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Lotgenotencontact 26 januari 2026 

Thema: ALS spreken niet meer vanzelfsprekend is - communicatie bij ALS 
Gastsprekers: Lobke Petit en Julia van der Meer (ALS Centrum / UMC Utrecht) 

Simone Peperkamp opent de bijeenkomst, heet iedereen welkom en introduceert de 
gastsprekers Lobke Petit en Julia van der Meer. Zij geeft aan dat zij samen met Carmencita 
Boekhoudt de themabijeenkomsten begeleidt. De bijeenkomst staat volledig in het teken 
van communicatie bij ALS en is een vervolg op de eerdere themabijeenkomst in november, 
waar veel vragen bleven bestaan over hulpmiddelen, vergoeding en het digitaliseren van de 
stem. 

Lobke en Julia geven aan dat communicatie bij ALS bijna altijd verandert in de loop van het 
ziekteproces. Daarom is het belangrijk om tijdig na te denken over mogelijkheden, 
alternatieven en afspraken met de omgeving.  

Daarnaast zijn Lobke en Julia betrokken bij het onderzoek ‘ALS spreken niet meer 
vanzelfsprekend is’ (UMC Utrecht en Hogeschool Utrecht). In dit onderzoek wordt gekeken 
hoe mensen met ALS, PLS en PSMA met hun naasten en zorgverleners communiceren en 
welke praktische tools kunnen helpen wanneer spreken moeilijker wordt. Er worden 
deelnemers gezocht voor een eenmalig interview en voor deelname aan het 
ontwikkelproces van deze communicatietools. Het onderzoeksproces wordt aangepast aan 
ieders mogelijkheden. 

Wie meer informatie wil of vrijblijvend kennis wil maken, kan contact opnemen met 
onderzoeker Lobke Petit via l.j.m.petit@umcutrecht.nl. 

 

Communicatiehulpmiddelen 

De sprekers maken onderscheid tussen low-tech hulpmiddelen (zonder batterij of 
elektriciteit) en high-tech hulpmiddelen (met technologie of batterij). Zij benadrukken 
herhaaldelijk dat communicatie altijd maatwerk is: wat passend is, hangt af van motorische 
mogelijkheden, energie, technische vaardigheden, situatie en persoonlijke voorkeur. 

 

Low-tech hulpmiddelen 

Low-tech hulpmiddelen zijn eenvoudige middelen die geen elektriciteit nodig hebben. 
Volgens Lobke worden deze soms onderschat, terwijl zij in de praktijk vaak heel effectief zijn 
- zeker als aanvulling op high-tech oplossingen. 

Voorbeelden die tijdens de bijeenkomst zijn besproken: 
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• Schrijven met pen en papier 
Wanneer spreken moeilijker wordt, kan schrijven een directe en duidelijke manier zijn om 
een boodschap over te brengen. Lobke gaf aan dat dit vaak de meest eenvoudige eerste stap 
is. Het vraagt geen techniek en is vrijwel altijd beschikbaar. 

• Typen op een telefoon en het scherm tonen 
Voor mensen met voldoende handfunctie kan dit laagdrempelig werken. De boodschap 
wordt zichtbaar voor de gesprekspartner, zonder dat er meteen een speciaal hulpmiddel 
nodig is. 

• Natuurlijke gebaren zoals aanwijzen 
Lobke benadrukte dat dit geen officiële gebarentaal hoeft te zijn. Eenvoudige gebaren zoals 
wijzen, een drinkgebaar maken of een plek aanwijzen waar pijn zit, kunnen communicatie 
verduidelijken of tijdelijk vervangen. 

• Gebruik van foto’s ter ondersteuning 
Lobke gaf meerdere praktijkvoorbeelden. Foto’s geven context aan een verhaal. Wanneer 
verstaanbaarheid afneemt, helpt het enorm als de gesprekspartner kan zien waar het over 
gaat. Zij noemde het maken van een fotoboek van een uitje of zelfs een levensboek met 
foto’s van werk, gezin en vakanties, zodat iemand via aanwijzen of korte woorden toch een 
volledig verhaal kan delen. 

