Wenn Sie das umfassende Beratungs- und Diagnostikangebot unserer Ambulanz
flr Amyotrophe Lateralsklerose (ALS) und schwere neuromuskulare Erkrankun-
gen nutzen wollen, dann melden Sie sich gerne fiir einen Termin an.

o/ 0441 236-402 (Sekretariat)

¥ nfr@evangelischeskrankenhaus.de

Bitte bringen Sie zum Gesprach die Unterlagen lhrer bisher behandelnden Arzte
mit. Dazu gehdren insbesondere Arztbriefe aus stationaren Behandlungen und
genetische Befunde. AuBerdem sollten Sie, wenn vorhanden, eine Patientenver-
fligung, Vorsorgevollmacht oder Betreuungsverfligung mitbringen.
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AMBULANZ FUR ALS UND SCHWERE
NEUROMUSKULARE ERKRANKUNGEN



Sehr geehrte Patientin,
sehr geehrter Patient,

Sie leiden an einer schweren neuro-
muskularen Erkrankung, wie z. B.
einer Amyotrophen Lateralsklero-
se, einer spinalen Muskelatrophie
oder einer Muskeldystrophie.
Aufgrund des fortschreitenden
und schwerwiegenden Verlaufes
haben Sie moglicherweise Fragen
zur Behandlung Ihrer Erkrankung
oder zu den Auswirkungen Ihrer Er-
krankung auf Ihr Leben. Sie konnen
in unserer Ambulanz gemeinsam
mit uns im Gesprach Antworten
entwickeln.
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Hilfestellung und Beratung

Wir mochten Sie durch schwierige Zeiten begleiten und leiten — Ihre Fragen beantworten.

Hier finden Sie einige der haufig gestellten Fragen:

Gibt es Moglichkeiten, das Leben bei meiner
schweren Erkrankung zu verlangern und/
oder meine Lebensqualitat zu erhalten?

Wie gehe ich mit Schluckbeschwerden um?
Wann bendétige ich eine Magensonde?

Kann ich auch dann noch essen, wenn ich
bereits Uber eine Magensonde ernahrt
werde?

Wie funktioniert eine Beatmungstherapie
und was kann mit einer Beatmungstherapie
erreicht werden?

Was kann getan werden, wenn mein
Hustenstol3 schwach wird?

Was ist ein Luftrohrenschnitt?

Kann ein Luftréhrenschnitt mir personlich
helfen, langer und/oder besser zu leben?

Wie sieht das Leben mit einem Luftrohren-
schnitt oder mit Beatmung eigentlich aus?

Kann der Speichelfluss reduziert werden?

= Welche (Netzwerk-)Angebote gibt es aulRer-

halb der Klinik fir mich?

= Gibt es medizinische MaRBnahmen, die mir

mehr schaden als nutzen?

Wie werden im letzten Stadium meiner Er-
krankung Luftnot, Schmerzen oder andere
qualende Symptome behandelt?

Welche regelmaligen Untersuchungen sind
bei meiner Erkrankung erforderlich, z. B.
Untersuchungen von Herz oder Atmung?

Gibt es im Bereich meiner Erkrankung
Forschungsaktivitiaten und kann ich an
klinischen Studien teilnehmen?

Durfen lebenserhaltende Therapien im Ver-
lauf einer Erkrankung auch wieder beendet
werden (darf z. B. eine Beatmungstherapie,
wenn sie einmal begonnen wurde, beendet
werden)?



