AUTISTINNEN - Schwierige Erfahrungen mit Fachpersonen:
Eindriicke aus unserer Community

Viele Autist*innen haben in ihrem Leben sowohl positive als auch belastende Erfahrungen
mit Fachpersonen gemacht. Wahrend einige auf verstandnisvolle und gut informierte
Unterstutzung trafen, berichten viele andere von Fehldiagnosen, Missverstandnissen oder
sogar schadlichen Behandlungen. Besonders in klinischen und therapeutischen Kontexten
fuhlen sich Autistinnen oft nicht ernst genommen oder fehlbehandelt — mit teils
traumatischen Folgen.

“Meist weiblich sozialisiert, und/oder hochmaskierende, kognitiv starke Personen haben
Odysseen hinter sich mit viel Abwertung/nicht ernst nehmen und Falschdiagnosen...” - fasst
eine Fachperson aus unserem Netzwerk zusammen.

Dieses Dokument gibt Einblick in schwierige Begegnungen mit Fachpersonen. Es zeigt,
welche Probleme immer wieder auftreten, und soll zur Sensibilisierung beitragen. Denn nur
durch eine ehrliche Auseinandersetzung mit diesen Erfahrungen kann sich die professionelle
Unterstitzung fir autistische Menschen verbessern.

Fir Autist*innen mit schwierigen Erfahrungen: Dieser Text kdnnte belastend sein. Bitte priife,
ob du ihn lesen mdchtest.

Inhaltsverzeichnis?

und medical gaslighting evt noch erklaren

HSP Tabelle kopieren

Generelle Riickmeldung zu Kliniken: Uberforderung durch volle Wochenprogramme

Viele Kliniken arbeiten mit sehr dichten Wochenplanen. Fir viele Patient*innen ist das
Pensum schlicht zu hoch. Wenn man sagt, dass es zu viel ist, wird einem oft unterstellt, man
habe keine Motivation oder wolle nicht mitarbeiten. Typische Reaktionen lauten zum
Beispiel:

,Sie wollen doch, dass es lhnen besser geht — dann miissen Sie auch am ganzen
Programm teilnehmen.*”

Wird das Programm nicht vollstdndig mitgemacht — aus nachvollziehbaren Grinden wie
Erschdpfung, Reiziiberflutung oder Uberforderung — folgt haufig der Vorwurf, man habe
"nicht mitgearbeitet".

Diese Haltung ignoriert individuelle Belastungsgrenzen und fuhrt zu Schuldumkehr: Statt
Verstandnis und Anpassung gibt es Druck und Beurteilungen, die zusatzlich belasten und
demotivierend wirken.

Siehe auch: Long Covid u.ME/CFS — falsche Behandlungen in Rehakliniken, SRF 03.12.24
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https://www.srf.ch/sendungen/kassensturz-espresso/kassensturz/long-covid-und-me-cfs-falsche-behandlungen-in-reha-kliniken
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Charlie’s Geschichte

Wahrend meines Aufenthalts in einer Klinik fir psychosomatische Erkrankungen habe ich
neben positiven Erfahrungen auch einige schwierige und belastende Situationen erlebt, die
ich hier schildern méchte, um hoffentlich Verbesserungen flir zukiinftige Patient*innen
anzuregen.

Umgang mit kérperlichen Symptomen

Ich leide an ME/CFS, Ehlers-Danlos-Syndrom und POTS. Diese Erkrankungen wurden zu
diesem Zeitpunkt noch nicht diagnostiziert; meine Symptome wurden falschlicherweise
psychosomatisch eingestuft. Besonders problematisch empfand ich, wie kdrperliche
Symptome als "Aufmerksamkeitssuche" interpretiert wurden. So wurde ich nach einem
motorischen Ausfall stundenlang liegengelassen, um angeblich keine "positive
Rickmeldung" an mein Unterbewusstsein zu geben. Bei dissoziativen Anféllen wurde ich
wiederholt aufgefordert, "damit aufzuhéren”, was den Eindruck erweckte, als hielte man die
Symptome fiir bewusst gesteuert. Dieses Verhalten flhrte dazu, dass ich meine Anfalle zu
verbergen versuchte, was zu zusatzlichem Stress und einer Verschlechterung meines
Zustands fuhrte.

Unangemessenes Verhalten eines behandelnden Arztes

Mit einem der betreuenden Arzt:innen hatte ich besonders problematische Erfahrungen.
Trotz wiederholter Bitte um einen Wechsel wurde mir klargemacht, dass ich die Klinik
verlassen kdnne, wenn mir die Behandlung nicht zusage. Mehrfach fihlte ich mich durch
persodnliche Angriffe und unprofessionelles Verhalten verletzt.

e Aussagen wie ,Kein normaler Mensch wirde wegen etwas Stirnhdhlenschmerzen
schon zum Arzt gehen (ein nachtraglicher Kommentar, nachdem ich deswegen den
Klinik-Stationsarzt aufgesucht hatte) und ,Jeder echte chronisch Kranke mit HIV oder
Krebs wirde Ihnen sagen, dass Sie spinnen® waren besonders verletzend.

o Weitere Zitate: ,Sie leben nur fir lhre Krankheiten®, ,lhre Symptome sind Ausreden,
um sich nicht um die eigentlichen Probleme zu kiimmern® und ,Sie sollten das Buch
Der eingebildete Kranke lesen.”

e In einem Gesprach, das ich mehrfach zu beenden versuchte, verdeckte der Arzt
symbolisch sein Namensschild und behauptete, er spreche nun als Privatperson.

e Wahrend eines dissoziativen Anfalls zwang er mich zusammen mit einer
Pflegeperson gegen meinen Willen auf die Beine und brachte mich sichtbar flr
andere Patient:innen auf den Flur. Dabei schrie er: ,Das Baby soll jetzt
verschwinden.” Diese demitigende Situation fuhrte zu einem weiteren
Zusammenbruch.

Ich habe versucht, die Aussagen des Arztes so genau wie moglich wiederzugeben, indem
ich sie direkt nach den Gesprachen wortgetreu aufgeschrieben habe.

Unzureichendes Wissen liber Erkrankungen

Als ich auf ME/CFS hinwies, behauptete der Arzt, diese Krankheit existiere nicht, obwohl sie
im ICD-10 verzeichnet ist. Auch bei anderen Themen, wie dem Umgang mit POTS oder
funktionellen neurologischen Stérungen, zeigte sich ein mangelndes Verstandnis.

Darlber hinaus sprach ich eine Pflegeperson darauf an, dass ich mich wahrscheinlich auf
dem Autismus-Spektrum befinde — eine Vermutung, die mir bereits seit dem
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Kindergartenalter wiederholt nahegelegt wurde. Ich erklarte, dass ASS
(Autismus-Spektrum-Stérung) bei weiblich sozialisierten Menschen oft anders ausgepragt ist
und daher haufig nicht erkannt wird. Dieses Gesprach wurde an eine Psychologin
weitergeleitet, die mich daraufhin in einer Sitzung beschuldigte, ihr Inkompetenz
vorgeworfen zu haben, und erklarte, ich kdnne keine ASS haben. Obwohl ich das nicht
glaubte, liel3 ich das Thema fallen. Erst im Fruhling 2022, etwa ein Jahr nach meinem
Klinikaufenthalt, wurde die Diagnose offiziell bestatigt.

Folgen der Behandlung

Die Erlebnisse in der Klinik hatten tiefgreifende koérperliche und psychische Folgen. Vor
meinem Aufenthalt hatte ich keine tonisch-klonischen Krampfanfalle oder Paresen — diese
Symptome traten erst dort auf und verschlimmerten sich zunehmend. Zudem wurde mein
ME/CFS, das mit diesen neurologischen Symptomen vermutlich in Verbindung steht, durch
die falsche Behandlung massiv verschlechtert. Die angewandten Praktiken und erhaltenen
Anweisungen, wie das Ignorieren von Krampfanfallen, fihrten nach meinem Austritt zu
weiteren problematischen und gefahrlichen Situationen. Ein Beispiel ist ein Krampfanfall
mitten auf einer Kreuzung — zum Glick im FuRgangerbereich — sowie mehrere Anfélle in der
Offentlichkeit, wenn ich allein unterwegs war. Auch die verspétete Ausstellung eines
fehlerhaften medizinischen Berichts und die unvollstadndigen Rezepte fir notwendige
Medikamente erschwerten eine angemessene Nachbehandlung. Die Erfahrungen in der
Klinik waren traumatisch und hinterliessen nachhaltige Spuren, die mein Leben weiter
beeintrachtigten.

Fazit

Diese Erfahrungen zeigen auf, wie wichtig es ist, dass medizinisches Personal sensibel mit
Patient*innen umgeht und deren Symptome ernst nimmt, auch wenn die Ursachen unklar
sind. Ich hoffe, dass durch die Schilderung meiner Erfahrungen andere Menschen vor
ahnlichen Erlebnissen geschitzt werden.
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Sabina - #AutismNotBorderline

"Weisst du, weil ich mich selbst verletzt habe, wurde mir die Diagnose (Borderline)
gestellt; aber ich flihre eine 15 jahrige Beziehung usw" (Sie meint dies
wahrscheinlich als Hinweis darauf, dass man bei sauberer Diagnosestellung hétte
merken kénnen, dass Borderline nicht stimmen konnte: Borderlinerinnen sollen
weniger in der Lage sein, stabile Beziehungen aufrecht zu erhalten). "Weisst du, ich
hatte eine ganz schlimme Kindheit hinter mir mit Gewalt, Missbrauch etc. Seit ich 16
Jahre bin, hore ich Stimmen und habe schlimme Halluzinationen. Im Alter von 17
Jahren war ich das erste Mal nach einem Versuch (Annahme: Suizidversuch) in der
Klinik, es folgte bis 24 Jahren gesamthaft 18 Klinikaufenthalte.. Immer wurde mir
gesagt, dass ich Borderline habe, weil ich mich selbst verletzte; schwarz-weiss
denken ... niemand ware jemals auf die ASS Diagnose gekommen, obwohl ich als
Kind schon eine Entwicklungsverzogerung hatte. Ich war immer ein ruhiges, sehr
angepasstes Madchen, aber eben, das war das "maskieren”. Da ich in der Klinik oft
ausrastete (Meltdowns!), sagten sie immer "Das ist typisch flr Borderlinerinnen!"*.
Als bei meinem 1. Sohn vor 4 Jahren die Diagnose Autismus gestellt wurde, kam ich
auf die Idee "Habe ich das auch?". Meine Psychologin, wo ich die Abklarung
gemacht habe, sagte mir, sie wusste schon bei dem 1. Treffen, dass ich das habe.
Es war ein harter Schlag, jahrelang als Borderlinerin abgestempelt zu werden -
"Nein! Ich habe namlich ASS!" (eine - unsichtbare! - Behinderung!!!) Seit ich es
weiss, habe ich fur vieles ein "AHA", aber es hat mich auch in eine schwere Krise
gefuhrt. Der Umgang mit mir seitens der Fachpersonen war so richtig kalt. Und
immer dieser Satz "Das gehort dazu (also meine Geflihlsausbriiche...gehdren zu
Borderline)". Ich hatte wirklich eine schlimme Jugend/Kindheit."

