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Liebe Leserin und lieber Leser,

der Sommer hat angefangen, die Impfungen schreiten vo-
ran und die Inzidenzahlen sind so niedrig wie noch nie. Ei-
gentlich doch ein paar Griinde, um sich zu freuen. Sicherlich
gibt es immer noch viele Aufgaben zu erledigen und offene
Fragen zu beantworten, aber moglicherweise ist dies doch
eine gute Zeit, um nach den letzten schweren Monaten ein-
mal tief durchzuatmen. SchlieBlich wissen wir nicht wirklich,
was im Herbst passiert. Wir wollen das Beste hoffen.

Ein wichtiges Thema, das uns — neben Corona - in den
nachsten Wochen begleiten wird, ist die Bundestagswahl
im September. Der bvkm hat hierzu seine Wabhlpriifsteine
formuliert und diese an die zur Wahl antretenden Parteien
mit der Bitte um Stellungnahme verschickt. Grundsétzlich
fordern wir die Parteien auf, sich fiir soziale Teilhabe und In-
klusion von Menschen mit Behinderungen einzusetzen und
die damit verbundenen Aufgaben in den parteipolitischen
Fokus zu riicken. In den Wahlpriifsteinen haben wir die
hierfur wichtigsten Handlungsbedarfe formuliert. Diese rei-
chen von der Forderung einer freien Wahl des Wohn- und
Lebensortes, dem Schutz vor Gewalt tiber den notwendi-
gen Anspruch auf Assistenz im Krankenhaus bis hin zu einer
Verbesserung der Vereinbarkeit von Pflege und Beruf. Sie
finden die Wahlprifsteine des bvkm in dieser Ausgabe. Die
Wahlprifsteine des bvkm wurden auch in Leichte Sprache
Ubersetzt. Wir freuen uns sehr, wenn Sie diese Forderungen
an die Bundestagskandidat:innen in lhrem Wahlkreis mit
der Bitte um Stellungnahme verschicken. Je breiter wir un-
sere Forderungen streuen, umso eher finden wir Gehor!
Auch auf politischer Ebene ist in den letzten Wochen und
Monaten viel passiert. So wurde dem bvkm ein interner Ar-
beitsentwurf zur Pflegereform aus dem Bundesgesundheits-
ministerium (BMG) bekannt, der nichts Gutes hoffen lieB.
Dieser sah eine Kiirzung der Leistungen der stundenweisen
Verhinderungspflege um fast 50 Prozent vor. Der bvkm und
auch viele andere Verbdnde haben sich vehement gegen
diesen Arbeitsentwurf ausgesprochen. Mit Erfolg! Der Plan
von Bundesgesundheitsminister Spahn, die Flexibilitat der
Verhinderungspflege einzuschranken, konnte erfolgreich
gestoppt werden. Lediglich eine abgespeckte Version des
Arbeitsentwurfs wurde (iber das sogenannte Gesundheits-
versorgungsweiterentwicklungsgesetz  (GVWG) umge-
setzt. Am 10. Juni ist das Teilhabestarkungsgesetz in Kraft
getreten. Das Gesetz bringt unterschiedliche Regelungen
mit sich, die die Teilhabe von Menschen mit Behinderung

verbessern sollen, wie beispielsweise ein besserer Gewalt-
schutz, Zutrittserleichterungen flur Assistenzhunde und
eine Ausweitung des Budgets fir Ausbildung. AuBerdem
wurden am 24. Juni 2021 Regelungen zur Finanzierung der
Begleitung von Menschen mit Behinderung im Kranken-
haus vom Bundestag beschlossen. Diesem Beschluss ging
ein monatelanger, intensiver Diskussionsprozess voran, den
der bvkm zusammen mit den anderen Fachverbanden fiir
Menschen mit Behinderungen intensiv begleitet hat. Jetzt
muss nur noch der Bundesrat nach der parlamentarischen
Sommerpause zustimmen.

Und nicht zuletzt méchte ich Sie noch einmal auf die Er-
klarung fiir Menschlichkeit und Vielfalt ansprechen, an der
der bvkm maBgeblich mitgearbeitet hat. Mittlerweile haben
sich mehr als 720 Organisationen der Erklarung angeschlos-
sen und es werden tdglich mehr. Machen Sie mit! Gerade
im Vorfeld der Bundestagswahl kann man diese Botschaft
nicht weit und oft genug verbreiten. Unter
www.wir-fmv.org finden Sie Vorlagen fiur Plakate und Auf-
kleber, die Sie bequem zu Hause ausdrucken und an lhre
Fenster, Tlren oder Autos heften und kleben kénnen.
Lassen Sie uns gemeinsam fiir Menschlichkeit und Vielfalt
einstehen! Ich freue mich darauf.

Freundliche GriRe und bleiben Sie gesund!

Ihre

Janina Jansch
Geschdftstiihrerin des bvkm

Ausgabe 2/2021
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Wichtig! DAS BAND als PDF

Die in den Texten verarbeiteten
Links kénnen Sie schnell und
unkompliziert nutzen, wenn Sie
sich die jeweils aktuelle Ausgabe
von DAS BAND auch kosten-
los als PDF herunterladen.
https://bvkm.de/ueber-uns/

unsere-magazine/

Ratgeber zum Thema
,Grundsicherung nach dem
SGB XII” neu aufgelegt

Hilfreiche Tipps fiir Men-
schen mit Behinderung und
Eltern behinderter Kinder

Der bvkm hat sein Merkblatt zur
»Grundsicherung nach dem SGB
X" Anfang 2021 aktualisiert.
Dieses Merkblatt richtet sich spe-
ziell an erwachsene Menschen
mit Behinderung. Diese kdnnen
Leistungen der Grundsicherung
nach dem Recht der Sozialhilfe
(SGB XII) beziehen, wenn sie
dauerhaft voll erwerbsgemindert
sind. Das umfassend aktualisierte
Merkblatt berticksichtigt die zum
1. Januar 2021 in Kraft getre-
tenen Anderungen aufgrund des

Regelbedarfsermittlungsgesetzes.

Mit diesem Gesetz wurden die
Regelsatze angehoben und die
Regelung flr den erndhrungsbe-
dingten Mehrbedarf neu gefasst.
Auf den neuen Mehrbedarf fur
das gemeinschaftliche Mit-
tagessen in Werkstatten fur
behinderte Menschen (WfbM)
geht das Merkblatt ebenfalls ein.
Ebenfalls eingehend erldutert
werden die Vereinfachungen
beim Leistungszugang, die
wdhrend der Corona-Pandemie
gelten. Wie immer verdeutlicht
das Merkblatt in bewéhrter Form
anhand konkreter Beispiele,

wie hoch die Grundsicherung

im Einzelfall ist und wie sich die
Freibetrage vom Renten- und
Werkstatteinkommen berech-
nen. Aktuelle Informationen zur
Grundsicherung und zur aktu-
ellen Rechtsprechung erhalten
Interessierte unter www.bvkm.
de (Rubrik ,Recht & Ratge-
ber"). Das Merkblatt steht zum

kostenlosen Download unter
www.bvkm.de (Rubrik , Recht
& Ratgeber") zur Verfligung.
Es kann in gedruckter Form fur
1 Euro per Mail tiber versand@

auf unserer Website unter www.
bvkm.de (Uber uns/Veranstal-
tungen bvkm) oder direkt unter
diesem Link: https://bvkm.de/
ueber-uns/veranstaltungen/

bvkm.de Gber den Webshop
https://verlag.bvkm.de/produkt/
merkblatt-zur-grundsicherung
oder postalisch unter bvkm,
Brehmstr. 5-7, 40239 Dussel-
dorf bestellt werden.

Hausliche Versorgung von
Menschen mit Intensiv-
pflegebedarf

Online-Befragung

Wie leben Menschen mit aufRer-
klinischem Intensivpflegebedarf
und wie zufrieden sind sie mit
ihrer Versorgung? Das Deutsche
Institut fur angewandte Pflege-
forschung e.V. (DIP) fuhrt dazu
eine Online-Befragung durch. Zu
der betroffenen Personengruppe
gehdren Menschen, die beatmet
werden, tracheotomiert sind
oder aufgrund von Wachkoma,
Epilepsie oder anderen Griinden
einen Bedarf an auBerklinischer
Intensivpflege haben. Im Zen-
trum der Befragung stehen die
sozialen und versorgungsbezo-
genen Aspekte der Betreuung,
Teilhabe und Lebenswirklichkeit
der Betroffenen. Eine fundierte
Datenlage kann dazu beitragen,
die gesetzlichen Rahmenbedin-
gungen fur die Versorgung dieses
Personenkreises zu verbessern.
Die Teilnahme an der Befragung
ist bis zum 30. August 2021
unter folgendem Link moglich:
https://ww3.unipark.de/uc/
Pflege-Thermometer2021/

Das Fest in deinem
Wohnzimmer

Veranstaltungen des
bvkm - eine Auswahl

Nachfolgend stellen wir Ihnen
eine kleine Auswahl an Ver-
anstaltungen des bvkm vor.
Weitere Veranstaltungsangebote,
die ausfuhrlichen Programme
und Informationen finden Sie

1. Oktober 2021 // Kdln. Fort-
bildung: Progrediente Erkran-
kungen. Muskelerkrankungen
im Kindes- und Jugendalter. Die
Fortbildung vermittelt Grund-
lagenwissen zu progredienten
Erkrankungen, insbesondere zu
Muskelerkrankungen im Kin-
des- und Jugendalter, und richtet
sich an Fachleute aus padago-
gischen und therapeutischen
Berufsgruppen. Die Fortbildung
findet je nach den aktuellen
Bestimmungen in Prasenz

(1. Oktober 2021, 10-16 Uhr)
oder digital (1. und 2. Oktober
2021, jeweils 10-12.30 Uhr)

via Zoom statt. Das Programm
finden Sie unter: www.bvkm.de.
Kontakt: anne.willeke@bvkm.de

Die Coroana-Pandemie hat
auch die Pléne fur die Jahres-
versammlung der Clubs und
Gruppen tiichtig durcheinan-
dergewirbelt. Die Veranstal-
tung musste auf das Friithjahr
2022 verschoben werden.

Neuer Termin: 1.-3. April 2022
// Duisburg. Jahresversammlung
der Clubs und Gruppen. Gruppen
und Einzelne aus den Reihen der
bvkm-Mitgliedsorganisationen
sind herzlich eingeladen, ein
buntes Programm zu erleben.
Workshops, Singabend, Disco
und neue Kontakte erwarten
euch! Das Programm findet ihr
unter: www.bvkm.de. Kon-

takt: anne.willeke@bvkm.de

Aber: Wer es bis dahin nicht
mehr erwarten kann, fiir den/
die gibt es eine tolle Alternative:

11. September 2021 // Das

Fest in deinem Wohnzimmer.
~Warming up” zur Jahres-
versammlung der Clubs und
Gruppen. Die Bundesvertretung
ladt alle Interessierten herzlich
ein, am Samstag, den 11.9.2021
um 19 Uhr den Computer oder
das Tablet einzuschalten, sich mit

Snacks und Getranken auszu-
statten und mitzufeiern. Was ist
geplant? Vorfreude: Wir verraten
euch, was euch auf der groRen
Jahresversammlung Anfang April
erwartet. Mit-Raten: Ratsel-
SpaB! Wir verlosen tolle Biicher
in Einfacher Sprache. Mit-Singen:
Wohnzimmer-Konzert! Anja Lerch
singt und spielt fur euch und ihr
singt mit! Wer auf der letzten
Jahresversammlung war, kennt
sie und weil3, wie mitreilend

ihre Konzerte sind. Mit-Tanzen:
Wohnzimmer-Disko: DJ Yallo
legt fur euch Musik zum Tanzen
auf und euer Wohnzimmer oder
Gruppenraum wird zur privaten
Disko! Neugierig geworden? Kos-
tenlos anmelden: Schickt einfach
eine Mail an clubs@bvkm.de

#MiitterStarkenjetzt!
Erfolgreiche Social-Media-Aktion

Die Aktion #MutterStarkenJetzt!
in den Sozialen Netzwerken
anlésslich der bvkm-Fachtagung
zum Muttertag 2021 war ein vol-
ler Erfolg. Am 14./15. Mai fand
die Fachtagung zum Muttertag
2021 aufgrund der Corona-Pan-
demie erstmals komplett online
statt. Knapp 60 Teilnehmerinnen
informierten sich in Fachvortragen
und Workshops und nutzen die
Gelegenheit zum Austausch. Un-
ter dem Hashtag #MdutterStarken-
Jetzt zeigten die Frauen auch in
den sozialen Netzwerken Gesicht
und machten mit ihren State-
ments deutlich, dass Gesundheit
gerade fur pflegende Miitter nicht
nur eine Frage guter Selbstftrsor-
ge ist. Der Titel der Veranstaltung
fragte provokant: ,Wege zur
Gesundheit — In guter Gesellschaft
oder mutterseelen allein?" Das
Programm und die Offenheit der
Teilnehmerinnen zeigten: Auch
online kann die Fachtagung zum
Muttertag Mutter von Kindern
mit Behinderung zusammenbrin-
gen und starken. Die nachste
Fachtagung zum Muttertag findet
vom 6.-8. Mai 2022 statt. p>

DAS BAND
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Miinchen

Eine INSEL fiir ALLE

Die Pfennigparade Freizeit-
Oase INSEL ist erdffnet

Nach zweijahrigem Umbau erGffnete die Stif-
tung Pfennigparade am 11. Juni 2021 feierlich
ihre Inklusive Natur-, Sport- und Erlebnis-
landschaft INSEL. Corona-bedingt wurde die
Er6ffnungsfeier im Live-Stream (ibertragen.

Bei strahlendem Sonnenschein moderierte
Pfennigparade Vorstand Ernst-Albrecht von
Moreau die Er6ffnungsfeier, zu der die Baye-
rische Staatsministerin fir Familie, Arbeit und
Soziales Carolina Trautner und Verena Dietl,
Dritte Biirgermeisterin der Stadt Miinchen,
pandemiebedingt vor einer kleinen Auswahl an
Gasten und Medienvertreter:innen ihre GruB-
worte sprachen. Beeindruckt von der 8.000
Quadratmeter groBen Freizeit-Oase direkt an
der lIsar freute sich Carolina Trautner: ,Das
INSEL-Geldnde ist sehr gut gelungen. Es ist
toll, dass es einen Ort gibt, an dem Menschen
mit und ohne Behinderung gemeinsam ihre
Freizeit verbringen, Natur erleben und Sport
treiben konnen. Das ist gelebte Inklusion.
Denn Sport hilft allen Menschen, Vertrauen in
die eigenen Stérken zu gewinnen und starkt
Eigenstandigkeit sowie Selbstbestimmung.”
Verena Dietl, unter deren Federfiihrung die
Landeshauptstadt den Aktionsplan , Minchen
inklusiv" vorantreibt, bezeichnete die INSEL
als Leuchtturmprojekt in einer immer dichter
werdenden Stadt, das v. a. auch Kindern

und Jugendlichen inklusive Moglichkeiten

fir ein soziales Miteinander bietet.

Auf 8.000 Quadratmetern direkt an der Isar
gestaltete die Pfennigparade das Freizeitgelan-
de zu einem barrierefreien inklusiven Kraftort.
Rampen, barrierefreie Wege, Sanitérraume,

»PINNWAND

die spezell auf die Bedarfe von Menschen mit
Behinderung abgestimmt sind sowie ein gerdu-
miges, mit dem Rollstuhl befahrbares Clubhaus
sorgen dafir, dass wirklich ALLE Interessierten
das Angebot nutzen kénnen. Dies betonte
auch Ernst-Albrecht von Moreau: , Die INSEL
ist eine Oase der Freizeit, der Vielfalt, der Le-
bensfreude und der Begegnung von Menschen
mit und ohne Behinderung. Die kiinftigen
Sport-, Kultur- sowie Natur- und Erlebnispa-
dagogischen Angebote richten sich an alle
Miinchnerinnen und Miinchner, Familien, Kin-
dertagesstatten, Schulen, Kirchengemeinden,
Sport- und Freizeitvereine und weitere Organi-
sationen und Unternehmen aus der Region.”

Damit kiinftig viele Interessierte von der breiten
Angebotspalette - diese reicht von Erholungs-
und Sportangeboten wie Yoga, Achtsam-
keitstrainings, Bogenschiefen, Fulball und
RaceRunnig u.v.m. bis hin zu Naturpddagogik,
Teambuildings und Workshops - profitieren
konnen, war und ist die Pfennigparade auch
weiterhin auf Unterstiitzung angewiesen. So
bedankte sich Pfennigparade Vorstand von
Moreau bei den vielen Spenderinnen und
Férderern, ohne die das Projekt nicht leistbar
gewesen wdre. Forderer der ersten Stunde
waren die Aktion Mensch sowie Sternstun-
den e.V,, die Benefizaktion des Bayerischen
Rundfunks. Den Abschluss der Veranstaltung
und zugleich die offizielle Eroffnung der INSEL
bildete das Durchlaufen eines symbolischen
Bandes auf der Tartanbahn durch zwei

junge RaceRunning-Begeisterte. Giulia und
Tim zischten mit ihrem RaceRunner, einem
Leichtathletik-Sportgerat fir Menschen mit
Behinderung, tber die Eroffnungs-Ziellinie.

https://www.pfennigparade.de/freizeit/insel/

Foto: Stiftung Pfennigparade

¥

Hier kénnte auch eine Meldung iiber
lhren Verein stehen. Schicken Sie Fotos
und kleine Texte. Schreiben Sie uns unter
E-Mail: dasband@bvkm.de

o

Hamburg

Wir frauern um Mario Juers, von dem wir wegen der Corona-Krise nicht
gemeinsam Abschied nehmen konnten. Mario Juers war als Vater einer
Tochter mit Behinderung von 2000 bis 2015 Vorstandsmitglied des
Elternvereins von Leben mit Behinderung Hamburg, ab 2008 als Vor-
sitzender. Es war sein Anliegen, vor dem Hintergrund der Herausforde-
rungen seiner Zeit - dem Hamburger Programm zum selbstbestimmten
Wohnen, den Erwartungen der UN-Behindertenrechtskonvention und
dem Auftrag zur Inklusion - den fachlichen Anforderungen gerecht
2u werden und dabei den ehrenamtlichen Angehérigen-Vorstand zu
stirken. Mit groBer Begeisterung hat Mario Juers auch im Bundesver-
band fiir korper- und mehrfachbehinderte Menschen e. V. (bvkm) der
Elternstimme ein bedeutendes Gewicht verliehen. Es war ihm immer ein
Anliegen, die Arbeit des Bundesausschusses, die Landervertretung des
Bundesverbandes, mit seinem Beitrag in besonderer Weise zu starken
und zu dessen Wirkungsfahigkeit beizutragen. Besondere Verdienste hat
Mario Juers sich als Mitglied und Vorsitzender des Wahlvorstandes des
Bundesverbands erworben. Mit groBer Umsicht und mit besonderem
Engagement hat er dafiir gesorgt, dass die Mitglieder des Verbandes
eine echte Wahlmoglichkeit erhalten und sich fiir einen Vorstand im
Bundesverband entscheiden konnten, der dem Wesen des Verbandes
und seiner Aufgaben entspricht. Mario Juers hat mit groBem Enga-
gement ein Lebenswerk geschaffen, das weit {iber Hamburg hinaus
Wirkung entfaltet hat und auf das viele Menschen mit und ohne Behin-
derungen dankbar und begeistert blicken. Bevor er sich 2015 aus der
Vereinsarbeit zuriickzog,
hat er den Verdienstorden
des Bundesverbands fiir
kdrper- und mehrfach-
behinderte Menschen
e. V. (bvkm) erhalten.

Mario Juers ist am 13.
Februar 2021 verstorben.
Er wurde 83 Jahre alt.

Foto: LMBHH
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»Sie haben mich nicht vergessen!"

Lichtblicke im Lockdown

Schortens

Mit einer wunder-
baren Oster-Aktion
{iberraschte das Team
von Lebensweisen
Schortens e. V. seine
Mitglieder wahrend

des Lockdowns in

diesem Friihjahr.

Mit Ente, Riesenei
auf dem Dach und
sehr lustigem Hasen sollte den Teilnehmer:innen und Betreuer:innen

all unserer stillgelegten Freizeitprojektgruppen — besonders auch

den Teilnehmenden, die zuhause wohnen - eine Freude gemacht
werden. Und so lief es ab: Die Ente fahrt vor, Showtime! Der

groBe Hase steigt aus und tbergibt kontaktfrei mit der langen
Greifzange eine Ostertiite. Botschaft: Alle Gruppen und Aktionen

ruhen - aber wir haben euch nicht vergessen! So sind wir drei tolle

Tage mit dem Hasen ,.on Tour" gewesen. Uber 200 km mit der im
Sturm bedenklich wankenden Ente Uber ungeschiitzte, weitldufige
KiistenstraBen - als , Security" fuhr sichernd ein Volvo hinterher ...
wenn mal was ist. Es wurden 38 Adressen mit herrlich iberraschten
Leuten angefahren und auch das Wohnheim bekam Titen fir alle
Bewohner:innen. Es war anstrengend, aber hat sich wunderbar gelohnt.
Am meisten berihrte uns ein Gruppenteilnehmer, der seiner Mutter
nach unserem Besuch sagte: , Sie haben mich nicht vergessen!".

Margret Finkenstidt

Foto: Lebensweisen Schortens e. V.

https://www.lebensweisen-schortens.de

Kempten

Hamburg

Projekt “We Are Family" erfolgreich

Die Prsidentin der Hamburgischen Biirgerschaft,
Carola Veit, bezeichnete das Projekt , We Are
Family" von Leben mit Behinderung Hamburg,
in ihrem GruBwort zum gleichnamigen Fachtag
am 4. Juni 2021 als starkes Signal fiir die kultu-
relle und inklusive Vielfalt in Hamburg. In Ham-
burg haben knapp 40 Prozent aller Biirger:innen
einen Migrationshintergrund. Vielen Familien ist
der Zugang zu Leistungen der Eingliederungshil-
fe, der Pflegeversicherung und zu Selbsthil-
feangeboten verschlossen. Auch die eigenen
Communities haben wenig Erfahrung mit
Menschen, die Assistenzleistungen bengtigen.
In dem dreijahrigen Projekt , We Are Family"
betreuten und berieten freiwillige Mentor:innen
Familien, zum Teil aus Erstunterkiinften, und
unterstiitzen sie beim Zugang zu Leistungen zur
Eingliederungshilfe. Fiir Leben mit Behinderung
Hamburg, wo Selbsthilfe fiir Familien einen be-
sonderen Fokus ha, eine Herzensangelegenheit.
«Wir machen uns dafiir stark, dass alle Men-
schen mit Assistenzbedarf genau die Leistungen
erhalten, die sie brauchen, betont Ralph Grevel,
Geschéftsfihrer von Leben mit Behinderung
Hamburg Sozialeinrichtungen gGmbH.
«We Are Family" hat sich auch auf die Mitar-
beitenden bei Leben mit Behinderung Hamburg

9

Fiinf Jahre CAP - Lebensmittelmarkt in Betzigau

Foto: LMBHH

ausgewirkt. So entstand eine Arbeitsgrup-

Pe zu Diversitét und Vielfalt. Ein wichtiges
Anliegen, so Ralph Grevel weiter: JLeben mit
Behinderung Hamburg steht fiir Vielfalt und
sagt Nein zu jeder Form von Ausgrenzung.”
Auch nach der dreijahrigen Projektphase soll
«We Are Family" weitergefihrt werden,

«We Are Family" wird unterstiitzt von der Ham-
burgischen Biirgerschaft und der Aktion Mensch.

Hier finden Sie den WAF Erklirfilm:

httgs://studio.youtube.com/vi-
deo/v5uZZUgR6AQ/edit

www.Imbhh.de

Seit fiinf Jahren besteht der CAP Lebensmittelmarkt
nun in Betzigau. Die Ziele der Nahversorgung und
der Beschéftigung von Menschen mit Behinderung
werden dabei erfolgreich miteinander verbunden.
Davon konnte sich auch Landratin Indra Baier-Miiller
bei ihrem Besuch (iberzeugen. , Solche Mérkte sollte
es im Allgdu noch mehr geben”, war das positive
Fazit der Landratin. , Hier wird Inklusion gelebt und
es st spiirbar, dass das Konzept angenommen wird”
stellte sie weiter fest. Geschaftsfihrer Reinhold
Scharpf ist nach wie vor davon iberzeugt, mit dem
Konzept der Beschaftigung von Menschen mit
Behinderung richtig zu liegen. Dass das Konzept zu
mehr Normalitat beitrégt, wird im Alltag unter Beweis
gestellt. Das zeigt sich durch die tigliche Arbeit und in
der groBen Betelligung und den durchwegs positiven
Rickmeldungen aus der Bevslkerung. So haben sich
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das Team um Karin Lenzen und Regina Dietrich auch
dieses Jahr wieder viel einfallen lassen, und zwei
unterhaltsame Tage organisiert. Die vielen Spenden
aus der Tombola erbrachten einen groartigen Betrag
von 6.300 Euro. ,Nach fiinf Jahren CAP Markt zeigt
sich, dass es sehr wohl maglich ist, ein Inklusionsun-
ternehmen wirtschaftlich zu fiihren, Menschen mit
Behinderung einen Arbeitsplatz anzubieten und als
Nahversorger die Wiinsche der Kunden zu erfiillen*
50 Reinhold Scharpf. Denn jeder Mensch ist einzigar-
tig und unverwechselbar mit all seinen Fahigkeiten,
Stérken und Schwichen. Diese richtig eingesetzt,
kénne ein solches Vorzeigeprojekt gut gelingen.

Der CAP Markt gehort zu den Allgauer Inklusi-
onsbetrieben der Korperbehinderte Allgiu.

%
S
Regina Dietrich, stv. Marktleitung, Reinhold Scharpf
GF, Landrétin Indra Baier-Miiller, Karin Lenzen
Marktleitung
https://kb-allgaeu.de/ueber-uns/
allgaeuer-inklusionsbetriebe/
EE————
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Andreas Frohlich

(Heil-)Pddagogik und Schmerz

Wenn man ernsthafte Schmerzen hat, sollte man zum Arzt/
zur Arztin gehen. Schmerzen sind eindeutig etwas, was dem
medizinischen Feld zuzuordnen ist. Der Schmerz als Warnzei-
chen, der Schmerz als Indikator fir eine kérperliche Stérung.
Schmerz kann umgangssprachlich allerdings auch mit Leid ver-
wechselt werden. Der seelische Schmerz — das Leid — tut oft
noch sehr viel mehr weh als ein kdrperlicher. Dies gilt ftr Er-
wachsene, fir junge Menschen und ebenso fir Kinder. Schmerz
und Leid gehoren leider zum menschlichen Leben dazu, véllige
Schmerz- und Leidfreiheit wird wohl kaum je zu erreichen sein.
Es herrscht aber Einigkeit dartiber, dass Schmerz und Leid keine
wiinschenswerten Zustdnde sind, dass sie vermieden werden,
dass sie ggf. auch therapeutisch angegangen werden sollten.
Was konnte nun Padagogik mit Schmerz zu tun haben? Wir
wissen, dass die Vermeidung von Schmerz ein menschliches
Grundbedirfnis ist, dass Kinder, die unter starken Schmerzen
leiden, in ihrer Erkundungs- und Spielfreudigkeit eingeschrankt
sind, dass Lernen nur schwer méglich ist, wenn groe Schmer-
zen ein Kind gewissermaBen ausfiillen und vollstandig in An-
spruch nehmen. Damit wird schnell deutlich, dass Schmerz und
Spielen, Schmerz und Lernen, Schmerz und kindlicher Alltag viel
miteinander zu tun haben kénnen. Und so ist auch die Padago-
gik insgesamt mit dem Schmerz verbunden — auch wenn sie ihn
gar nicht als eigenes Thema zu kennen scheint.

