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Lotgenotencontact 28 april 2025 

Thema: De invloed van de diagnose ALS, PLS en PSMA op relatie, gezin en sociaal leven 

Gastspreker: Emmy Heijmans, maatschappelijk werker ALS Behandelteam UMC Utrecht 

 

Femke Menen opent de bijeenkomst, heet iedereen van harte welkom en introduceert de 

gastspreker, Emmy Heijmans. Femke benadrukt het belang van vertrouwelijkheid binnen het 

lotgenotencontact: er wordt geen opname gemaakt, maar wel een verslag opgesteld dat 

geanonimiseerd is.  

 

Inleiding door Emmy Heijmans 

Emmy Heijmans stelt zich voor als maatschappelijk werker binnen het ALS-behandelteam van het 

UMC Utrecht. Zij benadrukt dat zij graag een interactieve bijeenkomst wil en nodigt deelnemers uit 

hun ervaringen te delen. 

Ze opent haar verhaal met de constatering dat de invloed van ALS, PLS en PSMA op het leven enorm 

groot is. De spreker vertelt dat mensen vaak aangeven dat het ziekteproces een continu proces is van 

achteruitgang, waarbij telkens nieuwe aanpassingen nodig zijn. Zodra men gewend is aan een nieuwe 

situatie, volgt er weer een volgende verandering. Dit vraagt veel veerkracht en 

doorzettingsvermogen. 

De ziekte raakt alle levensdomeinen: relatie, gezin, werk, hobby's en sociale contacten. Zij benadrukt 

dat niet alleen het fysieke aspect zwaar is, maar dat ook de psychische impact groot is. Angst, 

onzekerheid, somberheid en gevoelens van eenzaamheid zijn veelvoorkomend. 

Verder benoemt de spreker dat ook het ‘zorgen voor’ een zware psychische en fysieke belasting kan 

zijn voor naasten. Daarnaast kost het organiseren van zorg en hulpmiddelen vaak veel energie. Emmy 

wijst er ook op dat ALS gepaard kan gaan met cognitieve veranderingen, waardoor iemand ander 

gedrag kan vertonen. Dit kan de onderlinge relaties verder onder druk zetten. 

De spreker vraagt of er aanvullingen zijn op deze punten. Een deelnemer deelt dat de veranderingen 

bij zijn partner ook positief waren: iemand werd milder en probeerde meer tegemoet te komen aan 

de ander. 

Een andere deelnemer vertelt dat na de diagnose, ondanks het verdriet, een hernieuwde verbinding 

ontstond: ‘Door te begrijpen wat er aan de hand was, kon ik meer accepteren. We kwamen weer 

dichter bij elkaar.’ 

Een deelnemer deelt een ingrijpende ervaring over de zorgsituatie thuis, waar dagelijks veel 

verschillende zorgverleners over de vloer komen. Dit heeft een grote impact op de privacy en het 

gezinsleven. De constante aanwezigheid van onbekenden wordt als belastend ervaren. 

Een deelnemer laat via de chat weten dat extreme vermoeidheid, slecht slapen en het kleiner worden 

van de eigen wereld eveneens grote impact hebben. 
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Andere deelnemers herkennen de belasting van veel mensen over de vloer hebben, en bespreken 

hoe de ziekte de balans binnen het gezin verandert. 

 

De invloed op de relatie 

De spreker gaat verder in op de relatieveranderingen. Iedereen heeft zijn eigen manier van omgaan 

met moeilijke situaties, zegt zij. 

Ze benadrukt hoe belangrijk het is om bij elkaar te blijven checken: hoe doen we het samen? Rollen 

veranderen: je bent niet meer alleen partners, maar ook zorgverlener en zorgvrager. Ook activiteiten 

die vroeger belangrijk waren samen, vallen soms weg. Dit vraagt steeds om opnieuw zoeken naar 

verbinding. 

De spreker wijst specifiek op veranderingen op het gebied van intimiteit en seksualiteit. Dit is een 

onderwerp waar mensen vaak moeilijk over praten, maar het is belangrijk dat hier ruimte voor is, ook 

in gesprekken met zorgverleners. 

