Recensent: Klaartje van de Ben

Rianne Engels/Hans Blaauwendraat: ‘Geen gezicht. Over een ziekte
zonder gezicht en een vrouw op een fiets.’ Eerste druk. Uitgeverij Thoeris,
Amsterdam 2010. ISBN: 9789072219510. (Spierziekten/Myotone dystrofie/
MD/PO/1) Zie ook www.thoeris.nl www.fietsenvoor.nl en www.geengezicht.nl en
www.vsn.nl

Soort boek/stijl/ziekte: Rianne Engels wordt door Hans Blaauwendraat
uitgedaagd om een zware berg uit de Tour de France op te fietsen om sponsorgeld bij
elkaar te krijgen om Myotone dystrofie (MD) op de kaart te zetten. MD is een erfelijke
multisysteem spierziekte waardoor o.a. je gezichtsuitdrukking afneemt, doordat je
spieren verslappen. Het is ook de ziekte waaraan de vader van Rianne overleed. In

dit boek schrijven Rianne en Hans over de vader van Rianne, zijn ziekte en zijn dood.
Over haar angst om zelf MD te hebben en hoe haar dat in een diep persoonlijk dal
bracht. Ook wordt er in dit boek algemene informatie gegeven over MD, vertellen vijf
gezinnen waarin MD voorkomt wat deze ziekte voor hen betekent en daarnaast vertelt
een medisch specialist over de ziekte.

Over de schrijver: Rianne Engels (34) werkt bij een Utrechts reclamebureau als
account director. Hans Blaauwendraat (42) is oprichter en concept director van het
bureau. Met de sponsoractie ‘Fietsen voor MD’en de campagne ‘Geef je gezicht’
hebben ze duizenden mensen geinspireerd.

Korte beschrijving: Rianne en Hans vertellen over de ziekte en dood van Rianne’s
vader. Rianne herinnert zich hoe ze van haar vader hoort dat hij MD heeft. Zij is dan
19. In de jaren voor de diagnose had hij al last gehad van allerlei klachten waarvoor
haar vader zelf allerlei eigen verklaringen bedacht. Omdat MD een ziekte is waarover
weinig bekend was (en is) stelde ook de huisarts niet de juiste diagnose en ging mee
in de verklaringen van Rianne’s vader. Als de diagnose uiteindelijk gesteld is, heeft
het gezin eerst geen idee wat MD precies inhoudt. Na verder onderzoek blijkt het een
ernstige spierziekte te zijn. Een ziekte die progressief is en dus alleen maar zou
verergeren. Het blijkt ook een erfelijke ziekte te zijn zodat ook Rianne en haar zus MD
zouden kunnen hebben. De zus van Rianne laat zich meteen testen maar Rianne zelf
doet dat niet. Ze beschrijft hoe haar vader met de ziekte om gaat en hoe hij blijft
werken tot het laatste moment. Hij probeert zijn leven zoveel mogelijk te leven zoals
hij dat gewend is. Ondertussen wordt hij geplaagd door de progressie ervan. Hij
struikelt veel en kan steeds minder goed lopen. Vijf jaar na de diagnose staat er een
wandelstok in de gang. Hij krijgt steeds meer problemen met slikken en praten en de
ziekte tast zijn gezicht aan omdat ook de gezichtsspieren verslappen. Mensen met MD
lijken een beetje op elkaar omdat ze een uitdrukkingsloos gezicht krijgen van de
ziekte. Ook al wordt Rianne’s vader arbeidsongeschikt verklaard, hij weet de arboarts
ervan te overtuigen dat het allemaal wel meevalt en krijgt hij een mogelijkheid

om vanuit huis te blijven werken voor het ICT-bedrijf waar hij dan werkzaam is. Hij
blijft ook thuis koste wat kost de schijn ophouden. Hij is dan misschien wel enigszins
beperkt maar toch zeker niet ernstig ziek. Dit is heel moeilijk voor het gezin want zij
zien hem wel achteruit gaan maar kunnen er eigenlijk niet met hem over praten.
Rianne beschrijft hoe ze het spel maar gaat meespelen om haar vader niet te kwetsen.
Op het eind wordt het steeds slechter. Hij begint opeens in slaap te vallen en krijgt
problemen met de ademhaling. Uiteindelijk overlijdt haar vader aan een
hartstilstand omdat hij lange tijd te weinig zuurstof heeft kunnen opnemen.



De vraag of ze zich zal laten testen op MD blijft Rianne 9 jaar achtervolgen en
uiteindelijk laat ze zich testen. Ze neemt de lezer mee in haar overwegingen hierover
en hoe zwaar dit voor haar is.

De interviews met de families waarin MD voorkomt zijn zeer aangrijpend. Bij een
gezin heeft een moeder zelfs al drie van haar kinderen en haar man moeten begraven.
Rianne’s gevecht met de zware berg in Frankrijk is een prachtig verhaal over
overwinning en kracht.

Wat viel op: MD is een ziekte die een hele familie raakt. Ten eerste omdat de ziekte
progressief is maar ook omdat het een erfelijke ziekte is en vaak meerdere
familieleden de ziekte hebben. Ondanks de ernst van deze spierziekte is dit een
positief boek. Het gaat niet alleen over de ziekte en al zijn nare verschijningsvormen
maar ook over de kracht waarover mensen kunnen beschikken. De schrijvers hebben
met dit boek bereikt wat ze wilden, namelijk meer begrip kweken voor deze
betrekkelijk onbekende spierziekte en dat hebben ze op een heel warme en liefdevolle
manier gedaan. De sponsoractie is een groot succes en werd het jaar daarop nog eens
gehouden. Met het geld dat is opgehaald is o.a. dit boek gemaakt. Als je het boek
koopt gaat een deel van het aankoopbedrag naar de Vereniging Spierziekten
Nederland (VSN). Het ontwerp en de opmaak van het boek zien er erg mooi uit.

Citaten:

Pag. 23: ‘Hij werd gek van onze betutteling en geirriteerd door het feit dat we voor
hem dachten. Maar wij werden gek van zijn ontkennende gedrag. Ik voelde me
buitengesloten. Ik wilde zo graag weten wat de spierziekte met hem deed. Wat voelde
hij? Had hij pijn? Was hij bang? Maakte hij zich zorgen?’

Pag. 52: ‘Tk moet een lach zo breed als een voetbalveld hebben gehad toen ik dat
eerste stuk afdaalde naar het keerpunt onder aan de berg. Vandaag is voor jou, papa
— én voor al die mensen met MD. Hoe bijzonder is dat? Ik voelde me de gelukkigste
vrouw op aarde.’

Pag. 100: “We zijn achttien jaar bij elkaar geweest. Misschien dacht ik te licht over
de impact van MD op mijn relatie en had ik daar meer over moeten praten. MD was
misschien niet de enige reden voor de scheiding, maar wel een belangrijke.”

Pag 121: “Ik droom er soms van dat ik kerst vier bij Paul en zijn gezin thuis, dat ik de
tante ben van zijn kinderen. En dat we discussies voeren die niet over MD gaan. Als ik
nu thuis kom, stap ik in het gezin dat ik twaalf jaar geleden verlaten heb. Waar mijn
moeder loopt te sloven, mijn broertje puberend voor de tv zit en mijn vader op hem
moppert.”