Kann Padagogik etwas gegen Schmerzen tun?

Fur ein ,Alltagswehwehchen” mogen sich Padagog:innen,
Erzieher:innen und auch Lehrer:iinnen noch zustandig fihlen.
Ein kleines Pflaster, ein bisschen Pusten ggf. ,Drei Tage Regen,
drei Tage Schnee... tut gar nicht mehr weh" — mehr wird aber
kaum maoglich sein. Oder doch? Kiimmert sich Padagogik aus-
reichend um Schmerzen? Macht sie sich Gedanken, sucht sie
nach Losungen? Oder gibt es da nicht eine gewisse Schmerz-
abstinenz der Padagogik? Ein Durchbldttern von sonderpdda-
gogischen Standardwerken macht deutlich, dass es tatsachlich
so etwas wie eine Schmerzabstinenz gibt. Schmerz als Stichwort
gibt es in padagogischen, auch in heilpddagogischen Standard-
werken so gut wie nicht. Einzig der Vorgangerband des Buches
~Schmerzen" in der Reihe Leben pur, herausgegeben von

N. Maier-Michalitsch (2009), bietet auch padagogische Uber-
legungen zum Schmerz an. Helga Schlichting ist eine Fachau-
torin, die sich mit Schmerz und schwerer Behinderung befasst

und Florian NuRlein arbeitet an der Thematik als Padagoge. Im
Selbstverstandnis einer wissenschaftlich orientierten Padagogik
sind Schmerzen als zentraler Begriff fiir eine existentielle Befind-
lichkeit nicht zu finden. In der an Eltern gerichteten Ratgeberli-
teratur hingegen schon.

Ein Beispiel

Mein Enkel, sechs Jahre alt, schreit pl6tzlich mitten im ruhigen
Spiel laut auf, walzt sich auf dem Boden, gibt auf Nachfrage
keine Antwort, man kann auch nicht erkennen, dass irgendet-
was passiert wdre. Er schreit, waélzt sich. Eine Schaueinlage?
So etwas kommt ja auch vor. Mir scheint, er schreit tatsachlich
auch demonstrativ. Es konnte ein sehr Uiberraschender, ein sehr
heftiger Schmerz sein, der in seiner bisherigen Erfahrung noch
nicht vorgekommen ist. Ich lege meine Hand deutlich spuirbar
auf seinen Ruicken, warte einen Moment, beginne dann zu fra-
gen: , Tut es im Kopf weh?" Er schiittelt den Kopf. ,Tut es am
Bauch weh?" Er schiittelt den Kopf. , Tut es am Riicken weh?*
Er schiittelt den Kopf. Ich merke, er beginnt ein wenig ruhiger
und nicht so verkrampft zu atmen. Ich lasse meine Hand weiter
an seinem Ruicken, bleibe so mit ihm in Kontakt. Ich frage ihn
weiter: , Ist etwas mit den Handen?" Jetzt kann er immerhin
schon ,Nein" sagen, er unterbricht sein Schreien fur diese In-
formation. Ich lasse meine Hand langsam den Rucken hinun-
ter wandern, komme zum Bein, verstdrke den Druck ein wenig
und frage: , Tut das Bein weh?" ,Nein, ja, nein, ja." Hier muss
also etwas sein. Wir ,finden" das Knie und das Knie ist es, das
unglaublich wehtut. AuBerlich nicht verletzt, keine Schwellung,
auch im Vorfeld keine tbergroBe Anstrengung. Ich erinnere
mich, in der Familie gibt es immer wieder Meniskusprobleme,
ein kleines Sttickchen klemmt sich ein fiir einen kurzen Moment
und erzeugt einen unglaublichen Schmerz. Einen Schmerz, den
man in einem Kinderleben mit aufgeschlagenen Knien, einge-
klemmten Fingern und Kinderrempeleien so nicht kennt. Meine
Hand wandert zu seinem Knie, bleibt dort liegen, ganz ruhig.
Ich verdndere die Lage des Knies nicht, ich lasse das Bein so,
wie er es in einer Schonhaltung hingelegt hat. , Ich glaube, ich
weil, was in deinem Knie wehtut.” Er hat schon aufgehort zu
schreien, er schaut mit groRen, erschreckten Augen, wird aber
ruhiger, seine Atmung normalisiert sich. Der Schrecken ist klei-
ner geworden. Nach einer Weile getrauen wir uns gemeinsam
das Bein ein bisschen zu bewegen, das Knie vorsichtig ein biss-
chen zu strecken, er merkt, dass nichts , kaputt" ist.
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Wir koénnten sagen, dass das Verhalten des GroRvaters in ge-
wisser Weise padagogisch war. Medizinisch war es ganz sicher-
lich nicht, jedenfalls nicht im engeren Sinne. Aber was konnte
daran padagogisch gewesen sein? Wir haben gemeinsam einen
Lernprozess durchlaufen. Ein plotzliches Ereignis am eigenen
Korper — erschreckend und schmerzhaft — konnte durch ge-
fihrte Wahrnehmung lokalisiert werden. Damit wurden die an-
deren Partien des Korpers gewissermafen befreit und behielten
ihre urspriingliche Korperidentitat. Diese Differenzierung und
Lokalisierung half die begleitenden psychischen Phdanomene
wie Angst und Schrecken zu verkleinern, aus dem existenziellen
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Schmerz wurde ein schmerzendes Knie. Es gelang dem Jungen,
sich wieder sprachlich auszudriicken und dann selbstbestimmt
auch das eigene Bein wieder zu steuern.

In dieser gemeinsamen Sequenz gewann der Junge seine Selbst-
regulationsfahigkeit wieder zuriick und lernte dabei gleichzeitig,
wie man so etwas machen kann. Im Nebeneffekt gab es Infor-
mation zur Funktion des Knies und die groRvéterliche Versiche-
rung, dass dies etwas ist, was man kennt, was nicht schlimm ist
und was vielleicht einmal wiederkommen kann, aber dann ja
beherrschbar ist. »
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Pidagogik und Schmerzbegleitung

Schmerz, so zeigt dieses Beispiel und vielféltige Erfahrung all
derer, die praktisch mit Kindern arbeiten, hat eine padagogische
Komponente, wenn Schmerz nicht nur medizinisch, sondern
auch pddagogisch beantwortet wird. Und Kinderdrzt:iinnen
konnen davon berichten, wie wichtig fiir ihre tagliche Arbeit
die padagogische Komponente der Schmerzbegleitung ist. So
soll bereits an dieser Stelle der Begriff , palliative Pddagogik"
eingefuihrt werden. Pddagogik hat neben unendlich vielen
anderen Aufgaben auch die einer Schmerzbegleitung. Im Fol-
genden soll dargelegt werden, welche Uberlegungen auRerhalb
des groBvaterlich-palliativen Tuns erforderlich sind, um Kinder
in moglichen Schmerzsituationen oder Schmerzphasen gut zu
begleiten.

Beeintrachtigungen und Besonderheiten

Bei Kindern mit sehr schweren Beeintrachtigungen ist sowohl
die medizinische Schmerzbehandlung als auch die padago-
gische Schmerzbegleitung erheblich beeintrachtigt. An erster
Stelle dieser Beeintrdchtigung steht zweifellos die der Kommu-
nikation. Sehr schwer behinderte Kinder haben kaum die Mog-
lichkeit, sprachlich auszudriicken, was ihnen wehtut, wo ihnen
etwas wehtut, wie sehr es wehtut. Darliber hinaus werden sie
sich schwertun, Fragen — auch indirekt tiber Gesten oder andere
Zeichen — zu beantworten. Der Prozess des Suchens nach dem
Schmerz gestaltet sich deutlich schwieriger als bei einem nicht
beeintrachtigten Kind. Eine weitere Besonderheit muss ange-
nommen werden. Diese Kinder sind es leider haufig , gewohnt",
mit Schmerzen zu leben. Ihre Spastik, die Kontrakturen, die ein-
seitige Lagerung, Fixierungen, Luxationen, Refluxstérungen, all
dies sind chronische Schmerzquellen, die hdufig auch vom sozi-
alen Umfeld mehr oder weniger hilflos hingenommen werden.

e Die familidre Schmerzkultur spielt eine weitere wichtige Rolle.
Sind Schmerzen in einer bestimmten Familie etwas sehr Auf-
regendes, Angstigendes, wird um sie herum sehr viel Sorge
deutlich oder leben in dieser Familie ausschlieflich , Indianer,
die keinen Schmerz kennen*? Diese Einstellung zum Schmerz
hat Folgen, beeinflusst die Intervention bei Schmerzen.

Einfache Sprache
I ——————

In diesem Text geht es um das Thema Schmerzen. Viele Kinder

mit einer schweren Behinderung haben fast immer Schmerzen.

Das kann durch verschiedene Dinge kommen. Zum Beispiel: Ihre

Muskeln bewegen sich oft von selbst. Das kann sehr weh tun.

Oft kénnen die Kinder auch nicht sprechen. Sie kénnen nur jam-

mern oder weinen. Die Familie muss dann herausfinden, wo das

Kind die Schmerzen hat. Der Experte sagt: Die Schmerzen sind

fiir das Kind sehr anstrengend. Der Experte erkldrt, wie man dem

Kind bei seinem Schmerz helfen kann. Eine Berlihrung kann oft

sehr gut helfen. Das Kind kann sich dann etwas entspannen. B

e Angesichts der vielen Familien, die aus einem anderen Kul-
turraum stammen, misste man diese Frage noch weiter
differenzieren. Das Schmerzerleben, die Beschreibung und
Benennung von Schmerzen, der Umgang mit dem Schmerz
— das alles ist auch kulturell gepragt.

e Die Unsicherheiten der Medikation bei sehr schwer behin-
derten Kindern machen den Umgang mit akuten und chro-
nischen Schmerzen auch aus medizinischer oder paramedi-
zinischer Sicht recht komplex. Es kommt zu unerwiinschten
Nebenwirkungen, es kommt zu ausbleibenden oder tber-
steigerten Wirkungen. Viele Kinder haben schon einen sehr
hohen Medikamentenbedarf, sodass man nur ungern noch
weitere Medikamente gibt. Die Medikamentengabe selbst
kann schwierig sein, bei allen Formen von Schluckstérungen
ist eine schnelle orale Gabe oft nur mit Mihe moglich.
Darlber hinaus liegen wenig gesicherte Erkenntnisse vor,
wie Kinder z.B. mit schweren Hirnschddigungen oder mit
bestimmten genetischen Veranderungen Schmerzmedika-
mente verarbeiten.

e Die soziale Antwort auf Schmerz hat viele Anhangigkeiten.
Ein stdndig jammerndes Kind wird ganz sicherlich eine an-
dere Resonanz auf seine Schmerzbekundungen erfahren
als eines, das sonst frohlich und heiter ist und nun plétzlich
weint und ganz elend erscheint. Wir haben es also schon bei
relativ oberflachlicher Betrachtung mit einer Fille von Varia-
blen zu tun, die bei einer pddagogischen Schmerzbegleitung
eine Rolle spielen.

Schmerzen bei Kindern mit schwersten
Behinderungen

Auch fur Kinder mit schwersten Beeintrachtigungen gibt es den
akuten Schmerz, den ein Kind sich z.B. bei einer Verletzung zu-
zieht. Ebenso aber auch ein akutes Bauchweh oder Kopfschmer-
zen, alles das, was man einen ,normalen” Schmerz nennen
konnte. Sie haben zudem spezifische Schmerzen, dazu gehéren
die oben bereits angefiihrten Schmerzen bei stark erhohtem
Muskeltonus (Spastik), bei Luxationen und Kontrakturen der
Gelenke, Schmerzen durch Refluxstérungen. Bei Pflegehand-
lungen, bei einem Transfer vom Bett in die Sitzschale, bei der
Nahrungsaufnahme — immer wieder tauchen diese Schmerzen
akut auf. Der chronische Schmerz begleitet diese Kinder in ih-
ren Alltagsaktivitdten, die Probleme des Wundliegens (Deku-
bitus) kommen hinzu. Wundliegen ist hier nicht ganz zutref-
fend, denn betroffen ist die Haut unter den Inkontinenzhilfen,
beim langen Sitzen in der Sitzschale, an den FiiRen in ortho-
padischen Schuhen und dergleichen mehr. Eine Immobilisie-
rung durch orthopddische Hilfen aller Art kann Muskel- und
Skelettschmerz hervorrufen. Wir miissen damit rechnen, dass
sehr schwer behinderte Kinder einen groBen Teil ihrer Energien
auf ihre Schmerzen und ihre individuelle Schmerzverarbeitung
verwenden mussen. Mit diesen Schmerzen fertig zu werden,
diese Schmerzen zu ertragen, sich immer wieder von ihnen zu
distanzieren, um sich dennoch etwas Angenehmem zuwenden
zu kénnen, erfordert Kraft. Uber diese Leistung sehr schwer be-
hinderter Kinder wurde bisher nach meiner Einschatzung noch
tiberhaupt nicht nachgedacht. Es gibt Ansatze dazu bei nicht-
behinderten, kranken Kindern, aber fiir die Gruppe der Kinder
mit Komplexer Behinderung ist hier noch viel gedankliche und
praktische Arbeit zu leisten. Wir wissen kaum, wie diese Kinder
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Schmerz verarbeiten. Andeutungsweise mag das Beispiel zu Be-
ginn einen Hinweis geben: Eine Lokalisierung und damit eine
Distanzierung vom Schmerz ist selten zu beobachten, die Kinder
wirken so, als habe der Schmerz sie ganz im Griff. Moglicher-
weise ist das Korperselbstbild noch nicht so weit ausdifferen-
ziert, dass es ihnen tberhaupt moglich ist, Schmerz zu lokalisie-
ren. Der unlokalisierte Schmerz ist ein totaler Schmerz und wird
entsprechend total erlebt. Er ist in besonderer Weise bedrohlich,
manchmal sogar von Vernichtungsgefiihlen begleitet.

. Geteilter Schmerz ist halber Schmerz." Dieses gangige Sprich-
wort vermittelt eine Einsicht, die wir aus unseren Alltagser-
fahrungen bestatigen konnen. Wenn ich mit einem anderen
Menschen Gber meinen Schmerz reden kann, wenn ich Anteil-
nahme spure, geht es mir meist schon ein klein wenig besser.
Andererseits aber muss festgehalten werden, dass Schmerz
eben nicht mit Anderen geteilt werden kann. Die individuelle
Schmerzwahrnehmung zwischen Menschen ist verschieden. Es
gibt keine objektive Schmerzklassifikation. Auch der Einsatz von
Schmerzskalen fiihrt nicht zu einer interindividuell-validierbaren
Schmerzabstufung. Die Schmerzempfindung, also die person-
liche, individuelle Bewertung dieses Schmerzes als bedrohlich,
vernichtend, ertraglich, vernachlassigbar, ldsst sich nicht von
einem Menschen auf den anderen Ubertragen. Was fur den ei-
nen ein entsetzlicher Schmerz ist, kann fir den anderen etwas
sein, was ihn nur maRig belastet. Das Schmerzverstehen (,,Es tut
nur mein Knie weh, mein Knie ist nicht kaputt, es wird bald wie-
der vorbei gehen ...") ist von kognitiven Fahigkeiten abhangig,
ist auch an Begrifflichkeiten und sprachliche Vermittlung gebun-
den. Wir sehen, dass hier fiir sehr schwer beeintrachtigte Kinder
ein weiteres Problem auftaucht. Die Schmerzerinnerung spielt
eine vermutlich sehr groRe Rolle im Leben sehr schwer behin-
derter Menschen. Die Kdrpererinnerung, wie Ursula Haupt sie
immer wieder benannt hat, kann bei sehr schwer behinderten
Menschen negativ eingefarbt sein, da ihr Kérper immer wieder
Eingriffen ausgesetzt ist, die trotz groBten Bemiihens unange-
nehm, belastend, eindringend und schmerzhaft sind. Ein immer
wieder auftauchender und nicht schnell und gut kontrollierbarer
Schmerz grébt sich gewissermaBen in die Kérpererinnerung tief
ein. Die neurologische Forschung unter dem Stichwort ,, Embo-
dyment" zeigt, dass korperlich Erlebtes auch kérperlich prasent
bleibt und in dhnlichen Situationen aktualisiert werden kann.
Das Schmerzmanagement, d.h. der selbstgesteuerte Umgang
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mit dem Schmerz, erfordert sowohl kognitive als auch andere
funktionelle Leistungen, begonnen bei einer Schonhaltung tiber
Selbstpflegemafinahmen bis hin zum Aufsuchen eines Arztes/
einer Arztin oder zur Einnahme eines bereits bewéhrten und
verordneten Medikamentes. Dies alles ist sehr schwer behin-
derten Kindern kaum méglich, sie werden in der Regel einem
Fremdmanagement folgen miissen.

Die Folgen von Schmerz

Schmerz ist nicht nur eine Erscheinung, sondern er hat auch Aus-
wirkungen. Das Aushalten von Schmerz kostet Kraft. Schmerz
ist ein Stressor. Menschen, die an chronischem Schmerz leiden,
wissen davon zu berichten, dass Schmerz auf Dauer mude
macht. Die stdndige Konzentration darauf, den Schmerz eini-
germalen in Grenzen zu halten, erfordert offensichtlich grofRe
Anstrengungen. Der Korper selbst leidet unter dem Schmerz
und verbraucht Ressourcen. Es bedeutet zunehmend Mihe,
geistige, korperliche und auch emotionale Funktionen einiger-
mafen aufrecht zu erhalten. Schmerz, der nicht eingedammt
oder ganzlich beseitigt werden kann, fiihrt oft zu einer sozialen
Vereinsamung der betroffenen Person. Die Hilflosigkeit der Hel-
fenden bei den einen und das Leben im Schmerz beim anderen
flihren zu einem Auseinanderdriften der unmittelbaren Lebens-
welten. Die Helfenden meiden die Patient:innen (= Leidenden),
die Patient:innen selbst schlieBen sich ein in einen Kokon aus
Schmerz und Leiden und haben wenig Méglichkeiten, sich mit-
zuteilen. Schmerz macht einsam.

Schmerz sollte daher nicht ignoriert werden, sondern mit Reso-
nanz beantwortet werden. Unter Resonanz wird etwas verstan-
den, was man friiher vielleicht einmal als Mitleiden beschrieben
hatte. Um aber den Leidenscharakter und das Hilfloswerden zu
Uberwinden, soll der Begriff ,Resonanz" bedeuten, dass man
als helfende oder begleitende Person den Schmerz nicht leug-
net oder verdrangt, sondern ihn als prasent akzeptiert und sein
Verhalten positiv danach ausrichtet.

Schmerz stumpft ab. Ein stdndig jammerndes Kind, dem man
hichts recht machen kann", wird im Lauf der Zeit mit seinem
.Gejammere" zu einem Storfaktor, den man umgeht, vermei-
det. Die eigene Hilflosigkeit vor Augen gefiihrt, méchte man
den Kontakt lieber meiden, das Gejammere ignorieren. Man



THEMA

legt sich eine dickere Haut zu, ldsst sich von den Schmerzdu-
Berungen nicht mehr so bertihren. Manchmal, das wissen wir,
kann ein ,Vor-sich-hin-Jammern* ja wirklich hilfreich sein,
entlastend, dem Schmerz Ausdruck geben, auch wenn sich da-
durch nicht wirklich etwas dndert. Wir wissen allerdings nicht,
wie dies fur sehr schwer behinderte Kinder ist, ob sie eine solche
Entlastungsfunktion wirklich erleben oder ob nur wir durch eine
solche Deutung unsere eigenen Vermeidungsbestrebungen ka-
schieren.

Palliative Padagogik

Schmerzen eines anderen Menschen kénnen wir nicht wirk-
lich nachempfinden. Auch wenn uns Menschen nahestehen,
gelingt es nicht, deren aktuell erlebte Schmerzqualitit und
Schmerzintensitdt nachzuvollziehen. Das Leiden an diesem
Schmerz nehmen wir vielleicht wahr, wir kénnen mitleiden, aber
die direkte Vermittlung von Schmerzerfahrung akut oder chro-
nisch ist nicht moglich. Es bleibt fiir Padagog:innen jeweils nur
der Ruckgriff auf dhnlich scheinende, aber niemals identische
eigene Schmerzerfahrungen.

Schmerzbagatellisierung und Schmerzdramatisierung sind im-
mer wieder in pddagogisch geprdgten Situationen zu beobach-
ten. Ein schreiendes Kind soll dadurch beruhigt werden, dass
man ihm mit Worten klar macht, dass es ja gar nicht so weh-
tue. Oberflachliche Beruhigung oder Hilfe bei der kognitiven
Schmerzbewadltigung? Auch eine Schmerzbagatellisierung oder
im Gegenteil eine Schmerzdramatisierung kann man bei er-
wachsenen Begleiter:innen feststellen. Eine Wunde, flieBendes
Blut, ein wackelnder Zahn oder Schlimmeres |6sen nattirlich
bei den Verantwortlichen, bei denen, die das Kind liebhaben,
sofort Angste aus. Je groBer die Fachkenntnis im Umgang mit
Schmerz oder méglichem Schmerz, desto ruhiger und ausge-
glichener das Handeln, desto weniger wird bagatellisiert oder
dramatisiert.

So muss an dieser Stelle sehr nachdrticklich auf die Notwendig-
keit hingewiesen werden, dass Mitarbeitende in der Arbeit mit
sehr schwer beeintrachtigten Kindern auf jeden Fall Grundin-
formationen tber Schmerzen allgemeiner und spezifischer Art
haben mussen. Nur so kénnen sie angemessen mit Kindern in
Schmerzsituationen umgehen. Es handelt sich hierbei nicht um
eine Art Erste-Hilfe-Kurs in erweiterter Form, sondern um ein
systematisches Wissen um Schmerz, Schmerzphdanomene und
Schmerzintervention. Fehlt dieses Wissen, fehlt die notwendige
Kompetenz zu einer ersten Einschatzung, so werden viele Kin-
der Tag fur Tag einem wesentlich hdheren Stress ausgesetzt, als
dies notig wére.

Die Frage nach dem eigenen Umgang mit Schmerz und Leid
sollte fur Padagog:innen ebenfalls eine Pflichtaufgabe sein. Es
geht nicht darum, die eigene Einstellung zum eigenen Schmerz
unbedingt zu dndern, aber es geht darum, sich ihrer bewusst zu
werden. Lebt man selbst mit Schmerz oder kennt man ernsthafte
Schmerzen (zum Gltick) noch gar nicht? Neigt man eher zu einer
Schmerzleugnung? Ist Schmerzvermeidung oberstes Ziel oder
kann man auch doloristische Tendenzen bei sich beobachten?
Palliative Padagogik hat ein Kernmerkmal: die Wertschatzung
des Korpers. Der Korper ist nicht nur Materie, Trager von Funk-
tionen, Hulle des Geistes und der Seele, sondern er ist unsere
Existenzform auf dieser Welt. Jeder einzelne Korper hat seine
unverwechselbare Gestalt, seine Individualitit. Uber, durch und

in diesem Korper lebt der einzelne Mensch. Ein Kind sollte un-
bedingt die Wertschatzung des Korpers mit jeder Geste, mit
jeder PflegemalBnahme, mit Gehaltenwerden und Berithrung
erfahren. Sehr schwer behinderte Kinder erleben ihren Korper
wohl immer wieder als Objekt fremder Tatigkeiten. Sie mlssen
sehr viel mehr Kontakte und Bertihrungen zulassen, umso wich-
tiger wird es, in diesen Kontakten und Bertihrungen die Wert-
schatzung immer mitklingen zu lassen.

Ein schmerzender Korper ist immer ein schmerzender Mensch.

Praktische Hinweise zu palliativem Arbeiten

Uber Beriihrung kénnen wir den Kérper des Gegentibers, in un-
serem Fall der Kinder, unmittelbar erreichen. Wir kénnen ihn
unmittelbarer erreichen als mit Worten. Bertihrung kann Sicher-
heit geben, Beriihrung kann Trost spenden, Berlihrung kann
an Vertrautem ankntipfen, Berlihrung kann kleineren Schmerz
erst einmal Uiberdecken, Bertihrung zeugt von der Anwesenheit
eines Menschen, der bei mir ist. Bertihrung wird somit zu einem
wesentlichen Merkmal péadagogischen Arbeitens mit sehr
schwer behinderten, insbesondere sehr schwer kommunikati-
onsbeeintrachtigten Kindern.

Die Atmung und der Schmerz hangen eng zusammen. Bei groR-
en Schmerzen wird die Atmung flach, die Bauchdecke spannt
sich, tiefe Atemztige sind kaum moglich. Bei einem plétzlichen
Schmerz , stockt einem der Atem*. Durch begleitende Atmung,
durch Intensivierung der kindlichen Atmung, z.B. so, wie Win-
fried Mall es vorschlagt, kann Schmerz ertraglicher, distanzierter
erlebt werden. Wir kénnen Kindern durch begleitende Atmung
die Moglichkeit geben, zu entspannen, den Schmerz nicht zu
steigern, Angst zu vermindern, mit dem Schmerz zu leben.
Janosch hat in seinem Buch ,Ich mach’ dich gesund, sagte der
Bar" sehr gut beschrieben, was Kinder brauchen, um sich in
einer Schmerz- und in diesem Falle in einer Krankheitssituation
gut aufgehoben zu fiihlen. Das Pflaster und der Tee sind Sym-
bole fiir eine flrsorgliche, aufmerksame und wertschitzende
Begleitung. Nicht nur im Kinderbuch, auch in der Realitdt kann
ein Pflaster tatsdchlich groBe Wirkung entfalten, weil das Kind
erlebt, dass sich eine Erwachsene/ein Erwachsener um es sorgt,
ihm versichert, dass es jetzt besser wird. Auf das zerschundene
blutende Knie kommt ein sauberes Pflaster, das schreckliche
Blut hért auf zu flieBen, es sieht alles nicht mehr so schlimm
aus ... So wirde ein nichtbehindertes Kind die Situation viel-
leicht erleben. Padagogisch miissen wir nun versuchen, den uns
anvertrauten Kindern in einer gewissen Analogie solche Sicher-
heiten zu vermitteln. Vielleicht ist hier schon eine groBere Bin-
de erforderlich, die mehr Druck austibt, bei der die eigentliche
Handlung des Versorgens auch langer dauert und intensiver
splrbar wird. Das kann aber auch das gewdrmte Kirschkern-
kissen sein, es kann das Halten sein, es kann eine gute, sichere,
gestltzte und entspannte Lagerung sein, es kann so Vieles sein,
was vielleicht auch schon zu Hause angewandt wird. Das Ritual
dabei ist wichtig, es muss aber ernst ggnommen werden und
nattirlich muss es auch funktionell sinnvoll sein.

Verlésslichkeit im Zusammenhang mit Schmerzen sehr schwer-
behinderter Kinder scheint besonders betonenswert. Das Jam-
mern, das Schreien, das sich Walzen, das Zusammenkriimmen
eines Kindes muss gesehen und unmittelbar beantwortet wer-
den. Michel Belot und seine Mitarbeiter:innen haben mit ihrer
Schmerzskala fir Menschen mit Komplexer Behinderung ein
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gutes Beobachtungsinstrument veroffentlicht (Belot 2009).
Ohne eine verldssliche Beobachtung und Beantwortung werden
Kinder gewissermaBen dazu gezwungen, ihre Schmerzzeichen
standig zu erhohen, gewissermalfen zu dramatisieren, bis hin zu
dem, was dann von Pddagog:innen als herausforderndes Ver-
halten bezeichnet wird. Die Kinder wissen sich nicht anders zu
helfen als immer deutlicher, immer intensiver auf ihre Schmer-
zen hinzuweisen. Es gibt aber auch Kinder, die sich zurtickziehen
in eine dumpfe depressive Schmerzerduldung. Auch auf diese
stille Form des Schmerzes muissen wir reagieren.

