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Cornelia-de-Lange-Syndrom (CdLS)
Interviews mit Dr. Guido Goj, Prof. Dr. Theo Klaul3, Prof. Dr. Peter Martin und Prof.
Dr. Tanja Sappok

Grundwissen Cornelia-de-Lange-Syndrom (CdLS)

1. Genetik

Prof. Dr. Peter Martin weist zu Beginn des Interviews darauf hin, dass die Ursache fur
das Cornelia-de-Lange-Syndrom noch nicht ganz bekannt ist. Daran anschlieftend
beschreibt er das Cornelia-de-Lange-Syndrom naher als ,ein seltenes Syndrom, das
auf genetische Faktoren zurlckzufluhren ist®, wobei insbesondere Mutationen des
sogenannten NIPBL-Gens beteiligt seien: ,Vor allem eben 45 % des sogenannten
NIPBL-Gens.“ Daruber hinaus existieren weitere Gene, die ,ein dahnliches oder fast
gleiches Bild hervorrufen®, auch wenn sie ,an ein bisschen anderen Orten ansetzen®.
Laut Martin sei bislang jedoch nicht bekannt, wie genau ,der Weg ist von der Kernsaure

zur Phanomenologie des Cornelia-de-Lange-Syndroms®.

Auch der Arzt Dr. Goj bestatigt, dass es sich beim CdLS um eine genetisch bedingte
Multisystemerkrankung handelt. Er erklart: ,Beschrieben sind krankheits-
verursachende Varianten in sechs verschiedenen Genen. Das haufigste
krankheitsverursachende Gen ist das NIPBL-Gen, was fur 70% der Falle
verantwortlich ist.“ Diese genetischen Veranderungen fuhrten bereits vor der Geburt
zu Auffalligkeiten: ,Die betroffenen Patienten werden auffallig durch eine pranatale,
also schon vorgeburtliche und auch postnatale noch fortbestehende Wachstums-

retardierung.” AulRerdem bestehe haufig eine ,schwere mentale Retardierung®.

Auch Prof. Dr. Tanja Sappok betont: ,Es handelt sich um eine genetische Erkrankung,
wobei mittlerweile unterschiedliche Gene identifiziert wurden, die alle zu demselben

oder ahnlichen klinischen Bild des Cornelia-de-Lange-Syndroms fuhren kénnen.”

2. Pravalenz

Zur Haufigkeit der Erkrankung finden sich Pravalenzen zwischen 1:50.000 und
1:80.000.
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Interviews mit Dr. Guido Goj, Prof. Dr. Theo Klaul3, Prof. Dr. Peter Martin und Prof.
Dr. Tanja Sappok

3. Diagnostik

Die diagnostische Trias des Cornelia-de-Lange-Syndroms umfasst pranatale und
postnatale Wachstumsretardierung, Reduktionsfehlbildungen der oberen Extremitaten
und einen charakteristischen fazialen Phanotyp an denen man schon sehr frih
aulerlich erkenne kann, dass ein genetisches Defizit vorliegt. Dabei kann man laut
Goj die vorgeburtliche Wachstumsretardierung schon in einem pranatalen Ultraschall

haufig sehen und dementsprechend die Diagnostik via Genanalyse einleiten.

4. Symptomatologie

Prof. Dr. Martin erklart, dass sich die Auspragung des Cornelia-de-Lange-Syndroms
entlang eines Spektrums bewegt: ,Man kann sich das auf einer Skala vorstellen mit
sehr schweren Auspragungsformen auf der einen Seite und mit nur leichten
Auspragungsformen auf der anderen Seite.” Die schwer betroffenen Kinder bilden
zusammen mit ahnlich Betroffenen den sogenannten ,Cornelia-de-Lange-Spektrum®-
Begriff. Leicht betroffene Kinder wirden eher zu einem ,Cornelia-de-Lange-&hnlichen

Phanotyp“ gezanhlt.

Kennzeichnend fur das Erscheinungsbild ist laut Prof. Dr. Martin eine Reihe
aulerlicher Merkmale: ,Beim Cornelia-de-Lange-Syndrom sind die Augenbrauen sehr
intensiv ausgepragt, in der Mitte oftmals zusammengewachsen. Wir sprechen da von
einer Synophrys.“ Zudem sei ,der Haaransatz sehr tief*, bereits Neugeborene zeigten
.eine sehr intensive Behaarung auch des Rickens®. Auch lange Wimpern gehorten
zum Bild, ebenso wie eine auffallige Mund-Nasen-Partie: ,Die Lippen sind sehr speziell
geformt, bogenférmig glatt nach oben begrenzt, die Oberlippe schmal [...]. Die
Nasenlécher sind oft nach vorne gedffnet.” Martin erganzt: ,Die Ohren sitzen relativ
tief, auch die Nase sitzt relativ tief, der Gaumen ist hoch.“ Zusatzlich seien ,die Zahne

oft weit auseinander gesteckt” erlautert Goj.

Ein besonders auffalliges Merkmal ist laut Martin der ,sehr ernste und nicht sehr
variable, also sehr starre Gesichtsausdruck® vieler betroffener Kinder. Die Kérpergrof3e
sei meist unterdurchschnittlich, und es traten haufig ,Reduktionsfehlbildungen der

Extremitaten” auf — insbesondere der oberen Gliedmalien: ,Es fehlt etwas — ein Finger,
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ein Daumen, mehrere Finger, die Elle oder die Speiche oder beides.” Auch die unteren
Extremitaten kdnnen betroffen sein. Zudem kann es laut Martin éfter zu Hérstérungen

oder einer Horminderung bei Menschen mit CdLS kommen.

Dr. Goj fuhrt diesen Aspekt weiter aus: ,Bei Reduktionsfehlbildung heil3t das
letztendlich, dass Mittelhandknochen oder Finger fehlen kénnen.“ Statistisch gesehen
sei dabei der erste Mittelhandknochen am kirzesten, und ,die Mittelhandknochen 2
und 5 sind starker betroffen als 3 und 4. Den fazialen Phanotyp beschreibt er wie folgt:
~,Am aussagekraftigsten sind die gebogenen, buschigen Augenbrauen, die manchmal
auch im Sinne einer Synophrys sich in der Mitte treffen. Dann das lange, schmale

Philtrum, die schmale Oberlippe und der halbmondférmig gebogene Mund.*

Laut Prof. Dr. Tanja Sappok leiden viele Betroffene an Hérstérungen, die haufig durch
chronische Mittelohrentziindungen verursacht werden. Sehbeeintrachtigungen wie
Kurzsichtigkeit, Schielen oder eine zu kleine Cornea treten ebenfalls auf.
Gastrointestinale Beschwerden sind haufig und reichen von gastrodsophagealem
Reflux Gber Saug- und Schluckstérungen bis hin zu Volvulus (Darmverschlingung).
Durch die Gefahr der Aspiration besteht ein erhodhtes Risiko fur den plétzlichen
Kindstod, weshalb empfohlen wird, Kinder mit Cornelia-de-Lange-Syndrom in leicht
aufgerichteter Position schlafen zu lassen. Zusatzlich zeigen sich chronische
Entzindungen an Augenlidern, Tranengangen, Nasennebenhdhlen und Atemwegen.
Weitere organische Fehlbildungen betreffen haufig die duReren Genitalien, Nieren und
die Hirnanhangsdruse. Die kindlichen Bewegungsmuster wirken oft kraftig, abrupt und
wechselhaft. Verhaltensauffalligkeiten reichen von Angstlichkeit Giber Aggressivitét bis
hin zu autistischen Zugen. Selbstverletzendes Verhalten wie Kratzen, Beilten oder
Schlagen tritt bei etwa 70 % der Betroffenen auf. Schlafstérungen sind ebenfalls

haufig.
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5. Entwicklungsforderung

5.1 Kognition
Laut Prof. Dr. Theo Klauf} ist die intellektuelle Entwicklung in der Regel deutlich

verzogert. Viele Kinder zeigen eine schwere geistige Behinderung und

Einschrankungen im sozial-emotionalen Bereich.

5.2 Sozial-emotionale-Kompetenzen

In der Begleitung von Kindern mit Cornelia-de-Lange-Syndrom sind Geduld,
Akzeptanz und das Schaffen emotionaler Sicherheit essenziell. Die teilweise
herausfordernden Verhaltensweisen erfordern ein feinfihliges padagogisches und
therapeutisches Umfeld. Laut Prof. Dr. Tanja Sappok kann bei ausgepragten
Schlafstérungen Melatonin zur Regulierung des Schlaf-Wach-Rhythmus eingesetzt
werden. Prof. Dr. Martin weist zudem darauf hin, dass durch die verzogerte
kognitive Entwicklung auch die ,Entwicklung des Sozialverhaltens® betroffen ist,
was ,oft die Diagnose Autismus-Spektrum-Stérung, die oft auch gar nicht vorliegt”
zur Folge hat. Als Fokuspunkte einer méglichen Psychotherapie nennt Matin daher
Lverstandnis, Akzeptanz, Zutrauen; das sind wichtige Dinge, die nicht nur der
Psychotherapie vorbehalten sind zu vermitteln, sondern eben im Alltag zum Tragen

kommen mussen®.

5.3 Sprache & Kommunikation

Prof. Dr. Martin erklart, dass die Sprachentwicklung stark eingeschrankt ist und
daher viele Kinder mit Cornelia-de-Lange-Syndrom nonverbal sind. Das
Sprachverstandnis ist haufig besser entwickelt als die expressive Sprache, da viele
Kinder mit CdLS nur eine eingeschrankte Moglichkeit haben ,die Stimme zu
formen®. Horstérungen wirken sich negativ auf den Spracherwerb aus. Prof. Dr.
Tanja Sappok weist darauf hin, dass Unterstitzte Kommunikation, etwa durch

Gebarden oder visuelle Hilfen, deshalb eine zentrale Rolle spielt. Um
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Kommunikationssituationen zu erleichtern, ist es wichtig, Reize zu reduzieren und

eine verlassliche, vorhersehbare Umgebung zu schaffen.

