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Die EDAAP-Skala ist ein einfaches, leicht anzuwen-
dendes Instrument, welches das ganzheitliche
Menschenbild achtet. Sie kann von Fachleuten des
Gesundheitssektors oder auch von Angehérigen
angewendet werden.

Der im Folgenden vorgestellte Fremdeinschat-
zungsbogen ermoglicht eine zuverlassige Einschat-
zung moglicher Schmerzen und eine Verlaufskon-
trolle der analgetischen Therapie, bis der/die
Schmerzempfindende wieder einen fir ihn/sie
normalen Zustand erreicht. Er basiert auf
Beobachtungskriterien (man beobachtet ein
Unwohlsein, unabhangig davon, ob es physischer
oder psychischer Natur ist (Untrennbarkeit beider
Aspekte). Der Einsatz der medizinischen Schmerz-
therapie, einschlieflich der Analgetika der Stufen Il
und 1l des WHO-Schemas, soll damit optimiert
werden.

Verstandnis von Schmerz

Schmerz ist die subjektive Erfahrung einer korperli-
chen Stérung. Die Wahrnehmung und Vorstellung
von sinnlich oder emotional erlebtem Schmerz wird
betont. Schmerzen kénnen auch ohne belegte oder
erwiesene Verletzungsursachen bestehen. Das
bedeutet, dass jegliches Anzeichen von Schmerz
anerkannt und gewertet wird. Die Person, die
Schmerzen spirt, muss keinen Nachweis fir ihre
Schmerzen erbringen.

Verschiedene Faktoren spielen beim Ausdruck von
Schmerz eine Rolle:

Eine Sinneskomponente (Wahrnehmung des
Schmerzes und Unterscheidung von Schmerzarten
...), eine affektive und emotionale Komponente (der
Schmerz greift an, macht Angst, ermidet, erschopft,
deprimiert ...), eine kognitive Komponente (Stérung
der Aufmerksamkeit, Prozesse der Vorwegnahme
des Schmerzes, der Interpretation und der geistigen
Verarbeitung/des Verstiandnisses des Schmerzes)
und  schlielich  eine  Verhaltenskomponente
(Gesamtheit der sprachlichen und nichtsprachlichen
AuBerungen, die bei dem Schmerzpatienten
beobachtet werden kdnnen). Schmerz muss deshalb
als ein ganzheitliches Erlebnis begriffen werden.
Schmerzen bei Menschen mit Mehrfachbehinderun-
gen sind eine subjektive Erfahrung, die durch
Kommunikationsschwierigkeiten erschwert wird. Die
Kommunikation kann so schwer eingeschrankt sein,
dass ausschlieBlich eine Fremdeinschatzungsskala
moglich ist, mit allen Interpretationsschwierigkeiten,
die die Fremdbeobachtung mit sich bringt.

Diese Schmerzskala basiert auf einer Evaluation des
Verhaltens als Ausdruck von Schmerz. Nachdem
schwer mehrfach behinderte Personen nicht
sprechen kénnen, beobachten wir im Wesentlichen
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korperliche Zeichen (LautduRerungen, Weinen,
Schreien, Schonhaltungen, Berihrungsempfindlich-
keit ..) und psychomotorische Veranderungen
(Anderung des Muskeltonus, der Mimik, der
Korperbewegungen, des Interesses an Personen und
der Umgebung, Auffilligkeiten oder Stérungen des
Verhaltens).

Die Spezifitit des Ausdrucks von Schmerz bei
Personen mit Mehrfachbehinderung

Eine geistige Behinderung beeintrachtigt haufig auch
die psychische Entwicklung, sie macht die Personen
mit Mehrfachbehinderung anfalliger fir emotionale
Traumata, zumal sie haufig Behandlungen, Trennun-
gen, Krankenhausaufenthalten und Unterbringungen
in Betreuungseinrichtungen ausgesetzt sind. Unsere
klinische Erfahrung zwingt uns aber dazu, diese
unterstellte , psychische Verletzlichkeit der Personen
mit Mehrfachbehinderung” zu relativieren. Sie
entsteht durch die Situationen, die wir auf diese
Menschen projizieren. Wie viel Schmerz, Anstren-
gung und Situationen an der Grenze zum Tod
werden von diesen Menschen mit Starke und Mut
Uberwunden? Wie oft Uberraschen sie uns durch
ihre Lebenskraft? Es ist wichtig, das legitime und
logische Leiden, das durch die Existenz oder den
korperlichen Schmerz bedingt wird, nicht mit einer
geistigen, psychologischen oder psychiatrischen
Erkrankung zu verwechseln.

Wir missen an die Schmerzen einer Person glauben.
Die Person zeigt, dass sie leidet und wir muissen
bestatigen, dass wir ihre Botschaft erhalten haben.
Das ist notwendig, um Vertrauen, Empathie und
Nahe zu schaffen.

Der Korper hat fir Personen mit Mehrfachbehinde-
rung eine hohe Wichtigkeit, er zwingt der Person die
schmerzhafte Realitdt auf: wund gelegener,
gelahmter, schmerzender Kérper. Er ist abhangig, er
muss gepflegt und versorgt werden. Durch das
Fehlen von verbaler Sprache geschehen der
Ausdruck und die Kommunikation tiberwiegend Uber
den Korper etc.

Die Sprache stellt ein wesentliches Element bei der
Analyse des Schmerzphdanomens dar. Befragt man
einen Menschen, der unter Schmerzen leidet, spricht
man dieselbe Sprache oder lbersetzt die Empfin-
dungen in Begriffe. Personen mit Mehrfachbehinde-
rung sprechen durch ihren Kérper. Sie haben nicht
die Moglichkeit, korperlich Abstand zu nehmen. Das
gesamte Thema bezieht sich auf den Korper, einen
Korper, der groRBe Schwierigkeiten hat, sich zu
bewegen. Da die Kommunikation extrem schwierig
ist, missen wir die Zeichen so interpretieren, als ob
der Korper ein Geheimnis tragt, das aufgedeckt
werden muss. Die Zeichen wie Hieroglyphen zu



entschlisseln ist eine der obersten Aufgaben bei
der Begleitung von Menschen mit schweren und
mehrfachen Behinderungen.

