
  

 

  
  

  

ALS en 

seksualiteitsbeleving: 
 

Richtlijnen voor  

intiemer welbevinden  



2 

 

Inhoudstafel 

Inleiding 

1. De invloed van ALS op de seksualiteitsbeleving 

2. Tips 

3. Comfort, hulpmiddelen en seksuele 

dienstverlening 

4. Communicatie opent deuren 

5. Wetenschappelijke informatie 

6. Meer informatie  

3 

4 

6 

7 

 

10 

11 

13 

 

ALS Liga België VZW 

 

 



3 

 

Amyotrofe Laterale Sclerose, of kortweg ALS, leidt tot ingrijpende veranderingen in uw leven. 
Hoewel er nog maar weinig wetenschappelijk onderzoek voorhanden is, heeft men enigszins 
aangetoond dat deze spierziekte ook gevolgen heeft voor uw relatie en uw seksualiteitsbeleving. 
Vaak vinden mensen het moeilijk om hierover te praten, gezien deze onderwerpen vaak als privé 
beschouwd worden. Deze brochure probeert in de eerste plaats informatie te verschaffen met 
betrekking tot enkele aspecten. Dit kan aanleiding geven tot een verder gesprek met uw partner, 
arts of specialist.  

 

Eerst en vooral wordt er beschreven welke invloed ALS heeft op de seksualiteitsbeleving. Hierbij 
wordt kort uitgelegd wat ALS is en welke directe en indirecte effecten het op de 
seksualiteitsbeleving heeft. Daarnaast worden enkele veranderingen in de partnerrelatie kort 
toegelicht. Verder worden er zowel algemene als specifieke tips gegeven om na uw diagnose te 
kunnen blijven genieten van elkaar.  We besteden ook aandacht aan comfort, hulpmiddelen en 
seksuele dienstverlening.  
Er wordt kort ingegaan op het aspect communicatie, met zowel uw partner als met uw arts of 
specialist. Als laatste wordt er nog wetenschappelijke informatie gegeven met betrekking tot 
seksualiteit bij personen met ALS.  

 

Indien u verder nog vragen of bedenkingen heeft, kan u contact opnemen met de ALS-liga of met 
de betreffende diensten die u op pagina 13 kan terugvinden.  
 
 
 

Inleiding 
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De invloed van ALS op de seksualiteitsbeleving 

Wat is Amyotrofe Laterale Sclerose? * 
Amyotrofe Laterale Sclerose, of kortweg ALS, 
is een spierziekte, waarbij er progressief 
spierzwakte en atrofie (= afname van weefsel– 
of orgaanmassa) optreedt.  
ALS begint meestal tussen de leeftijd van 45 
en 70 jaar en treft ongeveer 4 tot 6 per  
100 000 mensen per jaar. In België zouden 
er dus ongeveer 800 à 1000 mensen aan ALS 
lijden. De aandoening treft vaker mannen 
dan vrouwen.  
 
Er is nog steeds weinig geweten over de 
precieze oorzaken van ALS, maar 
wetenschappers zijn er van overtuigd dat het 
een samenspel van verschillende factoren is.  
 
Door de lichamelijke veranderingen en de 
bijhorende beperkingen die u keer op keer  
opnieuw ondervindt, kunnen angst, depressie 
en schaamte vaak de kop opsteken en 
aanleiding geven tot sociaal isolement. De 
seksualiteitsbeleving kan hier ook onder 
lijden. De beleving van seksualiteit en 
intimiteit is bij personen met ALS weinig 
onderzocht. Slechts enkele studies uit het 

buitenland hebben zich hier op toegespitst en 
tonen aan dat seksualiteit zeker en vast een 
rol blijft spelen.   
 
Directe effecten 
ALS heeft een direct effect op het 
willekeurige zenuwstelsel en de spieren die 
de seksuele ervaring verrijken; hoewel de 
seksuele functie op zich niet door ALS 
aangetast wordt.  
Gezien de ademhalingsspieren (op termijn) 
ook aangetast worden, heeft dit uiteraard 
effect op de seksuele activiteit.  
 
