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Lotgenotencontact 28 oktober 2024 

Thema: specialisten in communicatiehulpmiddelen zowel statisch als dynamisch 

Gastsprekers: Philip van Kralingen, Yelda Sahin en Ariadne Krommedam  

 

Peter Beukema, bestuurslid Patiëntencontact, opent het lotgenotencontact en heet alle aanwezigen 

welkom. Hij introduceert de gastsprekers en vertelt dat er maandelijks een lotgenotencontactuur is 

met een wisselend thema.  

Philip van Kralingen, werkzaam bij KMD, een leverancier van communicatiemiddelen, neemt het 

woord en stelt zichzelf voor. Hij bedankt de deelnemers voor hun aanwezigheid en geeft aan dat hij 

graag zijn kennis en ervaring wil delen over de ondersteunende communicatiemiddelen die KMD 

biedt. Philip bespreekt de impact van ALS op communicatie, met name op het vermogen om te 

spreken en contact te houden met de buitenwereld. Hij legt uit dat het behoud van communicatie 

voor veel patiënten essentieel is om verbonden te blijven met hun omgeving en hun identiteit te 

behouden. In dit verband introduceert hij diverse ondersteunende communicatiehulpmiddelen, 

zowel statische middelen zoals communicatiekaarten voor dagelijkse behoeften als dynamische 

middelen, zoals spraakcomputers die kunnen worden aangepast aan persoonlijke voorkeuren en zelfs 

bediend kunnen worden met oogbesturing. 

Yelda Sahin stelt zichzelf voor als logopedist verbonden aan het Radboud UMC, waar ze werkt met 

onder andere ALS-patiënten. Ze vertelt dat ze al enige tijd intensief met deze doelgroep werkt en 

deze samenwerking als waardevol ervaart, aangezien ze op verschillende manieren ondersteuning 

kan bieden – soms door te luisteren, maar ook door samen te zoeken naar passende oplossingen 

voor communicatiebehoeften. 

Yelda licht verder toe dat ALS vaak leidt tot een geleidelijke afname van spierkracht in de mond- en 

keelspieren, wat het articuleren en het gebruik van de stem bemoeilijkt. Dit heeft een directe invloed 

op de verstaanbaarheid, die voor elke patiënt anders kan zijn. Het compenseren van deze 

verminderde kracht zorgt er soms voor dat mensen trager of met spanning spreken in een poging 

verstaanbaar te blijven, wat niet altijd optimaal werkt. 

Voor Yelda is het belangrijk om samen met de patiënt te bekijken hoe ze omgaan met deze 

uitdagingen en welke ondersteuning daarbij helpt. Sommige mensen gebruiken hulpmiddelen zoals 

schrijven of wijzen, terwijl voor anderen alternatieve communicatievormen prettig kunnen zijn. Ze 

benadrukt ook het belang van geduld van familieleden en de tijd nemen om samen 

communicatiemethodes te ontdekken die werken. 

Toelichting op stemopnames en technologie 

Philip vertelt dat het mogelijk is om stemopnames te maken die later kunnen worden gebruikt, 

waardoor patiënten hun eigen stem kunnen behouden in hun communicatiehulpmiddelen. Met 

moderne technologie kunnen deze opnames worden geïntegreerd in spraakcomputers, waardoor de 

stem natuurlijker klinkt. Een voorbeeld hiervan is "My Own Voice" van Acapela. Yelda legt uit hoe 

https://www.acapela-group.com/
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deze techniek werkt: door vooraf zinnen in te spreken, wordt een persoonlijk stemprofiel 

samengesteld. Dit profiel kan zelfs nieuwe woorden vormen door letters uit eerdere opnames te 

combineren, wat het systeem flexibel maakt en gebruikers een natuurlijke manier biedt om zich uit te 

drukken. 

Kosten en vergoedingen 

Yelda licht toe dat de kosten voor het opslaan van persoonlijke stemopnames doorgaans niet worden 

vergoed door zorgverzekeraars en dat deze opslag jaarlijks kan worden verlengd tegen betaling. Een 

deelnemer merkt op dat eerdere stemdigitalisering via een andere organisatie aanzienlijk duurder 

uitviel, wat de diversiteit in kosten weerspiegelt. 

Toelichting op ondersteunende communicatiesoftware en voorbereiding 

Philip legt uit dat de ondersteunende communicatiesoftware (zoals de Grid) uitgebreid aanpasbaar is 

aan de persoonlijke wensen van de gebruiker. Met deze software kunnen patiënten niet alleen 

communiceren, maar ook apparaten in huis bedienen, zoals lampen en de televisie. Philip benadrukt 

het belang van overleg met een adviseur om de mogelijkheden en voorkeuren door te nemen, zodat 

het hulpmiddel goed aansluit bij de behoeften. Naast standaardfunctionaliteiten bevat de software 

verschillende vocabulaire-opties en persoonlijke aanpassingen, zoals het toevoegen van foto’s en 

eigen opnames. 

