Recensent: Merthe van der Bruggen

Sun-Mi Venema: ‘Gevangen in mijn binnenwereld? Het verhaal van een jonge vrouw
met het locked-in-syndroom’. De Boekerij bv, Amsterdam 2010.
ISBN: 9789022555682 (Locked-in Syndroom /CVA/ED/1). Zie ook:

www.boekerij.nl

Soort boek/Ziekte/Stijl:

Levendig en gedetailleerd egodocument van een jonge vrouw die als zeventienjarige
het locked-in-syndroom kreeg. Leest bij vlagen alsof je bij de beschreven jonge meid
aan de keukentafel zit. Is dan weer iets formeler van toon. Het boek volgt het leven
van de auteur van haar 14¢ tot haar 28e¢ jaar. Het beschrijft haar leven voor de ziekte,
het revalidatieproces en haar huidige levenskwaliteit. Sun-mi Venema heeft zich met
haar situatie verzoend. Ze is erin geslaagd weer van zichzelf en haar leven te genieten
en moedigt lezers aan vooral hun hart te volgen, ondanks eventuele beperkingen.

Over de schrijfster:

Sun-mi Lee (28-10-1983) wordt geboren in Seoul in Zuid Korea en belandt in een
kindertehuis. Al snel wordt ze geadopteerd door de Nederlandse familie Venema.
Sun-mi gaat naar de MAVO en start daarna met een MBO-opleiding tot Sociaal
Pedagogisch Werker. Daarnaast werkt zij in de kinderopvang en heeft ze een druk
sociaal leven. Tegen haar 18¢ verjaardag krijgt zij last van vage klachten en haaruitval,
waar zij verder niet bij stil staat. Dan wordt zij op een nacht echt ziek en krijgt een
herseninfarct: zij raakt volledig verlamd en kan niet meer spreken. Na jaren van
therapie herstellen functies in haar linker lichaamshelft. Sta- loop en rompfunctie
heeft zij niet meer. Zij is afhankelijk van een elektrische rolstoel. Tot op de dag van
vandaag communiceert zij d.m.v. een spraakcomputer. Een aantal jaren kwam zij veel
in de media. Het programma ‘Je zal het maar hebben’ maakte bijvoorbeeld een
documentaire over haar. In 2008 schreef zij dit egodocument. Zij is nu vooral actief
als columniste en blogger. Zie ook www.sun-mivenema.nl

Korte beschrijving:
Sun-mi leidt het leven van een levendige tiener met veel sociale contacten. Nadat ze

de pil is gaan gebruiken, krijgt ze last van duizelingen, misselijkheid en haaruitval. Ze
gaat naar de dokter, die haar klachten interpreteert als stresssymptomen. Vlak voor
haar 18¢ verjaardag krijgt ze een hersenstaminfarct. Ze wordt helder maar volledig
verlamd opgenomen in het ziekenhuis en kan alleen communiceren door met haar
ogen te knipperen, te lachen of te huilen.

Later wordt ze in een revalidatiecentrum opgenomen. Ze ziet alleen het plafond van
haar kamer, is erg eenzaam en kan de omwenteling in haar leven niet accepteren. De
logopediste helpt haar iets genuanceerder te communiceren: door met haar ogen te
knipperen laat ze weten of de hulpverleenster de juiste letter aanwijst.

Sun-mi ontdekt dat er enige beweging zit in haar linker lichaamshelft en gaat hard
werken aan haar revalidatie. Na een paar maanden typt ze berichten met één hand en
kan ze zichzelf verplaatsen met een elektrische rolstoel. Een mijlpaal wordt bereikt als



Sun-mi een light-writer krijgt en ze van de sondevoeding afmag. Haar negentiende
verjaardag viert ze in haar stamkroeg. Helaas kan Sun-mi’s vriend de nieuwe situatie
niet aan. Nadat hij haar meer dan een jaar trouw ter zijde heeft gestaan, verlaat hij
haar.

Na anderhalf jaar is de auteur zo’n beetje uitgerevalideerd en verhuist ze naar een
verzorgingstehuis. Ze past niet bij de ouderen, te midden van wie ze woont, maar ook
onder vriendinnen valt ze uit de toon. Daar wordt ze er erg triest van. Na een aantal
gesprekken met een hulpverlener besluit Sun-mi zichzelf te accepteren zoals ze is. Ze
besteedt weer aandacht aan haar lichaam en onderneemt spannende en leuke
activiteiten.