Indirecte effecten 
Vermoeidheid, slaaptekort, spasmen of 
spierkrampen zijn factoren die het seksuele 
verlangen kunnen aantasten.  Daarnaast kan 
bepaalde medicatie ook een indirect effect 
hebben op de seksuele beleving. ALS kan 
vaak een invloed hebben op uw zelfbeeld, 
welke op zijn beurt een effect heeft op de 
manier waarop u met seksualiteit en 
intimiteit omgaat.  ALS beïnvloedt alle 
aspecten van het leven, dus ook de 
seksualiteitsbeleving.  

* Een uitgebreide uitleg over wat ALS is, met zijn 

symptomen, gevolgen, etc. wordt in deze brochure niet  

beschreven. Meer informatie vindt u in de bestaande 

literatuur die u onder meer kan terugvinden op de 

website van de ALS-liga: www.alsliga.be 

Eric (45 jaar): ALS heeft een grote invloed. 
Door krampen in de benen, het gemis van de 
armen en de handen wordt strelen onmogelijk, 
etc. Het is een krampachtig en voorzichtig spel 
geworden. 
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Veranderingen in uw relatie 

Vaak ontstaan er veranderingen in uw relatie 
na uw diagnose. Doordat uw partner vaak 
diegene is die u verzorgt., zegt men vaak dat 
de partner meer een verzorgende rol krijgt 
dan de rol van geliefde. Dit heeft uiteraard 
gevolgen voor de intimiteit en de seksualiteit.  

Zoals reeds eerder beschreven, is hierover 
nog maar weinig onderzoek gedaan, maar 
een recent onderzoek uit 2010 toont enkele 
obstakels bij de seksualiteitsbeleving van 
personen met ALS en hun partners. Vaak 
voorkomende zaken zijn: verminderde  
spontaniteit, rolveranderingen, bezorgdheid  
rond ademhaling en vermoeidheid. 
 

Uiteraard is het nog steeds mogelijk om 
seksuele betrekkingen te hebben, maar vaak 
primeert de intimiteit boven de seksualiteit. 
De ‘kleine dingen’ nemen een belangrijkere 

plaats in in het leven. Hoe dan ook is 
communicatie met uw partner hierover 
belangrijk. Er niet over praten, kan namelijk 
ook tot seksuele problemen leiden.  

 

Voor wetenschappelijke informatie kan u een 
kijkje nemen op pagina 11-12.  

 

 

Mark (69 jaar): Mijn vrouw wil niet meer bij 
me in bed slapen. Ik slaap ’s nachts met een 
beademingsmasker. Daarom hebben wij ook 
geen seks meer.   

Eric (45 jaar): Heel langzaam verandert het 
van een evenwichtige vriendschaps-/
partnerrelatie in een verzorgende/
patiëntrelatie, waarbij je moet oppassen dat je 
het wankele evenwicht niet uit het oog verliest.  

De invloed van ALS (vervolg) 
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Seksuele gevoelens verdwijnen niet door ALS. 
Hieronder volgen enkele praktische tips die 
kunnen bijdragen tot de intimiteit en de 
seksualiteit die u met uw partner heeft. Het is 
uiteraard ook leuk om zelf nieuwe dingen uit te 
zoeken en te proberen.  

 

 

 

 

 

Tips  

Algemeen 

 Kies een moment van de dag waarop u het 
minst vermoeid bent. 

 Zoek een houding waarbij u zich het 
makkelijkst voelt.  

 Intimiteit is een belangrijk onderdeel van 
seksualiteitsbeleving. Besteed er voldoende 
aandacht aan.  

 Plezier hebben is belangrijker dan de 
prestatie.  

 De ene vrijpartij is de andere niet. Soms 
kan bijvoorbeeld een sensuele massage 
fijner zijn dan seks op zich. 

 Probeer niet aan uw ongemakken te 
denken, maar probeer u op de vrijpartij te 
richten.  

 Wees creatief en zoek naar alternatieven. 
Ideeën kan u opdoen uit lectuur, films, 
boeken, internet, ….  

 Seks draait niet alleen om lust, maar ook 
 om verlangen, intimiteit en contact. 