• Letterkaarten 
Met een letterkaart kan iemand via oogbewegingen letters aanwijzen, vaak met hulp van 
een communicatiepartner die de kaart vasthoudt. Hiermee kunnen woorden gespeld 
worden wanneer spreken niet meer lukt. 

• Ja/nee-kaarten of vaste ja/nee-afspraken 
Volgens de sprekers lijkt dit beperkt, maar met gerichte vragen kan toch veel informatie 
worden overgebracht. Wel is het belangrijk om duidelijke afspraken te maken (bijvoorbeeld 
één keer knipperen voor ja, twee keer voor nee) en rekening te houden met vermoeidheid. 

• Aanwijskaarten met vaste woorden of zinnen 
Deze kunnen vooral in zorgsituaties helpen, bijvoorbeeld in het ziekenhuis. Door woorden of 
standaardzinnen aan te wijzen, kan snel duidelijk worden wat iemand bedoelt. 

Julia vult aan dat low-tech hulpmiddelen belangrijk blijven, ook wanneer iemand een high-
tech hulpmiddel gebruikt. Een apparaat kan leeg zijn, stukgaan of in bepaalde situaties (zoals 
in de badkamer of bij regen) niet praktisch zijn. 
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High-tech hulpmiddelen 

High-tech hulpmiddelen zijn hulpmiddelen met technologie of batterij. Julia licht toe dat dit 
een breed spectrum is, van eenvoudige apps tot geavanceerde spraakcomputers met 
oogbesturing. 

Spraakversterkers 

• Microfoon met speaker (spraakversterker) 
Wanneer articulatie nog goed is maar het stemvolume afneemt, kan een spraakversterker 
helpen. Julia legt uit dat er veel varianten zijn, met verschillende soorten microfoons 
(clipmicrofoon, halsmicrofoon, hoofdmicrofoon). De keuze hangt af van de situatie. Aan tafel 
kan een halsmicrofoon bijvoorbeeld hinderlijk zijn vanwege slik- en eetgeluiden. In 
groepsgesprekken is juist voldoende volume belangrijk. 

Zij benadrukt dat bij fluisterspraak versterken lastig kan zijn, omdat er weinig stemgeluid is 
om te versterken. 

Communicatie-apps 

• Talkie-app (gratis, beperkt) 
In de chat werd deze app genoemd. Handfunctie is nodig. Het kan een eerste stap zijn, maar 
heeft beperkingen. 

• Spraakassistent-app (eenmalige betaling) 
Volgens Julia relatief betaalbaar en bruikbaar. Hiermee kan een eigen vocabulaire worden 
opgebouwd. 

• Bobbai (AI-ondersteunde app) 
Deze app denkt mee over wat iemand mogelijk wil zeggen en kan daardoor communicatie 
versnellen. Julia benoemt dat de kosten ongeveer vijftig euro per maand bedragen en dat dit 
op dit moment niet standaard wordt vergoed. Dit riep vragen op over betaalbaarheid. De 
sprekers erkennen dat dit een lastige realiteit is. 

 

Spraakcomputers 

Tijdens de bijeenkomst worden verschillende systemen genoemd, waaronder: 

• Allora 
• Tobii 
• Tellus 
• Vibe 

Deze apparaten zetten getypte tekst om in gesproken taal. Vaak is er een meeleesscherm 
aanwezig, zodat gesprekspartners kunnen meekijken tijdens het typen. 

https://www.talkie-app.nl/
https://apps.apple.com/nl/app/spraak-assistent-aac/id1139762358
https://lifechaingers.com/nl/#bobbai
https://rdgkompagne.nl/hulpmiddelen/allora-3/?gad_source=1&gad_campaignid=22741975815&gbraid=0AAAAACvFbuY13z1DRJVB_uuydy6qep311&gclid=Cj0KCQiAwYrNBhDcARIsAGo3u31MtVeboW-fWc0uC9BWFrIUZ2OCndWjaPnrgBVX_kj9RAFqnP238MgaAtffEALw_wcB
https://www.tobiidynavox.com/
https://rdgkompagne.nl/hulpmiddelen/tellus-6/?gad_source=1&gad_campaignid=22741975815&gbraid=0AAAAACvFbuY13z1DRJVB_uuydy6qep311&gclid=Cj0KCQiAwYrNBhDcARIsAGo3u33vbTQPozujiIRYh9lGJI67T837cySsRCOJVagqA7cRdElnuz5TWlcaAlviEALw_wcB
https://rdgkompagne.nl/hulpmiddelen/vibe-10/
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Julia benadrukt dat leren communiceren met een spraakcomputer te vergelijken is met het 
leren van een nieuwe taal. Het vraagt oefening, gewenning en aanpassing van zowel de 
gebruiker als de omgeving. 

