Recensent: Adelheid Mensink

Jolanda van den Bogaard: ‘Diagnose onbekend’ Als je weet dat je kindje
anders is. Uitgeverij: Free Musketeers, Zoetermeer, 2011. ISBN

9789048416271 Zie ook: www.freemusketeers.nl (ADHD/PDD-0OS/Helppsyndroom/
Rugproblemen /1).

Soort boek/stijl/ziekte: Ervaringsverhaal van Jolanda van den Boogaard,
moeder van een dochter met ADHD/PDD-NOS. Ze gebruikt in dit boek andere
namen voor haar hoofdpersonen, namelijk Fleur en Donna. Het verhaal is in de Gk’
vorm geschreven en opgedragen aan Eva. Fleur beschrijft hoe ze zelf al snel na de
geboorte van haar dochtertje het idee had dat haar kindje iets mankeerde. Toch zou
het nog een paar jaar duren voordat er een concrete diagnose kon worden gesteld,
namelijk PDD-NOS (Pervasive Developmental Disorder-Not Otherwise Specified).
Van daaruit kon ze eindelijk de voor haar en haar dochtertje noodzakelijke
hulpverlening aanvragen. Achterin het boek staat een overzicht van de diverse
medicatie, hulpverlenende instanties en de kenmerken van ADHD en PDD-NOS. Zie
ook: http://twaud.io/qbNh

Over de schrijfster: Jolanda van den Boogaard woont met haar dochtertje
in Brabant en is eigenares van DYV, een bureau dat zich bezighoudt met het
ondersteunen van haar opdrachtgevers bij klantcontacten. "Diagnose
onbekend" is haar eerste boek. Met dit boek wil zij ouders en ook verzorgers
van jonge kinderen met ADHD en PDD-NOS thuis maken in de vaak
onbekende wereld van professionele hulpverlening. Ten tijde van het
uitkomen van dit boek is een vervolgboek in voorbereiding: ‘Gelukkig anders’.

Korte beschrijving: Als Fleur en haar partner Justin een reis naar Cuba aan

het voorbereiden zijn blijkt dat Fleur tot beider vreugde zwanger is. Daarom

zien ze van de reis af. In de eerste maanden van de zwangerschap krijgt Fleur

last van ernstige rugpijn. Een MRI-scan wijst uit dat er sprake is van een hernia die er
waarschijnlijk al jaren zat en daardoor verkalkt is. De zwangerschap verloopt zwaar
vanwege de erge rugpijn en de verminderde kracht in haar been door de beklemde
zenuw. Aan het eind van de zwangerschap krijgt Fleur door te hoge bloeddruk het
HELLP syndroom waardoor niet alleen de gezondheid van haarzelf maar ook van het
kindje gevaar loopt. Ze wordt opgenomen in het ziekenhuis in afwachting van de
bevalling.

Controles wijzen uit dat het met de hartslag van het kindje niet goed gaat en tenslotte
wordt door middel van een keizersnee het meisje Donna geboren. Direct al blijkt
Donna aan één stuk door te huilen. Het huilen houdt niet op en Fleur voelt dat dit
huilen extreem is. Zowel Fleur als Justin worden gek van het gekrijs. Tot overmaat
van ramp moet ze vier maanden na de bevalling worden geopereerd aan de hernia. Ze
mag daarna de eerste tijd niet tillen, maar omdat Fleur nog een gezonde partner heeft
komt ze niet in aanmerking voor thuiszorg, ook al hij gaat elke dag naar zijn werk.
Door die omstandigheden kan Fleur zich niet aan de leefregels houden die haar
waren opgedragen voor het herstel na de hernia operatie. Het gevolg is dat de pijn
aanblijft. Vrij snel daarna houdt Justin het voor gezien en vertrekt. Nu staat Fleur er
alleen voor. Langzaam wordt duidelijk dat Donna echt anders is in haar gedrag. Ze is
helaas nog te jong om een diagnose bij haar te stellen met als gevolg dat Fleur ook
niet in aanmerking komt voor adequate begeleiding, adviezen en verlichting van de
zware last.

