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INLEIDING

Dit boekje is bedoeld ter informatie voor mensen die recent de diagnose
amyotrofische laterale sclerose (ALS) hebben gekregen of voor mensen die op een
of andere manier betrokken zijn bij iemand met ALS. Dit boekje is geschreven
vanuit een psychologisch perspectief als aanvulling op medische informatie en
laat u kennismaken met het leven en het omgaan met ALS. Het eerste deel
bestaat uit een inleidend hoofdstuk over de psychologische aspecten waarmee u
te maken zou kunnen krijgen in de dagelijkse praktijk van het leven met ALS.
Aanvullend volgen vijf uiteenlopende ervaringsverhalen van mensen met ALS
en/of hun partners en een dochter die nauw betrokken is bij de zorg voor haar
vader. Het laatste deel betreft een hoofdstuk waarin handvatten worden geboden
om met de in dit boekje beschreven aspecten van ALS om te gaan. Daarnaast
vindt u er enkele internetadressen waar u verdere en betrouwbare informatie
kunt vinden. Dit boekje leent zich er prima voor om af en toe een stukje uit te
lezen. De ervaringsverhalen en overige informatie kunnen los van elkaar gelezen
worden.

Voorafgaand aan het lezen is het goed u te realiseren dat elk mens uniek is en zijn
eigen beleving en invulling heeft van zijn of haar leven met ALS. Daarom kan de
tekst bij ieder mens in meer of mindere mate van toepassing zijn. De gegeven
informatie is niet gegarandeerd volledig, het is naast wetenschappelijke literatuur
vooral gebaseerd op de praktijk. De verhalen van mensen met ALS en hun
partners die de polikliniek bezoeken van een academisch ziekenhuis vormen
daarbij het uitgangspunt.

Waar ALS staat, kunt u ook progressieve spinale spieratrofie (PSMA) of primaire
lateraalsclerose (PLS) lezen.

DANKWOORD

Mijn zeer speciale dank gaat uit naar de mensen die hun persoonlijke verhaal in
dit boekje wilden vertellen. Zij hebben volop meegedacht over tips en adviezen
voor mensen die net als zij de diagnose ALS te horen krijgen. De reden voor hen
om mee te doen was zonder uitzondering ‘om anderen te helpen bij het omgaan
met ALS’.



1 LEVEN MET ALS

1.1 Diagnose

De diagnose ALS is in de meeste gevallen een onverwachte mededeling. Het is een
zeer aangrijpend bericht voor patiénten, hun partners en hun naaste omgeving. In
sommige gevallen hebben mensen langere tijd meerdere onderzoeken moeten
ondergaan voordat er een verklaring voor hun klachten kon worden gegeven.

Dan is er eindelijk een einde gekomen aan onzekerheid en zijn de meeste mensen
in eerste instantie opgelucht dat hun ziektebeeld een naam heeft. Als ze
vervolgens meer informatie krijgen en dit tot hen doordringt, is de schok groot.
Hoe dan ook: de diagnose ALS heeft een enorme impact op levens.

1.2  Verwerking

Na de diagnose staat vaak in één klap de wereld op zijn kop. In het begin zullen
vele emoties zich bij u aandienen en telkens weer in verschillende volgorde
opkomen: verdriet, woede, ongeloof, berusting et cetera. Dit is heel normaal. Dit
terugkerende proces helpt u de boodschap te verwerken en de betekenis ervan
tot u door te laten dringen. De storm van emoties helpt ook om een manier te
vinden om met deze ingrijpende verandering om te gaan. Het hebben van ALS
vraagt veel van uw psychologisch aanpassingsvermogen en flexibiliteit. Dat geldt
zowel voor degene met ALS, als ook voor zijn of haar directe omgeving. Niet alleen
na het horen van de diagnose, maar ook later, als de ziekte vordert en er meer
beperkingen ontstaan. Dit verwerkingsproces heeft tijd nodig. Voor ieder individu
kan dit in een verschillend tempo en op een andere manier verlopen. Ook tussen
partners kan er een verschil in beleving en verwerking bestaan.

1.3  Aanpassing

Er zijn verschillende factoren die een rol spelen bij het wel of niet slagen om zich
aan te passen aan deze, voortschrijdende en uiteindelijk levensbedreigende,
aandoening. Vaak putten mensen uit hoe ze omgingen met bedreigende
ervaringen in het verleden. Of ze putten uit vaardigheden die ze vanuit hun
opvoeding hebben meegekregen om te kunnen omgaan met deze ingrijpende
gebeurtenis. Karakters zijn ook gedeeltelijk bepalend voor hoe iemand omgaat
met de situatie. Bijvoorbeeld: Sommige mensen delen makkelijker hun gevoelens



met anderen, of laten zich makkelijker steunen. Of: Sommige mensen zijn minder
controle behoeftig dan anderen of hebben een flexibelere levensinstelling.
Daarnaast is de betekenis die het voor iemand heeft om ziek (of beperkt) te zijn,
van belang bij dit proces. Ook het vertrouwen dat u in uzelf heeft om met de
situatie om te kunnen gaan speelt een grote rol. Daarnaast blijkt ook elke keer
weer uit onderzoek hoe belangrijk het is om sociale steun te ontvangen.

Samenvattend zijn de volgende factoren van invloed bij aanpassing: opgedane
ervaringen in het verleden; aangeleerde vaardigheden; karakter; persoonlijke
gedachten en persoonlijke betekenisgeving rondom ziekte en beperkingen; het
vertrouwen dat in uzelf over de mogelijkheid dat u een manier vindt om met ALS
om te gaan; het hebben van sociale steun.