Instellingen kunnen worden aangepast: 

• direct uitspreken of pas na volledige zin 

• wel of niet meelezen 

• volume aanpassen 

 

Oogbesturing 

• Oogbesturingscomputer 
Wanneer handfunctie vermindert, kan bediening met de ogen worden ingezet. Dit kan niet 
alleen voor communicatie, maar ook voor omgevingsbediening (zoals verlichting of 
televisie). 

De vraag wanneer hiermee gestart moet worden, wordt uitgebreid besproken. Volgens Julia 
is het belangrijk om niet te wachten tot spreken vrijwel onmogelijk is. Oefenen kost tijd en 
energie. Het juiste moment wordt besproken met het behandelteam. 

Vergoeding en aanvraag 

Belangrijke punten die de sprekers benadrukken: 

• Aanvragen verlopen via de zorgverzekeraar. 
• Een logopedist en arts moeten doorgaans een onderbouwing schrijven. 
• Verzekeraars kijken naar de actuele situatie en kiezen de meest doelmatige oplossing. 
• Wat vandaag passend is, kan over enkele maanden anders zijn. 
• Nieuwe AI-oplossingen worden niet altijd standaard vergoed. 

Lobke benadrukt dat samenwerking tussen leverancier, logopedist en ergotherapeut 
essentieel is. 

Digitaliseren van de eigen stem 

Programma’s die genoemd worden: 

• My Own Voice (via Acapela) 
Hiervoor moeten ongeveer vijftig zinnen worden ingesproken. Voldoende stemkwaliteit is 
nodig op het moment van opnemen. 

• ElevenLabs  
Bij ElevenLabs kan een digitale stem worden gemaakt op basis van ingesproken zinnen, maar 

https://mov.acapela-group.com/
https://elevenlabs.io/
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het is ook mogelijk om bestaand stemmateriaal te gebruiken, zoals oude voicemails of 
filmpjes waarin de stem nog goed hoorbaar is. Dit kan een uitkomst bieden wanneer het 
inspreken van nieuwe zinnen niet meer goed lukt. 

De sprekers benadrukken dat het belangrijk is om dit proces samen met een logopedist te 
doorlopen, zodat de kwaliteit van het bronmateriaal zo goed mogelijk is en de stem 
bruikbaar wordt binnen een communicatiehulpmiddel. 

Daarnaast is benoemd dat het maken van een digitale stem soms kosteloos kan zijn, maar 
dat er kosten verbonden kunnen zijn aan het daadwerkelijk gebruiken van de stem in een 
communicatieapparaat of applicatie. (zie ook de vraag en antwoorden)  

De ALS patiëntenvereniging heeft eerder aandacht besteed aan ElevenLabs, meer daarover 
is hier te lezen. En hier ook nog enige informatie. 

Julia benoemt expliciet dat het gebruik van een eigen digitale stem emotioneel 
confronterend kan zijn. Sommige mensen schrikken wanneer zij hun ‘oude’ stem horen. 
Anderen ervaren het juist als waardevol. De keuze om wel of niet de eigen stem te gebruiken 
– of bewust voor een andere stem te kiezen – is zeer persoonlijk. 

 

Afspraken maken over communicatie 

In het tweede deel van de bijeenkomst benadrukken Lobke en Julia dat technologie slechts 
één kant van communicatie is. Minstens zo belangrijk zijn onderlinge afspraken. 