AUTISTINNEN Anmerkung: *es gilt zu bedenken, dass Dr. Chou' und Autismus
Schweiz in Texten betonen, wie wichtig Stabilitat und Vorhersehbarkeit fur

Autistinnen ist: "Konstanz der Umgebung und Ansprechpersonen; Konstante
Rahmenbedingungen; Uberschaubarkeit; keine plotzlichen, unmittelbaren Veranderungen; Vermeiden
von Stérungen; Ermdglichen von Riickzug ... Respekt, Geduld, Riicksichtsnahme; "Sozialen Stress

vermeiden"; Wir wissen von Frauen, die im stationdren Setting ausrasteten, wegen der
UBERFORDERUNG durch das Setting. Ursache waren oft plétzlich getroffene
Entscheidungen, die sie direkt betrafen, wie etwa ein unangekindigter, sofortiger
Zimmerwechsel mit einer neuen Zimmerpartnerin. Auch Rufer? schreibt, unabhangig
vom Autismus: "Was wird denn eigentlich sanktioniert, was ist das "Vergehen" der
psychisch Kranken? Anstoss ist letztlich immer ihre Verweigerung gegenuber der
Forderung nach ... Verfugbarkeit ..."

' Chou, Potenzielle Gefahren im stationaren Klinik- oder Wohnheim-Setting bei ASS/PDA (2024)
2 Rufer, Dunkle Seite der Psychiatrie (2007)
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Hannah’s Schilderung

Es gab immer wieder Leute die, nach ihren Aussagen, mit mir Schwierigkeiten
hatte, da ich viel nachgefragt habe. Nachgefragt habe ich aber immer nur dann,
wenn mir etwas unklar war. Viele Menschen kommunizieren meiner Meinung nach
einfach sehr ungenau. Habe dadurch aber lange an mir gezweifelt.

Ich war sehr oft in Psychiatrien, da gab es des Ofteren Pflegende, die mich nicht
verstanden haben oder gar nicht erst zugehort haben. Auf der ersten Station, auf der
ich war, kam die Diagnose ASS hinzu. Auch in der Psychiatrie gab es quasi nur
Menschen die ungenau bis gar nicht kommuniziert haben und einfach tuber mich
entschieden haben, was von meiner Seite auf Gegenwehr und Unverstandnis traf.
Oft hiess es dann auch, dass ich es nicht verstehen muss, weil es jetzt vom Arzt so
entschieden wurde (aber wieso das so entschieden wurde, konnte mir niemand

sagen).

Meine grossten Probleme durch ASS ist demnach die Kommunikation. Wenn
ich etwas nicht verstehe, Z.B. warum hat jemand es so gesagt wie er es gesagt hat,
wird es bei mir schwierig und ich bekomme schnell negative Gedanken oder ein
wirres Gedankendrehen. Ich habe gemerkt, dass ich bei vielen Menschen ,Raten®
muss, um zu verstehen was oder wie etwas gemeint war. Dieses Raten ist ein
grosses, zusatzliches Gewicht, dass ich tragen muss und nicht immer weiss, wie
damit umzugehen.

Meine Erfahrungen in der Psychiatrie waren sehr durchwachsen. Bei jedem
Vorgesprach wurde gesagt, dass es nicht schlimm ist, dass ich gewisse Probleme
habe und dass sie (die Arzte und Pflegerlnnen) auf meine Wiinsche Ricksicht
nehmen, ich sei ja daflr da, dass ich dran arbeiten kann.

Wenn dann das erste Mal eine Krise zustande kam, gab es immer nur
»Anschiss“. Weil es nicht in Ordnung ist, dass ich das gemacht habe
(Suizidversuch, Selbstverletzung oder weglaufen). Ich solle damit aufhéren, sonst

gabe es Konsequenzen.

Geholfen dabei haben sie aber herzlich wenig. Ich traf nicht wirklich auf Verstandnis
was in solchen Situationen sehr kontraproduktiv ist. Mir wurde dadurch immer wieder
das Gefiihl gegeben, dass meine Reaktionen falsch, kindlich oder gespielt waren.
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Sonia, Mai 2024, (m)eine Stellungnahmen Theo

Mai 2024, (m)eine Stellungnahmen Theo

Liebe Hausarztin,
Ich mdchte Ihnen folgendes mitteilen (FYI), ohne eine Rickmeldung zu erwarten:

https://www.nzz.ch/report-und-debatte/der-tod-eines-18-jaehrigen-autisten-in-der-klin
ik-koenigsfelden-wirft-fragen-auf-warum-musste-theo-w-sterben-1d. 1825101

-> Wochenlange Isolation, viele Medikamente, kaum Therapie: Haben wir ein
Problem mit Autismus?

Letzten Sonntag berichtete die NZZ Uber den tragischen Tod eines Autisten in einer
Klinik. Ein Tod, der auf mangelnde angemessene medizinische Unterstitzung
zurtckzufihren ist, verursacht durch fehlende Anerkennung oder Unkenntnis Uber
das Autismus-Spektrum. Ein solcher Tod ware durch eine korrekte Diagnose und
darauf abgestimmte Betreuung leicht vermeidbar gewesen.

Nicht erst seit dem Lesen des Artikels ist meine eigene traumatische Klinikerfahrung
(Jugend Borderline-Abteilung Meissenberg 2020) standig und taglich prasent. Seit
Montag kann ich die Frage in meinem Kopf nicht loswerden: "Was ware, wenn mich
meine Mutter nicht aus der Klinik herausgeholt hatte?". Und der sehr primitive,
beschamende Gedanke "Besser er, als ich. Ich habe Uberlebt.". Der dreiwtchige
Aufenthalt war fur mich als damals noch undiagnostizierte Autistin so Gberfordernd
gewesen, dass ich mit der Zeit kaum noch gehen konnte - nur noch in kleinsten
Schritten - und letztendlich vollig zusammenbrach. Die Klinik interpretierte dies als
Trotz und Drama und reagierte ahnlich abwertend wie bei Theo.

Kliniken sind oft die letzte Hoffnung, wenn ambulante und familidre Losungsansatze
bereits mehrfach eskaliert und gescheitert sind. In solchen Situationen ist die Klinik
die letzte Station in der Hierarchie der Genesung und Heilung. Die Verzweiflung ist
unermesslich, und viele haben zu diesem Zeitpunkt bereits den Glauben an das
Leben verloren, was sich in einem erhdhten Suizidrisiko zeigt. Wussten Sie, dass bei
Frauen mit Autismus von einem achtmal hoheren Suizidrisiko ausgegangen wird?

Die Autismus-Diagnose hat mich, wie viele andere Frauen, gerettet. Im Gegensatz
dazu stellt die gangige Fehldiagnose “Borderline” in meiner Erfahrung oft eine
Bedrohung dar, da sie zu einem wenig einfihlsamen und strengen Umgang zu
fUhren scheint (,Friss oder Stirb“-Mentalitat).

Clara Tornvall hat in ihrem Buch "Die Autistinnen" diese Erfahrungen detailliert
beschrieben, und Linns Geschichte darin ahnelt in den meisten Teilen meiner
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eigenen sowie vielen autistischen Frauen, die ich kenne. Es ist fur mich
erschreckend zu realisieren, dass wir alle genauso leicht wie Theo an einem
bestimmten Punkt hatten durchdrehen konnen. Unsere ungeheure Not und
Verzweiflung wurde wohl einfach nicht ausreichend verstanden, vielleicht weil wir sie
nicht neurotypisch genug kommunizieren konnten. Die Tatsache, dass wir
"haarscharf davongekommen" sind — oder eben nicht — und dass Glick eine
entscheidende Rolle spielt, fuhlt sich angesichts der lebensbedrohlichen und tief
verzweifelten Situationen, die diese Menschen und ich erlebt haben, unangemessen
an. Es ist unertraglich zu bedenken, dass der Zugang zu einer angemessenen
Behandlung fur Autist:innen im medizinischen Bereich allein vom Glick abhangen
kann.

Autisten flhlen sich in einem dominanten, oft willklrlichen und schwer
verstandlichen Klinikumfeld Uberfordert. Dies berichten auch Hochbegabte,
Hochsensible und neurodivergente Personen allgemein. Kognitive Starke und das
starke Bedurfnis nach Kontrolle und nach Sicherheit vermitteln den Eindruck von
Uberheblichkeit und flihren erwiesenermassen zu Konflikten mit Pflege und Arzten.
Die Situation wird noch schlimmer fur Autistinnen, wenn Fachpersonen mit Druck,
Bestrafung und sozialem Ausschluss eine neurotypische Konformitat und somit
vermeintliche Heilung zu erreichen versuchen.

Vor allem wird in einem schwierigen stationdren Aufenthalt auch das klassische
autistische Trauma von gescheiterten zwischenmenschlichen Beziehungen
aktualisiert, wenn Autist:innen vermittelt wird, dass sie falsch sind und dass das
Nicht-Gelingen an ihnen liegt. Trotz Missachtung grundlegender autistischer
Bedulrfnisse wird Vertrauen und Anpassung gefordert, was ein unaushaltbares
Dilemma fur einen typisch eifrigen Autisten ergibt. Daraus folgen unweigerlich
mentale Zusammenbriche und letztendlich der Wunsch zur Selbstvernichtung.

Theo’s Fall hat mich von der Scham befreit, als Patientin nicht “gut genug” gewesen
zu sein. Die Frage bleibt: Werde ich in Zukunft noch bei Bedarf stationare Angebote
nutzen kdnnen? Meine Mutter méchte nicht mehr, dass ich hingehe.

Theo ... ist bereits tot.

Freundliche GriulR3e
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Isa, Zwischen zwei Fronten (IV)

Es mag verrickt klingen, wenn ich meine Gefihle in Bildern aus friihen Kriegszeiten
beschreibe. Aber friher ware ein depressiv kranker Mensch ja auch ein Verrickter gewesen,
deshalb erlaube ich mir dies.

Manchmal fiihle ich mich so Uberflissig und stérend, wie es im Kriege damals die Kranken
und verletzten Soldaten waren. Oft wurden diese anfangs noch auf die Karren geladen und
mit Verbandszeug gepflegt. Aber irgendwann lud man sie wieder ab und liess sie liegen.
Vielleicht, weil man ihr Wehklagen nicht mehr anhdren konnte, oder der Anblick ihres Leides
unertraglich war. Der Hauptgrund war aber wohl eher, dass sie im Kampf um Sieg,
Wohlstand und Macht keine Hilfe mehr waren. Und in Zeiten wo diese Werte gelten, bleibt
der Mensch an sich ungeachtet. Ein Kranker oder Verletzter passt nicht in dieses System.
Deshalb iberliess man sie sich allein, irgendwo am Rande des Pfades. Dort holte sie der
Tod manchmal nur sehr langsam ein.

