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1 Einleitung

In der Diagnostik von Autismus-Spektrum-Stérungen zeigt sich ein auffalliges Muster: Auf vier
Diagnosen bei Mannern kommt lediglich eine bei Frauen. Diese Beobachtung bildet den
Ausgangspunkt flr meine Arbeit, deren Ziel es ist, dieses Phanomen zu untersuchen. Denn diese
Auffallige Ungleichheit wirft die Frage auf, ob es sich hierbei um die reale Verteilung handelt, oder ob
ein Misserfolg des diagnostischen Prozesses vorliegt.

Daraus ergibt sich die zentrale Forschungsfrage dieser Arbeit: Welchen Einfluss hat Geschlecht auf die
Diagnosestellung von einer Autismus-Spektrum-Storung? Um diese Frage fundiert zu beantworten,
miussen erganzende Unterfragen gestellt werden:

e Was ist eine Autismus-Spektrum-Stérung, und wie dussert sie sich?

e  Welche biologische Erklarungsansatze fiir diese scheinbar niedrige Pravalenz von Autismus bei
Frauen gibt es?

o  Welche Problemfaktoren kénnten zur Unterdiagnose von Frauen flihren?

e Welche Massnahmen kénnen ergriffen werden, um den Diagnoseprozess zu verbessern, damit
mehr Frauen erkannt werden?

Diese Maturitatsarbeit gliedert sich in einen theoretischen und einen praktischen Teil. Im ersten,
theoretischen Segment wird die Grundlage fur den Eigenanteil dieser Arbeit geschaffen, indem die
wichtigsten Definitionen, Konzepte und Forschungsergebnisse dargelegt werden. Der anschliessende
praktische Teil widmet sich der Entwicklung konkreter Ansatze zur Verbesserung der Diagnosestellung
fir Frauen.

Ein wichtiger Hinweis zur Terminologie: Mit der Bezeichnung «autistische Menschen» oder «autistische
Personen» sind in dieser Arbeit immer Menschen mit einer Autismus-Spektrum-Stérung gemeint. Der
Begriff Autismus-Spektrum-Stérung wird zudem aus Griinden der Leserfreundlichkeit haufig zu ASS
oder Autismus abgekirzt. Begriffe und Theorien aus dem englischsprachigen Raum bleiben in ihrer
Originalsprache, da es teilweise keine prazisen Ubersetzungen gibt und der Sinn sonst missverstanden
werden konnte. Der Begriff «neurotypisch» bezeichnet Personen, deren neurologische Entwicklung
und Funktionsweise den gesellschaftlich vorherrschenden Normen entsprechen.

Abschliessend mochte ich darauf hinweisen, dass auch Faktoren wie ethnische Herkunft oder
sozio6konomischer Status ebenfalls einen Einfluss haben, auf die Haufigkeit der Diagnose. Aber
aufgrund des begrenzten Umfangs dieser Arbeit war es jedoch nicht moglich, auf diese Aspekte
einzugehen.

Mit dieser Arbeit verfolge ich das Ziel, ein tieferes Verstandnis flr die spezifischen Herausforderungen
bei der Diagnostik von Autismus-Spektrum-Stérungen bei Frauen zu schaffen. Mein Anliegen ist es,
sowohl zur wissenschaftlichen Diskussion beizutragen als auch Impulse fir praktische Verbesserungen
in der Diagnostik zu geben.
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2 Autismus Spektrum Storung

Die Autismus Spektrum Storung, kurz ASS, ist eine neurologische Entwicklungsstérung. Unter diesem
Begriff bezeichnet man Verhaltens- und kognitive Stérungen, die wahrend der Entwicklungsphase
auftreten. Darlber hinaus weisen derartige Storungen wesentliche Schwierigkeiten bei dem Erwerb
und Austibung bestimmter intellektueller, motorischer, sprachlicher oder sozialer Fihigkeiten auf.! Die
genaue Atiologie von ASS ist nicht bekannt, aber es wird vermutet, dass eine Kombination von
genetischen? und Umweltfaktoren® das Auftreten dieser Stérung begriinden.

Der Begriff «Autismus-Spektrum-Stérung» fasst die Stérungen zusammen, die frilher als Kanner-
Syndrom, Asperger-Syndrom und Rett-Syndrom getrennt bezeichnet wurden. Autismus wird als
‘Spektrum’-Stérung bezeichnet, da die Auspragung und der Schweregrad der Symptome bei den
Betroffenen stark variieren kénnen.*

2.1 Diagnoseprozess

Dieses erste Kapitel soll einen umfassenden Uberblick tiber den diagnostischen Prozess bieten und ein
grundlegendes Verstandnis seiner zentralen Aspekte vermitteln. Dies soll einen klaren Bezugspunkt fur
die im zweiten Teil meiner Arbeit ausgearbeiteten Vorschlage schaffen.

Der Prozess der Autismus Diagnose beginnt, wenn eine der betroffenen Person nahestehende Person
(in der Regel ein Elternteil, ein*e Betreuer*in oder Schulpersonal) oder eine Fachkraft mogliche
Warnzeichen fiir ASS entdeckt und sie an einen Experten lberweist. In der nachsten Phase dieses
Prozesses werden zwei Massnahmen ergriffen. Erstens die Bestdtigung, dass es sich bei den
beobachteten Warnzeichen um mogliche Symptome von ASS handelt, und zweitens die Erkundung
anderer moglicher Ursachen fiir diese Symptome, die in der Lebensgeschichte der betreffenden Person
vorhanden sein konnen. Sind diese Schritte vollzogen, obliegt es den Experten, festzustellen, ob ihr
Patient die neuesten diagnhostischen Kriterien fiir ASS erfullt.>

Dieser Bestimmungsprozess besteht aus 3 Sdulen:

e Entwicklungsgeschichte: Mit den Angehorigen des Patienten werden Interviews gefihrt, die
sich auf die Entwicklungsgeschichte des Betroffenen konzentrieren. Dabei werden relevante
Meilensteine in der Kindheit erfasst und festgestellt, wie sich die Fahigkeiten des Patienten im
Laufe der Zeit verdandert haben. Dariiber hinaus werden die in diesem Gesprdach gewonnenen
Informationen mit den klinischen Daten des Betroffenen (z. B. Krankenakten) ergénzt. All dies
mit dem Ziel, festzustellen, ob die Entwicklung des Patienten typisch war.

e Beobachtung der Symptome: Das Verhalten der Person wird mit standardisierten Instrumenten
bewertet.® In der Regel handelt es sich bei dem Patienten um ein Kind, da ASS im Alter von
etwa 20-24 Monaten zuverlissig diagnostiziert werden kann’, so wird das Verhalten beim
Spielen mit dem Untersucher beobachtet. Der Nachweis muss dabei erbracht werden, dass die

! (American Psychiatric Association, 2013)

2 (Berufsverbiande fiir Psychiatrie, Kinder- und Jugendpsychiatrie, kein Datum)
3 (Amirhossein Modabbernia, 2017)

4 (American Psychiatric Association, 2013)

5 (Navarro-Pardo, Lopez-Ramén, Alonso-Esteban, & Alcantud-Marin, 2021)

5 (Navarro-Pardo, Lopez-Ramén, Alonso-Esteban, & Alcantud-Marin, 2021)

7 (Cox, et al., 2008)
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Symptome das tagliche Leben und die Familie erheblich beeintrachtigen bzw. nicht
beeintrachtigen.

o Klinische Bestatigung: Der letzte Schritt ist eine klinische Beurteilung, um das Vorliegen von
ASS zu bestéatigen.

Es ist wichtig zu beachten, dass die Diagnose von ASS eine grossere Herausforderung darstellt als die
anderen Stérungen, da es sich um ein Spektrum handelt. Daher gibt es eine Vielzahl von klinischen
Erscheinungsformen. Dies ist zum Teil auch auf das mangelnde Wissen tiber die Ursachen der ASS als
Stérung zuriickzufiihren.®

2.1.1 Diagnosekriterien

Um einen ersten Uberblich {iber die Kernsymptome der Autismus Spektrum Stdrung zu geben, werden
in einem zweiten Schritt werden die neusten Kriterien fiir die Diagnose von ASS gemdass dem
Diagnostischen und Statistischen Manual Psychischer Stérungen (5. Auflage) und der International
Classification of Diseases (11. Auflage) erlautert.

Der Einfachheit halber werden die Kurzbezeichnungen ICD-11 und DSM-5 verwendet, um auf die
beiden Handbiicher Bezug zu nehmen. Abweichungen in der Symptomatik, die bei Vorliegen einer
komorbiden Storung auftreten, werden dabei nicht bericksichtigt.

2.1.1.1 DSM-5

A. Anhaltende Defizite in der sozialen Kommunikation und Interaktion in verschiedenen
Kontexten, manifestiert durch die folgenden Merkmale:

o Defizite in der sozial-emotionalen Gegenseitigkeit, die sich in einem abnormen sozialen Ansatz
und dem Scheitern normaler wechselseitiger Kommunikation, einem verminderten Teilen von
Interessen, Emotionen oder Affekten zeigen kann

e Defizite in der nonverbalen Kommunikation fiir soziale Interaktionen, die sich in schlecht
integrierter verbaler und nonverbaler Kommunikation, Abweichungen im Blickkontakt und in
der Kérpersprache, Defiziten im Verstandnis und Gebrauch von Gesten

e Defizite beim Aufbau, der Aufrechterhaltung und dem Verstiandnis von Beziehungen, die sich
beispielsweise in Schwierigkeiten dussern kénnen, das Verhalten an verschiedene soziale
Kontexte anzupassen

B. Eingeschrankte, repetitive Verhaltensmuster, Interessen oder Aktivitaten, manifestiert durch
mindestens zwei der folgenden Merkmale:

e Stereotype oder sich wiederholende motorische Bewegungen, Verwendung von
Gegenstanden oder Sprache

e Festhalten an Gleichformigkeit, unflexibles Festhalten an Routinen oder ritualisierte Muster
von verbalen oder nonverbalen Verhaltensweisen

e Hochgradig eingeschrankte, fixierte Interessen, die abnormal in ihrer Intensitat oder ihrem
Fokus sind

e Hyper- oder Hyporeaktivitit auf sensorische Reize oder ungewdhnliches Interesse an
sensorischen Aspekten der Umwelt

C. Symptome miissen in der friihen Entwicklungsphase vorhanden sein. Dennoch muss
beachtet werden, dass Defizite durch Kompensationsstrategien tiberdeckt werden kénnen und

8 (Navarro-Pardo, Ldpez-Ramdn, Alonso-Esteban, & Alcantud-Marin, 2021)
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dass Symptome eventuell erst dann zum Ausdruck kommen, wenn sozialen Anforderungen die
begrenzten Fahigkeiten des Individuums tberschreiten.

Die Symptome verursachen in eine klinisch bedeutsame Weise Beeintrachtigungen in
wichtigen Funktionsbereichen.

Die verursachten Beeintrachtigungen lassen sich nicht besser durch andere Stérungsbilder
erklaren

Das DSM-5 enthalt auch eine Schweregradtabelle, die einen Rahmen fiir die Bewertung der Schwere
der Symptome und des entsprechenden Unterstiitzungsbedarfs in den Bereichen A und B der

Kriterienliste bietet. Die Bereiche werden auf einer dreistufigen Skala bewertet: sehr stark

unterstitzungsbedirftig, stark unterstitzungsbeddirftig und unterstitzungsbedurftig.

2.1.1.2

ICD-11

A. Anhaltende Defizite bei der Initiierung und Aufrechterhaltung sozialer Kommunikation und

reziproker sozialer Interaktionen, die ausserhalb des fiir das Alter und den intellektuellen
Entwicklungsstand der Person typischen Funktionsbereichs liegen. Die spezifischen
Auspragungen dieser Defizite variieren je nach Alter, verbalen und intellektuellen
Fahigkeiten und Schweregrad der Stérung.

Zu den Manifestationen kdnnen Einschrankungen in den folgenden Bereichen gehdren:

Verstandnis fir, Interesse an oder angemessene Reaktionen auf die verbale oder nonverbale
soziale Kommunikation anderer.

Integration zusatzlicher nonverbale Signale wie Blickkontakt und Korpersprache in die
gesprochene Sprache

Die Fahigkeit, wechselseitige Konversationen zu initiieren und zu fihren

Soziales Bewusstsein: Die Fahigkeit, sich in andere Menschen hineinzuversetzen und Empathie
fir andere zu empfinden

Probleme beim gemeinsamen Austausch von Interessen.

Aufbau und Aufrechterhaltung typischer sozialer Beziehungen

Anhaltend eingeschrankte, sich wiederholende und unflexible Verhaltensmuster, Interessen
oder Aktivititen, die fiir das Alter und den soziokulturellen Kontext der Person eindeutig
untypisch oder iibertrieben sind.

Dazu kdnnen folgende Aspekte gehoren:

Fehlende Anpassungsfahigkeit an neue Erfahrungen und Umfelder

Strikte Einhaltung bestimmter Routinen und Regeln

Exzessive und ritualisierte Verhaltensweisen ohne klaren Zweck.

Sich stets wiederholende und stereotype motorische Bewegungen, wie z. B.
Ganzkorperbewegungen, atypischer Gang, ungewdhnliche Hand- oder Fingerbewegungen und
Kérperhaltung.

Intensive Beschaftigung mit bestimmten Interessen, Objekte, Reizen oder starken Anhaftungen
an bestimmte Gegenstande

Lebenslange, erhohte oder verringerte Empfindlichkeit gegeniiber Sinnesreizen (Hyper- oder
Hyporeaktivitat)

Die erste Manifestation der Stoérung liegt in der Entwicklungsphase, typischerweise in der
friihen Kindheit, aber die charakteristischen Symptome kénnen sich erst spater vollstindig

4
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manifestieren, wenn sozialen Anforderungen die begrenzten Fahigkeiten des Individuums
iiberschreiten.

D. Die Symptome fithren zu erheblichen Beeintrichtigungen in personlichen, familidren,
sozialen, schulischen, beruflichen oder anderen wichtigen Funktionsbereichen. Manche
Menschen mit einer Autismus-Spektrum-Stérung sind in der Lage, durch aussergewdhnliche
Anstrengungen in vielen Bereichen ausreichend zu funktionieren, so dass ihre Defizite fiir
andere moglicherweise nicht offensichtlich sind. Eine Autismus-Spektrum-Stérung Diagnose
ist auch in solchen Fillen angemessen.

E. Die Symptome lassen sich nicht besser durch eine andere neurologische
Entwicklungsstorung, einschliesslich einer intellektuellen Entwicklungsstérung (IDD), oder
eine psychische oder Verhaltensstérung erklaren.

2.1.1.3 Vergleich der Diagnosekriterien

Sowohl das DSM-5 als auch das ICD-11 haben das Ziel, eine gemeinsame Sprache fir Fachkrafte im
Bereich der psychischen Gesundheit bereitzustellen, verfolgen dieses Ziel jedoch auf unterschiedliche
Weise. Dieser Abschnitt meiner Arbeit soll die Hauptunterschiede zwischen den beiden Systemen
darstellen und auch verdeutlichen, aus welchen Grinden ich entschieden habe, meine Thesen im
folgenden Teil meiner Arbeit auf die Kriterien eines diagnostischen Instruments zu konzentrieren: das
DSM-5.