Onderwerpen die uitgebreid zijn besproken: 

• Mogen anderen zinnen aanvullen? 
Sommige mensen vinden dit prettig omdat het tempo verhoogt. Anderen ervaren het als 
storend of frustrerend wanneer er wordt geraden. 

• Gebruik je volledige zinnen of steekwoorden? 
Kort communiceren kan energie besparen, maar soms is een volledige zin duidelijker. 

• Wie mag het volume aanpassen? 
Julia benoemt dat dit zelfs een ethische kant heeft, bijvoorbeeld bij gevoelige onderwerpen. 

• Positie van gesprekspartners 
Naast elkaar zitten en meelezen verandert oogcontact. Dit beïnvloedt interactie. 

• Wat gebeurt er terwijl iemand typt? 
Mag een ander ondertussen iets anders doen, of wacht je bewust tot de boodschap klaar is? 

• Tempo: voor wie is het eigenlijk een probleem dat het langzaam gaat? 
Deze vraag werd nadrukkelijk gesteld door de sprekers. 

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/
https://www.alspatientenvereniging.nl/als-en-ai-in-de-praktijk/
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• Grenzen aangeven 
Communicatie kost energie - voor beide kanten. Vermoeidheid kan per moment verschillen. 
Openheid hierover is essentieel. 

• Hulpmiddel is een middel, geen doel 
Lobke benadrukt dat oefenen met een hulpmiddel iets anders is dan communiceren. Als 
iemand verstaanbaar is via spraak, hoeft diegene niet per se te typen ‘om te oefenen’. 

 

Vragen van deelnemers en antwoorden 

Vraag deelnemer: Worden communicatiehulpmiddelen vergoed en hoe verloopt een 
aanvraag? 
Antwoord: Julia legt uit dat veel high-tech hulpmiddelen via de zorgverzekeraar vergoed 
kunnen worden. Hiervoor is meestal een onderbouwing nodig van de logopedist en een arts. 
De verzekeraar beoordeelt wat op dat moment de best passende en meest doelmatige 
oplossing is. Dat betekent dat bijvoorbeeld een oogbesturingssysteem niet wordt vergoed 
als iemand nog voldoende handfunctie heeft. Wat passend is, kan in de loop van de tijd 
veranderen. Lobke benadrukt dat het belangrijk is om de aanvraag samen met het 
behandelteam op te pakken. 

Vraag deelnemer: Wat is de rol van de leverancier bij het aanvragen en uitproberen van 
hulpmiddelen? 
Antwoord: Er wordt aangegeven dat leveranciers veel technische kennis hebben en 
alternatieve bedieningsmogelijkheden kunnen uitproberen. Tegelijkertijd kennen zij de 
persoonlijke situatie minder goed dan het behandelteam. Daarom is samenwerking tussen 
leverancier, logopedist en ergotherapeut essentieel. De beste oplossing ontstaat wanneer 
dit gezamenlijk wordt opgepakt. 

Vraag deelnemer: Wanneer is het juiste moment om een spraakcomputer of 
oogbesturingscomputer aan te vragen? 
Antwoord: Julia vergelijkt het leren werken met een communicatiehulpmiddel met het leren 
van een nieuwe taal. Het kost tijd en energie om ermee te leren werken. Daarom is het 
volgens haar belangrijk om niet te wachten tot spreken vrijwel onmogelijk is. Oriënteren en 
oefenen kan al in een eerdere fase. Het juiste moment bespreek je samen met het 
behandelteam, mede afhankelijk van het tempo van achteruitgang. 

Vraag deelnemer: Ik kan nog wel articuleren, maar mijn stemvolume is te laag. Zijn er 
middelen om mijn stem te versterken? 
Antwoord: De sprekers geven aan dat er verschillende spraakversterkers bestaan, met 
verschillende typen microfoons (clipmicrofoon, halsmicrofoon, hoofdmicrofoon). Welke 
geschikt is, hangt af van de situatie waarin het hulpmiddel gebruikt wordt. In een 
groepsgesprek is meer volume nodig dan één-op-één. Bij fluisterspraak kan versterken lastig 
zijn, omdat er weinig stemgeluid is om te versterken. 
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Vraag deelnemer: Is de app Whisp geschikt bij een zwakke of fluisterstem? 
Antwoord: Julia benoemt dat Whisp bedoeld is om fluisterspraak om te zetten in een 
duidelijkere digitale stem. Lobke vult aan dat een nadeel kan zijn dat het vaak werkt via 
opnemen en daarna afspelen, waardoor het gesprek minder direct verloopt. Of dit passend 
is, moet individueel bekeken worden. 

