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Lotgenotencontact 25 november 2025 

Thema: ALS spreken niet meer vanzelfsprekend is 

Gastsprekers: Lobke Petit en Julia van der Meer-Jansen 

Introductie en doel van de bijeenkomst 

Femke Mennen, bestuurslid patiëntencontact bij de ALS patiëntenvereniging, opent de bijeenkomst 

en heet iedereen welkom. Zij introduceert de twee sprekers: Lobke Petit, onderzoeker, en Julia van 

der Meer-Jansen, logopedist bij het UMC Utrecht en betrokken bij het ALS-behandelteam. Het doel 

van de bijeenkomst is om inzicht te geven in communicatie bij ALS en het lopende onderzoek 

hierover, maar vooral om samen in gesprek te gaan en ervaringen uit te wisselen. 

 

Betekenis van communicatie 
Lobke vraagt aan de deelnemers: "Wat betekent communicatie voor jou?". Er komen veel reacties 

binnen via de chat: 

- Alles 

- Een levensbehoefte 

- Verbinding met mensen 

- Uitdrukking geven aan wie ik ben 

- Mee kunnen praten 

- Mijn persoonlijkheid 

- Gezelligheid 

- Lief en leed kunnen delen 

- Contact - delen - uit isolement blijven 

- Mens zijn 

- Elkaar begrijpen 

- Helder en duidelijk overbrengen wat ik wil zeggen 

- Kletspraatjes met onbekenden 

- Praten is lekker ouwehoeren met een pilsje erbij 

- Adrem reageren lukt niet meer 

- Lange verhalen vermijd ik 

- De wereld is sneller dan ik 
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Lobke benadrukt dat communicatie niet alleen gaat over informatie overbrengen, maar ook over 

identiteit, relatie en autonomie. 

Vraag deelnemer: Helpt het middel Nuedexta? 

Antwoord Julia: Nuedexta kan bij ongeveer de helft van de mensen helpen met spreken en slikken. 

Het effect verschilt per persoon en is vooraf niet goed te voorspellen. Het wordt alleen vergoed bij 

dwanglachen of dwanghuilen, waarvoor het oorspronkelijk bedoeld is. Als het helpt, zorgt het 

meestal voor een kleine verbetering, maar het is geen wondermiddel. 

Veranderingen in spreken bij ALS 
Lobke legt uit dat spreken bij ALS verandert door spierzwakte in de hals, tong, lippen en het 

gehemelte. Dit heeft gevolgen voor articulatie, mimiek, stemvolume en ademhaling. Daardoor 

kunnen gesprekken vermoeiend worden, zeker als herhalen vaak nodig is. 

Een deelnemer deelt dat hij woorden nog prima kan uitspreken, maar geen volume meer heeft, wat 

vooral lastig is in sociale situaties. Hij gebruikt een spraakversterker (merk: Shidu), oorspronkelijk 

bedoeld voor aerobicsleraren, om beter verstaanbaar te blijven. 

Gesprekken veranderen 
Spreken wordt niet alleen fysiek moeilijker, ook gesprekken veranderen: 

• Meer afhankelijkheid van een partner of tolk 

• Telefoneren wordt moeilijker door ontbreken van visuele cues 

• Groepsgesprekken zijn lastig vanwege tempo en rumoer 

• Misverstanden en risico op sociaal isolement 

Reacties uit de chat: 

• Niet in contact gaan omdat er schaamte is 

• Mensen denken dat er mentaal iets aan de hand is" 

• Je wordt al snel gezien als mentaal gehandicapt" 

• Als je in een rolstoel zit, gaan gesprekken over je hoofd" 

• Mensen staan achter je, je moet jezelf draaien om mee te doen" 

• Niemand gaat op gelijke hoogte zitten" 

• Tijdens avondeten de dag bespreken is een enorme uitdaging" 

Een deelnemer merkt op dat hij/zij zich soms schaamt voor spraakproblemen en daardoor bepaalde 

situaties vermijdt. Een ander noemt dat mensen door moeizaam spreken denken dat er ook 

cognitieve beperkingen zijn. 

Praktische tips gedeeld door deelnemers: 
• Ga bij recepties of feestjes gewoon ergens zitten; vaak komt er dan iemand naast je zitten 

voor een één-op-één gesprek 

• Gebruik beeldbellen i.p.v. telefoneren: mondbeeld helpt bij verstaanbaarheid 

• Bespreek met naasten dat ze je helpen om goed in de ruimte gepositioneerd te zijn 
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• Vraag mensen om rekening te houden met het feit dat je in een rolstoel zit; veel mensen 

staan er niet bij stil 

Vraag: Wat helpt om beter te communiceren? 
Lobke noemt onder andere: 

• Oogcontact 

• Tijd nemen voor gesprekken 

• Rustige omgeving 

• Eén-op-één of kleine groep 

Ze legt ook het verschil uit tussen: 

Low-tech hulpmiddelen: ja/nee-kaartjes, letterkaarten, pen en papier, fotoboeken, gebaren 

High-tech hulpmiddelen: spraakversterkers (zoals de Shidu), typemachines zoals Lightwriter of Allora, 

iPads met oogbesturing, spraakassistent apps 

Julia vult aan met enkele hulpmiddelen waar zij ervaring mee heeft: 

• HQ-Power draagbare stemversterker, met headset en draagriem  

• Mini spraakversterker met headset (draagbaar, diverse modellen verkrijgbaar) 

• Draagbare spraakversterker - 10W Bluetooth-luidspreker met bedrade microfoon] 

Allora 3 

Lightwriter 

Femke tipt de gratis app "Spraakassistent" waarin standaardzinnen gepersonaliseerd kunnen worden. 