5.4 Motorik / korperliche Auffalligkeiten

Laut Prof. Dr. Martin ergeben sich motorische Auffalligkeiten nicht nur durch
Fehlbildungen der Extremitaten, sondern auch sekundar durch Schmerzen, etwa
infolge von Darmproblemen wie Volvulus, oder durch neurologische Defizite sowie
der Entzindung von Augenlidern oder Tranengangen. Zudem kénnen vermehrt
Hals-, Nasen-, Ohrenarztliche Probleme auftreten. Prof. Dr. Matin nennt hier als
Beispiel die ,chronische Nasennebenhéhlenentziindungen und die Polypen in dem
Bereich der Nasennebenhohlen, [...] hdufige Entziindungen auch im Bereich der
Atemwege”. Da wie zuvor erwahnt auch die Augenpartie eine wichtige Rolle spielt
treten laut Matin auch vermehrt eine Kurzsichtigkeit und Schielen auf. Was
besondere Aufmerksamkeit erfordert, ist laut Matin der ,gastroésophageale Reflux,
der dann wiederum in der Speiserdéhre chronisch entziindliche Veranderungen bis
hin zu Veranderungen der zellularen Konformationen in der Speiserdhre bedingen®
kann. Zudem erganzt Prof. Dr. Martin: ,Es wurden verschiedene Fehlbildungen des
Magen-Darm-Traktes beim Cornelia-de-Lange-Syndrom beschrieben, darunter
Verdrehungen des Darmes, Verdoppelungen des Dickdarms und fehlende
Anheftung des Dickdarms. Patient*innen mit Cornelia-de-Lange-Syndrom kdnnen
von akutem Darmverschluss betroffen sein. Haufig findet sich dann bei der
Notfalloperation eine Verdrehung des Blinddarms und seiner Blutgefalie, die durch
die Verdrehung gedrosselt werden. Der Blinddarm und angrenzende
Darmabschnitte kénnen dann absterben, was mit sehr starken Schmerzen
verbunden ist. In diesem Fall ist eine notfallmaRige Operation nétig, um das Leben
der betroffenen Person zu retten. Eine plétzliche Verhaltensanderung kann auf
solche Schmerzen hinweisen und sollte unbedingt ernst genommen werden und

zu weiteren Untersuchungen Anlass geben.

Auch eine vermehrte Fehlbildung innerer Organe ist gemaf Prof. Dr. Martin nicht
auszuschlielfen. Er erldutert, dass auch zu Fehlbildungen im Sinne sogenannter
Hypospadien, das sind Spaltbildungen im Bereich des aul’eren mannlichen

Genitals, auftreten koénnen. Zu Fehlbildungen der Nieren und ableitenden
Seite | 5



Cornelia-de-Lange-Syndrom (CdLS)
Interviews mit Dr. Guido Goj, Prof. Dr. Theo Klaul3, Prof. Dr. Peter Martin und Prof.
Dr. Tanja Sappok

Harnwege kommt es auch nicht selten und, ganz versteckt im Bereich des Kopfes,
zu Storungen der Hirnanhangsdrise. Das heildt also, der ganze Bereich der
hormonellen Regulation des Organismus kann an der einen oder anderen Stelle
gestort sein und das muss man wissen, um dann auch zielgerichtet danach suchen

zu konnen®.

6. Selbstverletzendes Verhalten

Selbstverletzendes Verhalten tritt bei vielen Kindern mit Cornelia-de-Lange-Syndrom
auf und ist haufig ein Ausdruck von Uberforderung, Reiziiberflutung oder
Kommunikationsfrustration. In Zahlen bedeutet das wie Prof. Dr. Klaul? darstellt, dass
beim Cornelia-de-Lange Syndrom ,70% selbstverletzendes Verhalten in Form von
Schlagen, Haare ausreif3en, Beillen und Kratzen“ aufweisen. Klaul® weist dabei ins
besonders auf ,das Ritzen der Haut, an den Armen, an den Beinen mit spitzen und
scharfen Gegenstdnden, Messern, Scheren oder Scherben® bei Menschen mit
ausgepragten intellektuellen Beeintrachtigungen hin. Jedoch kénnen auch Formen
von Verbrennungen auf selbstverletzendes Verhalten schlielfen, zum Beispiel
.verbrihen [...], Zigaretten ausdricken etc.“. Zudem kann das Schlagen gegen den
Koérper mit oder ohne Gegenstande vermehrt zu Hamatomen oder Blutungen flhren.
Auch das von Klauld erwahnte ,in den Augen bohren [...] und Stechen mit Nadeln®
kann zu dauerhaften Verletzungen fuhren. Nach Prof. Dr. Klau® zahlt auch das
Einnehmen von schadlichen Substanzen (auch Uber die Fingernagel) zum
selbstverletzenden Verhalten. Laut Prof. Dr. Tanja Sappok erfordert die Behandlung
einen multimodalen Ansatz, der padagogische, medizinische und psychologische
Aspekte einbezieht. Doch nicht nur die betroffenen Menschen mit CdLS benétigen
Hilfe; auch fur die Familie und Betreuer*innen stellt das selbstverletzende Verhalten
laut Klaul? eine Herausforderung dar. Es fuhrt zu Verunsicherung und kann die Haltung
gegenuber den Betroffenen verandern. Zum Beispiel, so KlauB, fallt es Ihnen schwerer
.hre positive Einstellung aufrecht zu erhalten®. Aullerdem ,schrankt das
selbstverletzende Verhalten die Moglichkeit des Lernens, der Teilhabe an Bildung, an
Arbeit und Kultur, an Sport, Bewegungsangeboten erheblich ein“ was nicht nur den

Menschen selbst, sondern auch das Umfeld stark belasten kann. Daher auf3ert Prof.
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Dr. Klaul® den Appell an das nahe Umfeld der Menschen bzw. Kinder mit CdLS, auch
das Schmerzverhalten bei der Diagnostik zu beachten, da diese Personen auch eine
LArt Schmerzmenagement bendtigen [...], da dies ein Mechanismus zu sein scheint,
der die Schmerzmechanismen Uberlagert® was die Diagnose der Ursache umso
bedeutsamer macht. Um dies né&her zu beschreiben, erzahlt Klaul® von folgendem
Beispiel: ,[Es] kann sein, dass Menschen hier entdeckt haben, bei Dermatitis zum
Beispiel (wenn also die Haut sich entziindet und anfangt zu jucken und zu brennen),
dass man dann die Erfahrung macht, wenn ich da dran kratze oder was manipuliere
dann Uberdeckt das zumindest voribergehend diese Schmerzen und diesen
unangenehmen Zustand und dann macht man das. Das heil3t, das wére also eine
sozusagen vorausgehende Bedingung, die man klaren sollte. Kann es sein, dass
Menschen vor allem dann in Zustanden, wo sie Schmerzen haben oder wo sie sich
unwohl fuhlen, da, wo sie sich gestresst fuhlen, auch da ist es denkbar, dass

selbstverletzendes Verhalten da positive Empfindungen auslost®.

Erganzend zu Sappoks Therapieansatz empfehlt Klaul} den Betreuer*innen ,wenn ich
so ein Verdacht hatte, dass jemand zum Beispiel starke Ohrenschmerzen hatte, dann
[habe ich] mal geguckt, dass man ihm prophylaktisch einfach mal Schmerzmittel auch
gibt, um zu gucken, ob man die Schmerzen vielleicht auch beseitigen kann und dann
die Anlasse verringern kann. [...] Wenn man den Eindruck gewinnt, dass [...] unklare
Situation, Anspannung, Stress und Angstsatze [eine grolde Rolle spielen], dann kénnte
man Uberlegen, wie man den Menschen auch hier alternative Kompetenzen versucht
zu vermitteln, also dass man versucht zu gucken, kénnen sie lernen, sich vielleicht zu
entspannen in einer solchen angespannten Situation mit Stress besser umzugehen®
sprich, wie man den Menschen dabei hilft sich selbst zu regulieren. Auch eine gute
Koérperpflege, um beispielsweise den Juckreiz zu lindern oder die Ha&nde beim
Einreiben positiv zu beschaftigen und eine gute Wahrnehmung der Haut zu entwickeln
kann, laut Klauly vorbeugend helfen. Besonders hier spielt die professionelle und
familidre Pflege eine grole Rolle. Auch materielle Hilfen wie ,Armmanschette, Helm
[oder] Schutzvorrichtungen in Form von Fixierungen® kdnnen dabei helfen, den Kérper
bei selbstverletzendem Verhalten zu schitzen. Dabei muss aber darauf geachtet
werden, die Teilhabe am sozialen Leben der Menschen mit CdLS nicht
einzuschranken. ,Das heil3t, wenn man solche Schutzvorrichtungen einsetzt, sollte
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man gucken, dass sie so gestaltet sind, dass sie eben die Aktivitdten nicht véllig

unterbinden, sondern dass sie abmildern®, sagt Klauf3.

7. Anlaufstellen

Hilfreiche Informationen und Unterstitzung bieten laut Dr. Guido Goj unter anderem
die internationale Plattform ,Cornelia-de-Lange World® sowie der deutsche
L<Arbeitskreis Cornelia-de-Lange-Syndrom e.V.“. Der Arbeitskreis wird unter anderem
von einem medizinischen Beirat begleitet, zu dem Prof. Dr. Kaiser von der
Humangenetik in Essen zahlt. Regionale und Uberregionale Selbsthilfegruppen bieten
betroffenen Familien Austausch und Beratung. Prof. Dr. Matin erwahnt zudem
erganzend die ,Cornelia-de-Lange Community“, hier organisieren Angehdérige Treffen

um sich Uber beispielsweise Therapeuten und die Kliniksituation auszutauschen.
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Schmerzbehandiung

Interviews mit Dr. Helga Schlichting, Dr. Carola Hasan, Florian Nuf3lein

Schmerzbehandlung

1. Schmerzdefinition

1.1 Akuter Schmerz

Dr. Helga Schlichting beschreibt akuten Schmerz als eine direkte Reaktion auf eine
,verletzung des Gewebes®, sprich eine direkte Verletzung, die der Képer wahrnimmt.
Dabei kommt akuter Schmerz, dann beispielsweise zustande, ,wenn wir uns
schneiden, wenn wir uns verbrennen [oder] aufgrund von Stirzen®. Dabei wird ein
Schmerzreiz wahrgenommen welcher als eine Art ,Warnfunktion des Kérpers*® fungiert.
Im Laufe der Zeit soll der Korper dann lernen, diese negativen Schmerzreize zu
meiden. AuRerdem gilt der akute Schmerz als beendet, wenn die Wunde ,verheilt® ist
und der negative Reiz abnimmt. Auch Dr. Carola Hasan stellt fest: ,Akutschmerz ist
der Schmerz, [welcher] auf eine akute (kérperliche) Schadigung zurlckzufuhren ist
also, sprich, man stolpert, fallt hin, [...] und der Schmerz wird im Schmerzzentrum im

Hirn wahrgenommen.*

1.2 Chronischer Schmerz

Im Gegensatz dazu erldutert Dr. Schlichting, dass beim chronischen Schmerz dieser
Mechanismus anders wirkt indem chronischer Schmerz dadurch entsteht, ,dass man
haufig akuten Schmerz hat®. Sie fuhrt aus, dass bei chronischen Erkrankungen wie
einer ICP (Infantile Cerebralparese) standig Schmerzreize an das Gehirn gesendet
werden, wodurch sich die Schmerzbahnen veradndern. Sie vergleicht dies mit einer
Autobahn, bei der Schmerzreize immer schneller und immer mehr zum Gehirn geleitet
werden und das Schmerzerleben dadurch vermehrt auslésen. Aul’erdem kénne es
passieren, dass der urspriungliche Gewebeschaden kaum noch sichtbar ist, der
Schmerz aber durch die Sensibilisierung der Bahnen starker wahrgenommen wird,
quasi so als ware einer Autobahn im Dauereinsatz und der Stral3enbelag dadurch stark
abgenutzt. Dadurch ist die Schmerzursache, gar ,nicht mehr so grofl3 im Gewebe zu
sehen [aber] aufgrund dessen, dass diese Schmerzbahnen immer wieder benutzt

worden sind, sehr viel grolier wahrgenommen wird. Die Wissenschaft spricht dann von
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chronischen Schmerzen, wenn der Schmerz uber drei bis sechs Monate vorhanden

ist.

