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ochmerz bei Menschen
nit Mehrfachbehinderung

Fir Menschen mit mehrfachen Behinderungen ist Schmerz meist ein allumfassender Zustand,
der vom Umfeld erhohte Aufmerksamkeit erfordert. Um Schmerzsignale zu erkennen und
richtig zu interpretieren, setzt die Tagesschule visoparents verschiedene Instrumente ein.

Schmerz ist immer eine subjektive
Erfahrung, er wird individuell erlebt.
Er weist auf eine korperliche Sto-
rung hin, die Aufmerksamkeit ver-
langt. Und er driickt sich in verschie-
denen Formen aus, um auf die
Quelle der Stérung zu deuten, sei
es eine lokal begrenzte Stelle oder
ein diffuses ganzkérperliches Emp-
finden. Starke und Qualitat des
Schmerzes sind nicht messbar, sie
sind von der Wahrnehmung und der
Vorstellung des Individuums abhan-
gig, von der Fahigkeit, den Schmerz
einzuordnen, ihm eine Bedeutung
zu geben.

Wer hat nicht schon Schmerzen ver-
spurt und sich verunsichert gefragt:
Wo genau tut es weh? Ist es etwas
Schlimmes2 Muss ich zur Arztin?
Wie beschreibe ich ihr den
Schmerz2 Und wer kennt nicht die
Erfahrung, dass Schmerzen verblas-
sen, verschwinden oder sich verstar-
ken, je nach Situation, Einstellung
und emotionalem Zustand? Dass
Angst den Schmerz verstarkt, ken-
nen wir wohl alle.

Dem Schmerz ausgeliefert

Wie viel schwieriger muss es fir
Menschen mit mehrfachen Behinde-
rungen sein, einem Schmerz ausge-
setzt zu sein, ohne ihm durch aus-
reichende sensorische, perzeptive
und kognitive Fahigkeiten eine Be-
deutung geben zu kénnen. Und
ohne ihn genigend verstandlich

kommunizieren zu kénnen. Dass
sich so physischer Schmerz mit psy-
chischer Belastung durch gestorte
Wahrnehmungsmechanismen und
Emotionen wie Angst, Wut oder
Traver vermischen, liegt auf der
Hand.

Hinzu kommt, dass Menschen mit
mehrfachen Behinderungen in ihrer
Lebensgeschichte — zum Beispiel bei
Spitalaufenthalten — oft schon in fri-
her Kindheit schmerzverursachen-
den, traumatisierenden, Gberwal-
tigenden Situationen ausgesetzt wur-
den, in denen sie keine Moglichkeit
hatten, angemessen darauf zu rea-
gieren, und ihr System somit keine
Korrektur der archaischen, instinkt-
geleiteten Reaktionen auf Bedro-
hung finden konnte. Ein derart Gber-
steigertes System braucht nicht viel,
um wieder in den Zustand von
Flucht, Kampf und Erstarrung zu
kommen, was sich in Reaktionen
wie Panik, Aggression oder Weg-
treten («Abstellen») dussern kann.
Gleichzeitig stellen wir immer wie-
der fest, mit wie viel Stdrke unsere
Schilerlnnen diese Erfahrungen
meistern. Wie sonst wdre es mog-
lich, dass sie uns mit so viel Lebens-
willen, Lebensfreude und Begeiste-
rung begegnen, als willensstarke,
frohliche, feinfGhlige, herzliche Per-
sonlichkeiten? |hre eigenstandige,
auf den ersten Blick wenig differen-
zierte Art auf Schmerz zu reagie-
ren, kdnnen wir jedenfalls nicht ein-

fach ihren behinderungsbedingten
Erfahrungen und der geistigen Be-
hinderung oder der Wahrneh-
mungsstérung zuschreiben, sondern
wir missen genau hinschauen.
Schmerz ist fir Menschen mit mehr-
fachen Behinderungen wie be-
schrieben meist ein allumfassender
Zustand, der Leiden bereitet und
nach Aufmerksamkeit und Beglei-
tung ruft, damit sich der Zustand
verandert und verbessert.

Schmerz erkennen lernen

Wir kdnnen nie wissen, wie unsere
Schiilerlnnen Schmerz wirklich emp-
finden. Wir kénnen auch nicht von
der Ursache des Schmerzes her auf
die vom Kind wahrgenommene In-
tensitat schliessen. Ein Stich &st
beim einen Kind vielleicht gar keine
Reaktion aus, beim andern entsetz-
tes Schreien. Wir kénnen lediglich
den Ausdruck, das Verhalten beob-
achten und interpretieren.

