Agnes Ooms: ‘Arie in Wonderland’ Van winnen en verliezen tussen Asperger en
Alzheimer. Uitgeverij Boekscout, Soest 2017. ISBN 9789402235456 ( Asperger/
Alzheimer/Persoonlijke relaties/ Rouw/ Dood/ Emoties/ PO) Zie ook:
www.boekscout.nl

Soort boek/Ziekte/Stijl:

Tk noem mijn vader slachtoffer van de tijd. Was hij nu jong geweest, had hij een
diagnose gekregen. Had de wereld hem beter kunnen begrijpen. Had hij handvatten
gekregen om de wereld mee in te gaan. Had hij kunnen begrijpen dat hij er niets aan
kon doen. Dat hij de wereld niet begreep en de wereld hem niet. Ik had het hem gegund.
Ik had het mezelf gegund. Dan had zijn leven er anders uit kunnen zien. En daardoor
ook het mijne. Zo is het niet gegaan. Pas zes jaar geleden is de diagnose gesteld. Mijn
papa had Asperger. (...) En dat de verhuizing ook samenviel met een ander proces in
het hoofd van papa, begreep ik pas later. Lang riep ik tegen mijn moeder dat het
“gewoon een oude autist met een veel te vol hoofd.” En dat was ook zo. Maar de
graaiklauwen van Alzheimer waren er ook al. (pag. 8)

Boekscout.nl: ‘Een persoonlijk relaas van een dochter met een vader. Een moeilijke man,
niet in de laatste plaats voor zichzelf. Een moeilijke relatie, doordat de dochter niet van
de Asperger van de vader afwist. En als ze dit weet, is er de Alzheimer die de relatie
verandert. Het gaat meer en meer stromen tussen hen. Het proces van Alzheimer kent
verdrietige kanten. Heel verdrietige kanten. Maar ook mooie. Heel mooie. Maak kennis
met de wondere wereld van Alzheimer. Lees-leef mee met de dochter en haar vader in
het proces.’

Over de schrijfster:

Agnes Ooms(1968) studeerde Maatschappelijk werk aan de Hogeschool Utrecht, werkt
als persoonlijke begeleider bij Lievegoed zorggroep. Daarnaast is zij bezig met o.a.
Alzheimerkunstjes en bloggen. Zie ook: https://www.linkedin.com/in/agnes-ooms-
023059121/?ppe=1 en https://www.facebook.com/agnes.ooms

Boekscout.nl: ‘Agnes Ooms (1968) heeft haar leven lang een ingewikkelde relatie

met haar vader. Pas zes jaar geleden bleek dat haar vader Asperger had. Voor Agnes
vielen puzzelstukjes op hun plek. Niet lang daarna kreeg haar vader de

diagnose Alzheimer. Agnes probeerde mee te vallen in dit bizarre proces in het hoofd van
haar vader. Om dit voor zichzelf te ordenen en op een makkelijke manier met anderen te
delen, ging ze schrijven over haar belevingen.’

Wat viel op:

Hoe Astrid de relatie beschrijft met haar vader: moeizaam en liefdevol toen hij nog geen
Alzheimer had, wel Asperger, maar doordat hij Alzheimer kreeg en hij ‘open’ werd, werd
meer contact met hem mogelijk.

Citaten:

Pag.8-9: ‘Hij ging uit zijn hoofd. Voorbij zijn angsten die zijn leven zo beheerst hadden.
Hij werd open. Reageerde vanuit zijn gevoel. Zijn hoofd zat hem niet langer in de weg.
Het stroompje dat voorzichtig op gang was gekomen tussen ons is steeds harder gaan


http://www.boekscout.nl/
https://www.linkedin.com/in/agnes-ooms-023059121/?ppe=1
https://www.linkedin.com/in/agnes-ooms-023059121/?ppe=1
https://www.facebook.com/agnes.ooms

stromen. Zijn Alzheimer heeft mij in het contact met mijn vader veel gebracht. Ik mocht
heel dichtbij. En het heeft mijn vader veel gebracht. Hij kon de wereld open tegemoet
treden. In contacten was hij er vrijwel meteen. Hoefde niet aan te haken. Er zat niets
tussen. En dat maakte dat de mensen, net als ik, konden zien wat een ongelofelijk lieve
man mijn vader was. Die oog had voor de ander.’

Pag.20: ‘Samen was altijd al een moeizaam begrip. Door de Asperger van papa was dat
altijd al anders dan anders. Was wederkerigheid voor hem niet vanzelfsprekend, soms

zelfs onmogelijk. Maar hij had zijn eigen manieren om te laten zien dat hij van haar
hield.’

