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ALS

(Amyotrofische Laterale Sclerose)

Ongeneeslijke verlammende zenuwspierziekte

ALS is geen zeldzame ziekte, Wereldwijd treft ze ongeveer zes tot zeven mensen op honderddui-

zend. Het is een aandoening die leidt tot het onvoldoende of niet functioneren van de spieren. Het

verloop van de ziekte is progressief van aard, hetgeen betekent dat iemand met deze ziekte steeds verder

achteruitgaat. ALS veroorzaakt meestal geen pijn en tast het verstand niet aan. Ook blijven de zintuigen

(gevoel smaak, gezicht, reuk en gehoor) doorgaans intact, evenals de werking van blaas en darmen. De

aandoening kan binnen 2 & 5 jaar na diagnose fataal zijn en dit door verdamming van de ademhalingsspieren

of slikspieren. Maar toch zit er een grote variatie in de levensduur van iemand met ALS.

Danry Reviers uit Linter is een van de weinige ALS ervarings-
deskundigen in Vlzanderen die uitgebreid over deze aandoening
kan vertellen.

Reeds 15 jaar is hij aangewezen op een rolstoel, nadat er in
1980 een trage vorm van ALS bij hem werd vastgesteld De
ziekte heeft zijn armen en benen verlamd. 45 jaar is hij inmid-
dels en uit eigen ervaring vertrouwd met de meeste aspecten
van deze aandoening.

ALS kan op alle leeftijden voorkomen en tast vaak gezonde
mensen aan in de meest actieve periode van hun leven. Kin-
deren blijven er gelukkig van gespaard. Bij de patient takelen
de zenuwbanen die naar de spieren lopen af, waardoor hij de
controle aver zijn spieren verliest en progressief verlamd raakt.
Een van de esrste verschijnselen is het verlies van de kracht in
de hand, maar evengoed kunnen schouders en bovenarmen als
eerste worden aangetast. In geval van een 'beentype’ worden
eerst de benen samen met de voeten aangetast.

Bij een aantal ALS patiénten valt al vrij snel de spraakfunctie
weq en enkele weken later de adernfunctie.

Danniy: “Ik ben al 24 jaar ALS patiént en dat is vitzonderlijk. Des-
tijds stelde men vast dat ik aan een trage vorm van deze aan-
doening lijd.

Met deze ziekte moet je geluk hebben. Zolang je slikspieren,
spragk en ademhaling nog werken heb je meer averlevingskan-
sen. Verlamming aan armen en benen kan opgevangen worden
door hulpmiddelen.

@ PRIKKEL / juni "05

In Belgie worden jaarlijks 200 8 1.000 mensen slachtoffer van
deze aandoening.

Ma diagnase overlijden 75% van de ALS patiénten gerniddeld
binnen de drie jaar. Bij 15% evolueert deze ziekte nog sneller, zjj
sterven binnen de twee jaar en enkelen zelfs vitzonderlijk binnen
de zes maanden. Even vitzonderlijk zijn de overige 100, waar ik
bij hoor, die langer leven dan de vooropgestelde periode.

De snelle evalutie van deze aandoening maakt het noadzakelijk
dat ALS patiénten hieel vlot kunnen beschikken over de nodige
hulpmiddelen en voorzieningen. Helaas laat dit nog altijd te
wensen over’,

verschijnselen en oorzaak

In 5 tot 10 procent van de ALS gevallen is er sprake van een
erfelijk patroon.

Wanneer het gaat om een erfelijke vorm, lapen nakomelingsn
500 kans om ook ALS te krijgen. De diagnose berust op patroon-
herkenning. Dit betekent dat de neuraloog de diagnose stelt op
basis van de verschijnselen van ALS enverder enkel door onder-
zoek kan vaststellen welke ziektes de patiént niet heeft. Vaak
duurt het een jaar na de eerste tekenan van de ziekte voordat de
diagniose met voldoende zekerheid kan worden gesteld.

De oomaak van ALS is tot op heden niet bekend?

Danryy: “De precieze oorzaak is inderdaad nog onbekend maar
men zoekt tegerwonrdig in de richting van omgevingsfactoren,
meer bepaald milieufactoren.