Seit geraumer Zeit fiihle ich mich auch liegen gelassen. Um fiir mich alleine zu sorgen bin
ich zu krank. Fir den Tod jedoch, reichen die inneren psychischen Verletzungen auch nicht
aus. Jahrelang habe ich deswegen versucht, mir Hilfe von aussen zu suchen. Aber
nirgendwo wird mir eine Hand entgegen gestreckt.

Depressionen plagen mich schon weit Uber zehn Jahre, vermutlich schon seit friher Kindheit
in der all die Verletzungen entstanden sind. Anfangs konnte ich noch auf die Zahne beissen
und mich in unserer Leistungsgesellschaft halten. Aber irgendwann ging das nicht mehr —
oder nur noch Teilzeit.

Eine Anmeldung bei der IV war die Folge. Dies war vor drei Jahren. Bis heute blieb ein
Entscheid aus. Das kleine Einkommen reicht nur knapp zum Leben. Auch deshalb, weil ich
mir die Haushaltskosten mit meinem Partner teilen kann. Es ist keine einfache Beziehung.
Meine Krankheit macht es und beiden schwer und sich tiefer auf eine Bindung einzulassen
fast unmdglich. Meine finanziellen Schulden wachsen. Geld fir eine intensive Therapie fehlt.
Dabei ware genau diese so ndtig um wieder gestinder zu werden und mich dadurch auch
wieder ins Arbeitsleben integrieren zu kénnen.

Immer wiedermal habe ich mich beim Sozialamt der Gemeinde gemeldet und um ein
Beratungsgesprach gebeten. Ich wiirde Hilfe brauchen, um nicht zu grosse Schulden zu
haben, um Rechnungen bezahlen zu kdnnen; ich wirde mir Gberlegen, einen Antrag fur
Sozialhilfe zu stellen, erklarte ich. Die Stimmen am Telefon wiesen mich ab. Solange mein
Partner ein Einkommen habe, solle ich davon leben; auch ohne Konkubinatsvertrag und Ehe
sei er dafur zustandig, egal wie unsicher die Beziehungssituation ist. Ausserdem sei ich ja
Teilzeit am Arbeiten und erhalte Lohn. Das dieser unter dem Existenzminimum und unter
dem Betrag der Sozialhilfegelder liege, spiele keine Rolle. Ich kénne mich wieder melden,
wenn ich den Job und den Partner nicht mehr habe. Ich weinte, oft stundenlang. Zum Leben
reicht das Geld kaum aus. Was also soll ich tun? Um mehr Geld und finanzielle Hilfeleistung
zu erhalten, musste ich also noch meine letzten haltgebenden Lebensbereiche aufgeben?
Ich will den Job doch behalten, solange ich das noch kann! Beschaftigung tut gut! Und die
Liebe und Geborgenheit einer Beziehung erst recht! Was ist das nur fir ein Anreiz? Seht ihr
denn nicht, dass ein depressiver Mensch dadurch vielleicht noch kranker und den Staat
letztendlich noch mehr kosten wirde? Aber so sind wohl nun mal die Gesetze. Um mich
genauer zu informieren und mit Amtern zu kdmpfen, dafur fehlt mir die Kraft.

Ein bisschen Hoffnung ist noch da, bald von der IV Unterstitzung zu bekommen. Doch diese
verlangen einen arztlichen Bericht nach dem anderen. Sie missen, das verstehe ich ja.
Nach all den Skandalen um IV-Betriiger kann ich es ihnen nicht veribeln. Aber mein letzter
Psychiater stand deswegen immer mehr am Limit, oft musste ich mehrmals nachhacken, bis
er die verlangten Berichte schrieb. Er mochte nicht mehr. Ich fihlte mich auch da immer
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mehr liegen gelassen und mein Vertrauen schwand. Leider nicht die beste Voraussetzung
fur eine effektive Therapie. Wir stritten immer wieder mal.

Irgendwann liess er mich fallen. Am meisten verletzt hat mich dabei die Aussage, dass er

halt eben viel lieber Gesprachstherapie mache als Berichte zu schreiben. Sonst hatte er ja
auch die KV-Ausbildung machen kénnen.

Nun musste ich also auf die Suche nach einem neuen Psychiater. Keine leichte Aufgabe!
Den meisten fehlt es an Kapazitat und die Wartelisten sind lang. Meistens wurde ich jedoch
aus einem anderen Grund abgewiesen: ich habe zu viele Stérungen. Jeder fand irgendein
Stichwort in meiner Krankengeschichte, fur welches er nicht zustandig ist.

In der Zwischenzeit erlitt ich schlimme Krisen, wurde 100% arbeitsunfahig und ein
Klinikaufenthalt folgte. Ohne Wirkung. Der Alltag machte mir danach genauso zu schaffen,
die destruktiven Gedanken und Angste blieben.

Wahrend dem stationaren Aufenthalt verlor ich zu allem auch noch meinen Teilzeitjob. Die
Kraft fiir die Arbeitssuche fehlte. Anfangs noch massig, aber die Absagen und der Stress der
Bewerbungen und Gesprache zerrten an mir. Bald darauf lief die Klindigungsfrist meiner
letzten Arbeitsstelle aus. Danach stand ich ganz ohne Arbeit da. Irgendwie war mir das auch
recht, denn ich mochte schon lange nicht mehr und fihlte mich krank. Aber nach dem
jahrelangen Durchhalten schmerzt es auch ein bisschen; so als hatte ich nun ganz versagt.
Mir wurde geraten, mich beim RAV anzumelden. Auch wenn ich noch eine Zeit lang 100%
arbeitsunfahig bleibe. Man wisse nie, ob sonst eine Einkommensliicke entstehe. Vdllig
Uberfordert kimmerte ich mich um die Anmeldung und das Ausfiillen der vielen Formulare
kostete mich mehrere Stunden meiner kaum vorhandenen Kraft. Es war mindestens das vier
fache einer normalen Anmeldung. Bis weit zurtick musste ich die arztlichen Zeugnisse
zusammensuchen, Selbsteinschatzungen schreiben und Akten der Arzte und des
ehemaligen Arbeitgebers auftreiben. Immer wieder brach ich zusammen, fuhlte mich der
Burokratie nicht gewachsen in meinem depressiven Zustand. Mit viel Mihe gelang es mir
doch. Die Anmeldung erfolgte Gber drei verschiedene Adressen: das RAV selbst, das Amt
fur Wirtschaft und Arbeit und die Kantonale Arbeitslosenkasse. Sie alle verlangten
Unterlagen, teils doppelspurig.

Schlussendlich erhielt ich einen Brief mit dem Titel ,Rechtliches Gehér®. In mehreren
Auflistungen von schwer verstandlichen Gesetzesartikeln wurde ich als ,nicht
vermittlungsfahig“ eingestuft. Der ganze Aufwand schien vergebens. Auch meine Nerven
waren zu Ende und in einer Stellungnahme stimmte ich dieses Unvermittelbarkeit zu. Ich bat
darum, den Fall abzuschliessen. Ich wiirde mich erneut beim RAV anmelden, wenn ich
wieder Teilzeit arbeitsfahig sei, schrieb ich

Ich suchte weiter nach einem Psychiater — ohne Erfolg. Noch immer waren alle Gberfordert
mit all meinen depressiven Krankheitssymptomen. Selbst Gber eine Anmeldung beim
Kantonalen Psychiatrischen Dienst wurde es nicht besser. Dieser durfte mich wenigstens
nicht einfach abweisen, aber auch dort wurde ich von Psychiater zu Psychiater geschickt.
Nach dem ersten Gesprach wurde ich abgewiesen und weitergeleitet. Dies nagt an meinem
Selbstwertgefluhl. Ich fihle mich wieder liegen gelassen.

Eine Woche verging seit meiner Stellungnahme zu Unvermittelbarkeit der Arbeit. Dann kam
erneut Post. Die Absenderadresse unterschied sich von der, an welche ich den Brief
gesendet habe. Von mir wurden Angaben zur Arbeitssuchbemuahung verlangt, sowie die
Krankentaggeldabrechnung eines bestimmten Zeitraums. Letztere war bei mir selbst noch
nicht einmal eingetroffen, weder als Geld noch schriftlichen Beleg. Es hiess, man kédnne mir
sonst keine Arbeitslosengelder auszahlen ... welche Gelder denn? Ich bin doch nicht
vermittlungsfahig, krank und erhalte sowieso keine Gelder! Innerlich hatte ich mit dem
ganzen Stress eigentlich schon vor einer Woche abgeschlossen; aber scheinbar die Amter
nicht. Erneut kam alles hoch in mir und es folgten depressive Zusammenbriche. Ich war
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wutend, fuhlte mich Uberfordert und schwach. ,Erst will ich etwas von euch, und ihr lehnt
mich ab. Und dann wollt ihr mich trotzdem nicht gehen lassen. Bitte lasst mich doch alle in
Ruhe!” dachte ich, vollig in Verzweiflung.

Ich verstehe es manchmal einfach nicht. Wie soll ein kranker Mensch diese Biirokratie
meistern kdnnen? Was ware erst, wenn ich diese hohe, deutsche, gesetzliche Sprache nur
in Ansatzen verstehen konnte? — Nun, ich kann sie und muss versuchen nicht noch mehr
nachzudenken, wie es erst fremdsprachigen und kranken Menschen damit ergehen wird.
Sonst werde ich zu wiitend.

Kurz, aber mehr hdhnisch als herzlich, musste ich Lachen. Die depressiven Menschen
werden oft als nicht kommunikativ bezeichnet und erhalten Schulungen darin, wie sie offen
informieren sollen ... das habe ich immer versucht. Aber die drei Amtsstellen meiner
RAV-Anmeldung waren dazu wohl nicht fahig. Die eine wusste nicht, was die andere tat; die
eine konnte meine Akte abschliessen, wahrend die andere noch nach mir lechzte. ,Sollen
die doch mal ins Kommunikationstraining gehen!“ brodelte es in mir. Aber mein Verstand
beruhigte meine chronisch depressive Seele etwas. Schliesslich gibt es den gesetzlichen
Datenschutz, von dem ich zu wenig verstehe. Und ich sollte abschliessen. Die
RAV-Anmeldung war eine sinnlose Sache. Ich habe es versucht und wollte mich in
Sicherheit wagen. Aber es war zu viel. Also liess ich das Ganze eben sein und wirde auch
die letzten Unterlagen dazu noch mit letzter Kraft aushandigen. Der Gedanke, wenigstens
hier bald wieder Ruhe zu haben, besanftigte mich und ich spiirte wie mein knapper Atem
endlich wieder tiefer wurde. Ich gewann Abstand.

