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Als je partner Asperger-syndroom heeft is een praktische gids voor iedereen die een relatie heeft met iemand met het Asperger-syndroom, een autisme­spectrum­stoornis.

Deze tweede editie is geheel herzien en geactualiseerd. De eerste editie richtte zich voornamelijk op vrouwen met mannelijke partners met Asperger, terwijl in deze editie ook aandacht is voor homoseksuele relaties en relaties waarin de vrouw Asperger heeft. Daarnaast bespreekt Aston onderwerpen als ontkenning, zintuiglijke gevoeligheid en moederschap.

Aston maakt duidelijk dat niet alle spanningen in een relatie te wijten zijn aan het Asperger-syndroom, en geeft tips om het beste uit je relatie te halen.

Het eerste deel biedt informatie en feiten over het Asperger-syndroom en bespreekt achtergronden, kenmerken, diagnose en het zoeken van hulp.

Het tweede deel behandelt onderwerpen als:


	- Wat kun je doen om de communicatie met je partner te verbeteren?

	- Hoe kun je sociale situaties voor je partner vergemakkelijken?

	- Hoe ga je om met vaste gewoonten en obsessies van je partner?

	- Wat betekent Asperger voor de omgang met de kinderen?

	- Hoe ga je om met een gebrek aan empathie?

	- Wat zijn de positieve eigenschappen van je partner?



Maxine Aston is relatieconsulent in Coventry, Engeland, en gespecialiseerd in het begeleiden van mensen met Asperger-syndroom.

Recensie(s)

“Geschreven in duidelijke en heldere taal. Het licht de sluier op van de raadselen en de eenzaamheid die deze problematische relaties vaak omgeven.” – Engagement met autisme

“Bijzonder helder en positief geformuleerd.” – Nederlands Dagblad

Een zeer goed boek ter informatie voor partners en anderen in de omgeving van mensen die behept zijn met het syndroom van Asperger. Het syndroom van Asperger is een vorm van autisme. Het wordt een ontwikkelings­stoornis genoemd met bepaalde kenmerken. Door deze onder ogen te zien en te accepteren als een realiteit en bekend te raken met de consequenties en met de wetenschap dat het maar weinig kan veranderen, zal een leven met iemand die Aperger heeft, veel draaglijker worden. Met name in de communicatie ligt een groot struikelblok. De schrijver loop in dit boek alle mogelijke situaties die een partner mee kan maken na en geeft daarbij verduidelijking en informatie over een goede aanpak van de partner. Zijn informatie is afkomstig uit wetenschappelijk onderzoek, uit ervaringen als relatiecounselor en eigen ervaring als partner. Het gemakkelijk toegankelijke boek kan een bijdrage zijn om beter met iemand met het syndroom van Asperger om te gaan en met hen te leven en een relatie te bestendigen.

Voorwoord

In mijn klinische praktijk help ik veel stellen die om relatieadvies vragen. Vaak gaat het om ouders van een kind met een autisme­spectrum­stoornis die inzien dat een van hen, en soms beiden, bepaalde kenmerken heeft die geassocieerd worden met een autisme­spectrum­stoornis, hoewel die veel subtieler tot uiting komen dan bij hun kind. Ik zie ook volwassenen die ik al zag toen ze nog jong waren. Zij komen terug voor advies hoe ze een succesvolle relatie kunnen onderhouden met hun partner. Ook help ik stellen die door televisieprogramma’s of films te weten zijn gekomen dat het Asperger-syndroom – ook bekend als autisme­spectrum­stoornis – bestaat, en zich realiseerden dat de ongediag­nosticeerde kenmerken van een van beiden van invloed zijn op hun relatie. Er is dus een groeiende behoefte aan literatuur en therapie voor stellen waarvan een of beide partners Asperger-syndroom heeft, gediagnosticeerd of niet.

In 2001 schreef Maxine de eerste gids over samenleven met een partner met kenmerken van het Asperger-syndroom. Het was een klein boekje, een weerspiegeling van het gebrek aan kennis in die tijd. We zijn sinds 2001 heel veel meer over relaties en het Asperger-syndroom te weten gekomen, en haar baanbrekende boek is aan een herziening toe. De tweede editie is ook niet dik, maar de inhoud is beknopt, duidelijk en weerspiegelt de meest recente kennis op klinisch en onderzoeksgebied. Dit is een voordeel, want een dun boek nodigt eerder uit tot lezen dan een lijvig werk, en ik wil graag dat dit boek door stellen gelezen wordt, en in het bijzonder door de partner met kenmerken van het Asperger-syndroom.

Maxine Aston is een dappere onderzoeker van de wereld van relaties en het Asperger-syndroom. Dit boek is gebaseerd op de professionele kennis die ze de afgelopen decennia heeft opgedaan als relatietherapeut met een specialisatie op dit gebied. Ze heeft ook onderzoek gedaan en verschillende boeken over relaties geschreven, en ervaringen, ideeën en strategieën met collega’s gedeeld. Ze weet waar ze het over heeft en geeft verstandig, wijs advies.

Deze tweede editie heeft dezelfde structuur als het oorspronkelijke boek, maar is gebaseerd op nieuwe, diepgaandere kennis en de suggesties om relaties te verbeteren zijn omvangrijker en gebaseerd op toegenomen vertrouwen en ervaring; ook geeft Maxine meer voorbeelden uit haar werk met stellen om specifieke punten te illustreren.

Ik vind de partners van mensen met Asperger-syndroom behoorlijk bijzonder; dit boek is een eerbetoon aan hun persoonlijke kwaliteiten en levert een belangrijke bijdrage aan verbetering van wederzijds begrip en plezier in hun relaties.

Tony Attwood

Minds and Heart Clinic

Brisbane, Australië

Dankbetuigingen

Ik wil iedereen bedanken die mij op enigerlei wijze heeft geholpen bij het onderzoek voor en het schrijven van dit boek.

In het bijzonder wil ik alle moedige partners en stellen bedanken die bereid waren mij een inkijkje te geven in hun leven in de hoop dat anderen gebaat zouden zijn bij hun kennis en ervaringen. Zonder hen had ik dit boek niet kunnen schrijven. Ik wil ook graag Tony Attwood bedanken, die zijn kostbare tijd gaf om de tekst door te nemen en me van deskundige adviezen en meningen te voorzien; Brenda Wall, die het vermogen heeft bergen te verzetten en met haar niet aflatende inzet en volharding veel heeft veranderd, en heeft bijgedragen aan het besef dat er behoefte is aan een boek als dit; Mark Forshaw voor zijn commentaar op de eerste versie; Carol Darmon voor haar suggesties en het corrigeren van de drukproeven van de eerste editie; de National Autistic Society, die mij van begin tot eind heeft begeleid, vooral in de personen van Jan Snook, Chris Barson, Anne Cooper en David Potter en Andrea Macleod van de West Midlands Autistic Society voor haar attente ondersteuning. Als laatsten, maar bepaald niet minsten, wil ik mijn drie fantastische kinderen, Zoe, Zara en William bedanken voor de kracht en onbaatzuchtige steun die ze me tijdens mijn onderzoek en het schrijven van de eerste en tweede editie van dit boek hebben gegeven.

Ten geleide

Dit boek is geschreven als een gids voor het Asperger-syndroom – een autisme­spectrum­stoornis. Voor iedereen die een partner heeft met dit syndroom, of dat nu een man, een vrouw, een homoseksueel of een transgender is. De informatie die gebruikt is om dit boek samen te stellen, is afkomstig uit drie gebieden: mijn onderzoek op dit gespecialiseerde terrein, mijn werk als relatietherapeut en mijn persoonlijke ervaring, als voormalig partner van iemand met de diagnose Asperger-syndroom.

Deze tweede editie is ook gebaseerd op meer dan een decennium aan ervaring met het werken met mensen, stellen en gezinnen die te maken hebben met het Asperger-syndroom. Sinds ik de eerste editie van dit boek schreef, is er een nieuwe versie van de Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, de DSM, het handboek van de psychiater en therapeut, verschenen (5th edition, APA 2013) en daarin wordt de term Asperger-syndroom niet langer gebruikt. Mensen die in deze categorie vallen, worden eenvoudig benoemd als lijdend aan een autisme­spectrum­stoornis. In dit boek wordt het gebruik van de term Asperger-syndroom gehandhaafd om de mensen aan het hoger functionerende eind van dit spectrum te beschrijven, maar er wordt ook erkend dat mensen met Asperger-syndroom vallen onder de bredere term autisme­spectrum­stoornis. Of je partner het nu heeft over Asperger-syndroom of over autisme­spectrum­stoornis, de informatie in dit boek is voor jou.

Inleiding

Het is meer dan dertien jaar geleden dat The National Autistic Society, de Britse belangen­vereniging voor mensen in het autistisch spectrum en hun omgeving, contact met mij opnam en vroeg of ik een brochure kon schrijven voor mensen die een relatie hadden met een volwassene met Asperger-syndroom. De brochure groeide uit tot een boek toen ik merkte hoeveel informatie ik wilde geven.

Terugvallen op onderzoek was in die tijd onmogelijk, omdat dat er niet was. Ik had tijdens mijn afstudeerperiode al gemerkt dat er helemaal niets over relaties was geschreven. Niemand had ooit onderzoek gedaan naar stellen waarvan een van beide partners zich in het autistisch spectrum bevond – veel professionals dachten nog steeds dat mensen met Asperger-syndroom niet trouwden of zelfs maar relaties aangingen. Maar ze hadden het helemaal mis.

Ik slaagde erin 35 vrouwelijke partners van mannen met Asperger-syndroom vragenlijsten te laten invullen. Daarnaast kon ik vier volwassenen met Asperger-syndroom interviewen, drie mannen en een vrouw. De eerste editie van dit boek was gebaseerd op dit onderzoek en op mijn werk als relatietherapeut.

Vanaf 1998 heb ik me gespecialiseerd in het behandelen van mensen, stellen en gezinnen die te maken hebben met het Asperger-syndroom (tegenwoordig dus autisme­spectrum­stoornis genoemd, zoals ik al beschreef) en sindsdien heb ik met honderden cliënten gewerkt. De enige constante is het belang van acceptatie, steun en begrip dat het verschil kan maken tussen wel of niet bij elkaar blijven. Met dit boek wil ik een glimp je hoop bieden aan partners zonder Asperger-syndroom en ze begrip en steun bieden bij hun pogingen zowel hun partner als hun relatie te begrijpen.

Het overgrote deel van dit boek is in deze tweede editie onveranderd gebleven. Ik heb informatie bijgewerkt en informatie toegevoegd voor manlijke partners van vrouwen met Asperger-syndroom en voor mensen in homoseksuele en transgender­relaties. Ik heb ook korte paragrafen toegevoegd over ontkenning, respect, zintuiglijke gevoeligheid en moederschap. Deze informatie was in de tijd dat ik de eerste editie schreef, niet voorhanden.

Als je partner Asperger-syndroom heeft was het eerste boek voor mensen die een relatie hebben met iemand in het autistisch spectrum…het doel ervan is hetzelfde gebleven – hoop bieden.

DEEL I

Het doel van het eerste deel van dit boek is om enige essentiële feiten te verschaffen over het Asperger-syndroom en deze complexe stoornis inzichtelijker te maken voor degenen die haar niet hebben. Ik zal ook proberen te laten zien wat mensen tot elkaar brengt en wat tot het besef leidt dat de ander het syndroom weleens zou kunnen hebben.

1. Enkele feiten over het Asperger-syndroom

Hans Asperger en het Asperger-syndroom

In 1944 nam Hans Asperger (Asperger 1944), die werkzaam was in een Weense kliniek voor gestoorde kinderen, bij een groepje jongens een bepaald patroon van gedragsproblemen waar. Hij merkte op dat ze gebrekkig communiceerden, zowel verbaal als non-verbaal. Hun spraakgebruik was op het pedante af, soms repetitief en vaak eenzijdig met ellenlange uitweidingen over hun lievelings­onderwerp. Ze praatten dikwijls zeer monotoon of al te nadrukkelijk, met weinig expressie; grappen werden niet altijd begrepen, evenmin als de antwoorden van de luisteraar. Bij de hele groep was sprake van gebrekkig oogcontact en gebrekkige lichaamstaal. Asperger beschreef de stoornis als in de eerste plaats een disfunctioneren in de sociale interactie. Hij noemde de aandoening ‘autistische psychopathie’ en dacht aan een erfelijke persoonlijkheids­stoornis, omdat hij bij de ouders van de kinderen dezelfde kenmerken zag. De naam ‘Asperger-syndroom’ werd geïntroduceerd door Lorna Wing in een klassiek, in 1981 verschenen artikel (Wing 1981). Zij gaf de voorkeur aan de naam Asperger-syndroom boven ‘autistische psychopathie’. Het woord ‘psychopathie’ houdt een persoonlijkheids­afwijking in en impliceert sociopathisch gedrag – een heel andere stoornis dan wat wij nu als het Asperger-syndroom zien.

Wat is het autistisch spectrum?

Het Asperger-syndroom is een stoornis in het autistisch spectrum, of autisme­spectrum­stoornis (ASS). Dit omvat zowel het Asperger-syndroom als autisme, die beide kunnen variëren van ernstig tot mild, of ‘hoog­functionerend’. Stoornissen in het autistisch spectrum worden ook wel ‘pervasieve ontwikkelings­stoornissen’ genoemd.

Er is nogal wat discussie over de vraag of er niet een verschil bestaat tussen hoog­functionerend autisme en het Asperger-syndroom, zowel onder de deskundigen als onder degenen die aan de stoornissen lijden. Er is veel over dit onderwerp geschreven (Schopler, Mesibov en Kunce 1998) en ieder kan voor zichzelf uitmaken welke benaming hij het geschiktst vindt.

In de meest recente versie van de Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders: DSM·5, zijn veranderingen aangebracht – de American Psychiatrie Association (APA) heeft besloten de term ‘Asperger-syndroom’ niet meer te gebruiken, maar mensen die in deze categorie vallen nu simpelweg te benoemen als lijdend aan een autisme­spectrum­stoornis. Volgens de nieuwe diagnostische criteria kunnen mensen die eerst de diagnose Asperger-syndroom kregen nu vallen in de categorie autisme­spectrum­stoornis – mate van ernst: niveau 1.

Wat is de triade van Wing?

De criteria die Lorna Wing opstelde, worden nu de triade van beperkingen in de sociale interactie en de communicatie genoemd (Burgoine en Wing 1983). Een diagnose moet gestoeld zijn op beperkingen op de volgende drie gebieden:

• sociale interactie

• communicatie

• verbeelding

met een beperkte, repetitieve stijl waar het activiteiten betreft. Er bestaat een neiging vast te houden aan zeer monotone, strakke en ogenschijnlijk saaie denk- en gedragspatronen.

Tot op heden bestaat er echter nog geen volledige overeenstemming over de diagnostische criteria.

Is het Asperger-syndroom erfelijk?

Zoals we hierboven zagen, merkte Hans Asperger bij de ouders van de kinderen die hij in de jaren ’40 van de vorige eeuw diagnosticeerde, dezelfde kenmerken op (Asperger 1944). Sindsdien zijn er aanwijzingen gevonden voor een genetische basis van het Asperger-syndroom, net als bij autisme (Bailey etal. 1995). Er is wel geopperd dat genetische factoren bij Asperger-syndroom zelfs een nog grotere rol kunnen spelen dan bij autisme (Volkmar, Klin en Pauls 1998). Er is echter nog steeds niet veel bekend over welke specifieke genen daarbij betrokken zijn en hoeveel, en dit is sinds het schrijven van de eerste editie niet veranderd.

Onderzoek wijst uit dat het meer dan één gen betreft, omdat de ernst van het autisme sterk kan verschillen, zelfs onder broers en zussen. Als het maar om een of twee genen ging, zou autisme veel vaker onder broers en zussen voorkomen dan het geval is. Waarschijnlijker is, dat een combinatie van genen bepaalt of een kind autistisch wordt geboren of niet. Dat zou verklaren waarom niet alle gezinsleden Aspergers zijn en waarom degenen die het wel zijn, het syndroom niet in dezelfde mate hebben (Folstein etal. 1998; Folstein en Rosen-Sheidley 2001).

Nog een complicatie bij genetisch onderzoek is het feit dat de ouders – zoals ook het geval is bij veel andere medische stoornissen – na de geboorte van een autistisch kind dikwijls niet nog een kind krijgen. De gezinnen zijn dus klein, en we weten niet of latere kinderen ook autistisch zouden zijn geweest (Folstein et ai. 1998).

In een aantal onderzoeken is men nagegaan of kinderen met de diagnose Asperger-syndroom al dan niet een ouder hadden met Asperger of autistische kenmerken. Eén onderzoek (Gillberg 1989) wees uit dat in 57 procent van de gevallen van kinderen met Asperger ook sprake was van een ouder die autistische kenmerken vertoonde of eveneens aan het syndroom leed. Deze cijfers vertellen ons niet hoe groot de kans is dat een stel van wie een van beiden Asperger heeft, een kind zal krijgen met het syndroom. Er blijkt echter wel uit dat in 43 procent van de gevallen geen van beide ouders Asperger heeft. Dit onderstreept alleen nog maar hoe complex de bij erfelijkheid betrokken genetische factoren zijn, en zou erop kunnen duiden dat omgevingsfactoren soms een rol kunnen spelen.

Hoe vaak komt het voor?

Uit een onderzoek in Zweden in 1999 (Kadesjö, Gillberg en Hagberg 1999) bleken de prevalentie­cijfers voor het Asperger-syndroom neer te komen op ruim één op de 250 kinderen. In een eerder Zweeds onderzoek uitgevoerd door Ehlers en Gillberg in 1993 was men al uitgekomen op ongeveer één op de 300 kinderen. Daaruit bleek bovendien dat ongeveer de helft van de kinderen met Asperger uit de steekproef niet was doorverwezen voor een diagnose. Volgens dit onderzoek zijn er vermoedelijk veel meer gevallen van Asperger dan we nu weten. Uit angst voor discriminatie laten veel volwassenen zich heimelijk onderzoeken en delen zij de resultaten alleen met hun naaste familie en zelden met mensen daarbuiten. Hierdoor kan maar moeilijk worden geschat hoeveel mensen aan het Asperger-syndroom lijden.

Meer recente onderzoeken (Baird etal. 2006; Brugha etal. 2009, 2011, 2012) kijken vaak naar de aantallen kinderen of volwassenen die de diagnose autisme­spectrum­stoornis gekregen hebben – die dus zowel autisme als Asperger-syndroom omvat – en deze wijzen erop dat één op de honderd mensen zich binnen het autistisch spectrum bevindt.

2. Komt het Asperger-syndroom vooral bij mannen voor?

De cijfers geven meer mannen dan vrouwen aan

Ehlers en Gillberg (1993) stelden vast dat de man-vrouwverhouding ongeveer 4:1 was. Klinische onderzoeken wezen uit dat het verschil veel groter is, tussen de 10:1 en 15:1 (Ehlers en Gillberg 1993; Gillberg 1989; Wing 1981). Deze cijfers zijn echter alleen gebaseerd op de mensen die formeel als Aspergers zijn gediagnosticeerd – ze kunnen uiteraard niet gelden voor diegenen van de populatie die geen diagnose hebben gekregen.

Een partner met Asperger kan een man of een vrouw zijn

In de loop van mijn onderzoek kon ik maar twee vrouwen vinden met Asperger en een langdurige relatie. Dat komt wellicht doordat het syndroom, zoals we al zagen, meer mannen dan vrouwen lijkt te treffen (Ehlers en Gillberg 1993; Gillberg 1989; Wing 1981).

In mijn werk zie ik steeds meer vrouwen met Asperger-syndroom, en ik ben van mening dat zich veel meer vrouwen in het spectrum bevinden dan de cijfers suggereren. Vrouwen met Asperger zijn vaak heel goed in het leren van sociale vaardigheden, en velen kunnen hun sociale problemen verbergen.

Waarom worden vrouwen minder snel als Aspergers herkend?

Tony Attwood beschreef vrouwelijke Aspergers als bijzonder goed in het imiteren van sociaal gedrag van anderen; bovendien zou men ze eerder ‘onvolwassen’ dan ‘excentriek’ noemen (Attwood 1998). Daardoor zou een vrouwelijke Asperger het juiste gedrag en de vaardigheden en strategieën kunnen aanleren om sociale situaties het hoofd te bieden. Dit kan echter grote invloed hebben op hun eigen welbevinden, en tot stress en angst leiden.

De meeste door volwassen Aspergers geschreven boeken over hun syndroom zijn van de hand van vrouwen. Dat kan betekenen dat zij het belangrijker vinden gehoord te worden, dat ze zich beter op schrift kunnen uitdrukken dan mannelijke Aspergers, en dat ze erkenning willen van iedereen die de moeite neemt hun waardevolle relaas te lezen over het leven als Asperger. Een boek dat het vermogen van een vrouw om zich ‘gewoon’ te gedragen goed belicht, is dat van Liane Holliday Willey, Doen alsof je normaal bent. Het is het verhaal van een ervarings­deskundige: een echtgenote en moeder die het syndroom heeft en haar leven beschrijft. Een mannelijke lezer die vermoedt of weet dat zijn vrouwelijke partner Asperger-syndroom heeft, kan uit dit boek veel nuttige informatie halen. Een ander wat recenter boek met waardevolle informatie over de ervaring van een vrouw met Asperger-syndroom is Aspergirls van Rudy Simone (2010).

Speelt sekse een rol bij problemen in een relatie?

De kernproblemen die het Asperger-syndroom oplevert zijn voor vrouwen en mannen hetzelfde, dus het grootste deel van de informatie in dit boek geldt voor beide seksen. Wel bestaat er een verschil in de mate waarin mannen en vrouwen eraan lijden en in de manier waarop beide seksen omgaan met de problemen waarvoor je als Asperger kunt komen te staan. Een verklaring kan zijn dat het syndroom bepaalde problemen die sommige mannen toch al hebben met verbale en non-verbale communicatie, versterkt.

Er wordt wel beweerd dat vrouwen beter zijn in het interpreteren van non-verbale informatie dan mannen (Golan, Baron-Cohen en Hill 2006; Montagne etal. 2005; Nolier 1980), waardoor zij automatisch in het voordeel zouden zijn op het gebied van sociale vaardigheden en communicatie. Daardoor zou een vrouwelijke Asperger de emotionele en sociale problemen die ze in haar dagelijks leven ondervindt beter kunnen verbergen dan een man met het syndroom. Die sociale voorsprong kan het lastiger maken een vrouwelijke Asperger als zodanig te herkennen, en als ze de juiste sociale strategieën en coping­vaardigheden heeft geleerd, kan het zijn dat zelfs haar partner er niets van merkt. Hij kan haar gebrek aan emotie zelfs als een voordeel ervaren in hun relatie, vooral als ze dezelfde speciale interesse delen. Dit is echter niet altijd het geval.

Als de wederhelft een man is

In haar interview met Tony Attwood beschrijft Liane Holliday Willey haar relatie met haar echtgenoot als ‘een zwoele wind’ (Holliday Willey en Attwood 2000). Eén reden die ze daarvoor geeft, is dat ze veel kenmerken van het Asperger-syndroom delen. Nu ik met een aantal stellen heb gewerkt, is het mij duidelijk geworden dat de meeste vrouwen met Asperger-syndroom die ik zie, mannen kiezen die ook in het spectrum zitten. De mannen die zij kiezen, hebben echter vaak ‘Aspergerachtige kenmerken’ en de meesten van hen voldoen waarschijnlijk niet aan alle criteria van het Asperger-syndroom.

De reden hiervoor lijkt dat vrouwen veel vaker een partner kiezen met wie ze kunnen praten terwijl mannen veel vaker een partner kiezen die compensatie biedt voor wat zij moeilijk vinden of niet kunnen. In mijn ervaring is dat zeker zo, hoewel dit niet betekent dat de mannelijke partner van een vrouwelijke Asperger het altijd gemakkelijk heeft. Hij kan heel goed moeite hebben om haar reacties op hem of haar behoefte aan controle in de relatie te begrijpen. Hij zal zich net zo verward voelen als een vrouw in dezelfde positie; het probleem is dat hij heel wat minder vaak hulp zoekt of er met zijn vrienden over praat.

Hoe zit het met homoseksuele en transgender­relaties?

Sinds ik mijn oorspronkelijke onderzoek deed, heb ik met homoseksuelen en transgenders gewerkt. Ik ben erachter gekomen dat de problemen die zich in relaties van homoseksuelen en transgenders voordoen, in de meeste gevallen niet verschillen van die van heteroseksuele stellen. Er lijkt in deze relaties ook sprake van een patroon waarbij de partner zonder Asperger erg zorgzaam, sociaal en emotioneel is.

Ik ben nog geen homoseksueel of transgenderstel tegengekomen waarvan beide partners zich in het spectrum bevinden; het kan zijn dat relaties tussen mensen van hetzelfde geslacht waarin beiden zich in het spectrum bevinden relatief succesvol zijn en er geen behoefte bestaat om hulp te zoeken. Door hetzelfde geslacht, of het Asperger-syndroom nu wel of geen rol speelt, kunnen problemen die samenhangen met geslachts­verschillen verdwijnen. Bovendien lijkt het erop dat mannen die een relatie met elkaar hebben, waarbij één van beiden Asperger-syndroom heeft, vaak veel van elkaar accepteren, veel begrip voor elkaar opbrengen en er veel aan doen om de relatie te doen slagen. Dit zou erop kunnen wijzen dat hetzelfde geslacht, in dit geval het mannelijke, leidt tot minder problemen als gevolg van een tekort aan emotionele wederkerigheid.