Specifiek 

Bij last van spierspasmen, kan medicatie 
helpen om te spieren te ontspannen. Dit 
kan wel invloed hebben op uw erectie en 
kan leiden tot vermoeidheid.  

 Bij pijn kan een massage met olie zorgen 
voor ontspanning of kan u op zoek gaan 
naar een geschikte houding die minder 
pijn veroorzaakt.  

 Bij incontinentie is het goed om voor het 
vrijen niet meer te drinken. Vlak voor het 
vrijen kan u nog eens plassen.  

Een handdoek op uw matras leggen kan 
helpen tegen ongelukjes. Indien nodig kan 
de man een condoom gebruiken. Voor 
vrouwen bestaat er een plugje waarbij de 
plasbuis afgesloten wordt.  

 Indien u een PEG (stoma) heeft, kan u deze  
bijvoorbeeld bedekken met een sjaaltje of 
een kledingstuk.  

 

  
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Comfort, hulpmiddelen en seksuele dienstverlening 

Comfort is een belangrijk aspect in een 
seksuele relatie. In wat volgt, worden er tips 
gegeven die uw comfort allicht kunnen 
vergroten. Daarnaast  worden er kort enkele 
hulpmiddelen aangereikt en zal het aspect 
‘seksuele dienstverlening’ kort voorgesteld 
worden. 

 

Het bed 

Een hoog-laagbed zorgt ervoor dat u met uw 
benen omhoog kunt liggen, waardoor de 
bloeddoorstroming in uw lichaam verhoogt. 

Ook als u zit, kan u makkelijker een erectie 
krijgen.  

Indien uw bed bedsponden heeft, kan u deze 
overdekken met een donsdeken. Dit oogt 
mooier en is comfortabeler om tegen aan te 
leunen.  

Als u beademd wordt, kan u de buis in een 
geleider plaatsen, zodat deze niet gekneld 
raakt. Hierdoor zal u zich allicht geruster 
voelen.  

 

Verder kan u een bakje of dergelijke aan uw 
bed hangen waar u allerlei zaken kan 
inleggen zoals bijvoorbeeld condooms, 
vochtige doekjes, glijmiddel, massageolie, … . 

 

Inrichting slaapkamer 

Gezien seks zich voor een groot deel tussen 
de oren afspeelt, kan een spiegel een extra 
stimulans zijn. (voyeurisme) 

Het prikkelen van de zintuigen is belangrijk. 
Geurende kaarsjes, sfeervolle gedimde 
verlichting en muziek, zorgen voor een 
aangepaste sfeer. 

 

Andere ideeën 

Een zijden pyjama glijdt gemakkelijk als u 
zich draait of geeft koeling indien u snel 
zweet.  

U kan gemakkelijke kledij aandoen, zodat het 
uitkleden gemakkelijker wordt. Verder kan u 
ook sexy lingerie dragen, die de zin in vrijen 
vergroot.  

Johan (47 jaar): Een hoog-laagbed is natuurlijk 
wel handig. We zorgen dat we een gemakkelijke 
positie hebben. Ook dat ik op mijn gemak ergens kan 
liggen in een positie waarin onze activiteiten 
doenbaar zijn. 

Johan (47 jaar): Je probeert sowieso op de 

zintuigen die wel nog optimaal werken, in te 

spelen hé. Dus het visuele.. maak de kamer wat 

mooi, mooi muziekje, liedjes, die je allebei heel 

graag hoort. Dat zet je dan op. Je moet zorgen 

dat de sfeer aangenaam is. 
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Vervolg 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Hulpmiddelen 

Zogenaamde ‘seksspeeltjes’ kunnen uw 
seksuele relatie een boost geven. Het dient 
niet als vervanging, maar als eventueel extra 
hulpmiddel tijdens het vrijen. Daarnaast zijn 
er nog andere hulpmiddelen die het vrijen 
kunnen vergemakkelijken en als stimulans 
kunnen dienen. 

Enkele voorbeelden: 

 Vibrator of dildo: Indien deze niet manueel 
kunnen bediend worden, is het mogelijk 
om er eentje met een handgreep te 
gebruiken. Verder zijn er ook vibrators en 
dildo’s die met een afstandsbediening  
bediend kunnen worden.  