Verschillende deelnemers delen ervaringen. Een nabestaande vertelt dat hij spijt heeft dat hij tijdens 

het ziekteproces niet alles heeft uitgesproken en adviseert: ‘Praat zoveel mogelijk nu het nog kan.’ 

Een andere deelnemer benadrukt dat ondanks de ziekte, bestaande vriendschappen soms juist 

hechter werden. 

 

De invloed op het gezin 

De spreker bespreekt vervolgens hoe belangrijk het is om ook binnen het gezin te praten over de 

impact van de ziekte. Ze stelt vragen zoals: "Waren jullie gewend om over emoties te praten voor de 

ziekte?" en "Hoe kunnen we hier samen een vorm voor vinden?" 

Kinderen hebben elk hun eigen manier van omgaan met de ziekte. Het is essentieel om begrip te 

tonen voor die verschillende reacties. Kinderen beschermen tegen de realiteit is niet altijd mogelijk 

en vaak ook niet wenselijk. Wel is het belangrijk om kinderen te betrekken op een manier die past bij 

hun leeftijd en draagkracht. 

De spreker raadt aan om ook iemand buiten het gezin als vertrouwenspersoon voor de kinderen te 

betrekken. Dit kan bijvoorbeeld een buurvrouw, oom of tante zijn; iemand die al een band heeft met 

het kind. Het hoeft niet meteen een professionele hulpverlener te zijn, maar dat kan wel als dat 

wenselijk is. Daarnaast adviseert zij om de school in een vroeg stadium op de hoogte te brengen. 

Ze wijst op de brochure "Gezinnen met ALS" van het ALS Centrum, waarin praktische tips staan per 

leeftijdsfase van kinderen (Handreiking voor ouders (PDF)). 

Daarnaast wijst zij op de film "Luki & the Lights" (bekijk hier) en op de aflevering van Het Klokhuis: 

"Mijn vader heeft ALS" (bekijk hier). 

https://als-centrum.nl/wp-content/uploads/2024/03/v3_handreiking_voor_ouders.pdf
https://globalneuroycare.org/full-movie/
https://hetklokhuis.nl/tv-uitzending/5338/mijn-vader-heeft-als
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Deelnemers geven aan dat kinderen, tieners en jongvolwassenen ieder op hun eigen manier omgaan 

met de ziekte. Sommigen zoeken juist toenadering en zijn betrokken, terwijl anderen afstand nemen, 

niet willen praten of zich schamen voor de situatie. Emmy Heijmans benadrukt dat respect voor de 

eigen copingstijl van elk kind belangrijk is. 

Een deelnemer voegt toe dat ook contact met volwassen kinderen en kleinkinderen belangrijk is en 

vertelt hoe zij jaarlijks een apart gesprek voeren met haar volwassen kinderen om samen stil te staan 

bij de situatie. 

 

De invloed op het sociale leven 

De spreker sluit af met het bespreken van de invloed op het sociale leven. Ze benoemt dat veel 

mensen uit de omgeving niet goed weten hoe ze moeten reageren. Dit kan leiden tot minder sociale 

contacten. 

Emmy benadrukt dat veel mensen in de omgeving vaak zeggen: "Laat maar weten als ik iets voor je 

kan doen." Toch is het voor degene die ziek is of zorgt vaak lastig om daar gebruik van te maken, 

omdat het te algemeen blijft. Daarom raadt zij aan om hulpvragen zo concreet mogelijk te maken. 

Als voorbeeld noemt zij: vraag bijvoorbeeld de buurman of hij voorlopig de tuin wil onderhouden, 

zonder verder precies af te spreken hoe vaak of wanneer. 

Het idee daarbij is dat je iemand een duidelijke, specifieke taak aanbiedt, zodat het makkelijker wordt 

voor anderen om ja te zeggen en ze precies weten wat er van hen verwacht wordt. 

Ook het werk kan veranderen. De spreker raadt aan om met de werkgever tijdig in gesprek te gaan 

over wat nog wel en niet haalbaar is. 

Er is aandacht voor het effect van beperkte energie, fysieke beperkingen en spraakproblemen op 

sociale deelname. Veel deelnemers herkennen dit en delen hun ervaringen over hoe ze ondanks alles 

toch proberen sociale contacten te behouden. 