Leider gelingt mir das mitten in einem Thema nicht. Vor allem dann nicht, wenn es um
existenzielle oder gesundheitliche Anliegen geht. Und wenn ich dann meine ganze Kraft
aufwende, und mir selbst helfen will oder um externe Hilfe bitte, erscheinen immer wieder
diese Licken und Widerspriiche im System. Wiederholen sich diese, zerrt es am Vertrauen;
sei es das eigene oder das aussere. Dann entsteht ein Geflihl, welches nicht dienlich ist und
wohl nicht nur mich noch kranker macht.

Meine Suche nach Psychiatern geht weiter, so schnell gebe ich nicht auf.

Die Schulden steigen. Der IV-Entscheid steht noch immer aus. Ich frage, wie lange es denn
noch gehen werde. Eine konkrete Antwort gibt es nicht. Ohne arztliche Psychotherapie gehe
das sowieso nicht. Es sei dringend notig, dass ich regelmassig zum Psychiater gehe und
alles tun werde, um meine Krankheit zu beheben. Ich erklare, dass ich auf der Suche bin,
sich aber niemand zustandig flhle. Tut uns leid, heisst es. Aber ohne Therapie keinen
baldigen Entscheid. Und somit keine Rente.

Ich komme mir vor, wie zwischen zwei Fronten. Die IV hilft mir nicht, ohne arztliche
Betreuung und anerkennt mich nicht als krank. Und fur die Psychiater bin ich so krank, dass
sie mir bei all meinen Stérungen auch nicht helfen kénnen. Ich stére, sei es nun hier oder
dort. Hilfe bleibt aus. Und so sehe ich mich immer wieder wie friher die verletzten und
kranken Soldaten am Rande des Pfades liegen, irgendwo zwischen Gesellschaft,
Sozialstaat, Versicherungen und Gesetzen. Viel zu jung, um wenigstens vom Tod eingeholt
zu werden. Wie anfangs schon geschrieben: ein Kranker oder Verletzter passt eben nicht ins
System, egal in welches.
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Anna, Unbeachtete Medikamentensensibilitat bei ASS/ADHS

Triggerwarnung: Ich habe mich hier angemeldet, weil ich ziemlich ins Chaos gesturzt wurde.
Ich bin vor 2,5 Jahren mit Burnout krank geschrieben worden und hatte eine Arztin, die ich
gut fand. Leider kiindigte sie aus privaten Grinden. Der neue Arzt war meine Katastrophe.
Es ging mir schon relativ gut, aber halt auch nicht. Er hat meine Probleme ignoriert und nur
Antideprrssiva und andere Zeug verordnet, was ich wegen fortgesetzter Schlafprobleme
schliesslich bereit war zu nehmen. Das war der Showdown, ich sollte Quetiapin nehmen,
Folge: Her-Rhythmusprobleme und keine Reaktion des Arztes auf meine Notrufe, dann
Mirtazapin, keine Wirkung nur Nebenwirkungen, auch hier keine Reaktion auf meine
Notrufe, und ich verzweifelt wie sonst was, habe es weiter genommen, da er meinte Dosis
weiter erhohen. Das Ende war, dass ich mich selbst toten wollte, in meiner Not habe ich eine
Freundin, die Arztin ist, angesprochen und zwei Freunde. Es ging weitere sechs Wochen bis
ich nur durch Glick meine heutige ambulante Psychiaterin gefunden habe ( und sie Platz
hatte). Trotzdem: seit Juni 2023 lebe ich mit Suizidgedanken und habe auch mehrere
Versuche abgebrochen und mir wurde das ASSIP-Programm ermdglicht. Nur durch meine
neue Aztin, einer sofort von ihr aktivierten Begleitung und den Leuten bei dem Endpunkt im
Juni 2023, bin ich heute noch am Leben. Ich war so gefangen und habe mich nicht getraut,
diesen Arzt zu wechseln. Er war die reine Katastrophe, ohne jede Empathie, wenn ich so
was mitbekomme. Daher kommt manchesmal ein einfaches mir geht oder ging es nicht gut,
wenn mich jemand von euch fragt. Dann sind die Gedanken wieder heftig. Dabei gab es fur
mich diesen Weg vorher nicht. Dass ich ASS habe und ADHS war zu diesem Zeitpunkt nicht
klar. Ich hoffe, ich habe euch nicht Uberfordert oder ihr stirzt nun wieder in eine grosse
Tiefe. Das will ich nicht. Es tut aber gut, dass es diese Gruppe gibt, ich fiihle mich nicht
alleine.

NEU: Janas Geschichte (IV)

Dreizehn Jahre nach einem schweren Trauma, das mein Leben komplett und langfristig auf
den Kopf gestellt hatte, kam die 1V ins Spiel. Einmal mehr war ich wegen einer Arbeitsstelle,
die mich an meine Belastungsgrenzen gebracht hatte, zusammengebrochen. Ich hatte aus
gesundheitlichen Griinden gektindigt, da ich dort keine Lésungen und auch keine
Perspektiven mehr fir mich sehen konnte. Ich war da bereits seit anderthalb Jahren in einer
intensiven Traumatherapie. Ambulant. Eine stationare Therapie war flr mich schon immer
unvorstellbar, da mein Bedarf an Privatsphare schon immer sehr gross war. Auch mich in
einen nicht meinen Routinen und Ablaufen entsprechenden Alltag einzufligen, konnte und
kann ich mir nicht vorstellen. Meine Psychiaterin kannte sich glicklicherweise nicht nur mit
Depressionen aus, sondern auch mit Trauma. Schon ziemlich am Anfang hatte sie mich
auch auf ihren ADHS-Verdacht angesprochen, doch dafur hatte ich damals keine Energie.
Das Trauma hatte mich innerlich so erschopft, dass ich neben den wiederkehrenden
Depressionen vor allem daran arbeiten wollte. Trauer und Verlust hatten mich zwar nicht
verbittert, aber vom Leben abgeschnitten.

Irgendwann danach war ich, nach den Ublichen Jahren als Arbeitslosen (RAV),
schliesslich auf dem Sozialdienst gelandet. Etwas, das ich mir nie hatte traumen
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lassen, zumal ich in meinem Rucksack einige solide Berufsausbildungen hatte und
auch viele Jahre — in Teilzeit — gute Arbeit geleistet hatte. Aber das alles griff nun
nicht mehr, ich hatte meine Belastungsgrenzen erreicht. Meine Psychiaterin, die
wirklich ausserordentlich kompetent ist und mich grossartig unterstiutzt hat, half mir
dabei, einen IV-Rentenantrag zu stellen. Das war kurz vor der Pandemie.

Als erstes verordnete mir die IV Wiedereingliederungsmassnahmen. Ziel war ein
langsames Aufstocken meines Pensums, damit meine Belastbarkeit langsam wieder
wachsen konnte. Ich scheiterte an zwei Stellen, obwohl ich wirklich gern in den
Arbeitsmarkt zurtickkehren wollte. Zwar war ich bei der IV an freundliche Menschen
geraten, doch ich merkte dennoch, dass mir meine Belastbarkeitsgrenzen nicht
wirklich geglaubt wurden. Schliesslich wirkte ich tough. Die Panikattacken und
Kreislaufprobleme, die ich heute Overloads und Meltdowns nenne, wurden nicht
verstanden. Ich musse mich schon ein wenig anstrengen, mich zusammenreissen,
wurde mir gesagt. Was nicht sehr forderlich war, zumal ich mir selbst lastig war und
mich Uber meine Grenzen und meine Reizoffenheit nervte, die mich immer wieder
lahmlegte und Uberforderte. Doch damals sprach noch niemand Uber das
Autismusspektrum, schon gar nicht bei Frauen.

Nach der gescheiterten Wiedereingliederung beantragte ich eine Berentung,
unterstutzt von meiner Psychiaterin, die seitenweise Berichte einreichte. Dennoch
wollte die IV ein Gutachten.

Der erste Gutachter hiess mich nach Basel fahren (2018 war das). In seinem
muffigen, braunen Praxisraum wurde ich drei Stunden lang gelochert. Schon nach
wenigen Minuten stellte ich fest, dass ich hier weder gesehen noch gehort werden
wurde. Immer wieder fragte er »lst das alles?«, selbst als ich alles erzahlt hatte. Auf
die schrecklichen Dinge, die ich teils erwahnte und auf die ich selbst wegen
Zusammenreiss-Fahigkeit nur ganz wenig weinte, reagierte er mit einem faden
Okay. In seinem Tonfall lagen Abwertung und Unglaube, die es mir schwer machten,
ihm zu trauen. Wenn ich etwas nachtraglich erganzte, sagte er abschatzig, warum
ich das nicht vorher schon erwahnt hatte. Ich konnte mich nur dank Notizen
einigermassen durch das schwierige Gesprach navigieren. Zwischendurch war in
meinem Kopf nur Leere. Unter solchen Umstanden verliere ich den Kontakt zu
meinen Gefuhlen und werde zu einer Art Roboter. Am Schluss hiess er mich einen
Test machen, der — wie ich nachtraglich erfuhr — offiziell nicht zugelassen war und
der illustrieren sollte, dass ich nur simulierte, was er im spateren Bericht
herausarbeitete.
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«Ich glaube, mir ist es nicht wirklich gelungen, sichtbar zu machen, wie schlecht es
mir dauerhaft geht und deshalb habe ich nun das Gefuhl, dass er denkt, dass ich
mir das alles nur einbilde, also eine Hypochonderin bin, eine, die sich eine Rente
erschleichen will.» So schrieb ich danach in mein Tagebuch.

Zum Gluck hatte mich mein Partner hingefahren und danach abgeholt. Wie ich das
im Offentlichen Verkehr oder auch nur allein mit dem Auto hatte schaffen sollen,
weiss ich nicht. Diese Begegnung warf mich wochenlang aus der Bahn. Ich war
todmude, kraftlos und wurde krank, dazu wieder langere Zeit depressiv — oder war
es ein autistisches Burn-out? Die Zeit vor dem Gesprach war ausserordentlich
belastend gewesen, die lange Zeit des Wartens auf den Bericht ebenfalls. Dieser fiel
sehr negativ aus. Zum Gluck stellte mir der Sozialdienst einen sehr engagierten
Anwalt zur Seite, der fur mich Einspruch gegen den provisorischen negativen
IV-Entscheid einlegte und den Gutachter-Bericht zerpfllckte. Zu viele Widerspruche.
Wegen der Pandemie zog sich das alles in die Lange. Ich bekam erst drei Jahre
spater einen zweiten Gutachtertermin, irgendwo in der Innerschweiz (2021). Dieses
Gesprach dauerte nur etwas langer als eine Stunde und das Gefuhl dabei war ein
wenig besser. Doch auch hier kam es zu merkwurdigen Szenen, in denen mir
gespiegelt wurde, dass mir meine Selbstwahrnehmung nicht geglaubt wurde.