 Penisring: De erectie bij de man wordt 
hiermee langer behouden. 

 Glijmiddel: Dit zorgt ervoor dat er minder 
wrijving ontstaat en vergemakkelijkt het 
vrijen. 

 Massage: Dit kan een extra stimulans 
geven en kan zorgen voor ontspanning. 
Massageolie of bodylotion kunnen 
hiervoor gebruikt worden.  

 Erotische spelletjes: Er bestaan heel wat 
erotische spelletjes die de opwinding 
verhogen en voor spanning zorgen. 
Bijvoorbeeld: Kama Sutra Love Game©  en 
Partnerlink©. 

 Erotische films, verhalen, fantasieën 
kunnen ervoor zorgen dat uw zin 
verhoogt en zorgen voor ontspanning. 

 

Uiteraard is het ook hier van groot belang dat 
u met uw partner praat, zodat jullie samen 
kunnen ontdekken wat leuk is en wat voor 
jullie een meerwaarde biedt. Vergeet niet dat 
seks niet enkel om penetratie gaat, maar ook 
om intimiteit! 

 

 

 
Voor meer informatie: 

http://www.libidos.be/ 

http://www.pabo.be/ 

http://www.lixx.be/ 
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Vervolg 

Seksuele dienstverlening 

Indien u geen partner heeft of niet meer  met 
uw partner vrijt, kan u terecht bij de 
reguliere escortbureaus of bij organisaties die 
seksuele dienstverlening voorzien.  

 

In Nederland kan u bij de Stichting 
Alternatieve Relatiebemiddeling (SAR) of bij 
De Schildpad terecht. U kan beide 
organisaties per telefoon of e-mail bereiken 
om uw vraag te stellen, waarna zij op zoek 
gaan naar een juist oplossing. Indien ze een 
geschikte dienstverle(e)n(st)er vinden, zal 
deze contact met u opnemen. Als uw vraag te 
complex is, verwijzen ze u door. Verder kan 
u bij hen ook terecht voor andere vragen met 
betrekking tot uw relatie en seksualiteit.  

 

In België kan u voor meer informatie rond 
seksualiteit of voor seksuele dienstverlening 
terecht bij Aditi vzw. In ons land wordt deze 
dienst nog niet erkend door de overheid 
omwille van het feit dat deze nog steeds de 
wet voor ‘bescherming van de prostitutie’ 
erkend. Hoe dan ook, kan het gebruik van 
deze dienst niet als strafbaar gezien worden.*  

 

 

 

 

 

 

 

 

Aditi vzw werkt volgens dezelfde principes 
als de SAR en De Schildpad.  
U kan uw vraag per e-mail doorsturen, 
waarna de medewerkers een adequaat 
dienstverleningsaanbod aanreiken of u 
doorverwijzen naar andere instanties. Deze 
organisatie werkt ook met mensen die reeds 
ervaring hebben in de hulpverlening. 
 

* Voor meer informatie: 

http://www.senvzw.be/wg/kenniskring
-autisme-en-seksualiteit/content/
seksuele-dienstverlening-aan-personen
-met-een-handicap-toelichting 

Voor meer informatie: 

http://www.stichtingsar.nl/ 

http://deschildpad.nl/  

http://www.aditivzw.be/  

Schreuder-Kniese, M. (1996). Seksuele 

dienstverlening in de zorg-sector. Tijdschrift voor 

Seksuologie 20 (3), 266-270. 

http://www.senvzw.be/wg/kenniskring-autisme-en-seksualiteit/content/seksuele-dienstverlening-aan-personen-met-een-handicap-toelichting
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Communicatie opent deuren 

Communicatie  is  ook van belang met 
betrekking tot seksualiteit. Als u met uw 
partner over deze zaken kan praten, kan dit   
eventuele problemen voorkomen of oplossen. 
Daarnaast is communicatie met uw arts of 
specialist van wezenlijk belang. Dit is niet 
vanzelfsprekend, maar kan soelaas bieden bij 
vragen over intimiteit en seksualiteit.  