1.4 Invioed van ALS

Op allerlei terreinen kan het hebben van ALS van invloed zijn: op de relatie met de
partner, de kinderen, familie en vrienden, maatschappelijke carriere,
toekomstplannen, hobby’s, onafhankelijkheid /zelfstandigheid, seksualiteit, kijk
op het leven/kijk op sterven, et cetera.

Sociale omgeving

Of u nu alleenstaand bent of samen met anderen leeft, banden met mensen
kunnen veranderen nadat bekend is geworden dat u ALS heeft. Sommige
contacten verwateren of worden niet langer onderhouden. Andere banden
worden juist intensiever en hechter.

Mantelzorg

In veel gevallen is de meest aanwezige mantelzorger de partner, maar het kan ook
zijn dat dit volwassen kinderen, een goede vriend of een naast familielid betreft.
Als de partner steeds meer hulp biedt bij dagelijkse activiteiten zoals kleden en
wassen, kan dit van invloed zijn op de relatie. Rollen kunnen veranderen: de
partner wordt naast partner en mina(a)r(es)geleidelijk aan een verzorger. Ook
hier wordt er door fysieke mogelijkheden, de verandering van rollen tussen
partners en de psychische impact van ALS een groot beroep gedaan op uw
aanpassingsvermogen, flexibiliteit en bovendien op uw creativiteit. De balans
vinden tussen zo veel mogelijk zelfstandig functioneren en hulp leren accepteren,
als dat noodzakelijk is, kan ingewikkeld zijn. Vanuit de mantelzorger gezien speelt
zich een soortgelijk proces af: de balans tussen (over)bezorgdheid, zaken uit



handen willen nemen vanuit een goede bedoeling en het laten bestaan van
zelfstandigheid met soms wat risico’s kan als heel ingewikkeld ervaren worden.
Naarmate er langer sprake is van een steeds intensiever wordende zorg door de
mantelzorger, blijkt ook dat het leven van de mantelzorger drastische
veranderingen doormaakt. Vaak is er weinig tijd en slechts een beperkte
mogelijkheid om het eigen leven vast te houden (werk, sociale contacten,
ontspanning et cetera). De beslissing om intensieve hulp bij de dagelijkse
verzorging te vragen aan buitenstaanders wordt vaak uitgesteld. Dit heeft soms
vergaande gevolgen voor de mantelzorger, zowel op lichamelijk als op psychisch
gebied. Mantelzorgers kunnen fysiek en mentaal uitgeput raken. Om de zorg zo
lang mogelijk vol te houden, is het van belang dat hier aandacht voor is en dat de
mantelzorger op tijd aangeeft extra ondersteuning in de zorg nodig te hebben.

Seksualiteit

Seksualiteit maakt deel uit van kwaliteit van leven. De een vindt het een belangrijk
onderdeel, een ander heeft daar mogelijk een andere mening over. Seksualiteit en
wat u ervan vindt of wat het voor u betekent is persoonlijk. Seksualiteit is voor
veel mensen nauw verbonden met het begrip intimiteit. Intimiteit staat voor
lichamelijk contact, menselijke warmte, nabijheid en tederheid. leder mens heeft
er in meer of mindere mate behoefte aan en dat staat los van leeftijd, geslacht,
gezond zijn, ziek-zijn of geloof. Behoefte aan intimiteit en seksualiteit blijft bij de
meeste mensen bestaan, ook als ze ziek zijn. Het is natuurlijk wel zo dat als u net
de diagnose heeft gehoord, uw hoofd vaak niet naar seks staat. Dat is normaal.
Eerst gaat u aan de slag met verwerken van de grote klap en probeert u enige grip
te krijgen op de grote verandering in uw leven. Dat kost tijd. Maar later, als u
enigszins een balans heeft weten te vinden in de nieuwe situatie, zal mogelijk de
behoefte aan intimiteit en seksualiteit terug komen, zowel bij u als ook uw
eventuele partner (Seksualiteit bij ziekte en lichamelijke beperkingen. Red. W.L.
Gianotten e.a. 2008). En dan blijkt dat er allerlei factoren zijn die bij ALS horen die
voor verandering zorgen op dit gebied. Deze veranderingen vergen aanpassing, in
het laatste hoofdstuk wordt hier verder op ingegaan.



Jong gezin

Soms wonen de kinderen nog thuis. Enerzijds zorgt dat vaak voor afleiding en
houdt het de gewone dagelijkse gang van zaken in stand. Anderzijds betekent dit
een dubbele zorg voor de mantelzorger. Het stevige tempo in — en de behoeften
van een dynamisch gezin komen vaak niet overeen met de behoeften aan zorg en
een rustiger tempo die ontstaan bij een snel voortschrijdende ziekte als ALS en
vraagt daardoor veel omschakeling.

En er kan in een jong gezin een dilemma ontstaan over wat er aan zeer jonge
kinderen precies verteld kan worden over ALS.

Als u kinderen in de puberteitleeftijd heeft, zijn er vaak vragen over in hoeverre
de kinderen betrokken worden bij de verzorging van de vader of moeder met ALS
of bij taken in het huishouden. Dit zijn afwegingen waar geen handleiding voor
bestaat en is afhankelijk van het individuele gezin, de wijze van opvoeding, de
karakters en draagkracht van de kinderen.

In zeldzame gevallen (zie ook in een van de ervaringsverhalen) spelen
fertiliteitsvraagstukken een rol. Bijvoorbeeld: is het mogelijk zwanger te raken
terwijl de partner al ernstig ziek is of mogelijk zelfs na diens overlijden?