In meiner Erinnerung sehe ich mich, wie ich mich bei beiden Gutachtergesprachen
extrem zusammenreisse, wie ich mich an Fakten festhalte, wie ich erklare. Eher
emotionslos und nuchtern erzahlte ich mein Leben, erwahnte die Briuche in meiner
beruflichen Biografie, das Trauma, das mein Leben auf den Kopf gestellt hatte. Ich
maskierte die ganze Zeit, weil die Emotionen viel zu heftig waren und ich auf keinen
Fall wollte, dass mir eine Tranendrisenmanipulation unterstellt werden wurde.
Stattdessen wurde mir auch im zweiten Bericht unterstellt, dass ich gar nicht wirklich
depressiv ware. Auch mein Traumatisiert-Sein wurde mir — trotz vorliegender
Faktenlage — erneut nicht geglaubt. Ich habe zwar die Berichte nicht gelesen, doch
meine Psychiaterin fasste sie fur mich zusammen.

Nach dem zweiten Ablehnungsbescheid von der IV hatte ich keine Energie mehr fur
einen weiteren Einspruch, obwohl sich auch diesmal wieder unzahlige
Widerspruche durch den Bericht zogen. Manches habe er ausserdem einfach vom
ersten Gutachterbericht Ubernommen,sagte meine Psychiaterin.

Ich habe in meinem inzwischen 60jahrigen Leben sehr oft erlebt, dass mir Gefuhle
nicht geglaubt wurden. Leider habe ich die Fahigkeit des Masking und des
Zusammenreissens fur mich fast perfektioniert, bis ich daran kaputt gegangen bin.
Wenn ich bei unbekannten Menschen als Bittstellerin sitze, reisse ich mich
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automatisch zusammen. Als Selbstschutz und um nicht als zu emotional und damit
als unglaubwirdig zu gelten. Ich kann nicht schauspielern oder mich sonstwie
strategisch verhalten, ebenso kann ich das, was ich sage, nicht anders darstellen,
als ich es empfinde und als ich mich erinnere. Augenkontakt zu halten habe ich mir
als Kind zwar antrainiert, doch noch heute schaue ich lieber woandershin als in die
Augen eines Gegenubers, was womaglich als <sie lugth interpretiert wird. Damit
erklare ich mir, warum meine diese zwei Gesprache missgluckt sind. Sie haben
ausserdem meinen Glauben in eine soziale Invalidenversicherung tief erschuttert.

Seit 2023 habe ich eine ADHS-Diagnose. Seit damals steht die
Autismusverdachtsdiagnose im Raum. Nach einer schlechten Erfahrung in einer
kantonalen Diagnostikstelle mit veralteten Test-Auswertungen bin ich zu einer
privaten Diagnostikstelle gewechselt, wo ich Ende 25 oder Anfang 26 eine weitere
Diagnostik durchlaufen werde. Drei Fachpersonen stitzen meinen Verdacht. Damit
hatte ich endlich eine logische Erklarung fur viele Erfahrungen und Bruche, die sich
seit Kindheit durch mein Leben ziehen.

Bei der kantonalen Diagnostikstelle hatte ich erneut eine ahnliche Erfahrungen wie mit den
beiden IV-Gutachtern gemacht. Wieder hatten der dussere Schein und meine berufliche
Laufbahn einen falschen Eindruck erweckt. Und manchmal stellt mir auch meine ADHS ein
Bein. Seit ich jedoch ADHS medikamentds behandle, ist meine autistische Seite sichtbarer
geworden. Damit kann ich vieles endlich einordnen und zusammenbringen.
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Sibil, E-Mail an Standeratin

Mai, 2024
Liebe Frau Standeratin

Sie boten mir an, Ihnen weitere politischen Forderungen einzureichen. Mir ist zur
Zeit noch unklar, wie "Forderungen" anders formuliert werden sollten, als Sie es -
aus meiner Sicht in dusserst gekonnter Manier, und ich bin anspruchsvoll, was das
Texten betrifft - bereits getan haben.

Und die Antworten [auf lhre Interpellation, vom Bund?] waren ja wenig hilfreich:
Nein, in der Realitat ist nichts auf Kurs, das Bundesrats Papier liegt 6 Jahre zurick,
und ich musste letzten Herbst aus einer Reha austreten, weil ich aufgrund des
intensiven Programms und sozialen Antreibens nicht mithalten konnte, weil der dort
zustandige Arzt trotz meines ausflihrlichen Diagnoseberichtswenn ich in einer Klinik
ausrasten wuirde kommentierte "Ich zweifle die Diagnose an, weil Sie nicht
ausrasten, wenn etwas um 2 cm verschoben ist" (Wehe mir, wenn ich in einer Klinik
ausrasten wurde!!), weil er meine Sensibilitat ungefragt behandeln wollte, weil die
Co-Chefarztin meinte "Danke fur Ihre Info zur Geruchssensibilitdt bei mdglichen
Zimmergenossen: Wir werden doch nicht alle Patienten durch die Waschanlage
stecken!". Zur Zeit kampfe ich mit der IV, die erstmal ablehnte, weil ich ja so lange
funktionierte, und weil ich erstmal keine arztlichen Berichte vorweisen konnte, da ich
in 1,5 Jahren von 35 angeschriebenen Therapeuten im Kanton Zurich Absagen
erhalten habe, schlussendlich nur in Bern einzelne Termine bei einem Psychiater mit
ASS Wissen wahrnehmen konnte; und weil mein friherer Psychiater - ehemaliger
Direktor der Klinik fur Psychiatrie und Psychotherapie des Universitatsspitals Zurich -
meinte, dass ASS sowieso nur eine Modediagnose sei, die auf mich nicht zutrafe,
"und dass 'andere Menschen auch die gleichen Probleme hatten wie ich und
trotzdem arbeiten wirden™. Er fugte an, dass die "Gesellschaft nicht flir mich zahlen
wolle" (ich beziehe trotz 5 Sprachen und BA Bachelor seit 4 Jahren Sozialhilfe), und
man behandelte mich dort jahrelang auf Depressionen und "emotionale Instabilitat".

Dies sei volliger Quatsch, sagen meine aktuellen Arzte, "so eine Odyssee sei
ublich bei Autismus in der Schweiz" und "versuchen Sie keine
Non-ASS-Believer zu uUberzeugen"; und ich finde mittlerweile: Nein, das ist
nicht gut genug! Schlussendlich verschleudern wir so doch auch wertvolle
Steuergelder (ein ausserst wichtiges Argument, finde ich, im nationalen
politischen Diskurs?) abgesehen davon, dass einer ganzen Schar von Frauen
die Zukunft genommen wird.

Kurz: Es geht nicht auf, ich sehe in meinen Umfeld die prekare Lage und
immer wieder gleiche Narrative der "Autistinnen", wie exemplarisch "Linn's
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Geschichte" in Clara Torvalls Buch erzahlt - aber im Bundesrats Bericht steht
dazu lediglich 1 Linie fur "Erwachsene". All diese spatdiagnostizierten Frauen
mit ihren vielfaltigen Erfahrungen an Komorbiditaten, Fehldiagnosen,
Abwertung und traumatischen Erlebnissen (im Zusammenhang mit
medizinischer Unterstutzung!) fallen durch dieses Raster - oder sind, wie so
haufig bei Frauenthemen, unsichtbar und offiziell inexistent.

Uber wie solche Forderungen fir Sie zu formulieren sind, lerne ich gerne mehr,
aber kann auch erst Rucksprache mit "That's Us" halten, die mittlerweile
einiges an Erfahrung auf dem politischen Parkett im Aargau zu haben scheinen
- und eine gute Koordination scheint mir auch unabdingbar. Ich horte, auch in
Luzern sei Procap sehr engagiert in der Sache mit Unterstitzung von Politikern
unterwegs.

Vor allem wollte ich Ihnen aber den Beitrag von Dr. Chou weiterleiten, den Sie
moglicherweise mittlerweile bereits erhalten haben. Dass Warnungen vor
einem Klinikaufenthalt ausgesprochen werden mussen, scheint mir nun doch
auch fur weniger Betroffene einen erschreckenden Einblick in die Realitat zu
geben - da ich personlich ebenfalls einen traumatischen Klinik-Aufenthalt vor 4
Jahren erlebt habe, wo ich notfallmassig von meiner Mutter herausgeholt
werden musste, stimme ich aber diesen Warnungen vollumfanglich zu. Eine
personliche Stellungnahme dazu ebenfalls im Anhang.

https://pda-autismus-verein.org/wp-content/uploads/2024/05/24 05 05 Gefahr
en_bei institutioneller Unterbringung ASS PDA NC.pdf

Ich verbleibe mit rebellischen Grissen
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Nathalie’s Geschichte

Ich bin seit einiger Zeit mit ASS Personen im Gesprach daruber, was man als Selbst
Betroffene ASS-lerin (mit ADHS Diagnose) tun kdnnte, damit die Bedingungen fur
uns in psychiatrischen Kliniken (und eventuell aber auch bei Arzten und Spitalern
allgemein) besser werden, als wir selbst das erlebt haben und immer wieder erleben.
Ich hére immer wieder in unserer ASS Frauengruppe, dass wir von Arzten/
Arztinnen, Fachpersonen und Psychiatern und Psychiaterinnen nicht ernst
genommen oder missverstanden / missinterpretiert werden.

Mir passiert das bei Artz:innen heute noch, dass mein fehlender Blickkontakt, meine
monotone Art zu antworten oder meine Unfahigkeit Schmerzen genau lokalisieren zu
kénnen, als "desinteressiert", "arrogant”, "simuliert" oder als "sie will nur
Aufmerksamekeit, es kann ja nicht so schlimm sein" interpretiert wird. Ich habe aktuell
zwei Psychiaterinnen, Uberlege mir aber, die Therapien abzubrechen, da ich zu viel
Energie darin investieren muss, Uberhaupt erst mal richtig verstanden zu werden.

