‘ Landesverband fr
Menschen mit Kérper-
und Mehrfachbehinderung

Baden-Wiirttemberg e.V.

Tagung
,Schmerz und Schmerzbewaltigung bei Menschen mit schweren und
schwersten Behinderungen® am 21. September 2011 in Stuttgart

»S9chmerz und Kommunikation. Wie teile ich Schmerzen mit, wenn ich
nicht reden kann?*

Helga Vazquez im Gesprach mit Anja Gottsche, Diplom-Padagogin und Sprach-
therapeutin bei der Reha Studwest gGmbH, Beratungsstelle fur Unterstiitzte
Kommunikation in Bruchsal.

Helga Vazquez: Wir wissen, dass Menschen mit schweren Behinderungen fast
immer von Schmerzen geplagt sind. Wie kdnnen Menschen mit schwerer Be-
hinderung, die nicht selbst reden kdnnen, Schmerzen mitteilen? Frau Gottsche,
Sie sind Diplompadagogin und Sprachtherapeutin und arbeiten bei der Bera-
tungsstelle ,Unterstiitzte Kommunikation® in Bruchsal. Die Beratungsstelle wird
getragen von der Reha Sudwest fur Behinderte, deren Gesellschafter ja auch
Elternvereine sind. In lhrer Arbeitsgruppe ging es darum, wie man Schmerzen
mitteilen kann.

Anja Gottsche: Wir haben in unserem Forum noch einmal aufgezeigt, dass
Menschen mit schweren, schwersten Behinderungen ohnehin aufgrund ihrer
Grunderkrankungen stéandig Schmerzen ausgesetzt sind und dass es immer
wieder Schmerzzustande gibt, Gber die wir keine Ursache ausmachen kdnnen,
sei es jetzt ein Reflux, sei es Verstopfung, seien es Zahnschmerzen. Da gibt es
noch viele andere Grinde.

Es ist sehr schwierig, weil diese Menschen oftmals eine kommunikative Beein-
trachtigung haben, diese Schmerzzustande zu unterscheiden von AufRerungen,
die sowieso auftreten, die aber nicht unbedingt mit Schmerz zusammenhéngen
mussen. Das heif3t, ich habe eventuell eine Klientin, die schreit. Das kann sein,
weil es ihr gefallt, was wir gerade tun; es kann sein, weil Licht hineinfallt und sie
geblendet ist; es kann aber auch sein, dass sie Schmerzen hat; es kann aber
auch sein, dass sie sagen will: "Hey, ich bin auch noch da, kimmere dich mal
um mich!" Wie kann ich ausmachen, was dieses Schreien oder Quietschen oder
was auch immer flr eine Verhaltensweise es ist, jetzt Schmerz ist oder eventuell
Kommunikation von etwas anderem?

Wir haben versucht aufzuzeigen, welche Schwierigkeiten in der Kommunikation
einfach bestehen und wie diese Schwierigkeiten in der Kommunikation dazu
fuhren, dass Menschen mit geistiger und kérperlicher Beeintréachtigung nicht so
medizinisch versorgt werden, wie Menschen ohne diese Behinderung. Da ist ein
ganz erheblicher Unterschied. Und eine Studie in Augsburg hat auch gerade
ergeben, dass gerade im Bereich onkologischer Erkrankungen Menschen mit
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geistiger Behinderung viel spater diagnostiziert werden und ganz anders ver-
sorgt werden als Menschen ohne Behinderung.

Und von daher war es mir einfach ein Anliegen, aufzuzeigen, wo in dieser Falle,
in der wir oft sitzen, die unterstitzte Kommunikation helfen kann. In welchen
Bereichen der Kommunikation wir Hilfen anbieten kbnnen, sei es von kdrperei-
genen Kommunikationsmodi, Blickbewegungen, veranderter Atmung, Tonusve-
randerungen, Gestengebarden, Zeigegebarden, Schreiben — auch mit Finger
auf dem Blatt oder auf dem Tisch moglich — bis hin zu hoch elektronischen
Kommunikationsmodi. Wie konnen wir alle diese Hilfen, die wir haben im Be-
reich der unterstiitzten Kommunikation, einsetzen, um auch Menschen mit
schweren und schwersten Beeintrachtigungen die Moéglichkeit zu geben, ihre
Befindlichkeit zu &u3ern? Das geht sicher nicht einfach so. Ich kann nicht je-
mandem ein Gerét hinstellen und sagen: ,Sag mal, wo tut es dir denn weh?*
Das ist ein Lernprozess.

Und ich habe auch betont, wie wichtig es ist, dieses unterstitzte Kommunizieren
so frih wie mdglich anzubahnen, auf welcher Ebene auch immer. Sie sind alle
gleichwertig, aber es sollte méglichst frih angebahnt werden, damit es einfach
Teil des Lebens wird, und spater, wenn eventuell bestimmte Dinge nicht mehr
zur Verfiigung stehen, dann auch einfach da ist. Heutige Generationen von
Menschen mit schwerer Behinderung sind oftmals in Schulzeiten nicht in Kon-
takt gekommen mit unterstitzter Kommunikation. So lange gibt es diese Diszip-
lin noch nicht. Diese Menschen sitzen heute oft ohne Hilfsmittel da und sind auf
Interpretation anderer angewiesen. Heute verlassen Kinder den Kindergarten
und haben Big Macs, Go-talks, Smalltalker, XL-Talker - ja, DynaVoxs, die Band-
breite ist riesig grof3. Trotzdem wird in meinen Augen die UK zu oft reduziert auf
diesen elektronischen Teil.

Und ein wichtiges Anliegen im Forum war es mir, dafir zu pladieren, bei Leuten
mit schweren und schwersten Behinderungen Biografiearbeit zu machen, diese
Biografiearbeit aufzuzeichnen, zu beschreiben, festzuhalten, schriftlich zu do-
kumentieren, auch noch einmal mit externer Datensicherung, dass nichts verlo-
ren geht; und Ich-Blcher anzulegen fur diese Menschen, die auch bei Lebens-
umbrtichen, die Menschen begleiten, damit einfach klar war, jeder Mensch hat
eine individuelle Lebensgeschichte. Er hat Vorlieben, er hat Abneigungen; der
eine reagiert bei Sonnenlicht so, der andere so.

Diese Tagung wurde unterstitzt durch AKTION MENSCH.



‘ Landesverband fiir
Menschen mit Kérper-
und Mehrfachbehinderung

Baden-Wiirttemberg e.V.

Tagung
,Schmerz und Schmerzbewaltigung bei Menschen mit schweren und
schwersten Behinderungen® am 21. September 2011 in Stuttgart

Wenn wir das in einem Ich-Buch dokumentieren und in einer Biografiearbeit
wirklich festschreiben — als lebenslangen Prozess —, dann steht es diesen
Menschen immer zur Verfigung und wir kbnnen darauf zuriickgreifen, und die
Menschen mit Kommunikationsbeeintrachtigungen sind nicht so sehr auf unsere
subjektive Interpretation angewiesen, sondern sie haben ein eigenes Zeugnis,
sag’ ich mal, ihrer Vorlieben, Abneigungen, Winsche, ihrer Geschichte, auf die
wir dann wieder zurtickgreifen konnen, und damit wird die Interpretation ihrer
AuRerungen nicht mehr subjektiv beliebig, sondern auf sie selber bezogen und
greifbarer. Das war mir ganz wichtig und ich habe sehr dafir pladiert, dass ein
Ich-Buch, eine Biografiearbeit, fur mich ein Standard in der Betreuung von Men-
schen mit schweren und schwersten Behinderungen sein sollte.
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