 

 

Karel (50 jaar): Zeggen dat je van haar houdt 
en dat je haar mooi vindt, zijn waardevolle 
woorden die het gemis aan handfunctie om te 
knuffelen gedeeltelijk invullen. 

Praten met uw partner 

Naargelang ALS vordert, zijn er continu 
veranderingen waarmee u rekening moet 
houden. U zal met uw partner steeds op zoek 
moeten gaan naar nieuwe dingen want vele 
zaken gaan na verloop van tijd allicht niet 
meer ‘vanzelf’. Praten met elkaar is daarom 
een voordeel, zodat jullie elkaar beter kunnen 
aanvoelen en het naar elkaars zin kunnen 
maken.  

Daarnaast is communicatie met uw partner 
ook een soort van intimiteit. Zeggen dat je 
van elkaar houdt of lieve woordjes 
toefluisteren, zorgen voor de nodige 
intimiteit.  

 

 

 

Praten met uw arts of specialist 

Het is van belang om uw problemen te 
bespreken met iemand die u vertrouwt. Als u 
bepaalde vragen heeft, kan u deze op 
voorhand opschrijven en meenemen naar uw  
arts. Net als u vinden zij het waarschijnlijk 
niet makkelijk om over dit onderwerp te 
praten. Begin er zelf over, wanneer u vindt 
dat het moment geschikt is. Als u dit moeilijk 
vindt, kan u deze brochure of uw 
vragenlijstje laten zien. De arts zal zo goed 
mogelijk uw vragen beantwoorden of u, 
indien gewenst, doorverwijzen.  

Een gesprek met een deskundige 
buitenstaander kan u nieuwe informatie 
bieden over allerlei zaken. Bij specifieke 
seksuele problemen kan u ook bij een 
seksuoloog terecht.  
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Wetenschappelijke informatie 

Er is nog maar weinig wetenschappelijke literatuur verschenen over seksualiteitsbeleving bij 
personen met ALS. Om u toch een beetje in te lichten over wat er reeds onderzocht is, volgt 
hieronder een korte beschrijving van enkele onderzoeken. Als u meer informatie wil, kan u op 
pagina  12 een bronnenlijst vinden. De ( ) in onderstaande paragrafen verwijzen hiernaar. 
 
 Er zijn zowel biologische, psychologische en sociale aspecten die de seksualiteitsbeleving 

kunnen beïnvloeden. (1) 
  - Biologisch: vermoeidheid, verlamming, incontinentie, stijfheid, krampen, … 
  - Psychologisch: verandering van het zelfbeeld, het zelfbeeld wordt ondermijnd, het 

aanpassingsvermogen en de betekenis die aan seksualiteit gegeven wordt. 
  - Sociaal: communicatie en sociale vaardigheden  
 
 In een onderzoek naar seksualiteitsbeleving bij personen met ALS en hun partners, 

kwamen de onderzoekers op volgende vaststellingen uit: (2) 
  
   

 

 

 

 

 Een recenter onderzoek rond seksualiteitsbeleving bij personen met ALS en hun partners 
ging na wat de grootste obstakels zijn in het seksuele/intieme leven sinds de diagnose 
gesteld werd. Verminderde spontaniteit, vermoeidheid, verminderd libido en 
rolveranderingen zijn vaak vernoemde zaken. (3) 

 

 Ongeveer 10% van de personen met ALS hebben een vorm van dementie. Een klein 
percentage hiervan zou te maken kunnen hebben met seksueel onaangepast gedrag of 
seksuele onverschilligheid. Uiteraard is dementie niet de enige oorzaak van dit gedrag, 
andere factoren  spelen hierbij ook een rol. (4) 
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 Communicatie is een belangrijke, maar niet zo’n vanzelfsprekende factor omtrent dit 
onderwerp. Enkele onderzoekers hebben daarom een model ontwikkeld dat er voor kan 
zorgen dat de communicatie tussen eventuele hulpverleners en personen met ALS 
vergemakkelijkt wordt; het zogenaamde EX-PLISSIT model. Het is vaak zo dat het 
onderwerp ‘seksualiteit en intimiteit’ niet vaak aangehaald wordt door zowel 
hulpverleners als door de personen zelf. (5) 
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Vervolg 
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