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Lotgenotencontact 23 september 2024 

Thema: moeilijke besluiten en zingeving 

Gastspreker: Mark Rietveld Geestelijk begeleider UMCu 

 

Op maandag 23 september vond een lotgenotenbijeenkomst plaats met als thema 'Moeilijke 

besluiten en zingeving'. De bijeenkomst werd ingeleid door Wim, bestuurslid communicatie, die de 

aanwezigen verwelkomde en gastspreker Mark Rietveld introduceerde. Mark is geestelijk verzorger 

bij het UMC Utrecht en begeleidt patiënten met ALS en PSMA. Wim bedankte de deelnemers voor 

hun aanwezigheid en droeg daarna het woord aan Mark over. 

Mark begon met een korte introductie van zijn werk als geestelijk begeleider, waarbij hij zich richt op 

het ondersteunen van ALS- en PSMA-patiënten en hun naasten. Hij vertelde hoe hij patiënten helpt 

bij het omgaan met moeilijke beslissingen die gepaard gaan met de ziekte, zoals de inzet van 

technische hulpmiddelen en het bepalen van de grenzen van behandelingen. Daarbij benadrukte hij 

dat hij patiënten helpt hun eigen weg te vinden, zonder beslissingen voor hen te nemen. 

 

De fases in het ziekteproces 

Mark schetste vervolgens de verschillende fases die patiënten met ALS of PSMA kunnen doormaken 

en de bijbehorende uitdagingen. 

1. Voor de diagnose - Onzekerheid en verwarring 

Deze fase wordt gekenmerkt door een periode van onzekerheid en verwarring, waarin patiënten nog 

geen diagnose hebben en vaak kampen met de vraag wat er precies aan de hand is. Het gebrek aan 

duidelijkheid kan zwaar zijn, omdat mensen zich zorgen maken over wat hen te wachten staat. 

2. De diagnose - Het verwerken van slecht nieuws 

Wanneer de diagnose ALS of PSMA wordt gesteld, ervaren veel patiënten een grote schok. Mark 

omschreef deze fase als een "rode wolk," waarin de realiteit van de ziekte hard binnenkomt. Veel 

mensen geven achteraf aan dat ze in deze fase graag meer ondersteuning hadden willen hebben om 

het slechte nieuws te verwerken. 

3. De periode na de diagnose - Het voortzetten van het gewone leven 

Na de diagnose breekt er vaak een fase aan waarin de ziekte nog weinig invloed heeft op het dagelijks 

leven. Mensen kunnen hun normale activiteiten grotendeels voortzetten en er is soms sprake van 

ontkenning. Volgens Mark kan dit een gezonde manier zijn om met de situatie om te gaan: "Waarom 

zou je de hele dag met je ziekte bezig zijn als je nog gewoon kunt leven?" 
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4. De toename van ziektelast - Beperkingen en moeilijke keuzes 

Naarmate de ziekte vordert, worden de fysieke beperkingen groter en worden patiënten afhankelijk 

van hulpmiddelen en zorg. In deze fase komen moeilijke keuzes naar voren: welke behandelingen 

willen ze nog ondergaan? Hoe beïnvloedt dit hun leven en dat van hun naasten? Deze fase is vaak 

mentaal zwaar, omdat niet alleen de patiënt, maar ook de omgeving met deze vragen geconfronteerd 

wordt. 

5. De laatste fase - Afscheid nemen en nazorg 

In de laatste fase van de ziekte wordt de focus vaak verlegd naar afscheid nemen. Deze fase kan, 

hoewel moeilijk, ook waardevol zijn voor zowel de patiënt als de naasten. Mark benadrukte dat 

sterven een gezamenlijk proces is: "Sterven doe je niet alleen." Hij wees op het belang van een goed 

afscheid, niet alleen voor de patiënt, maar vooral voor de nabestaanden, die verder moeten leven 

met het verlies. 

 

Belang van sociale ondersteuning en persoonlijke bagage 

Mark legde uit dat de sociale omgeving van een patiënt van groot belang is bij het omgaan met de 

ziekte. Vrienden, familie en andere naasten spelen vaak een belangrijke rol bij het ondersteunen van 

de patiënt en het nemen van beslissingen. "Soms denken zorgverleners dat zij alles moeten doen, 

maar het sociale netwerk is vaak een even belangrijke bron van steun," vertelde hij. 

Een deelnemer stelde vervolgens de vraag of er wel genoeg aandacht is voor de naasten van de 

patiënt, omdat hij het gevoel had dat de zorg vaak alleen om de patiënt draait. Hij vroeg zich af of de 

naasten niet soms worden vergeten in het proces. 

