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U bent voor behandeling van ALS, PSMA of PLS verwezen naar de afdeling
revalidatie van Noordwest Ziekenhuisgroep. In deze folder vindt u korte
uitleg over deze aandoeningen en over de behandeling en begeleiding

door het gespecialiseerde ALS-behandelteam.

@ Wat is ALS, PSMA en PLS?

ALS, PSMA en PLS zijn spierziekten waarbij motorische zenuwcellen in het
zenuwstelsel afsterven. Hierdoor brengen deze zenuwcellen hersensignalen
niet meer goed over naar de spieren. Daardoor worden de spieren steeds zwak-
ker en/of stijver. ALS, PMS en PLS zijn progressieve spierziekten. Dit betekent
dat de ziekte erger wordt.

De diagnose
De plaats in het zenuwstelsel waar de zenuwcellen afsterven is bepalend voor
de diagnose: ALS, PSMA of PLS. De spierziekten lijken sterk op elkaar, maar de

klachten zijn (deels) verschillend.

De afkortingen staan voor:

* Amyotrofische Laterale Sclerose (ALS)

* Progressieve Spinale Musculaire Atrofie (PSMA)
* Primaire Laterale Sclerose (PLS)

Klachten

Bij ALS, PSMA of PLS, kunnen de volgende klachten ontstaan:
° minder goed kunnen bewegen en ademhalen

* minder goed kunnen slikken en spreken

* klachten bij denken, doen en/of het gedrag

Welke klachten erin de loop van de ziekte ontstaan, kan per persoon
verschillen.



@ Begeleiding en behandeling

Uw klachten worden na verloop van tijd ernstiger. U krijgt dan ook steeds meer
lichamelijke beperkingen, met vaak ingrijpende gevolgen voor uw dagelijks
leven. Dit vraagt veel van uw aanpassingsvermogen, ook emotioneel. Een
gespecialiseerd ALS-behandelteam begeleidt u hier zo goed mogelijk in, ook bij
de voorbereiding op de toekomstige verslechtering. Verder probeert het behan-
delteam uw klachten zo goed mogelijk te behandelen.

Doel van de behandeling

ALS, PSMA en PLS zijn helaas niet te genezen. Het doel van de behandeling is
dan ook dat u zo lang mogelijk in uw eigen omgeving kunt blijven functione-
ren. Zo nodig met hulp en/of hulpmiddelen. Alle leden van het ALS-behandel-
team ondersteunen u daar vanuit hun eigen specifieke deskundigheid zo goed
mogelijk bij.

Eigen regie

Het is belangrijk dat u ondanks de ingrijpende gevolgen van uw ziekte zelf de
regie houdt. Want het gaat om uw leven. Om dit mogelijk te maken, kunt u reke-
nen op uitgebreide uitleg en informatie over uw aandoening, uw behandeling
en alle (praktische) gevolgen. Niet alleen tijdens uw vaste controleafspraken,
maar ook tussen uw vaste afspraken door. U kunt met vragen altijd contact

opnemen met uw behandelaars.




@ Het ALS-behandelteam

Een vast, multidisciplinair ALS-behandelteam begeleidt en behandelt u.
Multidisciplinair betekent dat het team uit verschillende deskundigen bestaat.
Het behandelteam bestaat uit een:

¢ revalidatiearts (teamcodrdinator)

° ergotherapeut

* fysiotherapeut

* logopedist

° maatschappelijk werker

e diétist

e psycholoog

Afhankelijk van de situatie zijn behalve de revalidatiearts één of meer van deze
zorgverleners bij uw behandeling betrokken. Zo nodig komen zij ook thuis bij

u langs voor bijvoorbeeld advies over woningaanpassingen of speciale hulp-
middelen.

De zorg van het ALS-behandelteam van Noordwest Ziekenhuisgroep

voldoet aan de door Spierziekten Nederland en ALS Centrum Nederland

aangescherpte kwaliteitscriteria.

Revalidatiearts

De revalidatiearts is als codrdinator van het behandelteam uw hoofdbehan-
delaar. U heeft vaste controleafspraken met uw revalidatiearts. U bespreekt
tijdens elke controle welke beperkingen en/of moeilijkheden u ervaart, hoe

u hier het beste mee kunt omgaan en welke zorg u daarvoor nodig heeft. De
revalidatiearts verwijst u zo nodig naar (één van) de zorgverleners van het
ALS-behandelteam en/of naar andere zorgverleners binnen en buiten Noord-
west Ziekenhuisgroep. Denk bijvoorbeeld aan de longarts, neuroloog, MDL-arts,
huisarts of thuiszorg.




Ergotherapeut

Het kan zijn dat er door uw ziekte allerlei praktische problemen en kleine of

grotere beperkingen ontstaan. Bijvoorbeeld bij uw persoonlijke verzorging, het

huishouden, vervoer, uw werk of vrijetijdsbesteding. Het doel van ergotherapie

is dat u alles wat u zelf belangrijk vindt zo lang mogelijk kunt blijven doen. De

ergotherapeut gaat daarom samen met u na welke problemen u ervaart en zoekt

samen met u naar een (praktische) oplossing. Denk aan:

° hetaanleren van een activiteit op een andere manier, zo nodig met hulp-
middelen

e advies en ondersteuning bij de aanvraag van een voorziening: bijvoorbeeld
een woningaanpassing, aangepaste stoel, hoog-laagbed of vervoer voor

buiten

Fysiotherapeut

Het kan zijn dat u zich door uw ziekte moeilijker kunt bewegen. Dit kan voor be-
perkingen zorgen in het dagelijks leven. U krijgt van uw fysiotherapeut adviezen
over:

* het onderhouden van uw bewegingsvaardigheden en conditie

* lopen binnen- en buitenshuis

* loophulpmiddelen

» oefeningen voor ondersteuning van de ademhaling (eventueel in samenwer-

king met de logopedist)

Het kan zijn dat u (deels) wordt behandeld door uw eigen fysiotherapeut bij u in
de buurt. De fysiotherapeut van het ALS-behandelteam heeft dan een advise-

rende rol, of wordt alleen ingeschakeld voor een specifieke behandeling.