Das DSM-5 wurde von einer amerikanischen Organisation entwickelt und finanziert, was bedeutet, dass
es auf amerikanischen sozialen Normen basiert, auch wenn es in vielen Landern verwendet wird. Im
Gegensatz dazu wurde das ICD-11 von der Weltgesundheitsorganisation entwickelt, was es fir den
globalen Einsatz konzipiert. Dieser Unterschied verdeutlicht die unterschiedlichen kulturellen Kontexte,
die jedes System widerspiegelt.®

Statistisch gesehen gilt das DSM-5 als zuverlassiger als das ICD-11. In diesem Kontext bezieht sich
»Zuverlassigkeit” auf die Konsistenz der Bewertungen — nicht auf die allgemeine Vertrauenswirdigkeit.
Statistische Zuverlassigkeit misst, wie wahrscheinlich es ist, dass zwei Fachkrafte bei der Beurteilung
eines Patienten zu derselben Diagnose kommen. Dazu gehort auch die zeitliche Zuverlassigkeit, die die
Konsistenz von Diagnosen im Laufe der Zeit sicherstellt. Das DSM-5 wurde mit diesen Konzepten im
Hinterkopf entwickelt, weshalb seine Kriterienliste viel detaillierter und spezifischer ist. Das ICD-11
hingegen lasst mehr Raum fiir die Beurteilung von Fallen durch die Fachkrafte. Das Hauptargument fir
diesen Ansatz ist, dass das Urteil der Fachkrafte entscheidend sein sollte, da ihre Ausbildung und
Erfahrung dazu dienen, ihre Fihigkeit, fundierten Entscheidungen zu treffen, entwickelt.’® Der
unterschiedliche Wortlaut der Kriterien C, D und E in den beiden Kriterienlisten ist ein gutes Beispiel
fur diesen Unterschied. Wahrend die Absicht der Kriterien dieselbe ist, verwendet die ICD-11 eine
allgemeinere Sprache, um einen breiteren Kontext und mehr Interpretationen einzubeziehen, was
seine Anwendung in verschiedenen Kulturen und Gesundheitssystemen erleichtert und eine gréssere
Anpassungsfahigkeit bei der Diagnose ermoglicht. Im Gegensatz dazu reduziert die spezifischere
Sprache des DSM-5 die Ambiguitat, schrankt aber moglicherweise auch die Anwendbarkeit in
vielféltigeren Kontexten ein.

In dem Kontext dieser Arbeit ermoglichen die detaillierten Beschreibungen der Symptome von ASS im
DSM-5 eine prazise Analyse der Symptome, die zur Diagnose von ASS verwendet werden. Da ich nicht

9 (Hookway, 2024)
10 (Tyrer, 2014)
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Uber die relevante Ausbildung und Expertise von Fachleuten verflige, besitze ich diesen
entscheidenden Urteilsvermogen nicht, die im oberen Abschnitt erwdahnt wurde. Daher stellen die
Unklarheit im ICD-11 einen erheblichen Nachteil dar, da sie meine Fahigkeit einschrankt, Hypothesen
auf der Grundlage seiner Kriterien zu erstellen. Dariiber hinaus spielt ein zusatzlicher Faktor in diesem
Zusammenhang eine wesentliche Rolle: die persdnliche Voreingenommenheit des Klinikers, die ich
auch nicht analysieren kann.

Das DSM-5 verwendet ein polythetisches System, was bedeutet, dass nur eine Teilmenge der Kriterien
in jedem Bereich erfillt sein muss, um eine Diagnose zu stellen. Das ICD-11 verlangt hingegen, dass
alle wesentlichen Aspekte in den Bereichen A (anhaltende Defizite in der sozialen Kommunikation und
Interaktion) und B (eingeschrdnkte, repetitive Verhaltensmuster, Interessen oder Aktivitaten) erfillt
sind.! In dieser Arbeit ist die Flexibilitit des polythetischen Systems des DSM-5 von Vorteil, da es mir
ermoglicht, zusatzliche Kriterien vorzuschlagen, die auf die Erkennung von Autismus bei Frauen
zugeschnitten sind. Dieser Ansatz verhindert, dass Personen, die diese zuséatzlichen Kriterien nicht
erfullen, aber dennoch in die breitere Diagnose passen, potenziell von dieser Zusatzkriterien
ausgeschlossen werden.

2.1.2 Weitere Diagnostische Instrumente

Dieser Abschnitt soll ein umfassendes Verstandnis fiir zwei begleitende Instrumente vermitteln, die in
der ersten und zweiten Stufe des diagnostischen Prozesses eingesetzt werden. Diese Instrumente
spielen eine entscheidende Rolle bei der Beurteilung verschiedener Aspekte des Verhaltens und der
Entwicklung der Person und tragen dazu bei, eine umfassende Bewertung zu gewahrleisten. Wahrend
jedes Instrument seinen spezifischen Zweck erfllt, liefern sie gemeinsam ein vollstandigeres Bild, das
die behandelnde Fachkraft dabei hilft, eine griindliche und genaue Diagnose der Autismus-Spektrum-
Storung zu stellen.

2.1.2.1 Diagnostische Beobachtungsskala fur Autistische Stérungen

Die diagnostische Beobachtungsskala fiir Autistische Stérungen (ADOS) ist ein standardisiertes
Diagnoseinstrument zur Erfassung von ASS. Er besteht aus einer Reihe von halbstrukturierten und
strukturierten Aufgaben, deren Bearbeitung 30-60 Minuten dauert. Bei halbstrukturierten Aufgaben
handelt es sich um Aufgaben, die einen allgemeinen Rahmen oder Richtlinien vorgeben, aber dem
Individuum Flexibilitdt bei der Ausfiihrung lassen (z.B. etwas mit bunten Blocken bauen), wahrend
strukturierte Aufgaben spezifische Regeln enthalten und keinen Spielraum fiir Interpretationen bei der
Ausfiihrung lassen (z.B. die gleichen bunten Bldcke nach Farbe oder Grdsse ordnen).? Der ADOS
konzentriert sich auf vier Hauptaspekte, die mit den von den DSM-5 bestimmten Kriterien flr ASS
Ubereinstimmen: verbale und nonverbale Kommunikationsfahigkeiten, wechselseitige soziale
Interaktionen, die Beschaftigung mit Spiel, Spielzeug und Fantasie, eingeschrdankte, repetitive
Verhaltensmuster und Interessen.

Nach Abschluss der Aufgaben und der Kodierung der Beobachtungen bestimmt ein Algorithmus die
Punktzahl des Patienten und stuft ihn entweder als «Autismus-Spektrum-Stérung» oder als «Nicht-
Spektrum» ein.’ Die «Kodierung der Beobachtungen» bezieht sich auf den Prozess der Aufzeichnung
und Kategorisierung der Handlungen, die die Person wahrend ihrer Beurteilung vornimmt, und die

1 (Tyrer, 2014)

12 (Wikipedia, 2024)

13 (Understanding the Autism Diagnostic Observation Schedule (ADQS), 2024)
1 (Wikipedia, 2024)
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Zuweisung von Codes zu diesen Handlungen. So kann beispielsweise die Haufigkeit, mit der der Patient
Augenkontakt aufnimmt oder Handgesten verwendet, mit Buchstaben oder Zahlen kodiert werden.
Dies dient mehreren Zwecken: Durch die Kodierung wird sichergestellt, dass alle Verhaltensweisen auf
die gleiche Weise erfasst werden, sie bietet eine klare und lbersichtliche Méglichkeit, grosse Mengen
an Informationen zu erfassen, und ermaoglicht es den Interviewern die Ergebnisse mehrerer Personen
zu vergleichen.®

Jedem Patienten werden Aktivitaten seiner Altersgruppe und seines Sprachniveaus vorgelegt, die von
12-30 Monaten bis zum Erwachsenenalter reichen und in 5 separate Module unterteilt sind.*®

2.1.2.1.1 Vergleich der Aktivitaten in den Modulen

Alle Module des ADOS haben den gemeinsamen Fokus, soziale Kommunikation, Interaktion und
Verhaltensweisen (iber verschiedene Entwicklungsstufen hinweg zu bewerten. Die Aktivitdaten
ermoglichen eine Analyse sozialer und nonverbaler Kommunikation sowohl in strukturierten als auch
in natiirlichen Kontexten.

Die Module variieren je nach Entwicklungsstand und verbalen Fahigkeiten. Fir jlingere Kinder oder
Personen mit begrenzter Sprache stehen nonverbale Kommunikation, grundlegende soziale
Interaktionen und symbolisches Spiel im Vordergrund. Altere Kinder und Erwachsene bearbeiten
Aufgaben wie das Erzahlen von Geschichten, die Diskussion von Emotionen und Gesprache lber soziale
Herausforderungen. Diese Aufgaben betonen abstraktes Denken, emotionale Einsicht und komplexe
soziale Themen, wodurch die Diagnose entwicklungsgerecht bleibt und zentrale Symptome von ASS
gezielt erfasst werden.

2.1.2.2 Autism Diagnostic Interview-Revised (ADI-R)

Das Autism Diagnostic Interview-Revised ist das Begleitinstrument zum ADQOS, die beide als
Goldstandard-Test fur Autismus gelten. Es handelt sich um ein strukturiertes Interview, das mit Eltern
oder Betreuern von Personen durchgefiihrt wird, die zur Untersuchung tiberwiesen wurden und bei
denen ein Verdacht auf ASS besteht. Er kann fiir diagnostische Zwecke bei allen Personen mit einem
geistigen Alter von mindestens 24 Monaten eingesetzt werden. Das geistige Alter ist definiert durch die
intellektuelle Leistungsfahigkeit einer Person im Vergleich zum Durchschnitt ihrer Altersgruppe, wie sie
durch Tests und einen Psychologen gemessen wird. Die Befragung konzentriert sich auf
Verhaltensweisen in den Bereichen soziale Interaktion, Kommunikation und Sprache sowie
eingeschrankte und sich wiederholende Verhaltensmuster.?’

Das Interview deckt die gesamte Entwicklungsgeschichte der betreffenden Person ab und fragt nach
dem Verhalten der Person in der Gegenwart oder zu einem bestimmten Zeitpunkt. Den Befragten
werden 93 Fragen gestellt, die in finf Kategorien unterteilt sind: Eroffnungsfragen, Fragen zur
Kommunikation, Fragen zur sozialen Entwicklung und zum Spiel, Fragen zu repetitivem und
eingeschranktem Verhalten und Fragen zu allgemeinen Verhaltensproblemen, die dem Interviewer
helfen sollen, effiziente Behandlungsplane fiir die Personen zu erstellen. Die Fragen sind offen
formuliert, damit der Interviewer geniligend Informationen sammeln kann, um die betreffende Person
richtig zu beurteilen.®

15 (Hawes, Dadds, & Pasalich, 2013)

16 (Understanding the Autism Diagnostic Observation Schedule (ADQS), 2024)
17 (Autism Diagnostic Interview, kein Datum)

18 (Autism Diagnostic Interview - Revised (ADI-R), 2020)
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Die Fragen im Bereich der sozialen Interaktion messen die Qualitat der Interaktionen und fragen nach
dem Austausch von Gefiihlen, dem Anbieten und Suchen von Trost, dem Lacheln und der Reaktion auf
andere Personen. In den Bereichen Kommunikation und Sprache werden stereotype Ausserungen, die
Umkehrung von Pronomen und die soziale Verwendung von Sprache untersucht. Stereotype
Ausserungen sind Wérter oder Laute, die die Person am hiufigsten wiederholt. Der Abschnitt Giber
eingeschrankte und sich wiederholende Verhaltensweisen enthdlt Fragen zu ungewdhnlichen
Beschéftigungen, Hand- und Fingermanierismen und ungewoéhnlichen sensorischen Interessen. Die
Punktzahl, die der betreffenden Person im Interview zugewiesen wird, wird durch Addition der
Punktzahlen fir die Antworten auf die einzelnen Fragen berechnet. Die Punktzahl fiir jede Frage wird
vom Interviewer nach dieser Skala festgelegt:

0: Verhalten der angegebenen Art ist nicht vorhanden

1: Das angegebene Verhalten ist in abnormaler Form vorhanden, aber nicht so schwerwiegend
oder haufig, dass die Kriterien fir eine 2 erfullt sind.

2: Eindeutig abnormes Verhalten

3: Extremer Schweregrad des angegebenen Verhaltens

7: Eindeutige Abnormitdt im allgemeinen Bereich, jedoch nicht in der spezifischen Form, die im
Fragebogen erfasst wird

8: Nicht zutreffend
9: Nicht bekannt oder gefragt

Es ist zu beachten, dass die Punktzahlen 7, 8 oder 9 bei der Ermittlung der endgultigen Punktzahl auf O
fallen, da diese Punktzahlen nicht auf autistisches Verhalten hinweisen und daher nicht in die
Gesamtwertung einfliessen. Jeder Inhaltsbereich wird separat berechnet und hat unterschiedliche
Grenzwerte.

Eine ASS-Diagnose wird gestellt, wenn die Punktzahlen aller drei Inhaltsbereiche die jeweiligen
Grenzwerte Uberschreiten. Diese sind 10 fiir soziale Interaktion, 8 (wenn verbal) oder 7 (wenn
nonverbal) fir Kommunikation und Sprache und 3 fiir eingeschrankte und sich wiederholende
Verhaltensweisen.

2.2 Beschreibung des Storungsbildes

Die zuvor aufgelisteten Symptome werden kontextualisiert und es wird untersucht, wie sie sich in der
Praxis dussern. Dabei wird ein besonderer Fokus darauf gelegt, wie die Symptome im Alltag
wahrgenommen werden. Ein zentraler Aspekt von ASS ist die Variabilitdat der Symptomatik, die von
Person zu Person unterschiedlich ausgepragt sein kann, die die Auspragung und Erkennung der
Symptome beeinflussen. Weshalb ASS als Spektrum-Stérung bezeichnet wird.

2.2.1 Gestorte Soziale Interaktion

Ein zentrales Merkmal der ASS ist ein Defizit im Bereich des sozialen Miteinanders und der
gegenseitigen Verstandigung. Autistische Menschen haben Schwierigkeiten mit sozial-emotionaler

19 (Autism Diagnostic Interview, kein Datum)
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Gegenseitigkeit, was bedeutet, dass es ihnen schwerfallt, sich am Austausch von Gefiihlen, Gesten und
verbaler Kommunikation zu beteiligen. Dieses Merkmal zeigt sich besonders deutlich in der Kindheit,
wenn autistische Kinder weder soziale Interaktionen initiieren noch Gefiihle mit anderen Kindern teilen
und das Verhalten ihrer Altersgenossen nur begrenzt nachahmen. Auch wenn sie sich verbal dussern,
geschieht dies oft eher, um Bitten oder Kommentare zu formulieren, als um aktiv an einem Gesprach
teilzunehmen.?