Sie weist auRerdem darauf hin, dass chronische Schmerzen auf viele verschiedene
Arten auftreten kénnen. So kdnnen nicht nur die zuvor genannten Gewebeschaden zu
chronischen Schmerzen fiuhren, sondern auch seelischer Schmerz kann zu einer
chronischen Schmerzentstehung beitragen. Dr. Schlichting weist zudem darauf hin,
dass ,diese beiden auch zusammen [wirken], bei chronischer Schmerzentstehung,
also sehr viele psychosoziale Elemente, flieRen hier auch noch mit ein [z.B.] Angste
oder Depression®. Diese Unterscheidung zwischen koérperlichem und seelischem
Schmerz sei besonders bei Menschen mit Behinderung schwer zu treffen. Erganzend
dazu erlautert Dr. Hasan, dass eben dieser chronische Schmerz keine Warnfunktion
habe; er warnt beispielsweise nicht davor die Hand von der Herdplatte zu ziehen,
sondern der Schmerz hat sich ,verselbststandigt‘. Sie beschreibt weiter, dass der
chronische Schmerz kaum durch eigenes Verhalten zu ,verlernen® ist. Daher brauche

es ein Team welches die Person ,coacht, diesen Schmerz wieder loszuwerden®.

Besonders bei Kindern mit einer schwereren Behinderung kann es sein, dass ein
einmaliger akuter Schmerz sich im sogenannten ,Schmerzgedachtnis® festsetzt. Dabei
setzt sich der akute Schmerz, obwohl die Lasion wieder verheilt ist, so stark im

Schmerzgedachtnis fest, dass er chronisch wird.

Zusammenfassend halt Hasan fest: ,Chronischer Schmerz hat keine Warnfunktion und
er hat fur den Patienten keinen Sinn, sondern es besteht die Gefahr, dass der Patient
durch diesen chronischen Schmerz abgehalten wird, am Leben teilzuhaben Und
abgehalten wird, dass er der Bestimmer seines Lebens ist. Es ist abgegeben worden

an den Schmerz.”

2. Schmerz bei Menschen mit schwerer Beeintrachtigung

ﬁs Schlichting weist auf die Bedeutung, alle kommunikativen Ausdrucksmaéglichkeiten zu
unterstitzen und zu férdern hin. Besonders wichtig sei es, das Thema Schmerz direkt
anzusprechen z.B. durch Nachfragen wie ,Willst du mir damit sagen, dass du
Schmerzen hast? Sind das Schmerzen?”, welche auch gestisch oder durch Mimik
beantwortet werden konnen. Deshalb sei es entscheidend, Schmerzen aktiv zu

erfragen und Menschen mit schwerer Beeintrachtigung in  ihren
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Kommunikationsversuchen ernst zu nehmen. Zudem koénnen Hilfsmittel der
Unterstitzten Kommunikation, die zur Schmerzaul3erung beitragen (wie ,Metacom
oder andere Symbolsysteme, die Bildsymbole fur Koperteile, Zeichen fur bestimmte
Schmerzen, wie Bauch- oder Kopfschmerzen oder auch von Hilfsmitteln, die man
haben mochte, wie einer Warmflasche oder einem Kihlkissen enthalten®), verwendet
werden. Herr NiRlein fiihrt dabei aus, dass auch andere AuRerungsformen zur
Schmerzerkennung angewendet werden kénnen. Dies kdnne selbst durch einfachste
Signale wie ,Daumen hoch, Daumen runter, mit einem Zwinkern fur Ja, Nein®
geschehen. Auch gezielte Fragen nach Schmerzen an bestimmten Koérperstellen und
deren Beantwortung durch symbolische Hilfsmittel sind mdglich, ,wenn man da gezielt
nachfragt®. Dabei sei individuelle Kreativitat gefragt, um der jeweiligen Person gerecht

Zu werden.

Fiar Menschen, die sich weder verbal noch mit Unterstitzter Kommunikation auf3ern
kénnen, bleibt laut NuUBlein ,letztlich nur die Fremdbeobachtung durch
Schmerzbeobachtungsbdgen, um Schmerzen, sei es jetzt akuten Schmerz oder auch
dann folgenden chronischen Schmerz, mehr fur Dritte erkennbar und wahrnehmbar zu

machen®.

Dr. Hasan fuhrt weiter aus, dass sich Schmerz haufig in Form von Unruhe zeigt ,und
Unruhe ist der Uberbegriff zu ganz vielen unterschiedlichen Symptomen, also es kann
im Wachzustand koérperliche Unruhezustande sein mit verbalen Lautaul3erungen, das
muss nicht immer gleich Weinen, Tranen sein, das kann ein Wimmern sein, Achzen
und Stohnen, korperlich aktiv sein, aber es gibt auch das Gegenteil®. Als Beispiel nennt
Hasan das Verhalten von Kindern in Kindereinrichtungen, wenn zum Beispiel ein Kind
,was [sonst] mittendrin sitzt, jetzt immer wieder zuriickgezogen in der Ecke [ist]. Ist es
weniger aktiv, motivierbar, spielt es ungern, also Ruckzug im weitesten Sinne® auch

das kann ein Hinweis auf ein Schmerzempfinden sein.

Dr. Hasan riickt dabei besonders den Fokus auf die Bedeutung der Teilhabe. ,Musik,
Rhythmus, Bewegung, Anfassen, Koérperkontakt. All das sei wichtig dafur, das
zentrale Symptom ,Unruhe, Unwohlsein® als potenziellen Schmerzhinweis zu
erkennen und gegebenenfalls auch lindern zu kénnen. Auch die Einschatzung von
Schmerzen miusse kritisch betrachtet werden ,es ware so eklatant, den Fehler zu

machen, [zu denken:] ich kann das einschatzen, was das Kind, der Jugendliche, wie
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viel, wie starke Schmerzen der hat. Das ist eine subjektive Wahrnehmung“ und muss

mit dem Kind aufgearbeitet werden.

Dr. Schlichting erganzt, dass die Schmerzwahrnehmung bei bestimmten Gruppen
verandert sein kann: ,Grundsatzlich missen wir davon ausgehen, dass die
Schmerzwahrnehmung natirlich ganz genau so ist. Man weily von Menschen mit
demenziellen Erkrankungen oder eben auch sehr hochaltrigen Menschen, dass
Schmerzwahrnehmung verlangsamt sein kann. Also die Reaktion auf Schmerzreize
sehr viel verspatet kommt.“ Zugleich sei zu beachten: ,Man weil} aber auch von
Menschen mit Demenz, dass ihre Schmerzschwellen sehr viel niedriger sind.“ Das
liege daran, dass sie vergessen haben, ,was da passiert, was Schmerz ist und welche
Ursachen er hat und was man gegen Schmerz tun kann, sodass sie also Schmerz
noch mal viel bedrohlicher erleben.“ Dementsprechend gibt es viele Faktoren, wie
Alter, Art der Beeintrachtigung und Schmerztoleranz, die bei der Schmerzeinschatzung
beachtet werden mussen. Als weitere Erlauterung erklart Dr. Schlichting: ,Wenn [ein
Mensch mit Behinderung] dem Schmerz keinen Sinn zuordnen kann, ihn nicht
verstehen kann, keinen Begriff dafur hat, keine Hilfsmdglichkeiten dafur kennt, dann
erlebt [dieser] den [Schmerz] vielleicht sogar noch viel dramatischer.” Zudem merkt sie
an, dass bspw. Menschen mit Epilepsie unter dem medikamentésen Einfluss von
Antiepileptika eine veranderte Schmerzwahrnehmung haben kénnen. Au3erdem kann
es laut Dr. Schlichting vorkommen, dass Menschen mit schwerer Behinderung den
Schmerzort (&hnlich wie Kleinkinder) nicht Ilokalisieren konnen, da die

.Korperwahrnehmung eingeschrankt* ist.

3.Schmerztherapie

Dr. Hasan fuhrt ein zentrales Bild fur den Umgang mit chronischen Schmerzen ein und
nennt Menschen mit diesen Schmerzen ,Schmerzkampfer*in®. Dabei unterstreicht Dr.
Hasan, dass man beim Kampfen gegen chronischen Schmerz Unterstitzung bendtigt
und diese ,Unterstitzung sind nicht Medikamente, sind keine medikamentdsen
MalRnahmen, sondern sind therapeutische Prozesse.“ Sie betont damit die zentrale
Rolle von nicht-medikamentésen Malknhahmen in der Schmerzbewaltigung,

insbesondere bei chronischen Verlaufen.
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Dr. Schlichting erganzt, dass die erste Reaktion auf Schmerzverhalten oft trostende
Zuwendung ist: ,Ich sehe, dass es dir nicht gut geht, dass du ein Problem hast. Ich
nehme das ernst und ich versuche dir in irgendeiner Weise zu helfen.” Dies gehe oft
einher mit einfachen, alltagsnahen MalRnahmen: ,Das erste ist natirlich trésten (...),
das andere sind dann vielleicht auch erstmal MalRhahmen von alternativer
Schmerztherapie, also sowas wie ein Kérnerkissen (...), ein Kihlakku drauflegen und
so weiter.“ Fur sie ist klar: ,Naturlich hilft alles gegen Schmerzen, was entspannend
wirkt, was angenehm ist flr einen Menschen (...). Schone Musik, eine Klangmassage,
ein Aufenthalt in der Natur oder schén eingepackt werden in eine wollige Decke®; dies
dient daher sehr gut als erster Lésungsansatz zur Schmerzlinderung. Jedoch ersetzen
diese Hausmittel keine Schmerzmedikation. Sie verweist dahingehend auf Studien, die
belegen, dass Menschen mit geistiger oder schwerer Behinderung deutlich seltener
Schmerzmittel erhalten und ,das Dosierungen oft nicht ausreichen, dass viel zu lange
gewartet wird, bis ein Medikament verschrieben wird oder dass auch
Bedarfsmedikamente nicht gegeben werden®, obwohl die medikamentdse
Schmerztherapie fur Menschen mit Behinderung nahezu unumganglich ist. Darauf
zuruckgreifend stellt Dr. Hasan klar, dass es essenziell ist, Eltern und Fachkrafte im
Umgang mit Schmerzmitteln zu schulen: ,Also Edukation: Wenn man k&rperlich
manifesten Schmerz mit Schmerzmedikamenten behandelt, dann gibt es keine
Gewdhnung (...), das betrifft auch die Opioide, so wie Morphin.” Sie pladiert dafur, bei
der Wahl der Schmerzmedikamente zu berlcksichtigen, dass es sich um eine
Langzeittherapie handelt: ,Ich muss ein Medikament geben, was maoglichst keine
Langzeit-Nebenwirkungen hat.“ Daflr brauche es spezialisierte

Schmerzmediziner*innen.

