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Thema: Thema: Bewegen, trainen en rol fysiotherapeut bij ALS/PSMA/PLS

Gastspreker: Jaap Bakers, fysiotherapeut UMC Utrecht

Jaap Bakers stelt zich voor. Hij is fysiotherapeut en bewegingswetenschapper en werkt in het UMC
Utrecht als lid van het spierziekte- en ALS-behandelteam. In zijn werk behandelt hij ook mensen met
PSMA en PLS. Hij geeft aan dat hij zich bewust is van de verschillen tussen deze aandoeningen en zal
die in de presentatie benoemen. Als hij alleen 'ALS' zegt, is dat niet bedoeld om de andere ziekten uit
te sluiten.

Het thema van vandaag, trainen en bewegen, kan gevoelig liggen. Mensen met ALS, PSMA en PLS
krijgen soms tegenstrijdige adviezen: sommige behandelaren adviseren weinig beweging, terwijl
anderen juist veel beweging aanbevelen. Jaap hoopt met zijn presentatie nuance te brengen en
nodigt deelnemers uit om aan te geven als iets niet aansluit bij eerdere adviezen die zij hebben
gekregen.

Jaap is auteur van de richtlijn fysiotherapie bij ALS, die hij samen met anderen heeft geschreven. De
presentatie is grotendeels gebaseerd op deze richtlijn.

De presentatie van Jaap vind je onder deze samenvatting. Hierin staan de afbeeldingen die in de tekst
ter sprake komen.

Jaap legt uit hoe trainen bij ALS, PSMA en PLS werkt aan de hand van een metafoor: een ouderwets
bedraad geluidssysteem. Dit systeem bestaat uit een versterker, een boxkabel en boxen. Als het geluid
zwakker en verstoord klinkt, kan men de neiging hebben om nieuwe boxen te kopen. Maar als het
probleem in de versterker of de kabel zit, zal dit niet helpen.

e De versterker staat symbool voor het brein.
e De boxkabel staat symbool voor de zenuwen.
e De boxen staan symbool voor de spieren.

Bij ALS, PSMA en PLS zit de schade niet in de spieren zelf, maar in het brein en de zenuwen. Het
trainen van spieren is dus als het kopen van nieuwe boxen: het heeft maar een beperkt effect omdat
de aansturing verstoord is.

De verschillen tussen de ziekten:
e PLS: De schade zit vooral in het brein, waar de motorneuronen beschadigd raken.

e PSMA: De schade zit vooral in de zenuwen zelf, die vanuit het ruggenmerg naar de spieren
lopen.

e ALS: De schade zit zowel in het brein als in de zenuwen.
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Wetenschappelijk onderzoek toont aan dat trainen geen positief effect heeft op deze ziekten. De
meeste studies zijn gedaan bij ALS, maar de bevindingen kunnen waarschijnlijk ook gelden voor
PSMA en PLS.

Belangrijke inzichten uit onderzoek:

¢ Training is niet schadelijk. Er is geen bewijs dat mensen door trainen eerder overlijden,
sneller in een rolstoel belanden, sneller spierzwakte ontwikkelen of een slechtere longfunctie
krijgen.

e Toch kunnen er nadelen zijn.
Jaap gebruikt een weegschaal als metafoor om dit uit te leggen:
e De ene kant staat voor wat iemand doet.
e De andere kant staat voor wat iemand kan.
e Zolang deze in balans zijn, gaat het goed.
e Alsiemand te veel traint, wordt de balans verstoord. Dit kan leiden tot:
o Blessures, net als bij mensen zonder spierziekte.
o Pijn en de noodzaak om te herstellen, wat de beweeglijkheid tijdelijk vermindert.

o Extreme vermoeidheid, waardoor mensen minder energie overhouden voor
dagelijkse activiteiten zoals huishouden en sociale bezigheden.

Sommige mensen gaan bijvoorbeeld twee keer per week naar fysiotherapie of fysiofitness, maar
houden daardoor nauwelijks energie over voor andere activiteiten.