Al te dikwijls wordt ALS gezien als een spierziekte, maar het
zijn niet onze spieren die ziek zijn. Bij ALS is er iets mis met
de zenuwbanen die de verbinding vormen tussen hersenen en
spieren. Het transport van de motorische zenuweellen dat via
de zenuwbanen verdoopt valt geleidelijk it en geeft geen sig-
nalen meer door aan de spieren. Het gevalg hiervan is dat deze



Danry Reviers: Ik ban al 24 jaar ALS patiant omdat ik aan =an trage varm van deze

aandaening lijd en dat is uitzanderlijk”

niet meer (kunnen) functioneren en de patignt valledig verlamd
raakt. In het begin is er meestal sprake van spierzwakte of ver-
moeidheid van spieren in éen van de ledematen. Ma verloop
van tijd volgen ook klachten in de andere ledermnaten en eervou-
dige handelingzn, zoals cpendraaien van een kraan of traplopen,
worden steeds moeilijker

Wannesr de eerste verschijnselen van spierverzwakking in mond
en keel beginnen, ontstaan er problemen met eten en slikken. In
dit geval spreekt men van een ‘bulbaire’ ALS.

Het spreken wordt onduidelijer, de stem wordt zachter eten
en drinken wordt eveneens mosilijker, waarbij sommigen last
hiebben van kwijlen. Speeksel en slijm gaat zich opstapelen in
de mond en kunnen zelfs in de luchtwegen terechtkomen met
verstikking tot gevalg.

Door verlies aan spiermassa, een verminderdes voedselinname
en schaamte om in gezelschap te eten, kan het lichaamsgewicht
snel dalen. Maarmate de ziekte vordert, nemen de verschijn-
selen in ernst toe. Hos snel dat gaat, verschilt van persoon tot

persoon. En dat er uitzonderingen zijn bewijst de Britse astrofy-
sicus Stephen Haw king. Hij is al meer dan 40 jaar ALS patient en
daarmee de langstlevende met deze aandoening. Hawking is
totaal vedamd, kan niet meer spreken en zelfstandig ademen”.

Wordt bij ALS de hartspier ook aangetast?

Danry: “Dat misverstand leeft inderdaad bij veel mensen. Het
hart is echter een autonome spier, ze trekt samen zonder dat er
prikkels vanuit het centrale zenuwstelsel voor nodig zijn, Enkel
de snelheid van de hartslag wordt gerequleerd door het auta-
name zenuwstelsel”.

Therapie en medicatie

Danry: “Er bestaat geen behandeling of meadicatie voor ALS. Het
enige wat men kan doen is proberen de gevolgen van ALS 1o
goed mogelik op te vangen. Het efficiéntste is nog altijd de
weqgevallen functies te ondersteunen met hulpmiddelen. Er
kan bercep gedaan worden op een waaier van medische hulp-
verleners die mensen met ALS kunnen bijstaan. Aanvaarden van
ALS mag zeker niet synoniem staan mat opgeven. Het most de
eerste stap zijn om er het beste van te maken”.

En er kan hesl wat gedaan worden om mensen met ALS te
helpen zodat ze een productief en genistbaar bestaan kunnen
leiden. Madat de neurcloog de diagnose heeft gesteld, wordt de
patiént doarvenwezen naar sen MMRC {neuro musculair refe-
rentiecenter). Zij beschikken over een maatschappelijk assistent,
psychiater of psycholong die klaar staan om hulp te bieden bij
stress of emotionele problemnen. Een ergotherapeut adviseert
welke hulpmiddelen kunnen worden ingezet om zolang mo-
gelijk zelfstandig te functioneren. Bij pati#nten die niet langer
kurnen kauwen of slikproblemen hebben, helpt een digtist met
het samenstellen van een evenwichtig diest. De kinesist kan
iemand altemnatieve manisren aanleren om bepaalde bewegin-
gen zolang mogelijk te blijven vitvoeren en begeleidt hem bij de
intraductie van hulpmiddelen. Een logopedist gesft ander meer
eet- en slikinstructie zodat verslikken kan worden voorkomen.
Verder kan ook de ALS Liga ingercepen worden voor infarmatis
en hulpmiddelen, gaande van gescfisticeerde rokwagens tat om-
gevingscontroles en communicatizapparatur.

Kan je iets vertellen over het medicament Riluzole?

Danny: "Riluzale {merknaam Rilutek) is een chemisch product
dat het leven van een ALS patiént met enkele maanden zou
kunnen verlengen. We spreken dan aver drie tot maximum zes
maanden. Dit medicament is in 1998 op de markt gebracht en
i enkel aangswezen binnen de eerste vijf jaar na de diagnose.
Aangezien ik in 1998 die periode van vijf jaar al im overschre-
den had, was dit voor mij niet van toepassing. Je kunt het aok
nigt beschouwen als een geneesmiddel, het enige doel van Ri-
luzale is de ziekte beperkt en tijdelik vertragen”.