Een deelnemer noemt ElevenLabs als hulpmiddel om een digitale stem te maken. Anderen delen 

ervaringen: 

• “Ik heb mijn stem met ElevenLabs gedigitaliseerd met behulp van oude audio-opnames. Ik 

ben daar heel blij mee.” 

• “Mijn moeder gebruikt een tablet en communiceert daar creatief mee.” 

• “We hadden een ‘passing’ bij de logopedist. We dachten aan een typemachine, maar het 

werd een tablet - en dat voor iemand die digibeet was!” 

Overwegingen bij de keuze voor een hulpmiddel 
Julia merkt op: Kijk samen met je logopedist naar wat bij je past. Elk hulpmiddel heeft zijn eigen 

kenmerken. Denk niet alleen: "Wat wil ik doen?", maar ook: "Hoe wil ik communiceren?" 

Er wordt gesproken over stemopnames via platforms zoals Acapela (My Own Voice) en ElevenLabs. 

Een deelnemer merkte op dat Acapela voor haar minder passend was vanwege de kosten en omdat 

de stemmen te digitaal klonken en weinig nuance hadden. 

Een nuttige bron met uitleg en praktische tips is de blog van Bernard Muller: ALS en technologie - 

praktische tips om je stem te behouden 

https://www.bol.com/nl/nl/p/hq-power-mobiele-spraakversterker/9200000098119683/?Referrer=ADVNLGOO002020-S---PMAX-C-20488639589&gad_source=1&gad_campaignid=20492901322&gbraid=0AAAAAD5OnmNRk71ZatAxSb_mFKAvyFfmq&gclid=Cj0KCQiAxJXJBhD_ARIsAH_JGji58fL_28XL6mUCM4t3NPUR6RtZP2EZ3bJryttZop6CJe7fSdHTq-0aAhhdEALw_wcB
https://www.bol.com/nl/nl/s/?searchtext=Mini+stemversterker+-+Spraakversterker+-+Spraakversterker+met+headset+-+
https://www.bol.com/nl/nl/s/?searchtext=draagbare-spraakversterker-10w-bluetooth-luidspreker-met-bedrade-microfoon-
https://www.alspatientenvereniging.nl/als-en-technologie-praktische-tips-om-je-stem-te-behouden/
https://www.alspatientenvereniging.nl/als-en-technologie-praktische-tips-om-je-stem-te-behouden/
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Deelnemers noemen: 

• Spraakassistent in combinatie met AI-stem via ElevenLabs 

• iPad met spreekprogramma, met voorgeprogrammeerde zinnen 

• Lightwriter en Allora 

• Tobii met soft touch functie 

• -Belang van vergoeding via verzekering, hulpmiddelen kunnen duur zijn (tot wel €7.000) 

Onderzoek: ALS spreken niet meer vanzelfsprekend is 
Lobke licht het onderzoek toe en geeft aan dat zij nog mensen zoekt die willen deelnemen: 

• Vijf mensen met ALS (of PLS/PSMA) en hun naasten doen mee 

• In drie situaties wordt communicatie thuis geobserveerd (zoals avondeten of boodschappen 

doen) 

• De ervaringen worden besproken en vastgelegd in een compilatiefilm 

• Drie belangrijkste knelpunten worden benoemd en voor elk wordt een kleinschalige, 

persoonlijke tool ontwikkeld 

• Voorbeelden van tools: e-learning voor naasten, communicatiebutton met tekst, QR-code 

met communicatiepaspoort 

• Ook mensen die alleen een interview willen doen kunnen meedoen 

Het doel is maatwerk-tools te ontwikkelen die echt aansluiten bij het dagelijks leven van mensen met 

ALS. 

Voor vragen of als je wilt deelnemen aan het onderzoek, kun je contact opnemen met Lobke Petit via 

e-mail: l.j.m.petit@umcutrecht.nl 

Afsluiting 
De bijeenkomst wordt om 17:00 beindigd. Er zijn veel waardevolle inzichten gedeeld. Lobke bedankt 

iedereen voor hun openheid. Femke sluit af en bedankt Julia en Lobke voor hun bijdrage, en Conny 

voor de voorbereiding van het thema. 

Ze nodigt deelnemers uit om onderwerpen voor toekomstige bijeenkomsten aan te dragen. 


