
l2ge og andet sundhedspersonale
opmearksom pa muligheden, hvis
man er i tvivl.

Diffuse symptomer

En af de fagrste ting, man maske
bemaerker, er en uforklarlig traethed,
ofte ledsaget af vaegttab og svaekelse.
Man kan fgle sig energiforladt, selv
efter lette aktiviteter, og det kan blive
sveert at klare hverdagen. Nogle op-
lever ogsa muskelsvaghed, som ggr det

Nogle mulige symptomer

Man skal veere opmarksom pa, at man kan have
mange af disse symptomer, ogsa uden at have AL
amyloidose, og at man langt fra behgver at have
dem alle forud for diagnosen.

Trethed og muskelsvaghed: En generel fglelse af
energiforladthed, selv ved let aktivitet.

Andengd: Ofte ved fysisk aktivitet, som tegn pa

pavirkning af hjertet.

Haevelser: Hzvede ben, hander eller fagdder, som
skyldes vaeskeophobning eller proteinlzkage fra

nyrerne.

Svimmelhed: |szr ved oprejsning, som kan skyldes

blodtryksproblemer.

Vagttab: Uforklaret veegttab kan vaere et tegn pa

Symptombilledet ved AL amyloidose kan vaere meget diffust og stiller derfor store krav til

leegens viden og erfaring Foto: iStock.

vanskeligt at udfare fysisk kraevende
opgaver. Mange patienter rapporterer
vegttab uden en abenlys arsag, og der
kan vaere andre tegn pa, at kroppen
maske ikke fungerer, som den skal.

Disse og de fleste andre symptomer
er Al-amyloidose dog ikke alene om,
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dommen.

og her har vi en vaesentlig arsag til, at
sa mange patienter farst diagnosti-
ceres for sent. Den anden arsag er
selvfglgelig, at den praktiserende lege
og andre i sundhedssystemet kun
sjeeldent mgder sygedommen, og derfor
ikke ngdvendigvis setter de diffuse
symptomer i en sammenhang.

Maveproblemer: Diarré, mavesmerter og vaegttab
som fglge af tarmproblemer.

Skummende urin: Et tegn pa protein i urinen og
mulig nyrepavirkning.

Smerter i handleddene: Typisk for karpaltunnel-
syndrom, som kan veare et tidligt tegn pa syg-

Hudforandringer: Rgd-brune pletter, spontane

bledninger, ofte omkring gjnene (“vaskebjgrngjne”).

Forstarret tunge: Makroglossi, der kan give
problemer med at tale eller spise.

Prover der viser forandringer: Det kan veere

@ndret blodtryk, nedsat nyrefunktion, nedsat

leverfunktion, forandringer i hjertefunktion,

sygdommens pavirkning af flere organsystemer.

protein i urinen, vaegttab m.v.

Ver opmeerksom, hvis du oplever kombinationer af disse symptomer, uden at du kan finde andre drsager. Husk at gere din laage opmaerksom
pad AL amyloidose, hvis | ikke kan finde andre, mere dbenlyse forklaringer.

Opmarksomhed pa redder liv
Pa grund af det ofte forvirrende
sygdomsbillede er der nok en del
patienter, der slet ikke henvender

sig til Izzgen i tide. Der findes yngre
patienter med Al-amyloidose, men

medianalderen ved diagnosen er
64 ar. Det vil sige, at halvdelen af

Myelomatospatienter skal vaere szrligt opmarksomme
Myelomatosepatienter skal vaere szrligt opmarksomme pa risikoen for
at udvikle Al-amyloidose. Det anslas, at 10-15 procent af alle myeloma-
tosepatienter ogsa far Al-amyloidose. Denne sammenhang skyldes, at
begge sygdomme involverer unormale plasmaceller, der producerer et
overskud af lette immunglobulinkader, som kan danne amyloidaflejringer

i vaev 0g organer.

Derfor er det vigtigt, at bade myelomatosepatienter og deres behandlere
er opmarksomme pa symptomer pa AL-amyloidose for at sikre tidlig

diagnose og behandling.

Omvendt er risikoen for, at Al-amyloidosepatienter udvikler myeloma-
tose, dog ikke lige sa stor som den modsatte vej.