Waarom lijken er steeds meer mannen en vrouwen met Asperger te zijn?

Hoe komt het dat het net lijkt alsof meer mannen en vrouwen de diagnose Asperger-syndroom krijgen? Afgezien van de voor de hand liggende reden dat we de afgelopen dertig jaar veel meer te weten zijn gekomen over het Asperger-syndroom, waardoor het eerder wordt herkend, lijken mannen en vrouwen te verschillen wat betreft de manier waarop ze zich ervan bewust worden dat ze zich misschien in het spectrum bevinden. Bij mannen is het waarschijnlijker dat hun partner inziet dat ze zich misschien in het spectrum bevinden. De reden hiervoor kan zijn dat het gedrag van mannelijke Aspergers in het verleden eerder door de vingers werd gezien dan nu. Begaafde mannelijke Aspergers die op zoek zijn naar een relatie, zijn dikwijls harde, consciëntieuze werkers, en dus vaak ook betrouwbare kostwinners. Daarom kan het best zijn dat vrouwen hun problemen met de sociale omgang vroeger met de mantel der liefde bedekten, omdat ze de financiële inbreng van hun partner wellicht belangrijker vonden dan de emotionele kant van de relatie.

Tegenwoordig verlangen vrouwen echter meer emotionele interactie en meer communicatieve diepgang van hun partner. Ze berusten niet meer in de opvatting dat ‘vrouwen voelen en mannen denken’. De meeste vrouwen verwachten begrip, intimiteit en emotionele steun van hun partner; ze willen hun gevoelens kunnen uiten, ze willen begrepen worden.

Daarbij verandert de financiële status van vrouwen in onze samenleving in rap tempo: werkgevers erkennen het potentieel van vrouwen in termen van carrière en toenemende flexibiliteit op de banenmarkt. Met het stijgend aantal banen dat beschikbaar is voor vrouwen en het groeiend vermogen van vrouwen om de kost te verdienen, neemt voor een aantal van hen de traditionele financiële afhankelijkheid van een man af. Naarmate ze onafhankelijker worden, verlangen ze op andere gebieden steun. De meeste vrouwen willen meer van hun partner dan alleen geld: ze willen ook liefde en waardering.

Al deze factoren kunnen verklaren waarom er tegenwoordig meer mannen met het Asperger-syndroom worden gediagnosticeerd. Vrouwen zwijgen niet langer en zien in dat er meer aan de hand is met hun partner dan dat hij ‘nu eenmaal een man’ is. Misschien neemt het aantal mannelijke Aspergers dus wel toe omdat hun problemen met sociale interactie niet langer genegeerd worden.

Dit wijkt nogal af van de vrouwen die onderzoek laten doen. Vrouwen lijken zich vaak meer bewust van de problemen die ze tegenkomen in vriendschappen en relaties. Ze komen uit zichzelf op het Asperger-syndroom en besluiten dan te onderzoeken of ze zich wel of niet in het spectrum bevinden.

3. Een vermoeden, maar geen diagnose van het Asperger-syndroom

De eerste stap

In mijn oorspronkelijke onderzoek ontving ik bijna driemaal zoveel antwoorden van respondenten die het sterke vermoeden hadden dat hun partner het syndroom had, als van degenen bij wier partner de diagnose daadwerkelijk was gesteld. De ontdekkingstocht van degenen die zich afvragen of hun partner het nu wel of niet heeft, kan verwarrend zijn en soms nog meer vragen oproepen. Met dit boek wil ik onder meer een richtsnoer bieden en proberen klaarheid te brengen in de twijfels die je mogelijk hebt als je in deze situatie verkeert.

De vraag of je partner het Asperger-syndroom heeft, kan verschillende aanleidingen hebben. Er wordt in de media steeds vaker aandacht besteed aan het syndroom en daardoor zou je op het idee kunnen komen dat je partner het wellicht ook heeft. Maar je kunt ook een kind hebben dat als Asperger of als autistisch is gediagnosticeerd. Als je op de hoogte bent van stoornissen in het autistisch spectrum zie je wellicht overeenkomsten tussen het gedrag van je kind en dat van je partner. En als je een volwassen Asperger bent zonder officiële diagnose, constateer je misschien dat je op dezelfde punten problemen hebt als je kind.

Het paradoxale karaktervan het Asperger-syndroom

Iemand die samenwoont met een Asperger kan al jaren het gevoel hebben dat er iets niet helemaal klopt, dat er iets ontbreekt of scheef zit. Als partner zul je de ander intiemer en persoonlijker kennen dan wie ook. Je zult je maar al te bewust zijn van het paradoxale van je partner: zo bekwaam op het ene gebied en zo onthand op het andere, en zo slecht in staat te begrijpen wat het precies is in zijn doen en laten dat voor zoveel problemen en misverstanden tussen jullie zorgt.

Zo’n paradoxale indruk kan iemand die op bepaalde gebieden een hoogvlieger is door het Asperger-syndroom maken. Hij kan tal van gemengde, tweeslachtige boodschappen afgeven die tot heel wat verwarring leiden bij degene die met hem samenleeft. (Ik spreek hier over ‘hij’, maar daar had ook ‘zij’ kunnen staan en dat geldt op de meeste plaatsen in dit boek.)

Een Asperger is dikwijls een expert op een bepaald, veelal wat afwijkend terrein – Edwardiaanse architectuur bijvoorbeeld, computers, feminisme, vliegtuigen, auto’s, theologie, muziek of iets bizars als de vormen van hoogspannings­masten of verpakkingen van schoonmaak­middelen. Dit interessegebied kent hij dan van haver tot gort. Zijn vermogen dingen uit het hoofd te leren kan verbluffend zijn en zijn geheugen voor feiten en getallen tart soms elke logica, temeer omdat hij al deze kennis ogenschijnlijk moeiteloos verwerft. Al deze dingen kan hij, en vaak buitengewoon goed, en toch zeggen veel vrouwen dat ze hun kinderen niet onder de hoede van hun partner durven achter te laten, of niet naar sociale gelegenheden durven uit vrees voor een onverwachte crisis waar hun partner niet adequaat op zal weten te reageren.

4. Obsessief gedrag of speciale interesses?

Starheid en precisie in dagelijkse gewoonten

Iemand met Asperger-syndroom houdt er dikwijls een hele reeks rigide dagelijkse gewoonten op na. Dat kan het eerste zijn wat zijn partner aan het denken heeft gezet, omdat het geen normaal gedrag is, geen gedrag dat je direct van iemand verwacht. Zo kan het zijn dat de maaltijden altijd op hetzelfde tijdstip moeten worden opgediend en dat bepaalde gerechten altijd op dezelfde manier moeten worden bereid. Volwassen Aspergers hebben allerlei gewoonten, zo is vastgesteld, en het verschilt van persoon tot persoon hoe strikt die moeten worden nageleefd. Als een gewoonte eenmaal ‘vast’ is geworden, moet iedereen zich eraan aanpassen; elke verandering, in welke vorm ook, kan grote heisa geven. Door die vaste regels kan iets simpels als uit eten gaan, dat toch een plezierige belevenis zou moeten zijn, een zware opgave worden.

Bij deze strikte gewoonten kunnen we denken aan het sluiten van deuren en ramen, het uitzetten van het gas, de etenstijden, uitsluitend bepaald voedsel eten, het louter gebruiken van bepaalde schoonmaak­middelen, het vasthouden aan vaste routes met de auto, enzovoort. Aanvankelijk vond je je partner misschien alleen wat eigenaardig, maar misschien heb je, vóór het vermoeden rees dat het wel eens om deze specifieke stoornis kon gaan, ook wel eens gedacht aan een zogenoemde obsessief-compulsieve stoornis (oes).

Het Asperger-syndroom en obsessief-compulsieve stoornis ocs kan zich manifesteren in de vorm van repetitief gedrag zoals we dat eerder beschreven. Obsessief schoonmaken en controleren zie je ook wel bij mensen met Asperger-syndroom en als men niet volledig op de hoogte is van de diagnostische criteria voor dit syndroom, denkt men al snel aan ocs. In sommige gevallen kan ocs wel zelfstandig voorkomen bij iemand die het Asperger-syndroom heeft: dat zou een klinisch psycholoog of psychiater moeten beoordelen. Maar het zijn in elk geval niet dezelfde dingen.

Het Asperger-syndroom omvat meer dan obsessies alleen

Daarmee is niet alles gezegd over het Asperger-syndroom – het omvat meer dan obsessies en vaste gewoonten alleen, en sommige Aspergers hebben geen sterke obsessies en vaste gewoonten. De diagnose kan pas gesteld worden als het syndroom ook andere aspecten van het leven raakt. Aspergers communiceren niet gemakkelijk; het kost hun vaak moeite een diepgaand, zinvol gesprek te voeren over de gevoelens van hun partner en de invloed ervan op hun relatie. Ze hebben een probleem met het interpreteren van non-verbale signalen, zoals gezichts­uitdrukkingen en lichaamstaal, en ook met het geven van de juiste antwoorden tijdens gesprekken. Veel mannen en vrouwen zeiden het gevoel te hebben dat hun partner hen emotioneel niet nodig had, en dat wat ze deden belangrijker was dan wie ze waren en hoe ze zich voelden.

Meer dan typisch mannelijk gedrag

Sommigen zullen aanvoeren, zeker wanneer de partner met Asperger een man is, dat sommige mannen nu eenmaal zo zijn en dat vrouwen nu eenmaal beter zijn in gedachten lezen dan mannen. Bij het Asperger-syndroom gaat het echter om iets heel anders. Als vrouw kun je aanvoelen dat er meer aan de hand is dan dat je partner zich ‘typisch mannelijk’ gedraagt.

Je kunt ook het gevoel hebben dat het een diepgaander probleem betreft dan wat eigenaardig gedrag, omdat op de een of andere manier uit zijn reacties en de dingen die hij doet, blijkt dat hij niet zeker weet wat hij moet doen of wat jij van hem verwacht. Dat kan jou soms weer het idee geven dat jij degene bent die onduidelijk is en dat het communicatie­probleem bij jou ligt.

Twijfelen aan je eigen verstand

Veel vrouwen en mannen zeiden dat ze dachten dat ze gek werden. Ze konden maar niet begrijpen waarom hun partner niet snapte wat ze hem probeerden bij te brengen, en waarom hij hun verweet dat ze altijd kritiek op hem hadden terwijl ze hem juist probeerden te helpen of raad te geven. Sommige vrouwen hadden het gevoel ‘een zeur’ te worden omdat ze dezelfde dingen uiteindelijk steeds opnieuw moesten zeggen en met hun partner in een vicieuze cirkel belandden.

Is verandering mogelijk? Het antwoord is ‘ja’. Maar, zonder gedegen kennis van het Asperger-syndroom, zul jij degene zijn die het meeste verandert. Sommige vrouwen gaven aan dat ze aanvankelijk probeerden hun gevoelens te onderdrukken, om zo minder emotioneel om te gaan met het gedrag van hun partner. Ze probeerden bepaalde situaties en onderwerpen te vermijden, met name die waar sociale interactie aan te pas kwam.

5. Socialiseren, vrienden, heden en verleden

Sociale situaties

Wanneer jullie samen ergens zijn is het goed mogelijk dat jij je op een gegeven moment vreselijk geneert of in de stress schiet. Een vrouw beschreef een bezoekje aan de plaatselijke supermarkt met haar partner voor de wekelijkse boodschappen. Ze vertelde dat ze zich doodschaamde toen haar partner per se alle blikjes exact symmetrisch achter elkaar op de lopende band wilde plaatsen, waarbij hij totaal geen acht sloeg op de steeds langer wordende rij ongeduldige klanten achter hen.

Een stel dat bij mij in behandeling was, herinnerde zich dat een van de partners halverwege een feestje bij hen thuis weg was gegaan om met de hond te gaan wandelen. Dit zou prima geweest zijn als hij maar was teruggekomen voordat het feestje afgelopen was. Nog erger was de ervaring van een man die vertelde dat hij een surpriseparty had geregeld voor de veertigste verjaardag van zijn vrouw met Asperger-syndroom. Hij deed zijn uiterste best om het geheim te houden en had haar verteld dat ze met zijn tweetjes buiten de deur zouden gaan eten. Hij regelde dat al hun vrienden en familie op de afgesproken plaats zouden zijn en ‘Lang zal ze leven’ zouden zingen als zij binnenkwamen. Hij kon alleen maar verbijsterd toekijken toen zijn vrouw compleet over de rooie ging en het vertrek uitstormde. Hij deed er meer dan een half-uur over om haar uit het damestoilet te krijgen. Hij leerde hierdoor dat verrassingen geen goed idee waren voor iemand in het spectrum.

De botheid en eerlijkheid van de Asperger-partner kunnen ook problemen veroorzaken bij sociale gelegenheden. Voorbeeld: één vrouw beschreef haar schrik toen haar partner, die naast haar stond, op de vraag van een vriendin wat ze van haar nieuwe pakje vond, zijn ongezouten mening gaf. Hij adviseerde haar bovendien een paar pond af te vallen; mogelijk dat het er dan beter op werd!

Vrienden

Het gedrag van iemand met het syndroom van Asperger kan soms bot overkomen, zeker als je niet op de hoogte bent van de stoornis. Het zal dan ook geen verbazing wekken dat een Asperger vaak geen echte vrienden heeft. Verbazingwekkend is het echter wel als zij überhaupt nooit vrienden gehad lijken te hebben en er blijkbaar ook geen behoefte aan hadden.

Het ontbreken van vrienden kan diverse oorzaken hebben. Het kan zijn dat zij er nooit behoefte aan hebben gehad omdat ze altijd in beslag genomen werden door een hobby of solitaire interesse. Gaat het om begaafde Aspergers, dan is de kans groter dat ze wel altijd vrienden hebben gewild – er soms zelfs wanhopig naar verlangen – en zich afvragen waarom ze het kennelijk steeds verkeerd aanpakten. Sommigen kunnen diverse gedaanten aannemen om niet uit de toon te vallen bij hun leeftijdgenoten. De problemen met het maken van vrienden zijn vaak direct te herleiden tot de kindertijd.

Het Asperger-syndroom duurt een leven lang

Het Asperger-syndroom is er al vanaf de geboorte – het is niet iets dat zich later in het leven ontwikkelt en het gaat niet weg. Het is niet het gevolg van een trauma dat men als kind of als volwassene heeft beleefd, en evenmin van misbruik, emotionele verwaarlozing of afwijzing door ouders die hun emoties niet konden uiten.

Het wordt niet altijd in de eerste jaren ontdekt en kan zelfs tot de adolescentie of volwassenheid onopgemerkt blijven. De puberteit is vaak een uitermate verwarrende en intens traumatische tijd voor Aspergers. Ze kunnen er het gevoel aan overhouden dat ze als kind en puber onrechtvaardig werden behandeld, vooral als ze, zoals voor veel kinderen met het syndroom geldt, op school gepest werden.

Het effect van pesten en het Asperger-syndroom

Pesten kan op alle kinderen een ongunstige uitwerking hebben. Hun zelfrespect, zelfvertrouwen en assertiviteit kan erdoor afnemen. Echter, als Asperger-kinderen gepest worden, wordt dat vaak niet gezien of gemeld en de lessen die het hun leert over andere mensen kunnen hen een heel leven bijblijven. Ze kunnen er de overtuiging aan overhouden dat anderen erop uit zijn hen te bedriegen, uit te lachen en belachelijk te maken. Daardoor kunnen ze overdreven reageren op iets wat ze als kritiek ervaren en deze overgevoeligheid ondervinden hun partners aan den lijve wanneer ze proberen te bespreken wat ze van een bepaalde kwestie vinden.

6. Pogingen tot communicatie

Dingen letterlijk nemen

Problemen met de letterlijke en dubbele betekenis van dingen kunnen aanleiding zijn tot heel wat misverstanden bij Aspergers; velen van hen klagen dat ze zouden willen dat mensen gewoon zeggen wat ze bedoelen.

Als de diagnose nog niet is gesteld, kan de partner soms verbijsterd en bij tijden razend zijn over het feit dat de ander niet begrijpt wat zij probeert te zeggen, en omdat de strekking hem vaak geheel ontgaat. Sommigen zeggen niet te begrijpen waarom heel simpele uitspraken soms zo’n chaos teweeg kunnen brengen. Eén vrouw vertelde dat ze tegen haar man had gezegd dat ze hem zou ‘vermoorden’ als hij vergat tussen de middag hun kleren op te halen bij de stomerij. Ze moest spreken op een belangrijk congres en had het pakje dat gestoomd was die avond nodig. Hij vergat het echter en nam haar dreigement om hem te vermoorden zo ernstig dat hij niet meer naar huis durfde. Uiteindelijk werd ze gebeld door haar schoonzus, die zei dat hij haar had gebeld omdat hij bang was dat hij bij thuiskomst omgebracht zou worden.

Net als misverstanden over de letterlijke betekenis in de communicatie, kan ook de non-verbale communicatie problemen geven.

Non-verbale boodschappen afgeven

Het kan Aspergers moeite kosten gezichts­uitdrukkingen juist te interpreteren. Daardoor weten ze bijvoorbeeld niet wanneer ze moeten lachen. Het kan zijn dat je je partner iets ernstigs en belangrijks vertelt, hem vervolgens aankijkt en tot je verbijstering moet vaststellen dat hij zit te lachen.

Hij kan ook vreemde dingen doen met zijn ogen, zoals je te lang aankijken of juist op het verkeerde moment wegkijken. Dit gebrek aan coördinatie met de gelaats­uitdrukkingen van de ander kan zich ook manifesteren in de lichaamstaal.

Lichaamstaal en persoonlijke ruimte

Iemand met het syndroom van Asperger mist het natuurlijke vermogen om de ongeschreven regels voor persoonlijke ruimte aan te leren die anderen als vanzelfsprekend beschouwen. Ze gaan soms maar staan waar ze willen en lijken zich er niet van bewust dat dit wel eens te dicht bij een ander kan zijn. Daarvan kunnen vreemde, soms dreigende signalen uitgaan voor iemand die de redenen voor dit gedrag niet kent.

Handbewegingen zijn soms overdreven of blijven geheel achterwege. Aspergers hebben vaak een wat raar loopje: ze bewegen zich soms stijf, zwaaien op een militaire manier met hun armen of maken onbeholpen gebaren. Ook de manier waarop ze aan gesprekken deelnemen kan iets onhandigs, iets eigenaardigs hebben. Hun gelaats­uitdrukking wordt door sommige partners wel beschreven als ‘onaangedaan’. Oogcontact kunnen ze uit de weg gaan, wat soms – ten onrechte – de indruk wekt van een gebrek aan oprechtheid en openheid. Als je weet dat iemand Asperger heeft, zijn deze problematische aspecten in de communicatie verklaarbaar en begrijpelijk.

7. Om een diagnose vragen

Het besluit nemen

De partners moeten zeer zorgvuldig overwegen of ze om een diagnose zullen vragen of niet.

Als een van beiden de mogelijkheid van het Asperger-syndroom niet wil accepteren of onderzoeken, moet de ander uitmaken hoe belangrijk het voor hen is en of ze zonder een officiële diagnose kunnen leven. Hoe het besluit ook uitvalt, degene die mogelijk Asperger heeft moet achter het verzoek om een verwijzing staan, en de partner moet niet proberen de zaak in de ene of de andere richting te forceren. De betrokkene moet er de tijd voor nemen, en pas besluiten als hij er klaar voor is en bereid een mogelijke positieve diagnose te aanvaarden. Het is tenslotte geen kleinigheid om de mogelijkheid onder ogen te moeten zien dat je een ongeneeslijke stoornis hebt.

Positief is echter dat een diagnose iemand de kans kan bieden specifieke vaardigheden te leren en zo meer uit zijn persoonlijk leven en beroepsleven te halen.

Het belang van het weten

Een diagnose kan veel verschil maken voor de relatie, omdat beiden dan weten wat de effecten van het syndroom zijn op hun relatie. Het weten, gevolgd door de aanvaarding, is de eerste stap op weg naar een juiste aanpak van die effecten.

Ook al wil de partner die mogelijk Asperger heeft zich niet aan een onderzoek onderwerpen, toch zullen beiden verder kunnen komen en wat aan hun problemen kunnen doen, als ze beseffen dat die voor een deel het gevolg kunnen zijn van het syndroom. Is deze partner echter niet bereid te aanvaarden dat hij een stoornis zou kunnen hebben en stelt hij alles en iedereen daarbuiten verant­woordelijk voor de problemen in hun relatie, dan belandt deze in zwaar weer. Soms wordt de schuld zelfs bij de partner zonder het syndroom gelegd, en dat kan een vernietigende uitwerking hebben op beiden en op de relatie.

Asperger-syndroom in ontkenning

Het is mogelijk dat de partner met Asperger-syndroom weigert een diagnose te laten stellen en het idee dat hij zich in het spectrum bevindt, volledig van de hand wijst. Samenleven met een partner in ontkenning is het allermoeilijkst, of het nu om een man of een vrouw gaat. Als een partner Asperger-syndroom heeft en weigert dat te accepteren of te laten onderzoeken, is de kans groot dat hij zijn partner de schuld geeft van de misverstanden die zich in de relatie voordoen. Door deze verwijten worden de eventuele verwarring en het lage zelfbeeld van de partner zonder Asperger-syndroom alleen maar groter, en hij moet voor zichzelf besluiten of het niet te veel energie kost om de relatie voort te zetten.

Om een verwijzing vragen

Als jullie als stel een verwijzing willen, kun je samen naar de huisarts gaan en het bespreken. Probeer als het kan te achterhalen of de psychiater of de psycholoog naar wie jullie worden doorverwezen op de hoogte is van het syndroom of erin gespecialiseerd is. Hoewel de zorgverleners steeds deskundiger worden op dit gebied, zijn er nog altijd heel wat die de consequenties van het Asperger-syndroom niet geheel overzien, niet weten waaraan het syndroom te herkennen valt en dus niet de juiste diagnose kunnen stellen.

Sommige artsen koppelen het Asperger-syndroom aan ernstig autisme en koesteren zeer misplaatste en vooropgezette ideeën over wat het met zich meebrengt om een autisme­spectrum­stoornis te hebben. Zo bestaat de mythe dat volwassenen met het syndroom van Asperger geen seksuele relaties aangaan en niet trouwen, wat duidelijk onjuist is.

Het is goed als jullie samen naar de huisarts gaan, want de partner zonder Asperger kan waardevolle informatie verschaffen en de ander steun geven. Op grond van een kort gesprek zal de huisarts niet kunnen uitmaken of een van beide partners al dan niet aan het syndroom lijdt, dus zal hij aanbieden een verwij sbrief te schrijven voor een klinisch psycholoog of psychiater.

Tot een diagnose komen

De methoden die worden gebruikt om tot een diagnose te komen, kunnen per psychiater en psycholoog verschillen. Het is goed als de partners samen naar de afspraak gaan. Immers, hoe meer informatie er kan worden verschaft hoe beter, zeker als het gaat om details over de ontwikkelings­geschiedenis van degene bij wie het syndroom wordt vermoed. Die zijn van groot belang om tot een juiste diagnose te kunnen komen, en daarom zullen er vragen worden gesteld over de kinderjaren, ouders en broers en/of zussen, problemen op school of op het werk, de puberteit, vrienden en relaties. Naar hobby’s, speciale interesses en vaste gewoonten zal ook worden geïnformeerd, evenals naar het leven binnen het gezin en andere speciale gebieden die problematisch kunnen zijn.

Een positieve diagnose

Als een stel eenmaal het stadium van consultatie heeft bereikt, moet het rekening houden met een positieve diagnose van het syndroom van Asperger. Hoezeer jullie je beiden ook hebben voorbereid op de mededeling dat een van jullie Asperger heeft, effect zal het bijna altijd wel hebben. Jij kunt in eerste instantie opgelucht reageren, of compleet verdoofd.

Je partner met Asperger kan daarentegen volstrekt onaangedaan lijken. Een vrouw vertelde dat haar partner meer onder de indruk was van het feit dat de psychiater dezelfde das droeg als hij dan van de mededeling dat hij het Asperger-syndroom had. Ga er daarom maar niet van uit dat je partner buitengewoon bezorgd of zelfs ontzet zal reageren op de diagnose. Het is ook goed als jullie beiden zeggen wat je van de diagnose vindt en niet voor de ander proberen te denken.

8. De diagnose is gesteld; wat nu?

Aanvaarding

Nadat jullie de diagnose Asperger-syndroom te horen hebben gekregen, moeten jullie de tijd nemen om die te aanvaarden. De een zal het feit dat haar partner een Asperger blijkt te zijn onrechtvaardig vinden en er even geen gat in zien, voor de ander kan het juist een hele opluchting betekenen. Na de diagnose zie je de logica van aspecten van het gedrag van je partner die tot dan toe onbegrijpelijk waren en kun je bepaalde problemen die de relatie verstoorden, verklaren.

Als je eenmaal weet dat het Asperger-syndroom verant­woordelijk is voor een aantal van jullie problemen, kun je je verder gaan verdiepen in de stoornis. Je kunt betere strategieën uitwerken voor het aanpakken van de problemen. Er is geen genezing mogelijk van het Asperger-syndroom, er bestaat geen toverpil, geen magische remedie. Beide partners zullen gewoon hard moeten werken en in een aantal opzichten moeten veranderen, vooral de partner zonder Asperger.