Dennoch warnt sie vor einseitigen Lésungen: ,Es ist nie: Ich muss nur das richtige
Medikament geben. Die Kinder sind so komplex krank, dass es nie nur eine
medikamentdose Aufgabenstellung ist.“ Und betont nochmals die Rolle der
Elternaufklarung, damit diesen eben klar wird, dass ,sie damit [Opioiden, Metamizol]

ihrem Kind helfen und nicht schaden.”
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4. Institutioneller Umgang

Dr. Schlichting hebt hervor, dass ein enger Austausch zwischen den verschiedenen
beteiligten Institutionen, wie Wohnheim, Schule oder Tagesstatte, sowie mit den Eltern
unerlasslich ist. Dabei geht es um den regelméafigen Austausch von Wissen Uber
Schmerzursachen und -erfahrungen, ,was wissen wir Uber Schmerzursachen (...),
aber auch das Wissen, wie konnen wir die Person unterstitzen, was haben wir da fir
Erfahrungen gemacht, ist es das Kornerkissen, ist es die Klangmassage,
beziehungsweise welche Medikamente helfen gut? Was wissen wir dartiber?“. Ein
praktisches Instrument dafur sei laut Schlichting das sogenannte Ich-Buch, in dem
individuelle Schmerzzeichen und mdégliche Ursachen dokumentiert werden kénnen
und das beispielsweise ,auch eine Schmerzseite hat (...), also dass die Person, die
das Kind/den Erwachsenen nicht so gut kennt, das einordnen kann, wenn ein
bestimmtes Verhalten gezeigt wird“ und ob dieses auf einen Schmerz hindeutet.
Dartber hinaus betont NuRdlein die Bedeutung der Dokumentation und Weitergabe
individueller Schmerzgeschichten: ,Dieses Biundeln von Wissen, das ist immer ganz
wichtig und das merken wir auch, wenn dann Eltern zu uns kommen, die von
Erfahrungen ihrerseits natirlich aus der Kindheit, aus der Jugendzeit berichten (...) die
das Kind durchgemacht hat, schon immer mal mit Schmerzen zu tun gehabt hatte. Das
muss man irgendwo bindeln, vielleicht in der Biografie zum Beispiel auch, oder wie

Frau Dr. Schlichting gesagt hat, in solchen Ich-Buchern®.

Dartber hinaus schlagt NuRlein die Einflhrung sogenannter Schmerzbeauftragter in
Institutionen wie Schule, Fruhférderung, Wohnheimen oder Werkstatten vor. Diese
Personen kénnten eine zentrale Rolle tbernehmen, um zwischen Schmerzpatient*in,
sozialem Umfeld und medizinischem Fachpersonal zu vermitteln. Diese Person ware
dann auch dazu angeleitet, mit Arzt*innen in Kontakt zu treten und gegebenenfalls mit

zur Arztpraxis zu kommen.

5. Anlaufstellen

Dr. Hasan zeigt auf, dass der erste Schritt oft schon ,beim Kinderarzt beginnt®, da diese
meist gut vernetzt sind und kénnten bei Bedarf an Sozialpadiatrische Zentren
weitervermitteln, die Uber interdisziplinare Therapeut*innenteams verfugen. Danach

empfiehlt Dr. Schlichting, sich bei komplexen Schmerzfragen an spezialisierte
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Einrichtungen wie MZEBs (Medizinische Zentren fir Erwachsene mit Behinderung)
oder MZDBs (Medizinische Zentren fir Kinder mit Behinderung) zu wenden, da dort
Arzte, Therapeuten und Pflegekrafte mehr Zeit fur die Problemlagen ihrer
Patient*innen haben. Sie verweist aulerdem auf die Kinderpalliativzentren in Datteln
oder Minchen, die sich auf Schmerzproblematiken bei Kindern mit komplexer
Behinderung spezialisiert haben und ,wo auch ein stationarer Aufenthalt (...) mdglich
ist, um diesen Problemen tiefer auf den Grund zu gehen®. Dr. Hasan beschreibt
anschlieBend den Ablauf eines Ambulanztermins in einem &hnlichen
Kinderpalliativzentrum (Schmerzzentrum fir Kinder), bei dem gemeinsam mit den
Eltern die nachsten Schritte Uberlegt werden: ,[Hier kébnnen] wir uns dann ein Bild
machen und Uberlegen, ambulant etwas anzubieten oder bieten wir an, dass die
Kinder stationar kommen, mit ihren Eltern zusammen. Wir kénnen nur mit den Eltern
zusammenarbeiten, also alles, was wir uns denken, hat keinen Wert, wenn wir uns
nicht mit den Eltern besprechen, miteinander vereinbaren, was sind die nachsten
Schritte®. Dieser Weg muss stehts mit den Eltern bzw. dem Betreuungspersonal

zusammen gegangen werden.

Zudem verweist Dr. Hasan auf die bundesweit verfugbaren Spezialisierten Ambulanten
Palliativversorgungsteams (SAPV) fur Kinder und Jugendliche, dieser Anspruch sei

gesetzlich geregelt.

6. Wichtige Hinweise

Dr. Schlichting appelliert an Eltern, ihrem Geflihl zu vertrauen, wenn sie vermuten,
dass ihr Kind unter Schmerzen leidet, ,Eltern (...) sollten sich nicht abwimmeln lassen
durch beschwichtigende Aussagen von Dritten.“ Auch bei mangelnder Diagnostik oder
vermeintlich normalen Verhaltensweisen in Einrichtungen sei es wichtig, eine
medizinische Abklarung einzufordern. Sie richtet sich dabei mit folgendem Appell an
die Eltern oder das Betreuungspersonal von Kindern mit Behinderung: ,Wenn sie den
Verdacht haben, dass sich ein Verhalten verandert hat und dies auf ein kérperliches

Problem schliel3en lasst, ist es empfehlenswert, eine Diagnostik einzufordern®.

NuRlein erganzt, dass Schmerz nicht ausschliel3lich syndromspezifisch betrachtet
werden sollte: ,Man sollte auch wirklich unabhéngig davon ganz viele

Schmerzproblematiken mitdenken. Er weist auf die Stiftung ,Leben pur hin, die
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hilfreiche Materialien zum Thema Schmerz herausgegeben hat, beispielsweise durch

den Arbeitskreis Schmerz.
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Pflege- und Therapiemoglichkeiten

1. Warum wird Pflege benotigt?

Die Pflege’ von Kindern mit Behinderung hat eine zentrale Bedeutung im Alltag der
Familien von Kindern mit komplexen Beeintrachtigungen, vor allem hebt U.
Muinstermann den Bereichen ,Kommunikation, Bewegung und Ernahrung, [also] alles
das, was da lebensnotwendig ist* hervor. Wie Minstermann erklart, haben viele
Syndrome gemeinsame Auswirkungen auf Wahrnehmung, Sinnesverarbeitung und

Motorik. Pflege ist daher in vielen Lebensbereichen notwendig.

Prof. Dr. Theo Klaul? beschreibt Pflege zudem genauer als Maltnahme, die dazu dient,
dass ,korperliche und seelische Wohlbefinden aufrechtzuerhalten®. Sie kann
~schmerzen, Stress oder Reizluberflutung lindern und so selbstverletzendem Verhalten
vorbeugen®. DarUber hinaus, so Dr. Klaul} bietet Pflege Uber Reize wie Berlhrung,

Temperatur oder Bewegung Mdéglichkeiten zur positiven Wahrnehmung.

Muinstermann betont, dass Pflege auch immer Beziehung bedeutet. Es sei eine Form
der ,Sorgearbeit”, die nicht nur medizinisch zu sehen ist, sondern auch Bindung und
Vertrauen vermittelt. Dem schliel3t sich auch Dr. Klauf? an, indem er das Ziel der Pflege

als ,die Herstellung kérperlich seelischen Wohlbefindens® beschreibt.

.Zum anderen bietet die Pflege die pflegerische Handlung, ganze Menge von
Méglichkeiten, gerade im Bereich der Wahrnehmung, der Wahrnehmungseffekte, die
vielleicht mit selbstverletzendem Verhalten erzeugt werden, dass man hier den
Menschen eben positive Wahrnehmungserfahrungen [erméglichen kann], also die
Wahrnehmung der Haut mit kalt/warm und mit Druck, aber auch alle anderen
Handlungsbereiche, also auch Bewegung, Bewegung positiv zu erleben und
Bewegung zu erfahren. Also das sind ja alles Aspekte zur Pflege, zur allgemeinen

Pflege eigentlich, dazu gehdéren auch die Ernahrungssituation ist eine, in der man

' Pflege umfasst die eigenverantwortliche Versorgung und Betreuung, allein oder in Kooperation mit
anderen Berufsangehorigen, von Menschen aller Altersgruppen, von Familien oder
Lebensgemeinschaften, sowie von Gruppen und sozialen Gemeinschaften, ob krank oder gesund, in allen
Lebenssituationen (Settings). Pflege schlieBt die Forderung der Gesundheit, Verhitung von Krankheiten
und die Versorgung und Betreuung kranker, behinderter und sterbender Menschen ein. Weitere
Schlisselaufgaben der Pflege sind Wahrnehmung der Interessen und Bedurfnisse (Advocacy), Forderung
einer sicheren Umgebung, Forschung, Mitwirkung in der Gestaltung der Gesundheitspolitik sowie im
Management des Gesundheitswesens und in der Bildung. - DBfK
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natarlich Erfahrung vermitteln kann, was man alles schmecken kann.” (Prof. Dr. Klaul3)

2. Ubernahme pflegerischer MaBnahmen

Pflege im Alltag von Kindern mit komplexen Beeintrachtigungen stellt Familien vor
zahlreiche Herausforderungen; insbesondere dann, wenn sie nicht nur versorgend,
sondern auch férderlich gestaltet werden soll. Wie U. Minstermann betont, geht es
dabei nicht darum, pflegerische MalRnahmen als zuséatzliche Therapie zu betrachten,
sondern sie sinnvoll in den Alltag einzubinden. ,Ja, man guckt (...), wie kann man im
Pflegealltag oder im Alltag die pflegerischen Aspekte wie Korperpflege
dementsprechend nutzen. Nicht, dass man wieder eine zusatzliche Therapie braucht,
sondern wirklich schaut; was sind die Motive des Kindes? Was sind die Bedurfnisse
des Kindes? Was sind die Bedarfe? und zu schauen; was sind die Fahigkeiten des
Kindes? Was sind denn seine Kompetenzen und Talente? Und wie passt das mit den
Kompetenzen der Eltern, der Familie einfach auch Uberein®. Dabei sei es besonders
wichtig, individuell und realistisch zu bleiben — sowohl in Bezug auf das Kind als auch
auf die Eltern. Minstermann betont dabei ,da muss man gut gucken, dass man Eltern
nicht Uberfordert, und auch die Kinder nicht Uberfordert, sondern immer wieder
individuell schaut, was sind da Mdéglichkeiten? Was ist iUberhaupt machbar? Da haben
die Eltern schon eine hohe Aufgabe, [mit dem,] was sonst pflegerisches Personal

ubernimmt®.