Im Erwachsenenalter zeigt sich diese gestorte soziale Interaktion, wenn keine Sprachverzégerung
vorliegt, am ausdricklichsten durch Schwierigkeiten bei der Verarbeitung und Reaktion auf soziale
Signale. Ein Teil dieser Problematik ist darauf zurlickzufiihren, dass autistische Menschen auditive
Informationen zwar ahnlich wie neurotypische Personen verarbeiten, jedoch die Weiterleitung dieser
Informationen im temporoparietalen Ubergang anders erfolgt. In autistischen Gehirnen stehen die
Bereiche, die dieser Ubergang verbindet, Giberdurchschnittlich stark in Verbindung zueinander. Der
temporoparietale Ubergang ist fiir die Verknlpfung von Sprache mit vorhandenem Wissen,
Erinnerungen und vor allem Emotionen zustdndig und spielt eine wichtige Rolle bei der Wahrnehmung
der mentalen Zustinde anderer Menschen. Diese Uberkonnektivitat erschwert die Interpretation
emotionaler Nuancen in der Sprache, wodurch es autistischen Menschen schwerfallt, den Ton einer
Situation zu erfassen.?! Autistische Erwachsene miissen deshalb oft Kompensationsstrategien
entwickeln, um das Verhalten, das neurotypischen Menschen als intuitiv erscheint, nachzuahmen. Um
gesellschaftliche Regeln und Normen einzuhalten, missen sie wahrend sozialer Interaktionen standig
daruber nachdenken, wie sie sich verhalten sollen.

Soziales Interesse kann bei autistischen Menschen schwach, uniiblich oder gar nicht vorliegen, was sich
in der Ablehnung anderer oder stérend-wirkenden Anndherungsversuchen dussern kann, welche zu
Schwierigkeiten bei der Initiierung und Aufrechterhaltung von Freundschaften und familidren
Beziehungen fihren kénnen. In der Kindheit zeigt sich dies durch mangelnde Beteiligung an
Rollenspielen und einem Bestehen auf strengen Spielregeln. Oft ziehen autistische Kinder es vor, allein
oder mit viel dlteren oder jiingeren Personen zu spielen.?

2.2.2 Beeintrachtigte Kommunikation und Sprache

Die sprachlichen Fahigkeiten autistischer Menschen kénnen sehr unterschiedlich ausgepragt sein.
Haufig ist die Sprachentwicklung bei autistischen Kindern verzogert oder gestort, und manche bleiben
ihr Leben lang nonverbal. Oft verfligen autistische Menschen tiber einen grossen Wortschatz in ihren
Interessengebieten, aber Uber einen eingeschrdankten in anderen Themenbereichen. Sie sind haufig in
der Lage, lange Monologe (iber ihre Interessen zu halten, kénnen jedoch keine wechselseitige
Konversation fiihren, was mit den Schwierigkeiten bei der sozialen Reziprozitdt zusammenhangt.

Echolalie, die unbeabsichtigte Wiederholung des Gesprochenen einer anderen Person, ist oft ein
wichtiger Teil des autistischen Sprachlernprozesses.?® Autistische Kinder wiederholen oft Wérter oder
Redewendungen, die sie in Biichern oder Fernsehsendungen gelernt haben oder solche, die von
Lehrern oder Erwachsenen stammen. Dies kann fiir das Kind unterschiedliche Aufgaben erfiillen, etwa
als Beruhigungsstrategie bei sensorischen Uberforderungen, als Kommunikationshilfe, wenn es zu
anstrengend ist, eigene Worte zu finden, oder als Selbstgesprach bei schwierigen Aufgaben. Ein Beispiel

American Psychiatric Association, 2013)
Spiegato, kein Datum)
American Psychiatric Association, 2013)
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dafir ist, wenn ein Elternteil sagt: «Bedanke dich», und das Kind, statt «Danke» zu sagen, «Bedanke
dich» wiederholt.?*

Im Allgemeinen haben autistische Menschen eine Prosodie, die von ihren Mitmenschen als uniblich
wahrgenommen wird. Sie kdnnen monoton sprechen, was oft ungewollt den Eindruck vermittelt, dass
sie desinteressiert oder gelangweilt sind, oder sie sprechen mit einer ungewoéhnlichen Singsang-
Stimme.?

Nonverbale Signale, die wahrend sozialer Interaktionen ausgetauscht werden, sind flir autistische
Menschen ebenfalls schwer verstdandlich und anzuwenden. Diese Schwierigkeiten zeigen sich in einer
ungewodhnlichen Verwendung von Blickkontakt, Gestik, Mimik, Kérperhaltung und Intonation. Auch die
Koordination von verbaler und nonverbaler Kommunikation fallt oft schwer, was zu einer
ungewohnlichen Korpersprache beim Sprechen fiihrt. Ein weiteres typisches Merkmal ist die
Schwierigkeit, nicht-wortliche Sprache wie Ironie, Sarkasmus oder Notlligen zu verstehen. Ein frihes
Anzeichen von ASS ist auch eine beeintrachtigte geteilte Aufmerksamkeit, erkennbar am Mangel an
Fingerzeigen, dem Hinweisen oder Bringen von Gegenstanden, um Interesse zu teilen, oder der
Unfahigkeit, den Hinweisen oder Blicken anderer zu folgen. Autistische Menschen kdnnen zwar einige
Gesten erlernen, die ihnen bei der nonverbalen Kommunikation helfen, doch ihr Repertoire bleibt in
der Regel kleiner als das von neurotypischen Menschen, und sie verwenden solche Gesten oft nicht
spontan.?®

2.2.3 Repetitive, stereotype Verhaltensweise

Weitere Merkmale der ASS sind die repetitiven und stereotypen Verhaltensweisen, die sich bei
autistischen Personen manifestieren. Ein Ausdruck dieses repetitiven Verhaltensmusters sind
sogenannte «Stims», die bei autistischen Personen haufig vorkommen. Stims sind sich wiederholende,
rhythmische motorische Bewegungen oder Lautdusserungen und stellen ein selbststimulierendes

Verhalten dar. Es wurde festgestellt, dass es sich dabei auch

Overwhelming

Environment um ein  selbstregulierendes  Verhalten  handelt.

Uberwiltigende Umgebungen verursachen laute Gedanken

. und eine Reizliberflutung, die zu unkontrollierbaren
Sensory Noisy

Overload \ / Thoughts Emotionen fihrt.
Stimming dient der Beruhigung dieses Zustands der

N UNCONTAINABLE . .. . . . . . . ..
Calming EMOTION caling Ubererregung. Dies funktioniert, indem sich die Individuen

auf einen einzigen, vorhersehbaren sensorischen Input (der
Stim) konzentrieren, tGber den sie Kontrolle haben, um sich

selbst zu regulieren und libermadssigen Input zu blockieren.

STIMMING
Da intensive Emotionen die naheliegendste Ursache fir
Abbildung 1 - Stimming als Stimming sind, kann Stimming auch ein Ausdruck starker
Selbstregulierungsmechanismus (Kapp, et al., . . .
2019) positiver Emotionen sein.

Da Stims als Mittel zur Selbstregulation dienen und helfen,
sensorische Reize zu bewiltigen, stehen sie im Zusammenhang mit den Herausforderungen, die

24 (Rudy, 2023)

%5 (Berufsverbadnde fiir Psychiatrie, Kinder- und Jugendpsychiatrie, kein Datum)
26 (American Psychiatric Association, 2013)

27 (Kapp, et al., 2019)
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Veranderungen fiir autistische Personen mit sich bringen. Veranderungsangst ist ein typisches
Symptom der ASS und eine Folge des stereotypen Denkens sowie der kognitiven Inflexibilitat.
Autistische Menschen flihlen sich in der Vorhersehbarkeit und Struktur ihrer festen Routinen wohl und
verlassen sich auf diese. Diese Routinen sind fiir sie entscheidend, um sich im taglichen Leben
zurechtzufinden. Selbst scheinbar banale Veranderungen in ihrer Routine, wie bei Essens- oder
Schlafenszeiten, kénnen zu verstdrkten Angstgefiihlen fiihren. Auch die Anpassung an veranderte
Sinneseindriicke wie Gerausche, Gerliche, Lichtverhaltnisse oder Raumanordnungen fallt schwer und
kann schnell zu Uberforderung fiihren, da solche Veranderungen das Gefiihl von Vertrautheit stéren.?®

3 Problemfaktoren, die zur verzogerten Diagnose bei
Frauen fuhren

Dieses Kapitel widmet sich der Untersuchung, warum ASS bei Mannern viermal hdufiger diagnostiziert
wird als bei Frauen. Zentrale Theorien und moglichen Einflussfaktoren werden vorgestellt, kritisch
analysiert und miteinander in Beziehung gesetzt, wobei der Fokus dabei auf, sozialen und
diagnostischen Aspekten gelegt wird. Ziel ist es, die vielschichtigen Griinde fiir diese Diskrepanz zu
entschlisseln und die Grenzen der derzeitigen Diagnostik zu hinterfragen.

3.1 Die Folgen einer fehlenden oder verspateten Diagnose

Der erste Schritt in diesem Kapitel besteht darin, ein Verstandnis fiir die Auswirkungen zu entwickeln,
die eine fehlende oder verspatete Diagnose auf betroffene Personen insgesamt haben kann. Diese
Untersuchung verdeutlicht die Relevanz und Dringlichkeit der Untersuchung des Diagnoseprozesses
und legt damit die Grundlage fiir die anschliessende Analyse der moglichen Einflussfaktoren.

Die vielleicht schlimmste Auswirkung einer verpassten oder verspdteten Diagnose ist, dass sie den
Betroffenen die Chance nimmt, sich selbst vollstandig zu verstehen. Menschen die spater mit ASS
diagnostiziert wurden berichten oft, dass sie in Abwesenheit einer wissenschaftlichen Erklarung fir
ihre Unterschiede diese als Charakterfehler wahrgenommen haben. Ausserdem beurteilten sie ihre
Schwierigkeiten, in Umgebungen zurecht zu kommen, die nicht fiir sie bestimmt sind, als personliches
Versagen.”® Von anderen wegen atypischer sozialer Interaktion beurteilt zu werden, ohne die
Moglichkeit zu haben, sich als autistisch zu identifizieren, verstarkte die soziale Isolation und daraus
resultierenden negativen Gefiihle des Selbstwerts.3® Ausserdem wurde gezeigt, dass Schiiler*innen
Individuen, die autistische Zlige aufweisen, eher akzeptieren, wenn diese ausdriicklich als autistisch
eingestuft werden.3!

Der Erhalt der Diagnhose wird von fast allen als positive Erfahrung beschrieben.3? Sam Fleming, der seine
Diagnose im Alter von 33 Jahren erhielt, hat seine Gefiihle in einem Interview mit der Organisation
Verywell gedussert.

28 (Autism: Dealing with Change, kein Datum)
2 (Miller, 2021)

30 (Atherton, Edisbury, Piovesan, & Cros, 2022)
31 (Matthews, Ly, & Goldberg, 2014)

32 (Bargiela, Steward, & Mandy, 2016)
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«l recall shaking as the therapist delivered the teams’ verdict. It was incredibly validating. | felt
like I could finally let out a big breath after holding it for so long. My life has been on hold for 13 years,
waiting to hear those words that could finally help me understand myself and start living. »*

Dies entspricht den Geflihlen vieler anderer spéat diagnostizierter Personen, die diese Erfahrung mit
einem intensiven Geflihl der Erleichterung assoziieren. Es ist charakteristisch, dass Menschen, bei
denen die Diagnose erst spat im Leben gestellt wird, oft eine schlechtere psychische Gesundheit
aufweisen. Depressionen, Angstzustdande, Essstorungen sowie Suizidgedanken und -versuche treten
leider tiberdurchschnittlich haufig auf.3* Tatsachlich sind ausgepragte autistische Ziige bei Personen, die
durch Selbstmord sterben, deutlich liberreprasentiert, was darauf schliessen lasst, dass es sich

t.% Diese

moglicherweise bei diesen Personen um nicht diagnostizierte autistische Menschen handel
psychischen Belastungen stehen oft in Zusammenhang mit schulischen Schwierigkeiten und
Erfahrungen von Mobbing. Ohne eine Diagnose bleibt den Betroffenen der Zugang zu unterstiitzenden
Angeboten wie Beratung, Hilfestellungen oder Anpassungen an der Schule und am Arbeitsplatz
verwehrt, was ihre Herausforderungen zusatzlich verstérkt.?® Eine Teilnehmerin an einer Studie® tber

die Frauen mit spaten Diagnosen sagte dies Uber ihre Erfahrungen:

«l was exhausted trying to figure it out ... why things were so different for me, and ... by the time | had
got to that diagnosis, | was already half dead. »

Der Mangel an professioneller Unterstitzung und an Wissen, das ihnen helfen kénnte, ihre eigenen
Bediirfnisse besser zu verstehen und zu bewaltigen, flihrt dazu, dass nicht diagnostizierte autistische
Menschen mit den Schwierigkeiten des autistischen Erlebens allein gelassen werden. Dabei fehlen
ihnen wichtige Bewéltigungsstrategien, um mit sensorischen Uberlastungen und haufigen sozialen
Interaktionen zurechtzukommen — beides Aspekte, die im Alltag besonders belastend sein kénnen.3®

Die Gefiihle der Isolation, mit denen viele nicht diagnostizierte autistische Personen zu kdampfen haben,
sind oft darauf zurlickzufiihren, dass ihnen der Zugang zu ihrer Gemeinschaft fehlt. Eine Diagnhose
eroffnet die Moglichkeit, andere Menschen mit ASS kennenzulernen, Erfahrungen auszutauschen, das
Verstandnis fur die eigene Neurodivergenz zu vertiefen und Akzeptanz durch Gleichgesinnte zu
erfahren. Vor allem jedoch liefert sie den Betroffenen die Bestatigung, dass sie mit ihren Erfahrungen
nicht allein sind und dass ihre Gedanken und Gefiihle vollkommen valide und normal sind. Dieses
Gefuhl der Zugehorigkeit spielt eine entscheidende Rolle bei der Verbesserung der psychischen
Gesundheit vieler spat diagnostizierter autistische Individuen.®®

3.2 Untersuchung biologischer Theorien auf das
Geschlechterverhaltnis

Dieser Abschnitt meiner Arbeit widmet sich der Vorstellung von Theorien, die biologische Faktoren
als Einfluss auf das Geschlechterverhiltnis vorschlagen. Im Anschluss werden diese Theorien jedoch
einer griindlichen Analyse unterzogen, um ihre Schwachen und Mangel aufzuzeigen. Diese kritische

33 (Miller, Study: Autism Diagnosis Later in Life Linked to Worse Mental Health, 2021)
34 (Gellini & Marczak, 2024)

35 (Cassidy, et al., 2022)

36 (Gellini & Marczak, 2024)

37 (Leedham, Thompson, Smith, & Freeth, 2019)

38 (Gellini & Marczak, 2024)

39 (Gellini & Marczak, 2024)
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Auseinandersetzung dient nicht nur der Aufdeckung ihrer begrenzten Aussagekraft, sondern tragt
auch dazu bei, die Plausibilitat der anschliessenden Faktoren zu untermauern.

3.2.1 Extreme Male Brain Theory

Die Extreme Male Brain Theorie, die zuerst von Baren-Cohen vorgeschlagen wurde, behauptet, dass
Autismus als eine Ubertreibung mannlicher kognitive Eigenschaften verstanden werden kann. Baron-
Cohen schlagt vor, dass die menschlichen Geschlechter durch die beiden Dimensionen des
«Systematisierens» und des «Empathisierens» unterscheidet werden konnen. Den Begriff
«Empathisieren» wird als das Bedlirfnis, die Gefiihle und Gedanken einer gegeniiberliegenden Person
zu erkennen, und die Fahigkeit, darauf mit einer angemessenen Emotion zu reagieren, definiert.
Systematisierung wird gemdass Baren Cohen als das Bestreben definiert, Systeme zu verstehen, zu
analysieren und zu konstruieren. In diesem Zusammenhang bezeichnet ein System eine Ansammlung
von Komponenten, die gemass vorhersehbaren Regeln miteinander interagieren. Wir systematisieren,
indem wir die Regeln identifizieren, die das System steuern, um dessen Verhalten vorherzusagen.