Extreme vermoeidheid als gevolg van te veel trainen is onwenselijk, maar er zijn ook mensen die wél
baat hadden bij beweging. Dit waren twee groepen:

e Mensen die motivatie haalden uit bewegen, omdat het hen het gevoel gaf grip op de ziekte
te krijgen. Zij werden niet fysiek sterker of fitter, maar ervoeren een betere kwaliteit van
leven.

¢ Mensen die een periode van inactiviteit hadden doorgemaakt. Zij gingen wel vooruit in
kracht en conditie, maar alleen doordat ze verloren capaciteit herwonnen die was afgenomen
door te weinig beweging, niet door de ziekte zelf.

Een periode van inactiviteit kan verschillende oorzaken hebben, zoals ziekte (bijvoorbeeld een griep),
de schok na de diagnose, verlies van vertrouwen in het lichaam of verkeerd advies waardoor iemand
minder is gaan bewegen. In zulke gevallen gaat er naast de ziekte zelf ook extra kracht en conditie
verloren, die met training deels herwonnen kan worden.

Jaap vergelijkt dit met een batterij:

e De zwarte balk in de batterij staat voor de zwakte die is ontstaan door ALS, PSMA of PLS.
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e Alsiemand een periode van inactiviteit doormaakt, neemt de capaciteit verder af.

e Door weer te trainen kunnen mensen deze extra verloren capaciteit herwinnen, maar niet de
capaciteit die door de ziekte zelf verloren is gegaan.

Daarom is training vooral belangrijk voor mensen die een tijd minder bewogen hebben. Hoewel de
ziekte voortschrijdt en leidt tot verdere zwakte en conditieverlies, kan training helpen om dat proces
tijdelijk af te remmen.

Wat voor training is dan het meest zinvol?

e Jaap adviseert om, waar mogelijk, buiten te bewegen. Wandelen in de natuur of een bezoek
brengen aan een vriend of familielid is vaak waardevoller dan trainen in de sportschool.

¢ Voor de meeste mensen voelt trainen op apparaten in een sportschool doelloos en geeft het
weinig voldoening.

e Hetis beter om beweging te koppelen aan een activiteit die betekenisvol is en bijdraagt aan
het welzijn.

Afhankelijk van de ziektefase moet de manier van trainen aangepast worden. In het begin lukt het
vaak nog om actief te trainen, waarbij iemand zelf de bewegingen uitvoert. Later wordt dit lastiger en
kan ondersteuning nodig zijn, zoals:

e Hulpmiddelen: bijvoorbeeld een wandelstok, rollator, spalken of armondersteuning. Deze
helpen om langer zelfstandig te blijven bewegen.

e Ondersteuning van een fysiotherapeut.

Het is een misverstand dat hulpmiddelen het proces van achteruitgang versnellen. Ze maken het juist
mogelijk om langer zelfstandig te blijven bewegen. Het gebruik kan bovendien worden afgestemd op
de situatie, bijvoorbeeld binnenshuis zonder hulpmiddelen en buitenshuis met ondersteuning.

Wanneer spieren niet meer zelfstandig kunnen bewegen, is passief bewegen nog steeds zinvol. Dit
helpt om:

e Stijfheid te voorkomen.
e Gewrichten soepel te houden.
e Pijnklachten te verminderen.

Training moet altijd op maat worden afgestemd, omdat de ziekte bij iedereen anders verloopt, zelfs
bij eeneiige tweelingen. Het is belangrijk om tijdig de training aan te passen wanneer het lichaam
verandert, om overbelasting te voorkomen.

Wat betreft de trainingsintensiteit:

e Hoog intensieve training wordt afgeraden, zoals sprinten of zware krachttraining.
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e Matig intensieve training is het advies, waarbij spieren licht worden geactiveerd, de
adembhaling iets versnelt en men mogelijk licht transpireert.

¢ Voor mensen met minder kracht kan zelfs passief bewegen als matig intensief worden
beschouwd, zolang er energie in wordt gestoken.

Longfunctie en trainen

Longfunctie hangt samen met de algehele belastbaarheid. Sommige mensen hebben weinig
krachtsverlies in armen en benen, maar juist in de ademhalingsspieren. Daarom is inzicht in de
longfunctie belangrijk. Dit kan regelmatig getest worden door een fysiotherapeut.