Rouw

Tijdens het ziekteproces van ALS ervaren mensen vaak meerdere periodes van
rouw. U wordt namelijk geconfronteerd met het afscheid nemen op verschillende
levensterreinen en dat gaat gepaard met allerlei gevoelens die daarbij horen.

a. U kunt bijvoorbeeld al snel gedwongen worden door lichamelijke
beperkingen of door vermoeidheid om te stoppen met werken. Het
gevoel van nuttig zijn voor de maatschappij of voor anderen kan hiermee
worden aangetast. Collega’s of het inhoudelijke werk worden vaak gemist.

b. Toekomstplannen moeten vaak worden aangepast, mensen hadden het
vaak zo anders in gedachten. U kunt zich misschien afvragen: Heb ik er
wel uitgehaald wat er in zit? Ben ik tevreden met hoe mijn leven is
gelopen?

C. Het kan zijn dat verhuizing uit een geliefd huis noodzakelijk is. Vaak laten
mensen daarmee een stukje geschiedenis van het gezin achter zich. En



waar komt u dan terecht en is dat ook waar uw gezinsleden in de
toekomst een prettig bestaan zullen hebben?

d. Het komt vaak voor dat ALS de spraak aantast. Mensen merken dan als
eerste dat gedurende de loop van de dag het spreken meer moeite gaat
kosten. Later wordt telefoneren lastiger of onmogelijk. Communicatie
moet daarom via andere wegen (hulpmiddelen) plaatsvinden. Alle
betrokken partijen moeten meer hun best doen om de communicatie zo
optimaal mogelijk gaande te houden. Als hier niet altijd tijd en energie
voor vrijgemaakt kan worden, voelen mensen met ALS zich daardoor
geisoleerder van hun omgeving staan.

e. Vaak is er het besef dat het meemaken van het opgroeien van de
(klein)kinderen er mogelijk niet meer in zit.

Deze periodes van rouw zijn normaal te noemen zolang ze deel uitmaken van het
verwerkingsproces en zolang er beweging en verandering in zit.

Veranderingen in gedrag

Het overgrote deel van de mensen met ALS heeft een heldere geest tijdens het
hele ziektebeloop. Bij een klein percentage, rond de 10%, is er sprake van mentale
en of gedragsveranderingen die in meer of mindere mate kunnen voorkomen. Bij
de mentale veranderingen gaat het dan om het vinden van woorden of
problemen met het geheugen. Dit kan de omgang met naasten of de verzorging
soms bemoeilijken. Soms kan het ook leiden tot angst bij iemand met ALS.

Beslissingen nemen

Gedurende het beloop van de aandoening ALS zijn er meerdere momenten
waarop beslissingen genomen moeten worden. Beslissingen over de aanschaf van
hulpmiddelen, het aanvaarden van dagelijkse zorg van buitenaf, beslissingen over
medische ingrepen, zoals beademing of voeden via een maagsonde, vragen over
het einde van het leven, et cetera. Daarnaast is het van belang juridisch zaken te
regelen zoals nalatenschappen, pensioen of volmachten. Enerzijds weet u vaak
rationeel dat het verstandig is om bijvoorbeeld hulpmiddelen aan te schaffen
(vanwege lange levertijd) anderzijds ligt dit gevoelsmatig veel ingewikkelder (soms



staan een kruk of een rolstoel langere tijd ongebruikt in de gang totdat het echt
niet anders meer kan). Een ander voorbeeld is het regelen van een begrafenis; dat
kan u en uw omgeving rust geven omdat het goed geregeld is, maar kan ook
gevoelsmatig een heel moeilijk onderwerp zijn. Ook kan het zijn dat er verschil
bestaat tussen u en uw belangrijke naasten over de te nemen beslissingen.

Omgaan met ALS

In de meeste gevallen lukt het mensen (vaak met ups en downs) om een manier
te vinden om ondanks de ALS een nieuwe invulling te geven aan hun leven en om
te gaan met de nieuwe omstandigheden. Het gevoel dat u weer een stukje
controle heeft over uw leven, steun vanuit de omgeving en praktische
hulpmiddelen dragen daartoe voor een groot deel bij. Ook zult u steun
ondervinden van uw huisarts en van het ALS-team waarbij u onder controle blijft.
Op psychologisch gebied zijn er dan vaak veranderingen ontstaan in hoe mensen
naar zaken in hun leven kijken en hoe ze denken over bepaalde situaties. Het
belang van deze zaken of situaties en van tevoren opgestelde psychologische
grenzen kunnen verschuiven. Terwijl u misschien voorheen dacht: als ik een
rolstoel nodig heb dan zou ik dat niet aankunnen. Blijkt dan nu dat het een middel
is om langer met uw geliefde familie of vrienden op pad te kunnen gaan en een
fijne dag te hebben. Ook lukt het mensen met ALS vaak om niet langer te blijven
kijken naar de beperkingen en het verlies, maar zich meer te richten op wat
waardevol is en op wat er wel mogelijk is. Toch blijft het leven met ALS zeer
ingewikkeld en wordt het vaak als bevrijdend ervaren om met iemand van buiten
de directe omgeving te praten, het hart te kunnen luchten. Zelfs als het allemaal
eigenlijk redelijk goed gaat.

Somberheid en angst

Soms lukt het mensen niet, door ontbreken van bepaalde vaardigheden of door
een gebrek aan gunstige omstandigheden, om tot een bepaalde berusting te
komen of om zich aan te passen aan de situatie. Het kan in die gevallen
voorkomen dat gevoelens van somberheid, pessimisme, uitzichtloosheid en
machteloosheid de overhand nemen. Bij een kleine groep mensen leidt dat tot
depressiviteit. Ook angst kan de overhand nemen. Angst voor wat er staat te
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gebeuren, angst voor de dood of spanningen/stress die zorgen dat u bepaalde
dingen gaat mijden. In het laatste hoofdstuk in dit boekje wordt aangegeven wat
u bij angst of depressie zou kunnen doen.