Es gibt keine universelle ,urspriingliche Sprache”.
Jeder hat seine eigene ,urspriingliche” Sprache, die
wir lernen missen. Je mehr Schwierigkeiten eine
Person hat, sich auszudriicken, umso mehr unter-
schiedliche Bedeutungen haben die einzelnen Zei-
chen. Man muss sie in ihrem Verhéltnis zur Umwelt
und zu anderen Personen genau beobachten, um
eine moglichst feine und préazise individuelle Ein-
schatzung treffen zu kénnen.

Zusammengefasst ist der Schmerz bei Menschen
mit einer schweren und mehrfachen Behinderung
eine subjektive Erfahrung, die durch Kommunikati-
onsprobleme erschwert wird, so dass nur eine
Fremdevaluierungsskala moglich ist. Diese ist mit
den Interpretationsproblemen behaftet, die mit der
Beobachtung anderer Menschen einhergeht.

PRASENTATION DER EDAAP-SKALA

Warum ist eine Evaluation vorzunehmen? Diese
Frage mag Uberraschen, aber wir haben doch alle
die Frage im Ohr: Welchen Zweck hat eine zahlen-
maRige Evaluierung, wir sehen doch, wenn dem
Menschen etwas weh tut! Unsere Erfahrung zeigt,
dass es grolRe Unterschiede in der subjektiven Ein-
schatzung schmerzhafter Zustande durch Fachleute
gibt. Wir brauchen quantitative und qualitative In-
dikatoren, um Symptome zu bewerten, um eine
gemeinsame Sprache und gemeinsame Anhalts-
punkte festzulegen, um die Kommunikation unter
den Fachkraften zu erleichtern, um die Entschei-
dung beim Verschreiben von Medikamenten zu
vereinfachen, um die Behandlung einzustellen, um
bei der Suche nach der Ursache zu helfen und die
Auswirkungen von Analgetika zu kontrollieren (dies
gilt insbesondere bei Morphinen).

1) EDAAP Tabelle: eine zuverldssige Fremdein-
schatzungsskala

Die Besonderheit des Ausdrucks von Schmerz bei
Menschen mit Mehrfachbehinderung beruht auf
dem Gesamtausdruck, der sich sowohl auf den Koér-
per als auch auf die urspriingliche Sprache bezieht.
Deshalb ist eine Beobachtung, insbesondere eine
messbare Beobachtung wie die Fremdeinschat-
zungsskala so wichtig.

Diese Schmerzskala ist eine Verhaltenseinschatzung
der Zeichen von Schmerz. Da Personen mit Mehr-
fachbehinderung nicht sprechen kénnen, beobach-
ten wir im Wesentlichen somatische Ausdruckswei-
sen (LautduBerungen, Weinen, Schreien, Schonhal-
tung, Berihrungsempfindlichkeit, ...) und psycho-

motorische Auswirkungen (Verdnderung des Mus-
keltonus, der Mimik, der Korperbewegungen, des
Interesses an Personen und der Umgebung, Auffal-
ligkeiten oder Stérungen des Verhaltens).

Zwei Punkte sind dabei flir uns wesentlich: 1.) Die
Beobachtung folgt dem Ansatz, bei dem Psyche und
Korper als eine Einheit angesehen und das mensch-
liche Wesen und sein Kérper zusammen betrachtet
werden. 2.) Grundlage der Beobachtung ist, dass die
Person sehr genau bekannt ist, insbesondere ihre
sensorischen Reaktionen und die liblicherweise ge-
nutzten Kommunikationswege. Angehorige und das
Personal, das sich an der Evaluation beteiligt, mis-
sen vertraut, fur die Person empfanglich und ihr na-
he stehend sein: Beriihrung, Beobachtung, Analyse
und Kontrolle bei der Stimulierung sind hierbei we-
sentlich.

2) Ablauf der Evaluation des Ausdrucks von
Schmerz

Der Ausdruck einer Person ist von ihren Fahigkeiten
abhangig. Sie missen also unbedingt gut einge-
schatzt werden, um Missverstandnisse und Fehlein-
schatzungen zu vermeiden. Mit der Skala wird nicht
direkt der Schmerz, sondern der Ausdruck davon
gemessen. Ausgehend vom Ublichen Ausdruck des
Menschen (mit allen seinen Besonderheiten), be-
obachten wir bei Annahme eines Schmerzes den
abweichenden Ausdruck.

1. Schritt: Ausfiillen der Tabelle in einer gew6hnli-
chen Situation (Normalzustand)

Im Vorfeld ist eine Evaluation des basalen oder
,hormalen” Zustands der Person in einer schmerz-
freien Situation notwendig. Die Tabelle muss zwei-
malig im gleichen Dokument ausgefillt werden.

Die Grundbewertung wird von mehreren Personen
vorgenommen (mindestens zwei Pflegekrifte, die
die Person gut kennen, oder Familienangehorige).
In dieser Ausgangssituation dirfen die Werte nicht
ansteigen. Wenn noétig, kdnnen jeweils Besonder-
heiten des/der Beurteilten, wie sein/ihr Verhalten
oder seine/ihre Art des Kommunizierens, vermerkt
werden. Diese Grundbewertung dient als Malstab
und wird in der Akte der betreffenden Person hin-
terlegt.

2. Schritt: Wiederholung der Evaluierung bei Ver-
dacht auf Schmerzen

Mehrere Tage oder Monate spater, wenn der Ver-
dacht auf Schmerzen besteht, wird die Evaluierung
auf einem neuen Bogen wiederholt und mit der
Ausgangsevaluation verglichen (s.0. Grundwertung
oder Normalzustand). Dieses Profil dndert sich in
einer Phase mit akutem Schmerz oder in einer
psychopathologisch akuten Phase.