Als Donna bijna vier jaar is krijgt ze medicatie zoals die gegeven wordt aan



kinderen met ADHD. Daardoor wordt het wat dragelijker voor Fleur en ook

voor Donna zelf. De doorbraak komt als Fleur van een vriendin informatie

krijgt over een PGB (persoonsgebonden budget) waarmee ze hulp kan inkopen.
Daarvoor moet wel eerst een concrete diagnose worden gesteld. Ze gaat naar de
neuroloog en uiteindelijk komt er de diagnose PDD-NOS en ADHD uit. In de
symptomen die daarbij horen herkent Fleur het gedrag van Donna. Er komt hulp in
de vorm van opvoedingsbegeleiding en Donna kan af en toe naar een logeerboerderij.
Langzaam vinden moeder en dochter een manier om met de situatie om te gaan en
Fleur leert zelfs om van haar dochter te genieten.

Wat viel op: In dit boek komt duidelijk naar voren dat het heel moeilijk is om bij
jonge kinderen al een diagnose gesteld te krijgen. Extreem huilen van kleine baby’s
wordt vaak toegeschreven aan krampjes en druk gedrag op wat oudere leeftijd kan
veel oorzaken hebben die buiten een speciale aandoening liggen. Hierdoor staan
ouders van jonge kinderen vaak alleen in hun overtuiging dat er echt iets mis is met
hun kind. De wanhopige zoektocht naar hulp zoals Fleur beschrijft is waarschijnlijk
zeer herkenbaar voor ouders met dezelfde problemen. Fleur weet op een gegeven
moment via een vriendin de juiste weg te vinden naar de diverse hulpmogelijkheden.
Pas als ze hulp heeft gekregen in de vorm van adviezen en concrete ontlasting van de
zware taak die op haar rust als alleenstaande moeder met een hernia en weinig geld,
kennen moeder en dochter ook momenten waarop zij genieten van en met elkaar.

Citaten: Pag. 7: Zondag 25 april 2004. Ik heb net een test gehaald en ontdekt

dat ik in verwachting ben. Helemaal blij en gelukkig ben ik. Ik krijg een

kindje! Toen leek het allemaal nog zo mooi...’

Pag. 21: ‘Na even DTP’en (duwen, trekken, porren) zegt de chirurg dat nu het

minst prettige deel komt en terwijl hij met gestrekte armen zijn beide handen

plat op mijn ribbenkast zet, duwt hij met zijn volle gewicht mijn ribben naar

binnen. Ik voel een enorme plop. De baby is er uit. Dat ging erg snel! Maar
dan...Totale stilte. Ik hoor niks, ik zie niks en lig totaal verlamd op een bed.

Waar is mijn kindje??? Dit moest toch het mooiste moment uit mijn leven

zijn...?

Pag. 34: ‘Tk wilde daar binnen bij dokter Le Jeune het liefst heel hard “HELP”
roepen. Want echt waar, ik wist me geen raad meer na al die weken met een
spartelend, trappend, huilend, krijsend en bijna hysterisch kindje. Wat deed ik

toch fout? Wat was er toch met haar aan de hand?’

Pag. 44: ‘Langzaam komt het hele verhaal eruit. Van de moeilijke zwangerschap, de
zware bevalling, de herniaoperatie, de thuissituatie, de pijn, het gedrag van Donna en
wat dat met mij doet, dat het te veel is allemaal.’

Pag. 51: ‘Na heel veel trajecten doorlopen te hebben, van zelfonderzoek, gesprekken
met de huisarts, bezoekjes aan het consultatiebureau, een half jaar lang twee
dagdelen per week thuisobservatie door een professional van de thuiszorg, afspraken
bij de kinderneuroloog, een half jaar gesprekken bij de kinderpsycholoog etc. blijkt
dat iedere deskundige samen met mij op hetzelfde oordeel uitkomt. Hier is geen
twijfel mogelijk: Donna heeft ADHD. Met nog iets, werd er steeds vaker gezegd. Maar
wat is dat ‘nog iets’...?’

Pag. 79: ‘Ja, eindelijk. Het lijkt allemaal op zijn pootjes terecht te gaan

komen!’