In Nederland loopt een pilot waarin patiénten zelfstandig thuis hun longfunctie meten. Dit wordt nog
niet overal aangeboden, maar geinteresseerden kunnen hierover informeren bij hun fysiotherapeut.

Als hoesten moeilijker wordt, kunnen verschillende technieken worden ingezet:
e Actieve hoesttechnieken (ACBT — Active Cycle of Breathing Techniques).

e Ondersteunde hoesttechnieken, zoals ‘air stacking’, waarbij met een ballon extra lucht in de
longen wordt gepompt om het hoesten te vergemakkelijken.

e Hoestmachine: wordt in Nederland beperkt gebruikt, meestal bij acute situaties zoals een
longontsteking. Dit apparaat duwt lucht geforceerd in de longen en zuigt deze er weer uit.

Wat betreft ademspiertraining geldt hetzelfde als bij spiertraining in het algemeen:
e Eris geen bewezen positief effect bij ALS, PSMA en PLS.
e Het wordt in UMC Utrecht zeer terughoudend aangeboden.

Spasticiteit is het onwillekeurig aanspannen van spieren door een verkeerd signaal vanuit het brein.
Dit komt vooral voor bij mensen met PLS en ALS. Het is anders dan fasciculaties (korte schokjes),
omdat spasticiteit zorgt voor langdurige spierspanning.

Wanneer spasticiteit optreedt in combinatie met spierzwakte, verhoogt dit het risico op contracturen
(verstijving van gewrichten). Dit kan bijvoorbeeld in de handen voorkomen, waarbij de vingers in een
gebogen stand blijven staan zonder mogelijkheid om ze volledig te strekken. Contracturen kunnen
ook in andere gewrichten ontstaan, zoals in de knieén bij mensen die veel met gebogen benen liggen
of in een rolstoel zitten.

Contracturen kunnen de kwaliteit van leven beinvloeden doordat:
e Ze verzorging zoals aankleden en wassen moeilijker maken.
e Ze ongemak en beperkingen in beweging veroorzaken.

Om contracturen te voorkomen, is het belangrijk om regelmatig te blijven bewegen, zelfs als de
kracht afneemt. Dit kan door:

e Passief bewegen: dit kan worden gedaan door een fysiotherapeut of door
thuiszorgmedewerkers, die helpen bij het voorzichtig doorbewegen van de ledematen.
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e Instructies voor de thuiszorg: een fysiotherapeut kan thuiszorgmedewerkers leren hoe ze op
de juiste manier de gewrichten en spieren moeten bewegen om stijfheid en contracturen te
voorkomen.

Pijn komt regelmatig voor bij ALS, PSMA en PLS, maar de ziekte zelf veroorzaakt geen pijn. De pijn
ontstaat vooral doordat mensen minder goed kunnen bewegen.

Oorzaken van pijn kunnen zijn:
e Overtraining, waarbij iemand meer doet dan wat het lichaam aankan, wat leidt tot blessures.

¢ Houdingsgerelateerde pijn, door drukpunten bij schouders en heupen, vooral bij
verminderde spiermassa. Dit kan optreden in bed of in een stoel met onvoldoende
ondersteuning.

e Vallen, wat kan leiden tot langdurige pijn en bewegingsbeperkingen.
Om pijn te verminderen en vallen te voorkomen, is het belangrijk om:
e Te letten op een goede houding en een passend matras of stoel te gebruiken.
e Advies in te winnen bij een ergotherapeut over houding en hulpmiddelen.
e Waar nodig loophulpmiddelen of transferhulpmiddelen te gebruiken, zoals een stalift.
e De woning aan te passen, zoals het verwijderen van drempels en losliggende vioerkleden.

Vallen kan ernstige gevolgen hebben en daarom is het belangrijk om preventieve maatregelen te
nemen.

Vragen en antwoorden uit de bijeenkomst

Vraag deelnemer: Ik word snel kortademig, terwijl ik vroeger veel sportte. Is dit een symptoom van
ALS of zou ik juist meer moeten oefenen?