Unterscheiden sich die Beobachtungen, besteht die
Gefahr, dass Schmerzen vorliegen.

Verdacht auf Schmerz besteht bei einem Gesamtwert,
der 7 oder mehr Punkte betragt (unabhangig von der
Ausgangsbewertung). Ist dies der Fall, dann folgt die
Behandlung des Schmerzes. Die Bedeutung der Evaluati-
on liegt in einem zuverlassigen MaR fiir die Schmerzin-
tensitét. Sie erleichtert die Verordnung von Analgetika —
einschlieRlich starkeren. Analgetika missen gemal} den
Empfehlungen der WHO (je nach Wirkdauer) regelmaRig
verabreicht werden. Kontrolliert wird die Wirksamkeit
der Therapie, indem man die Evaluierungen anhand der
Schmerzskala in regelmaRigen Abstdnden wiederholt
(alle 2, 4 oder 6 Stunden).

Das Vorhandensein von Schmerzen wird schlief3lich
durch die Rickkehr zum normalen Ausdruck, zur
Grundwertung, nach Behebung der Ursache fiir die
Schmerzen und unter analgetischer Therapie bestatigt.

3) Beschreibung der EDAAP-Skala

Die Skala umfasst 11 Kriterien. Jedes Kriterium wird mit
0 bis 3, 4 oder 5 Punkten bewertet.

Der maximale Gesamtwert betragt 41 Punkte. Diese
teilen sich auf zwei Tabellen auf:

- Somatische AuRerungen

- Psychomotorische und kdrperliche AuRerungen

a) Ausdruck der somatischen Verdnderung

e Somatische Beschwerden, die Alarmsignale sind:
Weinen, Schreien, LautduRerungen

e Neurovegetative Anzeichen: Rote, Bldsse, Schweil3,
Ubelkeit, Erbrechen, Zittern, Hypertension (erh&h-
te Muskelanspannung), Tachykardie (erhéhte Puls-
frequenz), Beschleunigung der Atemfrequenz

e Schonhaltungen des Korpers, ungewdhnliche
Positionen (um Schmerzen zu vermeiden)

e Schitzen der schmerzhaften Bereiche

e Schlafstérungen (Wenn Schlafstérungen normal
sind, dann wird mit ,0“ bewertet, bei punktuell
unruhigem Schlaf mit ,1“, Einschlafprobleme und
nachtliches Aufwachen mit ,,2“.)

b) Ausdruck der psychomotorischen und kérperlichen
Verdnderungen

e Anderung des Muskeltonus

e Anderung der Mimik: Die normale Mimik wird mit
0 bewertet. Eine veranderte Mimik wird mit 1 be-
wertet. Lacheln, Mimik und Blick kdnnen Gefiihle
und Emotionen zum Ausdruck bringen (Freude,
Angst, Traurigkeit, Willenlosigkeit, Flucht, Wider-
stand, Schmollen, Unwohlsein, usw.). Uber die
nonverbale Kommunikation kénnen nur allgemei-
ne, wenig differenzierte Mitteilungen weitergege-

ben werden. Der Situationskontext muss daher
beschrieben werden, um Fehlinterpretationen zu
vermeiden.

e Ausdruck des Korpers: Unruhe

e Reaktionen bei schmerzhaften Behandlungen
(Behandlung wundgelegener Stellen, Wundver-
band, Verbrennungen, Faden ziehen, Blutabnah-
me, Einldufe usw.): Die Person reagiert mit Angst
und korperlicher Kontraktion. Der Riickzug ent-
spricht dem Versuch, einer Sache aus dem Weg zu
gehen. Niedergeschlagenheit ist ein Zustand der
allgemeinen Abkapselung.

e Veradnderungen der gewohnten Kommunikations-
weise: Reaktionen auf Interaktionen

e Verdnderung des Interesses an der Umwelt:
Reaktionen auf Reize (akustische oder visuelle Rei-
ze, Geschmacksreize usw.) bei Mahlzeiten und an-
gebotenen Aktivitaten

e Intensivierung oder Veranderung des Ublichen
Verhaltens: Gewisse Verhaltensweisen wie Selbst-
verstimmelung oder Autoaggression sind gute
Indikatoren zur Anzeige eines inneren Schmerzes,
unabhdngig davon, ob sie auf den Schmerzbereich
gerichtet sind. Es besteht eine Korrelation zwi-
schen geistigem Vermaogen, physiologischer (funk-
tionaler) Reife und dem Ausdruck durch Verhalten.

Verhaltensstérungen kdnnen Eigenarten der Person
sein und die Beobachtung erschweren und zugleich ein
Zeichen unter anderen fiir Schmerz sein. Wir sollten den
Begriff ,Verhaltensstorung” nur fir die Situationen
verwenden, in denen ein Unterschied zum bekannten
Verhalten der Person besteht. Daher ist eine erste
Evaluierung in schmerzfreiem Zustand wichtig.

4) Anwendung der EDAAP-Skala

Die Anwendung ist einfach, setzt aber eine kurze
Einarbeitung voraus. Eine Bewertung dauert etwa fiinf
Minuten. Es wird empfohlen, die Evaluation im Team
mit mindestens zwei Personen durchzufiihren.

Bei einem ungeeigneten Kriterium wird mit ,0“
bewertet. Man kann und darf die Werte von unter-
schiedlichen Personen nicht miteinander vergleichen.
Die Evaluierung sollte regelmaRig (alle 2 oder 3
Stunden, je nach Wirkdauer der Analgetika) wiederholt
werden, bis der Schmerz gestillt ist.

Mit der Skala werden nicht die Depression, die Pflege-
bedurftigkeit oder die kognitiven Funktionen bewertet,
sondern der Schmerz. Der grundlegenden Evaluierung
kommt in der Patientenakte eine wichtige Rolle zu.

