Recensie: Anne De Smet

Stephanie Freij: ‘Festina_ Lente’ Uitgeverij Jaylen Books 2011. ISBN 97894912 47170
( Spierziekte/ Lichamelijke Handicaps/ED/1) Zie ook: www.jaylen-books.nl en
http://www.festinalenteproject.com

Soort boek/ ziekte/ stijl: Een levensboek. Freij is ongeneeslijk ziek door ‘een
spierziekte waarvan ze niet eens weet of ze een naam mag hebben.’ Ze bindt de strijd
aan met eigen woorden om ‘het gewicht van de wereld’ te doen verdwijnen en focust
op haar ‘patiéntenwaarheid’, haar ervaring en gevoel, voor medici buiten beeld
gebleven. Foto’s, gedichten, citaten en ervaringen met de progressieve ziekte vormen
een emotioneel geheel om in etappes te lezen. Freij’s kritiek op de afwijzing van zorg
en middelen door zorgverzekeraars die daarmee het lot van veel mensen bepalen is
niet mals. Festina Lente is het begin van een groter project. Freij heeft artiesten
gevraagd om zich door het boek te laten inspireren wat in een muziekalbum
resulteerde.

Over de schrijfster: Freij is op zeer jonge leeftijd ‘een apart geval’ door haar
spierziekte. Als jonge vrouw voor de klas kan ze aardig organiseren en taken
delegeren aan leerlingen. De fulltime baan in Oss wordt te veel. Totaal uitgeput moet
ze een punt achter haar carriere zetten. Ze ontpopt zich in Tilburg tot artistiek leider
en schrijfster voor het project Festina Lente.

Korte beschrijving: Als klein meisje is ze inventief om oplossingen te verzinnen
voor haar handicap. Ze speelt mee met andere kinderen als coach. Opgroeiend
verandert haar strategie. Ze verlaat onopvallend de dansvloer en kan handig haar
gebrek verbloemen met rake opmerkingen aan de bar. Ze lijdt er niet onder dat ze
snel moe is, niet kan sporten, amper anderen kan bijhouden bij het stappen. Freij
probeert de ‘witte jassenmaffia’ ongelijk te geven maar op een gegeven moment wordt
de aftakeling sterker dan haar wilskracht. De progressief weigerende spieren vergen
van haar het uiterste. Heel emotioneel wordt het moment wanneer de rolstoel er
komt, een extreme inperking van haar bewegingsvrijheid. Ze sleept zich door het
huis. De invasie van hulpverleners, het moeilijk kunnen overlaten aan helpende
handen en het penibel vooruitzicht werken mentaal uitputtend. Ze kan haar dromen
niet meer realiseren. Er zijn vlagen van woede, frustratie, verveling en somberheid.
Freij: ‘ik moet buigen en me neerleggen, ben meer en meer vervreemd geraakt van
het leventje wat mij zo lief was.” Ze probeert rust te krijgen door te schrijven en
noteert ‘haar verzinsels’ op een computerscherm. Met festina lente kan ze bij anderen
bevestiging vinden en gehoord worden.

Wat viel op: Het leven als reis om van te genieten is moeilijk te verenigen met haar
lijden: ‘Ben ik levend dood en vergeten te gaan liggen?’ Freij bevindt zich in een
grenssituatie waarin zwart overheerst.

Haar diepe verdriet: ‘de traan volgt en buigt instemmend wanneer ze de lach
passeert, nestelt zich op plekken die alleen de ziel kan vinden.’

Hoe zorg op zich een zorg kan worden met dat leger aan zorgverleners en invallers.


http://www.jaylen-books.nl/
http://www.festinalenteproject.com/

Citaten: Pag. 9: “De term ‘spierziekte’ roept soms grafgezichten op, maar bij die
benaming kan men zich nog niet echt iets voorstellen. Er zijn meer dan zeshonderd
van zulke ziektes, dus ga het maar eens uitleggen hoe die spieren bij mij persoonlijk
het precies laten afweten. (...) De kunst is om de hindernissen als een volleerd en
getraind atleet te nemen en daarnaast vooral te genieten van alles wat mogelijk is. (...)
Nog mooier is het om te beseffen dat alles mogelijk is met alle beperkingen die je
hebt. Een omgekeerde wereld?”