Vijf jaar na haar hersenstaminfarct verhuist Sun-mi naar een begeleid wonen project.
Daar leeft ze haar eigen leven met hulp van haar moeder en professionals. Ze heeft
zich verzoend met haar levensloop en ze voelt zich zelfs gelukkig.

Wat viel op:

Sun-mi geeft uitvoerige beschrijvingen van haar uitbundige sociale leven als tiener.
Ze kijkt met enige distantie naar haar jongere zelf. Als ze na jaren haar eigen stem
weer terughoort, vindt ze dat ze klonk als een “viswijf”. Hoewel ze in de tijd voor haar
ziekte veel plezier had, beoordeelt zij haar jongere zelf ook als een “feestbeest” en een
“losbol”.

De woordkeus is op sommige plaatsten heel meisjesachtig en op andere eerder
formeel. Of dit komt door de verschillende gezichtspunt van de schrijfster of door de
samenwerking tussen haar en redactrice Ivanka Eggly, wordt niet duidelijk.

Sun-mi’s lichaam is verandert door haar ziekte en zittende leven. Ze wordt dikker,
haar buikspieren doen het niet meer, haar voeten zijn vergroeid en haar arm staat in
een dwangstand. Terwijl dit allemaal gebeurt, maakt haar vriend hun relatie uit. Sun-
mi vertelt dat ze uiteindelijk vrede sluit met haar lichaam en het weer mooi gaat
maken. Of ze weer een relatie aangaat, vertelt ze niet. Over het onderwerp handicap
en seksualiteit wijdt ze niet uit.

De auteur is een tijd lang boos op de huisarts en de producent van haar
anticonceptiepil. Ze probeert hen voor het medisch tuchtcollege te slepen. Ook
probeert ze te achterhalen of beroertes bij de leden van haar biologische familie vaker
voorkomen. Beide ondernemingen mislukken. Een tijd later hoort ze van een
neuroloog dat de pil niet de oorzaak van haar infarct was. Blijkbaar zaten er al
plaques in haar slagader die door een klap zijn losgekomen. Sun-mi raakt door deze
informatie weer even van haar stuk, dan besluit ze niet meer achterom te kijken en
zich bij haar situatie neer te leggen.

De auteur vertelt dat ze in het tweede jaar van haar ziekte psychologische hulp
aangeboden krijgt. Daarvoor heeft ze zich steeds stoer willen houden, hoewel ze heeft
gemerkt dat ze zo mensen van zich af stoot. Zou het zin hebben gehad om haar al
eerder te laten weten dat er psychische hulp beschikbaar was?



Naast de verwerking van haar ziekte ervaart Sun-mi nog andere nare dingen. Er is
veel jaloezie als ze opeens media-aandacht krijgt. Ze ervaart de zorg soms als zeer
onpersoonlijk en onmenselijk: zo moet ze bijvoorbeeld eerder naar bed omdat ze geen
zin heeft in een avondactiviteit voor ouderen. Het tehuis doet een poging om meer
maatwerk te leveren, door een jongerenafdeling op te zetten, maar dit mislukt: de
‘jongeren’ zijn nog steeds meer dan twee keer zo oud als Sun-mi . Als ze eindelijk
zelfstandig woont, ervaart ze nog niet veel aansluiting met haar buren, maar nu kan
ze haar vertier tenminste buitenshuis zoeken.

Communiceren en sociaal contact blijft een uitdaging voor Sun-mi. Alles gaat via haar
light-writer. Ze moet naar mensen toegedraaid zijn en kan niet even snel reageren of
twee dingen tegelijk doen. Dat heeft sociale consequenties: mensen voelen zich soms
beledigd en schrijven haar allerlei nare eigenschappen toe. Of ze nemen haar niet
serieus. Daar kan Sun-mi niets mee en ze laat het zoveel mogelijk langs zich heen
gaan. Communiceren met een light-writer beperkt ook de vertrouwelijkheid van een
gesprek: ongenode gasten kunnen meelezen. Toch kan ze het apparaat geen dag
missen.

De auteur wil graag starten met hydrotherapie en ze blijkt er later ook veel baat bij te
hebben. Toch moet ze een second opinion aanvragen voordat ze ermee mag beginnen.
Wat maakt dat dit zo lastig te regelen is?