Die ausfiihrliche Textfassung ist erschienen in der
Veréffentlichung ,Leben pur — Schmerz” (2009) beim
verlag selbstbestimmtes leben (bvkm), Diisseldorf.



EVALUATION DER SCHMERZZEICHEN BEI JUGENDLICHEN UND
ERWACHSENEN MIT MEHRFACHBEHINDERUNG

EDAAP-Skala

HOPITAL MARIN DE HENDAYE

EINGANGSEVALUATION
: Name: :
: Vorname:
Datum
Somatische AuBerungen Wert
1. LautduBerungen (rudimentire Sprache) u./o. Weinen u./o. Schreien:
fehlen bzw. im Gblichen Ausmal 0
SOMATISCHE . wie Ublich, aber ausgepragter bzw. Auftreten von Weinen u./o. Schreien 1
BESCHWERDEN . auslosbar beim Versorgen 2
vollig unbekannter Art 3
u./o. neurovegetative Symptome 4
2. Schonhaltung:
keine 0
SCHONHALTUNG |- wird gesucht 1
IN RUHE . wird spontan eingenommen 2
wird durch die Pflegekraft festgelegt 3
Benommenheit aufgrund von Schmerzen 4
3. Schmerzhafte Korperregion:
keine 0
umschriebene empfindliche Region im Rahmen der Kérperpflege
IDENTIFIKATION (Gesicht — FliRe — Hande — Bauch) 1
SCHMERZHAFTER )
KORPERREGIONEN druckschmerzempfindlich 2
zeigt sich bei Beobachtung im Rahmen der Untersuchung 3
wird spontan angezeigt 4
Untersuchung wegen Schmerzen nicht méglich 5
4. Schlafstérungen :
normales Schlafverhalten 0
SCHLAF - unruhiger Schlaf 1
Ein- oder Durchschlafstérungen 2
Zerstorung der Schlafarchitektur (Stérung Wach-/Schlaf-Rhythmus) 3
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Datum

Psychomotorische und kérperliche AuBerungen

Uhrzeit

Wert

MUSKEL-
TONUS

1.

Muskeltonus :

in der Regel normoton — hypoton — hyperton

wie Ublich, aber Zunahme bei potentiell schmerzhaften PflegemaRnahmen oder
Bewegungen

spontane Zunahme in Ruhe

gleiche Zeichen wie unter 3. + schmerzverzerrte Mimik

gleiche Zeichen wie unter 2. + Schreien und Weinen

A WN PP

MIMIK

Schmerzverzerrte Mimik : Gesichtsausdruck, der Schmerz vermittelt :
in der Regel kaum Mimikspiel

entspannter oder bekannter dngstlicher Gesichtsausdruck
unbekannter dngstlicher Gesichtsausdruck

schmerzverzerrte Mimik bei den PflegemalRnahmen

spontan schmerzverzerrte Mimik

gleiche Zeichen wie unter 1., 2. und 3. + neurovegetative Symptome

H~ W NEFE OO

KORPERAUS-
DRUCK

Beobachtung der Spontanbewegungen ((un-)willkiirlich, (un-)koordiniert):
kann sich wie gewohnt (iber den Korper ausdriicken oder agieren

in der Regel kaum Maoglichkeiten, sich Gber den Kérper auszudriicken oder zu
agieren

Stereotypien oder Hyperaktivitdt (entsprechend den motorischen Fahigkeiten)
Verminderung der Spontanbewegungen

unbekannte Bewegungsunruhe oder Kollaps

gleiche Zeichen wie unter 1. und 2. + schmerzverzerrte Mimik

gleiche Zeichen wie unter 1.und 2. oder 3. + Schreien und Weinen

o

H W NNEFE OO

INTERAKTION
BEI DER
PFLEGE

Fahigkeit, mit der pflegenden Person zu interagieren. Arten der Beziehung:
akzeptiert Kontakt oder hilft teilweise mit bei der Pflege (Anziehen, Transfers, ...)
reagiert wie gewohnt dngstlich bei Beriihrung

ungewodhnliche dngstliche Reaktion bei Beriihrung

reagiert mit Abwehr oder Wegziehen

Rickzugsreaktion

w N R OO

KOMMUNI-
KATION

9. Sprachliche oder nichtsprachliche Kommunikation:

wenig kommunikative Ausdrucksmoglichkeiten

verfligt iber kommunikative Ausdrucksmoglichkeiten
verlangt mehr: sucht ungewodhnlich viel Aufmerksamkeit
voriibergehende Kommunikationsschwierigkeiten
feindlich gestimmte Abwehr jeglicher Kommunikation

w N R OO

SOZIALLEBEN
INTERESSE AN
DER UMWELT

10.

Beziehung zur Umwelt:

Interesse an der Umwelt beschrankt auf eigene Bedirfnisse
interessiert sich ein wenig fur die Umwelt

interessiert sich und versucht die Umwelt zu kontrollieren
vermindertes Interesse, muss aufgefordert werden

reagiert angstlich auf akustische (Gerdusche) und visuelle (Licht) Reize
volliges Desinteresse an der Umwelt

w NN, O OO

VERHALTENS-
STORUNGEN

11.

