HET MYSTERIE:

VAN

ALS

Trouwe Thuis-Kijkers weten welke lijdensweg
er wacht als je de diagnose ALS krijgts Een
personage uit de populaire soap, Steven
Lambrechts, ziet zichzelf aftakelen zonder hoop

op genezing. Maar waarom is het eigenlijk zo
moeilijk om een behandeling voor ALS te vinden?
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of amyotrofische latera-

le sclerose is een ziekte

waarbij de zenuwcellen

die de spieren aanstu-

ren, afsterven. Het is
een zogenaamde neurodegeneratieve aan-
doening waaraan je uiteindelijk zult sterven,
meestal binnen de drie tot vijf jaar. De
patiéntenvereniging ALS Liga was vragende
partij om de ziekte in de verhaallijn van de
tv-soap Thuis te krijgen, om zo ALS meer
bekendheid te geven.

“En dat is gelukt, want we krijgen opvallend
meer vragen over ALS’, klinkt het bij prof.
dr. Philip Van Damme, neuroloog en speci-
alist ALS in UZ Leuven. “De serie brengt
heel goed de impact van de ziekte in beeld,
de angst bij de patiént en de schokgolf in de
familie, zeker omdat het in de serie over de
erfelijke variant blijkt te gaan. Daarbij heb
je een kans van een op twee dat de ziekte
aan de kinderen is doorgegeven.”
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Een patiént met ALS krijgt natuurlijk de best
mogelijke zorg in het ziekenhuis. Maar tot
nog toe bestaat er maar één medicijn dat
helpt om patiénten een paar maanden langer
in leven te houden. Waarom is het zo moeilijk
om een afdoend middel te vinden? Professor
Van Damme: “Vooral omdat ALS zon com-
plexe ziekte is, waarvan we de oorzaak van-
daag nog niet kennen. Bovendien zouden we
een geneesmiddel of behandeling moeten
vinden die verhindert dat cellen afsterven: dat
is veel moeilijker dan een geneesmiddel vin-
den dat bijvoorbeeld cellen moet vernietigen.
Ten slotte kunnen we helaas de behandeling
pas starten als de ziekte al bezig is. Gemid-
deld verloopt er een jaar tussen de eerste
klachten die mensen krijgen en het stellen
van de diagnose. Daar gaat dus tijd verloren”

Negentig procent van de mensen die ALS
krijgen, heeft een variant die vermoedelijk
veroorzaakt wordt door een samenspel

van genetische fouten en het milieu waar-
in we leven. Maar er is ook een erfelijke
variant van ALS, die maar bij tien procent
van de patiénten voorkomt. “Dankzij die
erfelijke variant zijn we de afgelopen jaren
heel wat wijzer geworden over de geneti-
sche fouten die mee tot de ziekte leiden.
De laatste jaren concentreert het onder-
zoek zich namelijk op de erfelijke variant
van ALS, omdat we daarbij weten dat de
oorzaak in iets genetisch moet schuilen.
Al treft de erfelijke variant maar tien pro-
cent van de patiénten, wetenschappers
hopen via hen de ingang te vinden om de
ziekte te begrijpen en op termijn te kun-
nen behandelen.”

Ook in UZ Leuven en aan de KU Leuven
doen onderzoekers heel wat research naar
ALS. Het in kaart brengen van de ziekteme-
chanismen van ALS is de hoofdopdracht
van het laboratorium voor neurobiologie.
Veel onderzoek gebeurt op basis van men-

prof. dr. Philip Van Damme

selijke stamcellen. Toch is er nog een
lange weg te gaan tussen het begrijpen
van hoe de ziekte werkt en het ontwikke-
len van een succesvolle therapie. Er moet
verder onderzocht worden welke andere
factoren behalve genetische een rol kun-
nen spelen bij het ontstaan en de ontwik-
keling van de ziekte.

Er bestaan verschillende hypotheses over
de mechanismen achter ALS, maar er is
ook een constante. “Bij neurodegenera-
tieve ziektes zoals ALS, maar ook parkin-
son en alzheimer, zien we een verstoring
van de eiwitatbraak in de zenuwcellen.
Telkens is er een andere groep van
zenuwcellen die gevoelig is voor een
bepaalde klontering van eiwitten. Een
van de grote mysteries van ALS is dat dat
bij de erfelijke variant wordt veroorzaakt
door een gendefect, maar bij de andere
varianten niet.”
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De laatste jaren zit het onderzoek naar ALS
in een stroomversnelling. De genetische
inzichten nemen toe. Het wordt duidelijker
welke eiwitten klonteren. Bij een aantal
andere ziekten blijkt dat gentherapie succes-
vol kan zijn. Het wetenschappelijke inzicht
schrijdt verder, maar dat is een magere
troost voor wie op dit moment geconfron-
teerd wordt met de ziekte. “Als gentherapie
voor ALS blijkt te werken, duurt het nog vijf
tot tien jaar voor we een geneesmiddel heb-
ben’, schat professor Van Damme.

Behalve bij het stamcelonderzoek in Leu-
ven zijn onderzoekers van UZ Leuven ook
betrokken bij de wereldwijde research naar
ALS. Daarbij spitst het onderzoek zich
vooral toe op de oorzaken van ALS en de
zogenaamde modifiers: erfelijke factoren
die niet de ziekte op zich veroorzaken,
maar bepalen of ze zich ontwikkelt op
jonge of latere leeftijd, en of dat snel of
langzaam gebeurt. “Dat is belangrijk
omdat er zoveel verschillende vormen van
de ziekte zijn. De meeste patiénten krijgen
het tussen hun veertigste en vijfenzestigste,
maar je kan het ook op 17 of 85 jaar krij-
gen. De meeste patiénten overlijden na
drie jaar, maar er zijn ook patiénten die na
een jaar sterven en andere die tien jaar
leven met ALS. Als we de factoren kunnen
identificeren die zorgen dat je de ziekte
later krijgt of dat ze zich trager ontwikkelt,
komen we hopelijk dichter bij een mogelij-
ke behandeling””

Professor Van Damme houdt zich ondertus-
sen al meer dan tien jaar bezig met onder-
zoek naar ALS, gecombineerd met het
begeleiden van patiénten. Geeft dat geen
dubbel gevoel? “Voor mij is dat de ideale
combinatie’, zegt hij. “Ik weet niet of ik het
zou volhouden om altijd alleen maar slecht
nieuws te geven en niet bezig te zijn met
het zoeken naar een oplossing. De machte-
loosheid is natuurlijk het grootst bij de
patiént, maar weegt toch ook op de artsen
en andere ziekenhuismedewerkers.”
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