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Themabijeenkomst 28 september 2026
Onderwerp: Het begeleiden van kinderen wanneer een (groot)ouder ALS, PSMA of PLS heeft
Gastspreker: Dr. Marion Sommers-Spijkerman

Samenvatting themabijeenkomst
Marion Sommers-Spijkerman gaf een presentatie over hoe ouders, grootouders en naasten met (klein) kinderen kunnen praten over ALS, PSMA en PLS. De bijeenkomst combineerde theoretische inzichten met veel persoonlijke ervaringen van deelnemers uit de groep.	Comment by Marieke Spijkhoven: Vraag aan Marion van Conny; is het slim om leeftijdsgroep te vermelden wat onder kind valt? 

Kernpunten
· Geef kinderen eerlijke uitleg die past bij hun leeftijd en vragen.
· Voer regelmatig korte gesprekken en laat ruimte voor emoties.
· Laat kinderen kind blijven: spelen, sporten en vrienden zien blijven belangrijk. Zij hoeven niet voor volwassenen te zorgen.
· Betrek school bij de situatie voor steun en het herkennen van problemen.
· Wees alert op aanhoudend verdriet, angst, terugtrekken en veranderingen in slapen, eten of schoolprestaties.
· Lotgenotencontact kan herkenning en steun bieden. Volgens de tekst werkt de APV aan contact voor jongvolwassenen van 18 tot 25 jaar; ook voor jongere kinderen is meer aanbod gewenst.

Kernboodschap: openheid, aandacht voor gevoelens en behoud van het gewone leven geven kinderen houvast.

Meer informatie is te vinden op: ALS in het gezin - ALS Centrum Nederland
 Vragen & Antwoorden
Waarom is het belangrijk om kinderen te vertellen dat iemand ALS heeft?
Omdat kinderen vaak zelf merken dat er iets verandert. Zonder uitleg gaan zij hun eigen verklaringen bedenken, wat kan leiden tot onnodige zorgen en onzekerheid. Eerlijke informatie geeft houvast.
Moet ik mijn kind alles vertellen?
Nee. Vertel wat passend is bij de leeftijd en behoefte van het kind. Het gaat niet om alle medische details, maar om uitleg die helpt begrijpen wat er aan de hand is.


Vanaf welke leeftijd kun je over ALS praten?
Op elke leeftijd. De manier waarop verschilt. Jonge kinderen hebben behoefte aan eenvoudige, concrete uitleg. Oudere kinderen en pubers kunnen vaak meer informatie verwerken.

Wat als mijn kind moeilijke vragen stelt, bijvoorbeeld: "Gaat papa dood?"
Wees eerlijk. Je hoeft niet alle antwoorden te hebben. Het is prima om te zeggen dat je iets niet weet of dat artsen dat ook niet precies kunnen voorspellen.

Is het erg als mijn kind mij ziet huilen?
Nee. Kinderen mogen zien dat verdriet erbij hoort. Het helpt als je gevoelens benoemt. Wel is het belangrijk dat een kind niet verantwoordelijk wordt voor het troosten van de volwassene.

Mijn kind speelt vrolijk terwijl het net nog verdrietig was. Is dat normaal?
Ja. Kinderen schakelen vaak snel tussen emoties. Dat betekent niet dat ze het verlies niet voelen of verwerken.

Wat als mijn kind zich terugtrekt?
Dat kan een normale reactie zijn, maar wanneer dit langdurig aanhoudt of samengaat met andere signalen, zoals slechte schoolprestaties of slaapproblemen, kan extra ondersteuning wenselijk zijn.

Moet de school geïnformeerd worden?
Dat wordt sterk aanbevolen. School kan signalen opvangen, rekening houden met moeilijke situaties en waar nodig ondersteuning bieden.

Hoe voorkom ik dat mijn kind zich verantwoordelijk voelt voor mij?
Maak expliciet duidelijk dat het niet de taak van het kind is om voor de zieke ouder of grootouder te zorgen. Helpen mag, maar moet nooit een verplichting worden.

Is het goed dat mijn kind naar feestjes of sport blijft gaan?
Ja. Juist de gewone activiteiten helpen kinderen om veerkrachtig te blijven. Ze mogen plezier maken, ook als er thuis ziekte speelt.
Hoe kan ik positief blijven richting kinderen?
Deelnemers benadrukten het belang van blijven kijken naar wat nog wel mogelijk is, bewust mooie momenten creëren, plezier blijven maken en successen delen. Positiviteit betekent niet ontkennen dat het moeilijk is, maar ook aandacht houden voor wat er nog wél is.

Wanneer is professionele hulp nodig?
Wanneer een kind langere tijd vastloopt, bijvoorbeeld door aanhoudende angst, verdriet, terugtrekgedrag, slaapproblemen of problemen op school. Overleg kan dan plaatsvinden via huisarts, school of het ALS-behandelteam.

Zijn er mogelijkheden voor lotgenotencontact voor kinderen en jongeren?
De APV organiseert momenteel nog geen lotgenotencontact voor deze doelgroep. Wel werken we aan een nieuw concept voor lotgenotencontact. Medio 2027 verwachten we hierover meer te kunnen delen. Voor jongvolwassenen (18-25 jaar) wordt momenteel gewerkt aan de opstart van lotgenotencontact. Op onze website vindt u het aanbod aan lotgenotencontact: website toevoegen

Zijn er materialen en boekjes voor kinderen
Er zijn verschillende boeken en ook korte filmpjes en video's die geschikt zijn voor kinderen. Hierover is meer informatie te vinden op de volgende website:
· ALS in het gezin - ALS Centrum Nederland
· https://www.alspatientenvereniging.nl/zorg/zorg-om-kinderen-en-kleinkinderen/
· https://www.als.nl/wat-is-als/boeken/kinderboek/

Kernboodschap van de bijeenkomst
"Kinderen hoeven niet beschermd te worden tegen de waarheid, maar wel geholpen te worden om die waarheid op een manier te begrijpen die past bij hun leeftijd en situatie. Openheid, ruimte voor vragen en aandacht voor het gewone leven vormen daarbij de belangrijkste bouwstenen."
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Voor en door mensen met ALS, PSMA en PLS