Yelda vult aan dat het betrekken van naasten, zoals partners of kinderen, bij dit proces belangrijk is. 

Zij kunnen creatieve oplossingen en ideeën aandragen om de communicatiesoftware nog meer op de 

gebruiker af te stemmen. Daarnaast merkt Yelda op dat het soms moeilijk kan zijn om het juiste 

moment te vinden om ondersteunende hulpmiddelen te introduceren, aangezien het accepteren 

hiervan vaak een ingrijpende stap is. 

Het belang van tijdige voorbereiding en ondersteuning bij het gebruik 

Philip en Yelda onderstrepen het belang van tijdige voorbereiding en het leren omgaan met deze 

hulpmiddelen, vooral wanneer oogbesturing een rol speelt. Het leren bedienen van een 

communicatiehulpmiddel en het personaliseren ervan kost tijd en oefening. Philip adviseert 

gebruikers om het hulpmiddel al vroeg in huis te halen, zodat ze rustig kunnen wennen aan de 

werking en mogelijkheden, zelfs als het nog niet dagelijks nodig is. Hierdoor zijn ze later beter 

voorbereid en verloopt de overgang soepeler. 

Yelda sluit aan door te benadrukken dat elke patiënt een andere behoefte heeft aan communicatie, 

en dat het hulpmiddel dus zeer persoonlijk ingezet kan worden. Voor sommige patiënten is het 

voldoende om met enkele woorden te communiceren, terwijl anderen het hulpmiddel breder willen 

inzetten, bijvoorbeeld voor hobby’s zoals pianospelen via oogbesturing. Hierdoor wordt het 

hulpmiddel meer dan alleen een communicatiemiddel, maar ook een instrument voor zelfexpressie 

en dagelijkse activiteiten. 

Ariadne, adviseur bij KMD, legt uit dat mensen met ALS vaak bepaalde activiteiten in hun leven 

moeten opgeven, zoals vrijwilligerswerk, kruiswoordpuzzels maken of training geven aan een 

sportteam. Ze benadrukt dat het gebruik van een hulpmiddel al in een vroeg stadium kan helpen om 

dergelijke activiteiten toch voort te zetten, zelfs als het spreken nog mogelijk is maar andere fysieke 
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beperkingen het lastig maken. Het hulpmiddel kan dan van grote meerwaarde zijn voor het dagelijks 

leven en de dagbesteding. 

Vraag van een deelnemer: "Is een spraakcomputer iets anders dan het digitaliseren van een stem?" 

Antwoord: Ariadne legt uit dat een spraakcomputer eigenlijk hardware is die de gebruiker helpt om 

zich hoorbaar te maken. Naast het overbrengen van de stem biedt het apparaat ook andere functies 

die niet mogelijk zijn met een normale computer. Zo kan het hulpmiddel bijvoorbeeld aangepast 

worden met specifieke apps, zoals een kruiswoordpuzzel-app. Ze geeft als voorbeeld een cliënt die 

niet langer kon schrijven maar door middel van de spraakcomputer met Grid-software, de software 

die wij gebruiken, toch kruiswoordpuzzels kan blijven maken. 

Philip zegt dat ondersteunende communicatiemiddelen niet alleen bedoeld zijn voor spreken, maar 

ook voor andere vormen van zelfredzaamheid en interactie. Hij wijst erop dat het aanvragen van een 

hulpmiddel bij de zorgverzekeraar tijd kost, en dat het daarom raadzaam is om op tijd te beginnen. 

Het vroegtijdig bekend raken met de software en het oefenen met oogbesturing kan later veel moeite 

besparen. 

Ariadne geeft aan dat KMD naast spraakcomputers met oogbesturing ook andere hulpmiddelen 

aanbiedt, afgestemd op de behoeften en mogelijkheden van de gebruiker. Hoewel een 

spraakcomputer met oogbesturing vaak wordt aanbevolen omdat veel ALS-patiënten hun armfunctie 

verliezen, zijn er ook alternatieven beschikbaar. Zo kan een spraakcomputer met de hand, een 

schakelaar, een joystick of een muis worden bediend, afhankelijk van wat het beste bij de gebruiker 

past. Ariadne benadrukt dat niet iedereen behoefte heeft aan de meest geavanceerde technologie, 

zoals omgevingsbesturing. Soms zijn eenvoudige hulpmiddelen zoals een talkpad of lightwriter, die 

slechts basiscommunicatie ondersteunen, voldoende. Een lightwriter is bijvoorbeeld een apparaatje 

met een toetsenbord en een speaker waarmee gebruikers typen en hun boodschap laten uitspreken; 

dit vereist echter wel enige handfunctie. 