Logopedist

De logopedist begeleidt en adviseert u bij eventuele problemen op het gebied

van communicatie, kauwen en slikken. Denk aan:

* adviezen en oefeningen voor uw verstaanbaarheid

» adviezen en oefeningen voor uw ademtechniek (dit kan uw verstaanbaarheid
en het hoesten verbeteren)

e adviezen om verslikken te voorkomen: bijvoorbeeld een goede houding of



eventueel aangepaste voeding, bestek en drinkgerei
* begeleiding bij het aanvragen en leren omgaan met een communicatiehulp-

middel (in samenwerking met de ergotherapeut)

Maatschappelijk werker

ALS, PSMA en PLS zijn aandoeningen die diep ingrijpen in het leven van u en
uw naasten. Lichamelijke achteruitgang en beperkingen zijn vaak moeilijk te
verwerken. U komt voor beslissingen te staan die niet gemakkelijk zijn. De
maatschappelijk werker kan u en uw naasten met gesprekken ondersteunen. De
maatschappelijk werker denkt met u mee en geeft voorlichting en advies over
de best mogelijke organisatie van de zorg. Hij of zij houdt daarbij rekening met
uw wensen en leefsituatie en komt zo nodig op huisbezoek.

U kunt ook voor praktische vragen en hulp bij de maatschappelijk werker te-
recht. Denk aan hulp bij de aanvraag van huishoudelijke hulp en/of thuiszorg,

taxivervoer, of vragen over uw werk, uitkering of wetgeving, enzovoort.

Diétist

Het kan zijn dat u door verminderde eetlust en/of moeilijk kunnen kauwen en
slikken, afvalt. Behalve vet verliest u dan ook spierweefsel, met alle gevolgen
die daaruit voorkomen voor uw dagelijkse activiteiten. Een diétist overlegt dan
hoe u verder afvallen kunt voorkomen. Bijvoorbeeld door:

* verantwoorde en/of aangepaste voeding

* hetvoorkomen van verslikken (in overleg met de logopedist)

* hetvoorkomen en bestrijden van obstipatie (verstopping)

» dieetproducten en/of preparaten voor ondersteuning van de voeding

Psycholoog

Het kan zijn dat u door uw ziekte psychologische of cognitieve klachten
ontwikkeld. In dit geval kan het ALS-team u verwijzen naar de psycholoog. De
psycholoog brengt u klachten in kaart tijdens een intakegesprek. Hierbij kunt u
denken aan angst- en/of stemmingsproblemen, problemen met verwerking of
coping (hoe u met uw ziekte omgaat). Maar ook kunt u denken aan cognitieve
klachten, zoals aandacht- en geheugenproblemen en/of gedragsveranderingen.
Waar nodig kan de psycholoog verder onderzoek doen, met (neuro) psychologi-



sche testen- en vragenlijsten. Mocht dit nodig zijn, dan kan er ook een behan-

deling gestart worden. Dit gaat altijd in overleg met u.
Naast bovenstaande kan de psycholoog ook meedenken met het behandel-
team en eventueel advies geven over uw begeleiding.

Wordt u opgenomen?

Wordt u (onverwacht) in het ziekenhuis opgenomen? Geef dit dan aan het
ALS-behandelteam of het secretariaat van de revalidatie-afdeling door.
Het ALS-behandelteam zorgt ook tijdens uw opname voor optimale zorg
en behandeling.




@ Uw vragen

U kunt met vragen over uw behandeling contact opnemen met uw revalidatie-
arts. Dat kan op werkdagen van 8:30 - 16:30 uur:

¢ locatie Alkmaar

telefoon 072 - 548 3290 | e-mail: revalidatiesecretariaatpoli@nwz.nl

¢ locatie Den Helder
telefoon 0223 - 69 6481 | e-mail: poli.revalidatie@nwz.nl

Bij spoed en buiten kantooruren kunt u contact opnemen met uw huisarts.

Meer informatie
Meer informatie over ALS, PSMA en PLS vindt u ook op:
e www.spierziekten.nl

e www.stichting-als.nl

e www.als-centrum.nl

e www.prinsesbeatrixspierfonds.nl
e www.alspatientsconnected.com



mailto:revalidatiesecretariaatpoli@nwz.nl
mailto:poli.revalidatie@nwz.nl
http://www.spierziekten.nl
http://www.stichting-als.nl
http://www.stichting-als.nl
http://www.prinsesbeatrixspierfonds.nl
http://www.prinsesbeatrixspierfonds.nl
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Noordwest Ziekenhuisgroep
Postbus 501

1800 AM Alkmaar
www.nwz.nl

tel 072 - 548 4444

Colofon

Redactie revalidatie
communicatie

Druk Ricoh

Bestelnummer 149725

Op alle onderzoeken en behandelingen van Noordwest Ziekenhuisgroep zijn de algemene
voorwaarden van Noordwest Ziekenhuisgroep van toepassing, zie www.nwz.nl
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