1.5 Hoop

In gesprekken met mensen met ALS gaat het altijd wel een keer over hoop. Uit
wetenschappelijk onderzoek blijkt dat hoop belangrijk is in het omgaan met een
levensbedreigende aandoening. Het spreekwoord ‘Hoop doet leven’ is hierop
duidelijk van toepassing. Hoop blijkt een bron van kracht, het stelt mensen in
staat beter om te gaan met hun aandoening en het koesteren van hoop blijkt van
invloed te zijn op de levensduur. Hoop blijkt ook een middel om psychisch lijden
te verminderen. Maar hoe is het mogelijk hoop te vinden in een situatie als deze?
Hoe gaat u om met het feit dat er op dit moment geen genezing mogelijk is en u
plotseling geconfronteerd wordt met een sterk beperkte levensduur en met
voortschrijdende lichamelijke beperkingen? Toch vinden mensen bijna altijd een
weg hierin. Het is heel bijzonder te zien dat mensen al snel een vorm vinden in dit
proces waarin hoop, die soms ook lijkt te veranderen tijdens het beloop van de
ziekte, toch in meer of mindere mate een rol lijkt te blijven spelen.

Met dit boekje hopen we u handvatten te bieden en een kijkje te geven in het
leven van anderen die ook met ALS te maken kregen. Mogelijk helpt dat u om uw
eigen manier te vinden om met ALS om te gaan.
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2 ERVARINGSVERHALEN

De vijf volgende verhalen tonen ervaringen van leven met ALS in uiteenlopende
gezinssituaties, verschillende fasen in het leven en zijn vanuit verschillende
perspectieven verteld. Het gaat om persoonlijke ervaringen en persoonlijke
meningen die uiteen lopen en mogelijk wel of misschien wel helemaal niet
overeenkomen met uw persoonlijke ervaringen en persoonlijke meningen.

De verhalen kunnen los van elkaar gelezen worden.

De verhalen zijn opgetekend van mensen met ALS of mensen die nauw betrokken
zijn bij iemand met ALS. Er is geprobeerd zo getrouw mogelijk de spreektrant van
de geinterviewde weer te geven. Het kan daardoor lijken alsof er verschillende
schrijfstijlen worden gebruikt. De namen van de mensen die hun verhaal vertellen
zijn veranderd vanwege hun privacy.
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21 Ervaringsverhaal van Mark en Sanne

Een nieuwbouwwijk in het begin van de herfst met veel groen en kleine straatjes.
Er staat een WMO-unit aan het huis vast. Mark ligt op de bank voor het raam en
zijn zoon van anderhalf hobbelt door de kamer. Er is volop speelgoed voorhanden
waarmee hij tijdens het gesprek speelt. Sanne houdt in de gaten of hij niet te veel
lawaai maakt of te druk doet. Af en toe springt hun zoon op de bank en gaat hij
even bij zijn vader zitten. Dit is mijn eerste kennismaking met Mark, Sanne en
Boris.

Voorstellen

Mark: “lk ben 38 jaar en ik ben bloemenveredelaar, dus ik ontwikkel nieuwe
bloemenrassen. Ik heb hbo Tuinbouw gedaan in Den Bosch en nog een Master of
Science in Europese tuinbouw in Engeland. Op dit moment ben ik lichamelijk niet
meer in staat om te werken; ik kan niet meer lopen en mijn handen zijn
aangedaan. Ik heb nu hulp nodig bij veel wat ik doe.”

Sanne: “lk ben 33 jaar en ik heb heao gedaan in Haarlem en ik werk op een
bloemen- en plantenveiling in Ede als manager marketing en communicatie. Op
dit moment sta ik voor veertig uur op de loonlijst en daarvan neem ik twee uur
verlof op en acht uur ouderschapsverlof. Ik sta nog volledig geregistreerd zodat ik
de mogelijkheid heb om terug te gaan in uren, maar als ik dat niet wil hoeft dat
niet. Ze zijn verplicht om dat aan te bieden, dus dat is goed geregeld met de
personeelsmanager.”

Mark: “En dan hebben we hier nog Boris. Hij is het enige kind dat wij hebben. Hij
is vorig jaar geboren en nu bijna anderhalf. Tweeénhalf jaar geleden zijn we in
maart getrouwd, een jaar nadat ik al klachten had. Toen was ik dus al ziek eigenlijk
maar dat wisten we toen nog niet. We wisten nog niet wat het was. We kenden
elkaar toen al veertien jaar.”

Omgaan met ziekte
Mark: “ALS kende ik niet. Ik had er nog nooit van gehoord, wel van MS.”

Sanne: “lk kende ALS wel, van een klant die het had. Daar hebben we destijds een
benefietveiling voor georganiseerd.”
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Mark: “Zelf zijn we eerder nooit ziek geweest maar we zijn wel bekend met
ziektes. Sanne heeft haar vader verloren aan kanker toen zij zeventien jaar was en
toen ik dertien jaar was, heb ik een broer verloren aan kanker. Mijn broer was
achttien jaar toen hij kanker kreeg en negentien jaar toen hij overleed. Wat
ziektes betreft zit het niet echt mee in de familie. Ik kon op dat moment niet goed
omgaan met het overlijden van mijn broer. Ik ging het gesprek uit de weg. Het
heeft wel tien jaar geduurd voordat ik daarover kon praten. Dat is nu wel heel
anders, maar toen had ik daar de grootste moeite mee.”

“Op pure geesteskracht ga ik deze ziekte niet overwinnen anders
was die inmiddels bij mij nu wel weg geweest.”

Sanne: “Bij mijn vader ging ik dat ook uit de weg, meer dan nu. Maar dat is ook
heel anders als het je partner of je ouders betreft. Mijn moeder deed toen alle
zorg en regelzaken en dat moet ik nu zelf doen natuurlijk. Je bent meer
medeverantwoordelijk, je voelde je toen niet hoofdverantwoordelijk. We gaan nu
vooral oplossingsgericht en praktisch met ALS om. Het is dus elke keer kijken hoe
we het zo makkelijk mogelijk kunnen maken voor elkaar.”