Vraag deelnemer: Wat zijn ervaringen met communicatie-apps zoals Talkie, Spraakassistent 
of Bobbai? 
Antwoord: In de chat werd de Talkie-app genoemd als gratis optie, maar met beperkingen 
en alleen geschikt wanneer er voldoende handfunctie is. De Spraakassistent-app werd 
genoemd als betaalbare optie met een eenmalige betaling, waarmee eigen woorden en 
zinnen kunnen worden opgeslagen. Bobbai, een AI-ondersteunde app, kan meedenken en 
communicatie versnellen. Julia geeft aan dat Bobbai ongeveer vijftig euro per maand kost en 
momenteel niet standaard wordt vergoed. Dit riep vragen op over betaalbaarheid. 

Vraag deelnemer: Er werd een Jabra genoemd als hulpmiddel. Wat is dat precies? 
Antwoord: Het gaat om een conferentiespeaker met microfoon die op tafel geplaatst kan 
worden. Dit kan helpen in groepsgesprekken, omdat spraak beter wordt opgepakt en 
versterkt. Het kan vooral ondersteunend zijn wanneer verstaanbaarheid afneemt. 

Vraag deelnemer: Kunnen jullie iets zeggen over het digitaliseren van de eigen stem, 
bijvoorbeeld via My Own Voice of ElevenLabs? 
Antwoord: Voor het maken van een digitale stem moeten meestal ongeveer vijftig zinnen 
worden ingesproken. Dit vraagt voldoende stemkwaliteit op het moment van opnemen. Bij 
ElevenLabs is het soms mogelijk om bestaand stemmateriaal te gebruiken, zoals oude 
voicemails of filmpjes. De sprekers adviseren om dit proces samen met een logopedist te 
doen, zodat de kwaliteit optimaal is. Het maken van een stem kan soms kosteloos zijn, maar 
het gebruik ervan in een hulpmiddel kan kosten met zich meebrengen. De ALS 
patiëntenvereniging heeft eerder aandacht besteed aan ElevenLabs. 

Vraag deelnemer: Wat als je geen stemopnames meer hebt en nauwelijks kunt praten? 
Antwoord: In dat geval is het moeilijk om een stem te maken die sterk op de eigen stem lijkt. 
Soms kan nog oud beeld- of geluidsmateriaal worden gebruikt. Als dat er niet is, kan gekozen 
worden uit bestaande stemmen. Julia benoemt dat veel mensen bewust kiezen voor een 
andere stem, en dat het horen van de ‘oude’ stem emotioneel confronterend kan zijn. 

Vraag deelnemer: In mijn omgeving is iemand volledig verlamd en oogbesturing is te 
vermoeiend. Wat zijn dan nog mogelijkheden? 
Antwoord: De sprekers geven aan dat dit maatwerk is en samen met het behandelteam 
moet worden bekeken. Het is belangrijk om te onderzoeken wat nog wél mogelijk is. Naast 
een logopedist moet ook een ergotherapeut betrokken worden, zeker wanneer het gaat om 
alternatieve bedieningsmogelijkheden. 

https://whispp.com/
https://www.alspatientenvereniging.nl/als-en-technologie-praktische-tips-om-je-stem-te-behouden/
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Vraag deelnemer: Medicatie tegen onwillekeurig huilen of lachen, kan dat communicatie 
verbeteren? 
Antwoord: Er wordt gedeeld dat medicatie kan helpen bij het reguleren van onwillekeurig 
huilen of lachen. Dit kan misverstanden in communicatie verminderen, bijvoorbeeld 
wanneer huilen wordt geïnterpreteerd als verdriet terwijl dat niet zo is. Er wordt kort 
gesproken over het ophogen van een dosering (van 10-20 naar 10-30) in overleg met de 
behandelaar. 