Jullie zullen beiden moeten beslissen wie je het vertelt en hoe je uitlegt wat het syndroom inhoudt. Sommigen zullen moeite hebben het te begrijpen of te accepteren. Anderen zullen het ten onrechte als een geestesziekte zien en zich ongemakkelijk voelen bij hun partner, omdat het hem in hun ogen raar of anders maakt, iemand voor wie je op je hoede moet zijn. Het is belangrijk dat je goed uitlegt wat het Asperger-syndroom inhoudt. Om het begrip te vergemakkelijken, kan het handig zijn om te vertellen dat het om een verschil in de neurologische bedrading van het brein gaat. Gebruik het voorbeeld van dyslexie ter vergelijking, en leg uit dat het Asperger-syndroom niet het lezen, schrijven en spellen beïnvloedt, maar problemen veroorzaakt in andere specifieke gebieden, zoals sociale interactie en communicatie – zowel verbaal als non-verbaal – en empathisch denken en dat het mogelijk obsessieve neigingen en een behoefte aan routine met zich meebrengt. Daarbuiten is je partner competent en niet anders dan een ander. Het voornaamste is dat je partner even respectvol en normaal moet worden behandeld als ieder ander.

Het einde van de ontdekkingsreis

Als jullie de diagnose hebben gekregen, voel je als partner zonder Asperger wellicht zowel opluchting als verdriet. Opluchting, omdat je nu de achtergrond van veel van de problemen in jullie relatie kunt begrijpen, maar ook een gevoel van uitputting, alsof je aan het eind bent gekomen van een lange reis.

De kans is groot dat je behoefte hebt aan troost. Het probleem is echter dat je partner zich dat waarschijnlijk niet bewust is of niet in staat is je de gewenste steun en warmte te geven. Vertel je partner hoe je je voelt, maar zonder te oordelen: schuld is hier niet aan de orde. Vertel eerlijk en duidelijk dat je opgelucht bent nu jullie beiden weten hoe het komt dat jullie bepaalde problemen hebben en dat jullie nu samen aan een oplossing kunnen werken. Doe dat als het even kan op een rustig moment, wanneer jullie alle tijd hebben en niet gestoord zullen worden.

Een van de vrouwen die ik geïnterviewd heb, had met haar man afgesproken dat ze het hem zou zeggen als ze behoefte had aan een knuffel, in plaats van erop te rekenen dat hij dat wel zou aanvoelen. Het nam de druk bij hem weg en hij voldeed maar al te graag aan haar wens. Is je partner echter eenvoudig niet in staat je troost te bieden, zoek dan steun bij vrienden en familie, die op zo’n moment van onschatbare waarde kunnen zijn.

Gevoelens van verlies

Je kunt het gevoel hebben dat je iets bent kwijtgeraakt, bijna alsof er iets is doodgegaan. Dat is niet zo gek – er is ook iets doodgegaan. De relatie zoals jullie die zagen vóór de diagnose bestaat niet meer en je weet nu dat die nooit meer terugkomt.

Je weet nu ook dat alle trucs en methoden die je in het verleden gebruikte om dingen te veranderen, niet hebben gewerkt en dat je helemaal opnieuw zult moeten beginnen, met een nieuwe aanpak. Je hebt misschien het gevoel dat je degene op wie je verliefd werd, niet meer kent.

Om al deze en andere redenen is het vaak de partner zonder Asperger die met een gevoel van verlies blijft zitten. Dit kan een heel eenzame tijd zijn, omdat de kans klein is dat je partner zich in jou kan verplaatsen of hetzelfde zal voelen als jij.

Gevoelens van boosheid

Soms is er boosheid als de diagnose Asperger-syndroom eenmaal is uitgesproken voor je partner. Je hebt het gevoel dat je een normale relatie is ontnomen of dat je jaren iets hebt nagestreefd wat eenvoudig onbereikbaar was.

Je boosheid hoeft zich niet op iemand in het bijzonder te richten; je kunt ook kwaad zijn op de ouders van je partner, het leven, God, de deskundigen of noem maar op. Je kunt behoefte hebben aan een zondebok en je boosheid richten op je partner, ook al kan hij er niets aan doen dat hij het syndroom heeft. Dit kan op jullie beiden een ontwrichtend, negatief effect hebben.

Mettertijd zal die boosheid wegebben. Pas als ze helemaal is verdwenen, moet je beslissingen nemen over wat jullie gaan doen en welke kant je opgaat. Overhaaste beslissingen terwijl je nog midden in deze boze fase zit, hebben geen lang leven en zijn meestal negatief, dus het is van belang het rustig aan te doen tot de boosheid is weggeëbd.

Hoe nu verder?

Sommige vrouwen vertellen dat ze er veel voor voelen hun boeltje te pakken en een nieuw leven te beginnen. Als je daartoe besluit, mag je je geen deserteur voelen, geen rat die het zinkende schip verlaat. Niet iedereen kan leven met de afwezigheid van intieme communicatie, gevoelens van wederkerigheid en empathie die in meer of mindere mate bij het Asperger-syndroom hoort.

Vóór de diagnose, en het besef dat het syndroom de oorzaak is van een deel van de problemen, zul je alles in het werk hebben gesteld om dingen te veranderen in jullie relatie en de hoop hebben gekoesterd dat het kon en ook zou gebeuren. Hoop kan mensen in slechte tijden overeind houden. Na de diagnose en de aanvaarding dat de ander Asperger heeft, kan die hoop als het ware worden weggevaagd. Dat hoeft niet zo te zijn – je doelstellingen moeten alleen realistischer worden. Feit is dat heel wat relaties waarin een van beiden Asperger is, slagen.

Hoop kan voortleven

Als jij de partner zonder het syndroom bent, verschaft de diagnose je op twee punten positieve informatie:

• je weet nu dat je niet bezig bent gek te worden

• je partner had niet de opzet je te treffen door wat hij deed of naliet.

Mannen en vrouwen noemen tal van voorbeelden die ze als kwetsend hadden ervaren voordat de diagnose was gesteld: een verjaarskaart tekenen alsof het een zakenbrief betreft, niet in het ziekenhuis door hun partner bezocht worden omdat ziekenhuizen hem of haar een ongemakkelijk gevoel geven, aan hun lot worden overgelaten op een feest of in de steek gelaten worden omdat de partner intieme momenten niet samen wil beleven. Vaak moeten ze constateren dat ze achteraf een aantal van die dingen die hen diep hadden geraakt of verbijsterd, beter begrijpen. Eén man in het bijzonder vertelde dat hij nu hij wist dat zijn vrouw Asperger-syndroom had haar gedrag beter kon begrijpen. Hij had altijd gedacht dat zij niet om hem gaf en alleen aan haar eigen behoeften dacht; kennis van het Asperger-syndroom veranderde zijn kijk op de zaak en redde hun huwelijk. Dingen die gebeurd waren en die ze eerder niet konden begrijpen, werden nu logisch en verklaarbaar.

Sommige vrouwen en mannen bleven zich echter afvragen waarom ze niet eerder door hadden gehad wat de problemen veroorzaakte en waarom ze het overduidelijke feit dat hier meer aan de hand was dan dat hun partner zich egoïstisch of bot gedroeg, hadden genegeerd. In het volgende hoofdstuk probeer ik uit te leggen waarom sommige signalen onbewust worden genegeerd en wat je in eerste instantie aantrok in je partner.

9. Eerste aantrekkings­kracht

Aardige, zachte mannen

Dit hoofdstuk is bedoeld voor vrouwen en mannen die een mannelijke partner met Asperger hebben, aangezien ik te weinig gegevens heb over wat mannen aantrekt in vrouwen met het syndroom. Op basis van de informatie die ik heb, lijkt de kans echter groot dat een vrouw met het syndroom zal kiezen voor een betrouwbare, evenwichtige vaderfiguur, die geen al te sterk emotioneel of intiem beroep op haar zal doen en haar veel vrijheid en autonomie gunt in de relatie. Dit kan voor veel mannen die geen Asperger zijn, erg aantrekkelijk zijn.

De meeste vrouwen met een mannelijke partner die het syndroom heeft, omschrijven hem als vriendelijk, zachtaardig en rustig bij de eerste kennismaking, en dat waren ook de eigenschappen waardoor ze zich in eerste instantie tot hem aangetrokken voelden. Deze mannen kunnen een argeloosheid tentoonspreiden die iets wezenlijk jongensachtigs heeft, en de partners die ze uitkiezen zijn vaak moederlijke, zorgende, hartelijke figuren. Tussen deze twee typen ‘klikt’ het dan ook vaak direct.

De vrouwelijke kant van het Asperger-syndroom

Jongens met Asperger-syndroom worden soms uitgelachen op school omdat ze een wat vrouwelijke manier van doen hebben en zich minder snel zullen conformeren aan de sociale stereotypen van mannelijk en vrouwelijk gedrag dan hun leeftijdgenoten. Hun moeder zal eerder hun rolmodel zijn dan hun vader, omdat ze vaak meer tijd doorbrengen met hun moeder. Dit zou ertoe kunnen leiden dat jongens maniertjes en gebaren vertonen die door andere kinderen ten onrechte als ‘meisjesachtig’ worden uitgelegd, met schelden en pesten als gevolg.

Zo’n feminiene kant in een volwassen man kan heel aantrekkelijk zijn voor sommige vrouwen, en mannen. Veel mannelijke Aspergers vinden het plezierig om te koken, schoon te maken, te strijken en bloemen te schikken als ze daar zin in hebben. Ze voelen zich niet verplicht om masculiene rollen te vervullen, maar doen eerder wat ze leuk vinden in plaats van wat de maatschappij van hen verwacht. Ze hebben dikwijls een zachtaardige benadering en vertonen zelden agressief gedrag. Voor veel vrouwen betekent dit dat ze blijkbaar zo zeker zijn van hun mannelijkheid dat ze ook hun vrouwelijke kant aan bod kunnen laten komen. Ze zien het als een positieve eigenschap van hun partner.

Aangezien mannen met Asperger-syndroom vaak voor sterke, onafhankelijke en zorgzame vrouwen kiezen, kan het een tijdlang prima gaan samen. Maar op een zeker moment wordt het tegenstrijdige in zijn vrouwelijke kant zichtbaar. Hoewel hij teder kan zijn, kan hij ook nogal vooringenomen trekjes vertonen. Hij kan van zijn uitverkorene een bepaalde rol verwachten, op basis van de rol die zijn moeder in zijn leven speelde. Hij kan erop rekenen dat dingen precies zo voor hem gedaan worden als zij ze voor hem deed. Het kan zelfs zijn dat hij voor deze partner heeft gekozen omdat ze in sommige opzichten op zijn moeder leek, en ze kan ook ouder zijn dan hij.

Een vrouw die ouder is

Het is niet zo dat mannen met Asperger doelbewust een oudere vrouw uitkiezen, maar veel van de vrouwen die ik in de loop van mijn onderzoek heb ontmoet, waren inderdaad ouder dan hun mannelijke partner. Deze bevinding wijkt af van wat het grootste deel van de bestaande literatuur over paren vermeldt, namelijk dat de man doorgaans ouder is dan de vrouw.

Een van de theorieën hiervoor luidt dat een man zijn rijkdom inruilt voor de jeugd en de aantrekkelijkheid van een vrouw. Dit lijkt niet op te gaan wanneer de man in een relatie het syndroom van Asperger heeft, en dat kan een vrouw als heel vleiend ervaren in een maatschappij waarin jeugd en uiterlijk de keuze van zoveel mannen voor een vrouwelijke partner lijken te bepalen. Het kan zijn dat leeftijd niet zo zwaar telt voor mannelijke Aspergers; ze lijken geen onderscheid te maken naar leeftijd of status. Het kan ook zijn dat mannen met Asperger een voorkeur hebben voor oudere vrouwen en zich bij hen meer op hun gemak voelen, omdat ze ervan uitgaan dat iemand die ouder is ook moederlijker is en meer zorgt.

Sinds ik mijn oorspronkelijke onderzoek deed, ben ik erachter gekomen dat een vrouw met Asperger-syndroom ook heel vaak een man kiest die veel ouder is. Soms kan dit wel twintig jaar of meer zijn. Volgens mij lijken de redenen hiervoor erg op die van mannen met Asperger-syndroom – vaak is de vrouw op zoek naar een vaderfiguur, naar een man die aan haar behoeften tegemoet zal komen. Dit is heel erg vleiend voor de man zonder Asperger-syndroom.

Harde werkers en goede kostwinners

Om terug te komen op stellen waarin de Asperger-partner een man is; een andere reden voor de aantrekkings­kracht kan zijn dat de begaafdere Aspergers doorgaans hoogopgeleid zijn en uitstekend betaalde banen hebben – vaak op het gebied van techniek, natuur­wetenschappen, wiskunde of informatica. Dat ze beter met voorwerpen dan met mensen kunnen werken zou je een typisch kenmerk van het Asperger-syndroom kunnen noemen.

Simon Baron-Cohen omschreef mensen met Asperger-syndroom als uitermate goed in het begrijpen van objecten (folk physics), en tamelijk slecht in het begrijpen van mensen en hun gedachten (folk psychology) (Baron-Cohen en Wheelwright 1999). Het omgaan met anderen – of dat nu directieleden, collega’s of mensen in het openbare leven zijn – kan grote problemen opleveren, tenzij ze het geluk hebben in een tolerante omgeving of in afzondering te werken. Sommige werkgevers zullen de sociale onhandigheid die een werknemer met het syndroom vertoont door de vingers zien omdat hij die handicap compenseert met inzet en zorgvuldigheid.

Gemeen­schappelijke interesses?

Het stel kan bepaalde interesses of een speciale hobby delen. Toneel, politiek, godsdienst en in het bijzonder muziek worden genoemd als interesses die mensen bij elkaar brachten.

Soms echter is de speciale interesse niet zo simpel als ze op het eerste gezicht lijkt. Een vrouw vertelde dat ze tot haar echtgenoot werd aangetrokken vanwege zijn christelijke geloofs­overtuiging. Hij zei dat hij geïnteresseerd was in de Bijbel, maar je kunt je haar verrassing voorstellen toen hij haar trots zijn collectie van honderden bijbels liet zien. Een andere vrouw had tot haar vreugde iemand gevonden die haar passie voor klassieke muziek deelde. Haar nieuwe partner leek een hele expert op het gebied van de componisten – tot het haar begon te dagen dat die zijn enige gespreksonderwerp vormden. Zolang ze over muziek en componisten praatten, ging het prima, maar daarbuiten leek hij haar absoluut niets te zeggen te hebben. Muziek was zijn obsessie.

Obsessieve liefde

Vrouwen en mannen vertellen dat ze een tijdje na hun eerste kennismaking tot het besef kwamen dat zij de obsessie waren van hun partner. Het zal de meeste mensen moeite kosten zich niet gevleid te voelen door zoveel aandacht en toewijding van iemand die de partner alleen maar wil plezieren en al zijn tijd samen door wil brengen. Geen wonder dat veel vrouwen en mannen zich dan belangrijk, bijzonder en nodig voelen.

De meeste mensen willen het gevoel hebben dat iemand hen nodig heeft, maar er is verschil tussen iemand nodig hebben en volstrekt afhankelijk van hem of haar zijn. En dat laatste is op den duur nogal eens het geval. Deze obsessieve liefde, zo aanlokkelijk en aantrekkelijk in het begin, wordt dan uiteindelijk de splijtzwam in de relatie omdat je het gevoel krijgt dat jij de verant­woordelijkheid voor de relatie in je eentje moet dragen.

Hevige romance

Sommige mannen en vrouwen zeiden dat ze een korte, hevige romance hadden gehad die de stadia tussen de eerste kennismaking en het huwelijk in hoog tempo doorliep. Als mannen en vrouwen met Asperger op zoek zijn naar een partner, duurt de verkeringstijd vaak maar kort. Het is dikwijls in de eerste plaats de behoefte getrouwd te zijn die Aspergers ertoe drijft een partner te zoeken. Als zij menen een geschikte partner te hebben gevonden die alle gewenste eigenschappen bezit, komt het onderwerp van een huwelijk of samenwonen al snel ter sprake.

Liefde is blind

“Liefde is blind,” zegt men wel, en dat geldt in het bijzonder voor de eerste stadia van een relatie. Dan is het niet ongewoon dat je je focust op de positieve eigenschappen van de nieuwe partner en die sterk uitvergroot. Vrouwen zonder Asperger-syndroom kunnen denken: “Wat een zorgzame en (wie weet) knappe man, met een uitstekende, respectabele en goedbetaalde baan, die eerlijk, aardig en zacht is – ik bof maar.” Een man zonder Asperger-syndroom is vaak zeer gevleid door het feit dat de vrouw zich enorm tot hem aangetrokken voelt, in veel gevallen is zij veel jonger en besteedt zij meer zorg aan haar uiterlijk. Hij zal haar vol trots aan zijn vrienden en familie laten zien.

Zowel niet-Asperger mannen als vrouwen zien het door de vingers als hun partner bijvoorbeeld per se de regie wil hebben bij hun uitjes en reizen, soms tot in de kleinste details. Eén vrouw beschreef hoe haar echtgenoot haar met alle geweld wilde leren wat de ‘juiste manier’ was om het afval in de container te doen. Net zo beschreef een man dat hij simpelweg accepteerde dat zijn partner erop stond een zonnebril te dragen als zij een goed verlicht restaurant of goed verlichte bar bezochten. In de begintijd van de relatie denken de meeste mensen dat ze wel kunnen leven met deze rare gewoonten, maar op den duur kan dat steeds moeilijker worden.

Na de huwelijksreis

Sommige vrouwen en mannen vertelden het idee te hebben dat hun partner, zodra ze eenmaal getrouwd waren, geen moeite meer deed: het was afgelopen met de romantiek en daarmee ook met het gevoel dat ze belangrijk en bijzonder voor hun partner waren. Sommigen vonden dat hun partner ineens alle pogingen om het hun naar de zin te maken staakte en het oude leven weer opvatte. Van het ene op het andere moment werden ze geacht zich aan te passen aan de behoefte van hun partner aan vaste patronen en planning, zijn of haar speciale interesses te tolereren en zich te schikken in het ontbreken van een sociaal leven, vertrouwelijke gesprekken en, in sommige gevallen, seks.

In een behoefte voorzien

Enkele vrouwen en mannen beschreven de periode in hun relatie na een stormachtig begin als bijzonder moeilijk. Ze probeerden de behoeften van hun partner te begrijpen. Ze weigerden het op te geven en op te stappen. Velen van hen probeerden, als het met praten niet lukte, zichzelf te veranderen en begonnen aan hun eigen gezond verstand te twijfelen.

Sommigen zeiden het gevoel te hebben niet gewaardeerd te worden om wie ze waren. Communicatie bleek niet mogelijk, hoe ze ook hun best deden. Ze probeerden het te begrijpen en erachter te komen hoe het toch kwam dat ze steeds weer op hetzelfde punt uitkwamen en merkten dan dat ze steeds bozer en gefrustreerder werden. Weer anderen zeiden het gevoel te hebben dat er iets ontbrak, als het laatste stukje van een legpuzzel, en dat ze alleen maar goed waren om in de behoeften van hun partner te voorzien: er was geen sprake van het zo noodzakelijke geven en nemen.

Deze pijnlijke, verwarrende en verbijsterende situatie kan maanden en in veel gevallen zelfs jaren blijven bestaan voordat het stel ontdekt wat er mis is. Sommige vrouwen vertelden dat ze naar de dokter gingen en de raad kregen in relatietherapie te gaan, soms deden de paren dat op eigen initiatief. Het is een weg die veel paren blijken te gaan als een van beiden het syndroom van Asperger heeft.

10. Hulp zoeken

Relatietherapie

Wanneer een relatie problematisch is geworden, kan relatietherapie in veel gevallen voor een frisse wind zorgen. Heel veel huwelijks- en relatieproblemen zijn in een therapieruimte opgelost. Helaas lijkt dat niet vaak het geval wanneer een van beiden Asperger heeft.

Voor sommigen was het resultaat desastreus, de partner zonder Asperger bleef dan met het gefrustreerde, boze gevoel zitten dat er niet geluisterd werd. De reden hiervan is waarschijnlijk dat het stel noch de therapeut in de gaten heeft dat het Asperger-syndroom in het geding is. Toch weet ik vanuit mijn werk als counselor dat dit niet het geval hoeft te zijn.

Wanneer jullie weten dat een van beiden Asperger heeft en de therapeut ervaring heeft op dit gebied, kan therapie een uiterst positieve, lonende ervaring zijn voor beide partners. Paren hebben vaak succesvolle veranderingen weten te bewerkstelligen met behulp van de juiste coping­vaardigheden en -strategieën. De therapie kan je helpen de probleemgebieden te ontleden en te kijken wat precies te maken heeft met het Asperger-syndroom van de ander en wat niet. Het resultaat is dat het stel zich beter toegerust acht om problemen aan te pakken en dat ze zich beiden meer gewaardeerd en begrepen voelen door de ander. Je zult het gevoel hebben dat er naar je geluisterd wordt en dat je bevestigd en gesteund wordt in je pogingen de relatie in stand te houden en te versterken, wat heel wat waard is.

Als een stel om therapie vraagt, is het goed mogelijk dat geen van beiden weet dat een van hen het syndroom heeft. Alleen dat kan al een reden zijn waarom de therapie niet werkt. Als een van hen later een positieve diagnose krijgt, kan het stel de therapeut aanwrijven dat deze indertijd het probleem niet heeft onderkend en ernaar heeft gehandeld. Therapeuten zijn echter niet altijd psychologen en zeker geen psychiaters, en de kans is dan ook klein dat ze getraind zijn een complexe aandoening als het Asperger-syndroom te herkennen. Ze zijn ook niet bevoegd een officiële diagnose te stellen; ze zouden echter genoeg kennis van het Asperger-syndroom moeten hebben om het stel door te verwijzen of in de juiste richting te sturen.

Als therapeuten vermoeden dat cliënten het Asperger-syndroom hebben, kunnen ze voorstellen dat het stel op zoek gaat naar meer informatie. Jullie kunnen ook samen naar de huisarts gaan en een verwij sbriefje vragen voor een psychiater voor diagnostisch onderzoek.

Heeft het stel eenmaal professioneel medisch advies ingewonnen en laten onderzoeken of er sprake kan zijn van het Asperger-syndroom, dan kunnen ze de relatietherapie weer opvatten.

Specialistische hulp zoeken

Wanneer een stel weet dat een van beiden het Asperger-syndroom heeft, zouden ze moeten vragen om een op hun problemen toegesneden therapie. Dat is een van de voordelen wanneer je om een diagnose hebt gevraagd en die hebt gekregen. Beide partners zullen het gevoel hebben dat ze begrepen worden en dat hun zorgen worden gehoord als ze een therapeut krijgen die op dit gebied gespecialiseerd is en die bekend is met de effecten die het syndroom op een relatie kan hebben.

Langzaam begint men het belang in te zien van therapeuten met een speciale opleiding die mensen in deze situatie kunnen helpen. Steeds meer psychologen en therapeuten zien in dat het belangrijk is om stellen die te maken hebben met het Asperger-syndroom de juiste heilzame steun te bieden. Er worden nu trainingworkshops gegeven en er zijn artikelen geschreven. Ik kan niet genoeg benadrukken hoe belangrijk het is dat een therapeut kan herkennen dat iemand mogelijkerwijs Asperger-syndroom heeft en genoeg zelfvertrouwen heeft om het onderwerp met een cliënt te bespreken. Veel stellen vertelden me hoe teleurgesteld ze waren dat hun therapeut niet op de hoogte was van het Asperger-syndroom ondanks de duidelijke signalen tijdens hun therapiesessies. Wat niet weet, wat niet deert, gaat zeker niet op wanneer het om het Asperger-syndroom gaat.

DEEL II

In het tweede deel van dit boek kijken we naar problemen die het samenleven met een Asperger kan geven. Op de volgende pagina’s vind je diverse strategieën en methoden die bij anderen gewerkt hebben. De meeste daarvan zijn evenzeer van toepassing op vrouwen als op mannen met een Asperger als partner, ongeacht hun seksuele voorkeur. Generaliseren kunnen we echter niet: wat bij het ene stel succes heeft, hoeft bij een ander stel niet te werken; elk individu en elke relatie is immers uniek.

11. Leven en omgaan met het Asperger-syndroom

leder van ons is uniek

Ieder mens is uniek, net zoals de relatie van ieder stel uniek is. Maar alle paren waarbij één van beiden het Asperger-syndroom heeft, hebben iets gemeen.

Bij alle relaties leidt het syndroom tot hetzelfde type problemen. De ernst van deze problemen en de invloed ervan op de relatie hangt af van een reeks van factoren. Een van die factoren is hoe goed jullie ermee om weten te gaan en of jullie er betere oplossingen voor weten te vinden. Een andere is de mate waarin je partner door het syndroom getroffen is en op welke gebieden hij niet goed functioneert.

Dat je partner een langdurige intieme verhouding met je is aangegaan, is een bijzonder positief feit, omdat dit normaal gesproken betekent dat hij aan de hogere kant van het spectrum zit. Veel volwassenen met Asperger-syndroom krijgen nooit zo’n relatie. Sommigen zijn er niet in geïnteresseerd, anderen zouden het wel willen, maar missen de nodige sociale vaardigheden. En weer anderen zijn niet zo gemotiveerd om te veranderen en houden star vast aan hun speciale levensstijl en gewoonten, zodat de relatie zich niet ontwikkelt en meestal snel doodbloedt.