Schmerzminderung

Schmerzminderung ist zunéchst eine medizinische Aufgabe mit
durchaus spezifischen Schwierigkeiten angesichts schwerster
Behinderungen. Wirkungen, Nebenwirkungen und Langzeit-
auswirkungen sind komplex, auch der Schmerz als ein unmit-
telbares Zeichen fiir negative korperliche Veranderungen fallt
unmittelbar in den medizinischen Aufgabenbereich. Schmerz-
minderung ist aber auch eine pflegerische Aufgabe und ver-
langt fachlich gut ausgebildete Mitarbeiter:innen. Erschwert
wird die pflegerische Schmerzminderung haufig durch eine
schwer zu erreichende Kooperation mit den so stark beein-
tréachtigten Patient:innen. Es ist nicht einfach, den Erfolg einer
Schmerzintervention zu tiberpriifen, wenn die Kommunikation
so eingeschrankt ist.

Schmerzbegleitung

Schmerzbegleitung ist eine heilpddagogische Aufgabe, die
ebenso von Mediziner:innen und Pflegenden geleistet werden
kann oder muss. Kinder brauchen eine emotionale Begleitung in
Phasen besonderen Schmerzes oder auch bei akutem Schmerz.
Da muss jemand sein, der mit ihnen leidet. Manche Kinder
brauchen sogar jemanden, der ihr eigenes Leid zum Ausdruck
bringt, weil sie noch so wenig differenzierte Moglichkeiten ha-
ben, Emotionen wirklich zu leben. Manche Kinder scheinen nur
ein pauschales Schreien fiir alle negativen Gefiihle, fiir Wut und
Angst, fur Schmerz und Verlassen-Sein zu haben. Hier ist es
eine wichtige Aufgabe, Emotionen auch in der Begleitung zu
differenzieren und dem Kind zu vermitteln, dass dieses schlech-
te, bedrohliche, furchterliche Geftihl jetzt Schmerz ist. Damit
kommen wir zur sprachlichen Begleitung. Schmerz braucht
einen Namen, braucht Begriffe und Worte, selbst wenn die-
se noch nicht in ihrer Unterschiedlichkeit aufgenommen oder
gar benutzt werden kénnen. Handlungsbegleitendes Sprechen
hat auch hier seine Bedeutung. ,Das tut so schrecklich weh*
ist eben etwas ganz Anderes als ,Das macht mich furchtbar
witend"dhematik gewidmet (vgl. Braun 2009). Je nachdem,
wie weit ein Kind schon ,sprachlich” ist, kénnen Erwachsene
ihnen auch ein ,Aua, aua”, ein ,so weh", ,mein Bauch" an-
bieten, um Resonanz sptirbar werden zu lassen.

Kinder brauchen aber auch eine kognitive Begleitung — wie am
Bespiel des GroRvaters gezeigt. Man kann ihnen Uber Beriih-
rung und Uber begleitende Bewegung bei der Entdeckung des
eigenen Korpers helfen. Dazu gehort eben auch der Kérper in
Schmerzsituationen und die Differenzierung, welche Partien
davon betroffen und welche frei von Schmerzen sind. Ein aus-
schlieBlich ganzheitliches Erleben tberwéltigt Kinder, die Dif-
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ferenzierung erleichtert das individuelle Schmerzmanagement.
Eine padagogisch-fundierte Handlungsbegleitung betrifft eben
dieses Schmerzmanagement des Kindes. Im Sinne einer Hinfuh-
rung zu einer vermehrten Selbstbestimmung und Selbststan-
digkeit kann mit dem Kind erarbeitet werden, welche Zeichen
es geben soll, um auf Schmerz hinzuweisen. Es kann mit ihm
erarbeitet werden, welche Entlastungssituationen moglich sind,
welche Schonhaltungen es von sich aus finden kann. Zur pada-
gogischen Schmerzbegleitung gehort auch, dass man Kindern
deutlich zu machen versucht, dass der Schmerz langsam nach-
lasst, dass es einem besser geht und man sich wieder frei fihlen
kann. Schmerzbegleitung konzentriert sich also nicht nur auf die
negativen Empfindungen, sondern auch auf die positiven des
Nicht-Schmerzes.

Zehn Thesen zum Schmerz und zur palliativen Padagogik

e Schmerz wird von jedem Kind individuell erlebt

e Schmerz ist nur schwer mitzuteilen

e Schmerz hat viele Ausdrucksformen

e Schmerz bekommt fiir jeden Bedeutung

e Schmerz macht einsam

e Schmerz macht miide, Schmerz braucht Resonanz

e Schmerz braucht Behandlung und Begleitung

e Schmerz ist auch ein Kulturphdnomen

e Aber: Mit Schmerz kann man leben

e Daraus folgt: Schmerz ist eine Herausforderung fur
Padagog:innen

Wenn Schmerz eine Herausforderung fur die in der Praxis Tati-
gen ist, dann muss Schmerz auch eine Herausforderung fur die
Padagogik als Fachdisziplin und Wissenschaft sein. Pddagogik
muss sich mit dem Schmerz und seinen Ausdrucksformen be-
fassen und nicht nur auf indirekte Art und Weise beim Zusam-
menhang von Verhaltensauffalligkeiten und Schmerz. Schmerz
hat auch etwas mit Lernen zu tun, ganz bestimmt mit individu-
eller Entwicklung und Entfaltung, chronischer Schmerz ist eine
chronische Benachteiligung, schrankt Partizipation massiv ein —
hiertiber muss geforscht und nachgedacht werden.

Prof. Dr. Dr. h. c. Andreas Frohlich // Begriinder der
Basalen Stimulation® und Lehrstuhl fiir Padagogik bei
geistiger Behinderung an der Universitdat Koblenz Lan-
dau, em., Kaiserslautern.
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THEMA

Helga Schlichting

er Schmerz ist fur viele Menschen mit Komple-

xer Behinderung eine Realitdt, mit der sie sich

lebenslang auseinandersetzen mussen. Deshalb

muss das Erkennen, das Kommunizieren, die Be-
gegnung und die Bewaltigung des Schmerzes auch ein Thema
der (Heil-)Padagogik sein. Frohlich (2012, 136 ff.) verwendet
fur eine Paddagogik, die Krankheit, Schmerz und Leid bertick-
sichtigen und begleiten mochte, den Begriff , Palliative Pada-
gogik". Diese ist als Teilaspekt von Padagogik zu verstehen,
der immer dann wirksam werden muss, wenn Menschen
Schmerzen, Krankheiten, Leiden oder Lebensbedrohungen
ausgesetzt sind. Dabei muss es einer palliativen Padago-
gik, genauso wie einer palliativen medizinisch-pflegerischen
Versorgung, um eine Verbesserung bzw. bestmogliche Er-
haltung von Lebensqualitdt sowie die Berticksichtigung von
Wiinschen und Vorstellungen betroffener Menschen gehen.
Palliative Padagogik meint demzufolge eine schiitzende,
umhillende und tréstende Paddagogik, die Menschen mit
schwerer Behinderung und Schmerzen neben Bildung und
Erziehung besondere Sicherheit und Geborgenheit geben
sowie grotmogliches Wohlbefinden verwirklichen méchte.
Schmerzen, oft verbunden mit schweren (chronischen) Er-
krankungen und einer Verschlechterung des Gesundheits-
zustandes oder auch dem Verlust von Fahigkeiten stellen

Einfache Sprache
——————

Die Expertin erkldrt in ihrem Beitrag, wie man Schmerzen bei Men-
schen mit schweren Behinderungen besser erkennen kann. Sie
sagt, dass die Personen Schmerzen sehr unterschiedlich empfin-
den. Firr die eine Person sind die Schmerzen sehr stark. Eine andere
Person kann diesen Schmerz noch gut aushalten. Es ist wichtig,
dass die Fachleute herausfinden, wie schlimm der Schmerz fir die
einzelne Person ist. Das kann man auch herausfinden, wenn die
Person nicht sprechen kann. Daftir gibt es zum Beispiel eine Liste
mit Bildern. Die Bilder zeigen verschiedene Gesichter. Einige Ge-
sichter lachen, einige sehen traurig aus, einige Gesichter weinen.
Die Person zeigt auf das Gesicht, dass zu ihrem Schmerz passt. Sie
kann dann zeigen, wie stark der Schmerz ist.

Selbstverstandnisse der Padagogik infrage und passen wenig
zu dem Anspruch an freudvolle unbelastete Unterrichts- oder
Forderangebote. Pddagogik und Forderung geht es im her-
kémmlichen Verstandnis um , Vorwartsentwicklungen" und
Herausbildung von neuen Kompetenzen sowie den Erwerb
von Wissen und Koénnen. Ein Mensch mit Schmerzen hat
unter Umstdnden groBe Schwierigkeiten, einem Unterrichts-
oder einem Forderangebot zu folgen bzw. einem Arbeitsan-
gebot gerecht zu werden und benétigt hierzu besondere Un-
terstitzung. Schmerzen sind unangenehme Erfahrungen, die
einen Menschen in all seinen Personlichkeitsbereichen be-
einflussen kénnen. In hohem Male verandern sie kognitive,
motivationale und sozial-emotionale Zustande und Prozesse,
insofern haben sie auf Lernen und Arbeiten einen groBen
Einfluss. Mit dem Schmerz verschlechtern sich Aufmerksam-
keit und Konzentration, was wiederum Gedéchtnisleistungen
beeinflusst. Weiterhin werden kortisolbasierte Stoffwechsel-
wege im Ergebnis eines vermehrten Stresses bei Schmerzen
diskutiert, die sich zusatzlich auf kognitive Leistungen aus-
wirken. Schmerzen beeinflussen hdufig die Schlafqualitat,
insbesondere hinsichtlich der Schlafdauer und -tiefe, was dies
noch verstarkt (Starostzik 2017). In Bezug auf die Therapie
von Schmerzen sind auBerdem die Nebenwirkungen von
(starken) Schmerzmedikamenten zu beriicksichtigen. So wir-
ken Medikamente aus der Gruppe der nichtsteroidalen An-
tirheumatika (wie das Ibuprofen) auf verschiedene Organe
und kénnen Magengeschwiire hervorrufen oder die Nieren-
funktion einschranken. Opiate und Opioide kénnen (zumin-
dest in der Anfangszeit) zu groBer Mudigkeit fithren. Auch
dies ist im paddagogischen Alltag mitzudenken und Zeiten
sowie Raumlichkeiten fiir Ruhephasen zu schaffen.

Erkennen und Anerkennen des Schmerzes

Es ist fur jede Person (unabhéngig von Behinderung) wich-
tig, dass ihre Schmerzen durch ihr soziales Umfeld wahr- und
ernstgenommen werden und andere Menschen ihr Verstand-
nis und Mitgefiihl zeigen und praktische Hilfe anbieten. De-
derich (2009, 21) schreibt mit Bezug auf den Personenkreis

. Trotz der offensichtlichen Grenzen, Schmerz zu kommuni-
zieren, kommt den Anderen bei der Erfahrung und Bewdlti-
gung des Schmerzes tatsdchlich eine grofe Bedeutung zu: Sie
sind die, die Zeugen der vielfiltigen Ausdrucksformen des
Schmerzes werden, die den Schmerz zufiigen, den Schmerz
herunter spielen oder ignorieren, seine Bewéltigung auf ein
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technisches Problem reduzieren, die mitfiihlen und ihn zu
lindern suchen. " (Dederich 2009, 21)

Menschen mit geistiger und insbesondere mit Komplexer Be-
hinderung sind stark gefdhrdet, dass ihre Schmerzen nicht
erkannt bzw. nicht anerkannt werden und sie unter Umstén-
den auch keine Hilfen bekommen. Aus unterschiedlichen
Grunden werden Schmerzen haufiger als bei anderen Men-
schen nicht wahrgenommen, ignoriert oder bagatellisiert.
Einerseits spielen hier Wissensdefizite beztglich chronischer
Erkrankungen bzw. Krankheitsgefahrdungen, aber auch
Haltungen, Menschenbilder sowie Vorurteile und die eige-
ne Schmerzgeschichte und Hilflosigkeit der Mitarbeitenden
eine Rolle. Je nach Personlichkeit und biografischem Erleben
und Lernen, kénnen die eigenen Einstellungen und Bewalti-
gungsmuster bei Mitarbeitenden gegentiber Schmerzen sehr
unterschiedlich sein und von einer geringen Toleranz bis hin
zu einem volligen Verdrangen oder Missachtung von selbst
starken Schmerzen reichen. So gibt es Personen, die sofort
zu Schmerzmitteln greifen und einen Arzt/eine Arztin auf-
suchen, andere verdrdngen sie und lehnen eine Medikation
gdnzlich ab. Mitarbeiter:innen sollten Gber ihren eigenen
Umgang mit Schmerzen reflektieren, weil das ihre Wahr-
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nehmungen und Reaktionen in der Praxis mit Menschen mit
schwerer Behinderung beeinflusst (Frohlich 2012, 138 f.).
Auch Menschenbilder und Vorannahmen beeinflussen Mitar-
beitende. Mythen von einer verminderten Schmerzwahrneh-
mung bei Menschen mit Komplexer Behinderung, genauso
wie Annahmen tber eine ,Gewohnung an Schmerzen*, sind
immer noch im Umlauf und haben auf das Erkennen und
Anerkennen von Schmerzen Auswirkungen. Grundsétzlich
werden Schmerzen von jedem Menschen individuell wahr-
genommen. So kénnen wohl SchmerzduBerungen beim an-
deren beobachtet werden, ein Nachempfinden ist aber nicht
wirklich moéglich. Padagogische Mitarbeiter:innen kénnen
nur auf ihre eigenen Erfahrungen mit Schmerzen zurtickgrei-
fen. So bestehen wahrscheinlich Unterschiede in der Wahr-
nehmung und Bewertung von Schmerzen, wenn Mitarbei-
tende selbst haufig von (chronischen) Schmerzen betroffen
sind oder wenn sie kaum Erfahrungen damit haben. Auch
Hilflosigkeit, im Sinne von keine Strategien haben, dem
Schmerz zu begegnen, oder auch Erschépfung im Forder-
und Pflegealltag konnen dazu fuhren, dass Mitarbeiter:innen
AuBerungen von Schmerzen hinnehmen oder ignorieren. So
schreibt Frohlich:



THEMA

. Ein stdndig jammerndes Kind, dem man ,nichts recht ma-
chen kann', wird im Laufe der Zeit mit seinem ,Gejammer’
zum Stérfaktor, den man umgeht, vermeidet. Die eigene
Hilflosigkeit vor Augen gefiihrt, méchte man den Kontakt
lieber meiden, das Gejammere ignorieren. Man legt sich
eine dickere Haut zu, lasst sich von den SchmerzdulSerungen
nicht mehr so stark bertihren.” (Fréhlich 2012, 139, siehe
auch den Frohlich-Beitrag in dieser Ausgabe)

Es ist grundsdtzlich festzuhalten, dass SchmerzauRerungen
eines Menschen immer ernst genommen werden mdssen.
Nichts ist schlimmer als ein Herunterspielen oder Ignorieren
von Schmerzen! ,Ein schreiendes Kind mit Behinderungen
kann nicht dadurch beruhigt werden, dass man ihm mit Wor-
ten klar macht, dass es gar nicht so wehtue ..." (Frohlich
2012, 138, siehe auch den Frohlich-Beitrag in dieser Aus-
gabe). Werden Schmerzen nicht ernst genommen, besteht
einerseits die Gefahr, dass schwere Erkrankungen nicht er-
kannt werden bzw. Schmerzen sich verschlimmern und
chronifizieren. Andererseits wird ein Mensch, der hdufig mit
seinen Schmerzen allein gelassen wird, Angste entwickeln,
moglicherweise grofBen Stress erleben und sich ausgeliefert
futhlen. Es ist wahrscheinlich, dass er zu untiblichem Verhal-
ten, oft sind das Selbst- und Fremdverletzungen, greift, um
irgendwie auf seine Schmerzen aufmerksam zu machen. Es
kann aber auch sein, dass er sich zu einem totalen Riickzug
entschlieBt (ebd.). Wenn Menschen nicht verbalsprachlich
Uber ihre Schmerzen Auskunft geben koénnen bzw. ihnen
dies auch mit mimischen und gestischen Zeichen nicht aus-
reichend gelingt, missen Mitarbeitende aufmerksam sein
und mogliche Schmerzanzeichen erkennen koénnen. Es ist
hierbei hilfreich, wenn in der (Pflege-)Dokumentation oder
in Ich-Blichern erfasst ist, wie sich die Person bei Schmer-

zen und Unwohlsein duBert bzw. welche Verhaltensweisen
darauf hindeuten. Standardisierte Beobachtungsbogen kon-
nen helfen, Schmerzzustande systematisch zu erfassen. Fur
Jugendliche und junge Erwachsene wurde hierzu von dem
franzosischen Psychologen Belot und seinem Team 2008
die EDAAP-Skala (Evaluation de I" Expression de la Douleur
chez I'Adolescent ou I"Adulte Polyhandicapé) entwickelt. Es
ist das im deutschsprachigen Raum am weitesten verbreite-
te Instrument zur Schmerzbeobachtung bei Menschen mit
Komplexer Behinderung. In der Eingangsevaluation mittels
der EDAAP-Skala ist immer eine Beobachtung der Person im
vermuteten schmerzfreien Zustand gefordert. Man erhilt da-
durch sozusagen eine Verhaltens-Baseline, auf deren Grund-
lage Verhaltensverdnderungen festgestellt werden konnen.
Bei der Durchfiihrung der Erst- und Folgeevaluation fordert
Belot ein Vorgehen im Team mit mindestens zwei Personen
(Belot 2011). Eine weitere Beobachtungsskala, die fur Men-
schen mit Komplexer Behinderung, insbesondere fiir das Er-
kennen von chronischem Schmerz entwickelt wurde, ist die
CPS-NAID (Chronic Pain Scale for Nonverbal Adults with In-
tellectual Disabilities) (Breau & Burkitt 2008). Sie bildet etwas
andere Beobachtungs-ltems ab, kann aber ebenfalls gut ge-
nutzt werden, um Verhaltensweisen, die auf Schmerzen hin-
deuten, zu identifizieren. Auch Beobachtungsskalen aus der
Pflege von Menschen mit Demenz oder von Patient:innen
im Wachkoma kénnen zur systematischen Schmerzerfassung
eingesetzt werden. In der Praxis haufig eingesetzte Beobach-
tungsskalen sind die BESD-Skala (Beurteilung von Schmerz
bei Demenz), die BISAD-Skala (Beobachtungsinstrument fuir
das Schmerzassessment bei alten Menschen mit Demenz,
Basler et al. 2005) oder die ZOPA (Zurich Observation Pain
Assessment, Huber et al. 2009) fur Menschen im Wachko-
ma. Ein weiteres Beobachtungsinstrument zu einer gezielten
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keine Schmerzen leichle Schmerzen

Abb. 1: PRMR-Skala von Hartmann 2013

Beobachtung von (Stress-)Verhalten bietet das Instrument
DisDAT (Disability Distress Assessment Tool, Regnard et al.
2007), von der eine deutsche Ubersetzung von Heinitz et
al. (2017) vorliegt. Ergdnzend muss zu allen Beobachtungs-
bogen gesagt werden, dass eine Unterscheidung zwischen
korperlichem Schmerz oder psychischem Leid bzw. jeglichem
Stresserleben nicht trennscharf zu leisten ist und eine Beo-
bachtung immer auch durch sogenannte Beobachtungsfeh-
ler behaftet und ein Ergebnis individueller Wahrnehmungen
und Deutungen ist. Trotzdem haben sie eine hohe praktische
Relevanz. Sie bewirken ein genaueres Beobachten und eine
Sensibilisierung der Mitarbeitenden fir mogliche Schmerz-
auBerungen. Sie ermdglichen Uber eine systematische Do-
kumentation, dass Verhaltensverdnderungen transparenter
und objektiver gegeniiber Dritten (beispielsweise Arzt:innen)
kommuniziert werden kénnen.

Kommunikation iiber den Schmerz

Das Kommunizieren tiber den Schmerz ist einerseits wichtig,
um in der Ursachensuche weiterzukommen, andererseits er-
fahrt der Mensch dadurch Mitgefiihl, Zuwendung und Trost.
Die Kommunikation kann verbalsprachlich sein, aber auch die
Nutzung alternativer oder basaler Kanéle beinhalten. Wich-
tig ist, dass auch Menschen mit Komplexer Behinderung, die
nicht Gber Sprache verfiigen, diese Antwort wahrnehmbar
gemacht wird. Hier benétigt es unter Umstanden Moglich-
keiten der Unterstlitzten Kommunikation oder auch basale
bzw. korperorientierte Zugange. Im Sinne basaler Kommuni-
kation (Mall) wére eine Moglichkeit, mit einem oder fur einen
Menschen zu jammern oder ihm seine anderen Schmerzau-
Rerungen zu spiegeln, um das Wahrnehmen seiner Schmer-
zen und damit Verstdndnis zu signalisieren (Fréhlich ebd.).
Im Ansatz der musikbasierten Kommunikation (Meyer 2009)
werden die Stimmungen und VerhaltensdauBerungen von
Menschen aufgenommen und in Musik transformiert und
gespiegelt; auch diese Moglichkeiten kénnen fir das Beant-
worten von SchmerzauRerungen nutzbar gemacht werden.
Die Ermutigung und Befdhigung, den Schmerz zu aufern
und sich dartiber auszutauschen, beinhalten weitere (heil-)
padagogische Aufgaben. Die Unterstiitzte Kommunikation
bietet Moglichkeiten auf den verschiedenen Abstraktionse-
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benen sowie Uber verschiedene Kanale. So kénnen Informa-
tionen Uber Objekte, Fotos, Bildsymbole, verschiedene Ska-
len und einzelne Worte sowie Mimik und Gestik transportiert
werden. Damit Menschen (ber ihre Schmerzen Auskunft
geben kénnen, braucht es Zeit und vielfiltige Ubungsmog-
lichkeiten. Im Zustand der Schmerzfreiheit, nicht erst wenn
es der Person schlecht geht, sollten Bilder und Symbole be-
zlglich Schmerzen sowie Skalen zum Ausdruck der Schmerz-
intensitat eingefthrt und in ihrer Anwendung getibt werden
(Baeyer et al. 2013, Swiggum et al. 2010 in Renner, Walter-
Klose 2018, 317). Menschen, die tiber einzelne Worte bzw.
Laute ihren Schmerz zum Ausdruck bringen kénnen, sollen
darin ermutigt und verstarkt werden. Eine Puppe oder eine
Holzfigur kénnen hilfreich sein, um tber den Schmerzort ins
Gesprach zu kommen. Gegebenenfalls benétigt eine Person
dies aber noch konkreter und die Kérpermafe in Originalgro-
Be. Hier kann am einfachsten der Umriss der Person aufge-
zeichnet werden. In Kombination mit einer verbalen, nume-
rischen oder Smiley-Skala kann man so Informationen tber
die Schmerzstarke an einem Koérperteil erhalten (Abb. 1).
Die verschiedenen Systeme, wie METACOM oder PCS (Pic-
ture Communication Symbols), enthalten Bildsymbole zum
Thema Krankenhaus, medizinische Behandlungen sowie
auch Krankheit und Schmerz. Im Handbuch der Unterstitz-
ten Kommunikation ist eine Kommunikationstafel fiir den
Einsatz in der medizinischen (Notfall-)Versorgung verof-
fentlicht, die sich auch dazu eignet, tiber Schmerzen in den
Austausch zu kommen (Jordan & Tapken 2013). Der Kolner
Kommunikationsordner enthalt beispielsweise beim inneren
Randvokabular u.a. eine Seite zu Kérper und Koérperteilen
sowie eine zum Thema Krankheit, auBen steht das Kernvo-
kabular zur Verfugung. Diesen gibt es mit METACOM, PCS
und MAKATON Symbolen (Schellen 2015, 71).

Eine weitere Moglichkeit, iber Befindlichkeiten ins Gesprach
zu kommen, bietet , Mein Gefiihlebuch" von Claudio Casta-
neda. Kleinschrittig kann hier mit kranken Menschen erar-
beitet werden, in welchen Situationen sie sich gut fiihlen,
in welchen sie Angst haben oder wiitend sind. Dieses Buch
kann kostenlos unter www.cluks-forum-bw.de herunterge-
laden werden. Im Palliativkoffer ,Ich bin da — Hospizkoffer
der CAB Augsburg" (https://t1p.de/pmd5) wurden UK-Ma-
terialien zur Kommunikation von Schmerzen und weiteren
Unwohlseinszustdnden sowie entsprechende Hilfsmoglich-
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keiten zusammengestellt. Weiterhin wurde eine Blicktafel
mit verschieden zu belegenden Feldern angefertigt (Abb. 2).
(Fichtmair 2017, 55 f.).

Uber das Fixieren eines Symbols mit den Augen kénnte hier
ein Mensch ausdrticken, an welcher Stelle er Schmerzen hat.
Durch die Aussparung in der Mitte kdnnen die Blickbewe-
gungen des Gegeniibers gezielt beobachtet werden. Ge-
meinsam konnen Zeichen vereinbart werden, die in poten-
ziell schmerzhaften Prozeduren gegeben werden kénnen um
eine Unterbrechung zu signalisieren.

Abb. 2: Kommunikationstafel, Ich bin da — Hospizkoffer der
CAB Augsburg

Begleiten

Schmerzen missen im Alltag der (Férder-)Schule, der Tages-
forderstatte, der Werkstatt oder im Wohnheim Berticksichti-
gung finden und angemessen begleitet werden. Ein wichtiger
Aspekt ist das vorausschauende Identifizieren von méglichen
schmerzbelasteten Situationen im Alltag. Typischerweise sind
das Prozeduren im Pflegealltag, wie ungtinstige Sitz- oder
Liegepositionen, langes Tragen von Orthesen, Korsetts oder
weiterer Hilfsmittel, Stehen im Stehgerat, unglinstige Trans-
fersituationen, das An- und Ausziehen, das Anreichen von
(zu heiBer) Nahrung oder auch die Zahnpflege bei entziin-
detem Zahnfleisch bzw. kariésen Zahnen (Renner & Walter-
Klose 2018, 321). Gemeinsam mit den betroffenen Men-
schen kann versucht werden, diese Situationen ausfindig zu
machen, zum Beispiel mithilfe von Fotos oder durch Begehen
dieser Orte und dem Stellen konkreter Fragen. Auch gezielte
Beobachtungen von moglichen Schmerzreaktionen in (Pfle-
ge-)Situationen und ein Austausch dartiber im Team kénnen
dazu beitragen. Davon ausgehend, kann versucht werden,
Prozeduren und ihre Bedingungen zu verdndern. Moglich-
keiten dafiir kdnnen sein, eine Orthese nur flir eine be-
stimmte Zeit zu benutzen, Transfersituationen anders zu ge-
stalten, eine weichere Zahnbdirste zu benutzen usw. Wichtig
ist, weiterhin auf die Schmerzbewéltigungsmaoglichkeiten der
betroffenen Person zu achten und sie darin zu bestarken. So

kénnen Menschen bestimmte Schonhaltungen einnehmen
(sich zusammenrollen, bestimmte Kérperseiten bevorzugen,
den Kopf uberstrecken oder zur Seite drehen...), die, wenn
sie der Person bei ihrer Schmerzbewdltigung helfen, belassen
werden sollten (auch wenn sie in unseren Augen unbequem
und ,unphysiologisch” aussehen). Gegebenenfalls kon-
nen sie auch durch Lagerungsmaterial unterstiitzt werden.
Andere Bewadltigungsreaktionen konnen das Beifen in die
Hand oder auf die Lippen, ein , Abschalten” bzw. Einschla-
fen, moglicherweise auch eine stereotype Handlung sein,
durch die sich die Person ablenkt oder Sicherheit verschafft.
Hier ist kritisch zu beobachten, ob eine Bewadltigung gelingt
und wann eventuell HilfemaBnahmen einzuleiten sind. Bei
schmerzhaften Prozeduren, die notwendig sind, kénnen Zu-
spruch, die Aussicht auf etwas Schones oder ein vereinbartes
.Stoppzeichen” helfen, um durchzuhalten. Durch Loben
kann Stolz entwickelt werden, die MaBnahme bewaltigt zu
haben. Eventuell kann sich eine Belohnung durch eine ange-
nehme Aktivitat anschlieBen (Hechler et al. 2008 in Renner
& Walter-Klose 2018, 322). Fiir Menschen mit Muskel- und
Gelenkerkrankungen sind haufig Pflege- und Transfersitua-
tionen schmerzhaft und unangenehm. Unter Umstdnden
kann es hilfreich sein, wenn entsprechende Handlungen im-
mer gleich ablaufen. So kénnen Pflegerituale, die von allen
pflegerisch tatigen Mitarbeiter:innen berticksichtigt werden,
Vorhersehbarkeit, Sicherheit und die Gewissheit dartiber ver-
mitteln, welche Handlungen in welcher Reihenfolge ablaufen
werden. Eine Form der Ritualisierung ist es auch, den Beginn
und das Ende einer Pflegesituation deutlich zu machen; dem
Menschen damit also anzuzeigen und zu versichern, wann
die Prozedur zu Ende ist.