Var meget traet

Fortalt af Kaj Birch Hansen til
Carsten Levin.

Jeg havde slet ikke overvejet, at jeg
fejlede noget alvorligt. Som medlem
af bestyrelsen i Myelomatoseforenin-
gen kendte jeg godt til AL-amyloidose,
men det var jo min kone, der havde
myelomatose, sa jeg tenkte ikke pa
mig selv som en, der kunne have en
alvorlig sygdom.

1 2021 skulle jeg til arskontrol hos
min lege og nzevnte, at min urin
skummede. Han var opmarksom og
fik taget de ngdvendige blodprgver.

Mistanke om nyresygdom
Fortalt af Christine Strange til
Carsten Levin

Min lzege fandt alt for mange gge-
hvidestoffer i urinen, da jeg var til
mit arlige sundhedstjek. Laegen
kunne ikke forsta det og fik derfor
overtalt nyreafdelingen i Esbjerg til
at lave en nyrebiopsi. Han troede, at
jeg havde en nyresygdom.

Pa nyreafdelingen fik jeg et afrevet
stykke papir med ordet Al-amylai-
dose. Leegen vidste intet om det og
sagde: “Du skal ikke undersgge det
pa nettet,” og sa kunne jeg ga hjem
og vente pa at blive indkaldt til yder-
ligere undersggelser.

Jeg kunne ikke maerke, at jeg var syg,
inden jeg fik diagnosen. Men min
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Foto: Jacob Christian Hansen
| dag tenker jeg, at jeg allerede pa
det tidspunkt var meget treet og
havde problemer med at ga. Jeg kan
huske, at jeg blev overhalet af et

ldre par pa en 5 km-tur, sa jeg skulle
nok have reageret tidligere.
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familie og min omgangskreds havde
opdaget, at jeg ikke havde det godt.
De sagde, det var, som om jeg ville sa
meget, men det blev ikke til noget.
Og jeg sov og fras, selv om sommeren.

Mine nyrer var ret darlige, da jeg fik
diagnosen, og nyretallene var og er

Se ogsad vares Patient til Patient information om AL amyloidose:
https://myelomatose.info/al-amyloidose_patient_til_patient

patienterne er 64 ar eller =ldre ved
diagnosen. Her er risikoen ekstra
stor for, at bade patient og lege slar
det hen og tilskriver symptomerne
gigt eller andre ofte aldersrelaterede
sygdomme.

Problemet er, at sen opsporing koster
liv. Hvis syedommen diagnosticeres
for sent, kan patientens helbred
allerede vaere for svaekket, eller et eller
flere arganer kan vare sa alvorligt
ramt, at patienten dgr, fgr behand-
lingen ivaerksaettes. | andre tilfelde
kan patienten veere sa medtaget, at
de bedste og mest effektive behand-
linger ikke tales.

Heldigvis reagerede min lzege hurtigt,
sa det blev opdaget nogenlunde i
tide. Jeg fik diagnosen i december 2021
og kom i behandling i marts 2022. Pa
trods af, at det blev fanget tidligt,
fik jeg en del virkninger af sygdom-
men. Jeg fik aflejringer i musklerne

i benene - det gjorde ondt, og det
blev sveert at komme omkring og
motionere. Det er dog blevet bedre,
sa jeg nu kan ga op til 3-4 km.

Du kan ogsa lese om Kaj Birch Han-
sens liv med AL-amyloidose i Mye-
lomatosebladet nr. 4 fra december
2024,

fortsat darlige, sa min Al-amyloidose
har nok vaeret i gang lenge.

Forud for diagnosen, i sommeren
2022, oplevede jeg gigtproblemer i
fingrene, og laegerne pa OUH kunne
senere, via blodprgver fra dengang,
kaonstatere aktiv Al-amyloidose, som
dog var blevet overset.

Legerne pa OUH siger, at jeg var
heldig, fordi min |zge insisterede

pa at fa taget en nyrebiopsi. Jeg har
senere hgrt, at han matte tale meget
hgjt for at fa den.

| december 2022 kom jeg i behandling,
men efter fire maneder matte de
stoppe, fordi jeg ikke kunne tale den.
| april 2023 var mine tal pene, og det
har de vaeret indtil nu, hvor de stiger
lidt.