Mark herkende dit gevoel en bevestigde dat het lijden van naasten vaak anders is, en soms net zo 

zwaar of zelfs zwaarder kan zijn dan dat van de patiënt. Hij benadrukte dat het belangrijk is dat 

zorgverleners oog hebben voor het welzijn van de naasten en dat dit ook een onderwerp van gesprek 

zou moeten zijn binnen de zorg. "Naasten hebben hun eigen behoeften en emoties, en het is 

belangrijk om die ruimte te geven, zodat ook zij de nodige steun krijgen," voegde hij toe. 

Daarnaast besprak hij hoe iemands levensbeschouwing, religie en persoonlijke ervaringen van invloed 

zijn op de manier waarop zij omgaan met ziekte en lijden. Mensen uit verschillende culturen en met 

verschillende geloofsovertuigingen hebben vaak een andere kijk op lijden en sterven. Mark verwees 

naar de mythe van waarin een man wordt veroordeeld om eeuwig een steen tegen een berg op te 

duwen, zonder ooit succes te behalen. Hij gebruikte deze mythe als metafoor voor hoe velen in de 

westerse cultuur naar lijden kijken: als iets zinloos en eindeloos, zonder duidelijk doel. In andere 

culturen krijgt lijden echter vaak een spirituele betekenis, wat invloed heeft op hoe mensen omgaan 

met hun ziekte en de moeilijke keuzes die daarbij horen. 
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De innerlijke ruimte en persoonlijke groei 

Mark ging verder in op het belang van 'innerlijke ruimte': de mentale rust die nodig is om na te 

denken, beslissingen te nemen en om te gaan met de emoties die de ziekte oproept. Hij benadrukte 

dat mensen op hun eigen manier omgaan met zowel verlies als hoop, en dat het belangrijk is om die 

balans te vinden. Sommige mensen ontwikkelen door hun ervaring een sterke veerkracht, waardoor 

ze in staat zijn om emoties van verdriet en herstel beide te accepteren. 

Mark sprak ook over het belang van beweging tussen deze twee aspecten: het ruimte geven aan 

emoties van verlies, maar ook vooruitkijken naar wat nog mogelijk is. Hij moedigde de deelnemers 

aan om zichzelf de ruimte te geven om hun emoties te ervaren en tegelijkertijd te blijven zoeken naar 

momenten van hoop en perspectief. 

 

De drie voorwaarden voor goede besluitvorming 

Mark sloot zijn presentatie af met drie voorwaarden die volgens hem essentieel zijn bij het maken 

van moeilijke keuzes in het ziekteproces: 

1. Aandacht en tijd: Zowel van zorgverleners als van het sociale netwerk is het belangrijk dat er 

ruimte is voor het verhaal van de patiënt en de naasten. 

2. Kennis en vaardigheden: Patiënten en hun naasten moeten voldoende kennis en vaardigheden 

hebben om hun situatie goed te begrijpen en de juiste keuzes te kunnen maken. Soms vraagt dit om 

begeleiding of zelfs 'leren omgaan' met de ziekte. 

3. Ruimte voor ontwikkeling: Keuzes hoeven niet vast te liggen; er moet ruimte zijn om van mening te 

veranderen en om met nieuwe inzichten en gevoelens om te gaan. 

 

Bijdragen van deelnemers 

Tijdens de bijeenkomst kregen de deelnemers de gelegenheid om hun vragen en ervaringen te delen. 

Een deelnemer vertelde over haar ervaring met depressie en hoe therapie en mindfulness haar 

hebben geholpen om balans te vinden in haar leven met ALS. "Wandelen kan ik nog, en dat geeft me 

vreugde," deelde ze. 

Een andere deelnemer stelde een vraag over de rol van naasten. Mark gaf aan dat naasten vaak hun 

eigen proces doormaken en dat hun pijn soms anders is dan die van de patiënt. Een deelnemer 

beaamde dit en vertelde dat zijn sociale netwerk een grote bron van steun is: "Mijn netwerk is 

onbetaalbaar geworden." 

Een ander thema dat naar voren kwam, was de manier waarop mensen omgaan met het naderende 

einde. Een deelnemer deelde dat hij rust vond in het lezen van boeken en het bekijken van 

documentaires over verschillende perspectieven op de dood. "Ik zoek naar perspectieven die me rust 

geven, zodat ik me kan voorbereiden," zei hij. 
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Mark sloot af met een laatste gedachte: "Iedereen zoekt op zijn eigen manier naar balans, en dat is 

een proces zonder vaste uitkomst. Maar wat we kunnen hopen, is dat mensen de ruimte en 

ondersteuning krijgen om hun eigen weg te vinden, op een waardige manier." 

 

Afsluiting 

De bijeenkomst werd afgesloten met een dankwoord van Wim aan Mark en de deelnemers. De open 

sfeer en de ruimte voor persoonlijke verhalen maakten de bijeenkomst waardevol voor iedereen, 

zowel in het delen van ervaringen als in het verkrijgen van nieuwe inzichten over hoe om te gaan met 

moeilijke keuzes en zingeving in het leven met ALS. 