Zu meiner Geschichte, was Psychiatrien betrifft (ohne zu genaue Details):

e Ich war mit 18 Jahren das erste Mal in einer Psychiatrie (in der Ostschweiz),
da ich das Kinderspital verlassen musste (zu wenig Platz, das habe ich aber
erst im Nachhinein erfahren). Das war 2003. In der Klinik war kam ich auf eine
Station, auf der mehrheitlich 30-50 Jahrige Erwachsene untergebracht waren.
Es war ein Sammelsurium von Personlichkeitsstérungen, Chronischen
Schmerzpatient:innen, Traumauberlebenden und alles was sonst nicht so
genau zugeordnet werden konnte. Wie ich auch. Mir wurde dann nach ein
paar Monaten eine Borderlinepersonlichkeitsstorung diagnostiziert. Mit
heiklen Folgen fur mich, da ich mich naturlich versucht habe (wie fur ASS
Frauen typisch) mich der neuen Rolle anzupassen. Was mehr Probleme
schuf, als dass sie bewaltigt wurden. Ich wollte eine "gute" Borderlinerin sein,
weil mir ja gesagt wurde, dass ich das bin.

e Insgesamt verbrachte ich zwei Jahre in dieser Station (mit drei Austritten und
Wiedereintritten). Ich war verwirrt, wusste nicht, was man von mir wollte. Ich
war eigentlich noch mehr Kind als Erwachsene und fand mich nicht zurecht.
Ich habe versucht, alles zu machen, was von mir erwartet wurde, habe aber
oft nicht verstanden, was eigentlich erwartet wird und habe dann die
Mitpatient:innen kopiert. Was naturlich nicht sehr hilfreich war.

e Ruckblickend gab es (fir mich zumindest) hunderte Momente und Details, die
darauf hatten hinweisen kdnnen, dass ich im Spektrum bin (von Schulzeit bis
Klinik). Aber wahrend meiner Schulzeit in den 90ern, war das einfach noch
nicht wirklich Thema (bei Madchen zumindest). Und in der Klinik (so habe ich
zumindest den Eindruck), existierte Autismus in der Klinikwelt bzw. auf meiner
Station, gar nicht. Dabei war es bei mir, ruckblickend, enorm sichtbar.
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Was ich mir wiinschen wirde / was ich denke, was wichtig ware:

e Mehr Schulungen fur Fachpersonen oder eventuell auch Gesprache mit uns
Betroffenen, um ein klareres Bild davon zu bekommen, worauf sie achten
konnten

e Hilfe fur Angehdrige wahrend des Klinikaufenthaltes / Getrennte Regeln fur
ASS Personen = Meinen Eltern wurde monatelang verboten, mich zu
besuchen. Ich habe enorm darunter gelitten! Ich war eine der wenigen auf der
Station, die am Wochenende nicht nach Hause durfte. Ich habe mich sehr
alleine und verlassen gefuhlt, weil meine Familie damals sehr wichtig fur mich
war. Ich war noch lange nicht bereit, alleine klarzukommen. Obwohl ich auf
Papier erwachsen war.

e Bessere Bedingungen allgemein in Kliniken = Therapieformen kdnnen
angepasst werden, Tagesablaufe kdnnen angepasst werden, Bsp. keine
Gruppentherapien oder Essen alleine im Zimmer maoglich, anstatt in der
Gruppe, Einzelzimmer ohne Zuschlag etc.

e Am absolut wichtigsten aber denke ich, ist die Schulung des Fachpersonals!
Von den Pflegemitarbeitenden bis zum Oberarzt / der Oberarztin. Und der
Miteinbezug von Familienangehdrigen, da diese (meistens) sehr viel wichtiger
sind fur ASS Personen (besonders wenn diese noch sehr jung sind) als bei
neurotypischen Personen.
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Merce, Intro-E-Mail an Therapeuten

"Ich bin 37, aber seit 4 Jahren 100% arbeitsunfahig, wegen (Diagnosen:)
Autoimmunerkrankungen und Asperger. Ich bin intelligent und eifrig - spreche 5
Sprachen, hoéhere Bildung, Interesse an IT/neuen Technologien - aber lebe
jetzt von Sozialhilfe, und bin zu Zeiten wegen dieser Kombination sehr
depressiv und ware meist lieber tot, als mich mit der Herausforderung Leben
zu demdutigen. In der einen Klinik brach ich nach 10 Tagen zusammen und
musste notfallmassig von meiner Familie geholt werden, man hatte mich auf
der Jugend-Borderline Abteilung eingeteilt, da ich Gefuhlsregulation lernen
muasse. Ich hatte gesagt, dass es mir zu laut ist, doch der Arzt sagte, das
werde sowieso immer schlimmer, mit dem Kostendruck der Krankenkassen.

Ich war 4.5 Monate in einer anderen Klinik, wo man auch wieder gesagt hat: Es
ist kompliziert resp. in der letzten Woche dann empfahl 1 der 10 dort fir mich
zustandigen Therapeutinnen, dass ich eine Asperger-Abklarung mache. Daflr
brauchte es 9 Monate Wartezeit. Meine jetzige Therapeutin scheint mir immer
wieder zu sagen, dass es einfacher ist fur mich im Leben, wenn ich anders
ware/mich anders verhielte (fur mich: Fisch-an-Land Gefuhl, oder
Orchidee-in-Antarktis). Sie denkt, ich habe eine emotionale Instabilitat und
Antriebsstérung. Der Psychiater findet, dass es doch einfach ware, wenn ich
wieder Energie aufbringen wirde, um arbeiten zu gehen und um doch mein
Leben nicht zu verpassen (bestechende Logik). Die Sozialarbeiterin fragte
mich "was mich motivieren kdnnte, wieder arbeiten zu gehen". Das Problem ist
oft, dass meine Situation immer als komplex bezeichnet wird, und das neue
Therapeuten damit tendeziell Uberfordert sind; und bei erfahrenen hat es
keinen Platz.

Ich bin neugierig, wissbegierig und mache aktiv mit. Ich mag substantielle
Gesprache und habe einen scharfen Humor. Ich bin sehr sensibel, und wisste
gerne, wie ich das (alles) endlich zu meinem Vorteil (USP) nutzen kann: um
wieder selbstandig im Arbeitsleben agieren zu kdnnen, und schén ware auch
eine Partnerschaft."
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Sibil, Schwieriger Reha-Aufenthalt

Klinikbericht
Sehr geehrte Frau D.A.

Ich bedanke mich fir den detaillierten Bericht und die aufmerksame Zuwendung lhres
Teams wahrend meines Aufenthalts. Mit meinem Psychiater, G.D., haben wir zeitweilig

u i ler Sozial ict  Lch wiirde I Beric| it einreichen. Fir
meine spate Rickmeldung moéchte ich mich gerne entschuldigen (wie am XX.XX per E-Mail
mitgeteilt).

Zu einzelnen Abschnitten habe ich weiterfiihrende Anmerkungen, und bitte Sie héflich, diese
nach Moglichkeit zu berucksichtigen:

e Autistische Zusammenbriche, “profitierte vom Milieu in der Gruppe”: Im Ad 6c¢ ist die
Beeintrachtigung durch die G.K: (somatische Erkrankung) eindruicklich geschildert.
Ich ware Ihnen sehr dankbar, wenn Sie auch meine autismusbedingten
Zusammenbruche in einem Satz im Bericht erwdhnen kdnnten. Dies ware wichtig fur
mich, da die ASS Zusammenbriiche wesentlich dazu beigetragen haben, dass ein
schneller Austritt nétig wurde:

o Beim Eintritt wurde mir gesagt, dass die Mahlzeiten-Einnahme nur im
gemeinsamen Raum mdéglich ist, als ich sagte, ich wolle lieber alleine auf
meinem Zimmer essen. Das gemeinsame Essen war fur mich nicht moglich
und aufgrund meiner autistischen, eingeschrankten Wahrnehmung sah ich
mich mit den zwei Optionen von “im Raum essen, obschon dies fiir mich nicht
geht” oder “sofortiger Austritt” verbleibend. Dabei kam es zum ersten
Zusammenbruch. Es folgte eine arztliche Bestatigung fiir eine Absenz von
den gemeinsamen Mabhlzeiten, was es mir ermdglichte, in der Klinik zu
bleiben.

o Der zweite Zusammenbruch folgte nach dem Olbad infolge Reiziiberflutung
(Overload).

o Der dritte Zusammenbruch erfolgte, als mir mitgeteilt wurde, dass es
zwingend sei, den sonntaglichen Kinoevent zu besuchen. Ich hatte mitgeteilt,
dass ein sechstagiges Programm flr mich an sich schon ausserst
herausfordernd sei, und weitere soziale Kontakte fiir mich unmdéglich waren.
Als infolgedessen eine arztliche Absenz bewilligt wurde, konnte ich in der
Klinik verbleiben. Auch wenn ich mit Overload resp. Melt- und Shutdown
mittlerweile einigermassen umgehen kann (ich suchte dann z.B. fur die
Reizreduktion die Duschkabine in meinem Zimmer auf, weil es dort dunkel
und ruhig war), wirken sie jeweils immer noch mehrere Tage beeintrachtigend
nach.

o Der vierte Zusammenbruch erfolgte am Vortag meines Austritttags. Ich hatte
einerseits um Anpassungen zum Programm gebeten (PMR, Lichttherapie um
7:00 Uhr zu viel) und der Psychologe, P.M., sagte mir, dass dies nicht méglich
sei. Zusatzlich konnte ich mit den gutgemeinten Ratschlagen zu mehr
Sozialkontakt nicht mithalten, und ich begann mich in meiner autistischen
Eigenschaft stark defizitar zu flihlen. Als ich das Kofferpacken nicht alleine
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schaffte (Uberforderung mit der Gesamtsituation) und die Pflegeperson
ablehnte, schamte ich mich sehr, dies mit einer Mitpatientin (die mir dann
half) tun zu missen.

o Wie mit Frau C.P. besprochen: Befreiend empfand ich es, viele soziale
Kontakte nicht eingehen zu missen, d.h. alleine essen zu kénnen, der
Gruppe erstmal nicht angehdren zu missen (ausserhalb der gemeinsamen
Therapien) und mich nicht daran zu messen. In diesem Zusammenhang hat
der Aufenthalt mir einerseits nochmals meine Limitationen im sozialen
Kontakt starker deutlich gemacht, andererseits habe ich aber auch nochmals
erfahren, unter welchen bestimmten Bedingungen Kontakt flir mich moglich
oder sogar bereichernd sein kann.

e Abrupter Stimmungsumschwung, uUbereilt, unerwartet: Unter Berlcksichtigung
untenstehender Punkte bitte ich um Umformulierung der Aussagen.
o Mir lag daran, meine Wahrnehmung der Ereignisse stets zu kommunizieren,
um Missverstandnissen und Kommunikationsproblemen vorzubeugen. Ein
Beispiel hierfiir ist meine schriftliche Mitteilung an Psychologe P.M. am
XX.XX.

m  “Wie gesagt: Wenn ich aus der Klinik nach Hause komme, werde ich
erst einmal 3 Tage durchschlafen und dann sicher 1 weitere Woche
die Stadt und Menschengruppen meiden. D.h. es ist fiir mich
interessant hier, und anregend, aber nur sehr begrenzt entspannend.
Und definitiv Idge nicht noch mehr Soziales drin, wenn ich es nicht
anpassen kann (zB o6fters zusammen ins Bad gehen ginge, weil
Wasser mein Ding ist; oder zusammen Sport machen; aber definitiv
nicht zusammen fernsehen).”

o Ab Eintritt in die Klinik versuchte ich zwar mit dem mir eigenen Eifer das
Programm einzuhalten, aber ich war schnell davon ausserordentlich
gefordert, da es a) sechs Tage umfasste (ich teilte auch mit, dass ich
normalerweise mindestens drei Tage soziale Rickzugsmaoglichkeit habe, und
brauche) b) von Morgens um 7 Uhr bis Abends um 17 Uhr ging (tatsachlich
bin ich ja seit vier Jahren wegen geringer Belastungsfahigkeit 100 % AUF) c)
Programm-Anderungen nicht spontan vom Patienten initiiert werden konnten
(das war flr mich unerwartet; bei einem frilheren 4,5 monatigen
Klinikaufenthalt hatte ich erlebt, dass dort Therapien durch den Patienten
eigenverantwortlich abgesagt werden konnten, was mir damals viel Spielraum
bei der Energieplanung geboten hatte).