Laut Baren-Cohen kdnnte das mannliche Gehirn als das kognitive Profil definiert werden, bei dem die
systematisierende Fahigkeit starker ist als das Einfiihlungsvermdgen, wahrend das weibliche Gehirn das
Gegenteil darstellt. Dazu konnte eine niedrige Kompetenz zur Empathie, wie sie Baron-Cohen definiert,
den Mangel an Fahigkeiten in bestimmten Bereichen, wie die Sensibilitat flir Gesichtsausdrucke,
emotionale Gegenseitigkeit und die Aufrechterstellung von gegenseitigen Beziehungen, erklaren.
Baron-Cohen schlagt ausserdem vor, dass diese Verdanderung von einem neurotypischen weiblichen
Gehirn zu einem extrem mannlichen Gehirn bei autistischen Frauen sowohl mit genetischen Faktoren
als auch mit der prinatalen Exposition gegeniiber Testosteron zusammenhingen kénnte.*

a. collectible systems (e.g. distinguishing between types of stones or wood);

b. mechanical systems (e.g. a video recorder or a window lock);

c. numerical systems (e.g. a train timetable or a calendar);

d. abstract systems (e.g. the syntax of a language or musical notation);

e. natural systems (e.g. the weather patterns or tidal wave patterns);

f. social systems (e.g. a management hierarchy or a dance routine with a dance partner);
and

g. motoric systems (e.g. throwing a Frisbee or bouncing on a trampoline).

Abbildung 2 - Arten von Systemen (Ashwin, Ashwin, Tavassoli, Chakrabarti, & Baron-Cohen, 2009)

Ein Beispiel fur ein strukturiertes System, das fiir Menschen mit Autismus beruhigend wirkt, kénnte
eine konsistente Routine sein. Zudem haben Personen mit hohen systematisierenden Fahigkeiten die
Neigung, sich intensiv auf Muster und Regeln zu konzentrieren. Dies kann sich in das autistische
Merkmal der ausgepragten Interessen an spezifischen, engen Themen manifestieren. Beim
Systematisieren ist es am effektivsten, alle Variablen konstant zu halten und jeweils nur eine
Veranderung vorzunehmen. Durch diesen Vorgang kann man die Welt vorhersehbar machen, was
besonders praktisch fiir autistische Personen ist, da es fiir sie besonders schwierig ist, sich in einer
neurotypischen Gesellschaft zurechtzufinden.*

40 (Baren-Cohen, 2002)
41 (Ashwin, Ashwin, Tavassoli, Chakrabarti, & Baron-Cohen, 2009)
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3.2.1.1 Kritik an der Extreme Male Brain Theorie

Immer wenn etwas stark nach Geschlecht unterschieden wird, wird Testosteron schnell zum
Hauptverdachtigen, diese Theorie bildet da keine Ausnahme. Da die Messung von Hormonen bei
frihen Foten jedoch oft mit vielen Risiken fiir die Schwangerschaft verbunden ist, benutzen
Wissenschaftler vor allem das 2D:4D-Verhéltnis, um diese pranatale Exposition zu messen. Dies bezieht
sich auf das Verhaltnis zwischen dem Zeigefinger (2D) und dem Ringfinger (4D), dass bei Mannern und
autistischen Frauen im Vergleich zu neurotypischen Frauen tendenziell kleiner ist.*> Ob dieses
Verhiltnis aber wirklich etwas aussagt, ist ein sehr umstrittener Diskussionspunkt fiir Wissenschaftler.
Viele Forscher*innen sind der Meinung, dass die Vorstellung, ein einfaches Handverhéltnis kdnne so
viel Gber eine Person aussagen, einfach ein Versuch ist, Schlussfolgerungen tiber ein nicht erforschbares
Merkmal zu ziehen.

Eine Studie, in der 240.000 Menschen untersucht wurden, ergab, dass die Durchschnittswerte der
rechten Hand bei Frauen bei 0,994 und bei Mannern bei 0,984 liegen, ein fast unmerklicher
Unterschied, der nach Ansicht einiger Expert*innen durch die von Natur aus grosseren Hande von
Mannern erklart werden kénnte.*?

Ausserdem beruhen viele Studien, die diese Theorie stiitzen, auf kleinen Stichproben und Daten aus
Beobachtungsstudien, die zwar eine Korrelation, aber keine Kausalitdt herstellen kdnnen. Diese Daten
werden durch die Beobachtung von Subjekten in ihrem natirlichen Umfeld ohne jegliche Einwirkung
oder Manipulation gewonnen. Dies kann durch verschiedene Methoden geschehen, z. B. durch direkte
Beobachtung oder Umfragen. Insbesondere diese Arten von Datensdtzen konnen diesen
Kausalitatsnachweis nicht erbringen, da Forscher*innen keine Kontrolle Uber externe Variablen
ausiiben, die die Beziehung zwischen den beobachteten Merkmalen beeinflussen kénnten.*

Im Versuch, eine Studie durchzufiihren, die die Schwachen friiherer Forschungen probiert hat zu
Uberwinden, stellte ein Forscherteam eine Gruppe von 643 méannlichen Versuchspersonen zusammen,
die entweder Testosteron oder ein Placebo einnahmen und anschliessend auf ihre kognitive Empathie
getestet wurden. Diese wurde als die Fahigkeit definiert, die Emotionen anderer zu interpretieren und
deren Verhalten im Hinblick auf ihren emotionalen Zustand zu verstehen. Die Forscher beobachteten,
dass, obwohl die Probanden, die Testosteron erhielten, erhohte Hormonkonzentrationen aufwiesen,
dies in den durchgefiihrten Tests keinen Einfluss auf ihre kognitive Empathie hatte. Zusatzlich wurde
keine Korrelation zwischen der Leistung in Tests und den 2D:4D-Verhiltnissen festgestellt.*

Sobald eine Studie die Schlussfolgerungen der Theorie zu bestdtigen scheint, eine andere auftaucht,
um sie zu widerlegen. Dies fuhrt zu unschlissigen Ergebnissen und wirft die Frage auf, ob es sich
tatsachlich um eine belastbare Theorie handelt. Bei meiner Recherche bin ich aus diesen Griinden zu
dem Schluss gekommen, dass die Extreme Male Brain Theorie nicht ausreichend ist, um das Verhaltnis
der Diagnose von ASS zwischen den Geschlechtern zu erkladren, die vorgeschlagene erhdhte Fahigkeit
des «Systematisierens» aber als einer Erklarung der atypischen Gedankenvorgange von Menschen mit
ASS betrachtet werden kann.

42 (Paddock, 2019)

43 (Leslie, 2019)

44 (Paddock, 2019)

4 (Nadler, et al., 2019)
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3.2.2 Female Protective Effect Theory

Eine Erklarung, die auf genetischen Faktoren beruht, ist die Female Protective Effect Theorie.
Ausgehend von der Beobachtung, dass Frauen mit Autismus im Durchschnitt mehr betroffene
Verwandte haben als Manner?, besagt die Theorie, dass Frauen einen sogenannten «weiblichen
Schutzeffekt» haben, der entweder genetischer oder hormoneller Natur sein kdnnte. Unterstitzt wird
diese Annahme durch Studien, die zeigen, dass autistische Frauen mehr de novo-Varianten aufweisen,
also spontane genetische Mutationen, die die Gehirnentwicklung beeinflussen, und die haufig mit ASS
assoziiert werden. Es wird deswegen angenommen, dass der Schutzfaktor die Auswirkungen dieser
Mutationen bei Frauen abschwacht, sodass sich mehr Mutationen ansammeln mussen, damit sich
autistische Merkmale bei Frauen entwickeln kénnen. Zudem kdnnte diesen héheren Schwellenwert
erklaren, warum Frauen oft subtilere Symptome zeigen als Manner.”’

3.2.2.1 Kritik an der Female Protective Effect Theorie

Wenn autistische Frauen tatsachlich eine erhéhte genetische Last durch diese Mutationen tragen,
sollte auch bei ihren Verwandten eine grossere genetische Belastung vorhanden sein, und da
genetische Faktoren eine entscheidende Rolle bei der Entwicklung von ASS spielen, sollte fir diese
Verwandten ebenfalls eine erhohte Wahrscheinlichkeit bestehen, die Stérung zu entwickeln. Die
Beweise fir diese Vermutung sind jedoch nicht schlissig. Das gleiche Problem wie zuvor tritt auch bei
dieser Theorie auf: Wahrend einige Studien bestatigen, dass die Verwandten ersten Grades von
autistischen Frauen mehr autistische Merkmale aufweisen als die Verwandten von Mannern mit ASS,
zeigen genauso viele das Gegenteil. Ein weiteres Problem besteht auch darin, dass bisher noch kein
einziges schiitzendes Gen oder ein Faktor identifiziert werden konnte.*

Ausserdem ist aus meiner Sicht eine entscheidende Einschriankung der Female Protective Effect
Theorie, dass die Beweise dafiir ausschliesslich aus Studien mit autistischen Frauen stammen, die die
aktuellen Diagnosekriterien erfiillen. Aber solange nicht nachgewiesen werden kann, dass die
Stichproben autistischer Frauen in diesen Studien tatsachlich reprasentativ fiir alle autistischen Frauen
sind, kann nicht davon ausgegangen werden, dass die Theorie verallgemeinerbar ist. Dieses Problem
resultiert aus der Annahme, dass die derzeitigen Diagnoseraten fiir Frauen korrekt sind, was nicht der
Fall ist, wie in dieser Arbeit gezeigt wird. Aus diesem Grund kdnnten zu diesem Zeitpunkt genetische
und Verhaltensunterschiede bei nicht diagnostizierten autistischen Frauen vollig ignoriert werden, die
die Theorie widerlegen kdnnten.

3.3 Problemfaktoren in einem klinischen Setting

Bei der verzogerten Diagnose von autistischen Frauen wurden zwei zentrale Problemfelder identifiziert:
das klinische Setting und der Community-Setting.*® Im ersten Teil dieses Abschnitts wird das klinische
Setting behandelt, um die damit verbundenen Probleme naher zu erldutern.

Das klinische Setting bezieht sich auf professionelle Umgebungen, in denen formelle Diagnosen gestellt
werden durch spezialisierte Fachkrifte wie Psychologen, Psychiater und Arzte. In diesem Setting
werden diagnostische Werkzeuge wie das Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS), das Autism
Diagnostic Interview-Revised (ADI-R) und die Diagnosekriterien des DSM-5 und ICD-11 verwendet, um

46 (Furfaro, 2019)

47 (Em, et al., 2022)

48 (American Psychiatric Association, 2013)

49 (Barnard-Brak, Richman, & Almekdash, 2019)
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die Symptome und Verhaltensweisen von Individuen zu bewerten. Frauen mit Autismus werden in
diesen Umfeldern haufig ibersehen, was auf mehrere Faktoren zurlickzufiihren ist, die in den
folgenden Kapiteln erldutert werden.

3.3.1 Female Autism Phenotype Theorie

Eine unterstltzende Theorie fiir die zentrale These meiner Arbeit ist die Female Autism Phenotype
Theorie, die vorschlagt, dass autistische Frauen zwar dieselben Kernmerkmale wie Manner besitzen,
diese jedoch auf eine Weise ausdriicken, die von den traditionellen Diagnosekriterien fir ASS abweicht.
Frauen zeigen dazu zusatzliche Verhaltensweisen zeigen, die bisher nicht in den Diagnosekriterien
beriicksichtigt wurden.>°

Der Ausgangspunkt dafiir ist die seit langem vertretene Annahme, dass autistische Manner und Frauen
keine Unterschiede in ihren autistischen Merkmalen aufweisen. Denn genau diese Annahme bildet die
Grundlage der aktuellen Diagnoseverfahren fiir ASS. Diese Uberzeugung ist jedoch grundlegend
unzuldssig, da diese angebliche geschlechtsspezifische Invarianz nicht mit den tatsachlich bestehenden
geschlechtsspezifischen Unterschieden Gbereinstimmt, die auch bei Personen ohne ASS zu beobachten
sind, die sich aus der unterschiedlichen Sozialisation und dem Kontakt mit verschiedenen
geschlechtsspezifischen Umgebungen und Aktivitaten ergeben.

In diesem Abschnitt werden die Kernpunkte der Theorie sowie die unterschiedlichen Auspragungen
der Symptome bei Frauen behandelt, insbesondere in den Bereichen soziale Fahigkeiten,
eingeschrankte Interessen und das Phidnomen des ««masking»s». Die Theorie besagt, dass die
typischen Beeintrachtigungen in diesen Kernbereichen bei autistischen Frauen von Fachleuten haufig
Uibersehen werden, weil ihre Prisentation viel subtiler und sozial vertraglicher ist.°? In diesem
Zusammenhang wurde auch beobachtet, dass, wenn sich die Symptome einer Storung nach Geschlecht
unterscheiden, die Entwicklung diagnostischer Kriterien tendenziell zugunsten des Geschlechts
verzerrt wird, das psychische Belastung starker externalisiert und sozial unerwiinschtes Verhalten zeigt,
was in diesem Fall M3nner bezeichnet.’? Dadurch besteht eine héhere Wahrscheinlichkeit, dass sie
nicht als autistisch erkannt und entsprechend spiter oder gar nicht diagnostiziert werden.>

3.3.1.1 Unterschiede in der Prasentation der Symptome

Eingeschrankte und repetitive Interessen manifestieren sich bei autistischen Frauen oft in einer
unterschiedlichen Weise als Manner. Wahrend einige Studien darauf hindeuten, dass Frauen mit ASS
diese Interessen in geringerem Masse haben als Mdnner®, gehen andere, aktuellere, davon aus, dass
diese Interessen bei Frauen zwar durchaus vorhanden sind, aber in anderen Bereichen als bei Mannern,
so dass sie entweder unterschitzt oder bei ASS-Untersuchungen gar nicht erst getestet werden.>”

Weitere Forschungen, die die speziellen Interessen von Mannern und Frauen vergleichen, kommen
auch zu dem Schluss, dass die Intensitat der Interessen zwar vergleichbar ist, dass aber die speziellen
Interessen von Frauen (die oft aus relationalen Themenbereichen wie Tiere, fiktionale Charaktere und
Psychologie bestehen) im Allgemeinen als alters- und geschlechtsgerechter angesehen werden als die

50 (Hull, Petrides, & Mandy, 2020)

Hull, Petrides, & Mandy, 2020)

Haney, 2016)

Hull, Petrides, & Mandy, 2020)

Hattier, Matson, Tureck, & Horovitz, 2011)

Antezana, Factor, Emma E. Condy, Scarpa, & Richey, 2018)
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speziellen Interessen von Mannern (die sich auf Themen wie Fahrzeuge, Computer oder Musik
konzentrieren), und deshalb oft gar nicht als atypisch wahrgenommen werden.>®

Die besseren sozialen Fahigkeiten, die sowohl bei neurotypischen als auch bei autistischen Frauen im
Vergleich zu neurotypischen bzw. autistischen Mannern beobachtet werden einer der wichtigsten
Kernargumente der Theorie. Frauen mit ASS zeigen typischerweise weniger Defizite in sozial-kognitiven
Bereichen wie dem Verstandnis von Mimik, Kérpersprache und dem Verstehen sozialer Hinweise, die
alle als kennzeichnende Merkmale fir die Stérung gelten.’” Auch wenn es auf den ersten Blick so
scheint, als hatten autistische Frauen weniger Schwierigkeiten mit sozialen Situationen, bietet ein
Prozess namens ««masking»» eine plausible Erklarung fiir dieses Phdnomen.

