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Einleitung


In diesem Buch soll die Pflegebedürftigkeit von Menschen im Autismus-Spektrum beleuchtet werden.


Der Einfachheit halber zur besseren Lesbarkeit sowie zum einfacheren Verstehen und der Fließgeschwindigkeit des Textes werden für die Betroffenen synonym der Begriff autistischer Mensch oder Autist und für die gesundheitliche Einschränkung dieser Betroffenen synonym die Begriffe autistisch und Autismus verwendet.


Diese synonymen Bezeichnungen sind unabhängig von Alter, Geschlecht, Hautfarbe, ethnischer Herkunft, Behinderung und gesundheitlicher Einschränkung. Die menschliche Würde der Betroffenen bleibt unangetastet.


Das Buch beinhaltet nur sachliche Informationen zur Pflegebedürftigkeit von Menschen im Autismus-Spektrum und ersetzt in keinem Fall die persönliche medizinische, therapeutische, sozialbürokratische oder rechtliche Beratung durch die entsprechenden Fachinstitutionen.





Was bedeutet Pflegebedürftigkeit?


Pflegebedürftigkeit bedeutet, dass ein Mensch sich aufgrund einer länger als sechs Monate anhaltenden oder dauerhaft bestehenden physischen oder psychischen Erkrankung oder Behinderung nicht selbständig so versorgen kann, das sein Leben der Norm zur selbständigen Versorgung auf Basis eines gesunden neurotypischen Menschen bei einem zugrundgelegten durchschnittlichen Lebensstandard und einer durchschnittlichen Lebensqualität entspricht. Dabei ist es egal, ob diese Erkrankung seit Geburt besteht und erst im Laufe des Lebens erkannt worden ist, sich während der Lebensjahre entwickelt hat oder plötzlich aufgetreten ist.


Es ist auch nicht von Bedeutung, ob diesem Menschenauch bewusst ist, dass er gesundheitliche Defizite oder Einschränkungen im psychischen oder physischen Bereich hat.


Es spielt keine Rolle, ob er in der Lage ist selbständig oder mit eigenen improvisierten Hilfsmitteln seinen Alltag so zu organisieren, dass er auf dem für ihn höchstmöglichen Lebenslevel überlebt.


Der Maßstab, ob ein Mensch Pflegebedürftig ist, ist immer der durchschnittliche Lebensalltag eines neurotypischen, gesunden Menschen.


Vielen Menschen ist es überhaupt nicht bewusst, dass ihr Leben aufgrund von gesundheitlichen Defiziten nicht der neurotypischen Form entspricht und sie aufgrund dessen pflegebedürftig sind. Es ist diesen Menschen oft auch nicht bewusst, dass sie gesundheitliche Defizite im psychischen Bereich haben.


Andere Menschen wiederum sind sich ihrer gesundheitlichen Defizite bewusst, doch sie sind nicht selbständig in der Lage eine Pflegebedürftigkeit feststellen zu lassen.


Zuletzt gibt es aber auch noch die Menschen, die genau wissen, dass sie gesundheitliche Defizite im psychischen Bereich haben und nur aus Angst vor Stigmatisierung und Ausgrenzung auf Hilfen und Pflegeleistungen verzichten.


Die Pflegebedürftigkeit von Menschen und die diesen Menschen vom Gesetzgeber über diverse Institutionen zustehenden Pflegeleistungen in Form von Geldleistungen, praktischen Pflegedienstleistungen oder sachlichen Pflegehilfeleistungen und haushaltsnahen Dienstleistungen sind eine Maßnahme im deutschen Sozialstaat, um auch dauerhaft physisch und psychisch beeinträchtigten Menschen ein würdiges Leben im Einklang mit dem deutschen Grundgesetz und Teilhabe am gesunden, neurotypischen Lebensalltag zu ermöglichen.


Für den persönlichen Bedarf an Pflegeleistungen muss sich kein Mensch schämen oder verstecken.


Die Anwendung von Pflegeleistungen zur Verbesserung des Lebensalltags und der Teilhabe von Betroffenen macht die Welt für alle Menschen lebenswerter, bunter, vielfältiger und interessanter.


Es sind die Pflegeleistungen, die Teilhabe am Leben ermöglichen oder erleichtern.


Die Teilhabe aller Menschen, ein Jeder in seiner Art zu Leben und zu Sein, macht das Leben aller Menschen im Alltag erst aus.





Der Autismus


Autismus ist eine tiefgreifende Entwicklungsstörung, die in der Regel in der frühesten Kindheit beginnt.


Unter der Bezeichnung Autismus werden in der neueren Klassifizierung (ab 2022) DSM-5 und ICD-11 keine Subtypen mehr unterschieden, sondern es wird nur noch von Autismus-Spektrum-Störung gesprochen. Unter der älteren Klassifizierung IDC-10 werden noch die Subtypen Frühkindlicher Autismus, Hochfunktionaler Autismus, Atypischer Autismus, Asperger Autismus und Inselbegabung mit ihren Merkmalen und Begleiterscheinungen unterschieden.