o lch merkte schnell, dass mich das Programm sehr forderte (auch wegen
meiner autistischen Eigenschaft, wo ich eher Mihe mit “Task Switch” habe,
d.h. sich auf viele verschiedene Einheiten einzustellen innerhalb eines Tages
ist viel schwieriger, als auf einen “Block” eines bestimmten Gebietes, wo man
in die Tiefe geht). Da wir uns aber in einem meiner autistischen
Spezialinteressen bewegten (Sport, Gesundheit, Phyto), was stark
animierend wirkt und weshalb ich mich auch ausserordentlich auf den
Klinikaufenthalt gefreut hatte, konnte ich eine Zeit lang Energie “vorbeziehen”.
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o Mittelfristig waren aber 6,5 Stunden Schlaf mit der fur mich grossen Sozial-
und Reiz-Stimulation im Klinikumfeld nicht genug. Friher schlafen gehen
konnte ich nicht, da fir mein autistisches Ich die reizarmen Stunden von
22-24 Uhr von fundamentaler Bedeutung sind. Zudem war fir mein
autistisches Ich eine Abweichung meiner Routinen auf einen anderen
Rhythmus (als in den MEQ-SA Papieren von mir vorab angegeben)
energiemassig - zusatzlich zum Therapieangebot - nicht machbar. Als ich
Psychologe P.M. bzgl. Anderung der Lichttherapie ansprach, verglich er den
Aufenthalt in der Rehaklinik “G” mit einer wochigen Vipassana Meditation, auf
die man sich einlasse - obwohl man eine Woche schweige und evt.
Schmerzen von der dauernden Sitzmeditation hatte. Ich empfand diesen
Vergleich als verwirrend; als Autistin fallt es mir schwer, mich auf
umfassende, strikte Programme anderer einzulassen. Besser flr mich ware
es wohl gewesen, wenn eine spezifische Ausrichtung des Programms auf die
von mir kommunizierten drei Ziele (Huftschmerzen,
Endometriose-Schmerzen, Entspannung) mdglich gewesen ware, aber ich
verstehe wirklich, dass das in einem Klinik-Setting mit Vorgaben nur bedingt
moglich ist.

o Als mir zu meiner Menstruationszeit mitgeteilt wurde, dass man vonseiten der
KK die Vorgabe habe, dass die Patientin eine gewisse Anzahl
Therapiestunden besucht, geriet ich in Panik, da ich in dieser Zyklusphase
aufgrund der Schmerzen normalerweise 3-4 Tage bettlagrig bin (man hatte
vorweg dann 1 therapiefreien Tag einrdumen wollen). Es erfolgte der von
Ihnen aufmerksam dokumentierte Menstruations-Zusammenbruch, mit einer
Migrane (Sonntag), die bereits am Samstag beim Naturausflug begann (wir
mussten die Reiseroute mit Auto &ndern/anhalten, weil mir tbel war), gefolgt
von autistischem Mutismus (ich konnte mich verbal nicht mehr gut
verstandigen, mit Psychologin A.S. und der Pflege, aufgrund der
Uberforderung), und mitunter den schlimmsten Endometriose-Schmerzen,
wie ich sie aus friiheren Zeiten kenne. Die 3-tagige Situation war flr mich
enorm belastend. A.S. teilte mir dann mit, dass ich nicht austreten muisse,
auch wenn ich die von der KK vorgegeben Stunden nicht einhalten kénne;
auch teilte sie mir mit, dass ich das Zimmer alleine behalten dirfte, was mich
wirklich sehr entlastete, und woflr ich mich auch nochmals ausdricklich
bedanken mdchte.

o Aufgrund der autistischen Zusammenbriche und der Panik wegen des
straffen Programms hatte ich konstant eine sehr hohe, schmerzhafte
Spannung auf der Haut, was zunehmend schwierig wurde. Oft musste ich
wegen intensivem Schwitzen aufgrund der fur mich stressigen Klinik-Situation
dreimal taglich die Oberbekleidung wechseln (die Pflege half mir hier sehr
unterstitzend mehrmals beim Vorbehandeln der Schweissstellen vor der
Wasche; auch dafur herzlichen Dank!).

o Im Gesprach mit Psychologe P.M. fragte er mich, ob ich mir zur
Schmerzreduktion bei der Endometriose eine Partnerschaft vorstellen kénnte.
Das verwirrte mich stark, da es a) bei Autistinnen, die oft asexuell sind, wenig
naheliegend ist, b) fir mich eine unterstiutzende Partnerschaft aufgrund
meiner Situation (Sozialhilfe, Krankheit, Autistische Einschrankung,
chronische Depression) kaum machbar ist, da mich aus Erfahrung kein
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Partner will. Zum Autismus sagte er, dass er sich damit etwas befasst habe,
und dass “Autisten doch die seien, die ausrasten, wenn man etwas um 2 cm
verschiebt - was ja nicht mit meinem Lebensverlauf zusammen passen
wirde”. Spater sagte er “nennen wir es Autismus” im Gesprach, was beides
bei mir den Eindruck erweckte, dass er sich v.a. auf den
mannlich-autistischen Stereotyp bezieht. Das war sehr verwirrend fur mich,
daich ja a) tatsachlich viele autistische Herausforderungen und autistische
Zusammenbriche in der Klinik benannte, aber b) als spat-diagnostizierte
hoch-funktionale ASD Frau doch auch Uber die bekannten
Kompensations-/Masking-Strategien (weiblich-autistischer Stereotyp) verflige
(wie ich es dann auch im E-Mail an ihn nochmals schriftlich dargelegt hatte).

o Des Weiteren empfahl er mir das “Marmor” Mittel, weil es mitunter bei einer
besseren Reizabschirmung helfen sollte. Ich empfand es als Uberfordernd,
dass mein Umgang mit Reizen verandert werden sollte, ohne dass wir
daruber gesprochen hatten, und auch da mir meine sensible, grosse
Reizwahrnehmung im Leben auch viel Befriedigung bringt.

o Eine grosse Herausforderung war flr mich auch die fremde und nicht an
meine arztlichen Vorgaben anpassbare Ernahrung, wie ich es auch mit
Psychologe P.M. besprach. Er riet mir, dies lockerer zu sehen, was mich sehr
verwirrte; da ich damit doch wesentliche Fortschritte in der Schmerzreduktion
erzielt hatte, und da Arztin B.W. bei Eintritt die Erndhrungsweise als “gesunde
Vollkosternahrung” genannt hatte? Auch fiir mein autistisches Ich war die
Abweichung meiner Essgewohnheiten aufwandig. Ich habe dann ab der
zweiten Woche jeweils Hilsenfriichte in der Coop eingekauft, um weiterhin in
der Kilinik bleiben zu kénnen (Hulsenfriichte = kein Verlangen nach Fleisch =
weniger Schmerzen, bei mir).

e Anschuldigungen, konfrontativ, Ablehnung Gesprachsangebot:
o Ich glaube, dass mit “Anschuldigungen” die Aussage meiner Angehdrigen

gemeint ist, und ich bitte darum, diese Aussage aus dem Bericht Uber mich
zu streichen.

o Ich entschuldige mich fir das Missverstandnis zum Gesprachsangebot: Ich
habe der Pflegeperson ausdriicklich mitgeteilt, dass ich zu diesem Zeitpunkt
energiemassig nicht beides kdnne (heimreisen und ein emotional-soziales
Gesprach fuhren). Ich misse daher die Heimreise priorisieren, sei aber gerne
zu einem spateren Zeitpunkt zu einem Gesprach bereit. Zuhause
angekommen, hatte ich mir noch Uberlegt, den Vorschlag zum nachtraglichen
Gesprach erneut der Klinik zu schreiben, aber da meine friihere Therapeutin
jeweils gesagt hatte, dass ich zu viele Angebote mache, liess ich davon ab.

o Zudem kann ich aufgrund meiner autistischen Eigenschaften in
Akutsituationen Gefiihle und Situationen gar nicht benennen, ich brauche
dazu Distanz und jemanden, der mir hilft, Situationen zu verstehen und zu
entschlisseln (z.B. in Rollenspielen, wie in dem Auszug von T. Attwood
vorgeschlagen, den ich B.W. zugestellt hatte).

o Weiterhin bin ich offen fiir ein gemeinsames Gesprach. Ich habe mir auch
eine Liste gemacht, was ich alles Positives aus der Klinik mithehme und

wurde lhnen dies gerne mitteilen.
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e Seite 2: “Ruckkehr in vorstehende Arbeitsverhaltnisse” sowie “Arbeitseinstieg konnte
nicht mehr thematisisiert werden”: Effektiv arbeite ich seit 2 Jahren nicht, und aktuell
ist eine temporare IV beantragt. Ich bitte Sie, diese Textstelle anzupassen, da es fur
die IV verwirrend sein konnte.

e Seite 6, biographische Anamnese: “sei stets aktiv gewesen”. Aufgrund meiner
autistischen Eigenschaft, chronischer Erschépfung und Depressivitat war mir “stets
aktiv sein” nicht moglich. Um eine Umformulierung ware ich sehr froh, da dies bereits
Missverstandnisse mit der IV gab.

e Seite 7, soziale Anamnese: AUF besteht mit arztlichem Attest seit 01.01.2024, aber
effektiv seit Juni 2023.

Auch jetzt bedauere ich, dass ein Austritt n6tig gewesen ist. Dartber war ich sehr traurig.
Effektiv konnte ich nicht mehr mit dem angebotenen Programm mithalten. Ich tat wirklich
mein Bestes, um es zu schaffen und konnte einigen Panikattacken oft mit
Gedankenkontrollen, Atemibungen und Reizabschirmung (ich trug drei Wochen lang
Ohrstopsel) beiwohnen - z.B. beim Gruppenthema “Zwischenmenschliche Beziehungen”
oder beim PMR Kurs (ich hatte Psychologin A.S. beispielsweise beim Eintritt gesagt, dass
ich das nicht machen kénne; erschrak dann, als es der Inhalt der Entspannungsgruppe war;
und hielt dann doch zehn Tage durch).

Gerne hétte ich Sie, (Arztin) D.A., naher kennen gelernt. Vielleicht ergibt es sich bei einer
anderen Gelegenheit. Ich moéchte mich ausdriicklich nochmals dafiir bedanken, dass
sehr viele Anpassungen fur mich gemacht worden sind (z.B. Psychotherapie auf dem
Zimmer). Wofur ich mich ebenfalls ganz herzlich bedanken méchte, sind die vielen

Nachfragen und das grosse Interesse Ihres Teams gegeniiber der autistischen
Wahrnehmung.