Niet iedere Asperger is hetzelfde

Nogmaals, omdat iedereen uniek is, zal het Asperger-syndroom voor iedereen weer andere gevolgen hebben. Er zullen problemen zijn met de communicatie, het sociale verkeer en het empathisch denken, maar hoe die tot uiting komen, zal van mens tot mens verschillen.

Zo hoeft het leven van een Asperger niet in het teken te staan van obsessieve interesses of rigide gewoonten, omdat niet alle hoog­functionerende volwassenen met het syndroom duidelijke obsessieve neigingen hebben. In jullie relatie hoeft sociaal verkeer bijvoorbeeld geen groot struikelblok te vormen, maar blijkt het weer onmogelijk hem je opvattingen duidelijk te maken.

Het kan zijn dat je partner niet over gevoelens en emoties wil praten, maar dat wil niet zeggen dat hij ze niet heeft. Allerlei factoren spelen een rol, zoals leeftijd, opvoeding, studievaardigheid en, het allerbelangrijkst, de gekozen partner.

Een sociale gids

Als je een relatie hebt met iemand die het Asperger-syndroom heeft, ben je een van de belangrijkste mensen in zijn leven. Jouw benadering van problemen kan van invloed zijn op de wijze waarop hij omgaat met veel van de moeilijkheden waarvoor het syndroom hem stelt. Daarmee bedoel ik niet dat jij de verant­woordelijkheid op je moet nemen voor alles wat je partner doet – je moet alleen beseffen dat er dingen zijn die jou gemakkelijker afgaan dan hem.

Op het gebied van sociale vaardigheden, interactie en communicatie zul je een grote voorsprong hebben op je partner, zeker als hij een man is. In veel opzichten is iemand met Asperger sociaal bijziend; hij zal je als een gids zien in een samenleving die zo af en toe wel heel verwarrend moet zijn.

Het is verstandig na te gaan welke problemen een direct gevolg zijn van het syndroom van je partner en op welke punten hij feitelijk een keus heeft. Een van de in een relatie bijzonder problematische gebieden waarop ik mijn onderzoek heb gericht, is dat van de communicatie tussen partners en andere familieleden, en dat is dan ook het onderwerp van het volgende hoofdstuk.

12. De communicatie verbeteren

Problemen met communicatie

Communicatie is bij uitstek wat velen als het meest problematische aspect van hun relatie met een Asperger kenschetsen. Dat is niet zo verwonderlijk als je bedenkt dat moeite met verbale en non-verbale vormen van communicatie een van de belangrijkste kenmerken is van het Asperger-syndroom.

De communicatie­problemen die ontstaan wanneer je samenwoont met iemand met Asperger-syndroom, kunnen je soms tot wanhoop en vertwijfeling drijven. Mensen zeggen dat het net is alsof zij en hun partner ‘uit verschillende culturen afkomstig zijn’ of ‘verschillende talen spreken’. Het zoeken naar manieren om je partner iets duidelijk te maken, kan leiden tot frustratie, woede en wanhoop.

De oorzaken van deze misverstanden kunnen van stel tot stel verschillen. De ene partner heeft moeite met sarcastische opmerkingen, grappen en stijlfiguren en neemt die te letterlijk. De ander begrijpt je instructies niet goed, waardoor je die telkens moet herhalen. Het kan ook zijn dat de clou van wat er gezegd wordt hem eenvoudig ontgaat. Iets wat jij voor de hand liggend vindt, hoeft dat voor je partner nog niet te zijn, en dat verschil kan aanleiding geven tot gênante en gekmakende misverstanden.

Het kan zijn dat je partner in woede uitbarst om iets ogenschijnlijk onbeduidends, waardoor je je afgewezen voelt. Of dat zijn geheugen nogal selectief is en hij zich maar een deel herinnert van wat er is gezegd en dat vervolgens geheel uit zijn verband haalt. Of hij legt alles wat er gezegd wordt uit als kritiek terwijl het alleen maar bedoeld was als praktisch advies.

Welke vorm de verwarring ook aanneemt, als een van beiden het Asperger-syndroom heeft, is dat bijna een garantie voor problemen met verbale en non-verbale communicatie tussen partners.

Goede communicatie is essentieel

Het is van groot belang dat de communicatie tussen beide partners goed is. Bij te veel misverstanden kan de relatie onder druk komen te staan en geleidelijk stuklopen. Ook het praktisch ontbreken van communicatie kan zeer destructief werken. Geen gehoor of erkenning krijgen kan net zoveel pijn doen als verbale verwijten.

Als jullie beiden willen begrijpen wat de ander zegt, is hoe het wordt gezegd, in combinatie met lichaamstaal, net zo belangrijk als wat er wordt gezegd. Oogcontact, lichaamstaal en gezichts­uitdrukkingen kunnen de interactie soepeler doen verlopen; en als die niet soepel verloopt, is verwarring onvermijdelijk.

Veel Aspergers, zowel mannen als vrouwen, zijn gehandicapt in de non-verbale communicatie en hebben problemen met het ‘functionele taalgebruik’. Non-verbale communicatie verwijst naar de non-verbale signalen die we al pratend geven, zoals gelaats­uitdrukkingen en lichaamstaal, ter verduidelijking en onderstreping van wat we met woorden zeggen. Houding en gebaren kunnen belangrijke indicatoren zijn van onze emotionele toestand en van de boodschap die we aan een ander willen overbrengen. Daarnaast benadrukken we bepaalde woorden en variëren we de toonhoogte om duidelijk te maken wat we bedoelen.

Iemand met Asperger-syndroom heeft zowel moeite met het interpreteren van non-verbale en functionele signalen als met het geven ervan. Een voorbeeld: iemand die de ander in de ogen kan kijken en onbevangen kan praten, zal eerder als oprecht worden gezien. Als je partner deze belangrijke signalen niet op de juiste manier hanteert, kun je de indruk krijgen dat hij iets ontwijkt of niet eerlijk is.

Dubbelzinnigheid en het Asperger-syndroom gaan niet samen

Het mixen van deze twee ingrediënten kan tot een acute ramp leiden. Als je een Asperger als partner hebt, moet je precies, direct en ter zake zijn. Dubbele betekenissen zal hij namelijk niet altijd doorzien en ook wat de ander niet bedoelde zal hij niet automatisch weten. Een vrouw zei tegen haar man dat hij kon vertrekken als hij niet zou veranderen en tot haar ontsteltenis deed hij dat de volgende dag ook. Hij ging ervan uit dat het haar ernst was en vertrok omdat hij niet het gevoel had dat hij kon veranderen. Hij begreep niet dat zij boos was en wanhopig probeerde hem zover te krijgen dat hij in bepaalde opzichten zou veranderen. Hij begreep niet dat ze niet echt wilde dat hij vertrok.

Normaal gebeurt dit soort dingen niet, omdat wel duidelijk is dat de meeste mensen in hun ergernis of boosheid dingen zeggen die ze niet direct menen. Maar helaas kan iemand met Asperger-syndroom onderliggende betekenissen vaak moeilijk doorgronden, en dus is het van belang dat je steeds zegt wat je bedoelt en bedoelt wat je zegt – dat alleen al kan veel misverstanden voorkomen. Dat neemt niet weg dat dit gesprekken soms uiterst vermoeiend en langdradig kan maken, vooral als je het eigenlijk beu bent en gewoon wilt dat je partner begrijpt wat je bedoelt. Op dat moment kun je het beste een pauze inlassen en er pas later weer op terugkomen. Welke aanpak je ook kiest, het loont de moeite duidelijk en precies te blijven. Het maakt het leven op den duur een stuk gemakkelijker.

Het is geen kwestie van onbeholpenheid

Als ze nog niet bekend zijn met het Asperger-syndroom, denken veel mensen dat hun partner gewoon wat eigenaardig is of geen energie wil steken in effectieve interactie en communicatie. Maar na een positieve diagnose weet je dat je partner niet opzettelijk ontwijkend of niet communicatief is. Het is niet zo dat hij niet wil begrijpen wat er wordt gezegd: veel waarschijnlijker is dat hij het eenvoudig niet begrijpt.

Zoals we hebben gezien, kan de communicatie door het syndroom erg moeizaam verlopen als datgene wat er gezegd wordt niet op een heldere, precieze manier wordt geformuleerd. Dat betekent niet dat je partner niet slim genoeg is en het vermogen mist dingen te leren – waarschijnlijk heeft hij zelfs een IQ dat hoger ligt dan het gemiddelde.

Als hij de juiste hulp, steun en begeleiding krijgt en gemotiveerd is om te leren, kan hij strategieën ontwikkelen waarmee hij zich in communicatief en sociaal opzicht goed zal kunnen redden. Voorbeeld: een man kwam met zijn vrouw met Asperger-syndroom overeen dat hij haar wanneer zij zonder hem naar werkgerelateerde sociale bijeenkomsten moest, na een uur of twee zou bellen. Hij zei dan dat hij het huis niet in kon (of een ander smoesje) en vroeg haar of zij naar huis kon komen. Hierdoor kon zij weggaan zonder onbeleefd te lijken. Zijn vrouw vond dit soort bijeenkomsten een kwelling en kon maar moeilijk een excuus bedenken als ze zich overprikkeld en angstig begon te voelen. Zij hadden beiden baat bij deze simpele oplossing – de vrouw beschikte over een strategie om sociale bijeenkomsten te verlaten en hij zag dat ze heel wat minder gestrest thuiskwam.

Je partner is niet dom!

Het enige type intelligentie dat te lijden heeft van het Asperger-syndroom is de sociale intelligentie.

De kans is groot dat je partner vele malen in zijn leven het gevoel heeft gehad dat hij dom is. Als kind zal hij het etiket ‘anders’ hebben gekregen en gepest zijn op school. Dat pesten is misschien zo erg geweest dat hij ook later als volwassene nog heel gevoelig is voor elke vorm van wat hij ervaart als belachelijk maken of kleineren, vooral van jouw kant. Dan ontsteekt hij in woede en reageert hij alsof hij weer op het schoolplein is, met jou als vijand.

De kans is dan heel klein dat jullie snel weer tot elkaar komen. Maar ook al lukt dat wel, dan zal hij wat jij gezegd hebt toch niet zo snel van zich af kunnen zetten en vergeten. Mensen met Asperger hebben vaak een uitstekend geheugen voor dialogen, al kan hun herinnering aan wat jij gezegd hebt soms onredelijk selectief zijn. Soms herinnert hij zich uitsluitend de negatieve dingen en vat hij die op als een persoonlijke aanval.

Bekendmaken

Kinderen met Asperger-syndroom kunnen er soms moeite mee hebben voor de draad te komen met wat hen dwarszit. Ze kunnen enorme problemen hebben op school – velen zijn in het verleden ook flink gepest – maar vertellen dat zelden aan hun ouders of docenten. Ze kroppen het op en projecteren hun gevoelens vervolgens op iets anders. Vaak krijgen de ouders het het zwaarst te verduren. De kinderen weten dat er geen veiliger plek is dan thuis om zich te uiten en kunnen de spanningen die ze een hele dag hebben weggestopt bij thuiskomst in een aanval van woede afreageren.

Ook bij volwassenen met Asperger kan het zo gaan. Je ziet het vaak als ze bij een deskundige zijn: ze kunnen dan de hele bijeenkomst ongelooflijk welgemanierd en beleefd blijven. Meestal is dat geen probleem, maar als die deskundige bijvoorbeeld een arts, psycholoog of therapeut is, kan deze een verkeerde indruk krijgen, omdat dit niet hun normale manier van doen is.

Een echtpaar ging in relatietherapie omdat de echtgenoot, die het Asperger-syndroom heeft, weigerde met zijn vrouw te communiceren en boos werd als ze dat aankaartte. Het echtpaar wist toen nog niet dat het syndroom het probleem was. Hij gedroeg zich onberispelijk in de sessieruimte, tot groeiende frustratie en ergernis van zijn vrouw. Ze had het gevoel dat zij de kwade genius was in de ogen van haar man en de therapeut. Ze had de indruk dat de therapeut vond dat ze de problemen overdreef. Het was een afknapper voor haar en het echtpaar kwam ook niet meer terug.

Hoe kom je tot de juiste benadering?

Als er een bepaalde kwestie of moeilijkheid moet worden opgelost, zal het vermoedelijk aan jou zijn om het juiste moment en de juiste plaats te kiezen om het met je partner te bespreken. Dat kan het beste een moment zijn waarop jullie niet gestoord of afgeleid worden. De sfeer tussen jullie moet voor zover mogelijk rustig en vrij van spanningen zijn.

Als je zorgvuldig over het probleem nadenkt, zo objectief mogelijk probeert te blijven en niet in overdrijvingen vervalt, is de kans groot dat jullie een oplossing kunnen vinden. Lukt het niet, dan komt dat wellicht doordat je partner niet in de juiste stemming is of doordat het moment verkeerd gekozen is. Vaak zijn het echter de woordkeus en de manier waarop dingen worden gezegd die tot een breuk in de communicatie leiden.

Hier volgen enkele strategieën die de communicatie hopelijk vergemakkelijken.

Geen halve boodschappen

Het is essentieel dat je boodschap volledig is, als je wilt dat je partner begrijpt wat je hem duidelijk probeert te maken. Volledige boodschappen moeten ten minste uit vier componenten bestaan: de feiten, je gedachten, je gevoelens en je behoeften.

De feiten moeten berusten op iets dat je hebt gezien, gehoord, gelezen of aan den lijve ondervonden. Je interpretatie ervan zal waarschijnlijk worden gekleurd door je eigen overtuigingen en meningen, maar het gaat erom dat je eerlijk uitspreekt wat je denkt. Je gevoelens kunnen sterke defensieve reacties oproepen in jezelf, maar ook bij anderen. Soms monden ze uit in woede. En die woede fungeert vaak als een soort afweer, vooral wanneer je je verdrietig en kwetsbaar voelt en je een lage dunk van jezelf hebt. Soms verhul je er je kwetsbaarheid mee.

De laatste component van de volledige boodschap is dat je je partner precies vertelt waar je behoefte aan hebt. Je kunt met het uiten van je onzekerheid bijvoorbeeld wel aangeven dat je behoefte hebt aan een knuffel, maar als je gesprekspartner een Asperger is, zul je die niet altijd krijgen. Een Asperger kan niet raden wat je wilt: dat moet jij hem vertellen.

Het gebruiken van volledige boodschappen

Het gebruiken van volledige boodschappen kan tijd en oefening vergen en het is een vaardigheid die jij en je partner kunnen leren. Een van de echtparen die ik interviewde, had eindeloze ruzies over oppervlakkig bezien tamelijk onbeduidende onderwerpen. Hij omschreef haar als altijd nijdig en altijd klaar om hem ‘aan te vallen’. Zij was ten einde raad en voelde zich gefrustreerd door de vicieuze cirkel waarin ze gevangen leken te zitten. We bespraken hoe je volledige boodschappen geeft in een gesprek en begonnen deze vaardigheid toe te passen.

Een van de dingen waarover ze het vaak met elkaar aan de stok hadden, was het feit dat hij vaak vergat haar een kus te geven voor hij naar zijn werk ging. De spanning bouwde zich al op tijdens het ontbijt. Dan zat zij hem over de tafel heen boos aan te kijken; hij had geen idee wat hij verkeerd had gedaan, maar wist wel dat ze woedend op hem was. Het gevolg was dan vaak dat hij zich zo snel mogelijk uit de voeten maakte en haar niet eens gedag zei, waardoor zij zich gekwetst en afgewezen voelde. Geen van beiden had dit patroon ooit aan de orde gesteld of gezegd wat voor gevoelens ze erbij hadden. We deden ons best er een volledige boodschap van te maken en het resultaat was het volgende dialoogje tussen de partners:

Hij: Ik zie aan je gezicht dat je woedend op me bent. Volgens mij barst je zo meteen los. Ik ben bang, omdat ik niet weet hoe ik dat moet voorkomen, ik wil zo snel mogelijk weg.

Zij: Je vergeet altijd me een kus te geven voor je naar je werk gaat – volgens mij doe je dat met opzet. Daardoor voel ik me heel erg afgewezen en gekwetst. Ik wil dat je eraan denkt mij een kus te geven.

Doordat ze nu in volledige boodschappen konden communiceren, begrepen ze beiden wat de ander wilde zeggen. Ze spraken af een briefje op de deur te plakken om hem eraan te herinneren dat hij haar voor vertrek een kus moest geven. Toen de kus eenmaal gewoonte was geworden, was het briefje niet meer nodig. Zij had geleerd haar gevoelens niet meer te verhullen met boosheid en hij had geleerd dat hij haar gelukkig maakte en zelf weer kon genieten van zijn ontbijt als hij haar een kus gaf.

Gebruik altijd het woord ‘ik”

Als je je partner iets duidelijk wilt maken, zeker als het je gevoelens betreft, blijf dan altijd in de ‘volwassenenmodus’. Dat wil zeggen, gebruik altijd het woord ‘ik’, en niet het woord ‘je’, dat nogal beschuldigend kan overkomen. Denk je eens in dat een van de volgende dingen tegen jou zou worden gezegd – hoe zou je dat vinden?

• “Je hebt me echt verdriet gedaan.”

• “Hoe kon je zo onnadenkend zijn?”

• “Jack is mijn beste vriend, je gedroeg je ontzettend onbeschoft tegen hem!”

• “Je was vanavond echt egoïstisch.”

• “Waarom moest je nou zo bot doen tegen mijn moeder?”

• “Jij denkt meer aan die verrekte (cd-collectie, tijdschriften, etc.) van je dan aan mij!”

Al deze uitspraken kunnen op het moment zelf gerechtvaardigd lijken, maar worden door je partner geïnterpreteerd als kritiek, als een ‘aanval’ op hem. Ze klinken allemaal beter als je ze herformuleert met het woordje ‘ik’:

• “Ik voel me erg verdrietig door wat je daarstraks zei – misschien kunnen we proberen het uit te praten.”

• “Ik vond dat er geen rekening werd gehouden met mijn gevoelens en daardoor voel ik me genegeerd.”

• “Ik had het gevoel dat iets met Jack je dwarszat. Hij is belangrijk voor me, en dat ben jij ook. Kunnen we hierover praten?”

• “ Ik had het gevoel dat het er helemaal niet toe deed wat ik wilde en dat maakte me verdrietig.”

• “Zei mijn moeder iets wat je boos maakte? Ik snapte niet waarom je…tegen haar zei.”

• “Ik zou willen dat je vaker bij mij was, ik voel me soms zo eenzaam.”

In het verkeer tussen partners is het van belang dat beiden verant­woordelijkheid nemen voor hun eigen gevoelens en die van de ander niet gaan ‘invullen’. Vergeet dat niet, want daardoor heb je meer kans de aandacht van je partner te krijgen en te voorkomen dat hij jouw woorden als een kritische aanval voelt, waardoor hij zich terugtrekt of juist in de verdediging gaat.

Hoe adequaat te reageren

Een belangrijke les die je moet leren bij het ontwikkelen van communicatieve vaardigheden, is dat je je openstelt voor wat de ander zegt, maar er niet meteen en instinctief op reageert. Dat kan het verschil uitmaken tussen een soepele, bevredigend aflopende discussie en een gesprek dat snel escaleert tot een verhit debat.

Wanneer je moe bent of gefrustreerd, valt het niet mee om jezelf ervan te weerhouden te snel op een situatie of een uitspraak van je partner te reageren. De gevolgen zijn echter bijna altijd negatief. Je bereikt er weinig mee. Het levert meestal meer op als je je partner een vraag stelt, hem de tijd geeft en het gevoel dat hij veilig antwoord kan geven. Reageer je meteen, dan klink je al gauw verwijtend; in het andere geval stel je je open voor de ander zonder met het vingertje te wijzen.

Voorbeeld: een man zonder Asperger-syndroom werd er door zijn mannelijke partner van beschuldigd dat hij meer aan zijn vrienden dacht dan aan hem. Hij ging onmiddellijk in de verdediging en viel aan: “Hoe durf je mij te bekritiseren dat ik om mijn vrienden geef? Ik doe alles voor jou en jij merkt dat niet op. Je hebt geen enkele waardering voor mij, mijn vrienden nemen tenminste de moeite om met mij te praten!”

Dit liep gelijk op ruzie uit.

Voor de juiste reactie moet je misschien eerst een paar keer diep ademhalen om rustig te blijven. Dat geeft je ook even de tijd om over een geschikte reactie na te denken. Die reactie giet je vervolgens in de vorm van een vraag of een volledige boodschap. Bovenstaande reactie zou dan bijvoorbeeld vervangen kunnen worden door: “Jij zegt dat ik meer aan mijn vrienden denk dan aan jou. Volgens mij investeer ik veel in onze relatie en dit verwijt is niet terecht. Ik voel me erg gekwetst en ik wil graag dat je uitlegt waardoor jij je zo voelt.” De partner merkt dan wat voor effect zijn beschuldiging op de ander heeft en krijgt de kans nauwkeuriger uit te leggen wat hij bedoelt. In dit geval bleek de man met Asperger-syndroom zich onzeker te voelen omdat zijn partner zich met zijn vrienden altijd gelukkiger leek te voelen dan met hem, en dit bood hun de gelegenheid af te spreken meer waardevolle tijd met elkaar door te brengen.

Nooit ‘invullen’

Je moet er nooit van uitgaan dat je weet wat je partner denkt of dat hij weet wat jij denkt, vooral niet als je een vrouw bent die samenleeft met een man met Asperger.

De meeste vrouwen voelen de sfeer intuïtief aan en raden vrij snel wat de ander voelt. Ze zijn ook vaak veel beter in het hanteren en interpreteren van non-verbale communicatie dan de meeste mannen en dat werkt in de meeste gevallen in hun voordeel – tenzij ze natuurlijk samenleven met een partner die het Asperger-syndroom heeft. Dan zullen de non-verbale signalen en de lichaamstaal van hun partner niet altijd precies weergeven wat hij op dat moment denkt of voelt. Dat dit zo is, blijkt uit het matige oogcontact dat het non-verbale gedrag van mensen met Asperger, mannen én vrouwen, kenmerkt. Ontwijkende blikken kunnen de indruk geven dat iemand liegt. Voor mensen met Asperger geldt dat echter meestal niet: zij communiceren gewoon gebrekkig. Ze kunnen ook op de verkeerde momenten glimlachen of lachen, waardoor hun partner het gevoel krijgt dat ze wordt uitgelachen of niet serieus wordt genomen, terwijl ze waarschijnlijk gewoon niet weten hoe ze moeten reageren. Een glimlach kan iemand gelukkig maken, maar op het verkeerde moment kan diezelfde glimlach betuttelend overkomen. Veel van de non-verbale reacties die volwassen Aspergers gebruiken zijn aangeleerd; ze komen niet altijd werktuiglijk tot stand, er moet over nagedacht worden.

Je mag er nooit van uitgaan dat je partner automatisch weet of oppikt wat jij voelt. Van een Asperger verwachten dat hij weet wat iemand denkt, hoe intiem de relatie ook is, is hetzelfde als van een blinde verwachten dat hij kan raden wat iemand in zijn hand heeft zonder hem aanwijzingen te geven. Je partner kan geen gedachten lezen en niet instinctief uit je gelaats­uitdrukkingen of lichaamstaal opmaken wat hij geacht wordt te doen of te zeggen.

Een van de manieren om je partner te helpen begrijpen wat van hem wordt verwacht, is een schriftelijke vorm van communicatie. Dat komt in het volgende hoofdstuk aan de orde.

13. Duidelijk maken wat je wilt

Dingen opschrijven

Volgens Tony Attwood is het voor beide partners gemakkelijker hun wensen en problemen op schrift te stellen, in de vorm van een korte of langere brief, dan te proberen verbaal duidelijk te maken wat ze willen zeggen of vragen, en hij beveelt deze methode dan ook sterk aan (Attwood 1998). Als therapeute van echtparen van wie de een het Asperger-syndroom heeft, heb ik zelf kunnen constateren dat het uitstekend werkt, omdat het veel inzicht biedt in wat er echt speelt bij beide partners. Een van de mannelijke Aspergers die ik interviewde voor de eerste editie van dit boek, kon zijn diepere gevoelens alleen uiten in brieven, en dat deed hij bijzonder gevoelvol en taalkundig zeer nauwgezet. Ze bleken van onschatbare waarde voor zijn vrouw en vormden een compensatie voor wat hij nooit zei. Het schrijven van brieven gaf hem de tijd om na te denken over wat hij wilde zeggen of wat hem dwarszat.

Voor sommige koppels werkt het uitstekend om dingen op te schrijven, in de vorm van lijstjes of geheugen­steuntjes; het kan het geven van instructies of aanwijzingen veel minder ingewikkeld maken. Een man kocht een dagboek voor zijn vrouw met Asperger-syndroom, zodat ze haar gevoelens kon opschrijven als ze zich overspoeld voelde en maar moeilijk met hem kon communiceren. In de loop van de tijd liet ze hem delen van haar dagboek zien; hierdoor wist hij hoe zij zich voelde en hoe hij beter op haar kon reageren en strategieën kon ontwikkelen om haar te helpen. Net zo relevant was de vrouw die een dagboek kocht voor haar man, dat hij gebruikte om er alle belangrijke afspraken, regelingen die hij met haar en de kinderen trof of klussen die hij op een bepaalde dag had afgesproken te doen, in op te schrijven. Toen het eenmaal een dagelijkse gewoonte van hem was geworden het in te kijken, bleek het een absolute uitkomst.

