Fotoboek Reuverse fotografe Lilith over lyme-patiénte prachtig van symboliek

Risja, k

Risja Steeghs (21) uit Reuver

isal jaren lyme-patiénte. Ze
wil meer aandacht voor de
ziekre, De Reuverse fotogra-
fe Lilith maakte een foto-
boek over haar.

door Caspar Cillekens

isja is er zell vanavond
niet bij als Hedy d'Anco-
na het fotoboek van Li-
lith ower haar in de Outsi-
der Art Gallery in Ametendam pre-
senteert. Daarvoor is ze te awak
Deziekte van Ly me houdt haar al
een paar jaaraan har bed gekluis-
vend. Maarals ze zich goed voell, is
ze er via Skype wch bij en kan de
voormalige minister van Cultuur
haar symbalisch het eerste exen-
plaar van R &ja, a swory by Lilith aan-
bieden.
Lilith, mom d'areiste van Henriete
van Gasteren (1964), laat de hele
Risjazien. Haar schoonheid, maar
ook haar kwetsbaaheid Haar opi-
misme en momenten van geluk,
maar ook de pijn en het verdriet
als zeweer eens krampen heeft
Facebooken kan ze nog wd, maar
ook dat wordt allengs minder om-

, LOVing KEr MeCE o

dat haar hand en vingers pijn gaan
doen Rigia, a story by Lilith bevat
veel beeldsy mbaliek, zo kenmer-
kend voar destijl van de Reuverse
fowgrafe. Zoak de oo van Risja
met een speclgoedspinnen in har
mond en haar. Dedokeer in Frank-
rijk die ze consulteerde, dacht dat
het om een beet van een spin ging,
Pas later werd de diagnose lyme ge-
steld. Prachtig is ook de fow van
Risja met haar moeder als ze #@j

aan zij liggen. Risja's moeder heeft
haar werk als onderwijzeres opge-
geven om voor haar dochier tezor-
gen. Lilith lat Risja zien alssiralen-

debruid. Ook samen met haar va-
derdie haar in haar bruidskleed
drazgtin het bos. Symboliek voor
weggeven aan de ziekre,

Rigja Steeghs uit Reuver (21) is
sinds haar dende, wen ze door een
“klein spinnetje’ op haar borst gebe-
ten werd tijdens haar vakantie in
de Verdon in Frankrijk, lyme-pa-
tiénte, Toen ze een paar jaar gee-
den voor behandeling in een kli-
riek in Duirsland was, ontmoette
ze lotgenoten uit verschillende lan-
den Miet alleen de ziekre verbond

wetsbare schoo

hen, maar ook het alsmaar duren-
de gevecht voor erkenning en te-
gen het onbegrip waarmee ly-
me-patienten e maken hebben.
WHet is weh bebchelijl, dache ik
wen, dat er nog steeds 2o weinig
aandacht is voor de ziekre”, zegt
Rizja terwijl ze z@ch in bed opirekt
om haar schrifije te pakken. Want
SOITE MOEL 2e weer een naam of
een gebeurtenis checken. Haar ge-
heugen laat haar soms in de steek.
Ze wilde iets doen aan hetonbe-
grip dat lyme-patienten ontmoe-
ten. Via Facebook nam ze contact
op met Lilith. De fowgrale woont

een paar huizen verder. Lilith wist
niets van Risja's ziekie Vier jaar ge-
leden had ze nog Dwo's gemaak:
van Risja en haar zusje. Ze dacht
dat Risja inmiddds studeerde.
‘Wekgeteld twee weken heefi Risja
gestudeerd aan de mode-afidding
van kunsthogeschool Artez in Arn-
hem. Teen belde ze haar ouders
op: kom me maar halen, het gaat
gewoon miet Ze had met veel door-
zetingsvermogen haar athene-
um-diploma gehaald aan het Bis-
schoppelijk College in Roermond
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Dansen, haar giove passie, ging
haar steeds slechter af

Vioor Risja en Lilith stond vast dat
ereen Dwbodk moest komen.
Want, 20 zegt ze, beelden zeggen
o veel meer dan een folder. Mede
ap advies van Lilith is er een stich-
ting opgericht die hat onderzos
naar lyme wil bevorderen TeekOn-
be heet de stichting, een ironische
verwijzng naar de popsong Take
on mevan de Noorse popgroep
rha De gpbrengst uit de verkoop
van het fotoboek is bestemd voor
de stichting voor meer geridit on-
derzoek naar lyme.

Risja houdt van kunst Yan een fo-
tograafl als Brassal. Van schilders ds
Schiele, die veel tdkeningen maakie
van jonge meisjes in een broos
lichaam Ze maakt ook kunst. Klei-
ne borduursels, schil derijtjes. Ze
staan ook in het bodd. Het lichaam
mag haar dan welin de sted laen,
rieuwsgierig naar de wereld om
haar heen is ze nog altijd

Risja, a stary by Lilith is verkrijgbaar bij
onder meer Musumvan Bommel van
Cam en het Limburgs Museum in Ven-
lo. Qok te bestellen via www teekon-
me. In het Huis voor de Kunsten in
Roermand ist/m vrijdag 18 januari een
tentaonstelling van fota's die Lilith van
Risja germaakt heeft. Zie voor openings-
tijden www. hdimburg.nl



