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Einleitung

»Anastasia (Name gedndert) sitzt mit ihren Mitschuler*innen im Morgenkreis. Sie be-
sucht ein Férderzentrum mit dem Schwerpunkt kérperliche und motorische Entwick-
lung, hat eine starke Spastik und eine kognitive Beeintrachtigung, weshalb sie nicht
sprechen kann. Sie sitzt im Rollstuhl, ihren Oberkérper und ihre Arme kann sie aber
relativ kontrolliert bewegen. Pl6tzlich schlagt sich Anastasia ohne erkennbaren Grund
immer wieder gegen den Hals und beginnt zu weinen. Versuche der Pflegekraft, sie zu
beruhigen, bleiben erfolglos. Nur durch Festhalten ihrer Arme gelingt es, das Schlagen
auf den Hals zu unterbrechen. Allen ist unklar, weshalb Anastasia pl6tzlich so handelt
- es gab keine beobachtbaren Ausloser fur ihr Verhalten. Spater stellt sich heraus,
dass sie an diesem Tag wieder ihre Regelblutung bekam und vermutlich deshalb star-
ke Schmerzen hatte. Da sie sich jedoch gegen den Hals und nicht gegen den Bauch
geschlagen hatte, kam in dem Moment niemand die Idee, dass sie Menstruations-
schmerzen haben kdnnte.« (zugetragen in einem Patientengesprach 2020).

Ahnlich wie Anastasia geht es vielen Menschen mit Komplexer Behinderung in Bezug auf
Schmerzen, und auf den ersten Blick mag dies kein besonderes Thema sein - schlieflich
verspurt jeder Mensch in seinem Leben immer wieder Schmerzen.

Die Situation von Menschen mit geistiger Behinderung und gerade bei komplexer Beein-
trachtigung ist jedoch eine »besondere«, da diese Menschen Schmerzen in »erh6htem«
Mal3e ausgesetzt sind und dies nicht auf »herkdmmliche« Weise mitteilen.

Darliber hinaus machen Einschrankungen in der Wahrnehmung und im Ausdrucksver-
halten sowie die fehlende verbale Kommunikationsmdoglichkeit es diesem Personen-
kreis (fast) unmdglich, sich Uber ihre Schmerzen in ihrer Lebenswelt auf anerkannte
Weise mitzuteilen. Zudem werden Schmerzen von Menschen, die diese nicht ausrei-
chend artikulieren kdnnen, oftmals unterschatzt, missgedeutet oder ignoriert.

Menschen mit einer geistigen und Komplexen Behinderung sind Uber ihre gesamte
Lebensspanne immer wieder von Schmerzen betroffen, die nicht nur eng verbunden
mit korperlichen Erkrankungen sind, sondern auch bei vorliegenden Doppeldiagnosen
herausfordernd wirken. Schmerzen rufen Angste und Bedrohungen bei allen Menschen
hervor und verandern ihre sozialen Beziehungen im Alltag. Daher ist Schmerzfreiheit ein
zentrales Element von Wohlbefinden.

Wie in dem eingangs beschriebenen Beispiel fallt es ihnen schwer, ihre Schmerzen ent-
sprechend ihren kommunikativen Fahigkeiten mitzuteilen. Infolgedessen deuten Aul3en-
stehende das gezeigte Verhalten oftmals anders als es eigentlich beabsichtigt ist.



Einleitung

Aktuell findet sich in allen Handlungsfeldern der Heil- und Sonderpadagogik, Medizin
und Pflege eine unzureichende Wahrnehmung des Themas und damit letztlich auch
eine Unterversorgung von Schmerzen.

Es ist daher notwendig, dass Schmerzen nicht nur &rztlich behandelt werden, sondern
dass auch padagogisches, pflegerisches- und therapeutisches Personal sowie Lehrkrafte
und alle anderen professionell Tatigen und Angehdrige mitverantwortlich Schmerzen
aufgreifen.

Das vorliegende Buch soll den Blick scharfen. Ein »schmerzender Kérper ist immer ein
schmerzender Mensch«(FroHLICH2012, 139); soistdie Beachtungund Wertschatzungeines
Menschen immer mit einer umsichtigen Behandlung seiner Schmerzen verbunden.

Alle, die Menschen mit Behinderung im Alltag begleiten, stehen in der Verantwortung,
sich dieses Problems anzunehmen und sensibel darauf zu reagieren. Deswegen richtet
sich das vorliegende Buch nicht nur speziell an Mitarbeitende in den unterschiedlichen
Handlungsfeldern der Behindertenhilfe, sondern auch an Pflegekrafte, Therapeut*in-
nen, Arzt*innen, rechtliche Betreuer*innen, Angehérige und andere Interessierte.

Das Beispiel zu Beginn ist Grund genug, warum uns (den Autor*innen) das Thema von
entscheidender Wichtigkeit ist und es lohnt, sich damit auf vielfaltige Weise auseinan-
derzusetzen.

Zum Aufbau des Buches

Es ist unser Anliegen das Thema »Schmerz« beim Personenkreis der Menschen mit geis-
tiger und Komplexer Behinderung mehr in den Fokus der Alltagsreflexion zu riicken. Zu
Anfang, in Kapitel eins, werfen wir daher einen kurzen Blick auf die Personengruppe, die
im Mittelpunkt dieses Buches steht.