Verhalten und Personlichkeit:

harmonische Personlichkeit = emotionale Stabilitat
voribergehende Destabilisierung

(Schreien — Flucht — Vermeiden — Stereotypie — (auto-)aggressiv)
anhaltende Destabilisierung

(Schreien — Flucht — Vermeiden — Stereotypie — (auto-)aggressiv)
Panikreaktion (Brullen, neurovegetative Reaktionen)
Selbstverstimmelung

w
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HOPITAL MARIN DE HENDAYE

EVALUATION DER SCHMERZZEICHEN BEI JUGENDLICHEN UND
ERWACHSENEN MIT MEHRFACHBEHINDERUNG

EDAAP-Skala

EVALUATION BEI MOGLICHEM SCHMERZ
Name:

Vorname:

Datum
Uhrzeit
Somatische AuRerungen
Wert
1. LautduBerungen (rudimentire Sprache) u./o. Weinen u./o. Schreien:
fehlen bzw. im Ublichen AusmaR 0 0 0
SOMATISCHE wie Ublich, aber ausgepragter bzw. Auftreten von Weinen u./o. Schreien 1 1 1
BESCHWERDEN auslosbar beim Versorgen 2 2 2
vollig unbekannter Art 3 3 3
u./o. neurovegetative Symptome 4 4 4
2. Schonhaltung :
keine 0 0 0
SCHONHALTUNG wird gesucht 1 1 1
IN RUHE wird spontan eingenommen 2 2 2
wird durch die Pflegekraft festgelegt 3 3 3
Benommenheit aufgrund von Schmerzen 4 4 4
3. Schmerzhafte Korperregion:
keine 0 0 0
umschriebene empfindliche Region im Rahmen der Koérperpflege
IDENTIFIKATION (Gesicht — FiRe — Hande — Bauch) 1 1 1
SCHMERZHAFTER s
KORPERREGIONEN druckschmerzempfindlich 2 2 2
zeigt sich bei Beobachtung im Rahmen der Untersuchung 3 3 3
wird spontan angezeigt 4 4 4
Untersuchung wegen Schmerzen nicht moglich 5 5 5
4. Schlafstorungen :
normales Schlafverhalten 0 0 0
SCHLAF unruhiger Schlaf 1 1 1
Ein- oder Durchschlafstérungen 2 2 2
Zerstorung der Schlafarchitektur (Stérung Wach-/Schlaf-Rhythmus) 3 3 3
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Datum

Psychomotorische und kérperliche AuBerungen

Uhrzeit

Wert

MUSKEL-
TONUS

1.

Muskeltonus :

in der Regel normoton — hypoton — hyperton

wie Ublich, aber Zunahme bei potentiell schmerzhaften PflegemaRnahmen oder
Bewegungen

spontane Zunahme in Ruhe

gleiche Zeichen wie unter 3. + schmerzverzerrte Mimik

gleiche Zeichen wie unter 2. + Schreien und Weinen

A WN PR

B WN PR

B WN PR

MIMIK

Schmerzverzerrte Mimik : Gesichtsausdruck, der Schmerz vermittelt :
in der Regel kaum Mimikspiel

entspannter oder bekannter dngstlicher Gesichtsausdruck
unbekannter dngstlicher Gesichtsausdruck

schmerzverzerrte Mimik bei den PflegemaRnahmen

spontan schmerzverzerrte Mimik

gleiche Zeichen wie unter 1., 2. und 3. + neurovegetative Symptome

~ W NP OO

~ W NP OO

~ W NP OO

KORPERAUS-
DRUCK

Beobachtung der Spontanbewegungen ((un-)willkiirlich, (un-)koordiniert):
kann sich wie gewohnt tiber den Kérper ausdriicken oder agieren

in der Regel kaum Madglichkeiten, sich Gber den Kérper auszudriicken oder zu
agieren

Stereotypien oder Hyperaktivitadt (entsprechend den motorischen Fahigkeiten)
Verminderung der Spontanbewegungen

unbekannte Bewegungsunruhe oder Kollaps

gleiche Zeichen wie unter 1. und 2. + schmerzverzerrte Mimik

gleiche Zeichen wie unter 1.und 2. oder 3. + Schreien und Weinen

o

S~ W NPFE OO

o

S~ W NPFE OO

o

S~ W NPFE OO

INTERAKTION
BEI DER
PFLEGE

Fahigkeit, mit der pflegenden Person zu interagieren. Arten der Beziehung:
akzeptiert Kontakt oder hilft teilweise mit bei der Pflege (Anziehen, Transfers, ...)
reagiert wie gewohnt angstlich bei Beriihrung

ungewodhnliche dngstliche Reaktion bei Berlihrung

reagiert mit Abwehr oder Wegziehen

Rlckzugsreaktion

w N = OO

w N = OO

w N = OO

KOMMUNI-
KATION

9. Sprachliche oder nichtsprachliche Kommunikation:

wenig kommunikative Ausdrucksmoglichkeiten

verfligt GUber kommunikative Ausdrucksmoglichkeiten
verlangt mehr: sucht ungewoéhnlich viel Aufmerksamkeit
voriibergehende Kommunikationsschwierigkeiten
feindlich gestimmte Abwehr jeglicher Kommunikation

w N = OO

w N = OO

w N = OO

SOZIALLEBEN
INTERESSE AN
DER UMWELT

10.

Beziehung zur Umwelt:

Interesse an der Umwelt beschrankt auf eigene Bedirfnisse
interessiert sich ein wenig fir die Umwelt

interessiert sich und versucht die Umwelt zu kontrollieren
vermindertes Interesse, muss aufgefordert werden

reagiert dngstlich auf akustische (Gerdusche) und visuelle (Licht) Reize
vélliges Desinteresse an der Umwelt

w NN, O OO

w N, O OO

w NN, O OO

VERHALTENS-
STORUNGEN

11.

Verhalten und Personlichkeit:

harmonische Personlichkeit = emotionale Stabilitat
voriibergehende Destabilisierung

(Schreien — Flucht — Vermeiden — Stereotypie — (auto-)aggressiv)
anhaltende Destabilisierung

(Schreien — Flucht — Vermeiden — Stereotypie — (auto-)aggressiv)
Panikreaktion (Brullen, neurovegetative Reaktionen)
Selbstverstimmelung

w

w

w

SUMME

Verdacht auf Schmerzen, wenn der Wert 7 oder mehr betrdgt!