3.3.1.2 The Camouflaging Hypothesis

««masking»», auch bekannt unter dem Namen «Camouflaging», ist ein Prozess, bei dem autistische
Personen versuchen, ihre autistischen Merkmale in einem sozialen Kontext zu verstecken und
auszugleichen, um sich besser in eine Gruppe zu integrieren. Zu «masking» gehoren: das Erzwingen
von Blickkontakt, das Nachahmen der Mimik und Gestik anderer und das Erstellen und
Auswendiglernen von Skripten fir Smalltalk und alltaglicher Konversation.®® Autistische Personen
versuchen, Verhaltensweisen zu imitieren, die sie in Fernsehsendungen oder von Gleichaltrigen gelernt
haben, wodurch sie in der Lage sein kdnnen, einfache soziale Situationen wie Small Talk zu steuern.
Wenn sie jedoch mit komplexeren Interaktionen konfrontiert werden, zeigen sie wieder die typischen
sozialen Schwierigkeiten, die mit ASS verbunden sind.*®

Obwohl nicht genau bekannt ist, warum, wurde berichtet, dass Frauen besser darin sind und eher dazu
neigen, ihre autistischen Ziige zu maskieren, um soziale Schwierigkeiten zu kompensieren. Als Grund
sehen Expert*innen die weibliche Sozialisation, bei der Frauen starker auf Beziehungen und die Gefiihle
anderer achten sowie mehr Wert auf Hoflichkeit, Einflihsamkeit und Kooperation legen. Im Gegensatz
dazu werden Manner oft dazu ermutigt, dominant und unabhangig zu sein. Aus diesem Grund haben
autistische Frauen oft ein starkeres Bedirfnis, sich in die meist neurotypischen Gleichaltrigengruppen
einzufligen. Dabei sind sie jedoch oft darauf angewiesen, kompensatorische Verhaltensweisen zu
entwickeln, um den sozialen Erwartungen gerecht zu werden und den von Frauen erwarteten
Eigenschaften zu entsprechen.®® Viele Frauen berichten von einem Konflikt zwischen ihrem Wunsch,
ihre Identitat als Person mit ASS zu akzeptieren, und dem Druck, die traditionellen weiblichen Rollen
der «Ehefrau», «Mutter» und «Freundin» zu spielen.®!

Ausserdem miissen Frauen mit hdrteren Konsequenzen rechnen, wenn sie von geschlechtsspezifischen
Erwartungen abweichen, sowohl von ihrer eigenen Psyche als auch von der ihrer Mitmenschen. Wenn
Frauen glauben, dass ihr Verhalten oder Denken nicht mit den Erwartungen der weiblichen
Geschlechterrolle tibereinstimmt, besteht die Gefahr, dass sie anfangen, unter gender role discrepancy
zu leiden. Dies fiihrt zu dem Erleben von feminine discrepancy stress, ein grosseres Risiko flr
maladaptive Anpassung sowie zu einer hoéheren Wahrscheinlichkeit, Symptome von
Stimmungserkrankungen und Substanzmissbrauch zu zeigen. Die Reaktionen der Gleichaltrigen
verstarken ebenfalls die Notwendigkeit dieser Strategien, da Ausgrenzung und Mobbing, insbesondere

%6 (Grove, Hoekstra, Wierda, & Begeer, 2018)

Head, McGillivray, & Stokes, 2014)
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im schulischen Umfeld, haufig die Folge dieser Diskrepanz sind.®? Ausserdem hat die Forschung iiber
dieses Phanomen gezeigt, dass «masking» sehr schadlich zur psychischen Gesundheit ist und mit einem
erhéhten Risiko fiir Depression und Suizidalitit verbunden wird.®3

3.3.1.3 Kritik an der Female Autism Phenotype Theorie

Ein Grossteil der Kritik an dieser Theorie stellt nicht die Giltigkeit ihrer Behauptungen in Frage, sondern
vielmehr die Nomenklatur und die Einordnung als «weiblicher Autismus». Kritiker behaupten, dass dies
medizinische Fachkrafte als diejenigen positionieren wiirde, die definieren kdénnen, wie authentische
Weiblichkeit fiir autistische Frauen aussieht und ob die Weiblichkeit einer Patientin «echt genug» ist.
Denn Konstruktionen von weiblichem Autismus konnten geschlechtsregulierend wirken, indem sie eng
definieren, was typisch weiblich ist, und zwar in einer Weise, die geschlechtsspezifische Stereotypen
reproduziert. Dies kbénnte auch die Ansicht verstarken, dass «normales» Autismus von Natur aus ein

mannliches oder maskulines Merkmal ist, was das Problem eher verschlimmert als verbessert.®

Obwohl ich es flir dusserst wichtig halte, diese Theorie kritisch zu hinterfragen, und die darin
aufgeworfenen Fragen zur Verfestigung von Geschlechterrollen und zur Kontrolle durch Expert*innen
als sehr treffend empfinde — weshalb sie auch in diese Arbeit einbezogen werden — bleiben letztlich die
Erkenntnisse der Theorie fiir mein Thesenpapier relevant. Der Grund dafir liegt darin, dass mein
Hauptinteresse nicht in der Namensgebung oder sozialen Rahmung des Konzepts liegt, sondern
vielmehr in der klinischen Realitdt, dass autistische Frauen oft einzigartige oder weniger typische
Symptome zeigen, die von den derzeitigen Diagnoseinstrumenten nicht ausreichend erfasst werden,
was diese Theorie nahelegt.

3.3.2 Reprasentation in der Forschung

Von den 11 Kindern, die 1943 an der Forschung von Leo Kanner teilnahmen, einer der ersten und
einflussreichsten  Studien (iber Autismus, waren nur 3 Madchen. Dieses ungleiche
Geschlechterverhdltnis setzte sich auch 1944 bei Hans Asperger fort, der in seine Forschung zum
Asperger-Syndrom liberhaupt keine Madchen einbezog.®® Die urspriinglichen Patienten, die er in seine
Klinik Gberwiesen bekam, zeichneten sich durch offensichtliche aggressive Verhaltensweisen,
Widerstand gegen Autoritdten und unangemessenes Verhalten sowohl in der Schule als auch zu Hause
aus — Symptome, die hiufig bei autistischen Mannern zu beobachten sind.®® Diese Art entspricht der
symptomatischen Auspragung jedoch oft nicht den typischen Verhaltensweisen autistischer Frauen,
die oft weniger offensichtlich externalisierende Symptome wie Aggression zeigen.

Dies legt nahe, dass die friihen Forschungsansatze zu Autismus, die stark von mannlichen
Verhaltensmustern gepragt waren, die spezifischen Ausdrucksformen von Autismus bei Frauen
unberiicksichtigt liessen.®” Historische Forschungen haben gezeigt, dass es frilhere Berichte lber
Autismus in Europa zwar gibt, die auch weibliche Fille umfassen. Diese Berichte wurden jedoch von
der Fachwelt Ubersehen, da sie erst mehrere Jahrzehnte spater in englischer Sprache zugdnglich
wurden.®®

62 (Reidy, Kernsmith, Malone, Vivolo-Kantor, & Smith-Darden, 2018)
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Dies ist jedoch nicht nur ein Phanomen der Vergangenheit. Trotz Bemiihungen, die Reprasentation von
autistischen Frauen in der Forschung zu erhéhen, werden in Studien konsequent nur kleine oder gar
keine Stichproben von Frauen eingeschlossen. Eine Reihe von Analysen hat gezeigt, dass ein
erhebliches Ungleichgewicht zwischen dem bevdlkerungsbezogenen Geschlechterverhaltnis von
Personen mit Autismus (4:1) und denjenigen besteht, die an hirnmorphologischen Studien (6:1),
aufgabenbezogenen fMRT-Studien (15:1) und fMRT-Studien im Ruhezustand teilnehmen.® Studien, in
denen die Form des Gehirns® die Aktivitit bei der Ausfiihrung von Aufgaben und bei der
Nichtausfiihrung von Aufgaben untersucht werden.”® Von einer Stichprobe von (iber 1400 Studien aus
den letzten 20 Jahren, die sich mit der Struktur und Funktion des autistischen Gehirns befassten,
konzentrierten sich nur 4 Studien auf ausschliesslich weibliche Stichproben, verglichen mit 434 Studien
mit ausschliesslich mannlichen Stichproben.”?

Es wurde festgestellt, dass trotz der Tatsache, dass Frauen zwar fast 50 % der urspriinglich rekrutierten
Stichproben ausmachen, tatsachlich Gberproportional von der Teilnahme an Forschungsstudien
ausgeschlossen werden. Dies kann teilweise darauf zuriickgefiihrt werden, das ein Screening-Test, der
haufig verwendet wird, um die Teilnahmeberechtigung flir Autismus Studien zu bestimmen, der ADOS,
konsequent Frauen ausschliesst. Forscher*innen haben aus der Analyse von offentlich zugdnglichen
Datensets von samtlichen Studien herausgefunden, dass das Verhaltnis von Mannern und Frauen bei
8:1 lag. Dies schliesst Frauen aus einem ohnehin kleinen Pool aus, die tatsachlich diagnostiziert werden,
wenn wir die Unterdiagnostizierung von Frauen als Ganzes betrachtet.”® Zusatzlich Uben
Fachzeitschriften und Autismus-Forschungsgesellschaften erheblichen Druck auf Forscher*innen aus,
dieses Instrument zur Bestdtigung von Diagnosen bei Teilnehmer*innen zu verwenden. Diese
Benachteiligung von Forscher*innen, die sich nicht auf dieses Verfahren stiitzen, beeinflusst sowohl die
Verdffentlichungschancen ihrer Manuskripte als auch ihre Méglichkeiten, Finanzierungen zu erhalten.’

Im Allgemeinen flihrt die Unterreprasentation einer Gruppe in der Forschung zu einer geringen
statistischen Aussagekraft fir diese Gruppe. Dies ist wichtig, da ausreichende statistische Aussagekraft
notwendig ist, um prazise Schlussfolgerungen lGber eine Gruppe zu ziehen. Die Statistische Aussagekraft
bezeichnet die Wahrscheinlichkeit, dass ein Signifikanztest, der beobachtete Daten mit einer
Hypothese vergleicht, einen Effekt erkennt, wenn tatsachlich einer vorhanden ist. Ein Mangel an diese
Aussagekraft kann dazu fiihren, dass ein Effekt bersehen wird, obwohl er vorhanden ist.”> Im
spezifischen Kontext von autistischen Frauen bedeutet dies, dass Unterschiede in der Prasentation
zwischen autistischen Mannern und Frauen sehr wahrscheinlich stark UGbersehen werden, da die
Fahigkeit, Schlussfolgerungen tber diese Unterschiede zu ziehen, erheblich eingeschrankt ist.”®

Dies alles fiihrt zu einem Teufelskreis: Wenn Frauen in Autismus Forschung nicht mit einbezogen
werden, fiihrt es zu einem Verstandnis von Autismus, das auf der mannlichen Erfahrung basiert.
Dadurch entstehen Behandlungen, Therapien und diagnostische Instrumente, die flir Frauen weniger

69(Mo etal., 2021)
70 (Brain Morphology: Exploring the Structure and Shape of the Human Brain, 2024)
7! (Functional magnetic resonance imaging, kein Datum)

72 (Mo, et al., 2021)

73 (Trafton, 2022)

(Wickelgren, 2022)

(Bhandari, 2021)

(

Nordahl, 2023)

3
74
75

6

7!

19



Manon Blanck-Goncalves

effektiv sind, was wiederum zu einer weiteren Unterdiagnose fiihrt. Ein Kreislauf, der potenziell endlos
weitergehen kann.”’

3.3.3 Fehldiagnosen

Die Fehldiagnose von ASS ist ein Problem, das insbesondere Frauen betrifft. Dies fiihrt nicht nur zu
erheblichen Verzégerungen bei der richtigen Diagnosestellung, sondern haufig auch zu einer
ineffektiven Behandlung, die den Betroffenen bestenfalls keine Hilfe bietet und ihre Situation im
schlimmsten Fall sogar verschlechtern kann.

Forschungen haben gezeigt, dass Frauen im Vergleich zu Mannern deutlich hdufiger zunachst eine
andere Diagnose als Autismus erhalten, bevor bei ihnen schliesslich eine ASS-gestellt wird. Am
haufigsten handelt es sich dabei um Personlichkeits- und Stimmungsstorungen wie Borderline-
Personlichkeitsstorung und Depression. Wahrend dies an sich kein unmittelbares Problem darstellt,
gibt es Anlass zur Sorge, dass bei etwa der Hélfte der Frauen mit einer friiheren Diagnose diese nach
der Feststellung von ASS nicht mehr als begleitende Erkrankung angesehen wurde. Insbesondere
Persdnlichkeitsstérungen wurden hiufig als nicht mehr vorliegend berichtet.”