An der Tagesschule stehen wir alle
vor der Herausforderung, die Aus-
drucksweisen der Kinder richtig zu
interpretieren. Oft entstehen Diskus-
sionen dariiber, was ein bestimmtes
Verhalten wohl bedeutet. Wir kén-
nen die Eltern dazu befragen, denn
sie kennen ihr Kind besser als wir.
Fur uns an der Schule ist es aber
wichtig, zwischen Beobachtung
und Interpretation zu unterscheiden.
Indem ein bestimmtes Verhalten von
verschiedenen Personen in ver-



gleichbaren Situationen beobachtet
wird, ldsst sich die Interpretation
ein Stick weit verifizieren.

Wohl gibt es universelle Verhaltens-
und Ausdrucksweisen fir Schmerz:
Weinen, Schreien, verzerrte Mimik,
Verkrampfung, Zurickziehen. Wenn
aber die Schmerzempfindung ge-
stort ist, die Wahrnehmungsverar-
beitung stark verlangsamt oder wie
beschrieben emotionale Komponen-
ten das Empfinden Uberlagern,
brauchen wir ein strukturiertes Vor-
gehen, um auch subtile Anzeichen
von Schmerzverhalten erkennen zu
kénnen. Oder um aggressives oder
autoaggressives Verhalten auf ein
Schmerzgeschehen zuriickfihren zu
kénnen.

An dieser Stelle gelangen wir an ei-
nen besonders herausfordernden
Punkt in der Begegnung mit Men-
schen mit schwerer Mehrfachbehin-
derung. Autoaggressives oder Uber
die Massen selbststimulierendes
oder gar selbstverletzendes Verhal-
ten, aber auch fremdaggressive
Handlungen erleben auch wir an
der Tagesschule mit einem kleinen
Teil unserer Kinder. Hier sind Ge-
duld und Fingerspitzengefihl ge-
fragt, um das Kind in dieser Situa-
tion des Ausser-sich-Seins den Weg
zuriick zu sich finden zu lassen. Do-
bei hilft uns, dass wir das Kind in
seiner Ublichen Ausdrucks- und Ver-
haltensweise in verschiedenen, all-
taglichen Situationen standig erfas-
sen und erkennen kdnnen, wenn
sich plétzlich etwas geandert hat.
Dazu dienen folgende Instrumente:

Beobachtungsprotokolle

Im Rahmen des Projektes Forderplo-
nung/Forderzyklus entstand fur jede
Schilerin und jeden Schiler ein Be-
obachtungsprotokoll. Dieses ist fur
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Die Ursache von Unwohlsein oder Schmerzen kann oft nur vermutet werden.

alle im Intranet der Schule zugang-
lich. Lehrkrafte, Therapeutinnen und
Klassenassistentinnen tragen regel-
massig ihre Beobachtungen zur
Schijlerin/zum Schiler ein.

Dieses Instrument ist noch in der Pro-
bephase. Die Erfahrung zeigt aber
bereits jetzt, dass dadurch viele re-
levante Beobachtungen zusammen-
kommen, die das Bild des Kindes
mit seinen Reaktionen und Verhal-
tensweisen verdeutlichen. Es hilft,
aussergewohnliches Verhalten ra-
scher und differenzierter zu erken-
nen und darauf eventuell mit bereits
bewdhrten Routinen zu reagieren.

Vokabelsammlung

Die Vokabelsammlung ist ein Instru-
ment der Unterstitzten Kommuni-
kation. Sie dient dazu, bestimmte
Verhaltensweisen des Kindes zu

sammeln und einer vermuteten Aus-
sage zuzuordnen, damit das Kind
von seinen Betreuungspersonen bes-
ser verstanden wird. Auf diese
Weise kann mit der Zeit eine ge-
zielte Kommunikation aufgebaut
werden. Schilerin Petra zum Bei-
spiel klopft mit der Hand auf den
Tisch und macht Anstalten aufzuste-
hen. Wir deuten das so, dass sie
die Situation am Tisch verlassen
mochte. In der Folge reichen wir ihr
jedes Mal, wenn sie zu klopfen be-
ginnt, sofort den Stock, damit sie
aufstehen kann. Somit ist das Auf-
den-Tisch-Klopfen ihre Vokabel fir
«lch méchte aufstehen».

In Bezug auf normal Gbliches Ver-
halten hilft uns diese Vokabelsamm-
lung - die sowohl von den Eltern
als auch von allen beteiligten Be-
zugspersonen an der Schule ausge-
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follt wird — das Verhalten des Kindes
genau zu beobachten und zu Uber-
prifen, ob es sich wiederholt. So ist
es mdglich, einem Verhalten eine
Bedeutung zuzuordnen.