Ein zentrales Thema ist laut Minstermann besonders der Bereich Ernahrung, der
haufig mit ritualisierten Verhaltensweisen einhergeht — teils mit bedenklichen
Auspragungen. ,Was wir dann [in der Praxis] sehen, sind oft Grenzsituationen.” Dabei
wird beispielsweise eine Situation beschrieben, in denen Eltern Uber eine Stunde fur
20 ml Flussigkeit benétigen — Ausdruck eines tiefen Bedurfnisses, das Kind sattigen
zu wollen, aber auch Zeichen einer Uberforderung: ,Bei allem Bediirfnis, das eigene
Kind sattigen zu wollen, sprengt das manchmal den Rahmen (...). Da brauchen Eltern

ganz klar [professionelle] Unterstttzung.”

Ahnlich sei es in der Grundpflege, etwa wenn es um das Schaffen von Orientierung
und Sicherheit gehe. Minstermann nennt hier Rituale, aber auch ,die Art und Weise
der Begegnung, der Berihrung, der Waschung oder im Bewegungsbereich® als

zentrale Moglichkeiten, dem Kind Struktur zu bieten.
Seite | 19



Pflege- und Therapiemdéglichkeiten
Interviews mit Prof. Dr. Theo Klaul3, U. Miinstermann und Prof. Dr. Klaus Sarimski

Zusatzlich zur Grundpflege werden viele Eltern mit medizinisch- technischen Aufgaben
konfrontiert. So gibt es beispielsweise ,Lviele Herausforderungen mit den
verschiedenen Erndhrungssonden im Rahmen der Ernahrung®, erklart Munstermann;
besonders bei hochinvasiven MalRnahmen wie parenteraler Ernahrung. Hier zeige die
Praxis leider, das Angehodrige fertig gemischte Infusionslésungen nach Anleitung
selbststandig applizieren (verabreichen). ,Das [ist] ein absolutes »No go, [...] und
sollte ausschlieldlich von Fachpersonal gemacht werden.“ Dennoch Ubernehmen
Eltern zahlreiche pflegerische Mallhahmen - wie Tracheostoma- und
Beatmungspflege, Sekretmanagement mittels mechanischer Unterstitzung der Ein-
und Ausatmung zur Sekretmobilisation (maschineller Hustenassistenz) und Absaugen.
Miinstermann erlautert: ,Das Kind wird beatmet in dem Moment2. Mit Unterdruck, soll
dann das Sekret [oder der Sekretfilm] gelést werden. (...) Das ist schon eine
hochkomplexe intensivpflegerische MalRnahme, und da brauchen Eltern ganz viel
Anleitung, aber gleichzeitig sollen sie ihr Kind ja auch nicht aus den Augen verlieren
und immer wieder sagen, das Kind braucht trotzdem auch in dieser Situation Sicherheit

und wie kann man das gestalten.”

Wichtig sei in all dem, dass auch die Eltern ihre eigenen Grenzen benennen und
wahren durfen — selbst gegentber professionell Pflegenden. ,Die Eltern durfen auch
im Rahmen der ambulanten Pflege sagen, was ihnen wichtig ist - auch, was die
Tagesstruktur angeht®, betont Minstermann. Es wird darauf verwiesen, wie schwierig
es sei, die eigenen Kinder in fremde Hande zu geben: ,Das ist verdammt schwer (...),
wo man doch selbst die Mutter ist. Und gleichzeitig sind es ja auch immer wieder
Eingestandnisse, dass man in der Situation gar nicht kann. Da muss man erstmal

hinkommen.*

Auch die Kommunikation, sowohl mit dem Kind als auch mit den Eltern, spielt eine
zentrale Rolle. ,Die Kommunikation mit dem Kind ist nattrlich das A und O und leider
ein bisschen personenabhangig. Aber die Kommunikation mit den Eltern ist nattrlich
dementsprechend genauso wichtig. Also man muss in Kommunikation, in

Elternberatung eigentlich geschult sein.”

2 Diese MaBnahme nennt sich ,CoughAssist“ und beschreibt eine mechanische Unterstltzung der Ein-
und Ausatmung zur Sekretmobilisation. Husten wird hier imitiert, d.h. mit leichtem Uberdruck wird die
Einatmung imitiert und dann mit Unterdruck das Husten unterstitzt. - U. Mlnstermann
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3. Anspruch auf professionelle Pflege

Professionelle Pflegeangebote fur Familien mit Kindern mit komplexen
Beeintrachtigungen missen als unterstitzende Strukturen verstanden werden, nicht
als Eingriff oder Kontrolle. Minstermann macht deutlich, dass die Rolle professioneller
Einrichtungen wie des Kinderpalliativzentrums in Datteln darin gesehen wird,
Angebote zu unterbreiten, ohne die Autonomie der Familien infrage zu stellen: ,Also
ich glaube, man kann immer nur Angebote machen oder so verstehen (...), dass wir
Angebote machen, aber letztendlich entscheiden die Familien selber, es sei denn, wir
sehen das Kindeswohl gefahrdet. Das ist natlrlich ein anderer Punkt. Aber (...) die
Familien sind die Experten. Sie gehen tagtaglich damit um und deren Expertise

mussen wir wirklich aufnehmen und auch ernst nehmen.*”

Diese Haltung erfordert viel Respekt fur elterliche Entscheidungen, auch wenn diese
nicht immer dem entsprechen, was Fachkrafte als optimal erachten. Minstermann
betont: ,Wir mussen viele Dinge auch respektieren. Das heil3t ja nicht, dass wir das
akzeptieren mussen. Das sind [beispielsweise] selbst gesuchte Techniken, damit die
Familie Uberhaupt weiterhin existieren kann, und das ist immer die Frage, inwieweit
durfen wir von extern da hinein. Verordnete Hilfe hilft Gberhaupt nicht, das hat die
Erfahrung und auch die Wissenschaft schon gezeigt.“ Daher pladiert U. Mianstermann
dafir, individuell und bedarfsorientiert zu handeln. ,Da muss man (...) immer schauen,
welche Hilfsmittel haben wir im strukturellen Bereich, im technischen Bereich, was gibt
es da? Und schauen, was kann die Familie leisten und was passt auch fur die Familie.”
Viele Familien zégerten allerdings, sich Hilfe zu holen. Oft aus Unsicherheit oder
Uberforderung. ,Grundsétzlich haben Familien ja gerade mit Kindern mit komplexen
Beeintrachtigungen haufig auch einen Anspruch auf diese Unterstitzung. Ich denke
aber, viele sind da sehr zdgerlich, warten méglicherweise recht lange, bis sie sich die

Hilfe dazu holen®, erklart Minstermann.

Umso wichtiger sei es, dass professionelle Begleitung nicht nur aus Pflegekraften
bestehe. ,Es ist unabdingbar, dass man die Pflegeberater reinnimmt, dass man Case
Management nimmt, aber vor allen Dingen auch den Sozialdienst, weil die noch mal
eine viel grélRere, weitere und breitere Vernetzung haben®, so Minstermann. Auch
Arzt*innen hatten dabei eine wichtige Rolle: ,Die Arzte sind da genauso gut gefordert,
weil sie einfach auch darauf hinweisen [mussen], dass die [Eltern] ein Beratungsrecht

haben, insbesondere bei den verschiedenen Pflegegraden (...) und dass man dann
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einfach sagen kann, »ok was gibt es dann noch neben ambulanter Pflege,
Verhinderungspflege, Kurzzeitpflege?« diese ganzen Dinge. Wo sind

Entlastungsmdglichkeiten, was ist mit Kur, was ist vielleicht auch mit Hospizen?“.

Besonders im palliativen Kontext sei es entscheidend, bestehende Hilfen auch fur
Kinder zuganglich zu machen. Da ,im Rahmen der Zunahme der ganzen
Versorgungsstrukturen im palliativen Rahmen Kinder aufgrund der Definition auch zu
den Personenkreis Palliativ oder lebensverkurzt erkrankter Kinder fallen.
Dementsprechend kénnen da naturlich auch die Hilfen genauso gut angenommen

werden®, so Munstermann.

Weiterfuhrend verweist Minstermann auf verschiedene bestehende Strukturen:
Pflegestutzpunkte, Pflegebeauftragte oder spezialisierte Schulungsangebote durch
Krankenkassen. ,Das ist ja nicht nur die Hands-on-Pflege, sondern das ist wirklich
auch die Entlastung®, erklart Minstermann und nennt als Beispiel: ,Was ist mit
Hilfsmitteln, was ist mit direkten Schulungen? Zum Beispiel bietet die Barmer
Pflegeberatung speziell fur Pflegekonzepte im Rahmen von basaler Stimulation und
Kinasthetik an, das auch dort abgerechnet werden kann. Oder bei der AOK ist [es] zum
Beispiel auch neben der Pflegeberatung [méglich], dass man im Rahmen von §45
Pflegeschulungen anbieten kann, dass das abgerechnet werden kann, und das ist bei
vielen bei den Eltern natirlich nicht prasent® und wird auch nicht in allen

Bundesléndern angeboten.

Diese Vielfalt an Angeboten erfordere jedoch Aufkldrung und Anleitung. ,Das ist
einfach super komplex und da bedarf es wirklich Schulungen®, sagt Minstermann. In
der stationdren Versorgung wirden diese Schulungen angeboten und spater mit
ambulanten Diensten gemeinsam auf die h&ausliche Umgebung Ubertragen: ,Die
meisten Eltern werden im ambulanten Bereich betreut, dass wir das mit dem
ambulanten Pflegedienst besprechen.” Dabei begleitet Minstermann zum Teil auch
personlich: das SAPV-Team, ,bei dem ich da haufig dann auch mitfahre ins hdusliche

Setting®.

