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Mediencommuniqué

ALS-Vereinigung.ch am Hausérztekongress (16./17. Juni 2011, KKL Luzern)

Notfall-Hospitalisierung unheilbar kranker Menschen verhindern

Dubendorf, 6. Juni 2011 — Menschen mit Amyotropher Lateralsklerose (ALS) sind unheilbar
krank; bei einer Lebenserwartung von drei bis fiunf Jahren nach Diagnose. An der diesjahrigen
Fortbildungstagung des Kollegiums fir Hausarztmedizin (KHM) informiert die ALS-Vereini-
gung.ch in einem Fachreferat (16. Juni 2011, 10.30 Uhr), wie dem Wunsch ALS-Betroffener ent-
sprochen werden kann, trotz ihrer schweren Krankheit zu Hause zu bleiben. Ferner ist die Ver-
einigung an beiden Tagen mit einem Informations-Stand vor Ort.

Die Amyotrophe Lateralsklerose (ALS) wird nicht von ungefahr die ,Krankheit der 1 000 Abschiede®
genannt. Sie ist eine rasch voranschreitende, degenerative Erkrankung des Zentralen Nervensystems.
Betroffene verlieren kontinuierlich Muskelsubstanz; an Armen und Beinen, am Sprech-, Kau- und
Schluckapparat. Die Krankheit verlauft sehr unterschiedlich. Folgen der absterbenden Nervenzellen
sind Versteifung und Ladhmung der betroffenen Muskulatur. Die meisten Patient(inn)en leben bei fort-
schreitender LaAhmung noch drei bis funf Jahre.

Umfassende Beratung und Begleitung

Wahrend der emotional usserst schweren Zeit zwischen Diagnose und Lebensende unterstiitzt die
ALS-Vereinigung.ch Betroffene und deren Angehdrige. Sie informiert Uber Pflege, Betreuung und Ent-
lastung, Uber Beschaffung von Hilfsmitteln, tiber behindertengerechten Umbau von Wohnraum und
Uber neue Erkenntnisse der Medizin. Die Vereinigung ist Beratungsstelle in behdrdlichen, rechtlichen
und administrativen Belangen und arbeitet eng mit Fachstellen des Gesundheitswesens und des So-
zialbereichs zusammen.

EXPRESS

- Die Amyotrophe Lateralsklerose (ALS) ist eine unheilbare, tédlich verlaufende Krankheit

- Betroffene haben ab Diagnose eine Lebenserwartung von drei bis funf Jahren

- In der Schweiz leben ca. 700 Personen mit ALS, obwohl die Krankheit rund halb so haufig ist wie die
Multiple Sklerose (MS), von der schweizweit 10 000 Menschen betroffen sind

- Die ALS-Vereinigung.ch ist Anlaufstelle fir sdmtliche Fragen zum Thema ALS, mit einem umfassen-
den Leistungsangebot fur Direktbetroffene und deren Angehérige

- Am Hausarzt-Kongress informiert die Vereinigung tber ihr Angebot (16./17. Juni 2011, KKL Luzern)
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Unbekannt, aber nicht selten

Dass ALS unbekannt ist, hat damit zu tun, dass Betroffene im Durchschnitt bereits drei bis fiinf Jahre
nach Ausbruch der Krankheit sterben. Selten indes ist ALS nicht, kommt sie doch etwa halb so oft vor
wie die Multiple Sklerose (MS). Mit MS leben gut 10 000 Personen in der Schweiz, wahrend die An-
zahl ALS-Erkrankter schweizweit seit langem bei rund 700 Personen bleibt. Das heisst, dass in der
Schweiz ca. 5 000 ALS-Betroffene leben wirden, stirben sie nicht innert weniger Jahre.

Méanner ab 50 am starksten betroffen

ALS wird erstmals 1869 durch den franzdsischen Neurologen Jean-Martin Charcot beschrieben. Un-
bekannt ist bis heute, was der Schadigung der Nervenzellen bei ALS zugrunde liegt. Weltweit existie-
ren verschiedene, bislang unbestétigte Hypothesen beziglich der Ursache. Weltweit erkranken nur
wenige Menschen vor dem 40. Lebensjahr an ALS; acht von zehn Betroffene sind alter als 50 Jahre.
Generell sind Manner ungefahr eineinhalb Mal 6fter von ALS betroffen als Frauen.

Eine enorme Herausforderung

Der Diagnose ALS geht meistens wahrend Monaten medizinische Abklarung voraus. Spéatestens mit
der definitiven Diagnose stehen Betroffene und ihre Angehérigen einer enormen Herausforderung
gegenuber. Unter anderem ist sofort multidisziplindre Betreuung durch Fachpersonen aus den Berei-
chen Medizin, Pflege und Therapie notwendig. Ferner brauchen Direktbetroffene und ihre Angehori-
gen unverziglich Information Gber Verlaufsformen der Krankheit. Denn aufgrund der in den meisten
Fallen rasch eintretenden Einbusse korperlicher Bewegungsfreiheit bleibt kaum Zeit, adaquate Hilfs-
mittel zu organisieren, Versicherungsleistungen zu beantragen und Rehabilitationsaufenthalte zu pla-
nen.

Anlaufstelle fur alle Fragen zu ALS

Die ALS-Vereinigung.ch bietet Betroffenen und ihren Angehérigen umfassende Beratung und Beglei-
tung. Mit Informationsanlassen, Schulungen fiir Fachpersonen und Angehérige, Offentlichkeitsarbeit
an Tagungen und Symposien, einer umfassend aufgebauten Webseite etc. Kurz: sie ist Drehscheibe
und Kontaktstelle zu allen Fragen um die Krankheit ALS.

Weitere Information
ALS-Vereinigung.ch, Thomas Stucki, Kommunikationsbeauftragter, Telefon 079 677 41 47,
thomas.stucki@als-vereinigung.ch, www.als-vereinigung.ch
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