Im zweiten Kapitel geht es um die Mehrdimensionalitat und die Individualitat des
Schmerzes sowie deren Grundlagen. Hierbei ist uns wichtig, die verschiedenen Ebenen
des Schmerzes »aufzuschlisseln« und Schmerzen als ein kritisches Lebensereignis dar-
zustellen.

In der Folge wird ein Blick auf die medizinische Dimension des Schmerzes gelegt, in dem
die Schmerzformen und ihre Entstehung sowie die Weiterleitung und letztlich deren Mo-
dulation und Reprasentation im Gehirn dargestellt werden. Das Kapitel zwei schliel3t
mit der Differenzierung zwischen akutem Schmerz und chronischem Schmerz sowie der
Darstellungen zur Aufrechterhaltung des chronischen Schmerzes ab.



Einleitung

Kapitel drei beschaftigt sich mit sbesonderen« Schmerzen bei Menschen mit geistiger
und Komplexer Behinderung. Es werden haufige Schmerzursachen und Besonderheiten
im Schmerzausdruck beschrieben. Ausgehend von einem Blick auf biografische Erfah-
rungen mit Schmerzen wird auf ein méglicherweise unibliches Schmerzverhalten, das
sich unter Umstanden als »Verhaltensstérung« zeigt, hingewiesen. In dieser Auseinan-
dersetzung wird umso mehr die Rolle der Professionellen, sprich der Mitarbeitenden,
in der Begleitung deutlich: Die Wahrnehmung von Schmerzen braucht neben fachlicher
Bildung eine ethische Haltung der Achtsamkeit und Verantwortlichkeit.

Ein Blick auf Schmerzen bei Menschen mit geistiger Behinderung in besonderen Pro-
blemlagen und bei vorliegendem genetisch verursachtem Syndrom, Schmerzen bei
Autismus-Spektrum-Stoérung, Schmerzen bei Menschen mit Cerebralen Bewegungssto-
rungen sowie Schmerzen bei Taubblindheit runden das Kapitel drei inhaltlich ab.

Das Kapitel vier versteht sich als Exkurs, in dem die aktuelle Forschungslandschaft sowie
wesentliche Ergebnisse und Verdffentlichungen meist in englischer Sprache zum Wis-
sensstand vorgestellt und tberblicksartig zusammengetragen werden.

Da sich das Buch besonders an die Praxis der Mitarbeitenden in den unterschiedlichen
Handlungsfeldern richten méchte, kommt dem Thema Kommunikation im Kapitel funf
eine groRe Bedeutung zu. Dazu werden unterschiedliche Herangehensweisen und Ins-
trumente zur Unterstltzung der Selbstauskunft von Schmerzen, wie Rating-Skalen oder
Symboltafeln, aus dem Bereich der Unterstitzen Kommunikation beschrieben.

Weiterhin werden Mdglichkeiten einer Fremdeinschatzung durch entsprechende Beob-
achtungsbogen, die aktuell im deutschsprachigen Raum bekannt und eingesetzt wer-
den, diskutiert. Dies wird an Beispielen aus der Praxis gezeigt. Die notwendige und oft
fehlende Interprofessionalitat vor allem in der Kommunikation meist zwischen Wohn-
einrichtungen/Angehérigen und Arzt*innen bildet den Abschluss dieses Kapitels.

Kapitel sechs versucht, Hilfen zur Bewaltigung von Schmerzen aus einem ganzheitlichen
Blickwinkel zu diskutieren. Dabei werden neben einer medikamentésen Schmerzbe-
handlung auch alternative Schmerzbehandlungen sowie direkte Hilfen fir den Men-
schen mit Behinderung selbst beschrieben. Mégliche Aufklarungsbégen, beispielsweise
zur Schmerzmedikation in Leichter Sprache, bilden hier nur einen Teilbereich.

Eine Palliative Padagogik, wie sie von FroHLicH (2012) schon lange gefordert wird, soll
in Kapitel sechs aufzeigen, wie sich eine Beachtung des Schmerzes, ein Mittragen und
ein Begleiten im heilpadagogischen Alltag vollziehen kann und wie Mitarbeitende dazu
ermutigt und gestarkt werden kdnnen.



Einleitung

Das Buch endet mit konkreten Beispielen in Kapitel sieben. Hier wird das Schmerz-
management einer Wohnpflegeeinrichtung gGmbH fur Menschen mit Komplexer Be-
hinderung in Bayern sowie einer Eingliederungs-Einrichtung der Lebenshilfe in Nord-
rhein-Westfalen vorgestellt. Es werden eingesetzte Dokumentationssysteme sowie
Evaluationsmoglichkeiten prasentiert. Dieser Praxisteil rundet das Thema ab und ver-
sucht nochmals, die notwendige sensible Wahrnehmung fir unterschiedliche Schmerz-
problematiken im Alltag bei Menschen mit Behinderung zu starken, um diese metho-
disch und praxisnah umzusetzen. Es sollen Wege aufgezeigt werden, wie Schmerzen aus
heil- und sonderpadagogischer Perspektive begegnet werden kann, ohne das Thema
aus der arztlichen Hand zu nehmen.

Wir wiinschen dem/der interessierten Leser*in eine sensible und bereichernde Lektlre.

Unser grofRes Anliegen ist, dass Menschen mit geistiger und Komplexer Behinderung
kompetent und einfuhlsam bei Schmerzen begleitet und behandelt werden.
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