Leven voor diagnose

Mark: “We waren voornamelijk aan het werken en sporten voordat ik ALS kreeg.
We werkten allebei fulltime. Ik voetbalde, fietste, tenniste en daar kwam de
laatste jaren darten bij. Voetbal betekent in de weekenden de wedstrijden en
door de week twee keer trainen in mijn geval. Later werd dat één keer per week
in het vriendenteam, maar dat betekent dat je doordeweeks een avond weg bent.
En dan kwamen daar nog tennis en darten bij.”

Sanne: “Voor de diagnose trainde ik nog twee keer per week voor voetbal en ik
voetbal nu nog steeds. En in de zomer fietste ik. In april houdt voetbal op en dan
gingen we vanaf april wielrennen en hardlopen als daar tijd voor was. En verder
veel feestjes.”

Mark: “Ja, we hebben een aardig rijk sociaal leven, we hebben veel familie en
vrienden en dan heb je uiteraard veel verjaardagen. En zo lang je met zijn
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tweetjes bent ren je door, dan kan dat ook makkelijker. We hadden het absoluut
naar onze zin.”

Diagnose

Mark: “In het najaar, twee jaar geleden, zijn de klachten begonnen. |k ben pas na
een paar maanden naar de huisarts gegaan. De onderzoeken werden pas gedaan
na onze huwelijksreis. Op een gegeven moment werd ik zwakker. Dat voelde ik. Ik
voelde het over mijn hele lijf. Ik dacht: Nu ben ik zo zwak geworden voor mijn
gevoel dat er echt iets aan de hand is en dit is niet iets tijdelijks. Toen ben ik naar
de huisarts gegaan. De huisarts heeft een bloedtest gedaan en daar kwam uit dat
ik een bacterie in mijn lijf had, een streptokok. En dat bleek best een heftige te
zijn en die zou ook die klachten kunnen verklaren. De huisarts vond dat mijn lijf
dat zelf kon oplossen en hij heeft niets gedaan en het een poosje aangekeken.
Maar een tijdje later kreeg ik spierfasciculaties (spiertrekkingen). Dat wist ik toen
nog niet, ik dacht eerst dat het mijn aderen waren die aan het pompen waren. Op
een gegeven moment kreeg ik door: dit zijn mijn spieren. En dat werd erger in
plaats van minder. Ik ben weer naar de huisarts gegaan en die deed weer een
bloedtest. De waarde van de bacterie bleek wel minder in het bloed maar het was
niet weg. We hebben het nog een paar weken aangekeken en daarna heeft hij mij
doorverwezen naar een neuroloog in een ziekenhuis hier in de buurt. Toen waren
we al getrouwd. Dan ga je de onderzoeksmolen in en er wordt van alles getest:
bloedtests, spiertests en een EMG. Met stroomstootjes en met naalden gaan ze
dan kijken of ze iets vreemds vinden. Ik moest daarvoor nog eens terugkomen
omdat ik geen geleiding had. Ook daar gingen maanden overheen totdat de
neuroloog een vermoeden kreeg dat het ALS was. Maar dat heeft ze niet tegen
mij gezegd. Zij heeft ondertussen nog twee keer een EMG gedaan en een
ruggenprik om allerlei dingen uit te sluiten. Toen zij steeds zekerder werd, heeft
zij mij doorgestuurd naar een academisch ziekenhuis dat deel uitmaakt van het
ALS Centrum Nederland, om daar de definitieve diagnose te laten doen. De artsen
hebben niet tegen ons gezegd dat ze aan ALS dachten. Zij hebben de hele tijd
gezegd dat het een combinatie van een bacterie en een virus zou kunnen zijn. We
hoorden pas later van hun sterke vermoedens. Dus ik heb al die tijd toch wel hoop
gehouden dat het niet zo ernstig zou zijn. Toch heb je er wel in je achterhoofd
rekening mee gehouden dat het ernstig zou kunnen zijn. Je voelt natuurlijk wel
dat het niet goed is. Je lijf wordt steeds zwakker en dat is een vreemd gevoel,
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want je kent je eigen lijf natuurlijk wel als je vier keer per week traint. Toen heb ik
uiteindelijk anderhalf jaar geleden op 13 januari, twee jaar nadat de klachten
begonnen, de diagnose gehoord. Sanne was er niet bij. Ik was alleen. De
neuroloog had niet van tevoren aangegeven dat er al een diagnosegesprek zou
zijn. De neuroloog heeft toen alleen een EMG gedaan, tussen kerst en oud en
nieuw en ik kwam 13 januari terug voor de uitslag daarvan, dacht ik.”

Sanne: “Ja, ik was daar niet bij. Ik had geen idee dat er ineens een diagnose
gesteld zou worden. We dachten dat er nog wel veel meer onderzoeken zouden
volgen in dit ziekenhuis. Dat neem ik die neuroloog wel kwalijk, dat hij daar niet
wat duidelijker in is geweest. Dan was ik natuurlijk zeker mee gegaan.”