Bij brieven schrijven kan het krijgen van een antwoord wel een probleem zijn, en sommige kwesties kunnen een snel antwoord verlangen. Het kan zijn dat je partner het briefje alleen leest en er verder niets mee doet. Het verdwijnt in zijn zak of in een la en hij vergeet het verder. Als er niets over wordt gezegd, kun je ongeduldig worden en een antwoord eisen. Dat kan eerder een afwerende dan een begripvolle reactie tot gevolg hebben, waardoor de relatie ineens terug bij af is en jij je niet gehoord en verkeerd begrepen voelt. Misschien zou je vooraf kunnen afspreken dat er na overhandiging van de brief binnen 24 uur een antwoord, of op zijn minst een bevestiging moet volgen, in de vorm van een brief of mondeling.

Prikkel, motivatie en verandering

Een van de redenen waarom je partner niet ingaat op wat je tegen hem zegt of hem vraagt te doen, is dat hem geen geldige reden is gegeven om anders te handelen. Je kunt de ene brief na de andere schrijven, het ene lijstje na het andere ophangen op prikborden door het hele huis, het is allemaal zinloos, tenzij hij een prikkel heeft om te reageren of te doen wat je hem vraagt. Die prikkel zal zijn motivatie doen toenemen, waardoor er iets zal veranderen.

Als hij weet dat hij je gelukkig maakt door bepaalde dingen te doen en dat jij dan op jouw beurt bijvoorbeeld met hem naar de botanische tuinen zult gaan of hem extra tijd zult gunnen voor zijn hobby, heeft hij een prikkel om te reageren. Soms kan de wetenschap dat je niet boos zult worden en dat zijn leven er gemakkelijker op wordt als hij bepaalde dingen doet, al prikkel genoeg voor hem zijn. Als er een prikkel is, en hij begrijpt wat er van hem verwacht wordt en weet dat hij iets terugkrijgt voor zijn inspanningen, zal hij gemotiveerd zijn. Het rendement van zijn handelingen moet echter iets zijn waarvan hij alleen profiteert – niet jij, niet de kinderen, niet de hond, alleen hij.

Eén koppel vond een ideaal compromis. Hij was dol op oude auto’s en een expert in het opknappen ervan. Daar wijdde hij elk vrij moment aan, maar wel ten koste van alle andere dingen die hij zou kunnen doen. Zij hield erg van toneel, maar hij ging nooit mee, druk als hij altijd was met zijn auto’s – dus spraken ze het volgende af: de ene week zou zij een paar uur iets met hém doen, helpen met het reinigen van de bekleding in een van zijn auto’s of meegaan naar een autotentoonstelling, en de andere week zou hij met haar meegaan naar de schouwburg. Dit werkte prima; zo deden ze toch dingen samen.

Gebruik van telefoon en internet

In brieven kan je partner uiteenzetten wat hij op zijn hart heeft, maar soms kan dat nog beter met e-mail of via sociale media, omdat veel Aspergers graag achter de computer zitten en veel surfen op internet.

Mensen met Asperger-syndroom zeggen ook het gemakkelijker te vinden via de telefoon te communiceren, omdat die situatie in hun ogen veiliger en overzichtelijker is. Praten via de telefoon kan zonder mimiek of oogcontact, zaken waarbij ze zich heel ongemakkelijk kunnen voelen. En ze hoeven ook geen pogingen te doen de mimiek van anderen te interpreteren, zodat ze zich louter kunnen concentreren op wat er wordt gezegd.

Praten bij gedempt licht

Praten bij gedempt licht kan gemengde boodschappen ook minder verwarrend maken, een verwarring die ontstaat wanneer non-verbale taal verkeerd begrepen wordt. Het heeft dikwijls ook iets intiemers dan het schrijven van een brief.

Je partner voelt zich wellicht veiliger en meer op zijn gemak wanneer jullie elkaars gezicht niet kunnen zien, omdat hij het verwarrend vindt om gelaats­uitdrukkingen te duiden en tegelijk naar jouw woorden te luisteren en die te begrijpen. Je zou moeten proberen jouw bijdragen aan het gesprek qua duur en inhoud af te stemmen op de zijne en om beurten te praten.

Normaal adviseer ik echtparen daarvoor samen in de woonkamer te gaan zitten. Ik stel hun voor de tv uit te zetten, maar een paar lampjes aan te laten en elkaars hand vast te houden of het zich op wat voor manier dan ook naar de zin te maken. Het is verstandig de telefoon uit te zetten, ervoor te zorgen dat de kinderen in bed liggen of de hele avond weg zijn en dan om beurten te praten en te luisteren. Luisteren is net zo belangrijk als praten. Je zult heel geduldig moeten zijn en je partner de tijd en de ruimte moeten geven die hij nodig heeft om te zeggen wat hij op zijn hart heeft. Laat hem uitpraten, onderbreek hem niet met voorbarige conclusies. Krijg je de kans hem te ontlokken wat hem dwarszit, benut die dan zo goed mogelijk. Het is goed voor je eigen gemoedsrust en het zal zijn nervositeit doen afnemen.

Leren luisteren

Een van de redenen waarom je partner je soms niet begrijpt, is dat hij zich concentreert op maar een klein deel van wat je zegt; de rest lijkt hij niet te hebben gehoord. Als dat gebeurt, herhaal dan wat er gezegd is en leg het eventueel op een andere manier uit. Controleer of hij de betekenis van het gezegde begrepen heeft door hem te vragen het in zijn eigen woorden te herhalen.

Een van de oefeningen die ik buitengewoon handig vond in de relatietherapie is de onderstaande luisteropdracht.

Beiden praten om beurten twee minuten over een volstrekt neutraal onderwerp. In die tijd luistert de ander, zonder te onderbreken. Vervolgens herhalen ze voor degene die gesproken heeft wat ze gehoord hebben. Beide partners doen dit om beurten elke dag. Naarmate beiden beter leren luisteren, kunnen ze het langer doen en eventueel persoonlijker onderwerpen aansnijden. Experimenteer en kijk wat voor jullie het beste werkt.

Eén onderwerp tegelijk

Door te veel informatie kan je partner, of dat nou een man of een vrouw is, overprikkeld raken. Daarom levert een schriftelijke vorm van communicatie of telefoneren soms betere resultaten op dan een persoonlijk gesprek. Als je partner non-verbale communicatie moet interpreteren en tegelijkertijd moet proberen te begrijpen wat er gezegd wordt, vergt dat wel erg veel van zijn concentratie. Bovendien kun je bij deze andere methoden de hoeveelheid informatie per boodschap reduceren, waardoor de kans groter is dat hij die begrijpt.

Behandel maar één onderwerp tegelijk. Een monoloog als de volgende zou een complete chaos kunnen veroorzaken en alleen maar een negatieve reactie kunnen oproepen:

Wat was je nu van plan te doen aan dat lek in de badkamer? Moeten we een loodgieter bellen? Ik vraag je al dagen iets te doen – waarom negeer je me steeds? Je bent net je vader – die luisterde ook nooit naar wat je moeder zei. Ik ben het spuugzat. Blijf daar verdorie niet staan, doe de voordeur dicht, ik heb net thee gezet.

Na zo’n uitval kan je partner hard wegrennen, verstarren of woedend reageren. Het is twijfelachtig of hij de kraan nog zal repareren of een kop thee zal willen. Belangrijk is dus dat je maar één vraag over één onderwerp tegelijk stelt.

Samenvattend – de gulden regels van de communicatie

Hier volgen de belangrijkste punten om te onthouden als je met je partner in gesprek bent:

• geen vage boodschappen

• geen dubbele betekenissen

• gebruik volledige boodschappen

• gebruik het woord ‘ik’, en niet ‘je’

• geef een prikkel

• ga er nooit van uit dat je weet wat je partner denkt of voelt

• wees duidelijk, exact en ter zake

• behandel één onderwerp tegelijk

• geef je partner tijd en ruimte om te antwoorden en te vertellen hoe hij het probleem ziet

• gebruik elk middel dat de communicatie kan verbeteren.

14. Boosheid

Boosheid is een probleem

Sommige mannen en vrouwen die samenleven met iemand met Asperger vertelden dat hun partners een diepe vrees koesterden voor confrontaties en van alles deden om te voorkomen dat zij boos op hen werden. Alle Aspergers die ik heb geïnterviewd bevestigden dit, en het is iets dat vooral schijnt op te gaan voor de mannelijke Aspergers.

De vrees openbaart zich in buitensporig defensief gedrag, zwijgen, de kamer uitgaan – alles liever dan dat de partner haar boosheid rechtstreeks tegen hen richt. Eén vrouw had een partner die dagenlang wegbleef als zij boos op hem was. Hij redeneerde dat ze uiteindelijk wel tot bedaren zou komen als hij maar lang genoeg wegbleef. Het probleem was dat zij, tegen de tijd dat hij terugkwam, in alle staten was en alle plaatselijke ziekenhuizen, familie en vrienden had afgebeld – om uiteindelijk te moeten constateren dat hij in die dagen middeleeuwse kerkarchitectuur had bestudeerd.

Een verhoogde gevoeligheid voor boosheid

Bij mannen en vrouwen met Asperger-syndroom lijkt de vrees voor boosheid volstrekt buiten proportie. Soms krijg je als partner het verwijt dat je boos bent zonder dat je het bent. Vaak interpreteert de partner met Asperger de signalen verkeerd en legt hij een bepaalde blik of toonhoogte als boosheid uit. Dat kan heel frustrerend zijn als je een kwestie met je partner probeert te bespreken: voor je het weet is de zaak zo opgeblazen dat er ruzie van komt. Je zult dit patroon moeten leren herkennen en het op tijd een halt toeroepen – door het gesprek te beëindigen, op een ander onderwerp over te gaan of af te spreken dat jullie er later op terugkomen. In de therapieruimte stel ik voor dat koppels van te voren regels opstellen en afspreken dat zij er snel een punt achter zetten als ze zich er echt niet prettig meer bij voelen. Eén koppel hanteerde een kleursysteem om elkaar te laten weten hoe ze zich voelden: groen stond voor ‘oké’, oranje voor ‘ik begin me onzeker te voelen’ en rood betekende ‘ik wil hier nu mee stoppen’. De partner zonder Asperger-syndroom vroeg dan welke kleur de ander voelde: als dit rood was, bijvoorbeeld, lieten ze het onderwerp rusten tot ze beiden gekalmeerd waren. Het is zinloos om je boosheid als expressiemiddel te gebruiken of om wat je in je hoofd hebt met alle geweld duidelijk te willen maken. Sommige mannen en vrouwen vertelden dat ze daarom hun boosheid probeerden te onderdrukken, maar dat kan weer nadelig zijn voor je psychische en lichamelijke gezondheid.

Depressie kan het gevolg zijn van naar binnen gekeerde woede

Vrouwen zonder het Asperger-syndroom meldden vaker dat ze aan depressies leden dan mannen. Sommigen van hen zullen zich gerealiseerd hebben dat boosheid in hun relatie een zinloze emotie was en steeds hebben geprobeerd die te onderdrukken. Onderdrukte boosheid kan echter een depressie worden en op de lange termijn leiden tot een achteruitgang in de psychische en lichamelijke gezondheid.

Je moet wegen zoeken om je boosheid kwijt te raken. Velen proberen hun boosheid via allerlei therapieën, oefenprogramma’s, counseling of welke hulp van buiten dan ook op een beheerste, veilige manier kwijt te raken.

Een positief kanaal vinden voor je boosheid

Wat de effectiefste en beste manier is om de gevolgen van onderdrukte boosheid te verlichten, hangt van je individuele omstandigheden af- je leeftijd, levenswijze, financiële situatie en algehele fysieke gesteldheid.

Als je een goede conditie hebt, kan sport een fantastische uitlaatklep zijn, of het nu iets rustigs betreft als golf, yoga, tai chi, zwemmen of wandelen, of dingen die meer inspanning vergen als squash, hardlopen, badminton of aerobics. Het zijn allemaal dingen die kunnen helpen de opgekropte agressie en energie op een positieve manier kwijt te raken. Een vrouw vertelde dat ze bij de plaatselijke hardloop­vereniging was gegaan en uiteindelijk de marathon van Londen had uitgelopen!

Andere mannen en vrouwen vertrouwden op hun geloof. Ze merkten dat ze enorm veel hadden aan de steun van de kerk en het gebed. Enkelen van de geïnterviewden zeiden veel baat te hebben gehad bij individuele therapie. Daarin kregen ze de tijd om over hun angsten te praten en hun boosheid te uiten tegenover iemand die hulp kon bieden en die begreep hoe ze zich voelden. Ze ontdekten dat het een uitstekende manier was om uiting te geven aan hun frustraties. Als je therapeutische hulp zoekt, moet je erop letten dat de therapeut die je kiest op de hoogte is van het Asperger-syndroom en weet wat de effecten ervan op een relatie kunnen zijn.

Respect

Om een relatie tot een succes te maken, moeten de partners elkaar respecteren, en niemand heeft het recht om zich jegens de ander agressief op te stellen. In relaties waarin een van de partners Asperger-syndroom heeft, stelt soms juist de partner zonder Asperger-syndroom zich boos en agressief op jegens de partner met Asperger-syndroom. Mijn bevinding is dat sommige mensen met Asperger-syndroom agressief gedrag in hoge mate tolereren. Vaak doen ze dat te lang en blijven ze in een relatie die ze al veel eerder hadden moeten verbreken. De getolereerde agressie kan fysiek, verbaal, emotioneel of financieel van aard zijn. Als jij denkt dat je je agressief opstelt jegens je partner, zoek dan hulp en doe zo nodig iets aan je problemen met woedebeheersing. Op deze manier leer je niet alleen je partner respecteren, maar kun je ook respect opbrengen voor jezelf.

De boosheid van een Asperger

Sommige mensen met Asperger-syndroom kunnen ineens, en ogenschijnlijk zonder reden, in woede uitbarsten. Ik noem dat de ‘vechtrespons’. De aanleiding kan iets heel onnozels zijn, en niet zelden gaat het eerste het beste voorwerp dat voorhanden is aan gruzelementen. Het kan heel beangstigend zijn je partner ineens te zien exploderen, vooral wanneer zijn boosheid zich op jou of jullie kinderen richt, en omdat zijn woede zo irrationeel is en zo onverwacht komt.

Probeer te voorkomen dat je zelf ook boos wordt (gemakkelijker gezegd dan gedaan), want de boosheid van je partner is ook zo weer over. Hij zal zich zelfs afvragen waarom iedereen zo van slag is en misschien niet eens beseffen hoe pijnlijk en onthutsend het voor jou was.

Enkele mannen en vrouwen vertelden dat de boosheid van hun partner wel eens op zijn rijgedrag was overgeslagen of op een toevallige aanwezige werd gericht. Ze hadden dan wel geprobeerd hem ervan te overtuigen hoe irrationeel en onrechtvaardig hij was, maar het kan heel moeilijk zijn met je partner te praten over zijn boosheid. Soms lijkt het wel tot hem door te dringen wat je hebt gezegd en lijkt er een verandering ten goede op komst, maar die blijkt dan van korte duur. Volwassenen met het syndroom kunnen, in bepaalde situaties en onder bepaalde voorwaarden, op de ‘automatische piloot’ gaan.

Zo kon de man van een van de geïnterviewde vrouwen razend worden als iemand te dicht achter hem reed, en hij ging extreem ver in het provoceren van de andere weggebruiker. Hij zag deze als zijn vijand en bleef zo geconcentreerd op de binnenspiegel dat hij het gevaar liep de weg uit het oog te verliezen en een ongeluk te veroorzaken. Dat maakte zijn vrouw bang en zij vertelde hem dat. Haar partner leek echter niet in staat dit patroon te doorbreken en de auto achter hem te negeren. In dit soort gevallen kan het een oplossing zijn om met een professionele hulpverlener te praten, omdat een Asperger vaak eerder naar een derde zal luisteren dan naar de eigen partner. In dit geval stelden ze het in de therapie aan de orde, en de man sprak af dat hij, wanneer zoiets weer gebeurde, naar de andere baan zou gaan zodra dat veilig kon, om de auto te laten passeren.

Omgaan met woede in relaties waarin een van beiden het Asperger-syndroom heeft, is beslist een gebied dat nader onderzocht moet worden. Er zouden cursussen moeten komen waarin Aspergers manieren leren om hun boosheid in toom te houden.

Vluchten ligt meer voor de hand dan vechten

De meeste mannen en vrouwen met Asperger-syndroom reageren gewoonlijk op stress door zich af te sluiten, niet te communiceren en hun partner op afstand te houden. Sommige partners zonder Asperger-syndroom hebben het hier moeilijk mee en beschouwen zulk gedrag ten onrechte als een afwijzing. Van afwijzing is echter zelden sprake; hun partner heeft eerder tijd en ruimte nodig. Veel mannen en vrouwen met Asperger-syndroom hebben een diepgewortelde angst voor confrontatie en gaan ervandoor als zij zich bedreigd voelen, of de dreiging nu echt of denkbeeldig is. Ik raad de partner zonder Asperger-syndroom aan om in dit soort situaties de ruimte te gebruiken om andere dingen te doen en zich gesterkt te voelen in de gedachte dat hun partner terugkomt wanneer het hem uitkomt. Hoe het ook zij, in deze periode voelen veel mannen en vrouwen zich uiteraard erg eenzaam.

15. Seks

Eenzaamheid in de slaapkamer

Sommige mensen met een Asperger-partner vertelden dat hun relatie totaal verstoken was van seksuele intimiteit. In enkele gevallen was het een of twee keer tot geslachts­gemeenschap gekomen, en daar was het bij gebleven. De partner zonder het Asperger-syndroom voelde zich daardoor afgewezen en onbemind en vroeg zich af wat hij verkeerd had gedaan. Zowel mannen als vrouwen met Asperger zeggen moeite te hebben met seksuele intimiteit; ze zien die ook niet als noodzakelijk voor de relatie.

In elk geval moet je beseffen dat het niets te maken heeft met een gebrek aan liefde voor jou: het is iets dat bij het Asperger-syndroom hoort. Aspergers hebben niet altijd behoefte aan intiem fysiek of seksueel contact met een ander en masturberen liever of onthouden zich geheel van seks. Sommige volwassenen met een partner die het syndroom heeft, vinden het seksuele aspect van de relatie minder belangrijk en missen het dan ook niet zo, terwijl anderen hun seksuele energie anders uiten.

Maar wie seksuele intimiteit wel belangrijk vindt, mist het juist wel, zodat dit aspect van de relatie al snel tot frustratie en bitterheid leidt. Zolang de partner met het syndroom niet bereid is te luisteren en samen naar een oplossing te zoeken, zal er waarschijnlijk geen verandering komen in de situatie. Uiteindelijk zul je zelf moeten besluiten of de pluspunten van je relatie opwegen tegen het verlies van seksuele intimiteit.

Er is weinig onderzoek gedaan naar de seksuele consequenties van het Asperger-syndroom, maar hopelijk verandert dat in de toekomst en kan er paren meer steun en hulp worden geboden.

Er worden nu meer boeken geschreven over het seksuele aspect van het Asperger-syndroom, en er zijn psychoseksuele therapeuten die zich bewuster worden van de gevolgen daarvan voor hun manier van werken met Asperger-stellen. Als je denkt dat jij en je partner baat zouden kunnen hebben bij dergelijke steun, is het de moeite waard om na te gaan welke hulp er beschikbaar is.

Soms kan seks een obsessie worden

Het is niet altijd zo dat volwassenen met Asperger geen seks hebben of willen. Sommige koppels verschillen in seksueel opzicht niet zo heel veel van doorsnee paren en zeggen samen een gelukkig en bevredigend seksleven te hebben.

In enkele gevallen bleek het streven van de partner een volmaakte minnaar te zijn echter uit te groeien tot een obsessie: het moest dan net zo lang en zo vaak tot maximale perfectie en optimale bevrediging was bereikt. Sommige vrouwen zeiden zich gebruikt te voelen, alsof er op hen geëxperimenteerd werd.

Ook bestaat het gevaar dat wanneer eenmaal de ‘perfecte’ vorm is gevonden, daar geen verandering meer in komt. Door dat vaste patroon kan de seks iets opgelegds krijgen. Hoewel de Asperger veel energie stopt in het behagen van zijn partner, kan de hele seksuele daad dan op den duur worden ervaren als een procedure die van begin tot eind vastligt.

Wat gebeurt er als je niet tevreden bent over je seksleven en iets anders wilt proberen? Pogingen het patroon te doorbreken kunnen verwarring en misverstanden veroorzaken. Je partner kan heel veel moeite hebben met je behoefte aan verandering en die opvatten als kritiek op zijn seksuele vaardigheden. Hij reageert dan negatief en jij voelt je uiteindelijk verwaarloosd en onbegrepen; eigenwaarde en zelfvertrouwen van beide partners kunnen een forse deuk oplopen.

Seks is een vorm van communicatie

We hebben al gezegd dat communicatie een probleem kan zijn in relaties met een Asperger. En aangezien seks ook een vorm van communicatie is, is het hier niet anders. Als de partners helder en uitvoerig over hun verschillen kunnen praten, kan de oorzaak van seksuele problemen soms gemakkelijk worden gecorrigeerd. Daarbij is nog belangrijker dat de partner zonder het syndroom niet te snel oordeelt over het gedrag van de ander. Zaken die in de ogen van anderen onbeduidend zijn, kunnen voor de partner met het syndroom van groot belang zijn.

Een partner met Asperger-syndroom weigerde bijvoorbeeld ineens elk seksueel contact met zijn vrouw. Hij werd heel koel en onverschillig. Deze situatie duurde al een jaar, totdat het stel, op verzoek van de vrouw, uiteindelijk in therapie ging. De partner met Asperger kreeg alle tijd en ruimte om te onderzoeken wat hij voelde en waarom hij geen seks meer wilde. Hij begon over zijn toiletgerei, en dan in het bijzonder over zijn tandenborstel. Hij had de gewoonte zijn scheermes, scheerschuim en tandenborstel elke morgen na gebruik in een bepaalde volgorde op het planchet boven de wastafel neer te zetten. Elke avond wanneer hij zijn tanden wilde poetsen, constateerde hij echter dat zijn vrouw zijn tandenborstel in een beker bij alle andere had gezet. Dat irriteerde hem enorm en tegen de tijd dat hij in bed stapte, was hij te boos om zijn vrouw zelfs maar aan te raken. Dit werd uitgebreid besproken en zijn vrouw begreep uiteindelijk hoe belangrijk het voor hem was; ze spraken af dat zij de tandenborstel zou laten waar hij was. Hun liefdesleven kreeg geleidelijk weer zijn normale loop. Als de vrouw in de relatie niet op zoek was gegaan naar therapeutische hulp, waren de problemen misschien niet opgelost.

Wanneer de partner zonder Asperger-syndroom de man is, is het minder waarschijnlijk dat hij hulp zal voorstellen of zoeken omdat hij niet staat te trappelen om de problemen met een derde te bespreken. Dit hoeft niet te verbazen, gezien het onderzoek van het Amerikaanse CDCP (Centers for Disease Control and Prevention) dat uitwees dat mannen 100 procent minder geneigd zijn naar de dokter te gaan voor preventieve zorg dan vrouwen (CDCP 2001). Als je het idee hebt dat je veel moeite moet doen om seksuele problemen tussen jou en je partner op te lossen, heb je misschien wat hulp en advies nodig. Door je mond te houden, lossen jij en je partner de problemen niet op, en soms ligt de oplossing heel erg voor de hand wanneer het probleem gedeeld wordt met een deskundige in een veilige omgeving.

Waar komt de informatie over seks vandaan?

Zoals de meeste volwassenen met Asperger-syndroom uit boeken of tv-programma’s halen hoe ze zich in het sociale verkeer moeten gedragen, zo kan dat ook gelden voor seksuele activiteiten. Wat ze in bed zeggen en doen is vaak gebaseerd op wat ze hebben gelezen of op de tv hebben gezien. Vrouwen vertelden dat hun partners tijdens het vrijen soms bizarre opmerkingen maken, vaak buitengewoon grof en ongepast. Anderen stellen vreemde, klinische vragen, waardoor seks haast een biologisch experiment lijkt.

Deze opmerkingen of vragen komen dikwijls voort uit iets dat je partner op tv of internet heeft gezien, in een tijdschrift heeft gelezen of heeft opgevangen op zijn werk. Het is goed als je een idee hebt waar je partner zijn informatie vandaan heeft, omdat die bron van invloed kan zijn op zijn visie op jullie beider rol in jullie seksuele relatie. Als hij pornobladen leest, sekssites op internet bezoekt of zijn informatie uit tendentieuze bronnen haalt, kan hij gaan geloven dat gedrag dat jij onacceptabel vindt, normaal is.

Er is volop goede, betrouwbare lectuur te krijgen en sommige boeken bieden een visuele handleiding die het wellicht gemakkelijker maakt voor je partner. Als een van jullie beiden het moeilijk vindt over seks te praten, zou je kunnen overwegen samen in therapie te gaan of de hulp van een in deze zaken gespecialiseerde therapeut in te roepen.

Voor de meeste relaties is het belangrijk te weten dat seks iets heel bijzonders is dat jullie samen delen, niet een klus die geklaard moet worden of louter een middel tot een doel.