Pag.57-58: ‘Papa verandert. Papa verdwijnt. Brokkelt af. Ik kan er met verwondering
naar kijken. En als ik er ben, zie ik er vaak de humor ook wel van in. Pas later in de auto
terug naar huis word ik er verschrikkelijk verdrietig van. Papa plast in een kopje. Poedelt
zijn handen in de wc - pot. Kan zijn woorden niet meer vinden. Weet niet meer hoe hij
zichzelf moet douchen. Aan - en uitkleden lukt hem steeds minder goed. De lijst van niet
meer weten en kunnen wordt langer en langer...

En de zorg voor mama steeds groter en groter. Hoewel ze dapper blijft zeggen dat ze het
nu wel aardig onder controle heeft op het moment. Maar dat haar rug wel zeer doet
soms. En ze soms bijslaapt op de dagen dat papa er niet is.’

Pag.156: ‘Vandaag trof ik een geheel beschreven binnenhoes van een lp van A. van Duin.
Ook dit heeft papa veel tijd gekost. Wat een geduld heeft hij nog steeds. De hoes maakt
zichtbaar dat hij vergeet wat hij opgeschreven heeft. Toch koester ik ze. Zijn
Alzheimerkunstjes.Omdat ze hém laten zien. Mijn Alzheimerpapa. En mijn
Aspergerpapa.

Mijn papa.’

Pag.171-172: ‘Ik blijf nog even. En papa probeert opnieuw een vraag. "Mag ik wat vragen?
Waar... Hoe heet het...?"

Ik probeer: "Woon je? Of werk je?"

Papa lacht voorzichtig. "Ik geloof allebei.”

En ik vertel. En papa vraagt wat ik ook al weer doe. En ik leg uit. En opnieuw heb ik een
volschieter. Even probeert papa aan te haken.

Aan mij.

Papa en zijn Wonderland. Ze brengen in een middag een bijzonder palet aan
gebeurtenissen. Met daarbij behorende emoties. Het is mooi. Het is verschrikkelijk. En
alles ertussenin. En het went. Eerlijk is eerlijk. Maar raken doet het me altijd.’

Pag.209: ‘Het duurde lang. De uitslag van het overleg met de vatenarts. En het was niet
goed. De oplossing was een risicovolle ingreep. Waarvoor meneer dan eerst allerlei
onderzoeken. Want bloedbeeld niet goed ook. Niet behandelen betekent dat meneer
hieraan overlijdt...

En dan mag je kiezen. Overleggen.

En dat de dokter dan over een poosje wel terugkomt om te horen hoe of wat...’

Pag.229: ‘Papa rommelde veelvuldig in zijn kamer. En ik trof soms de gekste dingen aan.



Ik vond ze vaak prachtig. Zijn Alzheimerkunstjes. Hieronder een kleine greep uit zijn
werk.’

Boekscout.nl: ‘We zijn in de afgelopen jaren dichter bij elkaar gekomen. Papa en ik.
Iets wat ik nooit had kunnen bedenken. Hij zit in mijn hart.

Het proces waar hij nu door de Alzheimer doorheen gaat, vind ik heftig.

Ik zie hem verzachten. Uit zijn hoofd gaan. Ik zie wat we samen hebben en hoe diep dat
zit.

Ik zie ook dat mijn gemis qua vader anders is. Dat ik soms een voorsprong lijk te hebben
op lotgenoten. Ik had altijd al een ‘andere’ vader.

Dus als papa niet weet wanneer ik jarig ben, schrik ik daar niet van. Dat wist hij immers
nooit. Ik ben niet verdrietig als hij niet vraagt naar mijn leven. Dat deed hij bijna nooit.
Die verliezen heb ik lang geleden al geleden. Dat verdriet heeft al zijn plek. Die wond
heeft een korst.

Mijn grootste verdriet is nu om hem. Hij die zijn leven lang geprobeerd heeft op zijn
manier grip te houden op de wereld om hem heen. Die zich zijn leven lang onbegrepen
heeft gevoeld. En niet begreep. Dat hij nu grip verliest. Regie uit handen moet geven.
Nog moeizamer communiceert dan hij altijd al deed.

Het is zo raar. Het is zo dubbel. Ik wil niet zuur. Ik wil niet verdriet. Ik prijs me rijk met
wat we hebben.

Maar mijn hart huilt soms om hem. Om ons. En daar ben ik dan ergens ook nog blij om.
Snapt u het nog?’

Recensies/Extra:

https://mantelzorgelijk.nl/tag/agnes-ooms/

https://www.facebook.com/agnes.ooms

Boekscout.nl: ‘Door: Vincent de Blok (...) Wat een mooie leesreis! Niet droog kunnen
houden; zo mooi beschreven situaties met al hun emoties. De humor en de scherpte de
verwondering en de realiteit, aan een stuk uitgelezen. Oei wat zou Ari trots zijn op zijn
dochter. Dank’
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