Mark: “Die neuroloog die nu het diagnosegesprek gedaan heeft was niet degene
die dat standaard deed. En dat was wel een beetje te merken, vond ik. Hij bracht
het met weinig gevoel. Niet dat het voor mij iets uitgemaakt zou hebben. Hij zei:
het is niet goed met uw spieren. Ik vroeg: hoe bedoelt u? Maar toen begreep ik
natuurlijk al wel dat het echt niet goed was. Toen vertelde hij dus dat ik ALS had
en dat er niks aan te doen was. Hij heeft wel drie of vier keer gezegd dat ik niet op
zoek hoefde te gaan naar oplossingen of medicijnen of wat dan ook, want er was
absoluut niks aan te doen. Dat heeft hij er wel aardig hard in proberen te
rammen. Ik begreep niet goed waarom dat nodig was. Ik weet niet of ik misschien
niet heftig genoeg reageerde. Misschien dat hij dacht dat ik het niet begreep.
Maar dat was niet nodig want ik begreep het de eerste keer al. Dat besef je ook
pas achteraf; dat hij dat wel lomp bracht. Op dat moment ben je druk bezig met
het verwerken dat het nu definitief niet goed is, hoewel je daar wel al een beetje
rekening mee gehouden hebt. Ik ben zelf naar huis gereden, dat ging wel, maar
toen duurde het wel een hele poos voordat dat ik Sanne te pakken had. Dat was
heel naar. En dat had voorkomen kunnen worden als zij had geweten dat we een
diagnosegesprek zouden hebben, dan was ze er gewoon bij geweest.”

Sanne: “lk zat net in een vergadering.”
Mark: “Ik heb haar voice mail ingesproken.”
Sanne: “Toen had ik hem gelijk terug moeten bellen, achteraf.”

Mark: “lk had nog wel een sms gestuurd van bel mij even terug. Meestal belt ze
snel terug, bij een kort gesprek zodra ze kan. Ik dacht ze belt zo wel terug, maar
dat duurde dus wel lang.”
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Sanne: “Toen ik uit de vergadering kwam, heb ik gelijk gebeld. Ik kreeg het dus
door de telefoon te horen. Dat was heel heftig. Ik wist er wel wat van en ik heb op
mijn werk meteen even gegoogeld. Ik ben naar boven gelopen en gezegd en
uitgelegd wat er aan de hand was en dat ik naar huis ging. Ik ben nog wel heel
even op mijn werk gebleven, want ik zat helemaal te trillen. Ik dacht dat gaat niet
goed als ik naar huis rijd, dat gaat niet lukken. En jij hebt ondertussen je ouders
gebeld.”

Mark: “Ja, ondertussen ben ik mijn vader gaan bellen en heb gevraagd of hij het
door wilde geven aan de anderen. Daar had ik zelf geen trek in. Maar mijn vader
begreep het niet gelijk. Dat is natuurlijk logisch dat je niet meteen door hebt wat
het allemaal inhoudt en wat de consequenties zijn. Ik heb nog twee zussen; een
nog twee jaar oudere zus en een tweelingzus. En Sanne heeft een oudere broer en
een oudere zus; haar zus is geémigreerd naar Amerika en haar broer woont een
uur rijden hier vandaan. Mijn zussen wonen hier dichtbij. Zij zijn uiteraard gaan
zoeken op internet wat het allemaal is en toen zijn zij langzamerhand allemaal
hierheen gekomen.”

Sanne: “Ja, je zussen kwamen en mijn moeder en jouw ouders. En je had aan een
aantal vrienden een sms gestuurd met het bericht dat je een slechte diagnose had
gekregen en dat ze even niet moesten bellen.”

Mark: “Ik wilde niet dat ze zouden gaan bellen en sms’en, ik kon dat allemaal even
niet hebben. Maar de familie hadden wij hier allemaal gelijk bij ons in huis.”

Mark: “We kregen informatieboekjes mee over ALS van het ziekenhuis. Daar staat
het op zich heel duidelijk in. Die hebben wij beiden gelijk gelezen.”

Sanne: “Maar op dat moment bevat je het niet helemaal. Ik was bijna zeven
maanden zwanger, dus sowieso was het heel moeilijk om op dat moment het
allemaal te bevatten. In het begin heb ik er wel heel veel over gelezen, om het
toch te snappen wat het inhoudt. Dat heeft mij wel geholpen, vooral omdat je er
zo weinig van weet.”

Mark: “In die eerste paar dagen na de diagnose heb ik niet veel geslapen, dan gaat
er zo veel door je hoofd en dan ben je alle gevolgen aan het bedenken en over
wat ik nog wil gaan doen en nog kan doen, op zich heb ik daarna redelijk geslapen.
De laatste maanden word ik wakker omdat ik pijn heb. Als ik lang op een plek lig
dan krijg ik last van mijn kont of mijn voeten, die drukpunten en daarom word ik
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wakker en dan merk ik dat ik ergens pijn heb. Het lukt mij nog wel om mijzelf om
te draaien, maar soms niet.”

Hoop

Mark: “lk ben op internet gaan zoeken vooral ook om te weten komen waarom ze
nog zo weinig van ALS weten en nog niets hebben kunnen vinden om het te
behandelen. Het liefst zou je het zelf willen oplossen maar dat kan niet. Je wilt in
ieder geval proberen mee te denken over uit welke richting de oplossing moet
komen. En ja, je probeert toch, ondanks dat je gehoord hebt dat er geen kans is,
probeer je toch hoop te zoeken.”

Sanne: “Ja, dat hebben we nog steeds. Zelfs nu nog heb ik toch altijd er wel een
heel klein beetje hoop op. Misschien vinden ze toch opeens wat. Dat is volgens
mij je overlevingsinstinct.”