Tips en ervaringen van deelnemers 

Tijdens de bijeenkomst deelden deelnemers ook eigen ervaringen en praktische tips. Deze 
bijdragen geven waardevolle inzichten vanuit de praktijk. 

• Gebruik korte kernwoorden in plaats van lange zinnen 
Een deelnemer gaf aan dat het helpt om eerst het belangrijkste woord te noemen 
(bijvoorbeeld “hoofd”) en daarna pas de toelichting te geven. Zo begrijpt de gesprekspartner 
sneller waar het over gaat en kan het gesprek efficiënter verlopen. 

• Twee keer knipperen is nee 
Een deelnemer deelde dat zij duidelijke afspraken hebben gemaakt: twee keer knipperen 
betekent nee. Dit voorkomt verwarring, omdat één keer knipperen ook onbedoeld kan 
gebeuren. 

• Langzamer praten in één-op-één gesprekken 
Iemand gaf aan dat hij in één-op-één situaties bewust langzamer spreekt en in 
groepsgesprekken vooral luistert. Dit is een manier om energie te verdelen. 

• Tempo mag lager liggen, voor wie is dat een probleem? 
Er werd gedeeld dat communicatie soms langzaam verloopt, maar dat de vraag is: voor wie 
is dat eigenlijk lastig? Deze reflectie helpt om druk rondom tempo weg te nemen. 

• Aanvullen van zinnen: afhankelijk van de persoon 
Een deelnemer gaf aan dat sommige mensen perfect aanvoelen wat bedoeld wordt en goed 
kunnen aanvullen, terwijl anderen ernaast zitten. Dit laat zien dat afspraken per persoon 
kunnen verschillen. 

• Oogbesturing inzetten voor omgevingsbediening 
Een deelnemer deelde dat een oogbesturingscomputer niet alleen voor communicatie wordt 
gebruikt, maar ook voor het bedienen van apparaten zoals televisie of andere voorzieningen. 
Dit verhoogt de zelfstandigheid. 

• Leverancier kan aanvraag soms snel regelen 
Een ervaring uit de groep was dat een leverancier snel beschikbaar was en ook de 
afhandeling met de verzekeraar regelde. Dit gaf rust in het proces. 
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• Harde stem van de gesprekspartner helpt niet 
Een deelnemer gaf aan dat wanneer zij minder goed verstaanbaar is, anderen vaak harder 
gaan praten. Zij gaf aan dat dit niet helpt, omdat haar gehoor niet het probleem is. Dit 
onderstreept het belang van wederzijds begrip. 

• Grenzen verschillen per dag 
Er werd gedeeld dat vermoeidheid en belastbaarheid per dag verschillen. Wat de ene dag 
lukt, lukt de andere dag niet. Dit vraagt flexibiliteit van beide kanten. 

• Medicatie kan communicatie beïnvloeden 
Een deelnemer gaf aan dat medicatie tegen onwillekeurig huilen of lachen helpend kan zijn, 
omdat huilen anders verkeerd geïnterpreteerd kan worden als verdriet. Dit kan 
communicatie duidelijker maken. 

• Gratis of laagdrempelige apps als eerste stap 
Er werd gedeeld dat sommige apps gratis beschikbaar zijn en een goede eerste stap kunnen 
zijn, mits er voldoende handfunctie is. 

• Communicatiehulpmiddel is geen doel op zich 
Er werd instemmend gereageerd op de opmerking van Lobke dat een hulpmiddel een middel 
is en geen doel. Als iemand verstaanbaar is via spraak, hoeft er niet per se met het apparaat 
geoefend te worden in elke situatie. 

 

Afsluiting 

Lobke Petit en Julia van der Meer bedanken de deelnemers voor hun openheid en 
betrokkenheid. Zij nodigen deelnemers uit om contact op te nemen bij interesse in het 
onderzoek of bij individuele vragen. 

Simone Peperkamp sluit de bijeenkomst af en bedankt iedereen voor de aanwezigheid. 

 