Antwoord: Kortademigheid kan verschillende oorzaken hebben. Verminderde longfunctie kan een rol
spelen, vooral als de longspieren te zwak zijn om voldoende lucht in te ademen. Dit kan worden
getest door een longfunctietest. Daarnaast kan het zijn dat de spierkracht in de benen al iets
afgenomen is zonder dat je dit bij lichte inspanning merkt. Een spierkrachtmeting kan helpen om dit
te beoordelen.

Vraag deelnemer: Welke vorm van training is het meest geschikt als ik nog goed kan bewegen?
Antwoord: Wandelen is vaak een goed alternatief voor intensieve sporten zoals hardlopen. Voor
mensen met voldoende spierkracht kan een stevige wandeling zelfs nog een uitdaging zijn. Training
op apparaten is alleen nuttig als bewegen in het dagelijks leven niet goed lukt. Als training leidt tot
extreme vermoeidheid, kan het zinvol zijn om de belasting te verlagen en energie beter te verdelen
over dagelijkse activiteiten.

Vraag deelnemer: Ik heb veel last van stijfheid in mijn rug en onderrug, waardoor ik moeite heb met
dagelijkse handelingen zoals sokken aantrekken. Wat kan ik doen?
Antwoord: Stijfheid komt vaak voor bij ALS, PSMA en PLS. Lenigheidsoefeningen en rekken kunnen
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helpen om de spieren soepel te houden. Dit hoeven geen intensieve oefeningen te zijn, maar kunnen
eenvoudige bewegingen op bed zijn, zoals het naar de borst trekken van de knieén of het rekken van
de kuitspieren. Een fysiotherapeut kan hierbij helpen en oefeningen op maat aanbieden.

Vraag deelnemer: Kan massage helpen bij stijfheid?

Antwoord: Ja, massage kan een vorm van passief bewegen zijn en helpen bij het ontspannen van
spieren. Dit hoeft niet per se door een manueel therapeut te gebeuren; een fysiotherapeut met
ervaring in massage kan ook helpen. Manipulatie (‘kraken’) wordt bij ALS, PSMA en PLS niet specifiek
aangeraden.

Vraag deelnemer: Is zwemmen een goede vorm van training?

Antwoord: Zwemmen kan een fijne manier van bewegen zijn, omdat het lichaam in het water minder
zwaar aanvoelt. Veel mensen met zenuwaandoeningen krijgen echter last van kou in een standaard
zwembad, wat kramp kan verergeren. Warme baden (30+ graden) zijn beter geschikt. Daarnaast kan
het in- en uitstappen uit een zwembad een uitdaging zijn, waardoor een revalidatiebad met
aangepaste voorzieningen vaak geschikter is.

Vraag deelnemer: Ik heb ’s nachts vaak last van krampen. Kan ik hier iets tegen doen?
Antwoord: Nachtelijke krampen zijn een bekende klacht. Mogelijke oplossingen zijn:

e Zorg ervoor dat je benen warm blijven in bed, omdat kou krampen kan verergeren.
¢ Voldoende water drinken voor het slapengaan om uitdroging te voorkomen.

e Magnesiumsupplementen nemen (dit helpt niet bij iedereen, maar kan het proberen waard
zijn).

Vraag deelnemer: Ik train regelmatig in een sportschool en loop daarnaast veel. Hoe weet ik of ik niet
te veel doe?

Antwoord: Als de training leidt tot extreme vermoeidheid of beperkingen in andere belangrijke
activiteiten, kan het goed zijn om de belasting te heroverwegen. Bijvoorbeeld: als iemand merkt dat
hij door de training minder energie heeft voor sociale activiteiten of het huishouden, kan het zinvol
zijn om de sportschooltraining wat af te bouwen en meer energie te besteden aan waardevolle
dagelijkse activiteiten.

Vraag deelnemer: Is spierpijn na training een teken dat ik te veel doe?
Antwoord: Als spierpijn na elke training optreedst, is de belasting waarschijnlijk te hoog. Spierpijn op
zichzelf is niet schadelijk, maar als het structureel voorkomt, kan een lichtere trainingsvorm beter zijn.