Ariadne legt uit dat een communicatiehulpmiddel doorgaans wordt vergoed door de zorgverzekeraar, 

maar dat aanpassingen in huis, zoals een elektrische deuropener, onder de Wet Maatschappelijke 

Ondersteuning (WMO) vallen en via de gemeente verlopen. Samenwerking met een logopedist of 

ergotherapeut kan helpen om deze aanvullende voorzieningen en vergoedingen goed geregeld te 

krijgen. 

Aanvullende informatie over omgevingsbesturing en communicatiehulpmiddelen 

Ariadne en Yelda bespreken aanvullende opties voor omgevingsbesturing, die gebruikers met ALS de 

mogelijkheid biedt om niet alleen te communiceren maar ook apparaten in huis te bedienen. Ariadne 

legt uit dat het niet mogelijk is om een iPad direct te gebruiken voor tv-bediening, maar dat sommige 

streamingdiensten zoals Netflix wel via de iPad bekeken kunnen worden. Een deelnemer geeft aan 

dat haar man met ALS de tv bedient met een iPhone en een speciaal kastje, waarmee hij zenders kan 

veranderen en lampen kan aansturen. Ariadne bevestigt dat dit mogelijk is met bepaalde adapters en 

schakelaars. 

Yelda en Ariadne benadrukken dat tijdens een adviesgesprek ook naar omgevingsbeheersing gekeken 

wordt, waarbij zowel communicatie als praktische hulpmiddelen worden besproken. Dit kan variëren 



 

4 
 

van het aanpassen van hoog-laagbedden en sta-op-stoelen tot speciale stopcontacten waarmee 

bijvoorbeeld een mixer bediend kan worden, zodat activiteiten zoals het samen bakken met jonge 

kinderen mogelijk blijven. 

 

Vraag van een deelnemer: "Kan je iets vertellen over Nuedexta?" 

Antwoord: Yelda legt uit dat Nuedexta een medicijn uit Amerika is dat nog in onderzoek is, onder 

andere bij het UMC Utrecht. Het wordt vooral gebruikt om symptomen zoals dwanghuilen, 

dwanglachen en dwanggapen te behandelen bij mensen met ALS. Een positief effect van het medicijn 

is dat het ook kan helpen bij speekselbeheersing, slikken en spreken, waardoor sommige gebruikers 

duidelijker kunnen praten. De resultaten zijn echter wisselend; sommige mensen ervaren 

bijwerkingen en stoppen, terwijl anderen duidelijke verbeteringen merken. 

Vraag van een deelnemer: "Wat weet je van een implantaat in het hoofd waarmee communicatie via 

hersengolven mogelijk is?" 

Antwoord: Yelda legt uit dat zij hierover niet veel inhoudelijke kennis heeft en verwijst naar het ALS-

centrum in Utrecht, waar meer onderzoek naar dit soort technologieën wordt gedaan. Ze adviseert 

deelnemers om bij hun eigen revalidatiearts na te vragen welke onderzoeken en mogelijkheden er op 

dit gebied bestaan. 

Vraag van een deelnemer: "Wat is er nodig om de televisie op een andere zender te zetten? Is daar 

iets voor?" 

Antwoord: Het antwoord is dat als er geen handfunctie meer is, maar iemand nog wel kan praten, 

oogbesturing wordt aanbevolen. Met oogbesturing kan de volledige afstandsbediening in de 

spraakcomputer worden geïntegreerd, waardoor zenders kunnen worden aangepast zonder fysieke 

bediening. Voor gebruikers die alleen een iPad kunnen gebruiken, is het helaas niet mogelijk om 

rechtstreeks de televisie te bedienen. Wel kan er worden gekeken naar alternatieven, zoals het 

streamen van programma’s en diensten zoals Netflix via de iPad zelf. 

Vraag van een deelnemer: "Kan ik hier ook mijn iPad of dezelfde software gebruiken?" 

Antwoord: "Ja, dat kan inderdaad. Je hebt de software en je hebt de hardware. De hardware is 

bijvoorbeeld de tablet of iPad. Soms kiezen mensen ervoor om de software op hun eigen iPad te 

zetten, vooral als de zorgverzekeraar alleen de software vergoedt en niet de hardware. 

Ervaring van een deelnemer 

Een deelnemer deelt haar ervaring met haar man, die al lange tijd ALS heeft. Hoewel hij zijn handen 

niet meer kan gebruiken, kan hij door een speciaal kastje en met zijn iPhone zowel de televisie 

bedienen als lampen aansturen. Deze ervaring illustreert hoe omgevingsbesturing, met behulp van 

specifieke apparaten, de zelfstandigheid en mogelijkheden van ALS-patiënten kan vergroten. 