Met rolstoeltaxi’s heeft de Sun-mi slechte ervaringen. Ze komen uren te laat, rijden
enorm om, laten haar in kou en regen wachten en ze moet altijd voo6r twaalf uur’s
nachts op haar thuisbestemming zijn. Uitgaan zoals jongeren doen is er dus niet bij.

De auteur vindt het ook een uitdaging om steeds maar weer nieuwe mensen aan haar
lijf te laten zitten en vertrouwen te geven. Omdat hulpverleners zo snel wisselen, is er
weinig tijd om een natuurlijke manier een vertrouwensband op te bouwen. Niet
iedere hulpverlener kan zich inleven en soms wordt Sun-mi’s vertrouwen geschaad.



Als Sun-mi de balans opmaakt van haar leven na het infarct, dan komt ze tot de
conclusie dat ze wil blijven leven om er het beste van te maken. Ze heeft momenten
gehad dat ze dood wilde, maar ze is blij dat ze daar niet aan toegegeven heeft, want ze
is verder gekomen dan ze ooit had gedacht.

Citaten:

Pag. 66: ‘Ik bestelde Breezers en liep met volle handen weer naar het terras. ‘Zo,
meiden, proost, op mijn nieuwe baan,’en we hieven allemaal ons flesje. Mijn
vriendinnen kakelden en lachten als een stel kippen, maar ik zat er opeens wat
stilletjes bij en roerde in mijn drankje. Zo vrolijk als ik binnen was gekomen, zo
beroerd voelde ik me nu.’

Pag. 90: ‘Ik kreeg veneuze trombose in de bloedbanen van mijn hersenen: een
bloedpropje dat de toevoer van zuurstofrijk bloed afsloot naar dat deel van de
hersenen dat zorgt voor je bewegingen. De aandoening staat bekend om een volledige
verlamming van de romp en ledematen en verlies van de spraak- en slikfunctie. Door
een beschadiging aan mijn hersenstam, die het ruggenmerg met de hersenen
verbindt, zijn al mijn motorische mogelijkheden weggevallen, maar mijn intellectuele
en geestelijke vermogens zijn bewaard gebleven. Voorafgaand aan de veneuze
trombose treden soms neurologische stoornissen op. Dat is bij mij wel gebleken.’

Pag. 186/187: ‘Stel nou dat er een pil bestond voor gezond worden en een pil voor ziek
blijven. Dan zal ik een keuze moeten maken. [...] Misschien zou ik toch voor die pil
kiezen waar ik ziek van bleef. [...] Ik zou niet als zeventienjarig meisje terug willen
keren naar een gezond leven. Ik weet van mezelf dat ik op dat moment van mijn leven
een feestbeest en een losbol was die geen idee had wat het leven inhield. Ook zou ik
niet als zesentwintigjarige willen terugkeren naar het gezonde leven, want dan had ik
waarschijnlijk niet geweten wat ik nu weet. Ik leef met de dag en ik geniet van elke
minuut. Ik heb ondervonden hoe kort het leven kan zijn en dat het een drastische
wending kan nemen.’

Pag. 192: Zoals je in dit boek hebt ontdekt, kan een mensenleven ineens veranderen.
Volg daarom je dromen, je hart en je eigen pad. Het leven is te kort en een beperking
hoeft niet te betekenen dat je als mens niets meer in dit leven kunt bereiken.’

Recensie / extra: (bron: www. bol.com):

Jacolien Zwart: ‘(...)De lezer beleeft mee hoe een onbekommerde tiener een bijna
onmogelijk te verwerken aandoening krijgt en zij verandert in een zeer sterke
zelfbewuste vrouw. Het boek is in toegankelijke taal in de ik-vorm geschreven en leest
vlot. Voor deskundigen een rijk inzicht in de ervaringen en gevoelens van locked-in-
slachtoffers. Voor gelijkgetroffenen en betrokkenen een steun en stimulans. Een zeer
beklemmend, maar positief boek, dat de lezer niet loslaat. Geen illustraties of register’

november 2010: christiaan112:
‘Het boek is ingrijpend! Ik vind het een makkelijk boek om te lezen en een zeer mooi

verhaal. Zeker de moeite waard als je wil weten hoe het voelt om anders te zijn en je
komt er ook echt achter wat het leven waard is en dat wij met zijn allen niet zo
moeten klagen! (...)’