Am Ende misse jede Familie jedoch eigene Wege finden, innerhalb eines
professionell begleiteten Rahmens: ,[Die Eltern] haben ein Recht auf individuelle
Beratung®, betont Minstermann. Dabei kénne man nicht nach Schema F arbeiten:

,Nach Standard arbeiten geht einfach nicht. Weil die Kinder nicht nach Standard oder
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der Mensch auch nicht nach Standard funktioniert.” Dennoch brauche es erste
Anhaltspunkte: ,Aber es braucht naturlich trotzdem so kleine Richtlinien fur alle, damit
man erst mal eine Struktur hat. Dann zu sagen, was braucht es mit dieser Struktur, wie
kann ich das bei dem einzelnen Kind dann eigentlich auch adaptieren oder in den

Familien.”

4. Pflege und Forderung in Entwicklungsbereichen
4.1 Kognition

Kinder mit komplexen Beeintrdchtigungen erreichen auch im Schul- oder
Jugendalter haufig nicht das kognitive Entwicklungsniveau von drei- oder
vierjahrigen Kindern. Wie Dr. Klaus Sarimski beschreibt: ,Kinder [mit komplexen
Beeintrachtigungen], kommen auch im Schulalter oder im Jugendalter nicht Gber
die Entwicklungsstufen von drei- oder vierjahrigen Kindern hinaus, so dass man
sich ein kleines bisschen orientieren kann.“ Der Intelligenzquotient (IQ) dieser
Kinder liegt oft deutlich unter dem Durchschnitt. Bei schwerer Behinderung betragt
er nach Dr. Sarimski in vielen Fallen weniger als 50 oder sogar unter 30. Bei
spezifischen Syndromen wie dem Cornelia-de-Lange-Syndrom oder dem 5p-
Syndrom liegt der 1Q im Durchschnitt bei etwa 50. Einzelne Kinder erreichen in

Einzelfallen auch Werte von 60 oder 65.

Dr. Sarimski unterteilt die Férdermoglichkeiten fir Eltern im Bereich der kognitiven
Beeintrachtigung in zwei wesentliche Entwicklungsabschnitte. Im ersten Abschnitt,
welcher das fruhe Kindesalter von drei bis sechs Jahren umfasst, liegt der Fokus
auf der Ermoglichung héchstmaéglicher sozialer Teilhabe innerhalb der familidren
Alltagsroutine. Eltern sollten in dieser Phase insbesondere lernen, die
Aufmerksamkeit ihrer Kinder richtig einzuschatzen und gezielt zu unterstutzen.
Hierbei kann eine individuelle Beratung hilfreich sein, um herauszufinden, auf
welche Weise sich die Interaktionen im Alltag fordern lassen. Diese
Unterstitzungsform ist unter dem Begriff ,familienorientierte, interaktionsorientierte

Frahférderung® bekannt.

Im zweiten Abschnitt, der das spate Vorschulalter bis ins Schulalter abdeckt,
verschiebt sich der Schwerpunkt hin zur lebenspraktischen Férderung. Diese

beinhaltet laut Dr. Sarimski die gezielte Unterstitzung beim Erlernen einzelner
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alltagsbezogener Fahigkeiten, etwa sich selbststandig anziehen zu kénnen, mit
Loffel und Gabel geschickt umzugehen, sich die Z&hne zu putzen oder zur Toilette
zu gehen. Diese Fahigkeiten, so betont Sarimski, erlernen Kinder mit typischer
Entwicklung h&aufig automatisch durch Beobachtung im Alltag. Kinder mit
intellektuellen Beeintrachtigungen bendtigen jedoch gezielte Anleitung.
.Lebenspraktische Férderung, also der Férderung von einzelnen Fertigkeiten im
Alltag, wie sich selber anziehen kdnnen mit einem L&ffel und einer Gabel geschickt
umgehen koénnen beim Essen [sowie] einzelne Alltagshandlungen [wie]
Zahneputzen, zur Toilette gehen und all jenes, was die anderen Kinder mit typischer
Entwicklung quasi aus sich heraus und durch Beobachtung der Eltern im Alltag
lernen®, so Dr. Sarimski. Er unterstreicht: ,[Das kann] Zeit der Eltern in Anspruch
nehmen, die dann fir anderes fehlt. Man kann nicht gleichzeitig intensive
Therapietibungen dieser Art machen und das Kind im Spiel oder beim Bilderbuch

anschauen.”

Eine weitere Mdglichkeit, die Aufmerksamkeit der Kinder gezielt zu férdern, stellt
die Methode der basalen Stimulation nach Fréhlich dar. Diese orientiert sich an den
Sinnesmodalitdten und -kanélen und zielt darauf ab, Uber alle Sinne hinweg
Aufmerksamkeit und Beteiligung der Kinder anzuregen. Sarimski erklart: ,[Sie]
versucht, die Kinder Uber alle Sinne zu erreichen und mdglichst viel

Aufmerksamkeit und Beteiligung der Kinder anzuregen.”

Eine einfache Beobachtungsmethode, um die kindliche Aufmerksamkeit zu
erkennen, besteht darin zu analysieren, worauf das Kind seinen Blick richtet oder
wie sich Kérperspannung und Koérperhaltung bei interessanten Reizen verandern.
Wie Sarimski erlautert: ,Wo richtet sich der Blick des Kindes hin, [...] oder wie
verandert sich die Korperhaltung, die Kérperspannung, wenn irgendetwas

Interessantes passiert.”

Auch Fachkrafte missen sich auf die jeweiligen Kinder individuell einstellen.
Sarimski zeigt auch: ,Fachkrafte missen sich sehr stark auf die individuellen
Voraussetzungen einstellen, die die Kinder in ihren Gruppen und Klassen

mitbringen und im Grunde auch sehr individuelle Férderplane entwickeln.”

Im Zusammenhang mit spezifischen genetischen Syndromen merkt Dr. Sarimski

an: ,Cornelia, de Lange Syndrom und 5p-Syndrom sind zwei Gruppen von Kindern,
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wo die Mehrheit der Kinder eine schwere geistige Behinderung aufweist.” Kinder
mit Smith-Magenis-Syndrom hingegen zeigen in der Regel eine leichtere geistige
Behinderung, da ihr IQ laut kinderpsychologischen und jugendpsychiatrischen

Kriterien meist im Bereich zwischen 50 und 70 liegt.

4.2 Sprache & Kommunikation

Im Bereich der expressiven bzw. lautsprachlichen Entwicklung verweist Prof. Dr.
Sarimski darauf, dass Kinder mit 5p-Syndrom oder Cornelia-de-Lange-Syndrom im
Vergleich zu typisch entwickelten Kindern die grofdten Unterschiede zeigen.
Wahrend viele Kinder mit schwerer Behinderung im Verlauf ihrer Entwicklung ein
beachtliches Sprachverstandnis aufbauen, bleibt ihre aktive Sprache deutlich
zuruck. Das bedeutet, dass sie im Alltag haufig gut verstehen, was andere ihnen
mitteilen moéchten, selbst jedoch Schwierigkeiten haben, sich Uber Lautsprache
auszudricken. So entwickelt nach Prof. Dr. Sarimski etwa zwei Drittel der Kinder
mit Cornelia-de-Lange-Syndrom im Verlauf ihrer Entwicklung eine Lautsprache.
Das verbleibende Drittel erreicht keine lautsprachliche Ausdrucksfahigkeit. Fur
diese Kinder bietet sich die Nutzung von Unterstitzter Kommunikation an. Dr. Klaus
Sarimski betont: ,Das Entscheidende [im Alltag] ist, dass die Kinder mit
sprachlichen Moglichkeiten Wiuinsche mitteilen kdénnen, Ablehnung von
irgendetwas mitteilen kénnen, auf etwas aufmerksam machen kénnen, was sie

interessant finden, Fragen stellen.”

Besonders bei Kindern mit Cornelia-de-Lange-Syndrom zeigt sich eine
eingeschrankte Eigeninitiative in der Kommunikation. Prof. Dr. Sarimski beschreibt
dies wie folgt: ,Kinder mit Cornelia-de-Lange-Syndrom zeigen eine relativ geringe
Eigenaktivitat oder eigene Kommunikationsbereitschaft. Das heildt, die Kinder
versuchen von sich aus nur selten, sich sprachlich zu verstandigen. Das hat auch
zu tun mit einer allgemeinen sozialen Angstlichkeit und einem gewissen
Ruckzugsverhalten der Kinder mit Cornelia-de-Lange-Syndrom. (...) Das heilt,
wenn man wenig von sich aus zu kommunizieren versucht, dass auch wenig
Lerngelegenheiten entstehen, wie man Sprache bilden kénnte. Also da ist offenbar
die Gruppe der Kinder mit Cornelia-de-Lange-Syndrom aufgrund der genetischen

Disposition nochmal eine Gruppe, die mit einer besonders starken
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Herausforderung zu kdmpfen hat.“ Hier entwickeln laut Sarimski ,,70 bis 80 Prozent
der Kinder gar keine Lautsprache (...)*. Bei Kindern mit dem 5p-Syndrom
entwickeln etwa zehn Prozent der Kinder hingegen eine differenzierte Fahigkeit zur
Satzbildung. ,Sie kénnen sich da recht differenziert verstandlich machen. Sie
haben auch Welligkeiten in der Stimmgebung, sie haben eine sehr spezielle
Stimmlage, in der sie sich ausdriicken, so dass manchmal die AuRerungen fir
Fremde schwer verstandlich sind. Fur vertraute Personen, insbesondere innerhalb

der Familie, ist das natirlich anders.

Anders sieht es bei Kindern mit Smith-Magenis-Syndrom aus. lhre
Sprachentwicklung entspricht im Wesentlichen dem allgemeinen Entwicklungs-

stand gleichaltriger Kinder mit vergleichbarem kognitivem Niveau.