Die Themen Schmerzen, mogliche schmerzauslésende Situa-
tionen sowie bekannte AuBerungsformen von Schmerzen ge-
hoéren in Gesprache mit Eltern, Angehérigen und Bezugsper-
sonen aus anderen Kontexten, wenn es um die Aufnahme in
die Schule, Tagesforderstatte bzw. Heimeinrichtung geht. Sie
sollten sich auch in Férder- oder Hilfeplangesprachen finden.
Hier konnte beispielsweise formuliert sein, wie durch einen
regelmaRigen Wechsel von An- und Entspannungsphasen,
das Anbieten bestimmter Korperpositionen oder Rituale fur
mehr Wohlbefinden gesorgt wird. Sicherheit und Geborgen-
heit vermitteln eine bekannte und orientierende Umgebung
sowie ein rhythmisierter Alltag. Dabei gilt: Je weniger kom-
munikative Moglichkeiten ein Mensch hat, je schwerer er in
seiner Sinneswahrnehmung eingeschrénkt ist und je mehr er
von gesundheitlichen Stérungen wie Schmerzen betroffen
ist, desto wichtiger werden Strukturen und Rituale. Von be-
sonderer Bedeutung sind stabile und sichere Beziehungen.
Gerade Menschen mit Komplexer Behinderung mussen auf-
grund gravierender Kommunikationsbarrieren von Geburt an
Un- und Missverstdndnisse hinnehmen. In Zustdnden von
Schmerzen benétigen sie ganz besonders den verldsslichen
Beistand von anderen Menschen. Basale Kommunikations-
formen (Mall 1995), wie ein gemeinsames Lautieren, ein
gemeinsames Schaukeln auf dem SchoB oder das gemein-
same Atmen, konnen Beziehungsangebote sein, durch die
sich Menschen mit Komplexer Behinderung angenommen
und verstanden fiithlen. Uber den Kérper kénnen diese Men-
schen am unmittelbarsten erreicht werden, deshalb sollten
auch Erwachsene Korperkontakt erfahren. Frohlich (2012,
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139) betont die Bedeutung von Beriihrungen; sie zeugen
vom , Da-Sein*, von der , Anwesenheit eines anderen”. Mit
unmittelbaren Bertihrungen konnen Sicherheit vermittelt,
Beziehung deutlich gemacht und Trost gespendet werden.
Auch hadufige Misserfolge und Geflihle des Versagens beein-
flussen das Erleben von Schmerzen. Menschen mit Komple-
xer Behinderung sind diesen lebenslang ausgesetzt, hadufig
mussen sie eigene Begrenztheit und Unfahigkeit hinnehmen.
Das Verschaffen von Erfolgserlebnissen, insbesondere das
Bewusstsein, selbst etwas bewirkt zu haben, kann Menschen
stolz machen und sie auch im Hinblick auf Schmerzbewalti-
gung starken.

Angebote, die zu einem positiven Korpererleben beitragen,
kénnen Schmerzen ebenfalls ertraglicher werden lassen. Be-
ruhigende und entspannende Angebote aus dem Konzept
der Basalen Stimulation konnen hier sehr gut eingesetzt
werden. So hilft beispielsweise ein warmes Bad, Muskelan-
spannungen zu l6sen, durchwédrmt den Kérper und vermit-
telt Wohlbefinden. Musik und Klangangebote kénnen hel-
fen, Angste und Anspannungen zu reduzieren. Aber auch
kreatives Tun mit Farben oder verschiedensten Materialien,
das Erleben von Marchen und Geschichten, das Sammeln
spannender Sinneseindriicke oder frohliche Gemeinschafts-
erlebnisse kdnnen Ablenkung verschaffen und Entspannung
herbeiftihren. Wichtig bei allen Unternehmungen ist, dass sie
den betroffenen Menschen erreichen.

Diese Angebote sind als Moglichkeiten alternativer Schmerz-
behandlung anzusehen und es ware winschenswert, wenn
einzelne Mitarbeiter:innen hier tber besondere Kenntnisse,
beispielsweise zur Anwendung von Wickeln und Auflagen
oder in der Nutzung von Klangangeboten, verfiigen wiirden.
Solche Wohlftihlangebote sollten auch im Forder- oder auch
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Hilfeplan fest verankert sein. Nichtsdestotrotz benétigen
viele Menschen mit Komplexer Behinderung eine regelma-
Rige medikamentdse Schmerzversorgung bzw. bei Bedarf ein
Schmerzmittel. In der Einrichtung muss dazu klar geregelt
sein, wer wann das Medikament verabreicht bzw. in welchen
Situationen ein Bedarfsmedikament gegeben wird. Hier zeigt
sich, dass gerade padagogische Mitarbeiter:innen oftmals die
Meinung vertreten, dass diese nur ,im duRersten Notfall"
gegeben werden sollten. Hier ist neben Aufklarungsarbeit ein
entsprechendes Schmerzmanagement erforderlich.

Dr. phil. Helga Schlichting // Erziehungswissen-
schaftliche Fakultdt, Universitdt Leipzig, Pddagogik
im Forderschwerpunkt geistige Entwicklung, Pdadagogik
im Forderschwerpunkt korperlich-motorische Entwick-
Tung.

Diesen Beitrag finden Sie — mit einem ausfuhrlichen Literatur-
verzeichnis der Autorin — und weiteren interessanten Beitrdgen,
im Buch , Schmerzen bei Menschen mit Komplexer Behinde-
rung", 2021 erschienen in der Reihe ,Leben pur”, im Eigenver-
lag des bvkm.

Schmerzen bei Menschen mit Komplexer Behinderung. Dr. phil.
Anna Jerosenko, Nicola Maier-Michalitsch (Hrsg.). Diisseldorf:

verlag selbstbestimmtes leben, 2021, ISBN: 978-3-945771-23-
5, 17,40 Euro (Mitglieder im bvkm: 11,00 Euro).
Bestellung: versand@bvkm.de
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Oder besser: Gemeinsame Diagnostik

Jorg Stockmann

ber Schmerzen bei anderen Menschen nachzu-
denken, besonders bei solchen mit hohem Un-
terstitzungsbedarf, heift auch, Verantwortung
zu Ubernehmen. Stellen wir uns einen nicht ak-
tiv sprachfahigen, 56-jahrigen Patienten vor, der leidend und
geplagt wirkt. Seit Wochen lauft er unruhig umher, lautiert,
schldgt sich an den Kopf. Einerseits passt das zu ihm, man kennt
das von friiher. Andererseits nehmen die Mitarbeitenden in der
Wohngruppe eine Verdnderung wahr. Schnell entsteht der Ver-
dacht, der Bewohner kénne Schmerzen haben. Einige Mitarbei-

tende legen sich sogar fest: ,, Er muss Schmerzen haben! Es gibt
keine andere Maglichkeit!" Leider hat am Ende niemand eine
Gewissheit dartiber, was tatsdchlich die Ursache des beobachte-
ten Zustandes ist. Aber alle setzen sich zusammen und beraten
sich. Es wird richtigerweise Verantwortung tibernommen. Der
mutmaRlich leidende Mensch wird nicht mit der Begriindung
sich selbst tiberlassen, dass es ohnehin kaum eine Chance gébe,
die Ursache seiner Pein herauszufinden. Manchmal findet sich
aber — und das darf nicht verschwiegen werden — bei allem
Bemihen keine Erklarung fur alle diese Beobachtungen, auch
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wenn noch so viele Anstrengungen im Rahmen von medizi-
nischer Diagnostik unternommen werden. Und dafiir sollte man
weder sich selbst noch andere verantwortlich machen, solange
das Wichtige getan wurde. Was das Wichtige aus meiner Sicht
ist, erfahren Sie auf den néchsten Seiten.

Wir wissen aus Untersuchungen und auch eigenen Erfah-
rungen, dass die Wahrnehmung von Schmerzen eines ande-
ren Menschen sehr tiefe Geflihle auslosen kann. Werden wir
Zeuge eines Unglticks einer anderen Person (z.B. jemand sttirzt
schwer), leiden wir unmittelbar mit, ohne dass wir selbst den
Schmerz verspiren. Dieses ,Mitleiden” hat dabei handfeste,
neurowissenschaftlich nachgewiesene Hintergrinde. Wesent-
lich ist sicher die Fahigkeit, aufmerksam und empathisch zu
sein und genau beobachten zu kénnen. Das ist nicht jedem
Menschen in gleicher Weise gegeben. In der Regel stehen aber
fur die anspruchsvolle Aufgabe der Schmerzerkennung viele
Menschen (Teams) in Wohneinrichtungen und Werkstatten zur
Verfugung, was die Aufgabe einfacher macht. Da Schmerz ein
Warnsignal ist, das auf Krankheiten oder Verletzungen hinwei-
sen kann, kommt der Wahrnehmung von Schmerz eine grofRe
Rolle in der Diagnostik von Erkrankungen zu. Diese Wahrneh-
mung steht sehr oft am Anfang und je sensibler sie ist, desto
groBer die Chance auf eine rechtzeitige Erkennung von Krank-
heiten. In diesem Beitrag soll es vor allem um Menschen mit
besonders deutlicher kognitiver Beeintrachtigung gehen, solche
ohne aktive Sprache und hdufig mit ausgepréagter korperlicher
Behinderung.

Heterogenitit

Die Gruppe dieser Menschen weist unterschiedliche Ursachen
ihrer chronischen Behinderung auf und die Auswirkungen auf
den Korper und den Geist sind dementsprechend von wei-
ter Spanne. Schwerste, komplexe Beeintrdchtigung bedeutet
weder, dass diese Menschen in jedem Fall unter chronischen
Schmerzen leiden, noch dass sie ein reduziertes Schmerzemp-
finden aufweisen. Allerdings finden wir in dieser Gruppe eine
Haufung seltener Erkrankungen, oft eine Kombination vieler
gleichzeitiger Erkrankungen und - fiir Arzt:innen eine groBe
Herausforderung — lange, komplizierte Vorgeschichten. Alles in
allem besteht hdufig ein komplexer Mix von Problemen (psy-
chosozial, psychiatrisch, somatisch), der die Schmerzdiagnostik
erschwert. Schmerzen sind vermutlich hdufiger als vermutet
und werden in AusmaB, Ursache und Starke unterschatzt oder
nicht erkannt.

Kommunikationsbarrieren als
nDiagnosebarriere"

Wegen der haufig vorhandenen Kommunikationsbarriere fehlt
ein wichtiges, vermutlich das wichtigste, Element der Stan-
darddiagnostik bei vermutetem Schmerz: die Eigenanamnese.
Schmerz ist in erster Linie und vor allem ein hochgradig sub-
jektives Erleben. Er kann nicht von aufen bewiesen oder aus-
geschlossen werden. Kann die betreffende Person davon nicht
berichten, ist es unmdoglich, das Vorhandensein und genauso
das Nichtvorhandensein von Schmerz nachzuweisen.
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Einfache Sprache
I ——————

Diesen Beitrag hat ein Arzt geschrieben. Er kennt sich gut mit
Schmerzen aus. Der Arzt sagt, dass man genau wissen muss, wa-
rum ein Mensch Schmerzen hat. Man muss herausfinden, wel-
cher Schmerz es ist. Man muss herausfinden, ob der Schmerz
immer da ist. Oder ob der Schmerz nur manchmal kommt. Der
Arzt muss wie ein Detektiv arbeiten und viele Dinge herausfin-
den. Dafir braucht der Arzt auch die Informationen der Familie.
Und der Mitarbeiter. Sie kénnen dem Arzt wichtige Beobach-
tungen erzdhlen. Gemeinsam werden dann oft die Griinde fiir

den Schmerz herausgefunden. W

~Problemverhalten" als Ausdruck von Schmerz

Sogenanntes ,,Problemverhalten® ist fiir Menschen ohne aktive
Sprache haufig die einzige Moglichkeit, Schmerz auszudriicken.
Gleichzeitig behindert es in vielen Fallen die Diagnostik. Wenn
schon eine Blutabnahme nur unter groBen Schwierigkeiten er-
folgen kann, wird auch aufwendigere Diagnostik bei der Abkla-
rung von Schmerzursachen nicht einfach. ,Laute" Patient:innen
sind nirgendwo gern gesehen und die Chance ist grol3, dass
. Problemverhalten* dazu fuhrt, dass die Patient:innen nicht
grundlich untersucht werden (kénnen) oder vorzeitig, vor einer
Abklarung moglicher Schmerzursachen, aus einer stationdren
Behandlung entlassen werden.

Aufgabentrennung bei der Schmerzdiagnostik

Betrachtet man — bleiben wir bei dem Beispiel zu Beginn — die
klassische Rollenverteilung im diagnostischen Prozess, so ist
aus traditionellen und rechtlichen Griinden eine strikte Aufga-
bentrennung der Akteure aufgrund ihrer Profession tiblich. Die
Vermutung, dass moglicherweise Schmerz vorliegen konnte,
wird in der Regel von Pflegekraften, padagogischen oder ge-
setzlichen Betreuer:innen sowie Angehorigen geduBert. Viele
sehen damit ihren ,,Job" als erledigt an. Nun muss der Bewesis,
dass Schmerz vorliegt, von den beauftragten Arzt:innen ver-
antwortet werden. Aus meiner Sicht ist eine solch strikte Tren-
nung, die zum Gliick nur selten in Reinkultur gelebt wird, wenig
hilfreich bei der Diagnostik von Schmerzen in der erwédhnten
Patient:innengruppe. Daneben zeigt sich bei der Abklarung von
mutmaBlichen Schmerzzustdnden nicht selten eine fehlende
Strategie der Professionellen im Gesundheitswesen. Es gibt kei-
ne Standards fur den Umgang mit mangelnder Kooperations-
fahigkeit und dem nattrlichen Willen der Betroffenen. Und es
gibt keine Standards, wie bei unklaren, mutmaBlichen Schmer-
zen vorzugehen ist. In der Diagnostik von moglichen Schmerzen
und deren Ursachen spielt die Vorgeschichte und die Annahme,
was die wahrscheinlichste Ursache ist, die groBte Rolle bei der
Planung der arztlichen Diagnostik. In vollig unklaren Féllen sind
es jedoch oft die jeweiligen Vorerfahrungen der Arzt:innen und
die vorhandenen Méglichkeiten, die den Umfang und die Rei-
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henfolge der Diagnostik beeinflussen. Eine kleine Hausarztpra-
xis muss mit weniger Mitteln (Apparaten) auskommen als ein
groRes Krankenhaus. Orthopéad:innen werden eher rontgen,
wdéhrend Kardiolog:innen EKG und Herzultraschall verwenden
werden, um sich einem unbekannten Problem zu nihern. Im
ambulanten Bereich ist eine Untersuchung unter Sedierung viel
schwieriger zu realisieren als unter stationdren Bedingungen.
Dies fiihrt manchmal zu einem beliebig erscheinenden, wenig
vorausschauend geplanten diagnostischen Prozess.

Abgrenzung von akutem und chronischem
Schmerz

Zu Beginn einer drztlichen Diagnostik stellt sich bei nicht sprach-
féhigen Menschen haufig die Frage, ob uberhaupt Schmerz
vorliegt. Daftir wird nach meiner Erfahrung relativ viel Zeit auf-
gewendet, wahrend die Frage, ob ein akutes oder ein schon
lange vorhandenes, chronisches Problem zur Diskussion steht,
eher oberflachlich reflektiert wird. Da akute Probleme, wenn sie
schwerwiegender Natur sind, in aller Regel rasch geklart werden
sollten, ist die Frage ,, akut oder chronisch?* nicht trivial. Nattir-
lich kénnen sich hinter chronischem Schmerz auch sehr ernste
Krankheitsbilder verbergen, jedoch ist die Wahrscheinlichkeit
einer unmittelbaren Gefahr geringer als bei akutem Schmerz.
Das bedeutet, dass mehr Zeit firr eine sorgfaltige Planung der
Diagnostik zur Verfuigung steht. Umgekehrt sollte bei einem
akuten Problem nicht gezogert werden, da sich beispielsweise
die Prognose einer akuten Appendizitis (Blinddarmentziindung)
rasch verschlechtern kann. Schwierigkeiten, die ,wehrigen
Patient:innen nach allen Regeln der arztlichen Kunst zu unter-
suchen, sollten in solchen Fallen nicht ausschlaggebend sein.

Risikoeinschdtzung in der Medizin

Grundsétzlich gilt, dass arztliche Diagnostik nicht nur mit Belas-
tungen sondern auch mit Risiken verbunden ist. Fiir Vollnar-
kosen liegt das Sterblichkeitsrisiko je nach Vorerkrankungen,
aktuellem Gesundheitszustand und Art des Eingriffs zwischen
0,4 und 5,5 Todesfdllen pro 10.000 Eingriffe. Bei jeglicher me-
dizinischer Diagnostik ist das Risiko abzuwégen gegentiber dem
vermuteten Nutzen.

Im Idealfall sollte arztliche Diagnostik eine therapeutische Kon-
sequenz haben, tiber die vor jeder Untersuchung genau nach-
zudenken ist. Hierbei sollte die Formulierung ,therapeutische
Konsequenz" nicht zu eng verstanden werden. Es ist in vielen
Féllen eine groRe Entlastung fiir Angehorige und Betreuungs-
personal, wenn nach griindlicher Untersuchung keine schwer-
wiegende Erkrankung gefunden wird und die These ,, Schmerz*
eher in den Hintergrund tritt. So kann in bestimmten Féllen
mit gréRerer Sicherheit und Uberzeugung ein padagogisches
Konzept umgesetzt werden oder auch eine psychiatrische
Medikation verwendet werden, weil sich das ,Jammern* der
Patient:innen nach weitgehendem Ausschluss ernster Erkran-
kungen in manchen Fallen eher als depressive Verstimmung
und nicht als Schmerz darstellt. Um Risiken und Belastungen
zu minimieren, empfiehlt es sich, die Diagnostik in mehreren
Schritten zu absolvieren. Allerdings kann eine sich als Notfall
prasentierende Situation mit gleichzeitig bestehender Unsicher-
heit tiber die Ursache dazu zwingen, viele Untersuchungen an

einem Tag durchzufiihren (,Schrotschuss"). Hier spielen Uber-
legungen zur Abwagung von verschiedenen Risiken eine groe
Rolle. Ernste Diagnosen, die bei unterlassener Diagnostik liberse-
hen werden, mussen mit dem Untersuchungsrisiko in Beziehung
gesetzt werden. Da wir das individuelle Risiko nur sehr grob ab-
schatzen konnen, mussen wir gerade bei Menschen mit Komple-
xer Behinderung oft Unwissen und Unsicherheit aushalten.

Nutzen der drztlichen Diagnostik

Neben dem Risiko spielt auch der Nutzen von arztlicher Dia-
gnostik eine groBe Rolle. Jegliche arztliche Diagnostik (z.B.
eine Blutuntersuchung oder ein Réntgenbild) kann als Test auf
Krankheit verstanden werden. Kaum ein Test ist aber in der
Lage, mit 100-prozentiger Sicherheit eine Krankheit nachzu-
weisen oder auszuschlieBen. Fir alle Untersuchungen gilt da-
her: Neben den Risiken der Untersuchung miissen auch die
Wabhrscheinlichkeiten, ein bestimmtes Ergebnis zu erzielen,
mitbedacht werden. Arztinnen miissen sich darum auch mit
Testtheorien und Wahrscheinlichkeitsberechnungen auseinan-
dersetzen und durfen nicht ,blind loslaufen”. Vor der Planung
von Untersuchungen mssen einige Fragen beantwortet wer-
den (Beispiele): Wonach suchen wir? Mit welcher Methode?
Mit welcher Wahrscheinlichkeit kann diese Methode die Frage
beantworten? Wie gehen wir mit Zusatzinformationen um, die
bei einer Untersuchung als Zufallsbefund entstehen?

Schmerzdiagnostik in der Wohneinrichtung
(Zuhause)

Zu Anfang des Beitrages wurde auf die traditionelle Rollen-
verteilung im Prozess der Schmerzdiagnostik hingewiesen. Es
gibt gute Griinde, gerade bei Menschen ohne aktive Sprache
davon abzuweichen. Wenn Angehérige und Mitarbeitende im
Betreuungsdienst von schwer beeintrachtigten Menschen mehr
Verantwortung und Aufgaben in der Diagnostik tibernehmen,
wird das Ergebnis vermutlich viel besser sein. Die wichtigsten
Arbeitsweisen, Schritte und Aufgaben lauten: Teamwork, Be-
obachtung, Hypothesenbildung, Unterscheidung von akutem
und chronischem Problem und sorgféltiger Umgang mit knap-
per Zeit im Kontext von Diagnostik.

Teamwork

Schmerzdiagnostik ist immer Teamwork, bei dem mdglichst

viele Perspektiven einzubeziehen sind:

e die des/der Betroffenen

e die der Angehérigen

e die der Mitarbeitenden (insbesondere die gut mit ihm/ihr
vertrauten)

o die der gesetzlichen Betreuer:innen

e die der Mitarbeitenden in der Werkstatt/Tagesstruktur

¢ die der behandelnden Physio- und

e Ergotherapeut:iinnen

¢ die der Haus- und Fachédrzt:iinnen

Die groRe Herausforderung besteht im Zusammentragen all

dieser Perspektiven. In besonders schwierigen Féllen sollte dies

— wenn moglich — im Rahmen einer Fallkonferenz bzw. mode-

rierten Besprechung geschehen. Den Idealfall (Teilnahme aller

oben genannten Personen) wird man kaum herstellen kénnen.
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Jedoch koénnte beispielsweise eine Vertrauensperson Informa-
tionen von moglichst vielen, in die Behandlung und Betreuung
der Patient:innen involvierten Menschen einholen. Diese Infor-
mationen kénnten dann in einer Ubergabe oder einem Teamge-
sprach diskutiert werden.

Beobachtung

Sorgfaltige und strukturierte Beobachtung des betroffenen
Menschen sind das A und O in der Schmerzerkennung und
weiterflihrenden Suche nach einer Schmerzursache. Diese Be-
obachtung ersetzt ja die fehlende Moglichkeit der Betroffenen,
sich sprachlich mitzuteilen. Schmerz ist nicht nur ein ,,Nerven-
reiz", er ist auch eine Emotion. Diese ,Schmerzemotion" ist
verldsslich und deutlich unterscheidbar von anderen Emotionen
(Arger, Wut, Ekel, Traurigkeit, Gberrascht sein etc.). Studien
belegen eine gute Verldsslichkeit bei der Unterscheidung von
verschiedenen Emotionen durch Beobachter:innen anhand von
Gesichtsausdruck und Kérpersprache. Schmerzempathie funk-
tioniert auch ohne gleichzeitige visuelle Wahrnehmung eines
dazugehorigen Schmerzreizes.

Sensibilitit im Team

Unter Sensibilitdt im Team verstehe ich eine Art standiger Wach-
samkeit gegenlber Verdnderungen, die auf Schmerzen hinwei-
sen konnen. Oft besteht am Anfang eines Krankheitsprozesses,
der mit Schmerzen einhergeht, bei den Beobachter:innen kein
unmittelbarer Verdacht auf Schmerzen. Aber manchmal ist spir-
bar, dass sich etwas verandert hat. Dazu gehoren z.B. Mimik,
Gestik, LautauBerungen, die an Schmerz erinnern, Verhaltens-
veranderungen, eine verminderte Mobilitat, die Verweigerung
der Nahrungsaufnahme, ein stdndiger Riickzug ins Bett, ein
schlechter wirkender Allgemeinzustand, selbst- oder fremdver-
letzendes Verhalten, die Zunahme oder der Rickgang tblicher
Stereotypien. Fiir solche Verdnderungen sensibel zu sein, ist der
Einstieg in die Schmerzdiagnostik.

Die spezifische Beobachtung

Im néchsten Schritt besteht aufgrund der oben genannten Beo-
bachtungen schon ein konkreter Verdacht auf Schmerzen, aber
es gibt noch keine Diagnose. Nun gilt es, sich selbst genaue
Fragen zu stellen und zu beantworten:

e Wo konnte es wehtun? (Schmerzort)

e Wie tut es weh? (Schmerzart)

e Seit wann tut es weh? (Schmerzverlauf)

¢ Bei welcher Gelegenheit tut es weh? (Schmerzausloser)
e Wie stark tut es weh? (Schmerzstarke)

Der Einsatz einer Schmerzskala

Um den Eindruck von Schmerzen zu systematisieren und zu
dokumentieren, sind einige Einrichtungen dazu tibergegangen,
Schmerzevaluationsbogen (Schmerzskalen) einzusetzen (z. B.
EDAAP, BESD, NCCPC-PV). Es ist nicht wichtig, welche Skala
benutzt wird. Der groRe Vorteil liegt in der wiederholten, sys-
tematischen Beobachtung und Dokumentation. Diese kann als
Grundlage fiir Gesprache im Team und mit Hausarzt:innen die-
nen und fir die Feststellung von Erfolg oder Misserfolg einer
Schmerztherapie genutzt werden.

Die einfache Untersuchung

Zwar ist die klinische Untersuchung von Patientnnen primar

arztliche oder auch physiotherapeutische Aufgabe. Oft fallen

Mitarbeitenden im Betreuungsteam korperliche Verdnderungen

jedoch deutlich friiher auf, als Arzt:innen, weil es eine Chan-

ce auf einen viel haufigeren und griindlicheren Blick in vielen

Momenten gibt: z.B. bei der Pflege, bei Transfers, bei der Nah-

rungsaufnahme, im Schlaf. Diese Momente sollten genutzt

werden, um folgende Fragen zu beantworten:

e Gibt es Ratungen, Uberwdrmungen oder Schwellungen von
Haut oder Gelenken?

e Gibt es Bluterglisse?

e Wie sehen die Zdhne aus?

e |Ist der Bauch bertihrungs- oder druckempfindlich?

e Konnen die Gelenke im individuell tiblichen MaRe durchbe-
wegt werden?

e Flr bestimmte Items gilt, dass sie mit relativ hoher Ver-
lasslichkeit Schmerz anzeigen kénnen: Unruhe, Reiben, ein
Korperareal schitzen, Starrheit/Steifheit, korperliche Ag-
gression.