Mark: “Mijn hoop is op het onderzoek gericht. |k probeer op internet bij te
houden wat er over de hele wereld gaande is op ALS-gebied. Er worden best wat
dingetjes gevonden en het begrip over de oorzaak wordt steeds duidelijker, maar
je weet ook wel hoe langzaam dat gaat met onderzoek. Dus je weet dat het een
hele minieme kans wordt dat het op tijd gaat komen. Ja, dat gevoel van hoop
wordt steeds minder naarmate de ziekte vordert. Dan besef je wel van: ik ben nu
inmiddels wel zo zwak dat ik niet mee mag doen aan onderzoek. Als het nu heel
snel komt dan zou ik misschien nog mee kunnen doen. Ik doe nu mee aan de
Lithiumtrial en we hebben ook aan allerlei ander onderzoek mee gedaan. Er zit nu
een ander medicijn aan te komen dus ik probeer ze te pushen om het Lithium
stop te zetten. Ze doen maar één trial in Nederland tegelijkertijd en dat snap ik
ook wel door het kleine aantal mensen en gebrek aan geld natuurlijk. We richten
ons vooral op het reguliere wetenschappelijk onderzoek. We zijn vrij sceptisch
over het alternatieve circuit. Er is eigenlijk één ding dat ik wel zou willen
proberen. Hoewel ik er weinig vertrouwen in heb dat het wat doet. Er is in
Amerika een heler die dan een ALS-patiént genezen schijnt te hebben in het
verleden. Daar kwam een vriend van mij mee. Het is ook een wetenschapper, die
heler, en die doet ook mee aan onderzoek om te kunnen kijken wat hij nou
bewerkstelligt en of hij werkelijk wat bewerkstelligt. In bepaalde onderzoeken is
toch naar voren komen dat er inderdaad wel wat gebeurt.”
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Sanne: “Vooral met kankercellen heeft hij gewerkt, want daarbij was het
duidelijker te zien.”

Mark: “Hij heeft kankercellen dood weten te krijgen in petrischaaltjes. Het is een
onderzoek waarbij hij zijn handen boven een petrischaaltje met kankercellen
houdt ten opzichte van een schaaltje kankercellen waar ze niks bij deden. Hij had
dus cellen dood weten te krijgen. Dus het lijkt wel wat te doen. Het is puur
handoplegging, voornamelijk in de nekregio, waar geacht wordt het probleem te
zitten bij ALS. Maar goed, we zijn daar nog steeds sceptisch over en het zit nog
steeds een beetje in mijn achterhoofd; zullen we dat nou gaan doen? Maar we
hebben nog niet de knoop doorgehakt hoe we dat gaan doen. Het punt is
natuurlijk, je moet daar voor een paar maanden naar Amerika en je haalt je een
hoop gehannes op je hals voor een hele kleine kans. Ik heb onze revalidatiearts
gevraagd wat hij ervan vindt en gevraagd of zij wisten of er meer mensen met ALS
naartoe zijn geweest. Dat hij wist niet. En ik ga er een beetje vanuit dat als die
heler meerdere patiénten met ALS had genezen, dat het dan ook wel op die
website had gestaan. Dus je weet eigenlijk wel dat het niet waarschijnlijk is, maar
ik heb wel zoiets van ik wil het gevoel hebben er alles aan gedaan te hebben. En
dan ga je zulk soort dingen toch ook een klein beetje..., ja, het geeft een beetje
hoop, hoewel je weet dat het er eigenlijk niet is. Niet alleen die vriend denkt mee.
Er zijn wel meer mensen geweest die absoluut meedenken. Zeker in de beginfase.
Heel veel mensen komen dan met van alles en nog wat aandragen. Het is allemaal
heel lief bedoeld, maar vooral op het gebied van het paranormale en het
alternatieve wereldje zijn we daar heel sceptisch over. Dus als mensen daarmee
aankomen dan zeggen we: dank je wel, maar wij geloven daar niet in. Deze heler
probeert gewoon wetenschappelijk daadwerkelijk wat te bewerkstelligen en
probeert dit ook te laten onderbouwen door de wetenschap. Daar heb ik dan
ietsjes meer vertrouwen in.

Omgaan met ALS

Mark: “Op pure geesteskracht ga ik deze ziekte niet overwinnen, anders was die
inmiddels wel weg geweest bij mij nu.”

Sanne: “Nee. Dat is echt zo.”
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Mark: “lk ben absoluut niet bij de pakken neer gaan zitten. lk ga proberen er alles
aan te doen wat er in mijn macht ligt om qua goede voeding, beweging en positief
denken bij te dragen. Ik heb het idee dat het mij goed af gaat. Ik moet wel,
eigenlijk met alles wat ik tegen kom aan beperkingen is het natuurlijk frustrerend
en irritant. Natuurlijk ben ik daar, op het moment dat je merkt dat je iets kwijt
raakt qua kracht of dat je iets nodig hebt qua hulpmiddelen, even ziek van en ben
ik even chagrijniger. Maar ik probeer mij daar zo snel mogelijk over heen te zetten
want het heeft toch geen zin. Je weet al waar je naartoe gaat. Je voelt het vaak
ook wel aankomen. Het gaat nou ook weer niet zo snel dat ik het niet voel
aankomen. Je weet dat je over een paar weken of een paar maanden iets niet
meer kan, want je merkt dat je er zo veel moeite mee begint te krijgen, dat het
bijna over is. Dus ja, je went er ook geestelijk langzaam aan. Met een rolstoel
bijvoorbeeld: in het begin stap je er alleen in als je naar de dierentuin gaat of als je
ergens lang zou moeten staan. In de loop van de tijd ga je er gewoon steeds vaker
inzitten. En zo gaat het eigenlijk met alles: in het begin gebruik je het een keer in
de week of een keer in de paar weken en langzaamaan ga je het steeds vaker
gebruiken en zo groei je er geestelijk ook naartoe.”