Es kann sein, dass ein bestimmtes
bekanntes Verhalten erfahrungsge-
mdss immer auf Schmerz hinweist.
Dies wird dann auch in der Voka-
belsammlung aufgenommen. Die
Sammlung sensibilisiert uns fir Ver-
haltensweisen des Kindes und somit
auch fir plétzliche Verhaltensénde-
rungen.

Richtig angepasste Orthesen werden
von den Kindern meist gut akzeptiert.

Verlaufsprotokolle der

Ergo- und Physiotherapie

In den Verlaufsprotokollen halten wir
fest, was in den Therapiestunden
gemacht wurde und wie das Kind
darauf reagierte. Gerade bei der
Arbeit mit dem Kérper, mit Bewe-
gung, mit der Wahrnehmung kann

sich Schmerz zeigen. Manchmal
deutlich, manchmal, indem ein Kind
bei einer bestimmten Bewegung an-
ders reagiert als sonst, die Atmung
verdndert, die Gesichtsfarbe, den
Muskeltonus, die Mimik.

Im interdisziplinaren Austausch und
im oben erwdhnten Beobachtungs-
protokoll kénnen wir darauf hinwei-
sen, wenn zum Beispiel ein Kind
bei einer bestimmten Bewegung ge-
schont werden soll. Es kommt auch
vor, dass in der Therapie Schmerz
erlebt wird, aller Vorsicht und the-
rapeutischen Erfahrung zum Trotz.
Dann kann es sein, dass das betrof-
fene Kind beispielsweise eine deut-
lich verspatete Schmerzreaktion
zeigt, die von starken Emotionen be-
gleitet wird.

Schmerz vorbeugen und lindern

Spastiken, Deformitéten

und Fehlhaltungen

Viele Schmerzen betreffen den
Bewegungsapparat. Deshalb leistet
vor allem die Physiotherapie ei-
nen enorm wichtigen Beitrag
zur Schmerzprophylaxe und zur
Schmerzminderung. Indem sie mit
ihren therapeutischen Mitteln ver-
sucht, die Entwicklung hin zu Spas-
tik (erhdhte Eigenspannung der
Skelettmuskulatur) sowie zu Verfor-
mungen der Wirbelsdule und der
Extremitaten zu verzégern, redu-
ziert sie das Auftreten von Schmer-
zen. Richtige und gut angepasste
Hilfsmittel wie Korsetts und Orthe-
sen ermdglichen eine konstante
Korrektur und kénnen auch je nach
Zielsetzung die Mobilitat erwei-
tern. Eltern und Angehdrigen die
Notwendigkeit von Korsetts und
Orthesen zu vermitteln, ist oft an-

spruchsvoll, denn diese Hilfsmittel
werden manchmal als Zwang und
als Bewegungseinschrankung emp-
funden. Wir machen jedoch immer
wieder die Erfahrung, dass die Ak-
zeptanz der Kinder diesen Hilfs-
mitteln gegeniber sehr hoch ist, ja
sogar, dass Kinder nach der ersten
Anprobe irgendwie befreit und er-
leichtert wirken.

Schmerzen durch Fehlhaltungen ent-
stehen meist erst nach Jahren, héu-
fig sogar erst nach Jahrzehnten,
denn der Krper versucht sich immer
wieder der Fehlhaltung anzupassen,
bis zum Punkt, an dem keine weitere
Anpassung mehr mdglich ist. Das
Ergebnis kénnen kaum aushaltbare
Schmerzen sein, die oft nur noch
mit radikalen operativen Ein-
griffen — und nicht immer zufrieden-
stellend — gelindert werden kénnen.
Dies ist einer der Grinde, weshalb
bei Fehlhaltungen heute sehr frih
und sehr viel operiert wird: um einer
solchen Entwicklung vorzubeugen.

Sich im Kérper wohl fiihlen
Entspannung und Wohlbefinden
wirken in Bezug auf Schmerzen
sowohl lindernd als auch vorbeu-
gend. Um dies zu erreichen, mis-
sen wir die Reaktionen des Kindes
auf sensorische Reize und seine
Wahrnehmungsfahigkeiten ken-
nen. Nicht alle empfinden Schau-
kelbewegungen oder Berihrungen
als angenehm. Richtig dosiert, so
dass ein bestimmter Reiz vom Kind
integriert, eingeordnet werden
kann, 6st er vielfach Freude,
Wachheit, aber auch Entspannung
und Wohlbefinden aus.

Wenn es uns gelingt, das Kind
moglichst viele solcher Entspan-
nungs- und Wohlfihlmomente er-
leben zu lassen, helfen wir ihm da-



bei, Ressourcen aufzubauen, mit
denen es schmerzhafte Phasen
besser bewaltigen kann. Bekannte
Konzepte dazu sind Sensorische
Integrationstherapie, Basale Stimu-
lation, Snoezzelen.