Hypothesen bilden
Zu einer zentralen Aufgabe des Teams sollte auch die Hypo-
thesenbildung bezlglich einer Schmerzursache gehéren. Nicht
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immer greifen Arztinnen solche Hypothesen auf. Manchmal
werden sie gar als ,reine Spekulation” oder , unmedizinisch*
zurlickgewiesen. Als langjahrig mit der medizinischen Betreu-
ung von komplex beeintrdchtigten Menschen vertrauter Arzt
bin ich dankbar fir jeden gut tberlegten Hinweis, unabhangig
davon, dass ich mir als Arzt naturlich ein eigenes Urteil bilden
muss. Die Suche nach einer unbekannten Schmerzursache ist
ein Prozess, in dessen Verlauf verschiedene Hypothesen zuge-
lassen und kontrovers diskutiert werden dtirfen. Im Diskussions-
prozess ist es von Bedeutung, Fakten (z.B. Fieber, Gewichtsab-
nahme) von Hypothesen zur Ursache zu unterscheiden. Im Falle
eines Nebeneinanders von verschiedenen Hypothesen sollte im
Verlauf méglichst eine Priorisierung stattfinden.

Strukturierter Austausch im Team

Im Team sollte strukturiert und wenn méglich moderiert tber

verschiedene Moglichkeiten einer Schmerzursache gesprochen

werden.

Leitfragen konnen sein::

e Wen stort was warum?

e Was scheint das Hauptproblem zu sein (Schmerz? Angst?
Arger? Trauer?)

e Seit wann besteht das Problem? Ist es wirklich neu?

e |st das Problem reproduzierbar? (z.B. Jammern, Wimmern
bei nahezu jedem Transfer)

e Gibt es objektive Fakten (z.B. Fieber, Gewichtsabnahme)

e Was sind relevante weitere Probleme?

Notfall oder nicht?

Wie schon zu Beginn des Beitrags erwdhnt, ist es wichtig, so-
weit wie moglich akut entstandene Veranderungen von schlei-
chenden Prozessen abzugrenzen. Auch das gelingt Personen im
Betreuungsdienst viel besser als Arzt:innen, die nur einen kurzen
Kontakt zu den Patient:innen haben.

Haufig ist nicht klar, ob beim Kontakt mit Arztin/Arzt oder
Krankenhaus wirklich ein Notfall vorliegt. Darum sollte diese
Frage und die dartber haufig bestehende Unsicherheit frih-
zeitig thematisiert werden. Das hilft, nicht unnétig zu viel oder
zu wenig zu untersuchen. Die diagnostische Unsicherheit steigt
nattrlicherweise mit dem AusmaR der Mitteilungsfahigkeit der
Patient:innen. Daran kann niemand etwas dndern. Gegenseitige
Vorwiirfe sind in dieser oft unsicheren Situation nicht hilfreich.
Nicht dringliche Untersuchungen konnen gut vorbereitet zu
einem spéteren Zeitpunkt stattfinden. Oft sind wiederholte Ter-
mine erforderlich, um Entscheidungen treffen zu kénnen.
Indizien fiir einen Notfall kénnen sein: Jede plétzliche, unerklar-
bare Veranderung von Bewusstsein, Mobilitdt, Nahrungsauf-
nahme, Verhalten und neue kérperliche Symptome (insbeson-
dere Fieber, Erbrechen, Atemnot). Kennzeichen fir ein akutes
Problem ist zudem der oft rasche Beginn. In der Regel findet
sich eine einzelne Ursache (z.B. Knochenbruch), die zudem
haufig urséachlich zu behandeln ist.

Okonomischer Umgang mit Zeit

Es gibt viele Griinde fur die iberall sichtbare und offensicht-
liche Zeitnot. Auf Patient:innenseite leiden darunter vor allem
die Menschen, die langsamer sind als der Durchschnitt, die sich
schlechter mitteilen kdnnen oder deren Angst mit fremder Um-
gebung und hektischen Abldufen steigt. Aber auch die ,, Profis"
leiden zum Teil massiv unter diesem systemisch erzeugten Zeit-
druck. Es gilt darum, die wertvolle Zeit effektiv zu verwenden.

Arztbesuche und arztliche Diagnostik sollten darum gut vorbe-

reitet werden. Dazu gehort:

e objektive Daten (z. B. Medikation) in Ubersichtlicher Form
bereithalten

e gesetzliche Betreuer:innen, Angehorige vor dem Arztbesuch
informieren

e Begleitung der Patientiinnen durch gut informierte
Mitarbeiter:innen

Hilfreiche Dokumentation aus drztlicher Sicht:

e Korpergewicht (auch im Verlauf von Jahren), Blutdruck, Puls,
Koérpertemperatur

e \erhalten

e Nahrungsaufnahme, Gewichtsverlauf

e Mobilitat

e Schlaf

¢ relevante Lebensereignisse der letzten Monate

Fragen aus arztlicher Sicht, die vor der Diagnostik zu klaren sind

e Akutes oder chronisches Problem?

e Was muss heute geklart werden? Was hat Zeit?
Was soll/muss tberhaupt untersucht werden?

Nutzen-Risiko-Abwagung

e Ergebnisse und deren Konsequenzen gemeinsam voraus-
schauend bedenken

¢ Welche Reihenfolge der Untersuchungen ist sinnvoll?

e Wo kann eine Untersuchung stattfinden (ambulant? Haus-
arzt/Hausdrztin? Facharzt/Fachdrztin? Krankenhaus?)

e Lassen sich Untersuchungen kombinieren?

e Welche weiteren Voraussetzungen mussen erfuillt sein?

e Liegt eine Einwilligung der gesetzlichen Betreuer:innen vor?

¢ Ist eine Sedierung erforderlich (woftir genau)?

Einstieg in die Schmerzdiagnostik
aus arztlicher Sicht

Im Idealfall erfolgt (bei Unmdglichkeit der Eigenanamnese) die
strukturierte Schilderung des Problems durch gut informierte
Mitarbeiter:innen. Vielleicht kann hier schon ein erster Verdacht
—auch im Hinblick auf eine moglicherweise betroffene Korper-
region — gedulert werden. Das Entkleiden zwecks korperlicher
Untersuchung kann extrem viel Zeit in Anspruch nehmen (Spas-
tik, Transfer aus dem Rollstuhl, eine vorhandene Orthese oder
ein Korsett, die entfernt werden mussen, usw.). AuBerdem tole-
rieren viele Patent:innen die Untersuchung selbst oder die La-
gerung auf einer herkdémmlichen Untersuchungsliege schlecht.
Die Durchfthrbarkeit einer korperlichen Untersuchung sollte
deshalb gleich zu Beginn des Kontaktes besprochen werden.
Wichtig ist bei der Untersuchung der verschiedenen Kérper-
regionen u.a. die Beurteilung der Mundhohle (Zahne). Sind
diese nicht ausreichend einsehbar, sollte bei Verdacht auf
Schmerzen die baldige zahnarztliche Untersuchung in Nar-
kose angestrebt werden. Dies gilt insbesondere dann, wenn
die Mundhygiene bei den Patient:innen prinzipiell schwierig
ist und schon lange keine zahnarztliche Untersuchung mehr
stattfinden konnte.

Laboruntersuchung

Es empfiehlt sich wegen der ohnehin haufig grofen diagnos-
tischen Unsicherheit eine eher breite Labordiagnostik (je nach
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Dringlichkeit und moglicher Konkretisierung des Verdachts).
Die Entscheidung ist nattirlich auch abhéngig von eventuellen
Schwierigkeiten bei der Blutabnahme (schlechter Venenstatus,
Angst, Abwehr, Notwendigkeit, zu sedieren).

Apparative Diagnostik und Konsile

Wenn Schmerz vermutet wird, die Fremdanamnese und korper-
liche Untersuchung aber keine konkrete Spur liefert, entsteht
umgehend ein diagnostisches Dilemma. Es gibt keine abgesi-
cherten Empfehlungen, in welcher Reihenfolge was mit wel-
cher Methode untersucht werden sollte. An dieser Stelle kann
bestenfalls Erfahrungswissen weitergegeben werden. Zundchst
sind nichtinvasive, unschédliche Verfahren vorzuziehen (So-
nographie). Wie schon zu Beginn erwdhnt, bewdhrt sich eine
Orientierung an der Haufigkeit bestimmter Erkrankungen, die
fur Menschen mit Komplexer Behinderung typisch sind. Dazu
gehoren:

e Zahnerkrankungen

¢ chronische Verstopfung

e Knochenbrtiche

e Schmerzen des Bewegungsapparates

Basisdiagnostik

Als Basisdiagnostik haben sich bewéhrt: umfangreiches La-
bor, Sonographie Abdomen, Réntgen Thorax und Abdomen.
Letzteres dient dem Erkennen einer mdglichen Koprostase (die
Stauung von Kot im Dickdarm). In vielen Fallen kann durch ent-
sprechende Einstellung des Rontgengerates bei der Abdomen-
aufnahme auch eine Ablichtung vieler wichtiger knécherner
Strukturen erfolgen (z.B. Huftgelenke). Allerdings ist die Strah-
lenbelastung circa fiinfmal hoher als bei der Thoraxaufnahme.

Erweiterte Diagnostik

Einfach durchzufiihren ist die Gastroskopie, die haufiger eine
Refluxdsophagitis aufdeckt. Hin und wieder finden sich auch
verschluckte Fremdkorper, die Schmerzen verursachen kdnnen.
Sollte nach Durchfiihrung von Basisdiagnostik, zahnarztlicher
Untersuchung und Gastroskopie keine konkrete Diagnose
moglich sein, ist es immer schwieriger, gut begriindete Emp-
fehlungen fiir das weitere Vorgehen im Sinne einer Stufendi-
agnostik zu geben. Der von mir favorisierte nachste Schritt ist
die Computertomographie (Schadel, Abdomen, Becken). Aller-
dings wird man hier nur in Einzelfdllen auf eindeutig schmerz-
verursachende Befunde treffen. Insofern ist es genauso gerecht-
fertigt, weitere Fachbereiche um eine Stellungnahme zu bitten.
Vorrangig sind hier die Orthopadie, Gynakologie und Neurolo-
gie zu nennen. Sinnvolle Unterstiitzung im Hinblick auf nicht
lokalisierbaren Schmerz darf man sich auch von HNO- und
Augenheilkunde erhoffen. Cerumen (,Ohrenschmalz*), eine
Otitis media (Mittelohrentziindung), eine Verletzung der Horn-
haut finden sich immer wieder als Schmerzursache. Allerdings
sind die zuletzt genannten Disziplinen fur eine fachgerechte
Untersuchung auf ihr Instrumentarium und eine gute Koopera-
tion der Patient:innen oder eben eine Narkose bzw. Sedierung
angewiesen. Leider ist die Infrastruktur beztiglich facharztlicher
Untersuchung in Narkose oder Sedierung in den meisten Regi-
onen nicht besonders gut. Wenn voéllige diagnostische Unklar-
heit besteht und eine Narkose erforderlich ist, sollten moglichst
mehrere Untersuchungen gebtindelt werden (z.B. Zahnmedizin
und radiologische Bildgebung). Hier wird man haufig in die Si-
tuation geraten, dass nicht die drztlich gewtinschte Reihenfolge
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(Stufendiagnostik) einzuhalten ist. In Einzelfdllen gelingt eine
Ursachenfindung auch mittels Szintigramm, PET-CT oder War-
mebildkamera.

Wenn Zweifel bestehen, ob tGberhaupt Schmerz vorliegt, oder
wenn der apparative Aufwand bzw. das Risiko zu hoch er-
scheinen im Hinblick auf das erwartete Ergebnis, ist eine pro-
batorische Schmerztherapie eine durchaus empfehlenswerte
Alternative vor invasiver Diagnostik. Hier sind ein ausreichend
langer Zeitraum, eine addquate Dosis und die strukturierte Beo-
bachtung (Schmerzskala) wichtige Bedingungen. Verfestigt sich
dann der Verdacht auf Schmerz, riickt die Verpflichtung, nach
einer Ursache zu suchen, wieder mehr in den Vordergrund.

Zusammenfassung

Schmerzdiagnostik ist nicht allein drztliche Aufgabe. Auch das
Betreuungsumfeld des betroffenen Menschen sollte Verant-
wortung Ubernehmen. Das Team sollte sich um eine erhohte
Grundaufmerksamkeit, die strukturierte Beobachtung und eine
systematische Diskussion der beobachteten Phdnomene be-
muhen. Schmerzevaluationsskalen kénnen dabei unterstiitzen.
Es ist sinnvoll, die Beobachtung in Form von Hypothesen zur
Schmerzursache zusammenzufassen. Damit kann der Besuch
in Arztpraxis oder Krankenhaus gut vorbereitet werden. Sofern
kein akutes Problem mit moglicherweise lebensbedrohlicher
Ursache vermutet wird, sollte die Diagnostik in vielen (eher
kleinen) Schritten erfolgen. Wenn moglich, sollten bei nicht
kooperationsféhigen Patient:innen Untersuchungen in Sedie-
rung oder Narkose , geblndelt" erfolgen. Psychiatrische und
padagogische Aspekte sind immer mit einzubeziehen (,sich ge-
genseitig die Bélle zuspielen). Zu Beginn des Prozesses sollten
hdufige Ursachen gesucht werden (Zahne, Verdauungstrakt,
Bewegungsapparat). Bei nicht zu klarender Ursache und Fort-
bestehen des Verdachtes auf Schmerz sollten versuchsweise
Schmerzmittel in addquater Dosis und Frequenz verabreicht
werden, sofern die Patient:innen nur mit hohem Aufwand und
Risiko untersucht werden kdénnen. In nicht wenigen Fallen ist
eine eindeutige Kldrung, ob Schmerz vorliegt und was die Ursa-
che sein konnte, nicht moglich. Trotzdem ist es auch in solchen
Féllen wichtig, aufmerksam zu bleiben und gegebenenfalls die
Diagnostik zu wiederholen oder zu erganzen.

Dr. med. Joérg Stockmann // Internist, Chefarzt der
K1inik fir Inklusive Medizin fir Menschen mit Behin-
derung, Ev. Krankenhaus Hagen-Haspe - Ev. Stiftung
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THEMA

En Blick in die Zukunft

Florian NiiBlein

as Thema Schmerzen bei Menschen mit
Komplexer Behinderung ist in Einrichtungen der
Behindertenhilfe in der tdglichen Unterstitzung
und Begleitung unterschiedlich gut etabliert. Haufig
machen sich Institutionen eigenverantwortlich auf den Weg einer
adaquaten Umsetzung, mithilfe bereits vorhandener Erfassungs-
instrumente und unter Einbezug anderer Professionen.
Es bestehen keine einheitlichen Standards, Richtlinien oder
Handlungsempfehlungen, wie es bei medizinischen Fragestel-
lungen der Fall ist. Oftmals héngt das Gelingen eines erfolg-
reichen Schmerzmanagements vom Wissen der beteiligten
Mitarbeiter:innen ab. Ausgehend von dieser Problemlage, zeigt
der Beitrag auf, dass es notwendig ist, Standards und Hand-
lungsempfehlungen bei der Erfassung einer systematischen
Vorgehensweise zu liefern, um eine Diagnostik der arztlichen
Profession zuzuftihren. Inwiefern heil-paddagogische Fachkrafte
sich diesem Thema ndhern kénnen, wird anhand von Fremdbe-
obachtungsbégen und den daraus resultierenden Erfahrungen
in einem Wohnheim fiir Menschen mit Komplexer Behinde-
rung gezeigt, sowie innerhalb eines Medizinischen Zentrums
fur Erwachsene mit Behinderung (MZEB). Daraus lassen sich
Notwendigkeiten und Empfehlungen formulieren, die perspek-
tivisch den Ansatz fiir ein standardisiertes Vorgehen bei der
Beobachtung und Evaluation von SchmerzduRerungen liefern
konnen.

Einfache Sprache
———

Viele Einrichtungen kennen sich schon gut mit dem Thema

Schmerzen aus. Die Mitarbeiter wissen genau, was sie tun mus-

sen, wenn eine Person Schmerzen hat. Diese Einrichtungen ha-

ben sich sehr gut mit dem Thema Schmerzen beschéftigt. Der

Experte sagt, dass es wichtig ist, dass sich alle Einrichtungen gut

mit Schmerzen auskennen. Das geht aber nur, wenn die Einrich-

tung sich einen genauen Plan macht. Die Einrichtung muss ihren

Mitarbeitern alles genau beibringen. Dann werden die Mitarbei-

ter zu Experten und wissen, was zu tun ist, wenn eine Person

Schmerzen hat . W

Menschen mit Komplexer Behinderung sind aufgrund der
Vielschichtigkeit ihres Behinderungsbildes und begleitender Er-
krankungen lebenslang von diffusen, akuten und chronischen
Schmerzen betroffen. Einer Studie von Streatmans & van Schro-
jenstein Lantman de Valk (2007) zufolge, besteht eine hohere
Pravalenz an Gesundheitsproblemen als bei Menschen ohne
geistige und mehrfache Behinderung. Einschrankungen in der
Wahrnehmung, der Ausdrucksfahigkeit und eine fehlende laut-
sprachliche Kommunikation machen es ihnen unméglich, sich
tber ihre Schmerzen mit ihrer Lebenswelt auf anerkannte Weise
mitzuteilen. Auf diese Problematik wird in der Forschung viel-
fach hingewiesen.

,Einschrdnkungen in der Kommunikation zwischen Men-
schen mit geistiger Behinderung und Arzten (oder anderen
Betreuungspersonen/Unterstiitzern) erschweren oft eine Diag-
nosestellung, die fiir das Erkennen von Gesundheitsproble-
men und anschlielSend fiir eine Behandlung unerldsslich sind"
(STRAETMANS & van SCHROJENSTEIN LANTMAN de VALK
& et.al. 2007, 66).

Grundlegende Uberlegungen

Das Erkennen, die Diagnostik und die Behandlung von Schmer-
zen im Alltag der Menschen mit geistiger und schwerer Behin-
derung sind sowohl von der Medizin, der Pflege und auch der
Heil- bzw. Sonderpiddagogik vernachldssigte Themen. Dabei
haben diese Menschen, hdufiger als jede andere Personengrup-
pe, Schmerzen und sind diesen aufgrund von Kommunikations-
schwierigkeiten in besonderer Weise ausgeliefert (vgl. Barney &
Andersen et al. 2020). Schmerz stellt zundchst eine elementare
Grunderfahrung jedes Menschen dar, die individueller Natur ist
und durch vielféltige psychische und physiologische Kompo-
nenten beeinflusst wird.

,Schmerz ist alles, was eine Person, die davon betroffen ist,
dartiber sagt und existiert, wann immer die betroffene Person
angibt, er sei vorhanden.” (vgl. McCafferey 1989).

Die mannigfachen Verhaltensweisen und VerhaltensauBe-
rungen bezogen auf mogliche Schmerzen mussen als ein zen-
trales Thema in der Lebenswelt von Menschen mit Komplexer
Behinderung angesehen werden. Gerade heil- und sonderpé-
dagogische Mitarbeiter:innen sowie weitere Professionen wie
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Heilerziehungspflegeriinnen mussen Uber medizinisch-thera-
peutisches Grundwissen verfiigen, um gesundheitsrelevante
Probleme erkennen zu konnen. Denn Gesundheit (wieder)
herzustellen und aufrechtzuerhalten, bildet die Basis, damit der
Personenkreis Teilhabe erfahren kann. Nur durch die Starkung
physiologisch-vitaler Bedurfnisse, zu denen auch die Schmerz-
freiheit gehort, kann Bildung und Lernen erfolgen (vgl. Bernas-
coni & Boeing 2015).

Die Praxis zeigt, dass im institutionalisierten Alltag biirokratische
bzw. administrative Aufgaben einen hohen Stellenwert fir die
Mitarbeitenden einnehmen und entsprechend viel Zeit binden.
Gerade deswegen mussen Handlungsanweisungen bzw. Stan-
dards etabliert werden, um effektiv Schmerzen und deren Ver-
haltensanderungen bei Menschen mit Komplexer Behinderung
zu erfassen. Dazu missen auch in den padagogischen und pfle-
gerischen Ausbildungen bzw. Studiengéngen entsprechende
Inhalte gelehrt werden (vgl. Niehoff & Greving 2019). Folgende
Aussagen zeigen ein weitldufiges Bild, wie in der Praxis das
Thema Schmerzen wahrgenommen wird. Die folgenden Aus-
sagen stammen von Mitarbeitenden aus der Behindertenhilfe
im Rahmen von Fortbildungstatigkeiten. Sie sind daher nicht als
reprasentativ anzusehen und spiegeln nicht die grundsatzliche
Haltung aller Mitarbeitenden in den Einrichtungen der Behin-
dertenhilfe wider:

I
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e Also ich wiirde mal behaupten, er/sie hat jetzt keine Schmer-
zen. Es dauert meist sowieso sehr lange bis er/sie so richtig
Schmerzen zeigt.

e Schmerzen wirklich und jetzt? Was soll ich denn jetzt tun?

e (...) dann muss man sich an den gesetzlichen Betreuer wen-
den. Und dann dauert es naturlich alles langer, bis schlieBlich
etwas passiert.

e (...) und wie soll ich das dem Hausarzt/der Hausarztin erkla-
ren, ich bin ja keine Pflegekraft.

Die Aussagen sind auf verschiedene Griinde zurtckzufiihren,
meist spielt eine fehlende Ernsthaftigkeit von SchmerzauRe-
rungen bzw. die Einordnung als mégliches Schmerzverhalten
eine gravierende Rolle. Hier hat der Faktor Zeit groBen Einfluss.
Man muss der eigentlichen SchmerzauBerung gentigend Auf-
merksamkeit geben, um eine drztliche Ursachensuche zu be-
ginnen.

Hier sollte mit dem Einsatz von Schmerzerfassungsinstrumenten
ein grundlegender Baustein fiir ein beginnendes Schmerzma-
nagement gelegt werden. Daraus lassen sich entsprechende
Handlungsanweisungen und Empfehlungen ableiten, wie im
Bedarfsfall vorgegangen werden soll. 4
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Standards in der Begegnung mit Schmerzen
und Schmerzverhalten

Entscheidend ist, iberhaupt die Frage zu stellen, ob eine Person
Schmerzen hat oder nicht.

. Hier sollte die Schwelle sehr niedrig gewéhlt werden, auch
auf die Gefahr hin, dass z. B. Verhalten, das véllig andere Ursa-
chen hat, fédlschlicherweise mit Schmerzerleben in Verbindung
gebracht wird. " (Martin 2015, 18)

Denn nicht jede Schmerzproblematik wird auch als solche an-
erkannt. Daher bedarf es der Kontinuitdt in der Beobachtung
und der Betreuungspermanenz, die zwei einflussreiche Groen
in der Erfassung von Schmerzverhaltensweisen darstellen. Eine
systematische Erfassung mittels standardisierter Erfassungs- und
Evaluationsinstrumente, wie zum Beispiel der EDAAP-Bogen
oder die CPS-NAID-Skala, ist ebenfalls hilfreich. Mit Schmerzen
geht immer eine Veranderung im Verhalten einher, sodass auch
immer mehrere Aspekte in der Lebenswelt mit einbezogen wer-
den. Dies ist eine besondere Herausforderung, wenn bei Selbst-
auskunft Barrieren in der Kommunikation in Form von fehlender
Lautsprache bestehen.

Es ist festzuhalten, dass sowohl akute als auch chronische
Schmerzen bei Menschen mit Komplexer Behinderung immer
eine Ursache haben und somit gravierende Folgen fur die Be-
troffenen und ihre Lebenswelt darstellen. Eine erfolgreiche
Schmerzwahrnehmung ist von den Einstellungen und dem Wis-
sen der Mitarbeitenden in den unterschiedlichen Einrichtungen
der Behindertenhilfe abhangig. Dieses Wissen muss in Fortbil-
dungen bzw. in Weiterbildungen vermittelt und auf den neu-
esten Stand der Forschung gebracht werden. Das Wissen von
Pravalenzen von Schmerzursachen beispielsweise bei speziellen
genetischen Behinderungsbildern ist grundlegend fur eine Do-
kumentation von Schmerzen im Alltag.

Dies ist als ein Teil im Rahmen eines gelungenen Schmerz-
managements anzusehen. Die kontinuierliche Erfassung und
Evaluation hilft Mitarbeitenden, zeitnah eine entsprechende
Therapie festzulegen und so eine notwendige Systematik in
der Kommunikation mit den Haus- oder Fachérzt:innen zu er-
arbeiten. Daher ist die Kenntnis und die Steuerung beeinfluss-
barer MaBnahmen in der Lebenswelt, in der Wahrnehmung
und in der Kommunikation ein entscheidender Faktor, der zu
einer Verbesserung und moglichen Schmerzlinderung beitragen
kann. Hier sei nochmals ausdriicklich darauf hingewiesen, dass
weiterflihrende Schmerzbehandlung nach einer drztlichen Dia-
gnostik zu erfolgen hat.

Erfahrung und Anwendung des EDAAP in
Wohneinrichtung und MZEB

In einer Wohneinrichtung wurde seit 2015 der EDAAP-Bogen
mit Erfolg eingesetzt. Er sorgt dafur, dass Verstandnis und Sen-
sibilitdt bei den Mitarbeitenden im Umgang mit Schmerzen
und Schmerzverhaltensweisen etabliert sind. Denn oftmals
sind es zusitzliche Verhaltensweisen, die neben Anderungen
des Gesichtsausdrucks auch Anderungen im Aktivititsniveau,
im Schlafverhalten und der Beziehungsfahigkeit umfassen, die
Hinweise auf Schmerzen geben konnen.

Hierzu kommt der regelmaBigen Anwendung des Instrumentes
eine wesentliche Funktion im Bewertungsverfahren zu. Men-
schen mit Komplexer Behinderung besitzen aufgrund ihrer gei-
stigen und motorischen Behinderungen weniger Bewaltigungs-

strategien (vgl. Burkitt & Breau 2009). Zur Anwendung des
EDAAP-Bogens sei auf die Ausfiihrungen des Forscherteams
um Belot verwiesen (vgl. Belot 2009 & 2011).

.Diese Skala erméglicht eine Evaluierung des Schmerzrisikos
und ein Verfolgen der schmerzbekdmpfenden Behandlung bis
zur Wiederherstellung des (iblichen Zustandes der Person. Mit
Hilfe der Skala kénnen insbesondere schmerzbekdmpfende Be-
handlungen besser eingeschétzt werden, einschlieBlich Analge-
tika der Stufe Il und Ill (gemdlB der WHO-Einteilung)." (Belot
2011, 248)

Die notwendige Grundlage in der Anwendung des EDAAP-Bo-
gens bilden die Bereitschaft und die Féhigkeit, aufmerksam und
ohne Zeitdruck ein verdndertes Verhalten wahrzunehmen und
damit letztlich zu beschreiben sowie das Ergebnis zu interpretie-
ren. Es wurde ein Begleitheft erstellt, das die Anwendung des
EDAAP-Bogens und seiner Begrifflichkeiten erleichtern soll. Der
EDAAP-Bogen wird als standardisiertes Fremdbeobachtungsins-
trument im MZEB Wurzburg angewendet.

Die gemachten positiven Erfahrungen zeigen, dass sowohl die
Eltern als auch die Wohneinrichtungen dem Instrument aufge-
schlossen gegentiberstanden. Die Moglichkeit einer Fremdbeo-
bachtung im Alltag der Menschen mit Komplexer Behinderung
wird hier mittels EDAAP-Bogen in Zusammenarbeit mit den
Therapeut:innen beim Patient:innentermin erarbeitet und be-
gleitet. Meist sehen die Eltern keine Verbesserung in der eige-
nen Wahrnehmung des Schmerzes ihres Kindes, da sie es ja seit
Jahren sehr gut kennen. Dennoch sehen sie bei Anwendung
in der Wohneinrichtung eine zusatzliche Sicherheit und Entlas-
tung im Umgang mit Schmerzen. Naturlich ist bei Einsatz von
Fremderfassungsinstrumenten eine grundlegende Kenntnis Vo-
raussetzung fur eine erfolgreiche Anwendung. Die Zuordnung
entsprechend des Personenkreises sowie eine Interpretation
bei Evaluation der Ergebnisse sollte zur Handlungssicherheit in
Ricksprache mit den Kolleg:innen u.a. erfolgen.