Fur Kinder mit schwerer Behinderung gilt hebt Prof. Dr. Sarimski allgemein hervor,
dass die Grundlage jeglicher Sprachférderung, unabhangig davon, ob sie durch
Therapeut*innen oder Eltern erfolgt, in der Férderung sozialer Kommunikation in
Dialogsituationen liegt. Dr. Sarimski erklart: ,Spezifisch fur Kinder mit schwerer
Behinderung kann man sagen, dass ihnen Grundlage aller Sprachférderung, egal
ob durch Therapeut*innen oder Eltern, in einer Fdérderung der sozialen
Kommunikation in Dialogsituationen liegt. Das heif3t, es geht zunachst mal gar nicht
um das Einiben von Worten oder komplexeren AuRerungen, sondern es geht
darum, die Kinder zundchst mal vorsprachliche Verstidndigungsmoglichkeiten
lernen zu lassen. Das koénnen Gesten sein, Zeigegesten, das konnen die
Verbindungen sein von Lauten mit Gesten, also Modglichkeiten, mit denen die
Kinder deutlich machen kénnen, was sie an Winschen haben und wo sie drauf
aufmerksam machen méchten. Ein méglicher Ansatz dabei ist das Anbahnen von
Wortern tber Modelllernen oder die Nutzung von Unterstutzter Kommunikation mit
elektronischen Hilfsmitteln. Ziel ist es, intentional kommunizieren zu lernen und
einen Dialog zu gestalten. Die Sprachtherapie versteht sich dabei als eine Form
der kooperativen Arbeit. In den Therapiestunden werden verschiedene
Kommunikationsangebote erprobt und individuell auf das Kind abgestimmt.
Therapeut*innen unterstitzen dabei, dass Kinder lernen, Gesten und Gebéarden
einzusetzen. Gleichzeitig werden die Eltern dahingehend beraten, wie sie diese
Ansatze auch in den Alltag integrieren kénnen. Dabei verfolgt die Therapie das Ziel,

»Schritt fur Schritt den Wortschatz zu erweitern, dann erste Satzkonstruktionen zu
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vermitteln, [...] nicht mit dem Ziel, dass die Kinder grammatikalisch perfekte Satze
bilden, sondern dass sie ein moglichst breites [Repertoire] von

AuRerungsméglichkeiten im Alltag erwerben®, so Prof. Dr. Sarimski.

4.3 Motorik

Die motorische Entwicklung von Kindern mit genetischen Syndromen verlauft meist
verzoégert und ist vergleichbar mit der Entwicklung von Kindern in den ersten

Lebensjahren. Prof. Dr. Sarimski beschreibt dies wie folgt:

.Die Entwicklung ist ahnlich oder vergleichbar mit der Entwicklung junger Kinder in
den ersten zwei bis drei Lebensjahren. Das heil3t, es geht zunachst mal darum, so
etwas zu férdern wie eine Rumpfkontrolle, eine Kopfkontrolle. Die Fahigkeit, nach
Dingen zu greifen, die Fahigkeit, sich aufzurichten in eine sitzende Position, sich
an Mébeln hochzuziehen und dann vielleicht auch erste Schritte selbstdndig zu
machen, das sind Dinge, die im Alltag gefordert werden kénnen.” Dabei ist es nach
Prof. Dr. Sarimski fur Eltern besonders wichtig zu wissen, wie sie ihrem Kind bei
Bewegungsprozessen, die es selbst noch nicht umsetzen kann, gezielte
Hilfestellung leisten kénnen. Die Zusammenarbeit mit Physiotherapeut*innen stellt
hierflr eine zentrale Unterstitzung dar. Zudem sei laut Dr. Sarimski in Deutschland
die Bobath-Therapie eine der am weitesten verbreiteten Formen der
Krankengymnastik. Sie basiert darauf, spontane Bewegungsinitiativen des Kindes
aufzugreifen und diese durch passende Hilfestellungen, gezielte Handgriffe und
unterstitzende Malinahmen so zu begleiten, dass das Kind grofiere motorische
Selbststandigkeit erreicht. Im Unterschied dazu steht die Vojta-Therapie, bei der
nicht auf alltagsintegrierte Unterstitzung gesetzt wird. Stattdessen werden
mehrmals taglich isolierte Ubungssituationen durchgefiihrt — in der Regel drei bis

vier Einheiten pro Tag.

Grundsatzlich gehe es nicht nur darum, motorische Fahigkeiten zu férdern,
sondern auch Haltungsschéden, Gelenkversteifungen oder vergleichbare
Probleme zu verhindern. ,Die [Foérderung] hat dann nicht nur die Zielsetzung,
motorische Fahigkeiten zu fordern, sondern auch mégliche Haltungsschaden oder
Versteifung der Gelenke oder Ahnliches zu verhindern, die bei Kindern, die keine

Physiotherapie bekommen, eintreten kdénnen®, so Sarimski. Auch fur Kinder mit
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Cornelia-de-Lange- oder 5p-Syndrom erweist sich eine fruhzeitige

physiotherapeutische Unterstitzung in den ersten Lebensjahren als hilfreich.

Eine erste Anlaufstelle fur Eltern von Kindern mit Behinderung nennt Prof. Dr.
Sarimski das Sozialpadiatrische Zentrum (SPZ). Diese Einrichtungen verfugen
uber multiprofessionelle Teams, die speziell fur die Arbeit mit schwerbehinderten
Kindern qualifiziert sind. Dr. Sarimski hebt diesbeziglich hervor, dass das SPZ die
+Einrichtung [ist], wo man am meisten drauf vertrauen kann, dass die Teams, die
dort sind (Kinderneurologe, Kinderpsychologie, Krankengymnasten) Erfahrung
haben in der Arbeit mit schwer behinderten Kindern, auch mit unterschiedlichen

genetischen Syndromen.”

Ein alternatives Konzept zur Férderung motorischer Fahigkeiten ist die von Prof.
Dr. Sarimski erwdhnte Konduktive Férderung nach Petd. Diese Methode, benannt
nach einem ungarischen Kinderarzt, verfolgt einen eigenstandigen Ansatz, der in
der Regel mit spezifischen Ausstattungen von Kindertagesstatten oder Schulen
verbunden ist. Hier stehen motorische Selbststandigkeit und die Bewaltigung von
Alltagssituationen im Mittelpunkt. Prof. Dr. Sarimski erklart dazu, dass ,die
Konduktive Férderung nach Petd ein sehr eigenes Konzept [hat], wo die Forderung
von motorischen Fertigkeiten sehr im Mittelpunkt steht, oft mit einer bestimmten
Ausstattung der Kindertagesstatte oder der Schulen verbunden. Das hat was fur
sich, weil mit diesen Hilfsmitteln, mit denen dort gearbeitet wird, Kinder auch mit
motorischen Einschrankungen oft lernen, Sachen selbst zu schaffen, die sie sonst
nicht schaffen wirden. Es ist eben keine Therapieform, die die motorischen
Fertigkeiten als solche therapiert, sondern die Kinder eher in die Lage versetzt,
trotz ihrer motorischen Einschrankungen bestimmte Alltagssituationen zu
bewaltigen.“ Allerdings eignet sich die Konduktive Férderung nicht fur alle Kinder
gleichermal’en. Wahrend Kinder mit leichter intellektueller Beeintrachtigung und
hohem intrinsischem Antrieb wie bei Smith-Magenis-Syndrom davon profitieren
kénnten, ist die Methode fur Kinder mit schwerer geistiger Behinderung, wie sie
haufig beim Cornelia-de-Lange- oder Sp-Syndrom vorkommt, weniger geeignet.

Prof. Dr. Sarimski betont hier:

.Die Kinder, die davon sehr profitieren, sind Kinder mit leichter oder mittlerer
kognitiver Beeintrachtigung, die einfach einen hohen Antrieb haben, Dinge schaffen
zu wollen und hohe Motivation haben. Wahrend die Kinder mit schwerer
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Behinderung, und dazu gehéren eben gerade die Kinder mit Cornelia de Lange
oder 5p-Syndrom, nicht so viel Eigeninitiative mitbringen®, wodurch diese Form der

Foérderung eher weniger geeignet ist.
4.4 Emotional-soziale Kompetenz

Herausfordernde Verhaltensweisen gehoren zu den Bereichen, die den Alltag von
Familien mit behinderten Kindern besonders stark belasten. Viele Eltern erleben
die eigentliche Behinderung im Laufe der Zeit als zunehmend handhabbar. Die

groldten Herausforderungen bestehen jedoch haufig im Verhalten der Kinder.

Prof. Dr. Sarimski bringt dies auf den Punkt: ,Verhaltensauffalligkeiten sind der
Bereich, der den Alltag am starksten belastet. Viele Eltern sagen, mit der
Behinderung selbst komme ich mit den Jahren immer besser zurecht. Ich kann
mich darauf einstellen, was die Kinder als Hilfe brauchen, wenn doch blof3 nicht die
schwierigen Verhaltensprobleme waren, also es ist auf jeden Fall wichtig, dass die
Eltern in diesem Bereich Beratung kriegen, Unterstitzung bekommen, damit

Verhaltensproblemen vorgebeugt wird (...)"

Dabei lassen sich zwei Arten von Verhaltensauffalligkeiten unterscheiden: solche,
die durch soziale Uberforderung entstehen, und solche, die sich als direkte
Ablehnung gegenitber bestimmten Situationen auf’ern — etwa durch Beilden,
Schreien oder andere herausfordernde Verhaltensweisen. Diese Reaktionen
entstehen haufig, weil den Kindern die nétigen alternativen Fahigkeiten fehlen, um
mit der Situation anders umgehen zu kénnen. Prof. Dr. Sarimski erklart:

.lhnen fehlen die alternativen Fahigkeiten, die Situation anders zu l6sen.”

In solchen Fallen ist es wichtig, dass Eltern professionelle Begleitung und fundierte
Beratung erhalten. Dazu gehort auch eine funktionale Verhaltensanalyse. ,Bei
Verhaltensauffalligkeiten brauchen die Eltern einen Berater, der so etwas machen
kann wie eine sorgfaltige Analyse der Zusammenhange und Lebensauffalligkeiten.
[...] Eine funktionale Verhaltensanalyse, also die Kollegen versuchen dann durch
sehr systematische Beobachtung herauszufinden, was sind die Ausldéser? Wann,
unter welchen Bedingungen tritt das Problem auf? Was folgt auf das
Verhaltensproblem des Kindes? Also was erlebt das Kind als Konsequenz und
welche Fahigkeiten miussten wir ihm beibringen, damit es in der gleichen Situation

zurechtkommen koénnte mit sozial angemessenen Verhaltensweisen statt der
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Verhaltensauffalligkeiten?*

Weiter fuhrt Prof. Dr. Sarimski aus: ,Wir finden Auslésebedingungen und kénnen
dann sagen, das Kind setzt das ein, um bestimmte Dinge zu vermeiden, die fir das
Kind eine Uberforderung darstellen. Um Ablehnung oder Wiinsche nach etwas
auszudrucken, weil ihnen die sprachlichen Maéglichkeiten oder alternativen

Verstandigungsmaoglichkeiten fehlen.”

Ein Beispiel dafur ist das Verhalten von Kindern mit Sp-Syndrom. Diese Kinder
zeigen haufig ein impulsives Verhalten und haben Schwierigkeiten, in
herausfordernden Situationen ihre Impulse zu kontrollieren. Prof. Dr. Sarimski
beschreibt:

.Da ist der Prozentsatz der Kinder mit hyperaktiven und durchaus auch
aggressiven Verhalten relativ hoch. 80 bis 90 % der Kinder zeigen [dieses]
Verhalten, (...) weil sie eben Schwierigkeiten haben, Impulse in kritischen

Situationen zu beherrschen.”

