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Ga met ons de ziekte ALS te lijf

De hand wordt krachteloos, de stem klinkt wat gek of het
lopen gaat moeilijk. Aanvankelijk vage klachten zoals spier-
zwakte en vermoeidheid, beginnend in é&n van de ledema-
ten. Ma enkele maanden slaan die over op andere ledematen.
Verschijnselen die kunnen duiden op de zeldzame ziekte
Amyotrofische Laterale Sclerose (ALS). Eén van de meest
emnstige spier- en zenuwaandoening die we kennen. Na het
stellen van de diagnose is de gemiddelde levensverwachting

van een patiént slechts 3 jaar tot 5 jaar.

In Mederland lijden tussen de 1.000 en 1.500 patiénten aan deze
ziekte. Elk jaar wordt er bij 500 mensen ALS geconstateerd en
sterven er zo'n 500 patiénten aan de ziekte. Dat betekent dat er
per jaar in Nederand mesr mansan sterven aan ALS dan aan Aids.
Creer de oorzaak van ALS is nog maar weinig bekend, Artsen kun-
nen patiénten met ALS begeleiden, maar stoppen of genezen
kunnan Ze de Ziekis niat,

Geen enkel medicin is er tegen opgewassen. Om patiénten met

ALE en hun omgeving zo goed mogelik te helpen en te onder-
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steunen, is in 2001 het ALS Centrum MNederland opoericht,

Een centrale plaats waar kennizs op het getsed van diagnostiek,
behandeling en wetenschappelijk onderzosak gebundeld wardt.

Woor het operationeel houden en verder ontwikkelen van het ALS
Centrum is geld nodig, Geld dat de Stichting ALS Nederand zelf biean
moet brengen omdat steun vanuit de overheid maar zeer beperkd is.
ALS kan (0w staun dus heel goed gebruiken. In deze folder least u
mesr over ALS, onze activiteiten en hoe u ong kunt steunen. Ga met
ons ALS te lif!

Wat is ALS precies?

ALS is een aandosning dia leidt tot het zwakker worden van de spia-
ren, it wordl vercarzaak! doordat de motorische zenuwcellen in
het ruggenmearg en in het ondarste deel van da hersenen afstarven.
De motorische zenuwcellen geven de signalen vanuit de harsenen
door aan de spieren. Vervalt die doorgave, dan ontbreekt de sturing
van o spieran en ontstaat er spisrzwakis.

De ziekle veroorzaakt meestal geen pin en tast het verstand meestal
niet aan. Ok blijven de zintuigen doorgaans intact. Wl waorden gelei-
delik aan steeds meer spleren aangedaan en is hat uitvallen van de
ademhalingsspieren vaak de corzaak van het overlijden van de pati-

ént. Hoe snel dat gaat, verschilt van persoon ot parsoon.

Onwetendheid en onzekerheid

Het steflan van de diagnose ALS is meestal nist makkelijlk, Uit ondar-
zoek blijkt dat de duur tussen de esrste klachten en het moment dat
uiteincalijk de diagnose gesteld wordt gemiddeld 12 maanden is. Voaor
artzen is het vaak mosilijk het ziektebeald van ALS te herliennen, wat
kan leiden tot een inafficignte zorgverening i de earste fase. Sinds de
oprichting van het ALS Centrum Mederland is de termijn waarbinnen
de diagnose gesteld wordt met enkele maanden verkort. Er bestaan
geen madicinen dis de ziekis kunnen stoppen of genezen. Het enige
mediciin dat het ziekteproces enigszins vertraaqt, is Riluzole (Rilutek).
Onderzoelk wordt bemoeilijkt vanwege de zekdzaamheid van de ziek-
fe, terwijl anderzoek de enige manier is om nieuwe medicinen voor

ALS te introduceren en een betrouwbsar zorgbeleid te ontwikkelen.

Waarom het
ALS Centrum Nederland?

D verbetering aan te brengen op het gebied van diagnostiek:, zorg-
verlening, onderzoek, (internationale) kennisuitwisseling en voarlich-
fing is hiet ALS Cantrum MNederand opgerichl. Het Cantrum is gehuis
vest in het Universitair Medisch Centrum Utracht en het Academisch

Medisch Centrur te Amsterdam,

ALS Team

Maast diagnostisk en behandeling van patignten met ALS resulteren
da activitaiten binnen het Centrum in mesr onderzoek an kKunnen
rmegr ALS-patignten en hun artsen deslinemen aan onderzosk,
Daarnaast speelt het ALS Centnem een vooraanstaande rol bij crder
wiis op het gebled van ALS aen wordt informatie en andersteuning
geboden aan hulpverleners in hes! Mederland. Alle kennis - ook inter-
nationaal - op het gebied van ALS wordt op £8n cantraal punt

samengebracht in belang van patiénten en hulpverensrs.

In anuari 2005 hebben de Stichting ALS Centrurm Mederland (gerichit
op oprichting en instandhouding van het ALS Centrum), de Stichting
Valscherm (gericht op patiéntan- en mantelzorg) en de Stichting ALS
Onderzoekfonds (gericht op fondsenwerving t.bov onderzoek) de
krachten gebundskd en gezarmenlijk de  Stichting ALS Mederland
opgericht, B de realisatie van haar doslstelingen werkt de Stichting
ALS Mederland samen met het Universitair Medisch  Centrum
Utrecht, het Academisch Medisch Centrum Amsterdam, heat Prinses
Beatrix Fonds en de Vereniging Spierziekten Mederland.