Hier ist der Einsatz solcher Erfassungsinstrumente immer in di-
rektem Zusammenspiel mit weiterfiihrender arztlicher Abkla-
rung durch Haus- bzw. Fachdrzt:innen zu sehen. Auch mittels
EDAAP-Bogen lésst sich die Frage nach chronischen Schmerzen
bei Menschen mit Komplexer Behinderung noch nicht zufrie-
denstellend klaren. Bislang gibt es wenige Studien und Verof-
fentlichungen zum Einsatz von Fremdevaluationsskalen in der
Praxis. Fachkrafte in der Behindertenhilfe verfiigen nur teilweise
Uber die Kenntnis von Schmerzeinschatzungsskalen fir Men-
schen mit Komplexer Behinderung. Im Jahr 2011 wurde der
EDAAP-Bogen fiir eine Untersuchung in einer Behindertenein-
richtung herangezogen (vgl. Hartmann 2011). Bislang wurde er
in der Palliative Care als eine mégliche und notwendige Fremd-
einschatzungsskala beschrieben (vgl. Kostrewa 2013 & Bruhn
2014). In manchen MZEBs wird der EDAAP-Bogen seit seinem
Erscheinen als ein wichtiges Instrument in der Schmerzevalua-
tion eingesetzt. Weitere Fremdeinschatzungsskalen fir diesen
Personenkreis liegen nur in englischsprachiger Version vor, was
vermutlich die Ursache fur den fehlenden Einsatz in der Pra-
xis darstellt. Es ist davon auszugehen, dass z.B. die englisch-
sprachige CPS-NAID Scale konkrete Aussagen Uber chronische
Schmerzen bei Menschen mit Komplexer Behinderung treffen
koénnte, wenn deren Einsatz in der Praxis intensivere Anwen-
dung fande. Die Differenzierung zu chronischen Schmerzen
in der Anwendung des EDAAP-Bogens ist in der Praxis haufig
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schwierig, ebenso die Unterscheidung in den Ausdruckformen
eines Herausfordernden Verhaltens. Diese Fragen missen da-
her immer wieder im Alltag unter Beteiligung der verschiedenen
Professionen reflektiert und diskutiert werden.

Leitfaden Schmerzmanagement -
Handlungsempfehlungen

Im Folgenden wird ein Leitfaden fiir ein Schmerzmanagement

aufgezeigt. Erstes Ziel ist die Sicherheit in der Erfassung und in

der Wahrnehmung von Schmerzen bei Menschen mit Komple-

xer Behinderung (vgl. DNQP 2020):

e Schmerzerfassung ist ein Teil des Schmerzmanagements

e Bedarf weiterer facharztlicher Diagnostik und Untersuchung

e |Instrumente sind hilfreich und unterstiitzend, aber keine
.endgultigen" Beweise

e Fremderfassungsinstrumente missen transparent und im
Nutzen erkennbar sein

e sorgt fur Handlungssicherheit und Sensibilisierung der
Mitarbeiter:innen

e einheitliche, klare und systematische Dokumentationssys-
teme/Standards

e Zustandigkeiten mussen definiert sein

e deuten von Verhaltensweisen, der ,Zeitlichen Dauer” des
Erkennens kommt eine entscheidende Rolle zu

Ein effektives Schmerzmanagement ist immer nur so erfolgreich
wie dessen konsequente Umsetzung und eine zielstrebige Be-
teiligung aller Professionen. Da Schmerz als multidimensionales
Symptom auf eine einfache Skala bzw. einen Punktewert allein
nicht reduziert werden darf, bedarf es weiterer Schritte. Dabei
ist die Erfassung von Schmerz als erster Schritt zu verstehen und
bedarf einer ,quantifizierenden Betrachtung"” (Gerhard 2015,
39). Dazu gelten unterschiedliche Schmerzmodelle als rich-
tungsweisend, wie beispielsweise das Komponenten-Modell
des Schmerzes von Loeser (2001). Ebenso weist Gerhard auf
ein ,Ubergreifendes Schmerzmanagement mit klaren Verant-
wortlichkeiten" (Gerhard 2015, 40) hin, damit der Gefahr ei-
ner Verschiebung von Verantwortlichkeiten vorgebeugt wird.
Auch seitens der Einrichtung, in der ein bereichstibergreifendes
Schmerzmanagement geplant und implementiert wurde, sind
klare Regelungen und Verantwortlichkeiten zu Gbertragen und
in allen Bereichen geltend zu vertreten. Haufig gibt es in der
Praxis weder ein einheitliches Vorgehen noch eine konsequente
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Anwendung. Dies erschwert eine Identifikation und Umsetzung
des Vorhabens bzw. schrankt eine professionelle Einstellung
zum Schmerzmanagement ein.

Resiimée

Es lasst sich festhalten, dass weitere Angebote zur medizinischen
und heilpddagogischen Unterstiitzung in der Versorgung und
Vorsorge fur Menschen mit Komplexem Unterstiitzungsbedarf
benotigt werden. Inwiefern hier auch verstarkt SPZs wie auch
die entstehenden MZEBs eine wichtige Rolle spielen kénnen,
gilt es noch zu beurteilen. Jedoch sollte der Vermittlung von
schmerzrelevantem Wissen aus den unterschiedlichen Profes-
sionen eine verstarkte Rolle zukommen. Hier ist es notwen-
dig, Erfahrungswissen und schmerzspezifisches Wissen u.a.
bei Menschen in besonderen Problemlagen (Down-Syndrom,
Autismus-Spektrum-Stérung, Rett-Syndrom) zu systematisieren
und zu erfassen. Ebenso besteht Handlungsbedarf, das Thema
in das Studium der Heil- und Sonderpadagogik sowie in Ausbil-
dungen zur Heilerziehungspflege aufzunehmen. Auch sollte in
Lehramtsstudiengdngen der Schmerz in all seinen Facetten die
notwendige Relevanz erfahren. Weiterbildungsreihen fur Men-
schen mit Komplexem Unterstiitzungsbedarf gehen bereits in
die richtige Richtung. Auch sollte die Beteiligung von Menschen
mit Komplexer Behinderung im Rahmen von Forschungsakti-
vitditen zum Thema Schmerzen beispielsweise bei Menschen
mit Cerebralparesen noch mehr Beachtung finden. Vielleicht
konnte in den SPZs bzw. in den MZEBs eine Schnittstelle ent-
stehen, an der ein interdisziplindrer Blick auf die Teilhabe dieses
Personenkreises gelingen kénnte.

Florian NiiRlein // Dipl. Heilpdadagoge, MZEB Wiirzburg
(Blindeninstitutsstiftung)

Diesen Beitrag finden Sie — mit einem ausfthrlichen Literaturver-
zeichnis des Autors — und weiteren interessanten Beitrdgen, im
Buch ,, Schmerzen bei Menschen mit Komplexer Behinderung”,
2021 erschienen in der Reihe , Leben pur”, im Eigenverlag des
bvkm.

Schmerzen bei Menschen mit Komplexer Behinderung. Dr. phil.
Anna Jerosenko, Nicola Maier-Michalitsch (Hrsg.). Diisseldorf:
verlag selbstbestimmtes leben, 2021, ISBN: 978-3-945771-23-5,
17,40 Euro (Mitglieder im bvkm: 11,00 Euro).

Bestellung: versand@bvkm.de
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Nele Diercks

Hallo,

ich heil3e Nele Diercks.

Ich lebe mit personlicher Assistenz in Freiburg.

Meine Webseite heil3t: www.vorlesen-einmal-anders.de

Ich habe eine cerebrale Bewegungsstorung.
Mein Gehirn kann meine Muskeln nicht richtig steuern.

Meine Muskeln bewegen sich nicht so wie ich das will.
Auch die Muskeln vom Mund nicht.

Ich kann nicht mit dem Mund sprechen. :—)

Ich habe zum Sprechen einen Computer.

Ich nutze meinen Kdrper und Augen zum Sprechen. @ @
Meine Muskeln bewegen sich von allein.
Davon habe ich Schmerzen.

Ich habe Schmerzen im rechten Bein.

Vom Ricken bis zum Unterschenkel tut es weh. U
Es kommt durch die Muskeln im Oberschenkel.
Die Muskel sind sehr stark. no

An 3 bis 5 Tagen in der Woche habe ich Schmerzen.
Die Schmerzen kénnen sehr schnell sehr stark werden.

Ich lautiere dann ,Aua“.

Ich gucke mit den Augen zu der Stelle, wo es weh tut.
Im Badezimmer habe ich ein Poster.

Da ist ein Bild von einer Frau mit Muskeln und Organen.
Die Assistent:in zeigt mit dem Finger auf das Poster.
Ich lenke den Finger dahin, wo ich was sagen will.

Die Assistent:in fragt, wie stark der Schmerz ist.
Ich sage eine Zahl von 0 bis 10. '| 2 3
0 ist kein Schmerz.

10 ist sehr starker Schmerz.
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© Abbildungen: METACOM Symbole © Annette Kitzinger, https://www.metacom-symbole.de.

Die Assistent:in fragt micht wie sich das anfuhilt.

Ich buchstabiere zum Beispiel ein ,M“ und ,E".

Die Assistent:in sagt dann ,Messer".

Ich bestatige das.

Es fuhlt sich dann an wie ein Stich mit einem Messer.

Wenn es weh tut, hilft mir:
- Sofort Baden
- Dehnen oder Physiotherapie
- Schmerztablette
- Flach hinlegen

Ich war bei meinem Hausarzt. @
Ich war bei meiner Physiotherapeutin.
Ich war in einer Fachklinik. “m

Ich habe Angst:

- bei Schmerzen nicht verstanden zu werden .
- vor Schmerzen bei falschen Bewegungen
- nicht die richtige Hilfe zu bekommen.

- mehr Schmerzen durch falsche Behandlung zu bekommen.

Ich wiinsche mir, dass es besser wird.

Ich muss Therapie und Ubungen machen.
Ich muss regelmafiig stehen.

Ich habe einen Stehtrainer.

Ich brauche 2 Stunden fir den Stehtrainer.
Ich brauche in der Zeit Assistenz.

Ich muss durchbewegt werden.

Am Morgen und am Abend.

Assistent:innen mussen mich pflegen und bewegen.
Es soll dabei nicht weh tun.

Die Assistent:in muss das alles kénnen.

Sie muss ausgebildet und eingearbeitet sein.

@]
[csel
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Mein Leben ist anders geworden. I

Ich bin mehr zu Hause.
Ich traue mich nicht raus.
Es kann sehr plotzlich sehr stark weh tun.

Das sind dann schwierige Situationen.
Helfen kdnnen viele Assistent:innen nicht.

Sie wissen nicht wie sie helfen missen. @
Die Assistent:in muss mir aber helfen konnen.
Sie muss ausgebildet und eingearbeitet sein.

Ich traue mich dann raus zu gehen.

Ich kann dann Sachen machen.
Ich kann teilhaben.

© Abbildungen: METACOM Symbole © Annette Kitzinger, https://www.metacom-symbole.de.

Nele Diercks, UK-Referentin (Gesellschaft fur
Unterstitzte Kommunikation e.V.)
nele.diercks@vorlesen-einmal-anders.de
www.vorlesen-einmal-anders.de
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SCHMERZEN

Bei Menschen mit komplesen Behinderungen
. i, Anea erasenie & D, g Hiceds Maber Michalisch (s )

Materialien zum Thema auf einen Blick

Schmerzen bei
Menschen mit
komplexen Behin-
derungen

Langst uberféllig haben Dr. phil.
Anna Jerosenko und Dr. phil.
Nicola Maier-Michalitsch ein Buch
zum grofRen Thema ,, Schmerzen
bei Menschen mit komplexen
Behinderungen" herausgegeben.
Dabei werfen sie einen Blick aus al-
len Richtungen: auf philosophisch-
ethische, pddagogische, medizi-
nische und rechtliche Aspekte, die
Sicht der Eltern, und es gibt Tipps
fir die Praxis. Die einzelnen Ka-
pitel werden von Autorinnen und
Autoren abgehandelt, die sich seit
Jahren mit dem Thema Schmerzen
intensiv beschéftigen und daher
aus einem groBen Erfahrungsfun-
dus schopfen, von dem wir als
Leser:innen wundervoll profitieren
kénnen. Das Buch im A5-Format
ist tibersichtlich gegliedert und in
einer angenehmen SchriftgroBe ge-
druckt. Jedes Unterkapitel ist nicht
langer als 13 Seiten und liest sich
fliissig. Dies wird durch Absétze
und Wechsel zwischen Block- und
Kursivschrift unterstiitzt. Einige

3.-4. Dezember 2021 // Koln

Fachtagung ,Schmerzen bei Menschen mit Komplexer Behinderung"

sw-Fotos lockern den Text auf. Wir
lernen die spannende Entwicklung
der philosophischen Betrachtung
des Schmerzes kennen, die Unter-
scheidung zwischen verschiedenen
Schmerzarten (physisch-kérperlich,
seelisch, sozial, spirituell) und wer-
den mitgenommen in das Erleben
eines Menschen mit Behinderung
sowie Erlduterungen, wie diese
Behinderung doch oft durch die
Umwelt herbeigefhrt wird. Ein
wichtiger Beitrag ist die Schilde-
rung, wie sich Schmerzen bei Men-
schen duBern konnen, die in ihrer
Kommunikation eingeschrankt sind
und wie sie dann erkannt werden
koénnen. Wie wir als Helfenwol-
lende uns im genauen Beobachten
Uben, wird erklart. Hinweise zu
ergdnzenden Materialien und
Internetseiten wie z. B. mogliche
Schmerzskalen und Kommunika-
tionsmoglichkeiten sind extrem
hilfreich. Die neurophysiologischen
Grundlagen des Schmerzes sind

in einfachen Worten auch fiir den
nichtmedizinischen Laien verstand-
lich und wenn Gber die Diagnostik
gesprochen wird, fehlt nicht der
Hinweis auf deren Grenzen, die
immer bewusst bleiben missen.
Sehr beriihrend ist die personliche

Die Fachtagung beleuchtet die Thematik Schmerz bei Menschen mit Komplexer Behinderung aus ver-
schiedenen Perspektiven: Sie erhalten einen Einblick in die Dimensionen und die Diagnostik von Schmerz,
erfahren etwas Uber die Grundlagen der Schmerztherapie bzw. des Schmerzmanagements und (iber
rechtliche und pflegerische Aspekte der Schmerzbehandlung. Auferdem bieten zahlreiche Workshops die
Moglichkeit, viel Praxiswissen mit nach Hause zu nehmen. Die Fachtagung richtet sich an Menschen mit
Behinderung, Angehorige und Fachleute.

Anmeldungsschluss ist der 05. November 2021. Bei Anmeldungen bis zum 31. August 2021 gilt der Friih-
bucherpreis. Veranstalter der Tagung ist die Stiftung Leben pur in Kooperation mit dem Landesverband
fir Menschen mit Kérper- und Mehrfachbehinderung NRW e. V.

Anmeldung und detailliertes Programm unter www.stiftung-leben-pur.de (Termine)

Geschichte eines Vaters mit einem
mehrfachbehinderten Sohn aus
Elternsicht und anschaulich die
Ausfiihrungen tber die Herausfor-
derung fir alle Beteiligten anhand
von Fallbeispielen. Praxisnah

wird tiber das Schmerzmanage-
ment in Einrichtungen, Uber den
pflegerischen Expertenstandard,
Probleme bei der Umsetzung der
medikamentdsen Schmerzthe-
rapie, den Einsatz von Wickeln
und Auflagen sowie der basalen
Stimulation zur Schmerzlinderung
und dber die Schmerzbegleitung
mit musikbasierter Kommunikation
gesprochen. Das Lesen von Anfang
bis Ende ist durch den logischen
Aufbau sehr gut moglich, aber
auch das Springen zwischen den
einzelnen Themen ist problem-
los machbar, so dass sich die
Leser:in gezielt dem Unterkapitel
von speziellem Interesse widmen
kann. Empfohlen werden sollte
die Lektre jeder und jedem, der
mit Menschen mit komplexen Be-
hinderungen Kontakt hat, sowohl
padagogischem, medizinischem,
therapeutischem und betreuen-
dem Personal als auch Eltern und
anderen Familienangehdérigen. Die
herausragende und umfassende

8 veriag selbsibestimetes leben

Darstellung der verschiedenen
Aspekte des Themas Schmerz lésst
uns als Leser:in wissender, kompe-
tenter und mit gestarktem Selbst-
vertrauen im zukiinftigen Umgang
mit Schmerz bei Menschen mit
komplexen Behinderungen zurtick.
Das fuhlt sich gut an.

Dr. med. Anja Grimmer //
Oberdrztin, Station fir
Erwachsene mit Behinderung
(EP2), Epilepsie-Zentrum
Berlin-Brandenburg (EZBB)

Dr. phil. Anna Jerosenko/ Dr. phil.
Nicola Maier-Michalitsch: Schmer-
zen bei Menschen mit Komplexer
Behinderung, Diisseldorf,

verlag selbstbestimmtes leben,
ISBN: 978-3-945771-23-5,

17,40 Euro (Mitglieder: 11 Euro).

Schmerz-Skala

EDAAP-Skala // Schmerz-
erfassungsbogen

Dr. Michel Belot, Ohilippe
Marrimpoey, Fabienne Rondi,
M-A Jutand

Die EDAAP-Skala ist ein Ins-
trument zur Schmerzerfas-
sung bei jugendlichen und
erwachsenen Menschen mit
Mehrfachbehinderungen, die
sich nicht oder nur schwer
ausdriicken konnen. Die ED-
AAP-Skala wurde von Dr. Mi-
chel Belot und seinem Team
fur Eltern oder Fachkrafte ent-

wickelt.

verlag selbstbestimmtes le-
ben, 2 Euro, versand@bvkm.
de, www.verlag.bvkm.de
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FORUM | AUS DEM BVKM

Wahlpriifsteine des Bundesverbandes fur korper-
und mehrfachbehinderte Menschen e.V. (bvkm)
zur Bundestagswahl 2021

m Bundesverband fur korper- und mehr-

fachbehinderte Menschen e. V. (bvkm)
sind 280 regionale Selbsthilfeorganisatio-
nen zusammengeschlossen, in denen etwa
28.000 Mitgliedsfamilien organisiert sind.
Der liberwiegende Teil der vertretenen
Menschen hat eine frihkindliche cerebrale
Bewegungsstérung. Dabei handelt es sich
sowohl um korperbehinderte Menschen,
deren Leben sich kaum von dem nichtbehin-
derter unterscheidet, als auch um Menschen
mit schweren und mehrfachen Behinderun-
gen, die ein Leben lang auf institutionali-
sierte Unterstitzung im Alltag, in der Pflege
sowie bei der Versorgung angewiesen sind.
Der Bundesverband versteht sich als sach-
verstandiges und kritisches Gegentiber von
Gesetzgebung, Regierung und Verwaltung.

WIR fiir Menschlichkeit
und Vielfalt

Besonders im Vorfeld der Bundestagswahl
ist es wichtig, Position zu beziehen und sich
gegen Rassismus, Rechtsextremismus, Hass
und Hetze auszusprechen. Wir betrachten
mit Sorge, wie versucht wird, eine Stimmung
zu erzeugen, die Hass und Gewalt nicht nur
gegen Menschen mit Behinderung, psy-
chischer oder physischer Krankheit schirt,
sondern gegen alle, die sich fur eine offene
und vielfaltige Gesellschaft engagieren.
Gemeinsam mit mehr als 670 Verbdnden, In-
itiativen und Einrichtungen aus dem Bereich
der Behindertenhilfe und der Sozialen Psych-
iatrie haben wir deshalb die , Erklarung fiir
Menschlichkeit und Vielfalt" unterzeichnet.
Als groBter Selbsthilfe- und Fachverband fur
korper- und mehrfachbehinderte Menschen
in Deutschland sieht der bvkm sich und

uns alle aufgefordert, im Wahljahr 2021
bewusst NEIN zu sagen zu jeglicher Ideolo-
gie der Ungleichwertigkeit von Menschen.
Die Wirde des Menschen ist unantastbar!

Dies beinhaltet, alles dafiir zu tun, dass

e sich Hass und Gewalt nicht weiter
ausbreiten konnen,

e niemand das Recht auf Leben von
Menschen mit Behinderungen in Frage
stellen darf und

e Menschen nicht ausgegrenzt, be-
nachteiligt und diskriminiert werden.

Dariiber hinaus fordert der bvkm die Parteien
zur Bundestagswahl 2021 auf, sich fiir sozia-
le Teilhabe und Inklusion von Menschen mit
Behinderungen einzusetzen und die damit
verbundenen Aufgaben in den parteipoli-
tischen Fokus zu riicken. Der bvkm hat die
derzeit wichtigsten Handlungsbedarfe in den
folgenden Forderungen formuliert und wen-
det sich hiermit an die zur Wahl antretenden
Parteien mit der Bitte um Stellungnahme.

Corona: Teilhabe fiir Menschen
mit Behinderung in der Pandemie
umsetzen

Von der Corona-Pandemie sind viele Men-
schen mit Behinderung in besonderem Mafe
betroffen, da sie hdufig Vorerkrankungen
aufweisen und damit ein schwerer Verlauf
bei einer Infektion mit dem Coronavirus
wahrscheinlicher ist. Besonders zu Beginn der
Pandemie erfolgten massive Einschrankun-
gen zum Schutz der Risikogruppen, wie die
SchlieBung von Tagesstatten, Schulen und
Werkstatten fiir behinderte Menschen oder
Besuchsverbote in gemeinschaftlichen Wohn-
formen. Bis heute missen Menschen mit Be-
hinderung mit erheblichen Einschrankungen
leben, um eine Infektion zu vermeiden. So
existenziell wichtig bestimmte Einschrankun-
gen fur die durch das Coronavirus besonders
gefahrdeten Personengruppen — darunter
auch viele Menschen mit Behinderung —
waren und sind, so dirfen hierdurch die
Errungenschaften der letzten Jahre in Bezug
auf Teilhabe und Selbstbestimmung nicht
verloren gehen. Der bvkm fordert deshalb,
bei Corona-MaRnahmen stets den Gesund-
heitsschutz sorgféltig mit dem Recht auf
Teilhabe und Selbstbestimmung abzuwégen.
Das wichtigste Ziel sollte es sein, Menschen
mit Behinderung zeitnah zu impfen, damit sie
uneingeschrankt am Leben in der Gesellschaft
teilhaben kéonnen. Der bvkm fordert deshalb,
bei der Impfpriorisierung Menschen mit
schwerer Behinderung und schweren Vorer-
krankungen nicht aus dem Blick zu verlieren.
Bis zur vollstdndigen Immunisierung ist es
zum einen wichtig, Menschen mit Behinde-
rung durch regelmaBige Testungen zu schiit-
zen, und zum anderen, alternative Wege

der Teilhabe zu ermoglichen. Hier spielen

die digitalen Medien eine bedeutende Rolle,

da durch sie Kommunikation und Austausch
trotz der Kontaktbeschrdnkungen erméglicht
wird. Die digitale Teilhabe hat in Zeiten von
Corona noch mehr an Bedeutung gewonnen.
Der bvkm fordert deshalb, digitale Teilhabe zu
ermdglichen und Barrieren abzubauen. Und
auch wenn das Ende der Corona-Pandemie
derzeit in Sicht zu sein scheint, so muss der
Gesetzgeber aus dieser Erfahrung lernen und
sich fuir zuktinftige Pandemien wappnen.

Eingliederungshilfe: Selbst-
bestimmtes Leben fiir alle
Menschen mit Behinderung

Der bvkm hélt die personenzentrierte Ausrich-
tung der neuen Eingliederungshilfe mit der
Bindung der Leistungen an den individuellen
Bedarf und die Bedurfnisse, der Aufgabe der
Trennung von ambulanter und stationérer
Leistungserbringung und der Starkung der
individuellen Lebensgestaltungsmoglich-
keiten fir Menschen mit Behinderung fuir
richtig und zukunftsweisend. Allerdings ist

es bis zur echten Selbstbestimmung und
Personenzentrierung noch ein weiter Weg.
Menschen mit schweren und mehrfachen
Behinderungen sind bei jedem Schritt zur
Umsetzung des Bundesteilhabegesetzes
(BTHG) in die Praxis mitzudenken. In Bezug
auf die Eingliederungshilfe fordert der bvkm
deshalb, das Wunsch- und Wahlrecht von
Menschen mit Behinderung nicht langer
einem Kostenvorbehalt zu unterstellen. Auch
muss die Eingliederungshilfe fiir Menschen
mit Behinderung unabhédngig von Einkommen
und Vermogen gewdhrt werden. Eine inklusi-
ve Gesellschaft stellt notwendige Unterstuit-
zungsleistungen kostenfrei zur Verfligung.

Auch dirfen Menschen mit Behinderung,
die in besonderen Wohnformen der Ein-
gliederungshilfe leben, nicht in ein Pfle-
geheim abgeschoben werden, wenn sich
ihr Pflegebedarf so erhoht, dass er in der
besonderen Wohnform nicht mehr sicher-
gestellt werden kann. Die freie Wahl des
Wohn- und Lebensortes ist sicherzustellen.
Menschen mit Behinderung haben auch bei
hohem Pflegebedarf das Recht, in ihrem
vertrauten Umfeld wohnen zu bleiben.
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Der Schutz vor Gewalt in Einrichtungen der
Behindertenhilfe muss gewéhrleistet sein. Das
gilt insbesondere fur Frauen und Madchen
mit Behinderung, die im Vergleich zum
Bevolkerungsdurchschnitt zwei- bis dreimal
hdufiger Gewalt ausgesetzt sind. Totungs-
delikte, wie das Drama in einem Potsdamer
Wohnheim fur Menschen mit Behinderung
im April 2021, durfen sich nicht wiederholen.
Die neuen im SGB IX verankerten Gewalt-
schutzkonzepte miissen gelebt und regel-
maRig auf den Prifstand gestellt werden.

Die Digitalisierung bietet fir Menschen mit
Behinderung viele Moglichkeiten der Kommu-
nikation und Teilhabe. Mit Hilfe der digitalen
Medien kénnen beispielsweise schnell und
unkompliziert Informationen eingeholt und
tber die verschiedenen Plattformen personli-
che und berufliche Inhalte eingestellt und aus-
getauscht werden. Digitale Teilhabe bedeutet
deshalb gesellschaftliche Teilhabe. Dies ist in
der Zeit der Besuchsverbote wéhrend der Co-
ronapandemie besonders deutlich geworden.
Deshalb fordert der bvkm, die Grundvoraus-
setzungen fir eine digitale Teilhabe zu schaf-
fen und Barrieren abzubauen. Schiler:innen
mit Behinderung miissen Zugang zu digitalen
Lernangeboten erhalten. Digitale Formen

der Leistungserbringung sind méglich und
sinnvoll, sofern sie als zusétzliche Option an-
geboten werden, die gewahlt werden kann.

Die Moglichkeit der Teilhabe am Arbeitsleben
fur Menschen mit schweren und mehrfachen
Behinderungen muss sichergestellt werden.
Das MindestmaR an wirtschaftlich verwert-
barer Arbeitsleistung als Zugangskriterium

zu Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsle-

ben fihrt dazu, dass Menschen wegen Art
und AusmabB ihrer Behinderung von diesen
Leistungen ausgeschlossen werden. Die
Zugangsvoraussetzungen zur Werkstatt

fur behinderte Menschen, zum Budget fur
Arbeit und zum Budget fiir Ausbildung sind
neu zu fassen, damit alle Menschen ihren
gesetzlichen Anspruch realisieren kénnen.