Mit Esstherapie schmerzhafte
Verdauungsstérungen vermeiden
Essen ist fir viele unserer Kinder
eine grosse Herausforderung.
Schwierigkeiten der Mundmotorik
und des Schluckvorgangs kénnen
Verdauungsstorungen zur Folge ha-
ben, die schmerzhafte Beschwer-
den hervorrufen. Deshalb ist es fir
unsere Schule so wichtig, die Be-
ratung einer spezifisch dafir qua-
lifizierten Logopadin in Anspruch
nehmen zu kénnen.

Regelmdssige fach-

medizinische Kontrollen

Seit einiger Zeit finden die regel-
massigen  kinderorthopadischen
Kontrollen — die meisten im Kinder-
spital Zirich — in Anwesenheit der
zustdndigen Therapeutinnen statt.
Dies ist ein grosser Gewinn, weil so
fachmedizinisches Wissen mit den
Erfahrungen aus der Therapie zu-
sammengefihrt werden kann. Die
Situation des Kindes mit méglichen
aktuellen oder drohenden Schmerz-
quellen kann so noch besser erfasst
werden. Daneben finden je nach
Bedarf andere medizinische Kon-
trollen statt, die von den Eltern or-
ganisiert werden. Insbesondere sei
die zahnmedizinische Kontrolle er-
wdahnt, muss doch der Gefahr von
Zahnschmerzen wegen den haufi-
gen Schwierigkeiten mit der Zahn-
hygiene vorgebeugt werden.

Ruth Hasler, Margit Riedel,
Ergotherapeutinnen;
Alexander Liebers, Physiotherapeut
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Ein Fallbeispiel aus der Physiotherapie

Als sehr junger Physio konnte
ich in einem neuen Job neben
Kindern auch mehrfachbehin-
derte Erwachsene behandeln.
Dazu gehorte auch Klient R.
Er hatte verschiedene Proble-
matiken und unter anderem
eine Halbseitenlahmung. Eine
solche fuhrt haufig zu funktio-
nellen Einschrankungen der
«schwdcheren Seite», so auch
bei R.: Sein «schwdcherer
Arm» zeigte eine gebeugte
Schonhaltung. Auch bei nghe-
rer Untersuchung war es nicht
moglich, den Arm weiter als
bis zum Rechten Winkel im El-
lenbogen zu strecken. Sobald
ich den Arm manuell weiter zu
strecken versuchte, reagierte
R. mit lautem Schreien und wil-
dem Gestikulieren — seine Art,
Schmerz auszudricken.

Folglich bestand in der Reduk-
tion dieses Streckdefizits eine
therapeutische Zielsetzung, die
Uber die nachsten Wochen und
Monate verfolgt wurde. Die Re-
aktion war immer dieselbe und
das Bewegungsausmass verdn-
derte sich nur geringfigig.

Nach etwa sechs Monaten war
ich eines Tages bei einem an-
deren Klienten auf der Wohn-
gruppe. R. hatte dort Einzelfor-
derung und wollte mit seiner
Bezugsperson gerade zu ei-
nem Spaziergang aufbrechen.
Zufallig konnte ich aus dem Au-
genwinkel beobachten, dass R.
bei einer Aktivitat mit der Be-

zugsperson den fraglichen Arm
ganz ohne Schmerz und
Probleme beinahe vollstandig
streckte. Kurzzeitig war ich
sprachlos, glaubte schon an
ein Wunder.

Im Austausch mit R. und seiner
Bezugsperson stellte sich dann
heraus, dass R. mich offenbar
zu seiner eigenen Freude sehr
geschickt und mit grosser Aus-
daver an der Nase herumge-
fohrt hatte. Nachdem der
Spass aufgeflogen war, war
das Streckdefizit nie mehr ein
Thema, und meinen erst kirz-
lich geschriebenen Bericht
musste ich revidieren. Was ich
in diesem Fall sehr gerne ge-
macht habe.

Aus dem Beispiel habe ich ge-
lernt, dass neben der Theorie
und dem achtsamen Kennen-
lernen der Klientinnen der Aus-
tausch Uber therapierelevante
Problemstellungen, Handlun-
gen und Fragestellungen auch
mit Bezugspersonen unheim-
lich wichtig ist. Konkret:

Kommunikation Ich bin sicher,
dass ein frihzeitiger Aus-
tausch Uber das Problem des
Streckdefizits bereits viel eher
zur Aufldsung dieses «Spas-
ses» gefthrt hatte. Beobach-
tung im Alltag Heute ist auch
die Alltagsbeobachtung ein
wichtiger Punkt in meiner Be-
funderhebung. Denn Gber den
gesamten Alltag hatte R. die-
ses Verhalten wohl kaum auf-
rechterhalten kénnen. (AL