Dr. Michel Belot, Hopital Marin Hendaye — 2005: Grille d’ Evaluation de I'Expression de la Douleur chez I’Adolescent ou I'Adulte

Polyhandicapé
Evaluation bei moglichem Schmerz




Schlussfolgerungen

Das Primat des Korpers als Ausdrucksmoglichkeit
fiir Personen mit Mehrfachbehinderung

Die Dualitdt zwischen Korper und Geist beeinflusst
unsere westliche Vorstellung des menschlichen We-
sens. Davon muss man sich l6sen, wenn man Perso-
nen mit Mehrfachbehinderung behandelt. Dies hat
zwei wesentliche und unumgangliche Griinde:

Der korperliche Schmerz und das psychische Leid
sind besonders miteinander verwoben, dass es sinn-
los ist, sie voneinander getrennt zu betrachten.

Da Personen mit Mehrfachbehinderung nicht verbal
kommunizieren kdnnen, driicken sie sich Gber den
Kérper aus, und das unter erschwerten Bedingun-
gen.

Wir missen auch den Korper bedenken. Leider er-
leichtern uns die Vieldeutigkeit der Zeichen und die
Kommunikationsschwierigkeiten  diese  Aufgabe
nicht.

Schmerz ist inakzeptabel

Jede Person mit einer zerebralen Lasion oder Mehr-
fachbehinderung empfindet Schmerz. Hypasthesien
sind selten, auch wenn sie eindriicklich sind. Es gibt
weder Schones am Schmerz, noch Griinde, ihn zu
kultivieren. Der ,Dolorismus”, das heiRt eine mehr
oder wenige krankhafte Lust am Schmerz und am
Leid entbehrt jeglicher philosophischer, psychologi-
scher, kinstlerischer oder spiritueller Rechtferti-
gung. Schmerz ist ein ,,Un-Sinn“, der die Existenz des
Menschen beeintrachtigt.

Wir miissen den Schmerz unmittelbar evaluieren
und behandeln

Schmerzevaluation mit geeigneten Instrumenten, die
den Kommunikationsmdoglichkeiten von Personen
mit Mehrfachbehinderung entsprechend angepasst
sind (vgl. MALL 1984 und CHAUVIE 1994).
Medizinische Therapie von Schmerzen

- durch Suche nach der Ursache der Schmerzen und
wenn moglich deren Bekampfung. Die Ursache muss
immer identifiziert werden.

- durch umgehenden Einsatz von Analgetika (Stufe |
— 1ll, einschlieBlich Morphin) je nach Ursache und
Starke der Schmerzen.

Ganzheitliche Behandlung der Person mit Schmer-
zen

Dieser Aspekt ist wesentlich und komplementar zur
medizinischen Therapie. Zuséatzliche MaBnahmen
konnen fir die Person mit Mehrfachbehinderung
und Schmerzen mehr Wohlbefinden erméglichen.
Aktivitdten mit Ausdrucksmoglichkeiten: Aktivitat
und Beschaftigung vermindern akute Schmerzen und
lenken ab: Unterhaltung, kreative Gestaltung, Musik,
Entspannung, Massagen, Snoezelen, Ausfliige, Kino-
besuche,.... Diese padagogischen und kiinstlerischen

Aktivitdten sind sehr begrenzt fiir Personen mit
Mehrfachbehinderung. Eine Verschlechterung des
Gesundheitszustandes, eine Schmerzepisode sollte
die Aktivitdten nicht weiter einschrénken. Im Gegen-
teil, sie sollten Bestandteil der Therapie sein. Wenn
notig missen sie angepasst werden, da die Partizipa-
tion (Teilnahme), das Interesse und die Motivation
geringer werden, wenn Schmerz in unser Leben
dringt.

Alle Ablenkungsstrategien, (insbesondere die Aktivi-
taten) sind nutzlich in der Pravention und schmerz-
begleitend.

Sich in seinem Korper wohler fiihlen und Vertrauen
haben

Man sollte die Selbstwahrnehmung férdern und ein
Vertrauensverhaltnis schaffen. Man geht besser mit
Schmerz um, wenn man sich selbst besser kennt,
sich verstanden und geborgen fiihlt. Dies ist eine
Moglichkeit, psychisches Leid zu vermeiden und zu
erleichtern. Regelmiaflige Massagen, Vibrationssti-
mulation, vestibuldre und motorische Stimulation,
Bader ... fordern nicht nur, sie ermoglichen auch ein
besseres Korpergefiihl. Ganzheitliche Ansatze — wie
Basale Stimulation, die Behandlung nach Affolter,
neurosensorische Integration helfen der Person mit
Mehrfachbehinderung ihre Mitte und Einheit zu spi-
ren. Ebenso sind dies hilfreiche Erfahrungen fir die
Personen, die Personen mit Mehrfachbehinderung
begleiten, um die Person besser kennen zu lernen.
Beobachten Sie ihre normalen Reaktionen und mog-
liche Schmerzreaktionen, um Vertrauen und Ver-
standnis aufzubauen, die bei Schmerzen so hilfreich
sein kdnnen.

Natirlich muss dies im Alltag eingebunden sein und
taglich angewandt werden!

Personen mit Mehrfachbehinderung brauchen Wur-
zeln. Die Préavention des psychischen Leids geschieht
Uber die Verwurzelung des menschlichen Wesens in
seinem Korper, seiner Geschichte, seiner Familie,
seinen emotionalen und sozialen Beziehungen. Auch
wir, die ,sitzenden Hirne” oder ,zerstreuten Hyper-
aktiven”, muissen uns in unseren Kérpern zuhause
fuhlen, um Personen mit Mehrfachbehinderung bes-
ser zu verstehen und sie besser zu versorgen.