Menschen mit Behinderung brauchen Hilfen
und Unterstiitzungssysteme, die nur ihren
Interessen gegenuber verpflichtet sind. Die
Beratungsstellen der Ergdnzenden unabhangi-
gen Teilhabeberatung (EUTB) sind auskémm-
lich zu finanzieren, und der Verwaltungsauf-
wand fir den Betrieb der Beratungsangebote
ist moglichst gering zu halten, damit auch
kleine Selbsthilfevereine weiterhin in der Lage
sind, diese wichtige Aufgabe zu leisten.

Gesundheit: Die Versorgung von
Menschen mit komplexem Unter-
stiitzungsbedarf sicherstellen

Die gesundheitliche Versorgung von Men-
schen mit Behinderung weist in vielen

Ausgabe 2/2021

Bereichen Defizite auf. Dies gilt besonders

fur Menschen mit komplexem Unterstuit-
zungsbedarf. Der bvkm fordert deshalb, einen
Anspruch auf Assistenz im Krankenhaus fur
alle Menschen mit Behinderung einzuftihren,
die wahrend eines Krankenhausaufenthalts
oder einer stationdren Rehabilitation auf die
Begleitung durch eine vertraute Bezugsper-
son angewiesen sind. Bei Begleitung durch
Angehorige ist der Verdienstausfall und bei
Begleitung durch Personal aus besonderen
Wohnformen oder von Pflege- und Assis-
tenzdiensten sind die hierdurch entstehenden
Personalersatzkosten zu ibernehmen.

Auch ist der barrierefreie Zugang zu Ge-
sundheitsleistungen sicherzustellen. Dies gilt
fur Krankenhduser gleichermalen wie fir
Vorsorge- und Rehabilitationseinrichtungen
sowie Arzt- und Zahnarztpraxen. Es sind die
Barrierefreiheit der Raumlichkeiten und der
apparativen Ausstattungen herzustellen sowie
die personellen Ressourcen in Bezug auf
zeitliche Kapazitaten und Qualitat zu starken.
Fachkenntnisse Uber die medizinische Versor-
gung von Menschen mit Behinderung mussen
Bestandteil der Aus-, Fort- und Weiterbildung
von Arzt:innen und anderer Gesundheitsberu-
fe wie z.B. Krankenpfleger:innen sein. Hierzu
gehort u. a. die Vermittlung von Kompe-
tenzen zur Verstdndigung mit Menschen

mit einer kommunikativen Behinderung.

Es ist ferner Sorge dafir zu tragen, dass sich
Krankenkassen an Recht und Gesetz halten.
Die systematische Ablehnung berechtigter
Anspriiche, die haufig zu beobachten ist,

gilt es zu unterbinden. Auch muss verhin-
dert werden, dass dringend notwendige
Therapien durch lange Bearbeitungszeiten
verzogert werden. Die Auseinandersetzungen
mit den Krankenkassen Uber arztlich verord-
nete Heil- und Hilfsmittel binden wichtige
zeitliche Ressourcen und kosten Eltern von
Menschen mit komplexen Behinderungen viel
Kraft und Energie. Es ist nicht hinnehmbar,
dass berechtigte Anspriiche fur ein behin-
dertes Kind oft nur mit Hilfe von Rechtsan-

/

waélt:innen durchgesetzt werden kénnen.

Im Hinblick auf die Umsetzung des Intensiv-
pflege- und Rehabilitationsstarkungsgeset-
zes (GKV-IPReG) muss gewdahrleistet sein,
dass Menschen mit einem hohen Bedarf an
medizinischer Behandlungspflege weiter-

hin in ihrem Zuhause bzw. in ihrer Familie
verbleiben konnen und dort versorgt werden.
Es gilt zu verhindern, dass die Betroffe-

nen gegen ihren Willen in ein Pflegeheim
verlegt werden. Zu unterlassen ist deshalb
alles, was ein ,, Austrocknen* der professi-
onellen ambulanten Intensivpflege forciert.
Pflegende Familienangehorige diirfen nicht
zu Ausfallbtirgen im Fall von nicht sicher-
gestellter professioneller Pflege werden.

Fur Medizinische Behandlungszentren fiir
Erwachsene mit geistiger Behinderung oder
schweren Mehrfachbehinderungen (MZEB)
missen bundeseinheitliche Standards in einer
Rahmenvereinbarung festgelegt werden. Die
gesetzliche Grundlage fur die Errichtung von
MZEB gibt es bereits seit 2015. Durch diese
Regelung soll fir den genannten Personen-
kreis eine bedarfsgerechte ambulante medi-
zinische Versorgung in Form von interdiszi-
plindr und multiprofessionell ausgestatteten
Behandlungszentren gesichert werden. Da
bei der Umsetzung immer wieder erhebliche
Probleme auftreten, muss die gesundheitli-
che Versorgung von erwachsenen Menschen
mit schweren Mehrfachbehinderungen
durch eine entsprechende Rahmenvereinba-
rung auf Bundesebene gesichert werden.

Pflege: Die besonderen Belange
von Menschen mit Behinderung
und ihrer Familien beriicksichtigen
Die Pflegeversicherung nimmt in erster

Linie Senior:innen mit Pflegebedarf in den
Blick. Der bvkm fordert deshalb, die Belange
von Menschen mit Behinderung und ihrer
Familien in der Pflegeversicherung starker

zu berticksichtigen. Insbesondere fordert der
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bvkm bereits seit Jahren die Abschaffung des
§ 43a SGB XI. Mit dieser Regelung werden
Leistungen der Pflegeversicherung fir pflege-
bedurftige Menschen mit Behinderung, die in
besonderen Wohnformen leben, auf 266 Euro
im Monat begrenzt. Die betroffenen Versi-
cherten werden dadurch erheblich benach-
teiligt. Es ist sicherzustellen, dass die Bewoh-
ner:innen der besonderen Wohnformen den
vollen Zugang zu allen Leistungen der Pflege-
versicherung bei hauslicher Pflege erhalten.
Die Entlastungsleistungen der Pflegever-
sicherung, die Eltern behinderter Kinder
Auszeiten von der Pflege ermdglichen, sind
zu verbessern. Insbesondere ist der flachen-
deckende Ausbau spezieller Kurzzeitpflege-
angebote flir Menschen mit Behinderung zu
forcieren. Auch mussen die Erhdhung der
Verhinderungspflege um den vollen Betrag
der Kurzzeitpflege ermoglicht werden und
die volle Flexibilitat der Verhinderungspflege
erhalten bleiben. Planen, die stundenweise
Inanspruchnahme von Verhinderungspflege
einzuschranken, ist eine klare Absage zu ertei-
len. Es ist ein flexibles jahrliches Entlastungs-
budget einzufiihren, welches der Hohe nach
entsprechend den Pflegegraden abzustufen
ist. Zurzeit sind die Budgets fuir Kurzzeit- und
Verhinderungspflege fir alle Pflegebedirfti-
gen gleich hoch. Bei Kindern mit hohem Un-
terstutzungsbedarf (Einstufung in Pflegegrad
4 und 5), die in der Regel qualifizierte und
damit teurere Pflegeleistungen benotigen,
sind die Budgets daher schneller aufge-
braucht. Die betroffenen Eltern erhalten damit
im Ergebnis trotz ihrer starkeren psychischen
und physischen Belastung zeitlich weniger
Entlastung als Eltern, deren Kinder einen ge-
ringeren Unterstitzungsbedarf (Einstufung in
Pflegegrad 2 und 3) haben. Zudem muss der
monatliche Entlastungsbetrag in Héhe von
125 Euro, der derzeit nur fur bestimmte Be-
treuungsangebote genutzt werden kann, fle-
xibler gestaltet werden, da er haufig mangels
entsprechender Infrastruktur ins Leere lduft.

Um die Vereinbarkeit von Pflege und Beruf
fur Eltern von Kindern mit Behinderung

zu verbessern, bedarf es nach Auffassung
des bvkm unterschiedlicher MaBnahmen.
In erster Linie missen verldssliche Betreu-
ungsangebote deutlich ausgebaut wer-
den. Daruiber hinaus fordert der bvkm die
Einfiihrung einer Lohnersatzleistung fir
Pflege, um fehlendes Familieneinkommen
auszugleichen. Auch ist die Altersabsiche-
rung bei Pflege deutlich zu verbessern, um
pflegende Eltern vor Altersarmut zu schiit-
zen. Verbesserte Betreuungsangebote und
Finanzleistungen mussen sich so ergénzen,
dass Eltern eine echte Wahlfreiheit haben,
wie sie sich die Sorgearbeit aufteilen.

Kinder- und Jugendhilfe: Inklusive
Losung ziigig umsetzen

Kinder und Jugendliche mit Behinderung und
ihre Familien haben einen uneingeschrankten
Anspruch auf Leistungen und Angebote der
Kinder- und Jugendhilfe. Durch die Zuwei-
sung junger Menschen mit korperlicher,
geistiger, mehrfacher oder Sinnesbehinderung
zu den Leistungen der Eingliederungshilfe
nach dem SGB IX wird ihnen der Zugang zur
Kinder- und Jugendhilfe regelmaBig ver-
wehrt. Mit der Reform des SGB VIII durch
das Kinder- und Jugendstarkungsgesetz
(KJSG) ist ein wichtiger Schritt hin zu einer
inklusiven Kinder- und Jugendhilfe gemacht
worden. Damit aus der neuen Rechtsetzung
eine gelebte Praxis werden kann, missen

die Stadte und Kreise die fachlichen und
infrastrukturellen Bedingungen fiir eine
inklusive Kinder- und Jugendhilfe schaffen.
Dazu mussen sie vom Bund und den Léandern
finanziell entsprechend ausgestattet werden.

Ohne die Zusammenfiihrung der Eingliede-
rungsleistungen fur alle jungen Menschen mit
Behinderung und ihre Familien im Kinder- und
Jugendhilferecht bleibt die Reform Sttickwerk.
Das vorgesehene Stufenmodell zur Umset-
zung der Inklusiven Lésung muss ernsthaft
und zUigig bereits in der ndchsten Regierungs-
periode in Angriff genommen werden. Der
von der aktuellen Bundesregierung initiierte
Beteiligungs- und Dialogprozess muss fort-
gesetzt und fachlich vertieft werden. Die im
KJSG ab 2022 vorgesehene Untersuchung
der rechtlichen Wirkung der Zustandigkeit
der Kinder- und Jugendhilfe fur alle jungen
Menschen mit Behinderung im Hinblick auf
die Bestimmung von Art und Umfang der
Leistungen, die Ausgestaltung der Kostenbe-
teiligung und die Ausgestaltung der Verfahren
muss transparent und unter Beteiligung der
Selbstvertretung von Menschen mit Behinde-
rung und Eltern behinderter Kinder erfolgen.

Kommunen, die bereits vor 2024 den im KJSG
vorgesehenen Verfahrenslotsen einsetzen und
vor 2028 im Rahmen von Modellvorhaben
die Zusammenfiihrung der Inklusiven Losung
erproben wollen, sollen dies mit einem vom
Bund aufgelegten und finanziell entsprechend
ausgestatteten Programm tun kénnen.

Fachkrifte: Berufsbilder der
Eingliederungshilfe starken

Im Bereich der Eingliederungshilfe besteht
bereits seit Jahren ein Personal- und Fachkraf-
temangel. Insbesondere fehlt es an Heilerzie-
hungspfleger:iinnen und Heilpaddagog:innen.
Nachdem der Bund in die Verbesserung der
Arbeitsbedingungen flr Erzieher:innen und
Pflegekrafte investiert hat, sind in der kom-

menden Legislaturperiode die Berufsbilder

in der Eingliederungshilfe zu starken, indem
geeignete MaBnahmen zur Gewinnung von
Fachkraften getroffen und Ausbildungs- und
Arbeitsbedingungen verbessert werden.
Dazu gehort die kostenfreie Ausbildung
ebenso wie eine bundesweite Kampagne zur
Darstellung des Berufsbildes. Im Hinblick auf
die besonderen Herausforderungen durch
die Corona-Pandemie ist auBerdem eine
bundesweite Corona-Pramie fiir Mitarbei-
tende der Behindertenhilfe einzuftihren.

Barrierefreiheit: Zugang
zu allen Lebensbereichen
ist Menschenrecht

Unabdingbar fur die Teilhabe von Menschen
mit Behinderung ist eine barrierefrei gestalte-
te Umwelt, die es allen Menschen jedweder
Beeintrachtigung moglich macht, selbstbe-
stimmt und ohne Einschrankung am Leben
im Sozialraum teilzunehmen. Der gleichbe-
rechtigte und gleichwertige Zugang zu allen
Lebensbereichen ist kein individueller Luxus,
sondern ein Menschenrecht. Es ist deshalb
Kernaufgabe des Staates, alle Lebensbe-
reiche fiir alle Biirger:innen zugénglich zu
machen. Damit das gelingt, missen Stan-
dards entwickelt, verbindlich eingeftihrt und
in ihrer Durchfiihrung Giberwacht werden.
Der barrierefreie Umbau bereits bestehender
Gebéaude, aber beispielsweise auch die bar-
rierefreie Ausgestaltung von Bildungs- oder
Freizeitangeboten, kostet Geld. Es missen
entsprechende Anreize gesetzt werden, damit
Barrierefreiheit von Anfang an umgesetzt
wird, denn das ist die letztlich kostengtins-
tigste Option. Dartiber hinaus miissen
Forderprogramme aufgelegt werden, die den
barrierefreien Ausbau bereits bestehender
Angebote und Dienstleistungen unterstut-
zen sowie Innovationen in diesem Bereich
vorantreiben. Uber das Zuwendungs- und
Vergaberecht muss sichergestellt werden, dass
offentliche Mittel nur fur barrierefreie Ein-
richtungen oder Dienste verwendet werden.

Dlisseldorf, 17. Mai 2021

Kontakt

Bundesverband fiir korper- und
mehrfachbehinderte Menschen e. V. (bvkm),
BrehmstraBe 5-7 / 40239 Dusseldorf
info@bvkm.de // www.bvkm.de

Die Wabhlpriifsteine des
bvkm wurden auch in
Leichte Sprache iibersetzt.
Die vollstindige Uber-
setzung zum Download
finden Sie auf unserer Website:
www.bvkm.de

(Unsere Themen/ Politische Teilhabe)
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Materialien zum Thema,Wahl” auf einen Blick

Wiahlen gehen!

Fiir den Endspurt vor der Bundes-
tagswahl 2021 im September hat
die Aktion , Wir fiir Menschlichkeit
und Vielfalt" - daran ist der bvkm
maRgeblich beteiligt — neue Mate-
rialien erstellt, die Sie fiir lhre Ar-
beit vor Ort, in den Vereinen, den
besonderen Wohnformen - oder
wo auch immer - einfach einsetzen
und nutzen kénnen.

Der bvkm und viele seiner Mit-

gliedsorganisationen unterstiitzen
aktiv das Bindnis. Inzwischen ha-
ben sich dort mehr als 720 Orga-
nisationen zusammengeschlossen
und die Erkldrung fiir Menschlich-
keit und Vielfalt mitgezeichnet.

Erstellt wurden aktuell Poster,
Sticker und Sharepics — mit neuen
Aufrufen , WIR gehen wéhlen"
und , WIR gehen wahlen, weil ..."

Unsere Einladung an Sie

Vervollstindigen Sie den Satz
+WIR gehen wéhlen, weil ...".
Sagen Sie, warum es sich lohnt,
wahlen zu gehen. Wenn Sie
vielleicht zu den Menschen mit
Behinderung gehoren, die erstmals
wihlen durfen: Schreiben Sie auf,
was Ihnen wichtig ist.

e Machen Sie ein Foto von
Ihrem Plakat und schicken Sie
es uns (dhnlich wie auf S. 3 in
dieser Ausgabe).

e Wir machen daraus eine
Aktion in unseren Sozialen
Netzwerken. Oder: Sie posten
selbst das Foto und wir teilen
es.

e Wichtig: Nutzen Sie auf jeden
Fall die Hashtags: #bvkm,
#wfmf2021

Sie konnen ab dem 1. August auch
ein Foto schicken an:
presse@bvkm.de

Alles, was Sie benétigen, steht ab
sofort als DOWNLOAD auf der
Kampagnen-Website

www.wir-fmv.org zur Verflgung.

Nutzen Sie die neuen Materi-
alien und drucken Sie Poster und
Aufkleber, um mehr Beachtung
zu erzeugen. Wir haben Vorlagen
entworfen, die Sie bequem mit
dem Drucker (bis DIN A3) im
Biiro in gewiinschter Anzahl selbst
drucken konnen. Die Aufkleber
sind in Standard-Avery-Etiketten*
GroBen angelegt. Damit kdnnen
Sie Aufkleber fiir Tr, Fenster,
Auto, Laternenpfahl und vieles
mehr anfertigen. Zusétzlich gibt
es auch noch kleine Etiketten fiir
Briefsendung u. 4.

Kleben Sie einfach das ,, WIR fiir
Menschlichkeit und Vielfalt” auf all
Ihre Briefe und Pakete. Setzen Sie
das Logo , WIR fiir Menschlichkeit
und Vielfalt" in all lhren Online-
Kommunikationskanalen wie Web-
sites, Social Media, E-Mail ein mit
der Verlinkung zur Website: www.
wir-fmv.org. Nutzen Sie hierfiir die
neuen Sharepics.

Und wie immer: Sehr wichtig in
der Online-Kommunikation tiber
Websites und Sozialen Kanale
ist die Nutzung des Hashtags
#wfmv2021.

*Avery Blanko Etiketten gibt es in
jedem guten Schreibwarenladen
oder vielen Online Shops. Unsere
Vorlagen zeigen in ihrem Dateina-
men die entsprechenden benéti-
gten Avery-Etiketten.
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So sehen die
Plakate und Bégen
mit den Aufkle-
bern aus. Es gibt
noch viele weitere
Varianten zum
Download unter
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Wahlmaterial in Leichter Sprache

e www.bvkm.de // Die bvkm-Wahlpriifsteine in Leichter
Sprache

e Die Bundesvereinigung Lebenshilfe hat Material in Leichter
Sprache erarbeitet: ,Wéhlen: Wie geht das? Wahl-Hilfe in
Leichter Sprache.”
https://www.lebenshilfe.de/informieren/regional/wahlen/

e Die Bundeszentrale fiir politische Bildung erklart in ihrer
Rubrik , Einfach Politik" die wichtigsten Dinge rund um die
Bundestagswahl 2021 in Leichter Sprache:
https://www.bpb.de/politik/grundfragen/politik-einfach-
fuer-alle/246949/bundestagswahl-2021
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Sven Reitemeyer

Sport und Bewegungsangebote

in Corona-Zeiten nicht vergessen!

Online-Seminare ,Alles Boccia!” und ,Sport fiir Alle!” ein groBer Erfolg

Corona verlangte von der Sport- und

Bewegungslandschaft eine Zwangspause.
Monatelang mussten (Gruppen-)Sportan-
gebote auf Grund von Hygienevorschriften
alternativlos ausfallen. Langsam wagt sich
die Sport- und Bewegungswelt aus dem
Coronaschlaf und die ersten Angebote unter

freiem Himmel diirfen wieder stattfinden.

Der bvkm hat — auch in Zeiten der corona-
bedingten Sportpause — die Bedeutung
von Bewegung, Sport und Spiel fir Men-

schen mit Behinderung nicht aus den

Augen verloren. Mit zwei erfolgreichen
Online-Seminaren informierte der bvkm Gber
Sport- und Bewegungsmdglichkeiten und
zeigte, dass sich insbesondere die Sportart
Boccia sehr gut fir Menschen mit starken
motorischen Beeintrachtigungen, eignet.

Alles Boccia! - Grundlagen des
Boccia-Sports

Ende April hieB es im ersten Online-Sport-
seminar: ,, Alles Boccia!". Boccia ist eine
Prazisionssportart im Rollstuhl, die ein hohes

MaB an Koordination, Taktik und Konzentra-
tion erfordert. Der Jackball (Zielball) wird als
erster Ball ins Feld geworfen. Ziel ist es, die
eigenen Balle ndher am weiBen Jackball zu
platzieren als die gegnerische Seite. Hierbei ist
Werfen, SchiefRen oder Rollen lber eine Ram-
pe moglich (vgl. DBS). Boccia hat beim bvkm
seit nun fast 20 Jahren einen hohen Stellen-
wert. Zur Historie: Die paralympische Sportart
war in anderen Landern bereits weit verbrei-
tet, bevor sie auch in Deutschland Einzug
hielt. Die Mitglieder des Fachausschuss Sport
im bvkm fanden damals den Mut und die
Entscheidungsfreude, Boccia auch hierzulande
fur Menschen mit motorischen Beeintréchti-
gungen bekanntzumachen und zu etablieren.
Seit 2004 veranstaltet der bvkm jahrlich

die Deutschen Boccia Meisterschaften. Das
Online-Seminar ,, Alles Boccia!* besuchten
Uber 60 Teilnehmende aus ganz Deutschland.
Darunter Lehrer:innen, Ubungsleiter:innen,
sowie Fachkréfte der Eingliederungshilfe

aus den Bereichen Wohnen und Freizeit.

Die anfangliche Sorge, dass ein informatives
Sportseminar im digitalen Raum nicht auf Be-
darf oder Interesse stoBen koénnte, war schnell
verflogen. Die hohe Anmeldezahl zeigte
deutlich, dass die coronabedingte Sportpause
vielfach genutzt wird, um sich ggf. tiber neu/
weitere Sportmaoglichkeiten zu informie-

ren. Durch die Einbindung von zahlreichem
Bild- und Videomaterial konnte die Sportart
Boccia den Teilnehmenden in dem 3-stiindi-
gen Online-Seminar sehr gut nahegebracht
werden. Ergdnzt wurde das Online-Angebot
durch die Zusendung von weiterem Infor-
mationsmaterial, u.a. der Broschiire , Boccia
— Einfuhrung in eine paralympische Sportart”,
die beim bvkm zu erwerben ist. Die posi-
tiven Ruckmeldungen der Teilnehmenden
zeigten, dass sich vielerorts nun konkrete
Bestrebungen entwickeln, Boccia kiinftig als
Sportangebot fiir Menschen mit motorischen
Beeintrachtigungen zu etablieren. Der bvkm
unterstitzt dabei gern.

Sport fiir Alle! Sport- und Bewe-
gungsangebote fiir Menschen mit
mehrfachen Behinderungen

Auch im Eigenverlag des bvkm (verlag selbst-
bestimmtes leben) ging es sportlich her. Mit
der Neuerscheinung ,Sport, Spiel und Bewe-
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gung fiir Menschen mit mehrfachen Behinde-
rungen* hielt ein Sportbuch Einzug in unseren
Verlag, das sowohl die Bedeutung von Sport
und Bewegung flir den Personenkreis als auch
konkrete sportliche Praxisideen thematisiert.
Nach den positiven Erfahrungen aus dem
ersten Online-Seminar wurde in Anlehnung
an das Buch ein weiteres Online-Seminar
konzipiert. Auch dieses digitale Informations-
angebot stie® auf groBes Interesse, sodass
Ende Mai mehr als 70 Teilnehmende zusam-
menkamen, um sich Uber sportliche Praxis-
ideen zu informieren und auszutauschen.
Geleitet wurde das Online-Seminar von den
beiden Autoren des Sportbuches, Michael
Schoo und Christopher Mihajlovic. Sie gaben
Einblick in verschiedene Bewegungsformen
und -angebote, die niederschwellig und ohne
viel Material vor Ort angeboten werden kon-
nen. Dabei lag der Fokus auf schulischen und
auRerschulischen Angeboten, die sich sowohl
fir Menschen mit motorischen Beeintréch-
tigungen als auch flir Menschen mit Sehbe-
eintrdchtigungen eignen. Die Teilnehmenden
erhielten im Nachgang zum Online-Seminar
das Buch , Sport, Spiel und Bewegung fur
Menschen mit mehrfachen Behinderungen*,
das beim bvkm zu erwerben ist (s. Kasten).

Online-Formate im Sportbereich
zukunftsfihig?

Corona hat uns alle zum Umdenken gebracht
und neue Wege finden lassen. Sport und
Bewegung haben selbstverstandlich einen
intensiveren Effekt und Charakter, wenn
sie live und in Farbe angeboten werden
konnen. Dennoch zeigt das hohe Interes-
se an den Online-Formaten, dass auch im
Bereich Sport und Bewegung fiir Menschen
mit Behinderung Gber den digitalen Weg
neue Anreize gesetzt werden kénnen und
ein Netzwerk aus Sporttreibenden und
Interessierten entwickelt werden kann.

Boccia-Qualifikationsturnier /
Deutsche Boccia-Meisterschaften

Am 17. September 2021 veranstaltet
der bvkm das néchste Boccia-Qualifika-
tionsturnier in Wiesbaden. Sportler:in-
nen und Besucher:innen sind herzlich
eingeladen. Weitere Informationen

und Kontakt: Sven Reitemeyer /
sven.reitemeyer@bvkm.de

Tel. 0211-64004-13

Sven Reitemeyer ist Referent fiir Sport,
Kindheit u. Familie beim bvkm.
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Sport, Spiel und Bewegung
fiir Menschen mit mehr-
fachen Behinderungen

SPORT, SPIEL UND BEWEGUNG

Fiir Menschen mit mehrfachen Behinderungen
Michael Schoo und Christopher Mihajlovic

Sport, Spiel und Bewegung machen Spaf und
wirken entwicklungsférdernd. Dies ist unabhangig

davon, ob die sportliche Betétigung im schulischen
oder auBerschulischen Bereich stattfindet. Ebenso
spielen die individuellen Voraussetzungen keine
Rolle. Auch Menschen mit Behinderungen wollen
sportliche Inhalte kennenlernen und erproben. Die-
ses Buch zeigt Moglichkeiten des Sporttreibens in
den verschiedenen Lebensbereichen fir Menschen
mit mehrfachen und schweren Behinderungen

auf. Es stellt sowohl die methodisch-didaktischen
Grundlagen der Gestaltung von Sport- und Ubungsstunden vor als auch das Potenzial des
Sports im Sinne der Teilhabe. Im praktischen Teil werden viele Sport- und Bewegungsarten aus
unterschiedlichen Bereichen vorgestellt und Konzepte aus den Bereichen Schule, Verein und
Werkstatt fiir Menschen mit Behinderung mitgegeben.

@ verlag selbstbestimmtes leben

Zielgruppe: Fachkréfte, Lehrer:innen, Vereine und alle Interessierten.

Michael Schoo, Christopher Mihajlovic: Sport, Spiel und Bewegung fiir Menschen mit mehrfachen
Behinderungen. ISBN: 978-3-945771-25-9. 17,40 Euro (Mitglieder: 11 Euro), Diisseldorf,
verlag selbstbestimmtes leben, Bestell-Nr. 125.

Foto: bvkm

Film: Boccia - Eine Sportart fiir Alle!

Spannung, Dynamik und Zielvermégen: All das verspricht die Sportart Boccia. Sie bietet insbe-
sondere Menschen, die in ihrer Mobilitdt stark eingeschréankt sind, die Méglichkeit, sich sportlich
zu betétigen. Interessierte kénnen die Sportart im bvkm-Film ,,Boccia - Eine Sportart fiir Alle!"
kennenlernen und sich faszinieren lassen.

https://www.youtube.com/watch?v=Nc2RZLVWV _0&t=4s




RATGEBER | RECHT & PRAXIS

»RECHT & PRAXIS

Katja Kruse

Teilhabestarkungsgesetz

Mehr Teilhabe fiir Men-
schen mit Behinderungen

Im Friihjahr 2021 hat der
Bundestag mit Zustimmung des
Bundesrates das Teilhabestar-
kungsgesetz beschlossen. Es sieht
einen bunten StrauB an Regelun-
gen vor, mit denen die Teilhabe
von Menschen mit Behinderun-
gen im Alltag und Arbeitsleben
verbessert werden soll. Einzelne
Regelungen des Gesetzes sind
bereits in Kraft getreten, andere
werden erst 2022 wirksam. Einige
besonders wichtige Neuerungen
werden nachfolgend vorgestellt:

Gewaltschutz

Bereits am 10. Juni 2021 ist eine
neue Regelung im Neunten
Buch Sozialgesetzbuch (SGB 1X)
in Kraft getreten, die vorsieht,
dass Leistungserbringer, wie
z.B. besondere Wohnformen,
geeignete MaBnahmen zum
Schutz vor Gewalt fiir Menschen
mit Behinderungen, insbeson-
dere fur Frauen und Kinder mit
Behinderung, treffen mussen.
Dazu gehoren insbesondere die
Entwicklung und Umsetzung
eines auf die Einrichtung oder
Dienstleistungen zugeschnitte-
nen Gewaltschutzkonzepts. Laut
Gesetzesbegriindung kénnen
das z.B. Fortbildungs- und
Sensibilisierungsmafnahmen
fur Mitarbeitende, Praventi-
onskurse fur Menschen mit
Behinderungen, Beschwerde-
stellen und andere geeignete
Beteiligungsstrukturen sein.