Vraag deelnemer: Wat kan ik doen tegen stijfheid in mijn rug en schouders?

Antwoord: Stijfheid in rug en schouders kan te maken hebben met houding. Mensen die veel in een
stoel zitten zonder armsteun, spannen vaak onbewust hun schouders aan, wat tot extra spanning en
stijfheid leidt. Het kan helpen om de houding te laten beoordelen door een fysiotherapeut of
ergotherapeut en eventueel aanpassingen te maken aan de stoel of zithouding.
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ANCSS S Programma

Deel I: 20-30 minuten

- Persoonlijke introductie

- Training

- Longfunctie

- Spasticiteit, contracturen en pijn

Deel Il. 30-40 minuten
- Vragen en delen van ervaringen
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ALLSD S Persoonlijke introductie

. Fysiotherapeut en bewegingswetenschapper

- Richtlijn fysiotherapie bij ALS

- Gepromoveerd op het meten van uitkomstmaten bij ALS

- Trainer bij TRICALS

- Scholing voor fysiotherapeuten via ALS Centrum Nederland

- Ontwikkeling van krachtmeter en handsfree airstack machine
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,\L Centrum Wetmatigheden rond trainen bij ALS/PSMA/PLS

Nederland

Brein Zenuwen Spieren

PLS ALS PSMA |

—. o
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ANCSS S Belang van trainen bij ALS/PSMA/PLS?

Samenvatting wetenschappelijk onderzoek

- Geen positief effect gevonden

- Trainen is niet schadelijk, maar...

Blessures (pijn)
Extreme vermoeidheid
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AL S Belang van trainen bij ALS/PSMA/PLS?

Samenvatting wetenschappelijk onderzoek

- Geen positief effect gevonden

- Trainen is niet schadelijk, maar...

- Sommige mensen gingen wel degelijk vooruit
- Motiverend/grip
- Kracht- en conditieverlies na inactiviteit
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Kracht- en conditieverlies na inactiviteit




AN S Wat voor training

Sportschool versus dagelijkse activiteiten

Hulp bij hulpmiddelen

Ergotherapeut, denk ook aan aanpassingen in huis
Website: ALSopdeweg.nl

Actief ondersteund Passief

Nut van passief bewegen vaak onderschat:

Voorkomen van stijfheid
o Onderhoud bewegelijkheid gewrichten

> Matig intensief
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AV Longfunctie

Regelmatig testen

CoughAssist

Met name bij zwakke hoest starten met oefenen Airstacken

In- Exsufflator
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AN ST Longfunctie

Regelmatig testen

I : CoughAssist
Met name bij zwakke hoest starten met oefenen Airstacken f| U8R

In- Exsufflator

Ademspiertraining:
Wederom geen bewijs voor positief effect.
Alleen als er geen- tot milde ademspierzwakte is en bij veel motivatie.
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ANLSE S Spasticiteit, contracturen en pijn

Brein Zenuwen

Spasticiteit

PLS ALS PSMA

Spasticiteit/stijfheid in combinatie met spierzwakte
geeft een verhoogd risico op contracturen

Actief ondersteund Passief
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ANLSE S Spasticiteit, contracturen en pijn

Brein Zenuwen

Spasticiteit

PLS ALS PSMA

Spasticiteit/stijfheid in combinatie met spierzwakte
geeft een verhoogd risico op contracturen

Pijn
- Overtraining
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ALLSS M Spasticiteit, contracturen en pijn

Brein Zenuwen

Spasticiteit

PLS ALS PSMA

Spasticiteit/stijfheid in combinatie met spierzwakte
geeft een verhoogd risico op contracturen

Pijn
- Overtraining
- Houding
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ALLSS M Spasticiteit, contracturen en pijn

Brein Zenuwen

Spasticiteit

PLS ALS PSMA

Spasticiteit/stijfheid in combinatie met spierzwakte
geeft een verhoogd risico op contracturen

/

Pijn

- Overtraining
- Houding

- Vallen
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ANCSS M Vragen en delen van ervaringen

X &
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