Dies deutet darauf hin, dass friihere Diagnosen Symptome von Autismus falschlicherweise als eine
andere Erkrankung interpretierten. Ein wichtiger Faktor hierfiir ist die starke Uberschneidung von
Autismus-Symptomen mit anderen Stérungen wie Aufmerksamkeitsdefizit-Hyperaktivitatsstérung
(ADHS), Zwangsstorungen, posttraumatischer Belastungsstorung und mehr. Komplexe Symptomprofile,
wie sie bei Frauen haufig auftreten, werden dadurch moglicherweise ungenau eingeschatzt. Zudem
kann das Leben mit einer unerkannten ASS und der fehlende Zugang zu angemessener Unterstitzung
erheblichen psychischen Stress verursachen und wurde mit schlechteren mentalen
Gesundheitsergebnissen in Verbindung gebracht. In solchen Fdllen entwickeln sich haufig Symptome
von Angstzustanden, Depressionen und moglicherweise Psychosen, die wiederum falsch interpretiert
werden. Eine Autismus-Diagnose zu erhalten und die zugrunde liegenden Probleme anzugehen, ist
daher entscheidend fiir die Bewaltigung dieser Schwierigkeiten. Frauen sind hierbei besonders
betroffen, da sie deutlich haufiger von vorherigen Diagnosen wie Stimmungsstérungen,
Personlichkeitsstorungen, Essstérungen oder Burnout-bezogenen Stérungen berichten, die nach einer
Autismus-Diagnose nicht mehr als bestehend angesehen werden.”®

Fallstudien unterstreichen zudem, wie selten die Entwicklungsgeschichte von Erwachsenen
bericksichtigt wird und wie Autismus im Erwachsenenalter auftreten kann. Dies erschwert spate
Diagnosen von ASS erheblich, was besonders problematisch flr Frauen ist. Erwachsene Frauen mit
vorherigen Diagnosen erleben eine signifikante Verzogerung, bis sie eine ASS-Diagnose erhalten. Dies
geschieht entweder dann, wenn eine erfolgreiche Behandlung der vorherigen Diagnose anhaltende
Schwierigkeiten aufdeckt, die auf Autismus zuriickzufiihren sind, oder wenn weitere Untersuchungen
zeigen, dass bestehende Symptome besser durch eine ASS-Diagnose erklart werden als durch die
bisherigen psychiatrischen Diagnosen.®’ Hinzu kommt, dass Frauen insgesamt haufig deutlich spater
diagnostiziert werden: 80 % der autistischen Frauen bleiben bis ins Erwachsenenalter nicht
diagnostiziert. 8
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Umgekehrt wird bei Madchen mit einer intellektuellen Beeintrachtigung eine ASS-Diagnose oft nicht in
Betracht gezogen, da die intellektuelle Beeintrachtigung als Hauptproblem angesehen wird. Diese
Annahme wird durch die Tatsache gestiitzt, dass Madchen ohne dokumentierte ASS-Diagnose in
Studien haufiger eine Diagnose fir eine intellektuelle Beeintrachtigung erhalten als Jungen.®

Eine der haufigsten Fehldiagnosen bei autistischen Frauen ist die Borderline-Personlichkeitsstorung.
Dies liegt daran, dass Personen mit Borderline-Personlichkeitsstérung oft die Kriterien fiir eine Vielzahl
anderer Stérungen erfiillen. Dariiber hinaus werden Frauen aufgrund von Stichproben- und klinischen
Vorurteilen in Bezug auf geschlechtsspezifische Rollen haufig liberdiagnostiziert, was die genaue
Diagnose zusatzlich erschwert. Ausserdem beinhaltet die Behandlung von BPD haufig «masking»
dhnlicher Verhaltensweisen. Diese sind fiir autistische Menschen naturgemass belastend, ermidend
und kénnen zudem zu einer schlechteren psychischen Gesundheit fiihren

3.3.4 Kritik der Diagnostikinstrumente

Die gdngigen Diagnostikinstrumente, der DSM-5, ADOS und ADI-R, sind fiir eine umfassende
Diagnosestellung essenziell, weisen jedoch systematische Schwachen in der Erkennung von ASS bei
Frauen auf. Dieser Abschnitt beleuchtet die Schwachen dieser drei gangigen Diagnostikinstrumente
und wie diese zur Unterdiagnostizierung von Frauen beitragen. Dabei wird jedes Instrument nochmals
kurz vorgestellt und anschliessend kritisch hinterfragt.

3.3.4.1 DSM-5

Das DSM-5, herausgegeben von der American Psychiatric Association, bietet die weltweit gangigsten
Diagnosekriterien flr psychische Storungen. Es definiert Autismus-Spektrum-Stérung (ASS) als
neurologische Entwicklungsstérung, die sich durch Schwierigkeiten in der sozialen Kommunikation und
Interaktion sowie eingeschrankte, wiederholte Verhaltensweisen auszeichnet. Um eine Diagnhose zu
stellen, missen Symptome aus beiden Bereichen Uiber einen langeren Zeitraum hinweg vorliegen und
die normalen Entwicklungsprozesse des Individuums beeintrachtigen.

Die diagnostischen Kriterien des DSM-5 fiir ASS stellen erhebliche Herausforderungen bei der genauen
Identifizierung von Frauen mit ASS dar, da geschlechtsspezifische Unterschiede in der Symptomatik
nicht ausreichend bericksichtigt werden. Kriterium A, das sich auf Defizite in der sozialen Interaktion
und Kommunikation konzentriert, bericksichtigt nicht angemessen, wie Frauen oft lernen, nonverbale
Kommunikation durch Beobachtung zu maskieren oder nachzuahmen. Dieses Maskieren kann dazu

IM

flhren, dass sie sozial ,normal” erscheinen, obwohl sie mit sozialen Nuancen Schwierigkeiten haben.
Beispielsweise konnten sie Blickkontakt herstellen, jedoch Schwierigkeiten haben, diesen
aufrechtzuerhalten, oder kérperliche Nahe tolerieren, obwohl sie sich unwohl fiihlen. Solche subtilen
Auspragungen fiihren oft dazu, dass Frauen die DSM-5-Kriterien nicht erfiillen, die eher offensichtliche

Defizite betonen, wie sie typischerweise bei Mannern zu sehen sind.

Dartiber hinaus gehen die DSM-5-Kriterien nicht auf die differenzierten Wege ein, wie Frauen mit ASS
einen Mangel an emotionaler Gegenseitigkeit zeigen kdnnen. Wahrend sie moglicherweise Gesprache
fihren und sozial verbunden wirken, erleben sie oft ein Gefiihl der inneren Distanz und haben
Schwierigkeiten, emotionale Signale wahrzunehmen oder ihre Reaktionen entsprechend anzupassen.

82 (Giarelli, Wiggins, & Rice, 2010)
83 (Fruzzetti, 2017)
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Diese Darstellung steht im Gegensatz zu dem offensichtlicheren sozialen Riickzug oder der
Distanziertheit, die bei Mannern haufig zu beobachten ist und leichter als Defizit erkannt wird.

Ahnlich verhilt es sich mit Kriterium B, das eingeschrankte und repetitive Verhaltensweisen oder
Interessen umfasst. Es wird Ubersehen, dass diese Verhaltensweisen bei Frauen oft mit sozial
akzeptierten oder geschlechtertypischen Aktivitaten (bereinstimmen. Beispielsweise kénnte ein
Madchen ein tiefes, obsessives Interesse an Tieren, Kunst oder Literatur entwickeln — Interessen, die
als sozial angemessen wahrgenommen werden, obwohl sie in extremem Masse verfolgt werden. Im
Gegensatz dazu werden die Interessen von Jungen, wie eine Fixierung auf Mechanik oder Technologie,
eher als «eingeschriankt» oder «abnormal» erkannt. Diese Diskrepanz spiegelt eine
Voreingenommenheit in der Interpretation solcher Verhaltensweisen wider und tragt weiter zur
Unterdiagnostizierung von ASS bei Frauen bei.

Schliesslich, obwohl Kriterium C das Phanomen des Maskierens anerkennt, wird diese Uberlegung nicht
auf andere Kriterien ausgeweitet. Maskierungsverhalten wie sozialer Rickzug nach scheinbar
typischen Interaktionen, libermassige Bemiihungen, soziale Erwartungen zu erfiillen, oder ein starker
Fokus auf die Einhaltung sozialer Regeln sind weit verbreitet. Dennoch werden diese Verhaltensweisen
im diagnostischen Rahmenwerk nicht bericksichtigt, was Liicken in der Anerkennung der Komplexitat
schafft, wie Maskierung die Darstellung von ASS bei Frauen beeinflusst.

3.3.4.2 Die Diagnostische Beobachtungsskala fur Autistische Stérungen - ADOS

Der ADOS ist ein standardisiertes Verfahren, das auf einer Kombination aus strukturierter und
halbstrukturierter Beobachtung basiert. Es bewertet Schliisselbereiche wie Kommunikation, soziale
Interaktion und repetitive Verhaltensmuster, wobei die Aufgaben an Alter und Sprachfiahigkeiten
angepasst werden. Durch die systematische Kodierung der Beobachtungen ermoglicht ADOS eine
objektive Analyse und Einstufung in «ASS» oder «Nicht-Spektrumn».

Wahrend der ADOS weithin als Goldstandard fiir die Diagnose von ASS im klinischen Bereich angesehen
wird, werden seine Grenzen deutlich, wenn er als Screening-Instrument in der Forschung eingesetzt
wird, namlich im Hinblick auf seinen konsequenten Ausschluss von Frauen. Die Forschungsergebnisse
deuten darauf hin, dass autistische Frauen mehr als 2,5-mal hdufiger von der Forschung ausgeschlossen
wurden als autistische Manner, wenn der ADOS zur Bestdtigung von Diagnosen eingesetzt wurde. Dies
tragt zu einer «l6chrigen» Rekrutierungs- und Forschungspipeline bei, die sich auf den systematischen
Verlust von Frauen aus dem Pool der Forschungsteilnehmern bezieht.?*

Diagnosemodelle, einschliesslich des ADOS, betonen haufig externalisierte Verhaltensweisen, die
Ublicherweise bei Mannern auftreten. Frauen hingegen zeigen eher subtilere, verinnerlichte Symptome
wie erhdhte Angstlichkeit, soziale Mimikry oder maskierende Verhaltensweisen, die mit dem ADOS
weniger gut erkannt werden konnen. Der ADOS legt beispielsweise grossen Wert auf beobachtbare
Defizite in der sozialen Kommunikation, z.B. das Scheitern, soziale Interaktionen in der erwarteten
Weise zu initileren oder darauf zu reagieren. Bei Frauen auf dem Spektrum ist es jedoch
wahrscheinlicher, dass sie diese Defizite durch erlernte soziale Skripte oder die Nachahmung
neurotypischen Verhaltens kompensieren. Dies kann dazu fiihren, dass sie in bestimmten Modulen des
ADOS kiinstlich hohere Punktzahlen erreichen und ihre Diagnose somit nicht bestatigt wird.

Die Aufgaben im ADOS sind so konzipiert, dass sie Verhaltensweisen hervorrufen, die typischerweise
mit Autismus in Verbindung gebracht werden, wie z. B. eingeschrankter Blickkontakt, Schwierigkeiten,

84 (D’Mello, Frosch, Li, & Cardinaux, 2022)
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sich auf ein gegenseitiges Gesprach einzulassen, oder eingeschranktes Spiel. Diese Aufgaben gehen
jedoch oft von einer ,neutralen” Basis fiir die soziale Kommunikation aus, die nicht bertcksichtigt, wie
sich die geschlechtsspezifische Sozialisation auf das Verhalten auswirkt. Von klein auf werden Madchen
oft dazu erzogen, zwischenmenschlichen Beziehungen den Vorrang zu geben und soziale
Bewaltigungsmechanismen zu entwickeln. Dies kann dazu fihren, dass Frauen bei ADOS-Aufgaben
oberflachlich betrachtet typische Leistungen zeigen und ihre Probleme in tieferen Bereichen verbergen.

3.3.4.3 Das Autism Diagnostic Interview-Revised - ADI-R

Der ADI-R ist ein strukturiertes Interview, das zusammen mit dem ADOS als Goldstandard-Test fir
Autismus gilt. Es wird mit Eltern oder Betreuern von Personen durchgefiihrt, bei denen ein Verdacht
auf Autismus-Spektrum-Stérung (ASS) besteht, und ist flir Personen mit einem geistigen Alter von
mindestens 24 Monaten geeignet. Das ADI-R untersucht Verhaltensweisen in drei Hauptbereichen:
soziale Interaktion, Kommunikation und Sprache sowie repetitive und eingeschrinkte
Verhaltensmuster.

Das Interview umfasst 93 Fragen in fiinf Kategorien und behandelt die gesamte Entwicklungsgeschichte
sowie aktuelles Verhalten. Die Antworten werden auf einer Skala von 0 (Verhalten fehlt) bis 3 (schwer
ausgepragt) bewertet, mit zusatzlichen Codes fiir nicht anwendbare oder unbekannte Fille. Zuallererst
ist es wichtig, darauf hinzuweisen, dass ich weder Klinikerin bin noch Zugang zum genauen Inhalt des
ADI-R habe, einschliesslich der darin enthaltenen spezifischen Fragen. Folglich kann ich mich nicht zu
seinem genauen Inhalt dussern.

Eine wesentliche Einschrankung des ADI-R liegt in seiner geringeren Genauigkeit bei der Anwendung
auf Frauen, insbesondere bei Frauen mit héherem 1Q. Der ADI-R stltzt sich in hohem Masse auf
subjektive Berichte von Betreuungspersonen, um das Verhalten einer Person zu bewerten. Obwohl der
Interviewprozess griindlich und strukturiert sein soll, kann er die Nuancen individueller Erfahrungen
nicht vollstandig berilicksichtigen oder der inhdrenten Subjektivitat bei der Beantwortung von Fragen
entgegenwirken. So kann es beispielsweise vorkommen, dass Betreuer unbewusst Verhaltensweisen
von Madchen herunterspielen oder libersehen, die zwar mit autistischen Merkmalen libereinstimmen,
aber aufgrund geschlechtsspezifischer Erwartungen anders ausgedriickt werden.®

3.4 Problemfaktoren in einem Community Setting

Der zweite Bereich, in dem es Problemfaktoren gibt, ist das Community Setting. Dazu zdhlen
Uberweisungen zur Diagnostik durch Eltern, Betreuer oder Lehrer, die bei einem Kind
Verhaltensauffalligkeiten oder Entwicklungsprobleme beobachten. Aufgrund ihrer subjektiven
Beobachtungen suchen sie haufig professionelle Hilfe, um das Kind diagnostisch abklaren zu lassen.
Diese Wahrnehmungen fliessen in Interviews und Fragebdogen ein, jedoch spielen die
Voreingenommenheit und persdnlichen Ansichten der beteiligten Personen eine entscheidende Rolle
und kénnen den gesamten Prozess masseblich beeinflussen.8

3.4.1 Reprasentation in den Medien

Zu den beriihmtesten autistischen Figuren der letzten Jahre zahlen Rain Man, Sheldon Cooper und Sam
Gardner, und sie haben alle neben ihrem Autismus noch etwas gemeinsam haben: Sie sind alle drei
Manner.

