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Lotgenotencontact 23 juni 2025 
Thema: Buddyproject – ervaringen en toelichting 
Gastsprekers: Karin de Jager en Femke Mennen 

Femke Mennen opent de bijeenkomst, heet iedereen welkom en introduceert het thema 
van vandaag: het buddyproject van de ALS patiëntenvereniging. Femke is bestuurslid 
patiëntencontact en zelf ook patiënt. Samen met Karin de Jager, buddycoördinator en 
verpleegkundige, verzorgt zij de presentatie. Er is ruimte voor vragen en persoonlijke 
ervaringen worden gedeeld door een buddy en een buddyvrager. 

Achtergrond en doel van het buddyproject 

Het buddyproject is een initiatief van de ALS patiëntenvereniging en bestaat inmiddels een 
jaar. Het is opgezet om mensen met ALS, PSMA of PLS én hun naasten te ondersteunen via 
contact met iemand die uit eigen ervaring weet wat het betekent om met de ziekte te leven. 
Een buddy biedt een luisterend oor, deelt ervaringen en kan op weg helpen in ‘zorgland’. Dit 
contact is aanvullend op de professionele zorg, maar neemt die zorg niet over. 

Het project is bedoeld voor iedereen die geraakt is door ALS, PSMA of PLS: patiënten, 
partners, kinderen, ouders of andere naasten. De ondersteuning kan praktisch of emotioneel 
zijn, en is vooral bedoeld om herkenning en begrip te bieden. 

Er geldt één belangrijke voorwaarde: alles wat in het buddycontact wordt besproken is en 
blijft privé. Vertrouwelijkheid staat centraal. 

Hoe werkt het buddyproject? 

Wanneer iemand een buddy wil aanvragen, verloopt dat via Karin de Jager, coördinator van 
het project. Zij beschrijft de werkwijze stap voor stap: 

1. Aanmelding en intake 
De buddyvrager meldt zich aan via e-mail en vult een vragenlijst in. Deze bevat onder 
meer informatie over de diagnose (ALS, PSMA, PLS), het moment van diagnose, de 
relatie tot de ziekte (patiënt, partner, kind, etc.) en voorkeuren ten aanzien van een 
buddy (zoals geslacht, leeftijd, ervaring, of het belangrijk is dat de buddy zelf ook 
patiënt is). 

2. Zoeken naar een passende buddy 
Karin zoekt vervolgens in het bestaande buddybestand naar een geschikte match. 
Zijn er geen geschikte buddy’s beschikbaar, dan zoekt zij verder in haar netwerk, via 
collega’s of oproepen in besloten Facebookgroepen van de patiëntenvereniging.  

3. Kennismaking 
Als er een mogelijke match is gevonden, volgt een kennismakingsgesprek met beide 
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personen en Karin erbij. Daarna bepalen de buddy en buddyvrager of zij samen 
verder willen. Karin is alleen bij dit eerste gesprek aanwezig. 

4. Evaluatie 
Ongeveer twee weken na het eerste contact neemt Karin opnieuw contact op met 
beiden, om te horen of er een klik is en of ze verder willen. De inhoud van hun 
gesprekken blijft vertrouwelijk; Karin vraagt alleen of het contact wederzijds als 
prettig wordt ervaren. 

5. Duur en frequentie van contact 
Buddy en buddyvrager spreken zelf af hoe vaak en op welke manier ze contact 
hebben: telefonisch, via videobellen, via WhatsApp of live als ze in de buurt wonen. 
Er zijn geen vaste verplichtingen. Alles gaat in overleg en op maat. 

6. Duur van de buddyrelatie 
Idealiter blijft de buddy de hele periode betrokken, zodat de buddyvrager niet steeds 
opnieuw het verhaal hoeft te vertellen. Als het contact toch beëindigd wordt, 
bijvoorbeeld omdat het niet (meer) klikt of vanwege persoonlijke omstandigheden, 
kan Karin helpen zoeken naar een nieuwe buddy. 

7. Bijpraatmomenten 
Ongeveer één keer per kwartaal organiseert de vereniging een online 
bijpraatmoment, gericht op buddy’s of buddyvragers. Deelname is vrijblijvend. Deze 
momenten zijn bedoeld om ervaringen uit te wisselen, vragen te stellen en steun te 
vinden bij elkaar. Tussen deze bijeenkomsten door kunnen buddy’s en buddyvragers 
altijd bij Karin terecht met vragen of zorgen. 

Ervaringen van deelnemers 

Simone is een van de eerste buddy’s van het project. Zij deelt hoe haar contact met haar 
buddy zich ontwikkelde tot een warme, gelijkwaardige relatie. Er wordt gesproken over 
ziekte, maar ook over alledaagse dingen zoals huisdieren, vakanties en hobby’s. Simone 
ervaart het als waardevol, niet alleen voor haar buddy, maar ook voor zichzelf. 

Ook een mannelijke buddyvrager deelt zijn verhaal. Hij vertelt over zijn recente diagnose, de 
daarmee gepaard gaande depressieve klachten, en hoe het contact met Simone hem steun 
biedt in een moeilijke periode. Herkenning, begrip en het gevoel er niet alleen voor te staan 
zijn hierbij belangrijk. 

Er wordt benadrukt dat buddy’s geen hulpverleners zijn. Bij psychische klachten, zoals 
depressie, is professionele hulp belangrijk. De buddy is een aanvulling daarop, geen 
vervanging. 
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Veelgestelde vragen uit de bijeenkomst 

Vraag deelnemer: Hebben alle buddy’s zelf ALS? 
Antwoord: Nee. Het buddybestand bestaat uit mensen met verschillende achtergronden. 
Van de 18 buddy’s hebben er 6 ALS, 2 PLS, 2 zijn naasten (zoals een partner of moeder), en 5 
zijn nabestaanden. De rest heeft een gemengde achtergrond. Wat telt is de klik en het 
gedeelde begrip. 