Een deelnemer vertelt hoe samen genieten van kleine uitjes, zoals een koffiemoment buiten de deur, 

belangrijk blijft voor het behouden van verbondenheid. 

Andere deelnemers bespreken hoe schaamte, culturele verschillen en praktische beperkingen invloed 

hebben op sociale relaties. 

 

Afsluiting 

Femke Menen sluit de bijeenkomst af met een dankwoord aan Emmy Heijmans voor haar heldere en 

invoelende presentatie en bedankt alle deelnemers voor hun openhartigheid. 

Zij wijst op het volgende lotgenotencontact, op 26 mei om 16:00 uur, waarin een logopediste van het 

ALS-team Utrecht zal spreken over slikproblemen en speekselvorming. 
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Ook wordt aandacht gevraagd voor het Buddyproject van de ALS Patiëntenvereniging en voor nieuwe 

gespreksleiders voor lotgenotencontactgroepen speciaal voor PLS-patiënten. 

Belangstellenden kunnen contact opnemen via: 

Per e-mail: info@alspatientenvereniging.nl of 

Telefonisch via 088 – 666 04 44 

 

Bijlage: De presentatie van Emmy Heijmans is toegevoegd aan dit verslag. 

 



APV – Lotgenotencontact
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De invloed van de diagnose op relatie, 

gezin en sociaal leven

Emmy Heijmans
Maatschappelijk werker
ALS Behandelteam – UMC Utrecht



Wat maakt de invloed van ALS, PSMA en PLS zo groot

- Continu proces van achteruitgang en moeten aanpassen daaraan

- Invloed op alle levensdomeinen (relatie, gezin, werk, hobby’s)

- Diagnose heeft een enorme invloed op psychisch functioneren (denk aan: angst, onzekerheid, 
somberheid, eenzaamheid)

- Het ‘zorgen voor..’ kan psychisch en fysiek belastend zijn

- Zorg en hulpmiddelen regelen kost tijd en energie

- Mogelijk cognitieve verandering (verandering in denken en gedrag)



De invloed op je relatie

- Iedereen gaat op een eigen manier om met problemen en tegenslag 

- Veranderende rol ten opzichte van elkaar (zorgvrager – zorgverlener)

- Bij ALS soms ook veranderingen in denken en gedrag

- Niet meer de activiteiten kunnen ondernemen die belangrijk voor jullie waren

- Veranderingen op het gebied van intimiteit en seksualiteit

- Uitdagingen of moeilijkheden binnen de relatie (die er al waren) kunnen groter worden 

➔Overkoepelend thema: levend verlies
➔Overkoepelende vraag: hoe blijf je in verbinding met elkaar



De invloed op je gezin

- Waren jullie voorheen gewend om met elkaar te praten over emoties / gevoelens

- Van belang om met elkaar in gesprek te zijn over de impact op alle gezinsleden

- Ieder heeft z’n eigen manier van ‘omgaan met…’, toon daar begrip voor

- Je kunt kinderen niet ‘weghouden’ bij de situatie zoals die is, neem ze mee in wat er gaande is

- Het is niet per definitie slecht om kinderen een rol te geven in zorgen / helpen, maar kijk goed 
wat past hem of haar

- Schakel naasten (of professionals) in om om te kijken naar de kinderen (soort 
vertrouwenspersoon)

- Betrek de school van de kinderen in wat er thuis gaande is



De invloed op je sociale leven

- Sommige mensen vinden het moeilijk om te vragen hoe het met je gaat

- Veel mensen willen graag helpen: durf vragen te stellen en maak je hulpvraag zo concreet mogelijk

- Werk: ga met je werkgever in gesprek over wat je wel en niet kunt en wilt 

- Door minder energie en meer beperkingen kan deelnemen aan sociale activiteiten moeilijker zijn 
(sport, feestjes, etc..)

- Je sociale omgeving kan veranderen (contacten verwateren, of juist nieuwe contacten)

- Van belang om om te leren gaan met reacties uit de omgeving

- Gevoel van schaamte kan zorgen voor sociale isolatie