8 (Frigaux, Evrard, & Lighezzolo-Alnot, 2019)
8 (Barnard-Brak, Richman, & Almekdash, 2019)
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Wenn es um Autismus geht, spielen die Darstellungen in den Medien eine wichtige Rolle bei der
Definition dessen, wie Autismus in den Augen der Offentlichkeit «aussieht». Authentische und
vielfdltige Darstellungen ermoglichen ein breiteres Bewusstsein und die Anerkennung
unterschiedlicher Erfahrungen, was dazu beitragt, Stigmatisierung abzubauen und eine inklusivere
Sichtweise zu fordern. Diese zunehmende und genauere Darstellung autistischer Charaktere in den
Medien ist ein wesentlicher Grund fiir den Anstieg der ASS-Diagnosen in den letzten Jahren. Dies ist
vor allem darauf zurtickzufiihren, dass enge Familienangehdrige, Freunde und sogar autistische
Menschen selbst sich in diesen Darstellungen wiedererkennen kdnnen, was sie eher dazu veranlasst,
medizinische Hilfe in Anspruch zu nehmen oder sich diagnostizieren zu lassen. Darliber hinaus tragen
diese Darstellungen dazu bei, Angste und Missverstindnisse abzubauen und zu zeigen, dass eine
Autismus-Diagnose das Leben eines Menschen nicht definiert oder ruiniert. Vor allem fiir Eltern kann
eine realistischere und positivere Darstellung von Autismus in den Medien die Angst vor einer Diagnose
flr ihr Kind nehmen, wenn sie wissen, dass dies Tlren zu Unterstiitzung und Verstandnis 6ffnet, anstatt
sie zu verschliessen.®’

Zwar ist dieser Aufwartstrend auch bei autistischen Frauen zu beobachten, doch ist der Anstieg bei
weitem nicht so stark wie bei Mannern, was wahrscheinlich darauf zurtickzufiihren ist, dass autistische
Manner viel haufiger als autistische Frauen portratiert werden.®® Fir autistische Frauen ist dieser
Mangel an nuancierter Darstellung in den Medien besonders problematisch. Frauen mit Autismus
zeigen haufig subtilere oder sogar ganz andere Symptome und neigen dazu, zu maskieren was teilweise
zu einer ganz anderen Manifestation des Autismus fiihrt. Da diese Unterschiede in den Medien werden
jedoch nur selten dargestellt werden, wird ein enges, mannerzentriertes Modell des Autismus
verstarkt. Diese einseitige Reprdsentation beeinflusst das offentliche Verstandnis und verwehrt
autistischen Frauen den Zugang zu den Vorteilen eines breiteren, realistischeren Verstandnisses von
Autismus. Ausserdem, wenn autistische Frauen dargestellt werden, nehmen sie oft Merkmale an, die
mit traditionellen mannlichen Rollen verbunden sind. Dies ist eine direkte Folge der Tatsache, dass
Diagnosetests flir Autismus urspringlich auf der mannlichen Erfahrung basieren. Daher werden
autistische Frauen haufig durch die Reproduktion mannlicher Verhaltensmuster dargestellt, wodurch
die spezifische, weibliche Erfahrung von Autismus weiter unterdrickt wird.®°

3.5 Zusammenfassung der Kritik

Das abschliessende Kapitel dieses Abschnitts dient sowohl als umfassende Zusammenfassung der zuvor
untersuchten Aspekte als auch als Grundlage fiir die Diskussionen, die im nachfolgenden Abschnitt
meiner Arbeit folgen. Die Hindernisse, mit denen sich autistische Frauen konfrontiert sehen, umfassen
sowohl klinische Herausforderungen als auch gesellschaftliche Einflisse, die zu erheblichen
Konsequenzen fiihren, wie z. B. psychische Probleme, gespannte Beziehungen, Schwierigkeiten im
akademischen oder beruflichen Umfeld und ein mangelndes Verstandnis der eigenen Identitat. Ohne
die Klarheit, die Ressourcen oder die Unterstiitzung der Gemeinschaft, die eine rechtzeitige Diaghose
bieten konnte, sind diese Frauen auf sich allein gestellt, wodurch sich ihre Probleme verschéarfen.
Theoretische Anséatze wie die Extreme male Brain Theory und die Female Protective Effect Theory bieten
zwar einige Ansatzpunkte fir das Geschlechterverhaltnis von ASS-Diagnosen, fehlt diese Theorien die
notwendige fachliche Grundlage, um als primare Griinde fiir dieses verzerrten Verhaltnis. Die Theorie

87 (Jones, Gordon, & Mizzi, 2023)
88 (Stewart, 2023)
8 (Medina-Vicent & Garcia-Molina, 2022)
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des weiblichen Autismus-Phanotyps hingegen, bietet ein zuverlassigeres Verstandnis und betont, dass
autistische Manner und Frauen unterschiedliche Phanotypen prasentieren. Ein Schliisselaspekt dieser
Theorie ist das Konzept des «masking», bei dem Frauen ihre natirlichen Verhaltensweisen
unterdriicken, um sich an andere anzupassen. Dies flihrt zu weniger sichtbaren sozialen
Schwierigkeiten im Vergleich zu Mannern. Ausserdem unterscheiden sich die speziellen Interessen von
Frauen oft von denen autistischer Madnner, was ihre Erkennung weiter erschwert.

Dariber hinaus werden bei Frauen aufgrund von negativen Folgen fiir ihrer psychischen Gesundheit,
die ein Leben ohne Autismus-Diagnose oft mit sich bringt, haufig Stimmungs- oder
Personlichkeitsstorungen fehldiagnostiziert. Die Symptome dieser Stérungen treten meistens auf, weil
Frauen ein Leben ohne die Unterstiitzung und Ressourcen filhren missen, die eine Diagnose mit sich
bringen wiirde.

Die Ungenauigkeit der derzeitigen Diagnosekriterien und -instrumente bei der Erkennung der
einzigartigen Prasentation von Autismus bei Frauen stammt aus langjahrigen Problemen her. Frauen
wurden von der frithen Autismus Forschung ausgeschlossen, die den Grundstein fiir die heute noch
angewandten Diagnoseverfahren gelegt hat. Dieser Mangel an Reprasentation setzt sich auch in der
modernen Forschung fort. Frauen stellen ohnehin einen kleineren von ASS-Studienteilnehmerinnen
dar aber hinzu kommt, dass eines der am weitesten verbreiteten Screening-Instrumente fir Studien,
der ADOS, dazu neigt, Frauen (iberproportional auszuschliessen. Der ADOS wurde urspriinglich
entwickelt, um Symptome zu erfassen, die (iblicherweise bei mannlichen Patienten beobachtet
werden, was zu seiner geringeren Sensitivitat bei der Anwendung auf Frauen beitragt.

Dariber hinaus werden die Verzerrungen in diesen Diagnoseinstrumenten haufig durch den Beitrag
der Eltern, Betreuer*innen oder Schulpersonal verstarkt. Da viele Betreuungspersonen stereotype
Vorstellungen dariiber haben, dass Autismus vorwiegend eine mannliche Erkrankung ist, kann ihre
Wahrnehmung die Genauigkeit einer Diagnose beeinflussen. Im heutigen digitalen Zeitalter spielt die
Sichtbarkeit in den Medien eine entscheidende Rolle dabei, wie Stérungen wie Autismus
wahrgenommen und verstanden werden. Die fehlende Darstellung von autistischen Frauen fiihrt nicht
nur dazu, dass Stereotypen perpetuiert werden, sondern verhindert auch, dass viele ihre eigenen
Erfahrungen in den Medien widergespiegelt sehen.

Die Verzoégerung der Diagnose von Autismus bei Frauen ein komplexes Problem ist, das durch veraltete
Diagnosekriterien, geschlechtsspezifische Voreingenommenheit in der Forschung und mangelndes
Bewusstsein sowohl in der klinischen Praxis als auch in der Gesellschaft insgesamt beeinflusst wird.
Diese Herausforderungen erfordern einen grundlegenden Wandel in der Art und Weise, wie die
Diagnose von ASS angegangen wird, und unterstreichen die Notwendigkeit eines breiteren
Verstandnisses von ASS, das Uber die traditionellen mannerzentrierten Modelle hinausgeht.

4 Verbesserung der ASS-Diagnostik bei Frauen:
Herausforderungen und Losungsansatze

In diesem Teil meiner Arbeit habe ich die Erkenntnisse aus meiner Recherchen tber die Hindernisse,
die Frauen von der Diagnose abhalten, genutzt, um konkreten Vorschlagen zur Verbesserung des
Diagnoseverfahrens zu erstellen. Dies geschieht in Form eines Thesenpapiers.
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Das Thesenpapier enthalt spezifische, umsetzbare Punkte, die sich mit Licken in der derzeitigen
Diagnosepraxis befassen. Das Ziel dieser Vorschlage ist es, einen inklusiveren und effektiveren Rahmen
flr die Diagnose von Autismus bei Madchen und Frauen zu schaffen.

Der erste Schritt bei der Erstellung meines Thesenpapiers bestand darin, die wichtigsten Hindernisse
und Probleme zu ermitteln, die durch meine Vorschldge konkret angegangen werden konnten. Diese
Hindernisse stellen eine grobe Zusammenfassung der Punkte dar, die ich zuvor in dieser Arbeit erldutert
habe. Es gab 5 Aspekte, die ich angehen wollte:

e Der unterschiedliche Phanotyp, den Frauen mit ASS aufweisen, und wie sich diese Symptome,
von denen des mannlichen Phanotyps unterscheiden

e Geschlechtsspezifische Verzerrungen bei den aktuellen Diagnosekriterien

e Die mangelnde Aufklarung von Eltern / Betreuer sowie Schulpersonals Gber Autismus bei
Frauen

e Die geringe Einbeziehung von Frauen in die aktuelle Forschung fiir ASS

e Der gezielte Abbau von Vorurteilen von Kliniker*innen

Es gibt jedoch mehrere Aspekte, die ich aufgrund meines Einflusses im klinischen Bereich nicht direkt
adressieren konnte. So ist es mir beispielsweise nur eingeschrankt moglich, Verbesserungen an
etablierten Screening-Instrumenten wie dem ADOS und dem ADI-R vorzuschlagen, da ich keinen
direkten Zugang zu diesen diagnostischen Instrumenten habe. Dariiber hinaus brduchte es mediale
Initiativen, um die Reprasentation von autistischen Frauen in den Medien aktiv zu férdern.

Nachdem ich der ersten Entwurfs meiner Thesenpapiers fertiggestellt hatte, hatte ich die Gelegenheit,
ein Feedback von Dr. Evelyne Thommen, Psychologin und Professorin an der Haute école de travail
social et de la santé in Waadt und am Institut fiir Heilpddagogik an der Universitct Freiburg, zu erhalten.
Ihre Forschung konzentriert sich auf die Entwicklung des Verstandnisses fur andere bei Kindern und
Menschen mit einer Autismus-Spektrum-Stérung.

Die Einbeziehung eines Experten wie Dr. Thommen war fiir diesen Teil meiner Arbeit unerlasslich. lhr
Input verschaffte mir eine wertvolle Aussenperspektive und half mir, Bereiche zu identifizieren, die
Uberarbeitet werden mussten. Dariiber hinaus hat mir ihre praktische Erfahrung ermoglicht, meine
Vorschlage zu verfeinern und sicherzustellen, dass sie nicht nur theoretisch fundiert, sondern auch
praktisch und anwendbar in realen Kontexten sind, mit denen ich weniger vertraut bin. In diesem
Kapitel werden daher Thesen vorgestellt, die durch das Expertenwissen von Dr. Thommen gestitzt
wurden.

4.1 Thesenpapier

Aufgrund einer Reihe von Problemfaktoren werden Frauen mit ASS im Durchschnitt weniger und viel
spater als ihren mannlichen Kollegen diagnostiziert. Dies hat eine Reihe von Folgen fiir ihre
Lebensqualitat und ihre psychische Gesundheit. Daher werden in diesem Thesenpapier die wichtigsten
Problemfaktoren im Diagnoseprozess identifiziert und konkrete Vorschlage gemacht, um diesen
Prozess zu verbessern und Frauen in hoherem Masse zu erkennen.

These 1: Die bestehenden diagnostischen Kriterien des DSM-5 fiir Autismus-Spektrum-
Stérungen miissen um spezifische Kriterien erweitert werden, die auf die Symptome eingehen,
die anders bei Frauen auftreten, um eine genauere Ildentifizierung autistischer Frauen zu
ermdéglichen.
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Begrundung

Die aktuellen Diagnosekriterien flir Autismus-Spektrum-Stérungen beruhen auf Forschung, die
Uberwiegend an méannlichen Probanden durchgefiihrt wurde. Bis in die 2000er-Jahre lag der Fokus der
ASS-Forschung fast ausschliesslich auf Personen mit hohem Unterstiitzungsbedarf, einer Gruppe, in der
Frauen nur marginal vertreten waren.

Obwohl inzwischen mehr Frauen in die Forschung einbezogen wurden, dominieren weiterhin Kriterien,
die auf mannlichen Prasentationen des Autismus basieren. Dies flihrt dazu, dass typische Merkmale,
die bei Frauen haufiger auftreten, wie subtile soziale Anpassungsstrategien oder andere
eingeschrankte, repetitive Verhaltensmuster, unzureichend berticksichtigt werden.

Diese zusatzlichen Kriterien sind als Ergdnzung zu den aktuellen Kriterien im DSM-5 zu verstehen und
nicht als vollwertige Kriterienliste. Sie sollen die diagnostische Prazision erhéhen und Nuancen
behandeln, die im bestehenden Rahmen nicht vollstandig erfasst werden.

Umsetzungsvorschlag
Kriterium A: Anhaltende Defizite in der sozialen Kommunikation und Interaktion

e Soziale Anpassung: Anzeichen von Stress oder Erschépfung nach sozialen Interaktionen (z. B.
Mudigkeit, Zurickgezogenheit und Abneigung gegen weitere Interaktionen), obwohl der
Eindruck entstanden ist, dass diese als angenehm empfunden wurden

e Soziale Konformitat: Trotz einer ausgepragten Fahigkeit, gesellschaftliche Erwartungen an
Hoflichkeit und/oder Einfihlungsvermaogen zu erfiillen, bestehen erhebliche Schwierigkeiten,
langfristige, bedeutungsvolle Freundschaften zu schliessen oder zu pflegen

e «Masking»: Neigt dazu, sich auf erlernte soziale Skripte, gelibten Augenkontakt, Mimik und
Korpersprache zu verlassen, ohne den tieferen Kontext und emotionalen Tonfall von
Interaktionen zu verstehen

e Uberkompensation in sozialen Interaktionen: Demonstriert exzessives Entschuldigen,
Zustimmen oder Uberkompensieren in Gesprachen mit anderen.

Kriterium B: Eingeschrdnkte, repetitive Verhaltensmuster, Interessen oder Aktivitéten

e Spezialinteressen: Intensive Interessen an relationalen Themenbereichen (Wie z. B.
Psychologie, Pferde, Boybands usw.), die zwar als altersgerecht angesehen werden, aber
aufgrund ihrer Intensitit erhebliche emotionale, soziale, schulische oder berufliche
Beeintrachtigungen verursachen.

e Subtiles Stimming: Zeigt subtilere oder weniger auffallige Stimming-Verhalten wie das Spielen
mit Haaren, das Fiddeln mit Schmuck, rhythmisches Klopfen, Summen oder andere repetitive
Handlungen

e Sensorische Schwierigkeiten: Empfindet sensorische Schwierigkeiten wie
Schmerzempfindungen wahrend der Verdauung, die potenziell zu schwerwiegenden
Essstérungen wie Anorexie oder grosse Herausforderungen bei alltdglichen Aufgaben wie
Anziehen oder Kérperhygiene, insbesondere bei der Pflege der Haare fihren kénnen.

Es ist entscheidend, die Bedeutung von sensorischen Schwierigkeiten hervorzuheben, da sie eine
wesentliche Rolle im Leben autistischer Personen spielen kdnnen, wie mit meinem Experten erortert.
Aus diesem Grund wurden die folgenden Beispiele aufgenommen:
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e Verdauungsprobleme: Schmerzhafte Empfindungen wahrend der Verdauung, die potenziell zu
Erkrankungen wie Anorexie fiihren kdnnen.

o Taktile Uberempfindlichkeit: Grosse Herausforderungen beim Anziehen und bei der Hygiene,
insbesondere bei der Pflege der Haare.

These 2: Eltern, Betreuer und Schulpersonal miissen liber die Anzeichen und Symptome von ASS
bei Frauen und Mddchen liber 12 informiert werden, um eine friihzeitige Diagnose zu férdern.

Begrundung

Eltern und Schulpersonal sind meistens die ersten Personen, die Verhaltensauffalligkeiten oder
Schwierigkeiten bei Kindern bemerken und sie zur Diagnostik Gberweisen. Ohne ein fundiertes
Verstandnis der geschlechtsspezifischen Symptome fehlt ihnen jedoch das Wissen, diese
Beobachtungen korrekt einzuordnen und eine Uberweisung fiir eine diagnostische Abklarung zu
veranlassen. Dies wiirde die Wahrscheinlichkeit erhdhen, dass Madchen frithzeitig und angemessen
diagnostiziert und unterstiitzt werden. Es muss darauf hingewiesen sein, dass Maskierungsverhalten
flir Madchen ab 12 Jahren typisch in der Regel beginnen und die Symptome von ASS ab diesem Alter
deswegen subtiler erscheinen.