Ab dem Jahr 2022 wird es im Krankheitsbild des Autismus keine Klassifizierung nach einzelnen Subtypen mehr geben, da die Wissenschaft erkannt hat, das klare Abgrenzungen nicht genau möglich sind.


Es wird davon ausgegangen, dass es fließende Übergänge zwischen den milden und den starken Formen des Autismus gibt. Im neuen IDC-11 wird dann wie auch im DSM-5Klassifikationssystem nur noch von Autismus-Spektrum-Störung gesprochen.


Trotz umfangreicher weltweiter Forschungen ist es der Wissenschaft bis heute nicht gelungen eine Erklärung für die Ursachen autistischer Störungen zu finden.


Die Menschen, die diese tiefgreifende Entwicklungsstörung aufweisen, benötigen allerdings oft intensive und oft auch lebenslange Hilfe und Unterstützung.





Der autistische Mensch


Physisch unterscheidet sich der autistische Mensch nicht von einem neurotypischen Menschen. Alle Merkmale von den äußeren Erscheinungsbildern, wie z.B. Geschlecht, Hautfarbe, Haarfarbe, Körperstatur, Größe und vieles mehr, sind genauso differenziert und vielfältig bei autistischen Menschen zu finden wie auch bei neurotypischen Menschen.


Ein Mensch ist nicht automatisch autistisch, wenn seine neurotypische Umwelt ein oder zwei Merkmale des Autismus-Spektrum in der Selbstdiagnose beim Verhalten, bei Aktionen oder bei Reaktionen dieses Menschen finden, oder ihn einfach nur merkwürdig und anstrengend finden. Viele Merkmale vom Autismus-Spektrum sind auch bei anderen psychischen Beeinträchtigungen und Erkrankungen zu finden. Erst eine umfangreiche Diagnostik bei erfahrenen Diagnostikern ermöglicht über eine ausführliche Anamnese, schriftliche und mündliche Testverfahren und genaue Ausschlussverfahren die Diagnose Autismus-Spektrum. Das Diagnoseverfahren findet während eines Klinikaufenthaltes oder ambulant nach ärztlicher Überweisung in mehreren Diagnosesitzungen statt.


Ein echter autistischer Mensch ist sich seines Autismus oft nicht bewusst. Er kann sich nicht wirklich selbstständig diagnostizieren. In seiner psychischen Welt und mit seiner Art zu Sein kommt er bestens zurecht und hat aus seiner Sicht überhaupt keine Probleme. Die Probleme der autistischen Menschen resultieren immer aus den Kontakten, Schnittpunkten und Schnittmengen mit der sie umgebenden neurotypischen Welt, also anderen Menschen. Erst in diesen Situationen haben die autistischen Menschen Defizite, Probleme, Überforderungen, Krankheitssymptome und entwickeln oft auch Folgeerkrankungen. Die neurotypischen Menschen in einer neurotypischen Umwelt machen einen autistischen Menschen erst auffällig, anstrengend und pflegebedürftig.


Es passiert autistischen Menschen öfters, dass andere Menschen ihnen sagen „man sieht Ihnen den Autismus gar nicht an“. Egal wie aber diese Aussage in dem Moment gemeint ist, der autistische Mensch hat eine Barriere des Unglaubens erfahren und kann sich aufgrund seiner Art zu Sein aber nicht wehren.


Ein autistischer Mensch, egal wie tief er im autistischen Spektrum angesiedelt ist oder wie seine veraltete Subtypen-Diagnose lautet, lebt aufgrund dieser tiefgreifenden Entwicklungsstörung in seinem Gehirn immer in seiner eigenen Welt in seiner eigenen Art zu Sein und ist nicht neurotypisch.


Je nach dem, wann die Diagnose Autismus-Spektrums-Störung gestellt wird und wie die Umwelt mit dem autistischen Menschen umgeht und ihn behandelt, hat dieser autistische Mensch mehr oder weniger Chancen sich zu entwickeln und in seiner Art zu Sein zu leben.