Pag. 28: “Ik blijf de ogen van de mensen die mij in de rolstoel voortduwen in mijn rug
voelen. De ogen die zich soms in stilte vullen van verdriet. Op die momenten wil ik
mijn bewustzijn soms uitzetten. Want juist dan besef ik, geschokt en aangedaan, dat
deze ziekte niet alleen mij treft maar ook de mensen naast en rondom mij.”

Pag. 74: “Het lijf krijgt het steeds zwaarder en de hulp van vrienden en familie is al
lang niet meer adequaat en ik besluit die emotionele drempel over te gaan. Ik lever
een stuk vrijheid en zelfstandigheid in, maar krijg daar dan wel professionele hulp
voor terug. Althans zo was de planning. Nu blijkt dat men mij niet meer vertrouwt
door het feit dat ik zo lang mogelijk de regie in eigen hand heb gehouden.(...) Ik zal
mijn uitstelgedrag nu echt eens opzij moeten zetten. Ik dien een emotionele drempel
over te gaan. Sinds ik door mijn spierziekte niet zo netjes meer kan eten was voor mij
de lol eraf om ‘en public’ mijn maaltijd te verorberen!”

Pag. 172: “Ik rij tegen de kast aan en rij mijzelf klem. Ik laat iets vallen op de grond en
dan moet ik met een of andere knijper, een handyman heet dat, dat proberen op te
rapen. Daar moet ik ook in berusten. Ik laat het op de grond liggen tot de thuiszorg
komt. Maar dat vervult mijn kop weer want dan ben ik enkel bezig met ‘ik moet straks
aan de thuiszorg vragen of die dat papiertje wil opruimen.’ Ik wil niet bang zijn!”

Pag. 189: “Het meest confronterende is voor mij op dit moment toch wel dat ik nu
vaker in een hokje te plaatsen ben en dat die aftakeling van mijn spieren sterker blijkt
te zijn dan mijn wilskracht. Tk kan nauwelijks nog een beroep doen op mijn creatief
bedachte vluchtwegen.

Pag. 203: “Ik lig thuis, ben zeer langzaam herstellende, althans dat hou ik mezelf
voor; in werkelijkheid ben ik aan het verdwijnen, het is zwaar! Mijn ongeduld probeer
ik te verslaan. Stiekem slaan de saaiheid en de eentonigheid van de dagen toe. (...) De
wereld doet mij onwerkelijk aan.”

Trefwoorden: spierziekte, handicap, zorgverzekering

Themawoorden: wilskracht, aftakeling, bewegingsvrijheid, verdriet

Recensie: G. Brandorff (NBD|Biblion recensie): ‘Dit boek met kort proza en poézie
is onderdeel van het project ‘Festina Lente’ (‘Haast je langzaam’) van de Tilburgse
Stephanie Freij, die al vanaf haar geboorte een spierziekte heeft. Toen haar
levenskwaliteit vanaf haar 23e snel verminderde, werd zij zich ervan bewust dat zij nu



en niet pas over een aantal jaren van het leven moest genieten. Ze schreef een boek,
maakte een cd en is op dit moment bezig met een toneelstuk. In haar teksten wil Freij
haar lezers meevoeren in een bewust leven in het nu. De teksten stralen wilskracht,
optimisme en moed uit. Freij wil nog heel veel doen, maar moet de juiste keuzes
maken. Zij haast zich langzaam: ‘...ik stap over de lijn, ik ga de grenzen verleggen, de
nieuwe ruimtes betreden...”. Een boek voor mensen die al dan niet vanuit een benarde
situatie zich willen laten stimuleren met een positieve kijk op het leven. Bevat zeer
aansprekende en toepasselijke illustraties. Kleine druk.’

Extra: Site: http: //www.festinalenteproject.com/index.php/about-festina-lente/

Muziekalbum: http://www.festinalenteproject.com/index.php/category/cd/
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