Kraftfahrzeughilfe-Verordnung
Ebenfalls mit Wirkung zum 10.
Juni 2021 wurde der Bemes-
sungsbetrag in der Kraftfahrzeug-
hilfe-Verordnung (KfzHV) fur die
Anschaffung eines Kraftfahrzeugs
auf 22.000 Euro erhoht. Bis dahin
betrug der Hochstbetrag 9.500
Euro. Mit der Anderung soll die
Hohe des Bemessungsbetrags an

die derzeitigen Autopreise flr ein
Fahrzeug der unteren Mittelklasse
angepasst werden. Die KfzHV ist
1987 in Kraft getreten. Seitdem
wurde die Hohe nur einmal, im
Jahr 1990, angepasst. Die KfzHV
regelt die Voraussetzungen, unter
denen Menschen mit Behinde-
rung z.B. von der Bundesagentur
fur Arbeit Kraftfahrzeughilfe

zur Teilhabe am Arbeitsleben
erhalten kdnnen. Die Bemessung
von Leistungen zur Beschaffung
eines Kraftfahrzeugs im Rahmen
der Eingliederungshilfe orientiert
sich ebenfalls an der KfzHV.

Klarstellung fur Eltern von jungen
volljahrigen Kindern mit Behin-
derung

In Kraft getreten zum 10. Juni
2021 ist ferner eine Klarstel-

lung in § 142 Absatz 3 SGB IX.
Betroffen von dieser Sonderre-
gelung sind Eltern von jungen
volljghrigen Kindern mit Behin-
derung, die in Internaten oder
fur einen begrenzten Zeitraum

in Wohneinrichtungen leben,

die konzeptionell auf Kinder und
Jugendliche ausgerichtet sind.
Der bisherige Wortlaut der Vor-
schrift war missverstandlich und
hatte dazu gefuhrt, dass einige
Landkreise — insbesondere in
Baden-Waurttemberg — die betref-
fenden Eltern zu den Kosten des
Lebensunterhalts fir ihre Kinder
herangezogen haben. Mit der
Korrektur wird sichergestellt, dass
bei den Eltern in diesen Féllen
keine Kostenheranziehung erfol-
gen darf. Der Bundesverband fur
korper- und mehrfachbehinderte
Menschen (bvkm) hatte sich be-
reits im Vorfeld des Gesetzes fur
diese Klarstellung besonders stark
gemacht und eine entsprechende
Problemanzeige an das zustandi-
ge Bundesministerium fiir Arbeit
und Soziales gerichtet. Auf seiner
Internetseite hatte der bvkm
betroffenen Eltern auBerdem
einen kostenlosen Musterwider-
spruch zur Verfligung gestellt.

Leistungsberechtigter
Personenkreis

Der Personenkreis, der Anspruch
auf Leistungen der Eingliede-
rungshilfe hat, ist im SGB IX seit
1. Juli 2021 neu geregelt. Der
Gesetzgeber kommt damit einem
Auftrag aus dem 2016 verab-
schiedeten Bundesteilhabegesetz
(BTHG) nach. Die Beschreibung
der Anspruchsberechtigung er-
folgt nun in einer modernen und
diskriminierungsfreien Sprache.
Die Bundesregierung wird er-
maéchtigt, weitere Konkretisierun-
gen zum Personenkreis in einer
Rechtsverordnung vorzunehmen.
Bis dahin gelten die Kriterien der
sogenannten Eingliederungshil-
fe-Verordnung zundchst weiter.

Zutritt fur Assistenzhunde

Seit 1. Juli 2021 ist ferner im
Behindertengleichstellungsge-
setz geregelt, dass Menschen
mit Behinderung, die von ihrem
Assistenzhund begleitet werden,
der Zutritt zu 6ffentlichen und
privaten Anlagen und Einrichtun-
gen grundsatzlich nicht verwei-
gert werden darf. Ausnahmen
gelten dann, wenn der Betreiber
der Einrichtung durch den Zutritt
mit dem Assistenzhund unver-
héltnismaBig oder unbillig be-
lastet wird. Bei Arztpraxen oder
Krankenh&usern kann das unter
Umsténden aus hygienischen
Grunden der Fall sein. Hinter-
grund der neuen Zutrittsregeln
ist, dass es in der Vergangenheit
immer wieder zu Streitféllen
zwischen Hundehaltern und
beispielsweise Betreibern von
Arztpraxen, Geschdften und
Theatern gekommen war, die
auch vor den Gerichten ausge-
tragen wurden. Die bislang vor
allem durch die Rechtsprechung
gepragte Rechtslage soll mit
dem Gesetz auf eine einheitliche
Grundlage gestellt werden.

Budget fiir Ausbildung
Das Budget fur Ausbildung wird
in Bezug auf den Personenkreis

und die Leistungen ausgeweitet.
Ab 2022 kénnen auch Menschen
mit Behinderung, die sich im
Arbeitsbereich einer Werkstatt fiir
behinderte Menschen (WfbM)
oder eines anderen Leistungsan-
bieters befinden, das Budget fir
Ausbildung erhalten. Nach der
derzeitigen Rechtslage steht es
nur fr Menschen mit Behinde-
rung zur Verfligung, die Anspruch
auf Leistungen im Eingangs- und
Berufsbildungsbereich der WfbM
haben. Zusatzlich zu den derzeit
bereits umfassten Leistungen

der Ausbildungsvergiitung und
der Kosten fiir die Anleitung und
Begleitung am Ausbildungsplatz,
sollen kiinftig auch erforderliche
Fahrkosten und der Anteil des
Arbeitgebers am Gesamtsozial-
versicherungsbeitrag Bestandteil
des Budgets fiir Ausbildung sein.

Einheitliche Ansprechstellen

fiir Arbeitgeber

Ebenfalls ab 2022 regelt eine
weitere neue Vorschrift im SGB 1X
die flichendeckende Einrichtung
einheitlicher, tragerunabhangiger
Ansprechstellen fur Arbeitgeber.
Diese werden aus Mitteln der
Ausgleichsabgabe finanziert und
haben unter anderem die Auf-
gabe, Arbeitgeber anzusprechen
und diese fur die Ausbildung, Ein-
stellung und Beschaftigung von
schwerbehinderten Menschen

zu sensibilisieren. Auch sollen

sie Arbeitgebern als tragerunab-
hédngiger Lotse bei Fragen zur
Ausbildung, Einstellung, Berufs-
begleitung und Beschaftigungssi-
cherung von schwerbehinderten
Menschen zur Verfligung stehen.

Stellungnahme der Fachverbande
fiir Menschen mit Behinderung
Die Fachverbande fuir Menschen
mit Behinderung, zu denen auch
der bvkm gehort, hatten am 29.
Mérz 2021 zum Regierungsent-
wurf des Teilhabestarkungsge-
setzes Stellung genommen und
unter anderem gefordert, das
Gesetz um eine Regelung zu
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ergdnzen, die die Finanzierung
fur die Begleitung von Menschen
mit Assistenzbedarf im Kranken-
haus sicherstellt. Nicht zuletzt
die Corona-Pandemie und damit
vermehrte Krankenhausauf-
enthalte haben die diesbeziig-
liche Problematik aus Sicht der
Fachverbdnde verscharft. In das
Teilhabestdrkungsgesetz hat eine
solche Regelung am Ende zwar
keinen Eingang mehr gefunden,
jedoch wurde mit dem Gesetz ein
EntschlieRungsantrag verabschie-
det, in dem die Bundesregierung
aufgefordert wurde, die Frage
noch in dieser Legislaturperiode
zu regeln (siehe dazu den Beitrag
LAssistenz im Krankenhaus").
Die Stellungnahme der Fachver-
bdnde zum Regierungsentwurf
des Teilhabestdrkungsgesetzes
steht zum Nachlesen unter
www.bvkm.de in der Rubrik
~Recht & Ratgeber/Aktuelles”.

Assistenz im Krankenhaus

Fachverbénde erleich-
tert: Finanzierung endlich
geregelt!

Der Bundestag hat am 24. Juni
2021 Regelungen zur Finan-
zierung der Begleitung von
Menschen mit Behinderung

im Krankenhaus beschlossen,
nachdem sich die zustandigen
Bundesminister Jens Spahn und
Hubertus Heil zuvor darauf
geeinigt hatten, wann die Kosten
von der gesetzlichen Kranken-
versicherung und wann sie

von der Eingliederungshilfe zu
tbernehmen sind. Danach soll
die Krankenkasse zahlen, wenn
Angehorige, wie z.B. Eltern oder
Geschwister einen Menschen mit
Behinderung ins Krankenhaus be-
gleiten. Bei Begleitung durch Mit-
arbeitende von Einrichtungen der
Behindertenhilfe sollen dagegen
die Trager der Eingliederungshilfe
zahlen. Die Fachverbande fiir
Menschen mit Behinderung, zu
denen auch der bvkm gehort,
sind erleichtert, dass die lange
Uberféllige Frage der Kostenlber-
nahme flr Assistenz im Kran-
kenhaus nun endlich geregelt

Ausgabe 2/2021

wird. Seit vielen Jahren haben
sich die Fachverbande fiir eine
solche Regelung stark gemacht
und zuletzt in mehreren Presse-
meldungen auf den bestehenden
Mangel in der gesundheitlichen
Versorgung von Menschen mit
Behinderung hingewiesen.

Zum Hintergrund

Eine Behandlung im Kranken-
haus kann fiir Menschen mit
hohem Unterstiitzungsbedarf
hochgradig bedngstigend sein
und als bedrohlich empfunden
werden. Die Begleitung durch
eine vertraute Bezugsperson ist
deshalb ein ganz entscheidender
Faktor fur einen gelingenden
Krankenhausaufenthalt. Dies
gilt vor allem fiir Menschen, die
beispielsweise aufgrund kogni-
tiver Einschrankungen nicht mit
Worten kommunizieren kénnen
oder auf Ungewohntes mit
Angsten reagieren. Hier ist eine
vertraute Begleitperson unerldss-
lich, beispielsweise um Angste
zu nehmen, mit dem Kranken-
hauspersonal zu kommunizieren
oder Betroffenen Unterstlitzung
und Sicherheit zu vermitteln.

Nach der derzeitigen Rechtslage
ist die Mitnahme von Assistenz-
kraften ins Krankenhaus nur

bei jener kleinen Gruppe von
Menschen mit Behinderung
sichergestellt, die ihre Pflege

im Rahmen des sogenannten
Arbeitgebermodells organisie-
ren. Auf die meisten Menschen
mit Assistenzbedarf findet diese
Regelung keine Anwendung, weil
sie in Einrichtungen der Eingliede-
rungshilfe leben oder ihre Pflege
und Assistenz in der eigenen
Hauslichkeit tiber ambulante
Dienste erhalten. Mit den neuen
Regelungen soll die Finanzierung
von Assistenz im Krankenhaus
auch fur diese Personengrup-

pe sichergestellt werden.

Das Positionspapier und die Pres-
semeldungen der Fachverbande
fr Menschen mit Behinderung
zur Assistenz im Krankenhaus
gibt es zum Nachlesen unter:
www.bvkm.de in der Rubrik
+Recht & Ratgeber/Aktuelles”.

Verhinderungspflege

Protest von bvkm und
betroffenen Familien zeigt
Erfolg

Happy End! Der Plan von Bun-
desgesundheitsminister Spahn,
die Flexibilitdt der Verhinderungs-
pflege einzuschranken, konnte
erfolgreich gestoppt werden.
Gemeinsam mit den anderen
Fachverbédnden fur Menschen
mit Behinderung hatte der bvkm
den Vorschlag aus dem Arbeits-
entwurf zur Pflegereform 2021
scharf kritisiert. Vorgesehen war
in diesem Entwurf eine Rege-
lung, mit der die derzeitigen
Mittel fiir den stundenweisen
Einsatz von Verhinderungspfle-
ge kunftig um fast 50 Prozent
gekurzt werden sollten. , Das ist
ein Schlag ins Gesicht fur Eltern
behinderter Kinder", so Helga
Kiel, Vorsitzende des bvkm in der
Pressemeldung der Fachverbdnde
vom 22. Marz 2021. Viele Eltern
gingen daraufhin auf die Barri-
kaden, schrieben Bundestags-
abgeordnete an, wandten sich
an die Presse und ans Fernsehen.
Unter anderem zeigte der WDR
in seiner Sendung ,, Markt" am
12. Mai 2021, was die Reform
fur betroffene Familien im Alltag
bedeutet hatte. In das Gesetz-
gebungsverfahren wurde der
Vorschlag am Ende nicht mehr
eingebracht. Stattdessen fand le-
diglich eine abgespeckte Version
des Arbeitsentwurfs Eingang in
das sogenannte Gesundheitsver-
sorgungsweiterentwicklungsge-
setz (GVWG). Der bvkm dankt
allen, die mit ihrem Protest zu
diesem Erfolg beigetragen haben!

Zum Hintergrund
Verhinderungspflege nach § 39
SGB Xl wird gewdhrt, wenn eine
Pflegeperson wegen Krank-

heit, Urlaub oder aus sonstigen
Griinden an der Pflege gehindert
ist. Fur die Verhinderungspflege
steht ein jahrlicher Betrag von
1.612 Euro zur Verftigung, der
um bis zu 806 Euro aus Mitteln
der Kurzzeitpflege auf insgesamt
2.418 Euro aufgestockt werden
kann. Anders als die Kurzzeit-

pflege, die nur in bestimmten
stationdren Einrichtungen in
Anspruch genommen werden
darf, ist die Verhinderungspfle-
ge sehr flexibel einsetzbar. So
kann sie beispielsweise durch
nicht erwerbsmaRig pflegende
Personen, wie Angehdrige oder
Nachbarn oder Familienunterstit-
zende Dienste, erbracht werden.
Sie kann mehrere Wochen am
Sttick, aber auch tage- oder
stundenweise in Anspruch
genommen werden. Aufgrund
ihrer flexiblen Einsatzmoglichkeit
ist die Verhinderungspflege die
wichtigste Entlastungsleistung

in der Pflegeversicherung fur
Familien mit behinderten Kindern.

Der Arbeitsentwurf zum Pflege-
reformgesetz von Jens Spahn
vom 15. Méarz 2021 sah in einem
neuen § 42a SGB XI einen Ge-
meinsamen Jahresbetrag in Hohe
von 3.300 Euro fr Leistungen
der Verhinderungspflege und
Leistungen der Kurzzeitpflege
vor. Von diesem Betrag hatten
kinftig aber nur 1.320 Euro fur
Leistungen der stundenweisen
Verhinderungspflege eingesetzt
werden dirfen. Die derzeitigen
Mittel hierftir von insgesamt
2.418 Euro wéren dadurch um
1.098 Euro und damit fast 50
Prozent gekiirzt worden.

Grundsicherung: Unter-
kunftskosten nach der
Differenzmethode

Urteil des BSG vom
23.3.2021, Az. B8 SO 14/19

Das Bundessozialgericht (BSG)
hat durch Urteil vom 23. Marz
2021 (Az. B 8 SO 14/19 R)
entschieden, dass es bei der
sogenannten Differenzmethode
auf die tatsichlichen Kosten fiir
die Unterkunft nicht ankommt.
Vielmehr sind in diesen Fillen
pauschalierte fiktive Unter-
kunftskosten anzuerkennen.

Der erwachsene Klager lebt
mietfrei bei seinen Eltern in
deren abbezahltem Haus. Er
erhdlt vom beklagten Sozialamt
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Leistungen der Grundsicherung
im Alter und bei Erwerbsmin-
derung und begehrt hohere
Leistungen fur Unterkunft und
Heizung, als die ab 1. Juli 2017
monatlich bewilligten 19,40
Euro. Das Sozialgericht Stuttgart
hat das Sozialamt in Anwen-
dung der in § 42a Absatz 3 SGB
Xl geregelten Differenzmethode
verurteilt, weitere Unterkunfts-
kosten in Hohe von 109,93
Euro monatlich zu gewahren.

Die hiergegen vor dem BSG
eingelegte Sprungrevision des
Sozialamts war nicht erfolgreich.
Nach Auffassung des BSG war
das Sozialamt nicht berechtigt,
unter Hinweis auf das abbezahlte
Hauseigentum der Eltern die Ge-
wdhrung hoherer Leistungen ab-
zulehnen, da § 42a Absatz 3 SGB
Xll eine Berechnung und Aner-
kennung pauschalierter fiktiver
Unterkunftskosten nach der
Differenz- bzw. Mehraufwands-
methode normiere. Unabhangig
von tatsdchlichen Aufwendungen
des Leistungsberechtigten sei
dabei ausschlieBlich die nomi-
nale Differenz der abstrakten
Angemessenheitsgrenzen fir die
Unterkunft maBgebend. Dass das
Hauseigentum abbezahlt ist und
die Eltern des Klagers selbst keine
tatsachlichen Aufwendungen
hatten, sei nach Sinn und Zweck,
Wortlaut, Entstehungsgeschichte
und Systematik des § 42a Ab-
satz 3 SGB XII ohne Bedeutung.

Zum Hintergrund

Im Rahmen der Grundsicherung
im Alter und bei Erwerbsminde-
rung werden vom Sozialamt ne-
ben dem Regelsatz und bestimm-
ten Mehrbedarfen auch Kosten
fur die Unterkunft geleistet. Lebt
ein grundsicherungsberechtigter
Mensch mit Behinderung zusam-
men mit seinen Eltern in einer
Wohnung oder einem Haus ist
seit 1. Juli 2017 danach zu unter-
scheiden, ob die Unterkunftskos-
ten aufgrund eines Mietvertrages
geschuldet sind oder ob ein
solcher Mietvertrag nicht besteht.
Liegt eine mietvertragliche Ver-

pflichtung vor, ist diese vorrangig.

Differenzmethode

Liegt kein Miet- oder Untermiet-
vertrag vor, muss das Sozialamt
die Kosten fur die Unterkunft des
Grundsicherungsberechtigten
nach der sogenannten Differenz-
methode tGibernehmen. In diesem
Fall ergibt sich die Hohe der zu
leistenden Unterkunftskosten aus
der Differenz der angemessenen
Aufwendungen flr einen Mehr-
personenhaushalt entsprechend
der Anzahl der in der Wohnung
lebenden Personen und der Miete
fur eine Wohnung mit einer um
eins verringerten Personenzahl.
Lebt ein Mensch mit Behinde-
rung beispielsweise mit beiden
Elternteilen in einer gemeinsamen
Wohnung, wird zuerst ermittelt,
welche Aufwendungen fur die
Unterkunft eines Dreipersonen-
haushalts angemessen sind. Von
dem sich ergebenden Betrag wer-
den in einem zweiten Schritt die
angemessenen Aufwendungen
fur einen Zweipersonenhaushalt
abgezogen. Den Differenzbetrag
Ubernimmt das Sozialamt. Auf die
tatsachlichen Aufwendungen fir
die Unterkunft kommt es bei die-
ser Methode nicht an. Vielmehr
soll die Regelung eine vereinfach-
te und pauschalierende Bemes-
sung der tibernahmeféhigen
Unterkunftskosten ermoglichen.

Tipp
Noch mehr Informationen zur
Grundsicherung nach dem SGB
Xl enthélt das gleichnamige
Merkblatt des bvkm. Es wurde
Anfang 2021 umfassend aktuali-
siert und enthélt neben informa-
tiven konkreten Beispielrechnun-
gen insbesondere auch Hinweise
zu Besonderheiten wahrend der
Corona-Pandemie. In gedruckter
Form kann das Merkblatt fuir 1
Euro per Mail iber versand@
bvkm.de oder postalisch unter
bvkm, Brehmstr. 5-7, 40239
Dusseldorf bestellt werden.

Zum kostenlosen Herunterladen
steht es auBerdem unter www.
bvkm.de in der Rubrik ,, Recht &
Ratgeber/Rechtsratgeber"” bereit.

Katja Kruse ist Leiterin der
Abteilung Recht beim Bun-
desverband fir koérper- und
mehrfachbehinderte Menschen
(bvkm), www.bvkm.de
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Am 24. Mai 2021 wurde die Petition von den Initiator:innen an die
Politiker:innen in Berlin ibergeben. Die Aktion stie® auf groRes Interesse.

Stoppt die Blockade der
Krankenkassen bei der Ver-
sorgung schwerstbehinder-
ter Kinder/Erwachsener

Petition iibergeben
Tina Kuemo

Die Initiator:innen und Unter-
stiitzer:innen der Petition , Stoppt
die Blockade der Krankenkassen
bei der Versorgung schwerst-
behinderter Kinder/Erwachse-
ner" haben ihre Petition mit
mehr als 55.000 Unterschriften
am 24. Mai 2021 in Berlin an
die Politiker:innen Gbergeben.
Hintergrund: Viele Familien mit
schwer kranken oder behinder-
ten Kindern erleben belastende
Auseinandersetzungen mit den
Krankenkassen und dem Medi-
zinischen Dienst bei der Hilfs-
mittelversorgung oder anderen
Kostentibernahmen. Dadurch
werden Therapieentscheidun-
gen der Arzte ausgehebelt, den
Betroffenen Therapien vorent-
halten oder unnétig verzogert.

15 Bundestagsabgeordnete

aus dem Petitionsausschuss,
dem Gesundheitsausschuss
und dem Ausschuss Arbeit und
Soziales waren anwesend und
suchten das Gesprach mit den
Familien und Fachleuten vor
Ort. Die Petition und weitere
Hintergrundinformationen dazu
finden Sie hier: https://www.
openpetition.de/petition/online/
stoppt-die-blockade-der-kran-
kenkassen-bei-der-versor-
gung-schwerst-behinder-
ter-kinder-erwachsene-3

Anmerkung

Auch der bvkm hat diese Prob-
lematik aufgegriffen und fordert
in seinen Wahlprifsteinen (s. S.
32 ff.), dass die systematische
Ablehnung berechtigter Anspru-
che durch die Krankenkassen,
die haufig zu beobachten ist, ge-
stoppt werden muss. Es ist nicht
hinnehmbar, dass Anspriiche ftr
ein behindertes Kind oft nur mit
Hilfe von Rechtsanwélt:innen
durchgesetzt werden kénnen!

DAS BAND

Fotos (2): Dr. Carmen Lechleuthner
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Mit.machen - Eure
Ideen fiir freie Zeit

Das Mitmach-Portal des bvkm sucht neue
(sommerliche) Freizeitideen!

www.bvkm.de/mitmachen sich von den Ideen inspirieren
und zum Nachmachen/Mitma-

chen anregen zu lassen.

Sommer, Sonne, SpaB und jede
Menge freie Zeit! Der Sommer
ist da und vielerorts haben die
Sommerferien bereits begon-
nen. Da stellt sich die Frage:

Her mit den Ideen!
lichen Strukturen der Selbsthilfe
wurden — vor allem in Zeiten

/Smartphone machen kann. Fir

Der (digitale) Ideenspeicher ist die Einsendung reicht eine kur-

wie kann die freie Zeit abwechs-
lungsreich und spannend gestal-
tet werden? Ein Blick auf www.
bvkm.de/mitmachen lohnt sich!
Dort finden sich Freizeitideen,
sportliche
Tipps, etc. Wer die Homepage
noch nicht kennt, ist herzlich
eingeladen, dort zu stébern und

Kreativanregungen,

noch lange nicht voll. Da geht
noch was! Deshalb: Wie ge-
staltet ihr die sommerliche Zeit?
Schickt uns eure Ideen! Es darf
alles sein: Kreatives, Bewegung,
Handwerk, Technik, Entspan-
nung, Kochen, Upcycling (etwas
aus Mull basteln) oder Tipps,
was man am Computer/Tablet

o,

ALLES BOCCIA

Beweg

Boceia ist wine Sportart for Alle. Problert es einfach mal aus!

EIS SELBER MACHEN

Langsam

e Temperaturen wieder, Perfekle 2eil far ein
salbsigamachtes Eis|

ze Beschreibung schon aus. Die
Freizeitidee kann auch in Form
einer Foto-Story oder eines
kurzen Films eingereicht wer-
den: freizeit@bvkm.de

Hintergrund

Der bvkm beschaftigt sich seit
Mitte 2020 intensiv mit der
Frage, wie die Menschen im
Verband in diesen besonderen

Menschen mit Behinderung sind
von der COVID-19-Pandemie
besonders stark betroffen, da
sie nicht selten zur Risikogruppe
gehoren und ihr Aktionsradius in
Bezug auf Austausch- und Frei-
zeitmoglichkeiten haufig noch
immer eingeschrankt ist. Der
Austausch unter Gleichbetrof-
fenen war/ist erschwert, die (ib-

Ausgabe 2/2021

von Lockdown-Phasen - auf
eine harte Probe gestellt. Ver-
traute und bewdhrte Angebote
konnten oftmals nicht mehr
durchgefiihrt oder wahrgenom-
men werden.

Mit dem mit.machen-Angebot
mochte der bvkm besonders
Menschen mit hohem Unterstit-
zungsbedarf dabei unterstiitzen,
im Austausch zu bleiben und

- c’)‘) @ Zeiten der Corona-Pandemie sich untereinander Anregungen
mit. unterstiitzt und weiterhin ein-  zu geben, um gemeinsam durch
Eure Ideen fir frele Zelt - gebunden  werden kénnen. die herausfordernde Zeit zu
nicht nur in Zeiten von Corona

kommen. Im Sinne des Peer-
Gedankens wurden Familien mit
behinderten Kindern, Gruppen
aus Einrichtungen und Men-
schen mit Behinderung aufge-
rufen, ihr Repertoire an Freizeit-
ideen zur Verflgung zu stellen,
sodass andere davon profitieren
kénnen. Unter Einbeziehung der
Zielgruppe entstand eine Samm-
lung von Angeboten, die (weit-
gehend) barrierefrei sind und
coronakonform  funktionieren.
Die eingesandten Freizeitideen
werden aufbereitet und auf der
mit.machen-Homepage vorge-
stellt.

Also unbedingt weitersagen!

Einsendungen
freizeit@bvkm.de

Ideenborse
www.bvkm.de/mitmachen




Leichte Sprache
verbindet.

Sprache baut Briicken — durch Kommunikation,
Verstindnis und Austausch von Information -
wenn sie fiir alle zugénglich und verwertbar
ist. Sprachbarrieren abbauen und Kommunika-
tionsgrenzen liberschreiten, dafiir steht das
Kompetenz-Zentrum Leichte Sprache der reha.

Wir bieten:

- Ubersetzung, Texterstellung
und Lektorate

- Beratung zum Einsatz
von Leichter Sprache

- Bebilderung und Layout

- Schulungen zum Thema Leichte
Sprache und Einfache Sprache

- Moderation in Leichter Sprache

- Eigene Priflesegruppen (Men-
schen mit Lernschwierigkeiten)

Kontaktieren Sie uns:
0681 93621-505 oder
info@leicht-sprechen.de

leicht-sprechen.de

Aktives Mitglied im re | l O
V@ Netzwerk

"“ Leich’re Sprache Einer fur alle. Alle vereinen.
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