Ariadne (adviseur KMD) bevestigt dat dit mogelijk is met bepaalde adapters en schakelaars. Ze legt 

verder uit dat tijdens een adviesgesprek ook naar omgevingsbeheersing wordt gekeken, waarbij 

zowel communicatie als praktische hulpmiddelen worden besproken. Dit kan variëren van het 

aanpassen van hoog-laagbedden en sta-op-stoelen tot speciale stopcontacten waarmee bijvoorbeeld 
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een mixer bediend kan worden, zodat activiteiten zoals het samen bakken met jonge kinderen 

mogelijk blijven. 

Samenwerking met de ergotherapeut 

Yelda benadrukt het belang van haar samenwerking als logopedist met ergotherapeuten. Samen 

kijken zij naar zowel de communicatiebehoeften als de praktische hulpmiddelen die het beste passen 

bij de cliënt. Door deze gecombineerde aanpak kunnen Yelda en de ergotherapeut de meest 

geschikte oplossingen vinden en de hulpmiddelen optimaal afstemmen op de behoeften en 

mogelijkheden van de gebruiker. 

Vraag van een deelnemer: "Zijn er in Nederland meerdere leveranciers die omgevingsbesturing 

bieden?"   

Antwoord: Er zijn vier leveranciers in Nederland die omgevingsbesturing aanbieden. De keuze van 

leverancier is afhankelijk van de voorkeur van de cliënt, en het is verstandig om dit te bespreken met 

de logopedist of ergotherapeut. Elk bedrijf heeft eigen oplossingen en mogelijkheden, dus het is 

belangrijk om je goed te laten informeren over wat het beste past bij jouw situatie. Daarbij speelt de 

zorgverzekeraar ook een rol; sommige verzekeraars werken alleen met specifieke leveranciers samen. 

Logopedisten zijn meestal goed op de hoogte van deze details en kunnen helpen bij het kiezen van de 

juiste aanbieder.  

Opmerking van een deelnemer  

Een deelnemer deelt dat ze via Bluetooth hun iPad kunnen bedienen met een draadloze muis en zo 

ook de spraakapp kunnen activeren. Deze opmerking laat zien hoe draadloze technologie de 

bediening van communicatiehulpmiddelen verder kan vereenvoudigen en flexibiliteit biedt voor 

mensen met ALS. 

Patiënten- en Naastendag  

Op 16 november vindt de Patiënten- en Naastendag plaats, waarbij verschillende leveranciers van 

hulpmiddelen aanwezig zullen zijn. Dit biedt de mogelijkheid om vragen te stellen, producten te 

bekijken en verschillende hulpmiddelen zelf uit te proberen. De bijeenkomst is uitsluitend fysiek bij te 

wonen en niet online beschikbaar. 

Opmerking over aanvullende hulpmiddelen 

Een deelnemer wijst op het gebruik van een letterkaart als praktisch hulpmiddel. Het werkt zonder 

stroom, kan ook ’s nachts gebruikt worden en biedt ondersteuning wanneer apparatuur niet 

beschikbaar is. Een ander tipt het gebruik van pictogrammen, bijvoorbeeld in de badkamer, door deze 

uit te printen en te lamineren. Voor uitgebreide gesprekken kan een letterkaart dan weer een 

waardevolle aanvulling zijn. 

Vraag: "In hoeverre zijn de apparaten mobiel?"   

Antwoord: De apparaten zijn afhankelijk van de behoefte mobiel inzetbaar. Ze kunnen worden 

gemonteerd op een handbewogen rolstoel, elektrische rolstoel en zelfs op een fiets, enzovoort. Er 

zijn veel aanpassingen mogelijk om de mobiliteit te ondersteunen. 
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Aanvullende links 

Artikel NRC over verlies van spraak door ALS: Onlangs verscheen een aangrijpend artikel in het NRC 

over iemand die door ALS zijn spraak verloor. Het artikel geeft inzicht in de impact van 

communicatieverlies en de zoektocht naar hulpmiddelen. Lees het artikel via deze link 

Informatie over de Patiënten- en Naastendag: Meer informatie over de Patiënten- en Naastendag op 

16 november, inclusief programma en mogelijkheden om hulpmiddelen uit te proberen, vind je hier 

KMD – Leverancier van communicatiemiddelen: Voor meer informatie over de 

communicatiemiddelen van KMD, kun je de website bezoeken 

https://archive.ph/Qcnn1
https://www.alspatientenvereniging.nl/uitnodiging-voor-de-jaarlijkse-patienten-en-naastendag/
https://www.kmd.nl/