Quellen

Mall, W. (1984): Basale Kommunikation — ein Weg
zum Andern. In: Geistige Behinderung, 23, Heft 1,
Lebenshilfe Verlag, Marburg

Chauvie, J. M. et al. (1994): La communication: un
inventaire des modes d‘ expression et une approche
,basale”, Aspekte 57, Ed. du Secrétariat suisse de
pédagogie curative et spécialisée, Luzern



Nicola. Maier (Hrsg)

Leben hrung

Nicola J. Maier-Michalitsch (Hrsg.)
Leben pur - Schlaf

Nicola). Maier-Michalitsch (Hrsg)

Leben pur - Schmerz

bei Menschen mit schweren
und mehefachen Behinderungen

Nicola . Maier-Michalitsch, Gerhard Grunick (Hrsg )

Leben pur - Kommunikation
bei M
uad me

Leben pur — Liebe —
Néhe — Sexualitat
bei Menschen mit schweren
und mehrfachen Behinderungen

In Planung

Biicher aus der Reihe Leben pur

Nicola J. Maier (Hrsg.): Leben pur — Erndhrung fiir Menschen mit schweren und mehr-
fachen Behinderungen

Das Buch bietet Informationen lber die Grundlagen der Erndhrung, zeigt Moglichkeiten
im Umgang mit Kau- und Schluckstérungen und Sondenernadhrung auf. Verschiedene
therapeutische Ansatze zur Verbesserung der Essenssituation werden vorgestellt. Auch
die Bedeutung der Zahngesundheit und Verdauung und Ausscheidung werden durch
verschiedene Beitrage thematisiert. Eltern berichten (ber ihre Erfahrungen und ihr Er-
leben in unterschiedlichen Situationen um das Thema Erndhrung.

2006, 250 S., EUR 14,90 (Mitgl.: EUR 10,00), ISBN 3-910095-65-8

Nicola J. Maier-Michalitsch (Hrsg.): Leben pur — Schlaf bei Menschen mit schweren und
mehrfachen Behinderungen

Néichtliche Sondenerndhrung, Atemstérungen oder die Uberwachung méglicher epilep-
tischer Anfalle kdnnen zusatzlich dazu beitragen, dass der Nachtschlaf gestort wird. Das
Buch stellt Losungsansatze vor und vermittelt Grundwissen, das zum Verstehen der
Schlafsituation beitragt. Auch werden Moglichkeiten der Diagnostik aufgezeigt. Am Bei-
spiel von Entspannungs- und Aktivierungskonzepten, alternativen Moglichkeiten der La-
gerung oder Ein- und Durchschlafhilfen wird deutlich, wie sinnvolle Entlastung der Eltern
gelingen kann. 2008, 260 S., EUR 14,90 (Mitgl.: EUR 10,00), ISBN 978-3-910095-70-0

Nicola J. Maier-Michalitsch (Hrsg.): Leben pur — Schmerz bei Menschen mit schweren
und mehrfachen Behinderungen

Schmerzen von Menschen, die diese nicht ausreichend artikulieren kdnnen, werden
oftmals unterschatzt, missgedeutet oder ignoriert. Das Thema ,,Schmerz” wird aus ver-
schiedenen Blickwinkeln (Medizin, Psychologie, Sonderpadagogik, Theologie, Therapie,
Eltern, Betroffene) umfassend dargestellt. Neue Losungsansatze zum Erkennen und Be-
waltigen von Schmerzen werden vorgestellt. Therapeutische Konzepte zur Beeinflussung
des Schmerzes geben einen Einblick in praktische Hilfestellungen zur Entlastung.

2009, 280 S., EUR 17,40 (Mitgl.: EUR 11,00), ISBN 978-3-910095-74-8

Nicola J. Maier-Michalitsch / Gerhard Grunick (Hrsg.): Leben pur — Kommunikation bei
Menschen mit schweren und mehrfachen Behinderungen

Dieses Buch zeigt Moglichkeiten auf, wie sich Menschen mit schweren und mehrfachen
Behinderungen mitteilen konnen und wie man mit ihnen in Kontakt treten kann. Es geht
um Aspekte der korpersprachlichen Kommunikation, Kommunikation bei sehr kleinen
Kindern, bei einer Sehschadigung, bei Langzeitbeatmung oder auch Taktiles Gebarden,
Kommunikation im Alltag, Kontaktaufnahme Gber Musik oder das ,Ich-Buch”, Kommu-
nikation im System der Sozialgesetzgebung und den Einsatz eines Talkers aus der Sicht
des Nutzers. 2010, 280 S., EUR 17,40 (Mitgl.: ca. EUR 11,00), ISBN 978-3-910095-79-3

In Planung:

Nicola J. Maier-Michalitsch / Gerhard Grunick (Hrsg.): Leben pur — Liebe — Nihe — Se-
xualitat bei Menschen mit schweren und mehrfachen Behinderungen, erscheint 2011
Wissenschaftler und Fachkrafte aus der Praxis beleuchten, welche Hilfestellungen und
Moglichkeiten es gibt, um Liebe und Nahe erfahrbar zu machen und dariiber hinaus auch
eine sexuelle Befriedigung erleben zu kdnnen. Neue Wege sollen auch fiir Angehorige
und Betreuerlnnen gangbar sein, ohne dabei Grenzen und Gefahren aus den Augen zu
verlieren. Experten in eigener Sache schildern ihre Erfahrungen.

Diese und weitere Biicher kénnen Sie hier bestellen: verlag selbstbestimmes leben, Eigenverlag des bvkm,
Tel. 0211 / 64004-15, E-Mail: verlag@bvkm.de (Unser Verlagsverzeichnis finden Sie unter www.bvkm.de)
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Stiftung

Wissenschafts- und Kompetenzzentrum

flir Menschen mit schwersten Behinderungen

Adamstr. 5, 80636 Miinchen
Fon: 089/ 357481-19, Fax: 089/ 357481-81

E-Mail: info@stiftung-leben-pur.de Internet: www.stiftung-leben-pur.de

Die Stiftung Leben pur

engagiert sich fir Menschen mit schwers-
ten und mehrfachen Behinderungen. Unser
Ziel ist es, die Lebensqualitdt von betroffe-
nen Menschen zu verbessern. Wir méchten
ihnen Lebensfreude und eine starkere Teil-
habe an der Gesellschaft ermdglichen. Vo-
raussetzung dafiir sind in erster Linie kon-
krete Hilfestellungen fiir die Lebensgestal-
tung in den ganz alltaglichen Bereichen wie
Pflege, Ernahrung, Schlaf, Kommunikation
und Schmerzbewiltigung.