Zintuiglijke gevoeligheid

Zintuiglijke gevoeligheid kan een grote rol spelen bij de vraag waarom seksueel contact niet altijd goed verloopt en verweven kan raken met angst en misverstanden. Niet alle, maar wel veel mannen en vrouwen met Asperger-syndroom hebben last van overgevoeligheid voor hun omgeving en de geluiden, geuren, beelden, texturen en smaken die hen omringen. Zorg ervoor dat je weet wat deze gebieden zijn, anders doen misverstanden zich ongetwijfeld voor.

Voorbeeld: een man beschreef hoe zijn vrouwelijke partner geweigerd had enig fysiek contact met hem te hebben, en dit ging uiteindelijk zo ver dat zij in gescheiden kamers sliepen en seks nooit op de agenda stond. Het stel ontdekte dat zij Asperger-syndroom had, en zocht toen professionele hulp om aan hun relatie te werken. De man vertelde hoe eenzaam en afgewezen hij zich voelde en dat hij niet kon begrijpen waarom zij hem zo afwees wanneer hij ook maar probeerde haar te benaderen. De therapeut sneed zintuiglijke gevoeligheid aan en de vrouwelijke partner bleek overgevoelig voor bepaalde geuren. Eén van deze geuren was knoflook. Verder onderzoek bracht aan het licht dat haar partner twee jaar eerder de diagnose ‘overactieve schildklier’ had gekregen, en een diëtiste had hem geadviseerd knoflook in zijn eten te doen. Hij volgde dit advies op en raakte er in de loop van de tijd nogal aan verslingerd. Hierdoor roken zijn lichaam en zijn adem intens naar knoflook. Zijn partner had hier een afkeer van en had sindsdien iedere lichamelijke toenadering van zijn kant geweigerd. Uit angst voor ruzie had zij niet gezegd wat het probleem was, vooral omdat niemand anders er last van leek te hebben. De oplossing was eenvoudig: de man vond het geen enkel probleem om de knoflook uit zijn eten weg te laten als hij daardoor verzekerd was van de affectie van zijn partner; binnen de kortste keren deelden ze weer het bed en hadden ze ook een lichamelijke relatie.

Ga na of jouw partner last heeft van zintuiglijke gevoeligheid en denk eraan dat dit zich op vele manieren kan manifesteren, van afgeleid worden door een tikkende klok in de slaapkamer tot de structuur van bepaald beddengoed en de manier waarop dit aanvoelt.

Meteen goed beginnen

Als je net een relatie hebt, is het essentieel dat jullie je van meet af aan houden aan wat je je voorgenomen hebt. Probeer geduld te hebben met je partner en hem precies en duidelijk te vertellen wat je wilt in bed en wat jij hem wilt geven. Is jullie relatie eenmaal vast, dan kan het moeilijker zijn dingen te veranderen – zij het niet onmogelijk.

In de communicatie over seks zijn vaagheid en dubbele boodschappen uit den boze. Je partner kan geen gedachten lezen – hij weet pas wat je wilt of niet wilt als jij het hem vertelt. Of je nu pas kort met hem bent of al langer, zeg hem vooral dat je niet elke keer hetzelfde zult willen, dat je behoeften aan verandering onderhevig zullen zijn. Verzeker hem dat je het hem zult zeggen als je iets niet wilt, dan weet hij of hij iets verkeerd doet. Als je een vrouw in een heteroseksuele relatie bent, leg dan eventueel uit hoe het met de cyclus van een vrouw zit, wijs erop dat je er op bepaalde momenten van de maand misschien meer voor openstaat. Hij moet weten dat het niet komt door iets dat hij fout doet als jij de ene keer zus, de andere keer zo reageert, maar dat de meeste vrouwen nu eenmaal zo zijn en dat behoeften en lust veranderen.

Jullie moeten je allebei prettig voelen bij wat jullie doen. Niemand moet in een seksuele relatie iets hoeven doen waarbij hij zich onbehaaglijk voelt. Omdat je partner doorgaans meer moeite heeft met het bespreken van seksuele onderwerpen, is het zinvol na te gaan of hij gelukkig is met de manier waarop jullie vrijen en met wat jullie delen.

Wees positief

Als je met je partner over seks praat, doe het dan met de nodige tact, probeer niet kritisch te klinken. Geef positieve en constructieve voorbeelden van de manier waarop seks meer een gedeeld genot kan zijn, zodat hij precies weet wat je wilt. Probeer het eventueel aanschouwelijk te maken. Daarvoor moet je een moment zoeken waarop jullie niet gestoord worden en de sfeer rustig en ontspannen is. Kies ook je woorden zorgvuldig en wees tactvol, stel dingen eerder voor dan ze te verlangen, en respecteer beider vrije keuze. Volg de eerder genoemde gulden regels voor de communicatie.

Ontrouw

In de meeste gevallen zeiden vrouwen rotsvast te geloven in de trouw van hun partner, en voor velen vormt dat ook een uiterst positief aspect van hun relatie met een Asperger. Debbie Then meldde in haar boek (Then 1997) dat 50 procent van de mannen in het algemeen vreemdgaat, maar bij 80 procent van de paren met wie ik contact heb gehad was de vrouw er ten volle van overtuigd dat haar man trouw was en zou blijven. Die zekerheid is een enorm pluspunt in elke relatie; het kan betekenen dat vrouwen de negatievere effecten van het Asperger-syndroom op hun relatie beter verdragen.

Ik ben er in de loop van de jaren achter gekomen dat het net zo onwaarschijnlijk is dat een vrouw met Asperger-syndroom ontrouw is als de relatie echt heel belangrijk voor haar is; haar partner ziet dit net zo als een voordeel. Wel moet opgemerkt dat ontrouw voor de zeldzame mannen en vrouwen met Asperger-syndroom die ontrouw zijn, een patroon kan worden dat erg moeilijk te veranderen is. Ook zullen ze de ontrouw hoogst­waarschijnlijk billijken. Als ze geen berouw tonen, zal hun partner hen waarschijnlijk niet kunnen vergeven of opnieuw vertrouwen.

16. Ouderschap

Wanneer de ouder met Asperger-syndroom een vrouw is

In haar interview met Tony Attwood besprak Liane Holliday Willey de problemen die ze had om haar niet-Asperger kinderen te begrijpen. Holliday Willey beschreef hoeveel moeite ze deed om het goed te doen, en ze geeft nog steeds openlijk toe dat ze soms fouten maakte. Ze verklaarde hoe goed aangepast haar kinderen waren en schreef dit toe aan het feit dat ze om hen gaf (Holliday Willey en Attwood 1998). Een ouder met Asperger-syndroom wordt met een reeks problemen geconfronteerd, maar hij wordt er geen slechte ouder door – dat heeft echt alleen maar met persoonlijkheid te maken. Holliday Willeys boek, Doen alsof je normaal bent (in 2003 verschenen in een Nederlandse vertaling), geeft een geweldig inzicht in wat het betekent echtgenote en moeder met Asperger-syndroom te zijn. Het is belangrijk dat vrouwelijke partners met Asperger-syndroom steun krijgen en dat ze de zorg voor de kinderen met iemand delen, zodat ze tijd vrij kunnen krijgen en voor zichzelf en hun eigen behoeften kunnen zorgen. Ga er niet automatisch van uit dat zij als vrouw precies zal weten wat ze moet doen of hoe ze met de kinderen moet omgaan, omdat haar vermogen tot mind reading (inzicht in wat in anderen omgaat) beperkt is.

Zwangerschap van de vrouw zonder Asperger-syndroom

Zwangerschap, bevalling en ouderschap kunnen bijzonder problematisch zijn in een relatie als jij geen Asperger bent en je man wel. Deze paragraaf is speciaal voor jou geschreven. Tijdens de zwangerschap is een goede emotionele band met je partner heel belangrijk, maar voor sommige vrouwen die ik sprak was de zwangerschap een eenzame tijd. Hun partner voelde weinig voor seksueel contact, zodat ze zich overbodig en onbegeerd voelden. Sommige mannelijke Aspergers menen zich in deze periode van seksuele intimiteit te moeten onthouden uit vrees hun ongeboren kind te beschadigen. Die vrees kan gebaseerd zijn op gemengde boodschappen over zwanger zijn die ze in hun kinderjaren en puberteit hebben gekregen.

Betrek je partner zoveel mogelijk bij de zwangerschap en leg precies uit wat er in je lichaam gebeurt. Maak het zo mogelijk aanschouwelijk. Moedig hem aan vragen te stellen en zorg dat hij zich vanaf het prilste moment zoveel mogelijk deelgenoot voelt.

Bevallen

Sommigen zeiden dat de aanstaande vader met Asperger-syndroom niet aanwezig wilde zijn bij de geboorte van hun kind. Een vrouw vertelde dat haar partner gewoon niet kwam opdagen in het ziekenhuis, waardoor ze zich erg alleen voelde op een moment dat ze juist samen hadden moeten delen.

Onvoorspelbare en stressvolle sociale situaties kunnen nogal traumatisch zijn voor iemand met Asperger-syndroom. Een van de redenen waarom ze de bevalling niet willen meemaken, kan zijn dat ze geen idee hebben waaruit hun rol dan zal bestaan en wat er van hen wordt verwacht. Bekijk als het kan samen televisieprogramma’s of films over bevallen, zodat je partner exact weet hoe het gaat en wat je van hem verwacht.

Het is op zo’n moment heel moeilijk om als aanstaande moeder zonder Asperger-syndroom ook nog over je partner te moeten inzitten – eigenlijk vind je dat hij dat over jou moet doen in plaats van omgekeerd. Voor sommige vrouwen is het dan alsof hun iets wat een warme, liefdevolle, gedeelde ervaring zou moeten zijn, onthouden wordt.

Als het kan (vaak wordt het gestimuleerd) zouden jullie het zo moeten regelen dat je samen een zwangerschaps­cursus gaat volgen, en samen de verloskamer en de kraamafdeling bezoekt van het ziekenhuis waar je je kind geboren wilt laten worden (als je niet thuis bevalt). Dat zal de plek waar zijn kind geboren zal worden vertrouwder en minder bedreigend maken voor je partner. Het is ook nuttig vooraf samen een gesprek te voeren met de verloskundige of gynaecoloog. Stimuleer je partner om vragen te stellen en maak hem duidelijk dat hij geen moment gemist kan worden tijdens de bevalling.

Leven na de geboorte

Wanneer de vader het Asperger-syndroom heeft, lijkt de zorg voor de baby meestal geheel aan de moeder te worden overgelaten: zelf kiest hij voor de rol van afstandelijke waarnemer. Voor sommige vrouwen die, net als bij de financiële kant van de relatie, liever zelf de touwtjes in handen hebben en de belangrijke beslissingen nemen, is dat geen probleem. Andere vrouwen spraken echter van een ontzettend eenzame tijd. Ze hadden, bij gebrek aan praktische of emotionele steun van hun partner, soms het gevoel het allemaal maar net te redden, net als een ouder in een eenoudergezin.

Bedenk wel dat dit scenario zich in elke relatie kan voordoen. Niet alle mannen, Asperger of niet, willen delen in de zorg voor een baby. Ze kunnen erg opzien tegen dit eerste stadium – het kan zelfs iets beangstigends voor hen hebben. Wat de situatie vermoedelijk anders maakt wanneer de vader het Asperger-syndroom heeft, is dat deze blijk kan geven van een gebrek aan empathie ten aanzien van zijn partner, waarbij hij niet door lijkt te hebben hoe zwaar het zorgen voor een baby in emotioneel en fysiek opzicht kan zijn. Als je gezegend bent met een begripvolle arts of als je een andere deskundige kent die op de hoogte is van het syndroom, vraag die dan eens met je partner te praten. Je partner zal hem of haar misschien kunnen vertellen wat hem dwarszit en hoe hij aankijkt tegen het kind, en de deskundige kan hem misschien advies of extra informatie geven. Bewandel alle wegen die openstaan en als je partner dan niet attenter wordt of zijn waardering laat merken, moet je misschien vaststellen dat je voor emotionele steun je heil elders moet zoeken.

Onderhandel over de regels

Naarmate de kinderen groter worden, zal het partners met Asperger-syndroom, mannen en vrouwen, meer moeite kosten de kinderen duidelijk te maken wat zij willen en bedoelen. Mensen met Asperger-syndroom maken doorgaans geen onderscheid tussen leeftijden; het zou voor je partner met Asperger wel eens heel moeilijk kunnen zijn met de kinderen te praten op hun eigen niveau en een beetje te weten hoe ver ze in hun ontwikkeling zijn. De verwachtingen die zij van hun kinderen hebben, zijn dikwijls veel hoger dan ze feitelijk kunnen waarmaken, en dat kan tot problemen leiden bij alle betrokkenen.

Je partner weet of begrijpt vaak niet wat hij geacht wordt te doen met de kinderen, of wat hij tegen hen moet zeggen. Eén moeder zonder Asperger-syndroom gaf het voorbeeld van haar negenjarige zoon die thuiskwam met zijn rapport. Zijn vader keek het vluchtig door en begon toen, zonder één complimentje aan zijn zoon voor diens prestaties, een uitgebreide brief aan het schoolhoofd te schrijven. Hij klaagde dat hij de opmerkingen van de docente Engels niet kon lezen en vroeg hoe zij haar zoon nu les kon geven terwijl haar eigen handschrift niet eens te lezen was. Wat hij bij dit alles had nagelaten, was zijn zoon zeggen wat voor een uitstekend rapport hij had meegebracht. Hij kon zich alleen maar concentreren op het handschrift van de docente. Zijn vrouw had getracht hem uit te leggen dat hij niet begreep waar het om ging, maar hij kon zijn zoon pas complimenteren met zijn mooie rapport nadat hij zijn brief op de bus had gedaan.

Je zult vaak moeten uitleggen wat voor de hand ligt en altijd heel duidelijke en precieze boodschappen moeten geven, teneinde je partner te laten begrijpen wat hij of zij moet doen of zeggen. Het is essentieel dat jullie regels afspreken en allebei proberen je daaraan te houden.

Als je het lastig vindt regels en grenzen af te spreken en ze na te leven, kun je het eventueel ook bespreken met een buitenstaander, zoals een therapeut of docent. Ook prikborden, lijstjes of een dagboek zijn heel handig. Eén vrouw had door het hele huis lijstjes hangen, zelfs op de wc, met heldere instructies voor het ophangen van de handdoeken, het neerlaten van de bril (zodat de kleinste niet in de pot kon vallen) en het doorspoelen van het toilet. Probeer uit wat in jouw huishouden het beste werkt. Heb je een bruikbare en handige methode gevonden, pas die dan dagelijks toe. Kinderen hebben een consequente, liefdevolle en zorgzame opvoeding nodig, en de kans is groot dat de verant­woordelijkheid daarvoor vooral op jouw schouders – de partner zonder Asperger – zal rusten.

Lastige pubers – een nachtmerrie voor Aspergers

Jullie ouderschap zal tamelijk overzichtelijk zijn geweest toen de kinderen zo klein waren dat ze zonder tegenspreken opdrachten en regels uitvoerden. Dat kan echter allemaal veranderen als ze de puberteit bereiken, met vrienden en vriendinnen thuiskomen en dingen terugzeggen.

Je partner met Asperger-syndroom heeft waarschijnlijk al niets van zijn eigen puberteit begrepen, dus de kans is klein dat hij er bij zijn eigen kinderen iets van snapt. Hun ontregelende ritme, grillige dagindeling, kieskeurige eetgewoonten, onvoorspelbare buien en brutale antwoorden kunnen een nachtmerrie voor hem zijn; hij zal ongetwijfeld een hoop te stellen hebben met die ‘lastposten’. Het kan je het gevoel geven dat je nóg een puber in huis hebt. Misschien vraag je je af wie je nu het meeste energie kost – je kinderen of je partner.

Eén Asperger probeerde de hele tijd zijn dochter ertoe te bewegen alles achter zich op te ruimen. Hij gooide zelfs haar huiswerk in de prullenbak omdat ze het op de keukentafel had laten liggen. Hij vond dit volledig gerechtvaardigd en dacht niet aan excuses. Het hele gezin was in rep en roer en zijn vrouw moest een brief aan school schrijven om de zaak glad te strijken. Jij zult bemiddelaar, onderhandelaar, scheidsrechter, opsteller van regels, vertrouweling – met andere woorden, alles voor iedereen – moeten zijn.

Als je kinderen op de hoogte zijn van het Asperger-syndroom, zou je ze kunnen vragen tactvoller te zijn en een poging te doen te begrijpen waarom er dingen zijn die hun vader/moeder niet voor elkaar krijgt of begrijpt. Je zou ze moeten uitleggen dat hun vader/moeder van bepaalde dingen gestrest en gefrustreerd raakt en dat die dus zoveel mogelijk voorkomen moeten worden. Het hele gezin heeft baat bij huisregels en daarover moet dan ook onderhandeld worden.

Je zult alle hulp nodig hebben die je kunt krijgen. Jij bent degene die alle emotionele energie moet opbrengen, dus moet je in deze periode goed voor ogen blijven houden waar je zelf behoefte aan hebt – anders zul je op een gegeven moment helemaal opgebrand zijn en je heel eenzaam voelen. Je zou af en toe moeten proberen tijd vrij te maken voor jezelf en je eigen behoeften voorrang te geven, of dat nu een avondje uit met vrienden is of een hobby of sport waarvoor je het huis uit moet. Het is van het grootste belang dat je tijd en ruimte neemt los van je partner en de kinderen – tijd waarin je even kunt ontspannen en jezelf zijn, zonder dat iets móet.

17. Geld telt

De financiële kant

In de meeste gevallen meldden de paren die ik sprak dat de partner zonder Asperger-syndroom de financiën regelde, en dat leek doorgaans prima te werken. Problemen kunnen zich voordoen als je partner met Asperger-syndroom een dure hobby heeft, zoals het verzamelen van zeldzame oude munten of het doen van online aankopen. Het is belangrijk dat je weet wat er met het geld gebeurt, vooral als je niet veel financiële middelen hebt. In enkele gevallen, waarin de niet-Asperger geen zeggenschap kreeg over de geldzaken, was er sprake van enorme schulden.

Of het slecht beheren van de financiën nu een gevolg is van het Aspeger-syndroom valt onmogelijk te zeggen, omdat ik ook mannen en vrouwen gesproken heb die zeiden dat hun Asperger-partner de geldzaken uitstekend regelde. Vaak merken we bij volwassen Aspergers een zekere neiging tot uitersten op, die zich manifesteert in een buitengewone vaardigheid of buitengewone onhandigheid in een bepaalde taak. Dit aspect is nog niet voldoende onderzocht en financiële problemen kunnen natuurlijk in elke relatie voorkomen, of een van beiden nu Asperger is of niet. Het verschil dat het syndroom in een relatie maakt, is dat het bespreken van financiële problemen erdoor bemoeilijkt wordt. Het kan lastig zijn je partner over financiële kwesties aan de praat te krijgen en de regels en grenzen af te spreken.

Weten wat er uitgegeven wordt

Het is belangrijk dat je weet wat er gebeurt op het financiële front of je nu een man of vrouw bent. Regel, als het enigszins mogelijk is, de geldzaken zelf of probeer op zijn minst een vorm van zelfstandigheid te behouden. Dat is tegenwoordig niet meer zo moeilijk als een paar decennia geleden, omdat veel vrouwen nu hun eigen financiën beheren. Openheid staat, zoals eerder gezegd, niet hoog op het prioriteiten­lijstje van mensen met Asperger-syndroom, dus het zou goed kunnen dat jij de laatste bent die het hoort als er financiële problemen zijn ontstaan. Waarschijnlijk durft je partner het je niet te vertellen, uit vrees voor je reactie. Dat zal vooral het geval zijn wanneer het geld is uitgegeven aan zijn hobby.

18. Speciale interesses

Het kan een voordeel zijn

De meeste geïnterviewden zeiden dat hun partner een speciale interesse had, en het merendeel vond dat, in vergelijking met andere kwesties, zoals de onderlinge communicatie, niet echt problematisch voor de relatie. Sommigen noemden de speciale interesse van hun partner zelfs een voordeel. Velen waren blij dat de ander iets had wat hem interesseerde en bezighield. Een vrouw merkte op dat hij dan tenminste niet achter andere vrouwen aanzat of ‘in de kroeg woonde’.

De interesse van je partner zal in de meeste gevallen een solitair tijdverdrijf zijn, zoals het verzamelen van het een of ander, het bekijken van oude kerken of hardlopen. Je kunt je in het leven met een Asperger haast een ‘groene weduwe’ of ‘groene weduwnaar’ voelen. De speciale interesse kan ook gekoppeld zijn aan zijn vakgebied, bijvoorbeeld techniek of computers. Simon Baron-Cohen stelde vast dat, statistisch gesproken, technische beroepen veel vaker voorkomen in gezinnen met een Asperger (Baron-Cohen etal. 1997).

Sommige van de interesses die genoemd werden waren wat ongewoon, soms haast bizar. Zo vertelde een vrouw dat haar man een exemplaar kocht van elk hifi-tijdschrift dat hij kon vinden, en dat hij dat het grootste deel van zijn leven had gedaan. Het probleem was dat hij er nooit één weggooide. De verzameling was zo groot geworden dat ze de logeerkamer niet meer binnenkon, omdat die van vloer tot plafond letterlijk vol stond met tijdschriften. Ten slotte was er geen ruimte meer voor iets anders in hun huis, dus keken ze nu uit naar een groter pand.

Bij de meeste paren wordt de hobby van de partner onderdeel van het dagelijks leven. Zolang het gezin er niet door in de schulden komt, wordt de hobby getolereerd en kan deze een prima gespreksonderwerp zijn. Als de speciale interesse een obsessie wordt die tot financiële problemen dreigt te leiden, dient er zo snel mogelijk te worden opgetreden: escalatie moet worden voorkomen. Als het mogelijk is dat jij de zorg voor de financiën op je neemt, is dat vaak de beste oplossing. Degenen die dat voor elkaar hebben gekregen, vonden het vaak een enorme opluchting, omdat nu geen van beiden er meer over in hoefde te zitten wat er met het geld gebeurde.

Als een speciale interesse onacceptabel is

Hoewel het vrij zelden lijkt voor te komen bij mensen met Asperger-syndroom, behelst de speciale interesse van de partner soms iets dat voor de ander volstrekt onacceptabel is. Het kan iets zijn dat indruist tegen alles wat normaal toelaatbaar is in een intieme relatie, en dan moeten beide partners er iets aan doen. Als de Asperger-partner bijvoorbeeld geobsedeerd is door seks, pornografie (er misschien de nodige tijd aan besteedt op internet) of andere vrouwen of mannen, en buitenechtelijke affaires heeft, heeft de ander dezelfde rechten als ieder ander in een relatie wanneer de grenzen worden overschreden. Als de partner pornografie kwetsend vindt of bang is dat het een slecht voorbeeld is voor de kinderen, dan heeft hij het recht op te treden en te eisen dat er dingen veranderen.

Als je partner daar niet aan wil en ook weet dat zijn gedrag voor jou onacceptabel is, zul je een keuze moeten maken: wil je de relatie voortzetten of niet?

Een ander voorbeeld komt van een man zonder Aspergersyndroom die de grote dierenliefde van zijn partner beschreef. Zij was erachter gekomen dat sommige dierenwinkels hun voorraad verkleinden door dieren in te laten slapen als ze niet voor een bepaalde leeftijd een huis hebben gevonden. Hierbij ging het vooral om knaagdieren. Zijn vrouw zag het als haar opdracht ze allemaal te redden, en als ze geen huis voor ze kon vinden, nam ze ze zelf mee naar huis. Het duurde niet lang of het huis was vol met dieren en kooien – ze zorgde er erg goed voor en hij tolereerde dit maanden lang. Toen ze echter in hun slaapkamer belandden, wegens ruimtegebrek, ondernam hij stappen en weigerde er nog meer in huis op te nemen. Dit betekende het einde van hun relatie, en daarom is het zo belangrijk dat je aan het begin bepaalt hoe je samen verdergaat. Als je partner een interesse lijkt te ontwikkelen die haaks kan staan op jullie relatie, stel dan regels op en kom tot een compromis voordat het een probleem wordt.

Interesses delen

Sommige stellen die ik sprak hadden dezelfde interesses – velen zeiden graag samen naar de schouwburg te gaan, naar muziek te luisteren of naar de bioscoop te gaan, bijvoorbeeld. Anderen hadden hetzelfde geloof en vonden dat heel belangrijk. Zolang je bereid bent de dingen op de manier van je partner te doen en zijn interessegebied je ook op de een of andere manier aanspreekt, kan dat een uitstekende manier zijn om je dichter bij elkaar te voelen en dingen samen te delen. En als het interessegebied voor jou nieuw is, heb je het voordeel dat je deskundigheid ontwikkelt op een gebied waarvan je voorheen weinig tot niets wist.

19. Vaste gewoonten

Eeuwigdurende gewoonten

Sommige volwassen Aspergers hebben bepaalde gewoonten waaraan ze voor hun gevoel strak vast moeten houden, en waarbij alles altijd in dezelfde volgorde moet gebeuren, zoals het dagelijkse ritueel rond het vertrek naar het werk, het opruimen van huishoudelijk afval, het schoonmaken van het huis of het eten aan tafel. Maar vaste gewoonten kunnen al snel onwrikbaar, beperkend en saai worden.