PRIKKEL / juni '05 @



Heb je ooit een alternatieve behandeling overwogen?
“nverwagen en gedaan ook. Uit wanhoop gaan mensen van
alles proberen, niet?

Het is weliswaar nooit bij me opgekomen om naar de Chinese
dakter Huang Hongyon te gaan voor een behandeling met stam-
cellen. Wetenschappelijk heeft deze therapie geen been om op
fe staan averigens.

Mogmaals, ik begrijp dat sommige mensen hun laatste hoop ap
deze therapie stellen. Vioor zover ik echter als leek uit medische
rapparten heb kunnen oprmaken, biedt de Chinese stamcelthera-
pie voor ALS patiénten geen aplossing’.

Wordt er in de reguliere geneeskunde onderzoek verricht
naar ALS?

“Absoluut, We hebben in Vlaanderen zelfs twee grote onder-
roekers die wegens hun capaciteiten erg gegeerd worden in
Amerika. Professor neurcloog Wimn Robberecht en Professor Pe-
ter Carmelist (Vlaams Interuniversitair Instituut voor Biotechno-
|ogie), beiden verbonden aan de K.Ulewven. Momentee! wordt
er onderzoek gedaan naar een nieuw geneesmiddel (VEGF -
gentherapie) voor ALS. Hoewel de resultaten van dit onderzoek
haopgevend en veelbelovend zijn, is er nog een lange weg af te
leqgen vooralesr er sprake kan ziin van een rieuw gensesmid-
del”.

Aarmvaarden van ALS magzeker nist synoniem staan met opoeven
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Levenskwaliteit

Canny: "Het progressieve karakter van ALS heeft veel fysieks
problemen tot gevolg en kan geestelijk moeilijk te verwerkan
zijn. Telkens weer wordt men geconfronteerd met een voort-
schrijdende beperking van bewegingen en het steeds meer
aangewezen zijin op hulpmiddelen. Maar, en nu spreek ik vaar
mezelf, het is zeker niet omdat ik de laatste 15 jaar op een rol-
stoel ben aangewezen dat het leven minder waardeval is. Inte-
gendeel, het heeft voor mij nog enorm vee| waarde.

Bavendien ga ik de kwaliteit van mijn leven niet toespitsen op
mijn verlamde armen en benen. Misschien dat ik er anders over
zou denken indien ik geen confrole meer zou hebben over mijn
spraak en slikfuncties. |k ontmost averigens vaak andere patign-
ten waarbij het me opvalt dat ze wel degelijk gelukkig zijn.

Het is ook niet nodig enkel stil te blijven staan bij de negatieve
aspecten van de aandoening. Het is immers ook waar dat het
neurclogisch onderzoek er gestaag op vooruit gast en met de
hoop dat er een doorbraak komt. Dat ziin toch zeer hoopvalle
feiten? Het spreekt voor zich dat er patiénten zijn die psycholo-
gische hulp nodig hebben. Miet iedersen heeft de luxe terug te
kunnen vallen ap en fijne familie. Er zijn ook alleenstaanden, of
mensen waarvan de familie het riet aankan en de patignt naar
een instelling doarsturer’”

Heeft een ALS patiént piin?

"Op zich is ALS pijnloos. Vaak krijg je wel af te rekenen met
krarmpen en stijtheid die dan wel pijn vercomaken in armen,
schouders en benen. Door te lang in dezelfde houding te blijven,
krijg je ook last van gewrichtspijn en doarligwonden.

Viooral vermoeidheid is een veel voorkomend syndroom bij ALS.
[oordat de longfunctie afneemt, gaat de algehele vermoeidheid
toenemen. Dagelijkse normale activiteiten gaan plots veel ensr-
gie wergen, energie die het lichaam nist meer bezit,

0ok zijn er dikwills problemen met de stoslgang door consti-
patie, die wordt veroorzaakt door vochtgebrek en verminderde
lichaamsbeweqing. Mensen met ALS zijn geneigd minder te
drinken uit angst voor slikprablemen en omdat ze het vervelend
vinden steeds hulp te vragen bij tailetbez ek

In tegenstelling tot andere spierzickten fakelt ALS het menselijk
lichaam af tot op het bot. Het aantal mensen met ALS die ster-
ven van ontbering en tatale vitputting is helaas legio”.

Miek Baeten
Foto's: Cois Van Roosendael
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