Die Arbeitsschwerpunkte des eigens dafiir
gegriindeten Wissenschafts- und Kompe-
tenzzentrums der Stiftung Leben pur liegen
daher sowohl in der Forschung als auch in
einem bislang einzigartigen fachibergrei-
fenden Diskurs: Um neue und praxisorien-
tierte Losungen zu finden, setzen wir auf

den Austausch zwischen Theorie und Praxis.

Wir bilindeln die Erkenntnisse aus Wissen-
schaft und Fachpraxis sowie die Erfahrun-
gen von Betroffenen, ihren Familien und
Betreuern und beziehen die breite Offent-
lichkeit aktiv in die Arbeit der Stiftung Le-
ben pur mit ein.

Tagung Leben pur

Internationaler und disziplinentbergreifen-
der Wissenstransfer und Erfahrungsaus-
tausch zwischen Eltern, Fachkradften und
Wissenschaftlern aus Medizin, Pflege, Psy-
chologie, Heil- und Sonderpadagogik. Do-
kumentation der Ergebnisse in der Buch-
reihe ,Leben pur” (verlag selbstbestimmtes
leben, Disseldorf)

Preisauszeichnungen

Férderpreis Leben pur fiir wissenschaft-
lich hochwertige und fiir die Praxis be-
sonders wertvolle Arbeiten
Innovationspreis Leben pur wirdigt In-
stitutionen und Einzelpersonen, die
durch ihren besonders kreativen und in-
novativen Ansatz Vorbildfunktion fir
andere haben

Schulungen
Vertiefung wichtiger Themen durch
Inhouse-Schulungen und Workshops

Wissenschaftliche Dokumentationsstel-
le mit Prasenzbibliothek

Blicher, Zeitschriften, DVDs zu Schwer-
punktthemen

Beratungsangebot

Online-Beratung von Experten aus den
Bereichen der Sonderpadagogik, Medi-
zin, Pflege, Therapie, Psychologie und
Rechtswissenschaft unter www.stiftung-
leben-pur.de und telefonische Beratung
durch die wissenschaftlichen Mitarbei-
terlnnen der Stiftung Leben pur

Eigene Studien und Projekte
Bundesweit und regional, gemeinsam
mit Menschen mit sehr schweren und
mehrfachen Behinderungen und deren
Angehorigen

Publikationen
In  Fachzeitschriften, Allgemeinpresse,
als Newsletter ,,Info Leben pur”



Der Bundesverband fir kérper- und mehr-
fachbehinderte Menschen e.V. ist der
grofRte Selbsthilfe- und Fachverband fir
korperbehinderte Menschen in der Bun-
desrepublik. Ende der 50er Jahre schlos-
sen sich Eltern behinderter Kinder zu regi-
onalen Selbsthilfeorganisationen zusam-
men. Die ortlichen Initiativen grindeten
1959 den Bundesverband. Eltern, Men-
schen mit Behinderung, Fachkrafte und
ehrenamtlich Engagierte leisten hier un-
verzichtbare Arbeit.

Selbsthilfeorganisation

Wir unterstitzen als Selbsthilfeorganisati-
on den Zusammenschluss von Eltern be-
hinderter Kinder und Menschen mit Be-
hinderung in Stadten und Gemeinden.

Sozialpolitische Interessenvertretung

In Gber 250 Mitgliedsorganisationen sind
28.000 Mitglieder zusammengeschlossen.

Beraten, Unterstiitzen, Weiterbilden

Wir beraten unsere Mitglieder in allen
Fragen der Rehabilitation und unterstiit-
zen sie bei der Griindung von Vereinen
und Einrichtungen. Wir organisieren Se-
minare, Tagungen und Weiterbildungsan-
gebote fiir Betroffene und Fachleute.

Aufklaren, Anregen, Durchsetzen

Wir bliindeln Wissen, beraten und klaren
auf. Wir informieren (ber aktuelles Fach-
wissen: mit Broschiren und Merkblatter
fur Eltern, der Zeitschrift ,Das Band”
(Wenn Sie ,Das Band“ im Abo bestellen

C Bundesverband fiir kérper- und

mehrfachbehinderte Menschen e.V.

Brehmstr. 5-7, 40239 Disseldorf
Fon: 02 11/64 00 4-0, Fax: 02 11/64 00 4-20

E-Mail: info@bvkm.de ,Internet: www.bvkm.de

mochten, wenden Sie sich gerne an uns.
Die Zeitschrift blindelt wichtige Themen
rund um das Leben mit einem behinderten
Kind oder behinderten Angehorigen und
erscheint 6x im Jahr.), mit Blichern aus
dem ,verlag selbstbestimmtes leben” und
der Internetseite www.bvkm.de

Ortsvereine

sind eine erste Anlaufstelle und stellen
den Kontakt zu anderen Eltern her. Viele
Initiativen unterhalten vor Ort zahlreiche
Einrichtungen: Von Friihforder- und Bera-
tungsstellen  (iber familienentlastende
Dienste zu Schulen, Wohneinrichtungen
und Werkstatten.

Clubs und Gruppen

Junge behinderte und nichtbehinderte
Menschen treffen sich in 50 Clubs und
Gruppen und organisieren Gesprachskrei-
se, Kurse sowie Freizeitangebote.

Landesverbande

12 Landesverbande koordinieren die Ar-
beit in den Bundeslandern.

Wenn Sie sich fiir korper- und mehrfach-
behinderte Menschen einsetzen wollen,

- schicken wir lhnen gerne weitere
Informationen Uber unsere Arbeit;

- vermitteln wir Kontakte zu einem
Ortsverein in lhrer Nahe;

- zeigen wir lhnen, wie Sie bvkm-
Fordermitglied werden und Blicher
zum Mitgliedspreis beziehen kon-
nen.
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