Recensie: Marja Schouten

Wim Tusveld: ‘Wat ik nog zeggen wilde.’ Uitgeverij Calbona, Rotterdam 2004.
Zie ook www.calbona.nl ( Locked in syndroom)

Soort boek/stijl/aandoening: Dagboek van een patiént met het locked-in
syndroom. Tusveld wordt op 52-jarige leeftijd getroffen door een
hersenstaminfarct. Van de ene dag op de andere kan hij niets meer, vrijwel al zijn
lichaamsfuncties weigeren dienst. Hij kan niet eten, spreken of bewegen.

Over de schrijver: Onder het motto: ‘Haast je langzaam, de haas en de slak
hebben op dezelfde dag Nieuwjaar’, besloot Tusveld zijn ervaringen met het
locked-in syndroom aan het papier toe te vertrouwen vooral om zijn lotgenoten
een hart onder de riem te steken.

Tusveld over zichzelf: ‘Mijn smaakzin en de liefde voor het bereiden van een
heerlijke maaltijd is ongeschonden. De mogelijkheden om een heerlijke maaltijd
te nuttigen, zijn beperkt door mijn handicap. Het bereiden hoort (jammer genoeg)
tot het verleden.’

Contact met auteur is mogelijk via zijn website www.locked.in.nl/wim

Korte beschrijving: Een man van 52 krijgt een hersenstam infarct. Een actief
arbeidzaam leven eindigt abrupt in een bestaan van totale afhankelijkheid. Reukzin
en gehoor blijven onaangetast. Hij blijft alles registreren, ziet wat er mis gaat en hoort
hoe er over hem gesproken wordt. Dat maakt zijn situatie des te schrijnender. Met
een bijna onmenselijk doorzettingsvermogen weet hij enkele lichaamsfuncties terug
te winnen. Met behulp van een computer die hij met subtiele hoofdbewegingen kan
bedienen, heeft de auteur zijn verhaal op papier gezet.

Wat viel op: De luchtige toon van een rasoptimist. Opgesloten in zijn eigen lichaam,
gevangen in instellingen en overgeleverd aan artsen, verplegend personeel en
mantelzorgers, weet Tusveld er toch de moed in te houden. ‘Stapje voor stapje,” houdt
hij de lezer voor, ‘niet klagen over je aandoening, dat maakt het allemaal een stuk
aangenamer.’ De bureaucratie krijgt wel van Tusveld een veeg uit de pan, maar zelfs
dan behoudt hij zijn gevoel voor humor. De weigerachtigachtige houding van diverse
instanties om patiénten de juiste informatie te verstrekken, en de bijbehorende
vergoeding, vergelijkt de auteur met een kinderachtig spelletje: ‘Kom het cadeautje
maar zoeken.’

Citaten: Pag. 2-7: “Zo uit het actieve leven zonder pardon, opgesloten in je eigen
lichaam. Verstoken van spraak en iedere bewegingsvrijheid, niet weten wat er met

je gaat gebeuren. Onvoorstelbaar maar het overkwam me op een mooie
maandagmorgen...Mijn vrouw Jannie en ik zitten samen te ontbijten...Zelf ben ik net
terug van een weekje werken in Griekenland... Een onbestemd, zonderling gevoel
overvalt mij. Het kopje koffie wordt zo zwaar en valt bijna op de grond.’

Pag. 8/9: ‘Met mijn hart in de laagste versnelling, blijft mijn brein wonderlijk genoeg
toch nog werken zoals het altijd werkte...Ik heb al een poos genoten van een kleurrijk,
draaiend mozaiek en een eindeloos mooi kunstwerk, eerder vloog ik over een
landscha dat uitsluitend bestond uit grijze blokken op een groen raster van
weilanden. Ze bewogen op de maat van de muziek die ik zelf voorschotelde.
Fascinerend. Op een gegeven moment werd ik vermaakt door droombeelden: een



glasplaat die steeds in stukken brak. Zelfs de kleinste flinters konden nog versplinterd
worden tot minuscule glinsterende kristallen. Ik vraag me af in hoeverre dit iets kan
zeggen over mijn geest. God...wat een leegte.’

Pag. 79: ‘Als dan stukje bij beetje het denkvermogen terugkomt, is het al met je
gebeurd. Je eigen mening telt niet meer mee, die is namelijk liefdevol en met grote
voortvarendheid overgenomen door de familie... Voor je het weet ben je vanuit een
bruisend en werkzaam leven, gedegradeerd tot een weliswaar lief, maar vooral oud
vadertje...’

Extra: Documentaire: Take Care, een 24-delige televisieserie over mantelzorg in
Limburg (www.L1.nl). Hoofdrol in de eerste aflevering is Jannie Tusveld. ‘Je moet
overal voor knokken,’ zegt ze. ‘Ook bedelen voor aanpassingen voor Wim is aan de
orde van de dag. Dat vind ik mijn zwaarste taak als mantelzorger. In moeilijke
tijden leer je je familie en vrienden kennen; er vallen er veel af.” Op de vraag hoe
zij dit leven volhoudt, antwoordt ze: ‘Er zijn nog zoveel dingen die we samen
kunnen doen...Strelen...Het is liefde... de band moet wel heel sterk zijn anders hou
je het niet vol.” Petje af.

Sites van lotgenoten: http://net.clubs.nl/lockedin , www.irmy-min.50megs.com
Club van lotgenoten: http://net.clubs.nl/lockedin

Boeken/film: ‘Vlinders in een duikerpak’, verfilmd: The diving bell and the
butterfly’ regie Julian Schnabel, gebaseerd op het waar gebeurde verhaal van de
uitgever van ELLE, Jean Dominique Bauby. ‘De vervloekte stilte’, Philippe &
Stephane Vigand. ‘De eenzame stilte’, Roland Boulenger