Een vrouw vertelde dat haar leven een georganiseerde nachtmerrie was geworden, waarin alles om de klok draaide. Opstaan, eten en naar bed gaan: allemaal georganiseerd en gereguleerd. Hoe had het zover kunnen komen? Naar bleek had zij in het begin van hun huwelijk heel erg haar best gedaan het hem naar de zin te maken en hem de touwtjes van de dagelijkse gang van zaken in handen gegeven, zonder te beseffen dat eenmaal ingesleten patronen vaak nauwelijks meer te veranderen zijn. Probeer dus vooral te voorkomen dat dergelijke gewoonten je relatie binnensluipen; zijn ze er eenmaal, dan kan het voor jullie beiden tot veel stress en onrust leiden als je het over een andere boeg wilt gooien.

Wanneer vaste gewoonten een probleem zijn

Als het gezinsleven volledig geregeerd wordt door vaste regels, kan iedereen het gevoel hebben ‘geleefd’ te worden; het is net alsof er nooit meer iets spontaans of leuks kan gebeuren.

Als jullie relatie nog in het beginstadium is, moet je het meteen goed aanpakken. Doet je partner iets waar je eigenlijk niet tegen kunt, probeer er dan een eind aan te maken voor het een patroon wordt.

Is iets echter al een vast onderdeel geworden van het dagelijkse programma, dan kan het moeilijk of zelfs onmogelijk zijn het nog te veranderen. Kleine wijzigingen zijn soms mogelijk als de partner zonder het Asperger-syndroom bereid is voet bij stuk te houden. Zo stond de echtgenoot van een vrouw er bijvoorbeeld op dat er niet gesproken werd tijdens het eten. De maaltijden dienden in absolute stilte te verlopen en werden daardoor voor haar en de kinderen buitengewoon stressvol en onaangenaam. Zij zei hem dat ze allemaal op verschillende tijden zouden gaan eten als hij zich niet inschikkelijker toonde. Dat hielp niet, dus zei ze hem dat hij voortaan maar zelf voor zijn eten moest zorgen. Daarop kwamen ze tot een compromis: tijdens het eten zouden ze niet praten, maar ervoor, erna en tussen de gangen in mocht het wel. Het was een mager compromis dat veel vasthoudendheid en dreigementen had gevergd, maar het bracht wel verandering en hielp iets van de spanning weg te nemen.

Een andere manier om met dergelijke gewoonten te leren leven, is naar de positieve kant ervan te kijken. Eén man beschreef hoe obsessief zijn partner met Asperger-syndroom was ten opzichte van afwasborstels. Zij stond erop dat voor het afwassen van serviesgoed gele afwasborstels werden gebruikt, groene voor schalen en pannen en blauwe voor glazen en bestek. Hij werd er knettergek van en kon maar niet onthouden welke waarvoor bedoeld was, maar toen zijn vrouw bij haar zus ging logeren, merkte hij dat hij het op precies dezelfde manier deed. Toen zag hij er wel enige logica in. Vanaf dat moment ergerde de gewoonte van zijn partner hem niet langer; hij heeft zelfs een lijst voor boven de gootsteen gemaakt om hem aan haar kleurcode te herinneren.

Vaste gewoonten kunnen handig zijn

De meeste vrouwen die ik heb gesproken, lieten zich in positieve zin uit over de gewoonten van hun partner. Sommigen vonden het prettig dat ze ’s avonds nooit hoefden te controleren of alles wel was afgesloten en dat ze er altijd van uit konden gaan dat het bad schoon was. De partner van één vrouw streek altijd zijn eigen kleren. Hij deed het nu eenmaal graag op zijn eigen manier, en zij had geen bezwaar.

Perfect gedaan

Van volwassenen met Asperger-syndroom kun je op aan: vraag je ze iets voor je te doen, en ze staan erachter, dan dóen ze het ook, wat het ook is. Ze zullen de klus afmaken, en dan bedoel ik ook echt ‘af’. Het kan even duren – je zult geduld moeten hebben, want hij doet de dingen niet vlug of halfhalf- maar de beloning is er dan ook naar.

Zo veel Aspergers, zo veel talenten. Een vrouw beschreef hoe haar partner haar hele reis had uitgestippeld en hoewel ze een urenlange beschrijving van elk herkenningspunt onderweg had moeten aanhoren, wist ze dat ze niet zou verdwalen en later dankbaar zou zijn dat ze precies wist hoe ze moest rijden.

20. Oplossingen voor het omgaan met anderen

Sociale problemen

Veel vrouwen vertelden me over problemen die zich voordeden in sociale situaties, die het leven af en toe behoorlijk lastig maakten. Soms zullen mensen met Asperger alles doen om zulke situaties te vermijden. Niet goed weten hoe met anderen om te gaan, is een van de voornaamste kenmerken van het Asperger-syndroom, en het is dan ook onvermijdelijk dat dit jullie relatie op de proef zal stellen. De aard van de problemen verschilt echter van stel tot stel, en dat geldt evenzeer voor de mate waarin ze de relatie verstoren en bemoeilijken.

Introvert

Bij de meeste volwassenen die het syndroom hebben, zien we ofwel introverte, ofwel extraverte kenmerken; de meerderheid echter lijkt van nature vrij introvert. Introverte personen doen alles om sociale situaties te ontlopen. Sommige Asperger-part-ners weigeren bijvoorbeeld domweg zich sociaal te gedragen – ze komen niet thuis van hun werk als ze weten dat er thuis iets georganiseerd is, of ze vallen – als ze er wel bij zijn – in slaap, of doen zo bot tegen anderen dat hun partner zou wensen dat ze weg waren gebleven. Sommige vrouwen moesten een taxi naar huis nemen omdat hun partner bij een sociale gelegenheid zonder iets te zeggen spoorloos verdwenen was.

Extravert

Zoals je Aspergers hebt die sociale gelegenheden zoveel mogelijk ontlopen, zijn er ook enkelingen die in het andere uiterste vervallen en zich juist zeer extravert gedragen, zeker als ze alcohol op hebben. Dan worden ze behoorlijk luidruchtig en dwingend, maken grappen die niemand begrijpt, en brengen hun niet-Asperger partner daarmee behoorlijk in verlegenheid. Ze lijken terug te vallen in puberaal gedrag en hebben blijkbaar geen idee wat voor indruk ze op anderen maken. Het kan ook zijn dat ze over hun favoriete hobby beginnen en een arme, nietsvermoedende gast gevangen houden in een eenrichtings­gesprek (dat kan voor zowel introverte als extraverte Aspergers gelden).

Beter overweg kunnen met het andere geslacht

Als je Asperger-partner een man is, kan hij een sterk ontwikkelde vrouwelijke kant hebben en blijkt hij het vaak ook beter te kunnen vinden met vrouwen dan met mannen. Dat kan zijn omdat hij vroeger gepest werd op school door andere jongens, iets wat heel wat jongens met Asperger-syndroom helaas overkomt. Het kan ook zijn dat hij gemerkt heeft dat vrouwen minder moeite hebben met zijn gebrek aan zelfvertrouwen en eenzijdige gespreksstof, waaruit hij afleidde dat hij bij vrouwen beter ligt dan bij mannen.

Het interessante is dat dit, naar ik heb gemerkt, ook geldt voor de vrouwelijke Aspergers die ik heb gesproken, maar dan omgekeerd: zij toonden een voorkeur voor mannelijke vrienden. Zo vertelde een vrouw mij hoe lastig ze het praten met vrouwen vond. De meeste vrouwen vond ze maar saai. Ze had ook niet veel om met andere vrouwen over te praten.

Wellicht vinden vrouwelijke Aspergers het gemakkelijker om met mannen om te gaan omdat die niet zo’n zwaar emotioneel beroep op hen doen als vrouwen.

Schaamteloos geflirt

Soms kunnen mensen met Asperger-syndroom nogal gefixeerd raken op een bepaald persoon, op een feestje bijvoorbeeld. Als deze persoon van het andere geslacht is, kunnen daar gemengde boodschappen van uitgaan. Je partner kan te dicht bij diegene gaan staan of te openhartig zijn voor een oppervlakkig praatje. Deze situatie kan moeilijk zijn voor zijn partner, omdat het eruit kan zien als verregaand, schaamteloos flirten. Als je niet snel door hebt wat er gebeurt en je partner niet tactvol onderbreekt en wegloodst, kan het tot allerlei irritaties en misverstanden aanleiding geven.

Letterlijke uitleg

Voor iemand met Asperger-syndroom die geneigd is dingen letterlijk te nemen en grappen en sarcastische opmerkingen niet begrijpt, kan het sociale verkeer een nachtmerrie zijn. De vrouwen met wie ik in de loop van mijn onderzoek contact heb gehad, vertelden soms over buitengewoon gênante situaties die ontstonden omdat hun partner een opmerking verkeerd uitlegde of omdat hij niet wist wanneer iets als een grap was bedoeld. Zo beschreef een vrouw een voorval op een feestje, waarbij haar partner schertsend werd gevraagd ‘waar hij vandaan kwam’. Hij raakte geheel in de war, en toen hij in alle ernst zei dat hij net van het toilet kwam, schoot iedereen in de lach. Haar man begreep niet wat hij nu voor grappigs had gezegd. Zo kan ook het ontbreken van het besef dat eerlijkheid niet altijd de beste tactiek is als je mening wordt gevraagd, voor problemen zorgen. Mensen met Asperger zullen steevast een doodeerlijk antwoord geven en daarmee anderen vaak kwetsen.

Overdrijvingen

Overdrijven hoort bij onze dagelijkse communicatie; we zijn ons vaak niet eens bewust dat we het doen. Zo kunnen we zeggen dat het al weken regent, terwijl het in feite maar om een paar dagen gaat, of we zeggen dat een tocht ons een hele dag heeft gekost, terwijl het maar drie uur was. We accepteren deze overdrijvingen; we weten dat de rij voor de kassa niet kilometerslang was en dat er geen honderden mensen op de bus stonden te wachten.

Je Asperger-partner weet vaak niet dat je overdrijft, dus het is essentieel dat je je partner de dingen vertelt zoals ze werkelijk zijn. Eén vrouw had er tegenover haar Asperger-partner over geklaagd dat het uren duurde voordat haar nagellak droog was en hij besprak dit met de receptioniste op zijn werk, in de overtuiging dat zijn vrouw hem de waarheid had verteld. De receptioniste kon hem niet duidelijk maken dat dit normaal niet het geval was en hield vermoedelijk een nogal bizarre indruk aan het gesprek over.

Je Asperger-partner begrijpt overdrijvingen niet, dus je zult je aan de feiten moeten houden als je wilt voorkomen dat jullie beiden in verlegenheid worden gebracht.

De gevaren niet herkennen

Een ander probleem dat sommige vrouwen en mannen met wie ik sprak te berde brachten, was dat hun partner geen oog had voor de risico’s van bepaalde situaties. Dat kan komen doordat hij de signalen niet weet te interpreteren of doordat hij op iets of iemand gefixeerd is geraakt. Een vrouw beschreef een scène op de parkeerplaats van een bekend drive-in hamburger­restaurant. Haar man zag een stelletje asocialen de lege verpakkingen vanuit hun auto op het parkeerterrein gooien. Hij stapte uit, liep naar hun wagen, raapte de rommel op en duwde die terug door het open autoraam met de opmerking dat die spullen van hen waren. Hij veegde zijn handen af, liep terug naar zijn auto, stapte in en reed weg, gelukkig voordat zij konden reageren. Het lijkt misschien alsof hij erg moedig was en opkwam voor zijn principes, maar het is waarschijnlijker dat hij het gevaar waaraan hij zichzelf en zijn gezin blootstelde gewoon niet inzag.

Mannen hebben vergelijkbare voorvallen beschreven, die vaak te maken hebben met het feit dat hun partner met Asperger-syndroom niet inzag dat een man avances maakte en zij hem onbewust al de verkeerde signalen had gegeven. Een man van in de twintig vertelde hoe zijn partner met Asperger-syndroom op een receptie van zijn werk met een mannelijke collega aan het praten was. Pas toen het tot hem doordrong dat zij weg was, realiseerde hij zich dat er iets mis was. Hij trof haar buiten aan waar zij zich probeerde te onttrekken aan de ongewenste avances van de collega. De man was erg boos op zijn collega en ook op zijn vrouw. Gelukkig begreep hij wat het Asperger-syndroom inhield en wist hij maar al te goed dat zijn partner de intenties van andere mensen niet altijd doorzag – toen de collega had voorgesteld buiten een luchtje te gaan scheppen, had ze de gelegenheid aangegrepen om eventjes te ontsnappen. Ze was zich er totaal niet van bewust dat deze man dit interpreteerde als belangstelling van haar voor hem. Hierna zorgden zij ervoor bij dit soort gelegenheden bij elkaar te blijven.

Moeite met het overbrengen van informatie

Vaak missen mensen met Asperger-syndroom het vermogen informatie van de ene naar de andere situatie over te brengen. Je partner kan wel leren dat het onbeleefd is opmerkingen te maken over wat iemand draagt, ook al staat het de betrokkene werkelijk niet, maar stel dat je nu wilt weten wat je partner echt vindt over iets belangrijks? Hij zal waarschijnlijk liever gewoon instemmen met alles wat er gezegd wordt en de beslissingen aan jou overlaten, dan het risico lopen dat hij het verkeerde zegt. Dit voorbeeld kan onbenullig klinken, maar in feite zijn het juist dit soort dingen die voor spanning tussen jullie kunnen zorgen. Je zult het gevoel hebben dat jij met alle verant­woordelijkheid wordt opgezadeld en dat je niet weet of je partner het nu met je eens is of niet. Als je hem zegt dat je niet boos zult zijn en niet zult schrikken als hij je de waarheid over iets vertelt, moet je je aan die belofte houden, wat het antwoord ook is. Doe je dat niet, dan zal je partner je reactie onthouden en er waarschijnlijk weinig voor voelen nog eens de waarheid te zeggen.

Vooruitdenken

Tenzij je Asperger-partner beslist weigert zich onder welke omstandigheden dan ook in het sociale verkeer te begeven, kun je hem natuurlijk best door lastige situaties heen loodsen. Je zult in de loop van de tijd een zesde zintuig ontwikkelen voor het moment waarop je tussenbeide moet komen om een situatie te redden. Het valt je bijvoorbeeld op dat je partner al erg lang aan het woord is tegen een beklagenswaardige, maar beleefde gast die stap voor stap alles te horen krijgt wat er te weten valt over het geliefde onderwerp van je partner. Als je van plan bent uit eten te gaan, kun je vooraf nagaan of het restaurant de ‘Asperger-toets’ doorstaat – dat wil zeggen, schoon is en een menukeuze heeft die jullie beiden aanstaat. Vooruitdenken is altijd een handige strategie – voorkomen is beter dan genezen.

Als je weet dat er mensen in het gezelschap zijn die gevoelig zijn voor bepaalde kwesties of er onwrikbare overtuigingen of meningen op na houden, praat dan vooraf met je partner en vertel welke onderwerpen taboe zijn en beter niet aangeroerd kunnen worden. Je partner beseft vaak niet dat zijn gevoel voor humor of oprechtheid soms vreemd of hard kan overkomen. Het gevoel voor humor van volwassenen met Asperger kan een nogal puberale inslag hebben. Ze hebben vaak de neiging hun grappen te herhalen en worden daardoor irritant in plaats van geestig. Een van de mannen met Asperger die ik heb gesproken, had de gewoonte niet altijd even complimenteuze rijmpjes te maken op de namen van mensen – ik heb hem nooit gevraagd wat hij voor mijn naam had bedacht!

Tal van penibele situaties zijn me in de loop van de jaren ter ore gekomen. Eén vrouw vertelde dat haar man grappen maakte over lijkzakken toen ze in het ziekenhuis haar moeder bezochten die net een zware operatie achter de rug had. Een andere vrouw vertelde dat ze niet wist wat ze hoorde toen haar man tegen een van hun vriendinnen zei dat ze stonk. Niemand wist wat te zeggen, iedereen was met stomheid geslagen. Gelukkig ging zijn vrouw er meteen overheen met de opmerking dat haar vriendin het zich maar niet moest aantrekken, dat hij dat tegen haar ook altijd zei en dat het alleen maar betekende dat ze kennelijk hetzelfde parfum gebruikten. Daarop pakte ze haar echtgenoot bij de arm en troonde hem mee.

Dergelijke dingen kunnen gênant en soms heel pijnlijk voor anderen zijn. In de loop van de tijd ontwikkel je een antenne voor precaire situaties en te vermijden gespreks­onderwerpen. Je zult je partner kunnen instrueren over wat hij niet moet zeggen en over welke onderwerpen hij moet zwijgen, zoals religie, politiek of ethische kwesties, om er maar een paar te noemen.

Op één ding gericht

Een van de kenmerken van het Asperger-syndroom is dat je extreem in beslag genomen wordt door één bepaald object of onderwerp. Een vrouw vertelde me dat voor haar echtgenoot de tafelschikking altijd een obsessie was als ze uit eten gingen. Hij zag het als zijn plicht ervoor te zorgen dat ieder in zijn ogen op de juiste plaats zat, waardoor hij in de regel zo ver mogelijk van de kinderen af zat. Soms moesten daar zelfs alle gezinsleden voor van hun plaats komen en om de tafel heen lopen. Op dat soort momenten leek het zijn vrouw beter hem maar zijn gang te laten gaan, in plaats van een scène te maken in het openbaar. Hij zou toch maar betoogd hebben dat hij alleen maar voor iedereen probeerde te zorgen en dat het voor ieders bestwil was.

Altijd hun best doen

Het kan handig zijn je partner een speciale taak te geven bij sociale gelegenheden. Als je een feestje geeft, kun je hem vragen voor de drankjes, de hapjes of, beter nog, voor de muziek te zorgen. Gegarandeerd dat je partner de cd’s dan al snel volledig op orde heeft en al zullen alle gasten de hele avond naar de muziek van zijn voorkeur moeten luisteren, alles komt prima in orde en jij hoeft nergens over in te zitten.

Een waarschuwing is echter op zijn plaats: denk goed na over de taken die je je partner geeft, want hij zal ze hoogst ernstig nemen en pas stoppen als de missie is volbracht. Een vrouw vertelde me over een groot vuurwerkfeest waar de hele familie, inclusief ooms en tantes, naartoe ging. Het zou zich afspelen op het terrein van een oud kasteel. Ze vroeg haar echtgenoot, die bekender was met de omgeving dan zij, of hij kon uitzoeken waar ze het beste konden gaan staan om het vuurwerk te zien. Die plaats vond hij, maar de inspanning die het kostte om er te komen was traumatiserend: ze moesten over keien klimmen en hellingen afglibberen en dat alles in hoog tempo, onder aanvoering van haar echtgenoot die als een ware drilsergeant voorop ging. Tegen de tijd dat de familie ter plaatse kwam, was niemand meer in de stemming om te genieten van het vuurwerk – twee mensen waren al afgehaakt en de arme echtgenote was op van de zenuwen.

De vaste wil van je partner om een taak tot een goed einde te brengen kan dus een voordeel zijn, maar alleen bij een goede sturing. Dit lijkt relevanter voor mannen met Asperger-syndroom dan voor vrouwen, omdat vrouwen vaak meer geneigd zijn op de achtergrond te blijven en hun partner de show laten stelen; dit geldt echter niet voor alle vrouwen in het spectrum.

De deserteur

Is het nu echt zo erg als je gasten hebt en je partner gaat naar een andere kamer om zijn favoriete tijdschriften door te kijken? Of als hij een ommetje gaat maken of het bed opzoekt? Hij pleegt geen desertie, hij laat je niet echt in de steek en hij is er even bij geweest, maar meer zit er voor hem niet in. Misschien zijn sociale aangelegenheden gewoon niets voor hem, en dit feestje zal ook niet zijn keus zijn geweest.

Als je vrienden weten dat hij Asperger heeft, zullen ze begrijpen dat sociale gelegenheden moeilijk voor hem zijn en bij voorkeur van korte duur. Weten ze het niet, dan kun je zeggen dat je partner erg moe is of zich niet lekker voelt. Een man beschreef hoe zijn vrouw, die Asperger-syndroom had, iedere keer dat ze naar een sociale gelegenheid of iets van het werk gingen, nogal lang op het damestoilet bleef. De eerste keer dat dit gebeurde, werd hij nogal ongerust nadat ze al bijna vijftien minuten verdwenen was en hij stuurde er iemand op uit om haar te zoeken. Zijn vrouw vond dit nogal gênant en was erg boos op hem. Dit gebeurde voordat ze op de hoogte waren van haar Asperger-syndroom; tegenwoordig ziet hij in dat het een onderdeel is van haar avondschema en helpt hij zijn vrouw bij het kiezen van geschikte momenten voor een pauze en heeft hij een reeks excuses die hij kan gebruiken om haar afwezigheid te verklaren.

Veel mannen en vrouwen zijn uiterst bedreven geraakt in het verzinnen van smoesjes en het bedenken van alibi’s voor hun Asperger-partner. Helaas kan deze partner je inspanningen om de zaken voor hem glad te strijken misschien niet altijd op waarde schatten. Vaak voelt hij in het geheel niet met je mee, terwijl jij je zoveel opofferingen voor hem hebt getroost, en dat is moeilijk te verteren. Hoort dit bij het Asperger-syndroom of is je partner gewoon egoïstisch? Het antwoord volgt in het volgende hoofdstuk.

21. Empathie en wederkerigheid

Gebrek aan empathie

Empathie is het vermogen je in iemand anders te verplaatsen. Het is belangrijk dat niet te verwarren met sympathie, omdat mensen met Asperger-syndroom heel veel sympathie kunnen opbrengen. Gebrek aan empathie is een van de aspecten van het Asperger-syndroom waar partners maar heel moeilijk mee uit de voeten kunnen. Dit probleem speelt te meer omdat het betekent dat de kans klein is dat de partners waardering zullen krijgen voor alle inspanning, tijd en zelfopoffering die ze juist vanwege het syndroom in de relatie moeten stoppen.

Je partner zal niet gauw van streek raken omdat hij jou van streek heeft gemaakt, maar dat zal wel het geval zijn als jouw reactie op het een of ander zijn vaste gewoonten doorkruist of heel anders is dan hij gewend is. Het is voor jullie allebei goed om te weten dat zijn gebrek aan empathie en waardering voor je inspanningen niets opzettelijks hebben: hij wil je niet kwetsen. Je partner houdt niets achter – hij weet gewoon niet wat hij moet doen of waarvoor hij zich dankbaar moet voelen. Sterker nog, hij heeft waarschijnlijk geen idee hoe het komt dat jij zo verdrietig en gespannen bent.

Volwassenen met Asperger-syndroom zijn gewoon zichzelf en doen dingen op hun eigen manier. Ze hebben geen moeite met hun eigen stijl – ze doen wat ze willen en zoals ze dat willen. Misschien vinden ze wel dat het probleem juist bij hun partner ligt, degene die altijd maar zeurt en klaagt. Door hun onvermogen tot empathie zien ze doorgaans niet dat het probleem van hun partner voortkomt uit iets dat met hun eigen gedrag te maken heeft. Het is belangrijk om in te zien dat een gebrek aan empathie niet betekent dat je partner nooit iets vanuit jouw perspectief kan zien. Als alles rustig is en goed verloopt, kan hij empathie tonen als de partner zonder Asperger-syndroom zijn visie kan geven op een logische en niet-emotionele manier.

Asperger-syndroom of gewoon egoïsme?

Het gedrag van mensen met Asperger-syndroom kan erg egoistisch lijken, maar het hoort nu eenmaal bij de stoornis. Waarschijnlijk zijn ze zich er niet eens van bewust dat ze soms erg eenzijdig bezig zijn. Je partner gaat ervan uit dat er niets verandert in wat hij elke dag doet en dat jij geïnteresseerd blijft en altijd geduldig zult luisteren als hij iets over zijn speciale interesse vertelt. Hij verlangt dikwijls ook van je dat je bepaalde dingen precies doet zoals hij het wil.

Het klinkt als het toppunt van egoïsme dat hij zich alleen bekommert om zijn eigen behoeften, maar hij beseft eenvoudig niet wat voor effect zijn gedrag op anderen kan hebben. Dat vloeit voort uit het Asperger-syndroom: hij heeft moeite zich een beeld te vormen van wat er in de ander omgaat en mist het vermogen zich in die ander te verplaatsen. Dat betekent niet dat hij niet om je geeft of zich niet om je bekommert, het betekent alleen dat hij zich niet kan voorstellen wat jij voelt.

Wederkerigheid betekent dat je wat jij voelt en geeft in dezelfde mate terugkrijgt. De meeste relaties zijn gebaseerd op wederkerigheid – op geven en nemen. Sommige mannen en vrouwen die ik sprak, vinden dat zij geven en dat hun partner neemt.

Maar hoe je ook zeurt, emotionele chantage pleegt of ultimatums stelt, het zal niets veranderen. Het zet je partner alleen maar onder een enorme druk, omdat hij niet weet hoe hij dat wat jij empathie noemt, moet laten zien of uiten.

Wil je minder spanningen in je relatie, dan zul je toch realistisch naar de situatie moeten blijven kijken en niet het onmogelijke moeten willen nastreven. Je partner kan niet geven wat hij niet heeft, maar hij kan je wel beschermen, om je geven, bezorgdheid tonen en je troosten als je hem duidelijk maakt dat je dat graag wilt.