Sanne: “Je hebt dat met al die dingen, dat je continu moet incasseren en weer
accepteren. En er dan weer voor gaan. Bijvoorbeeld dat je de auto moest
verkopen. Daar had ik het heel moeilijk mee. Mark had dat wat minder, maar ik
had het er wel moeilijk mee. Dat is een stuk vrijheid en een stuk zelfstandigheid
dat je inlevert. En dat ik je voor het eerst in de rolstoel zag zitten, dat was toen je
kwam kijken naar voetbal. Mijn zus was over, dat was eind augustus een jaar
geleden en toen kwam je kijken met een vriend in de rolstoel, want ja, dan moet
je natuurlijk een tijd staan. Ja, dat vond ik echt wel een slikmomentje. Het
allermoeilijkste is dat ik weet dat ik hem kwijt raak. Dat besef. En hoe moet je dat
dan doen als je nog maar met zijn tweetjes bent en wat komt er allemaal nog op
ons af de komende tijd? Want er komt natuurlijk steeds meer zorg bij kijken. Dat
vind ik het moeilijkste.”

Mark: “De kracht die wij halen om dit allemaal te doen is meerledig. Deels omdat
wij natuurlijk ook al die ervaringen in het verleden hebben gehad, omdat je al een
naaste bent kwijtgeraakt. Hoewel je dat natuurlijk liever niet meemaakt, sterkt
het je wel. En deels de wijze waarop je in het leven staat. Ik heb het idee dat er
geen hiernamaals is en dat er geen God is en dat maakt het, denk ik, ook een heel
stuk makkelijker. Je hebt niemand om boos op te zijn en het feit dat je denkt dat
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het over is straks, dat geeft mij ook alleen maar de extra motivatie om ervan te
maken wat ik nog kan, want ja het is gewoon over straks. Wat ik hier heb dat heb
ik nog, verder heb ik niks. Laat ik het dus zo goed mogelijk besteden. En daarnaast
heb ik natuurlijk een geweldig zoontje en een geweldige vrouw om het ook nog zo
lang mogelijk voor vol te houden.”

Kinderen
Sanne: “We hebben een politiefoto van Boris laten maken als hij dertien zal zijn.”

Mark: “Ja, dat was een van de dingen die ik bedacht had in de beginfase van: wat
kan ik nog doen en wat wil ik nog doen? Zo kan ik zien hoe hij er ongeveer op zijn
dertiende uitziet. En zo ben ik ook een boek gaan schrijven voor Boris. Dat is een
haalbaar doel, dacht ik. Zo kan ik nog iets van mijzelf meegeven aan hem. Dat hij
nog een beetje weet wie zijn vader is geweest. Behalve de verhalen natuurlijk die
hij van Sanne en van anderen te horen zal krijgen. |k wilde mijn eigen biografie
schrijven voor hem. En die compositietekening was ook een gedachte die ik op
een gegeven moment had. Ik weet dat ze met lang vermiste kinderen zulke foto’s
maken. Dus ik ben eens gaan zoeken of ik dat voor elkaar kon krijgen en dat is
uiteindelijk gelukt via de nationale recherche. Dat heeft een maand of vier, vijf
geduurd voordat dat klaar was en daar ben ik heel groots mee. Dat vind ik erg leuk
om te zien, dat is toch een heel ander gezicht dan dat je nu voor je hebt.

Ons plan was, voordat ik ziek werd, om ieder vier dagen te gaan werken, dan zou
Boris twee dagen naar de opvang gaan. We willen nu niet dat hij naar opvang
gaat. Het is zo veel gezelliger voor mij. Ook voor de ouders. Het is veel leuker als
hij er ook is. Hij brengt ook iets van ontspanning en luchtigheid. Mocht je mensen
hebben die jong zijn en nog geen kinderen hebben, dan zou ik zeggen begin er
meteen aan! Absoluut. Voor mij is het ook een krachtige gedachte dat er in ieder
geval nog iets van mij doorgaat. Ik heb altijd al graag kinderen willen hebben.
Deels om die reden maar deels ook omdat ik het prachtig vind, kinderen. Het idee
dat er in ieder geval nog iets van mij doorgaat, dat is geruststellend. Het liefst had
ik er nog drie of vier bij. Maar dat gaat gewoon niet meer. Dat hebben wij
trouwens nog wel geregeld. De mogelijkheid is er voor Sanne om nog kinderen te
krijgen van mij. We hebben in het AMC sperma in laten vriezen.”

Sanne: “Ja, we waren de eerste met dat verzoek bij revalidatiearts.”
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Mark: “Het is natuurlijk wel een extra belasting, want als zij zwanger is, als zij nu
zwanger zou zijn, ja, dan zou zij mij ook niet meer kunnen helpen. Dus dit is
eigenlijk iets dat je gelijk bij het begin kan doen. Bij wijze van spreken hadden we
er nu nog een paar in het rond hebben kunnen lopen. Ja, ik had dat geweldig
gevonden, maar goed, dat was natuurlijk wel heel lastig geweest, praktisch
gezien. Voor iemand die van kinderen houdt, zou ik zeggen op het moment dat je
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hoort dat je ziek bent: ga dezelfde nacht nog aan de slag, maak er werk van

Relatie

Mark: “Wij zijn allebei altijd heel erg zo geweest dat we ons eigen tijd indeelden.
We deden ook veel dingen apart van elkaar en nu word je geleefd, je hebt bijna
geen keus meer in wat je wilt doen.”

Sanne: “Daar heb ik nog steeds moeite mee.”

Mark: “Voor jou is dat nog veel moeilijker dan voor mij, maar jij hebt ook echt je
rustpunten nodig, niet alleen lichamelijk maar ook geestelijk. Dat je eens een
avondje of een middagje niks hebt en dat heb je eigenlijk nooit meer.”

Sanne: “Dat mis ik heel erg. Vroeger was het nog wel eens dat ik een
zondagmiddag voor mijzelf had en dan deed ik ook heel weinig gewoon, maar dat
je even lekker zelf weet wat je wilt doen en rommelen en even tukkie kan doen op
de bank. Dat mis ik. Het is lastig om dat te creéren want ik heb mijn werk en
voetbal en dan wil je niet nog meer tijd w