Ich bitte um wohlwollende Unterstitzung bei Anpassungen des Berichtes fiir die IV, der flr
mich sehr wichtig ist, und entschuldige mich fur die entstandenen Unannehmlichkeiten.
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Franziska, Hausarzt und Autismus Diagnosesteller

Ich bin 31 und habe meine Diagnose seit 2014. Vermutet habe ich schon ca. 5
Jahre vorher, dass ich autistisch bin. Eine Abklarung habe ich nicht eingeleitet,
weil man dazu eine Verschreibung durch den Hausarzt an einen Psychiater
brauchte. Mein Hausarzt hat mich aber nie ernst genommen. 2014 hatte ich
dann eine Depression und nach zwei Wochen weinend zu Hause und am Ende
meiner Krafte bin ich zum Arzt gegangen. Erst dieser Leidensdruck war
schlimmer als die Angst vor einem weiteren unangenehmen Arztbesuch. Beim
Arzt habe ich dann noch gesagt, dass ich mich gerne auf Autismus abklaren
lassen mdchte. Mir ging es in dem Moment so schlecht, dass mir keine
negative Erfahrung mehr einen Unterschied machte. Daraufhin hat mein Arzt
mich (zumindest habe ich das so empfunden) ausgelacht und gesagt, dass er
mir garantieren kann, dass ich nicht autistisch bin. Er hat mich aber trotzdem
an einen Psychiater uberwiesen, weil ich das wegen der Depression sowieso
brauchte. Ein paar Monate spater hatte ich dann meine Autismus Diagnose.
Die Experten sahen Uberhaupt keine Zweifel an meinem Autismus.

Leider hatte ich erst vor ein paar Jahren eine negative Erfahrung mit einer
anderen Fachperson, welche Autismus Diagnosen stellt. Bei der Abklarung
meiner Schwester war ich bei einem Gesprach dabei, um aus der Aussensicht
ihre Autismus Symptome zu beschreiben. Die Diagnosestellung war schwierig,
weil meine Schwester als jlingere von uns beiden natlrlich auch das
autistische Verhalten meinerseits abgeschaut haben konnte. Auch hat sie
bereits eine ADHS Diagnose. Die Diagnosestellerin ging fix die
Diagnosekriterien durch, die offensichtlich fur weisse autistische Jungen
aufgestellt wurden. Stimming wurde nicht anerkannt, weil es nicht das typische
Handeflappen war, Spezialinteressen aberkannt, weil sie durch das ADHS oft
wechselten und wegen der weiblichen Interessen nicht auffielen (Pferde,
Musik,...). Autistisches Verhalten in der Kindheit wurde auf Nachahmen von
meinem Verhalten abgeschrieben. Maskieren wurde nicht ernst genommen,
weil es in den Diagnosekriterien nicht zu finden ist. ADHS verhalten, welches
autistisches Verhalten verdeckt, z.B. Unfahigkeit sich an Routinen zu halten,
wahrend man Routinen unbedingt méchte, wurde nur auf das ADHS
geschoben. Zudem wurde meine Expertise als Autistin welche sich seit 10
Jahren mit dem Thema Autismus stark auseinandersetzt, nicht ernst
genommen. Als Fazit weiss ich immer noch nicht, ob meine Schwester
autistisch ist, ich bin mir aber sicher, dass diese Abklarungsform das auch
Uberhaupt nicht diagnostizieren kénnte. Das ungute Geflihl, dass sie nicht die
Unterstitzung bekommt, die ihr zusteht, bleibt.
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Markus, Spitex Unterstiitzung kontraproduktiv

Dazu gibt's nicht so viel zu sagen und es war nur kurz. Auf jeden Fall sollte es
Entlastung bringen. Es half aber Uberhaupt nicht und machte es nur noch
schwieriger fir uns. Unser Sohn wollte nicht mit der Frau von der Spitex zu tun
haben. Weil sie nicht verstanden hat, was eigentlich die Schwierigkeiten waren
und sie dachte, sie musse sich einfach mehr durchsetzen; das dachte sie auch
von uns. Mehr Druck und engeren Rahmen vorgeben, dann klappt das schon,
so in etwa.

Rahel, Diagnostische Abklarung ASS/ADHS

Ich dachte, ich schreibe noch Uber meine Diagnostikerfahrung. Letzten Monat
war die Abklarung dann abgeschlossen. Das Resultat: ADHS - Klar ja,
Autismus — knapp nein.

Die Begrundung lautete, ich sei beim ersten Anamnesegesprach ,sozial zu gut®
gewesen. Die Untersuchung fuhrte eine Assistenzpsychologin durch.

Eigentlich kam ich nur zur ADHS-Abklarung. Die Autismus-Diagnostik ware
ursprunglich viel spater geplant gewesen. Vor Ort fragte man mich jedoch
plétzlich, ob wir Autismus nicht gleich mit abklaren wollen. Ich hatte mich nur
auf ADHS vorbereitet, ein Dossier verfasst und Notizen gemacht — die ich dann
aber ohnehin weglegen musste.

Als sie mich fragte, warum ich Autismus bei mir vermute, fiel mir im Moment
nichts ein. Ich war vollig durcheinander, weil nun plotzlich beide Themen
gleichzeitig abgeklart werden sollten.

Da ich schon so viel zu ADHS abgegeben hatte — woruber sie offenbar nicht
besonders erfreut war — traute ich mich kaum, auch noch Notizen zu Autismus
einzureichen. Das Verhaltnis war von Anfang an unausgeglichen.

Beim nachsten Termin hielt sie sich dann wieder nicht an die Abmachung: Statt
wie geplant Autismus anzuschauen, ging es wieder um ADHS — obwohl sie mir
per Mail bestatigt hatte, dass diesmal Autismus im Fokus stehen wurde. Ein
anderer Termin fiel kurzfristig aus, und die gesamte Abklarung verzogerte sich
weiter.

Beim mundlichen Autismus-Test flhlte ich mich sehr gehetzt und blockiert. Ich
hatte keinen Zugang zu meinen Gedanken.

Zum Beispiel fragte sie, ob ich Mihe mit Veranderungen habe. Ich sagte
einfach: ,Ja, ich bin ja noch nicht ausgezogen, also habe ich wohl Mihe.*
Weiteres fiel mir in dem Moment nicht ein — obwohl ich viel zu Routinen hatte
sagen konnen. Ich hatte ihr spater noch eine lange Liste mit Routinen und
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meiner Sensibilitdt gegentber Veranderungen nachgereicht, trotzdem hiess es
im Bericht, das Kriterium sei nicht erfullt.

Ich hatte das Gefuhl, sie wolle alles moglichst schnell abschliessen — vielleicht,
um noch in derselben Stunde meine Tests zu korrigieren (nur eine Vermutung
im Nachhinein). Ausserdem denke ich ruckblickend, dass sie mich immer
bremste, wenn ich etwas Uber Autismus sagen wollte — zumindest flhlte es
sich so an.

Das verunsicherte mich stark. Ich konnte mir selbst nicht erklaren, warum ich
vor Ort plotzlich so blockiert war. Beim ersten Gesprach konnte ich mich noch
gut mitteilen, bei den folgenden Terminen brachte ich kaum noch vollstandige
Satze heraus und konnte sie nicht mehr ansehen. Irgendetwas hat mich
innerlich blockiert.

Die zwei Testtermine dauerten jeweils nur 20-30 Minuten. Das
Anamnesegesprach fur beide Diagnosen zusammen nur eine Stunde.

Ich hatte grosse Mihe, auf offene Fragen zu antworten, brachte meist nur
einen Satz heraus. Der einzige Fragebogen, der negativ ausfiel, war der, den
sie mundlich vor Ort gestellt hat (Adult Assessment/ Gilbert&Gilbert Kriterien) —
alle anderen (schriftlichen) Fragebdgen und Tests sprachen fur Autismus.

Im Bericht stand, dass zwar vieles darauf hindeute, die Symptome aber
quantitativ und qualitativ nicht ausreichend fur die Diagnose seien.

Beim Abschlussgesprach sagte sie mir, man koénne alles gut mit ADHS
erklaren — aber ich bekam nie gesagt, wie genau das gemeint ist. Uber ADHS
haben wir kaum gesprochen, nur einige Medikamente wurden aufgelistet.
Erklart wurde mir vor allem, warum es kein Autismus sei:

- Dass ich bei Prufungsangst meines Sohnes das Gefuhl so stark
mitfUhle, dass ich mich zurlickziehen muss, sei untypisch fur Autismus.

- Dass ich als Jugendliche ,extra“ einen anderen Kleidungsstil gewahit
habe, um nicht dazuzupassen, sprache fir zu viel ,Theory of Mind“ —
obwohl ich zuvor standig fur meinen Kleidungsstil ausgelacht wurde und
gar nicht wusste, warum.

-  Meine haufigen Shutdowns und Meltdowns seien
,o0cial-Media-Begriffe”. Und da sie oft emotional ausgeldst seien, zahle
das nicht.

- Dass ich Reize manchmal ausblenden konne (,Tunnelblick®), sei eher
ADHS-typisch.

Im Bericht stand dann auch, dass ich in Sachen ,Theory of Mind“ sogar eine
Begabung hatte.

Obwohl der Bericht gut geschrieben war, klingt beim Lesen immer noch sehr
vieles nach Autismus.
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Das Resultat hat mich sehr verunsichert. Ich komme aber immer wieder zur
Uberzeugung, dass Autismus bei mir eine Rolle spielt. Seitdem I&sst mich
dieser Gedanke nicht mehr los. Ich habe bereits einen Termin fur eine
Zweitmeinung.

Es ist allerdings nur ein einzelner Termin, und ich habe Angst, dass ich wieder
so blockiert sein konnte, wenn ich an dem Tag nicht gut sprechen kann.
Alternativ denke ich Uber eine Abklarung in einem spezialisierten
Autismuszentrum nach. Allerdings stelle ich mir die vielen Termine auch sehr

belastend vor.

© % AUTISTINNEN Feb, 2025/ 29



	 
	 
	Charlie’s Geschichte 
	Sabina - #AutismNotBorderline 
	Hannah’s Schilderung 
	 
	Sonia, Mai 2024, (m)eine Stellungnahmen Theo 
	Isa, Zwischen zwei Fronten (IV) 
	Anna, Unbeachtete Medikamentensensibilität bei ASS/ADHS  
	NEU: Janas Geschichte (IV) 
	Sibil, E-Mail an Ständerätin 
	Nathalie’s Geschichte 
	Merce, Intro-E-Mail an Therapeuten 
	Sibil, Schwieriger Reha-Aufenthalt  
	Franziska, Hausarzt und Autismus Diagnosesteller 
	Markus, Spitex Unterstützung kontraproduktiv 
	Rahel, Diagnostische Abklärung ASS/ADHS 