Meine Expertin war enthusiastisch Uber die Idee, die Erkennung fiir jlingere autistische Madchen zu
verbessern, betonte aber die Notwendigkeit, tGber die Erscheinungsformen von Kindern im Alter von 4-
7 Jahren aufzuklaren. Um ASS bei diesen Kindern zu erkennen, ist es wichtig, sich von den Stereotypen
der Interessen von Jungen, wie z. B. Eisenbahnen und Dinosaurier, zu I6sen und auf soziale
Ungeschicktheit zu achten, die vielleicht nicht so ausgepragt ist wie bei Jungen. Idealerweise sollte ein
diagnostisches Raster spezifisch fiir Madchen in diesem Alter erstellen werden. Aufgrund des Umfangs
dieser Arbeit wurde dies in diesem Projekt nicht umgesetzt.

Zu diesem Thema wies Frau Dr. Thommen auch darauf hin, dass es viel schwieriger ist, die
Schwierigkeiten von Kindern mit erhaltener Intelligenz und Sprache mit ASS in Verbindung zu bringen.

Umsetzungsvorschlage

e Erstellung von Informationsblattern oder Handzetteln, die speziell die Symptome von Autismus
bei Madchen beschreiben und auf die typischen Merkmale des Maskierens hinweisen.

» Bereitstellung dieser Materialien (ber verschiedene Kanile, darunter Postversand an
Haushalte, Ubergabe an Schulpersonal und digitale Verteilung tiber Schulwebseiten.

e Durchfiihrung von Fortbildungen fir Eltern, Lehrer und Schulpsychologen, die auf die
subtileren Symptome eingehen, die Kinder mit erhaltenen Sprachfahigkeiten und tiefere
Unterstiitzungsbedarf prasentieren, mit besonderem Fokus auf Maskierungsstrategien und
soziale Anpassung

e Forderung von Diskussionen und Beratung in Schulen, um das Bewusstsein fir die Moéglichkeit
einer ASS-Diagnose bei Madchen, die sich gut an soziale Normen anpassen, zu scharfen.

> Insbesondere sollten diese Individuen darauf sensibilisiert werden, dass scheinbare soziale
Kompetenz nicht automatisch den Ausschluss einer Autismus-Diagnose bedeutet.

These 3: Die zukiinftige Forschung zu Autismus-Spektrum-Stérungen muss verstdrkt Frauen
einbeziehen, um ein umfassenderes Verstdndnis dariiber zu entwickeln, wie Frauen von ASS
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betroffen sind. Nur so kénnen kiinftige Diagnoseinstrumente die spezifischen Erfahrungen von
Frauen besser erfassen und eine angemessene Diagnose ermdéglichen.

Begrundung

Historisch gesehen wurde Autismus-Spektrum-Storungen liberwiegend in Studien mit mannlichen
Probanden erforscht, was zu einem unvollstandigen Verstandnis dariber gefiihrt hat, wie ASS bei
Frauen auftreten kann. Obwohl sich die Situation wesentlich verbessert hat, besteht dieses Problem
immer noch. Diese Forschungsliicke hat dazu geflihrt, dass Diagnosetools und -kriterien fir ASS
weitgehend auf den Symptomen und Verhaltensmustern von Mannern basieren, die sich oft von denen
von Frauen unterscheiden. Ausserdem gibt es bis heute ein unzureichendes Verstdndnis von der
Erfahrung von Frauen mit ASS, da diese Liicke noch prasent bleibt.

Umsetzungsvorschlage

e  ZurSicherstellung einer angemessenen Einbeziehung von Frauen in die ASS-Forschung wird oft
die EinfUhrung eines Quotensystems vorgeschlagen. Wonach ein Mindestprozentsatz der
Probanden in Forschungsstudien Frauen sein sollten.

Es war verlockend, diesen Vorschlag aufzunehmen, doch es bestiinde die Gefahr, dass er zu vielen
Kontroversen fiihren wiirde. Auch wenn Quoten darauf abzielen, systemische Barrieren zu
Gberwinden, kdnnten sie die Quantitdt Gber die Qualitat stellen, indem Frauen nur zur Erreichung
bestimmter Quoten einbezogen werden, anstatt ihre vielfaltigen Erfahrungen widerzuspiegeln. Zudem
konnten sie die Aufmerksamkeit von der eigentlichen Erforschung der Stérung auf die Erflllung
demografischer Anforderungen lenken, was die wissenschaftliche Integritdt gefahrden wirde.
Autistische Frauen stellen eine vielfaltige Gruppe dar, die sich in ethnischer Zugehorigkeit,
soziobkonomischem Hintergrund und Komorbiditdaten unterscheidet. Aspekte, die durch Quoten
moglicherweise nicht ausreichend bericksichtigt werden.

e In zuklnftigen Forschungen sollte darauf geachtet werden, dass geschlechtsspezifische
Unterschiede beriicksichtigt werden. Dies bedeutet, dass bei der Analyse von Ergebnissen
explizit auf die unterschiedlichen Manifestationen von ASS bei Frauen und Madnnern geachtet
wird. Die Datensammlung und -analyse sollte auch geschlechtsspezifische Variablen
bericksichtigen, um mogliche Verzerrungen in den Ergebnissen zu vermeiden und die
Besonderheiten der weiblichen Symptomatik zu verstehen.

e Forscher*innen sollten ihre Rekrutierungsstrategien so anpassen, dass gezielt Frauen mit ASS
als Teilnehmerinnen gewonnen werden. Dies konnte durch Partnerschaften mit
Organisationen, Selbsthilfegruppen und Kliniken geschehen, die sich speziell mit autistischen
Frauen befassen.

e \Verwendung alternativer Bestatigungsinstrumenten als der ADOS, um die
Teilnahmeberechtigung fiir Studien zu bestimmen, die Aufgaben und Merkmale beinhalten,
die geschlechtsunabhangig sind. Die Ergebnisse dieser Aufgaben sollten sich zwar zwischen
autistischen und nicht-autistischen  Populationen unterscheiden, jedoch keine
Geschlechtsunterschiede aufweisen, z.B der Reading the Mind in the Eyes Aufgabe

These 4: Bewussten und unbewussten Vorurteile von Kliniker*innen in Bezug auf Autismus und
Geschlecht miissen (lberwunden werden, um eine angemessene Diagnose fiir Frauen zu
gewdhrleisten.
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Begrundung

Viele Kliniker*innen haben sowohl implizite als auch explizite Vorurteile in Bezug auf die
Geschlechterrollen von Frauen und betrachten diese als unvereinbar mit Autismus-Spektrum-
Storungen. Dazu gehort, empathisch, hoflich, gehorsam, kooperativ usw. zu sein und diese
Eigenschaften als «nicht autistisch» zu betrachten. Dies steht im Zusammenhang mit dem weit
verbreiteten Glauben, dass Autismus eine Stérung ist, die ausschliesslich Manner betrifft. Um
sicherzustellen, dass autistische Frauen fair beurteilt werden, missen diese Vorurteile und Stereotype
abgebaut werden, damit jeder Patient*in, unabhdngig vom Geschlecht, eine faire Chance auf eine
rechtzeitige Diagnose von ASS erhalt.

Fehlannahmen fiihren haufig zu Fehl- oder verzogerten Diagnosen bei Frauen. Diese beruhen auf dem
mannlichen Phanotyp von Autismus, der in der Forschung und in den diagnostischen Kriterien immer
noch Uberproportional beriicksichtigt wird. Es ist daher entscheidend, dass Kliniker*innen sich der
Unterschiede im weiblichen Autismus-Phanotyp bewusst sind und objektive Fakten fiir die Diagnose
nutzen, anstatt sich auf stereotype Vorstellungen zu stiitzen.

Die Bedeutung griindlicher wissenschaftlicher Arbeit zum weiblichen Phanotyp von Autismus muss
hervorgehoben werden. Diese sollte Vorrang vor ideologischen oder sprachlichen Anpassungen in
Lehrmaterialien haben. Eine weitere Herausforderung besteht darin, die Entwicklungsunterschiede
zwischen Madchen und Jungen mit Autismus zu beriicksichtigen, um ihre Bediirfnisse und Erfahrungen
besser zu verstehen.

Umsetzungsvorschlage

e Verwendung einer geschlechtsneutralen Sprache, wenn im Hochschul-, Universitats- und
Ausbildungsbereich iber Autismus gesprochen wird.

e In Lehrblichern und Prifungen sollten Falle von weiblichen autistischen Patientinnen in
gleichem Masse untersucht werden wie autistische Patienten anderer Geschlechter damit
angehende Fachkrafte bereits in der Ausbildung ein fundiertes Verstandnis fur die Vielfalt der
Autismus-Spektrum-Stérungen entwickeln.

o Die Teilnahme an Weiterbildungen zum Thema Geschlechtsunterschiede bei Autismus wird fiir
Kliniker zur Pflicht, wenn sie ihre Lizenz oder Zertifizierung erneuern. Dadurch wird
sichergestellt, dass sie Uber die Unterschiede von Autismus bei Frauen unterrichtet sind.

e Die Veranstaltung von Fortbildungsveranstaltungen fiir Kliniker, die Erfahrungsberichte von
autistischen Frauen einbeziehen, um ihnen die Moglichkeit zu geben, ihre Perspektive aus
erster Hand zu teilen.

5 Zusammenfassung

In dieser Arbeit wurde die Frage nachgegangen: «Welchen Einfluss hat Geschlecht auf die
Diagnosestellung von Autismus-Spektrum-Stérungen?» Der erste Schritt in dieser Forschung bestand
darin, ein griindliches Verstandnis flir die Autismus-Spektrum-Stérungen selbst zu erlangen und die
verschiedenen Schritte zu untersuchen, die zu einer Diagnose fiihren. Dies bildete die Grundlage, um
die zentrale Frage der Arbeit zu beantworten. Zusatzlich wurde Literatur herangezogen, die den
eigenen Annahmen widersprach, um Objektivitdt im gesamten Prozess zu gewahrleisten.
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Die Beantwortung der eingangs formulierten Forschungsfrage zeigt, dass das Geschlecht eines
Individuums einen negativen Effekt auf die Diagnosestellung von Autismus-Spektrum-Stérungen bei
Frauen haben kann, wahrend dieser Effekt bei Mannern nicht zutrifft. Der diagnostische Prozess ist
tendenziell darauf ausgerichtet, Manner haufiger zu erkennen als Frauen, was zu haufigen Unter- oder
Fehldiagnosen bei Frauen flihrt.

Ein wesentlicher Faktor fiir diese Ungleichheit liegt in den unterschiedlichen Phanotypen, die
autistische Frauen aufweisen und die von den aktuellen diagnostischen Werkzeugen und Methoden
nicht ausreichend bericksichtigt werden. Dieses Problem wird durch die historische
Unterreprasentation von Frauen in Forschung und Medien verstarkt, was zu einer haufigen
Fehldiagnose oder verpassten Diagnosen bei Frauen fiihrt. Dies hat oft negative Auswirkungen auf die
psychische Gesundheit unerkannter Frauen und fiihrt zu schlechteren akademischen sowie beruflichen
Ergebnissen.

Konkrete Vorschlage zur Verbesserung dieser Situation wurden in Zusammenarbeit mit der Expertin
Frau Dr. Evelyne Thommen entwickelt und in Form eines Thesenpapiers dargestellt. Die zentralen
Punkte, die in diesem Thesenpapier behandelt werden, sind die Unzuldnglichkeiten der DSM-5-
Kriterien, die Notwendigkeit einer besseren Aufklarung von Eltern, Schulpersonal und Kliniker*innen
Uber die Manifestationen von ASS bei Frauen und Madchen sowie die starkere Einbeziehung von
Frauen in die aktuelle ASS-Forschung.

Aufgrund des begrenzten Umfangs und der Ressourcen dieser Arbeit konnten mehrere Themen nicht
behandelt werden. Dazu gehoéren der Einfluss weiterer soziodemografischer Faktoren wie ethnischer
Herkunft und sozio6konomischem Status sowie eine detailliertere Untersuchung der Auswirkungen
von intellektueller Beeintrachtigung und Sprachfahigkeiten auf die Diagnosestellung. Dariliber hinaus
konnten Diagnostiker*innen von einer eingehenderen Betrachtung géngiger diagnostischer Werkzeuge
und Methoden profitieren, einschliesslich einer spezifischen Analyse des ADI-R-Fragebogens, der fir
diese Arbeit nicht zuganglich war.

Abschliessend ldsst sich festhalten, dass eine geschlechtsspezifische Betrachtung der Diagnosestellung
von Autismus ein dringendes Thema darstellt, das sofortige Aufmerksamkeit erfordert. Trotz
signifikanter Fortschritte in der Anerkennung und Bearbeitung dieses Problems bleibt noch viel zu tun.
Aber mit wachsendem gesellschaftlichem Bewusstsein fir dieses Problem zeichnen sich klare Wege ab,
die es ermoglichen, sicherzustellen, dass alle Individuen die Chance haben, ihr volles Potenzial zu
entfalten.

6 Reflexion

Wenn ich auf die Zeit zurtickblicke, die ich mit dem Schreiben dieser Arbeit verbracht habe, kann ich
ehrlich sagen, dass sie eine grosse Herausforderung war — aber genau deshalb war sie auch unglaublich
bereichernd. Es war nicht einfach, Gber Monate hinweg an einem Thema konzentriert zu bleiben,
wahrend ich mich gleichzeitig auf andere Aspekte meines Lebens konzentrieren musste, aber die
Leidenschaft, die ich zu Beginn hatte, ist bis zum Ende geblieben.

Das Schwierigste war mit Sicherheit die umfangreiche Recherche und die intensive Auseinandersetzung
mit jedem einzelnen Aspekt der Arbeit, da ich selbst jedes Detail verstehen wollte, um die Themen
verstandlich an die Leser*innen zu vermitteln. Jeder Absatz dieser Arbeit ist das Ergebnis des Studiums
zahlreicher wissenschaftlicher Texte, die oft auf ein akademisches Publikum ausgerichtet waren. Um
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diese Herausforderung zu meistern, habe ich auch Kl-Tools eingesetzt, um komplizierte Texte zu
vereinfachen. Dies ermdglichte es mir, die Inhalte vollstiandig zu verstehen und sie anschliessend
prazise und verstandlich wiederzugeben.

Eine besondere, selbstgewahlte Schwierigkeit war es, diese Arbeit auf Deutsch zu schreiben, obwohl
Deutsch meine dritte Sprache ist. Das hat oft zu viel Frustration gefiihrt, aber riickblickend bin ich froh,
dass ich diese Entscheidung getroffen habe. Sie hat mir gezeigt, dass ich in der Lage bin, auch
anspruchsvolle Projekte auf Deutsch erfolgreich umzusetzen.

Diese Arbeit hat mir geholfen, viele meiner Starken weiter auszubauen: analytisches Denken, Ausdauer,
Zeitmanagement und Schreibfahigkeiten. Ich habe gelernt, widerspriichliche Informationen kritisch zu
bewerten, die passende Literatur gezielt auszuwahlen und komplexe Themen klar und logisch zu
vermitteln. Dabei habe ich realistische Ziele gesetzt, Prioritdaten erkannt und stets die Balance zwischen
Ambition und Machbarkeit gefunden. Am Ende bin ich sehr stolz auf das, was ich erreicht habe. Ich
gehe aus diesem Projekt mit einem tiefgreifenden Verstandnis meines Themas hervor und dem
Wunsch, es weiter zu analysieren.
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