Vraag deelnemer: Zijn er kosten verbonden aan het buddyproject? 
Antwoord: Nee, het buddyproject is kosteloos. Wel is het belangrijk dat je lid bent van de 
patiëntenvereniging. Ook dit lidmaatschap is gratis. 

Vraag deelnemer: Zijn er voldoende buddy’s beschikbaar? 
Antwoord: In de meeste gevallen kan binnen enkele dagen een match worden gemaakt. 
Soms duurt het langer als de vraag erg specifiek is, zoals een voorkeur voor huisbezoek of 
jonge kinderen. Dan wordt er actief verder gezocht. 

Omgaan met verlies en verdriet 

Aan het eind van de bijeenkomst stelt een deelnemer een vraag over hoe je omgaat met het 
verdriet van verlies. Dat kan gaan om verlies van gezondheid, toekomstperspectief of de 
dreiging van het verlies van een naaste. 

In reactie daarop wordt via de chat een link gedeeld naar een webinar van rouwexpert Manu 
Keirse op: 
www.carend.nl/webinar/levendverlies 

Karin licht toe dat de boeken en lezingen van Manu Keirse voor veel mensen steunend zijn. 
Hij schrijft toegankelijk en vanuit de praktijk, zowel voor mensen die zelf ziek zijn als voor 
hun naasten. Zijn verhalen bieden troost, herkenning en handvatten in het omgaan met 
levend verlies, het verlies van dingen terwijl het leven nog doorgaat. 

Open uitwisseling 

In het laatste deel van de bijeenkomst delen deelnemers hun ervaringen over het maken van 
plannen in het licht van de ziekte. Er wordt gesproken over de waarde van vakanties, 
uitstapjes en afleiding, ondanks beperkingen of twijfels. De drempel om iets te ondernemen 
kan hoog zijn, maar velen ervaren achteraf juist voldoening en energie. Sommige 
deelnemers uitten zorgen over het toekomstperspectief. Hierop volgden bemoedigende 
reacties, bijvoorbeeld over hoe het leven met ALS ondanks alles toch invulling en betekenis 
kan krijgen. Ook het hebben van een buddy kan hierin een steunpilaar zijn. 

Enkele tips en suggesties die voorbijkwamen: 

• Gebruik van rolstoelfietsen, bijvoorbeeld te huur bij de Hoge Veluwe of via de 
Zonnebloem  

https://www.carend.nl/webinar/levendverlies
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• Begeleide reizen of aangepaste vakanties, op de website van de patiëntenvereniging 
is hierover meer informatie te vinden. 
 

• Inspiratie uit evenementen zoals de Tour du ALS, Sunrise Walk en Amsterdam City 
Swim  

• Persoonlijke hulpmiddelen, zoals driewielers of aangepaste fietsen via Stichting ALS 
op de weg 

• Het belang van steun vanuit het netwerk om letterlijk en figuurlijk in beweging te 
blijven 

Afsluiting 

Femke en Karin sluiten de bijeenkomst af met dank aan alle deelnemers voor hun openheid 
en betrokkenheid. Ze benadrukken nogmaals dat vragen of verzoeken rondom het 
buddyproject kunnen worden gemaild naar: buddy@alspatientenvereniging.nl 

De volgende online bijeenkomst staat gepland voor maandag 25 augustus. 

 

http://www.alspatientenvereniging.nl/ontspanning/vakantiemogelijkheden
http://www.alspatientenvereniging.nl/ontspanning/vakantiemogelijkheden
https://www.alsopdeweg.nl/
https://www.alsopdeweg.nl/


ALS Patiëntenvereniging
Voor en door mensen met ALS, PSMA en PLS

Lotgenotencontact: Buddy project



Welkom op deze bijeenkomst 

Leuk als je camera aanstaat, 
maar dat is natuurlijk niet verplicht 

Bij geluid op achtergond: Geluid graag dempen

Je kunt ook de chat gebruiken



Even voorstellen: 

• Femke Mennen

• Bestuurslid patiëntenvereniging

• Oorspronkelijk GZ-psycholoog

• PLS sinds 2019 

• Karin de Jager 

• Ledenondersteuner patientenvereniging

• ALS-verpleegkundige en mantelzorgmakelaar



Waar gaan we het over hebben? 

1. algemeen: 
- privacy: wat hier gedeeld wordt is privé

2. buddy project 



Buddy Project 

Doel

- Een luisterend oor bieden aan patiënten of naasten 

- Ervaringen delen en de ‘weg wijzen in zorgland’ 

- Aanvulling op professionele zorg

Iemand die me
goed begrijpt



• Voor wie? 
- iedereen die behoefte aan een luisterend oor / ‘maatje‘
- zowel patiënten als naasten (partner, volwassen kinderen) 

• Praktisch
• Hoe contact: telefonisch, online (beeldbellen), appen of fysiek 
• Hoe vaak contact? Dit varieert: onderling afspreken 
• We proberen buddy-vrager en buddy zo goed mogelijk te matchen



Persoonlijke ervaringen 

- Nelly, buddy-vrager 

- Simone, buddy 



Wil je graag een buddy? 

Buddy-project
Je kunt je aanmelden bij Karin, coördinator buddy-project
E-mail: buddy@alspatientenvereniging.nl

mailto:Carindejong@alspatientenvereniging.nl


???
Nog vragen? 

Je staat er niet alleen voor!

Karin de Jager
karin@alspatientenvereniging.nl

Femke Mennen 
femke@alspatientenvereniging.nl
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