Bei frühzeitiger Diagnosestellung im Kindesalter kann durch strukturelle, therapeutische und pflegerische Hilfe durchaus ein angenehmeres Lebensniveau für den Betroffenen erreicht werden. Bei späterer Diagnosestellung im mittleren Lebensalter ist dies schon schwieriger, da dieser autistische Mensch in all seinen bisherigen Lebensjahren viele negative Erlebnisse hatte, die sich alle auf seine persönliche psychische Entwicklung ausgewirkt haben. Wird die Diagnose Autismus-Spektrums-Störung allerdings erst nach dem fünfzigsten Lebensjahr gestellt, was gar nicht so selten ist, so haben die Betroffenen oft eine lebenslange „psychiatrische Karriere“ hinter sich mit unzähligen Falschdiagnosen, Differenzialdiagnosen und lebenslangen negativen Erfahrungen mit ihrer Umwelt. Sie wurden oft jahrelang von Medizinern in Arztpraxen oder Kliniken als Hypochonder eingestuft, wenn die benannten Symptome mal wieder nicht in ein klares Krankheitsbild passten, und oft entwickelten sich daraus mehrere zusätzliche psychische Erkrankungen bis hin zum völligen psychischen Absturz in einen allumfassenden „Burn-Out“.


Die neurotypische Umwelt will angeblich immer das Beste für den Mitmenschen. Sie geben Erziehung, machen Handlungsvorschläge und Verhaltensvorschläge, geben Unterstützung im praktischen Alltag und weisen auf „must do“ und „must have“ in der Zukunft hin. Doch egal ob sie wissen, dass der von ihnen „beglückte“ Mensch als autistisch diagnostiziert ist oder nicht, sie sind nicht in der Lage diesen autistischen Menschen in seiner Art zu Sein zu verstehen. Daraus resultiert, dass der autistische Mensch meist als undankbar, faul, egoistisch, stur, unhöflich, provokant, unnahbar, überheblich, ignorant, dumm und viele negative Beschreibungen mehr bezeichnet wird. Der autistische Mensch hingegen empfindet seine neurotypische Umwelt als laut, grell, stinkend, anstrengend, zu dicht, zu viel, besserwisserisch, überheblich, übergriffig, dumm und viele negative Beschreibungen mehr. Es ist im Alltag das Grundproblem, das neurotypische Menschen und autistische Menschen sich gegenseitig überhaupt nicht verstehen. Ein Jeder von ihnen kann zwar die den Typus charakterisierenden Merkmale des neurotypischen oder des autistischen Menschen erlernen, doch beide sind nicht in der Lage dieses Erlernte bei oder in ihrem Gegenüber zu erkennen oder gar in der praktischen Umsetzung anzuwenden.


Oft wird der autistische Mensch auch für einfältig oder dumm abgestempelt. Dies ist nicht richtig. Bei einem autistischen Menschen sind durch die tiefgreifende frühkindliche Entwicklungsstörung nur die Prioritäten in den Gehirnaktivitäten und Gehirntätigkeiten anders geartet als bei neurotypischen Menschen. Es gibt autistische Menschen, die daraufhin als intelligenzvermindert und geistig behindert diagnostiziert werden. Dies bezieht sich aber nur auf den neurotypischen Vergleichsstandard. Auch bei diesen autistischen Menschen funktioniert das Gehirn hochaktiv wie ein PC. Nur sind die Inhalte, Verknüpfungen und vor allem die Fähigkeit des Mitteilens an andere Menschen, egal in welcher Form, erheblich erschwert, vermindert oder gar nicht vorhanden. Diese autistischen Menschen leben erheblich bis total abgeschottet in ihrer eigenen Welt in genau ihrer Art zu Sein.


Bei den autistischen Menschen, die nicht so total abgeschottet in ihrer Gehirntätigkeit sind, wird oft die Nebendiagnose Intelligenz, Hochintelligenz oder auch das Genie der Inselbegabung gestellt. Diese Menschen sind hocheffizient und hochkomplex in all ihren Denkvorgängen, erfassen und erlernen schnell neue Sachverhalte, haben eine schnelle Auffassungsgabe in Sachverhalten, können neues Sachwissen schnell und leicht erlernen und mit schon vorhandenem Wissen verknüpfen. Ihr Gehirn arbeitet sehr schnell und ist stark mit der Funktionsweise eines Computers vergleichbar. Selbst ihre Gedächtnisleistung übersteigt die eines neurotypischen Menschen nicht selten um ein Vielfaches. Autistische Menschen speichern schon einmal Erlebtes, Erfahrenes und Erlerntes mit Situation, Person, Ort und Datum mit allen weiteren diesbezüglichen Wissensverknüpfungen in ihrem Gehirn lebenslang ab. Sie vergessen nur selten und wenn dann sehr wenig. Diese autistischen Menschen arbeiten oft erfolgreich auf dem ersten Arbeitsmarkt und einige sind so intelligent und effizient in ihren Berufen oder Interessensgebieten, dass sie wiederum lebenslang als zu anstrengende nicht verstandene „Fachidioten“ auf Jobsuche oder gar zum Sozialhilfenehmer gemacht werden. Nur im praktischen Leben, dem neurotypisch geprägten und erwarteten Alltag ihrer Umwelt sind autistische Menschen überfordert, wehrlos, hilflos und pflegebedürftig.
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Wie pflegebediirftig ist ein Autist?