De schuld externaliseren

Een van de manieren waarop mannen en vrouwen in zo’n niet-wederkerige relatie het hoofd boven water houden, is het externaliseren van alle negatieve eigenschappen van hun partner door ze op het conto van het Asperger-syndroom te schuiven. Als ze de schuld – als betrof het een derde partij – legden bij het Asperger-syndroom, konden ze met het gedrag van hun partner leven.

Soms kan dit het verschil betekenen tussen het wel of niet voortzetten van de relatie. Voorbeeld: een man had een partner met Asperger-syndroom die rechten studeerde. Zij stond op het punt haar laatste tentamens af te leggen toen ze een telefoontje kreeg van het plaatselijke ziekenhuis met de boodschap dat de zwager van haar man na een langdurig ziekbed was overleden. Ze besloot de boodschap niet door te geven tot na haar tentamens omdat ze niet wilde dat het voorval haar schema voor die dag zou doorkruisen. Toen haar man daar achterkwam, was hij laaiend en voelde zich in de steek gelaten. Hij confronteerde zijn partner daarmee en zij zei dat het volgens haar niet veel zin had om hem dat te vertellen omdat zijn zwager toch al overleden was en hij niets meer kon doen. Deze verklaring maakte de zaak nog erger; pas toen iemand hem vertelde dat zijn vrouw weleens een autisme­spectrum­stoornis kon hebben, begon alles op zijn plaats te vallen. Hij besprak dit met haar en ze zochten samen hulp, en uiteindelijk kreeg zij inderdaad een positieve diagnose. Dit veranderde alles; hij zag de dingen nu heel anders en kon het optreden van zijn vrouw begrijpen, dat door een andere lens eerder logisch dan ongevoelig leek.

Externalisering van schuld is niet ongewoon – het is een manier om de gebreken van onze dierbaren te verwerken. Mensen hebben vaak de neiging iets of iemand anders de schuld te geven als er dingen fout gaan, als ze bijvoorbeeld falen in een opdracht. Dat kan van alles zijn, van tijdgebrek tot het weer. Dat zo veel vrouwen alle gebreken van hun partner aan het Asperger-syndroom toeschrijven, is dus niet ongewoon. Sterker nog, het is een briljante strategie die echt werkt. Maar bedenk wel dat er ook heel wat dingen zijn waarbij je partner, net als iedereen, wel een keuze heeft.

22. Je kunt het Asperger-syndroom niet van alles de schuld geven

Het feit dat je partner het Asperger-syndroom heeft, betekent niet dat hij bij alles wat hij in zijn leven doet, geen andere keus heeft. Het is geen excuus om gewelddadig, agressief of een controlfreak te zijn; het is geen excuus om te gokken, en evenmin om ontrouw te zijn. Er zijn tal van regels en grenzen binnen een relatie die gerespecteerd dienen te worden en er kan geen sprake van zijn dat je iets tolereert dat hemzelf of jou of jullie kinderen in gevaar brengt of je extreme stress en veel verdriet bezorgt.

In alle intieme relaties, of het nu met een Asperger is of niet, moeten beide partners ieder voor zich uitmaken wat ze nog wel tolereren en wat te ver gaat. Als iemand met Asperger-syndroom in staat is een intieme relatie op te bouwen, moet hij sowieso ook in staat worden geacht te weten dat er gedrag is dat volstrekt onacceptabel en ongepast is, en dat geldt in de eerste plaats voor huiselijk geweld.

Huiselijk geweld

Dat je partner het Asperger-syndroom heeft, is geen excuus voor agressief gedrag of fysiek geweld tegenover jou of je kinderen – dat kan onder geen enkele omstandigheid getolereerd worden, of je nu man of vrouw bent. Dat je partner het syndroom heeft, wil ook niet zeggen dat de kans groot is dat hij gewelddadig of agressief is. Uit de verhalen van de vrouwen met wie ik gesproken heb, blijkt zelfs dat fysiek geweld maar heel weinig voorkomt.

Ook woede lijkt van korte duur en kan zich manifesteren in een plotselinge uitbarsting. Na dagenlang gekibbel kan iets ogenschijnlijk onbeduidends ineens tot een explosie leiden, die heel ongewoon en angstaanjagend kan zijn. Enkele mannen en vrouwen vertelden dat hun partner dan het eerste het beste voorwerp dat hij te pakken krijgt, wegsmijt of kapotmaakt. Meestal blijft de fysieke schade beperkt tot dit voorwerp, maar hoe zit het met de schade aan het emotionele welzijn van hun partner?

Boosheid zonder reden

Het hierna volgende geldt niet voor alle volwassen Aspergers, aangezien ze niet allemaal last hebben van plotselinge woede­uitbarstingen. Heeft jouw partner dat wel, dan zul je je misschien afvragen wat je precies hebt gezegd of gedaan dat de uitbarsting veroorzaakt heeft, omdat die uit de lucht komt vallen en vaak iets ogenschijnlijk onnozels betreft.

Asperger-boosheid ontstaat meestal abrupt en is van korte duur; ze verdwijnt net zo snel als ze is opgekomen. Daarna is je partner zichzelf weer en vraag je je af waarom hij zo overstuur was. Jij voelt je gekwetst, aangevallen en je bent meestal in tranen, terwijl je partner niet begrijpt wat er mis is en erop rekent dat je net zo snel weer de oude bent als hij. Hij wil gewoon de draad weer oppakken en overgaan tot de orde van de dag, en hij wil dat jij op de oude voet verdergaat en de plannen niet verstoort. Je zult de naweeën ervan in je eentje moeten verwerken.

Na een ruzie

Na een ruzie is het handig als je iemand hebt met wie je kunt praten en die je begrijpt – misschien een familielid of, nog beter, een lotgenoot. Praten heeft een therapeutische werking, daarom kan hulp zoeken ook zo nuttig zijn. Misschien kun je, als de rust is weergekeerd, het voorval bespreken met je partner aan de hand van de eerder genoemde gulden regels van de Asperger-communicatie.

Een stel kwam tot de ontdekking dat elkaar brieven schrijven voor hen het beste werkte als zij gekwetst of boos was door iets wat hij had gedaan of gezegd. Zij schreef hem dan een brief, die ze ergens voor hem neerlegde. Dat gaf hem de mogelijkheid rustig te lezen wat zij had geschreven. Vervolgens e-mailde hij haar vanaf zijn werk of schreef hij een briefje terug. Op deze manier konden beiden zeggen wat ze wilden, zonder te worden onderbroken. Voor hen was dit een goede methode, voor jou werkt een andere misschien weer beter.

Verschoven boosheid

Soms blijkt de woede-uitbarsting helemaal niets met jou te maken te hebben, wat ook het gevoel verklaart dat ze uit het niets lijkt te komen, zonder enig verband met iets wat je zei of deed. Eén vrouw beschreef zo’n voorval. Ze had haar man gevraagd op weg van zijn werk naar huis een krant te kopen. Toen hij thuiskwam en de krant vergeten bleek te zijn, zei ze half schertsend dat ze ook helemaal niets aan hem kon overlaten en dat ze het hem niet nog eens zou vragen. Hij schoot ‘als een raket de lucht in’, pakte een stoel en vernielde hem. De kinderen kwamen geschrokken binnenrennen en hij stormde zonder iets te zeggen het huis uit. Zij was perplex. Ze had het gevoel dat zij eerder degene was die boos mocht zijn en was geheel van de kaart door het voorval. Haar echtgenoot kwam later weer thuis, maar wilde niet over het gebeurde praten. Pas de volgende dag, toen ze een kennis sprak die bij hem werkte, ontdekte ze dat hij een beroerde dag op zijn werk had gehad. Hij had geklaagd dat een paar andere mannen de kantjes eraf liepen en meer de krant lazen dan werkten.

Het is dus duidelijk dat hij zijn boosheid op het werk had ingehouden, een paar behoorlijk vileine opmerkingen van collega’s had genegeerd, maar het negatieve effect van de hele episode had geïnternaliseerd. De woede die hij op zijn vrouw had gekoeld, hoorde bij de mannen op het werk, maar zij kreeg de volle laag en dat alleen maar omdat hij meende dat ze hem kleineerde. Hij was jammer genoeg niet in staat de ene situatie los te zien van de andere en plaatste zijn vrouw in dezelfde categorie als de mannen op zijn werk.

Zulke incidenten zijn niet ongewoon als je partner Asperger heeft, dus het is altijd goed ze aan een nader onderzoek te onderwerpen. Je vindt misschien niet altijd een reden, maar het is de moeite waard een poging te doen, want wie weet kom je bij de werkelijke oorzaak.

Verbaal geweld

Fysiek geweld werd door de vrouwen met wie ik in mijn oorspronkelijke onderzoek contact had zelden gemeld, en dit is niet veranderd nadat ik jarenlang met honderden stellen heb gewerkt. Soms is het geweld echter verbaal, en woorden kunnen op een gewelddadige manier worden gebruikt en net zo veel pijn doen als fysiek geweld.

Verbaal geweld kan je zelfrespect en eigenwaarde ondermijnen. Verbaal geweld bleek in een aantal relaties wel voor te komen en in sommige gevallen ook nogal frequent. Wanneer er eenmaal een patroon van verbaal geweld is ontstaan in een relatie, kan dat helaas maar heel moeilijk doorbroken worden, zeker wanneer de agressieve partner een Asperger is.

Een zekere verandering valt te bewerkstelligen als de partner met het syndroom voldoende prikkels krijgt om er iets aan te doen. En als jij er zelf het slachtoffer van bent, zul je zelf moeten uitmaken wat je al dan niet bereid bent te accepteren.

Objectief zijn

Kies een geschikt moment om met je partner te bespreken wat zijn woorden bij jou teweegbrengen. Je kunt het hem ook schrijven als je denkt dat dat meer effect heeft. Je zou een lijst moeten opstellen van woorden die niet acceptabel zijn en een lijst van onschadelijke alternatieven. Vraag je partner ook zulke lijsten te maken.

Probeer de dingen als het enigszins kan op een objectieve manier te bespreken; blijf neutraal en praktisch. Je zou kunnen gaan ‘onderhandelen’ en bijvoorbeeld zeggen: “Als jij dit tegen me zegt, raak ik van slag. Als ik van slag ben, kan ik geen eten voor je maken of niet met je praten over (speciale interesse). Ik zou het veel fijner vinden als je niet zei…”

Onthoud je van verwijten en kritiek. Je partner moet ook horen dat het goed is wat hij zegt en doet, prima zelfs – en hoe geweldig je het vindt als hij dit doet of dat zegt. Probeer beiden de positieve kanten van elkaar en de relatie die jullie hebben voor ogen te houden.

Duidelijke grenzen

Je partner moet weten wat voor effect zijn gedrag op je heeft. Je moet altijd proberen te praten over wat je dwarszit en kwetsend gedrag niet met de mantel der liefde bedekken, want daarmee geef je hem de boodschap dat er niets aan de hand is. Dit lijkt moeilijker te zijn voor mannen met een vrouwelijke partner met Asperger-syndroom – zij negeren of distantiëren zich soms van hun partner in plaats van de problemen met haar te bespreken.

Het is niet verstandig ervan uit te gaan dat je partner alleen maar bepaalde dingen hoeft af te leren, want dat kan hij uitleggen als een vrijbrief om op dezelfde weg door te gaan. De grenzen moeten scherp afgebakend worden, vaagheden zijn taboe. Mensen met Asperger-syndroom hebben regels en grenzen nodig, omdat ze niet automatisch weten wat er van hen verlangd wordt in sociale, emotionele of intieme situaties.

Helder en precies zijn

Zorg er steeds voor dat je partner precies weet wat voor gedrag volstrekt onacceptabel is en maak dit als het even kan van meet af aan duidelijk. Hij moet weten wat je niet accepteert en dat de relatie in gevaar komt of desnoods zal worden beëindigd als hij te ver gaat.

Voor mensen met Asperger moeten regels en grenzen heel duidelijk en precies zijn. Je mag er niet zonder meer van uitgaan dat je partner meteen uit zichzelf weet wat kan en wat niet. Veel hangt af van wat voor ouders en opvoeding hij heeft gehad: gewoonten en boodschappen die kinderen met Asperger-syndroom op jonge leeftijd oppikken zijn namelijk heel moeilijk te veranderen.

Het belang van een vroege diagnose

Als jullie elkaar op betrekkelijk jonge leeftijd hebben leren kennen en je was er al snel achter dat je partner het Asperger-syndroom heeft, of als er al vroeg een positieve diagnose is gesteld en hij heeft de nodige hulp en begeleiding gehad, dan is de kans veel groter dat jullie relatie een succes wordt en dat jullie dingen bespreekbaar kunnen maken en compromissen kunnen sluiten.

Misschien is de diagnose echter pas laat gesteld en heeft je partner al een mislukt huwelijk of geweldige relatie achter de rug en dan is het veel moeilijker nog iets te veranderen, omdat hij al vaste gedragspatronen en gewoonten zal hebben. Hij kan bepaalde ‘scripts’ en patronen hebben ontwikkeld voor verschillende situaties – zelfs een heel uitgesproken script voor een ‘echtgenote’, ‘echtgenoot’ of ‘samenlevings­partner’. Dat kan gebaseerd zijn op de manier waarop zijn vader en moeder hun relatie gestalte gaven, op iets wat hij heeft gelezen of op tv gezien, of misschien op zijn relatie met een eerdere partner. Hier verandering in brengen kan lastiger zijn, maar jullie relatie kan desondanks verbeteren als je weet wat de problemen veroorzaakt en gemotiveerd bent om dingen te veranderen.

23. Bij elkaar blijven

De positieve kanten van het Asperger-syndroom

Veel vrouwen en mannen die ik heb gesproken, schrijven alle positieve eigenschappen van hun partner toe aan zijn karakter. Sommige vrouwen noemen als voornaamste pluspunt zijn zachtaardigheid – ze voelen zich veilig in de wetenschap dat hij niet gauw agressief zal worden of hen zal kwetsen. Anderen zeiden dat het hun plezier deed dat hun partner geen ‘mannen-man’ was, niet de hele avond in de kroeg rondhing en dronken thuiskwam. Ze vinden het fijn dat hun partner veel liever thuis is, tv-kijkt of het huis opknapt. Voor mannen en vrouwen zonder Asperger-syndroom waren de meest positieve kanten van hun partner zijn interessante en fascinerende geest – ze bewonderden de manier waarop hun partner outside the box kon denken en dat hij een heel andere kijk op het leven te bieden had – en zijn trouw aan hen en gebrek aan seksuele interesse voor anderen. Daardoor voelden ze zich veilig, en het was een enorme pre dat ze zich konden ontspannen en zichzelf konden zijn in plaats van zich bedreigd te voelen door andere mannen en vrouwen.

Ouder worden en het Asperger-syndroom

Er zijn aanwijzingen dat het mensen met Asperger-syndroom beter gaat naarmate ze ouder worden, en in de loop van de tijd kunnen de negatieve aspecten van het syndroom afnemen. Dit komt misschien omdat ze dan beter in staat te zijn te ervaren wat hun partner wel of niet wil. Ze willen ook een rustig leventje en die behoefte neemt met het ouder worden doorgaans toe, dus leren ze dat y gebeurt als ze x doen. Dat betekent niet dat ze het syndroom overwinnen; het betekent alleen dat ze strategieën aanleren om irritatie bij anderen te vermijden en het leven met hun partner gemakkelijker te maken. Het kan ook zijn dat hun partner vertrouwd raakt met het syndroom en misschien zelfs kenmerken ervan overneemt. Dan verloopt de relatie misschien wel soepeler, maar de partner kan toch met het gevoel blijven zitten iets van zichzelf te hebben ingeleverd.

Kenmerken overnemen

Als je je na verloop van tijd begint af te vragen of je zelf het syndroom hebt of bepaalde kenmerken ervan ontwikkelt, moet je ernstig overwegen wat je daaraan kunt doen, voordat je het gevoel krijgt dat je je individualiteit of ‘zelf’ bent kwijtgeraakt. Zelfbesef is belangrijk voor ieder individu dat individu wil blijven, dus moet je dit misschien als een teken zien dat je meer voor jezelf moet gaan doen of meer moet omgaan met mensen die het syndroom niet hebben. Als je niet veel vrienden of vriendinnen hebt, zou je een hobby kunnen kiezen die je in contact brengt met anderen, zoals een teken- of schildercursus, of een deeltijdopleiding kunnen gaan doen. Misschien zou je er even tussenuit kunnen gaan met een goede vriendin of met de kinderen. Waar je ook voor kiest, het moet je wel in contact brengen met anderen die het syndroom niet hebben.

Zelfhulp

Veel mannen en vrouwen met een Asperger-partner blijken over een groot vermogen te beschikken het leven voor zichzelf aantrekkelijker te maken door dingen te veranderen. De een gaat in therapie of zoekt iets anders dat therapeutisch werkt – yoga, een gymklasje, enzovoort. Anderen pakken de een of andere studie op, schrijven zich in voor een opleiding of melden zich aan bij de open universiteit en ontdekken onvermoede talenten. Eén man ontdekte zijn talent voor fotografie en verdient er nu zijn geld mee. Velen creëren een sociaal netwerk en leiden een eigen leven naast de relatie met hun partner, zodat ze voor emotionele steun niet alleen van hem afhankelijk zijn, omdat hen inmiddels duidelijk is geworden dat hij die niet kan geven. Alle vrouwen die ik voor mijn oorspronkelijke onderzoek heb gesproken en veel mannen en vrouwen met wie ik daarna in contact ben gekomen, hebben hun leven op de een of andere manier in eigen hand genomen en er iets positiefs mee gedaan. Als jij in deze situatie verkeert, ben je door dit boek te lezen al positiefbezig.

Als een van beiden besluit te vertrekken

Het zal niet vaak voorkomen dat je Asperger-partner degene is die er de brui aan geeft. Maar als hij besluit te vertrekken, zou het heel uitzonderlijk zijn als hij terugkwam. En komt hij terug, dan zal het op zijn voorwaarden zijn, en zul jij het meest moeten veranderen.

Als de Asperger-partner weggaat, kan dat natuurlijk verschrikkelijk zijn voor de ander. Die blijft in shock achter, zich afvragend hoe haar partner haar dit kon aandoen terwijl ze zo haar best heeft gedaan. Het zou op zo’n moment goed zijn als ze een therapeut zocht die haar begrijpt en haar door deze moeilijke tijd heen kan helpen.

Voor de partner met Asperger is het niet minder erg als hij verlaten wordt. Veel vrouwen en mannen spraken ook de zorg uit dat hun partner het zonder hen niet zou redden. Iedereen heeft keuzen. We kunnen ervoor kiezen in een relatie te blijven of weg te gaan. Iedere man en iedere vrouw in onze samenleving heeft die keus. Bij de ander blijven vanwege de kinderen, om financiële redenen of omdat je afhankelijk bent geworden van de ander, is niet genoeg als het ten koste gaat van je welbevinden, zelfrespect en gezondheid.

Een partner met Asperger-syndroom kan veel geven, maar niet alles. Hij kan in sommige opzichten veranderen, maar niet in alle. Hij is heel goed in staat iemand lief te hebben, maar misschien minder goed in het tonen of uiten van die liefde. En hij zal ook niet altijd in staat zijn je de gewenste emotionele steun te bieden of je het gevoel te geven dat hij je begrijpt en zich in je kan verplaatsen.

Sommige mannen en vrouwen zeiden dat de liefde van hun partner meer weg had van een behoefte, dat ze weliswaar om tal van redenen belangrijk voor hem waren, maar niet omdat hij behoefte had aan iemand met wie hij zijn diepste gevoelens en intiemste geheimen kon delen. Het is best mogelijk dat hij je nodig heeft zoals iemand die mank loopt een wandelstok nodig heeft – dat je de levensreis van je partner gemakkelijker, veiliger en prettiger maakt.

Je partner zal willen dat je zijn tijd en speciale interesses deelt. Zijn behoefte aan jou zal van uiterst praktische en noodzakelijke aard zijn, maar daar staat tegenover dat hij je het soort loyaliteit kan schenken waar niemand aan kan tippen.

Een speciaal soort geborgenheid

Je partner kan je een speciaal soort geborgenheid bieden dat schaars is in deze tijd van hoge echtscheidings­percentages. De kans is groot dat hij je hele leven bij je blijft. Hij zal normaal gesproken hard werken en zorgen voor alles waarvoor hij kan zorgen.

De meeste partners met Asperger-syndroom die ik heb gesproken, voelden zich heel verant­woordelijk voor hun relatie en waren oprecht trouw. Betrokken, hard werkende mensen met Asperger zijn in het algemeen loyale en levenslange partners.

Het is aan jou om te beslissen wat je het belangrijkst vindt. Misschien kun je je partner het beste zien als iemand met een beperking. Die beperking blokkeert hem in sommige aspecten van sociale interactie, communicatie en verbeelding, maar verandert niets aan het soort mens dat hij is – aan zijn principes, betrokkenheid bij de relatie, aan het feit of hij al dan niet fysiek of psychisch agressief is tegenover jou of je kinderen, of hij trouw is of niet. Je beslissing om al dan niet te blijven moet gebaseerd zijn op de persoonlijkheid van je partner en op de dingen waarover je partner zelf kan beslissen, en niet louter op het feit dat hij het Asperger-syndroom heeft.

Meer informatie: websites en aanbevolen literatuur

Websites

Nederlandse Vereniging voor Autisme (NVA)

www.autisme.nl

Zet zich in voor de belangen van mensen met autisme­spectrum­stoornis en hun naasten.

Balans digitaal

www.balansdigitaal.nl

Landelijke vereniging voor ouders van kinderen met ontwikkelings­stoornissen bij leren en/of gedrag.

PAS

www.pasnederland.nl

Belangen­vereniging voor en door normaal- tot hoogbegaafde volwassenen met een autisme­spectrum­stoornis.

www.autsider.net

Online community met informatie over autisme en aanverwante stoornissen.

Vlaamse Vereniging Autisme (VVA)

www.autismevlaanderen.be

Ouder- en familievereniging op het gebied van autisme.

Autisme Centraal

www.autismecentraal.com

Kennis- en ondersteunings­centrum op het gebied van autisme.

Tony Attwood

www.tonyattwood.com

Engelstalige site van de Australiër Tony Attwood, gerespecteerd auteur en expert op het gebied van Asperger-syndroom, in het bijzonder op het gebied van persoonlijke relaties en gezinsrelaties.

Aanbevolen literatuur

Aston, M.C. (2003) Aspergers in Love: Couple Relationships and Family Affairs. London: Jessica Kingsley Publishers. (Geen Nederlandse vertaling beschikbaar.)

Aston, M.C. (2009) Werken aan je Asperger-relatie. Amsterdam: Uitgeverij Nieuwezij ds.

Aston, M.C. (2012) What Men with Asperger’s Want To Know ahout Women, Dating and Relationships. London: Jessica Kingsley Publishers. (Geen Nederlandse vertaling beschikbaar.)

Attwood, Tony (2007) Hulpgids Asperger-syndroom – De complete gids. Amsterdam: Uitgeverij Nieuwezijds.

Bakker, J. (2013) De wereld om met autisme. Gigaboek.

Baron-Cohen, S. (2009) Autisme en Asperger-syndroom – De stand van zaken. Amsterdam: Uitgeverij Nieuwezijds.

Baron-Cohen, S. (2004) M/V Het verschil – Waarom mannen en vrouwen verschillend denken, voelen en doen. Utrecht: Kosmos.

Hénault, I. (2006) Asperger-syndroom en seksualiteit – In adolescentie en volwassenheid. Amsterdam: Uitgeverij Nieuwezijds.

Hensen, J. (2011) FamilieASspecten – Kinderen en autistische ouders vertellen. Groningen: Asspect.

Holliday Willey, L. (2003) Doen alsof je normaal bent. Amsterdam: Uitgeverij Nieuwezijds.

Holliday Willey, L. (2012) Handboek voor Asperger-vrouwen. Over het maken van verstandige keuzes. Amsterdam: Uitgeverij Nieuwezijds.

Kleingeld, M. en J. (2010) De derde boom – Asperger in voor- en tegenspoed.

Schiltmans, C. (2006) Partners in autisme – Relaas van (on)gewone relaties. Antwerpen: EPO.

Simone, R. (2012) 22 dingen waarvan een vrouw met Asperger wil dat haar partner ze weet. Amsterdam: Hogrefe.

Simone, R. (2010) Aspergirls – Een wegwijzer voor meisjes en vrouwen met het syndroom van Asperger. Amsterdam: Hogrefe.

Slater-Walker, Gisela & Christopher (2004), Een Asperger-relatie. Amsterdam: Uitgeverij Nieuwezijds.

Wing, L. (2000) Leven met uw autistische kind – Een gids voor ouders en begeleiders. Lisse: Swets & Zeitlinger.

Op www.maxineaston.co.uk staat een verzameling Engelstalige artikelen:

Aston, M.C. (2003) “Asperger syndrome in the counselling room.” Counselling and Psychotherapy Journal 14, 5.

Aston, M.C. (2005) “Growing up in an Asperger family.” Counselling Children and Young People, Summer.

Aston, M.C. (2007) “Recognising AS and its implications for therapy.” BACP Information Sheet Gg. Lutterworth: British Association for Counselling and Psychotherapy.

Aston. M.C. (2012) “Asperger syndrome in the bedroom.” Sexual and Relationship Therapy: International Perspectives on Theory, Research and Practice 27, 1, 73-79.



OEBPS/Images/cover.jpeg
Als je partner
Asperger-syndroom heeft

Een practische gids met
relatieadvies | tweede editie