Im Gegensatz dazu zeigen Kinder mit Smith-Magenis-Syndrom ein besonders
hohes Bediirfnis nach sozialem Kontakt. Wird dieser Wunsch nicht erfullt, steigt die
Wahrscheinlichkeit ~ von auffalligem Verhalten. Sarimski schildert:
.In  Momenten, wo der soziale Kontakt nicht erwidert wird, steigt die
Wahrscheinlichkeit, dass das Kind einen so starken Drang nach sozialem Kontakt
und sozialen Reaktionen hat, dass es eben auf einen anderen zugeht und dann
schlagt oder tritt, weil es die Erfahrung gemacht hat, dass es der sicherste Weg,
dass sich mir jemand zuwendet, der schimpft zwar dann, aber fur mich als Kind ist

das trotzdem ein Erfolg.”

5.Basale Stimulation

5.1 Definition

Die basale Stimulation ist ein pflegerisches Konzept, das in den 1970er-Jahren von
Andreas Frohlich entwickelt wurde. Wie Prof. Dr. Theo Klauld berichtet, geschah
dies ursprtinglich im Rahmen eines Schulversuchs in Landstuhl in der Pfalz: ,Seine

Idee war, dass Wahrnehmen etwas ist, was jeder Mensch kann.“ Frohlich habe sich
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dabei auf Menschen konzentriert, deren Entwicklung voraussichtlich nicht Uber das
Niveau eines sechs Monate alten Sauglings hinausgeht, also Kinder, die weder
sprechen noch sitzen oder gehen kénnen. Fréhlichs zentrale Beobachtung, so
Klaul®, war, ,dass zwar jeder Mensch wahrnehmen kann, dass aber die
Wahrnehmungsmaoglichkeiten bei einer erheblichen Beeintrachtigung schon mal
sehr stark eingeschrankt sind“. Ziel seines Konzepts war es, diesen Menschen
durch gezielte Wahrnehmungserfahrungen Lernen zu erméglichen. Klaufd betont:
~Wenn man das entwicklungspsychologisch schaut, [sei] Wahrnehmung die
Grundlage der kognitiven Entwicklung. (...) Das ist eigentlich die erste Stufe der

kognitiven Entwicklung.”

Dementsprechend kénnen schon kleine Reize wie zum Beispiel der Wechsel
zwischen warmem und kaltem Wasser beim Baden oder unterschiedliche
Geschmacker und Konsistenzen beim Essen bedeutende Lernimpulse setzen.
-Wenn ich jetzt beim Baden zum Beispiel mal warmes Bad, mal kaltes Wasser
verwende, wenn ich mal weichen, mal harten Waschhandschuh verwende oder ein
Handtuch (...), dann vermittle ich den Menschen Wahrnehmungserfahrungen, die
ihnen ein Lernen, ein grundlegendes kognitives Lernen erméglichen®, erklart Prof.
Dr. KlauB. Auch die Entwicklung von Kommunikation sei eng mit

Wahrnehmungsentwicklung verbunden.

U. Minstermann beschreibt die basale Stimulation erganzend als ein Konzept,
dass ,genau fur die Menschen mit komplexen Beeintrachtigungen® gedacht ist, egal
ob diese akut oder chronisch, im stationdren oder hauslichen Setting betreut
werden. Ziel sei es, auf Grundlage der individuellen Fahigkeiten, Talente, Motive
und Bedurfnisse Forderbedarfe abzuleiten. Dabei werden drei Grundbereiche
besonders beachtet: Wahrnehmung, Kommunikation und Bewegung.
Munstermann fuhrt aus: ,Das sind so diese drei Grundsaulen und dann schauen
wir einfach, wie sich das im Rahmen der Kognition bzw. im emotionalen Bereich
[zeigt]: Wie kénnen die Kinder nach ihren Méglichkeiten antworten, Teilhabe
erfahren, sich einbringen und in welchen Bereichen brauchen sie Unterstitzung?.”
Die basale Stimulation verstehe sich nicht als Therapie, sondern als pflegerische
Haltung, die jede Alltagssituation, sei es Bewegung, Ernahrung oder Atmung, zur
Entwicklungsférderung nutzt erklart Muanstermann. Dabei kénnen auch

lebenspraktische und existenzielle Themen wie Absaugen, Sondieren oder
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Erndhren in ein forderliches Handeln integriert werden: ,Welche Moglichkeiten gibt
es da der Foérderung, die Selbststandigkeit zu férdern, aber trotzdem das Gefihl

haben, es ist auch zielfuhrend, um gleichzeitig Sattigung zu erfahren?“

Kinder sollen als ,Akteur*innen ihrer eigenen Entwicklung® verstanden werden.
Minstermann betont in diesem Zusammenhang: ,Wir kdnnen immer nur Angebote
machen und dementsprechend gut beobachten und gemeinsam mit den Eltern
uberlegen, ja was steht da gerade an und dann Dinge auch wieder adaptieren
[oder] verwerfen.” Die Pflege wird damit zu einem sensiblen Raum, der Sicherheit
und Orientierung gibt, sowohl kérperlich, zeitlich, rAumlich, aber auch sozial: ,Das
ist bei den verschiedenen Waschungen, (...) wir geben Sicherheit und Orientierung,
indem wir zum Beispiel Plane erstellen. Das sind kérperbezogene, zeitbezogene

oder raumlich bezogene Orientierungspunkte.”
5.2 Ablauf

Die Umsetzung der basalen Stimulation erfolgt individuell und familiennah.
Minstermann schildert: ,Manche Dinge haben die Eltern fir sich so entwickelt. (...)
Wenn ich merke, die sind stimmig, die sind in Beziehungen, die Eltern und Kind
und auch die Familie, dann gebe ich am Rande ein paar [pflegerische] Tipps.“
Grundlage der Arbeit sei das Hexagon der ganzheitlichen Entwicklung, ein
Instrument, das Fahigkeiten sichtbar macht und nicht auf Defizite reduziert. Fur

viele Eltern sei das eine neue Erfahrung.

Oft sind es kleine Handlungen im Alltag, die grol’e Wirkung entfalten: ,Dass
manchmal in diesen ganzen Alltagsritualen der einzelne Mensch vergessen wird
und wie man da einfach mit wenig, durch Beruhrung zum Beispiel, immer wieder
den Fokus auf das Kind gerichtet werden kann.“ Schon beim An- und Ausziehen
kénnen gezielte Beruhrungen wie das Ausstreichen der Kérperkonturen férderlich
wirken. Auch das Duschen, Baden oder der Transfer in den Rollstuhl lassen sich

basalen Prinzipien folgend gestalten.
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6. Stimulation bei Schmerz / selbstverletzendem Verhalten

Bei der Arbeit mit Kindern, die unter Schmerzen oder selbstverletzendem Verhalten

leiden, ist ein multidisziplinarer Blick essenziell, wie Minstermann betont.

Ein zentraler Ansatz der basalen Stimulation ist der Einsatz von Vibration. Sie kann
schmerzlindernd wirken, indem sie Schmerzreize tUberlagert oder umlenkt. ,Vibration
ist aber auch wichtig, wenn man Schmerz hat, dass der Schmerzreiz eigentlich verteilt
wird und verbreitert wird und das (...) Vibration auch schmerzhemmend dadurch sein
kann®, erklart Minstermann. Dabei geht es stets darum, nicht das Syndrom, sondern
das Kind in den Mittelpunkt zu stellen. ,Ihr misst den Menschen erfassen und nicht
das Syndrom®, fordert Miinstermann. Verhalten misse in seinem Ausdruckscharakter
verstanden werden: ,Die Kinder kommunizieren und zeigen ein Verhalten nach ihren
Méglichkeiten.” Hinter selbstverletzendem Verhalten oder Autostimulation stecke oft

ein nicht verbal ausdrickbares Bedurfnis; Schmerz, Unruhe, Stress.

Basale Methoden, also korperorientierte Angebote wie Ganzkoérpermassagen,
Bewegungselemente oder ritualisierte Handlungen, kdnnen hier stabilisierend wirken,

,[denn] es gibt einfach noch mal ein bisschen mehr Sicherheit.”

Auch gemeinsames Tun sei entscheidend, sowohl aktivierend als auch emotional
regulierend: ,Wir machen jetzt gemeinsam mit dem Schmerz und vibratorischen
Bereich was, mal richtig auf die Pauke hauen und auch mal Dampf ablassen (...), in
Aktivitat spuren, das kann im vibratorischen Bereich sein, taktil, wie bei Massagen oder

Bewegung, z. B. beim Waschen oder beim Blédsinn machen.”

Auch der Atem kann ein Mittel der Kommunikation sein. ,Das ist manchmal auch eine
atemunterstitzende Einreibung®, sagt Minstermann. Kinder kénnen so Uber ihren
Atemrhythmus in Kontakt treten: ,Die Kinder kénnen mit ihnrem Atem ja auch antworten
und auch den Rhythmus noch ein bisschen mitbestimmen, dass man da wieder auch

drauf eingehen kann.*
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Unterstiitzte Kommunikation (UK)

1. Was ist Unterstutzte Kommunikation?

Frau Carolin Garbe beschreibt das Fachgebiet der Unterstitzten Kommunikation als
.einen Fachbereich, der sich mit verschiedenen Methoden, MalRknahmen oder
Strategien beschaftigt, die die Kommunikation da unterstltzen, wo sie eingeschrankt
ist“. Unterstitzte Kommunikation dient dabei nicht nur den Sprecher*innen, sondern

auch den Kommunikationspartner*innen und Bezugspersonen als Hilfe.

Es gibt ,viele verschiedene Behinderungsbilder oder auch Syndrome, die dafir sorgen
kénnen, das Sprach-/Sprecheinschrankungen vorliegen®, laut Garbe. Als konkretes
Beispiel nennt sie das Rett-Syndrom. Bei der Anwendung von Unterstitzter
Kommunikation wird jedoch nicht primar eine spezifische Diagnose vorausgesetzt.
Oftmals ist die genaue Diagnose gar nicht bekannt; stattdessen richte man sich ganz

nach dem jeweiligen Entwicklungsstand des Kindes.

2. Vorstellungs- und Beratungsprozess fur UK

Haufig erhalten Eltern Gber Kinderarzt*innen oder Therapeut*innen den Hinweis, sich
mit Unterstitzter Kommunikation auseinanderzusetzen — dies geschieht, wie Frau
Garbe betont, meist ,in dem letzten Jahr vor Schuleintritt, da in diesem Alter
zunehmend festgestellt wird, dass nonverbale Ausdrucksformen nicht mehr

ausreichen, um abstrakte kommunikative Situationen zu meistern.

Dabei sei es besonders wichtig, dass medizinisches Fachpersonal, wie
Sprachtherapeut*innen oder Logopad*innen, die Einfihrung von Unterstitzter
Kommunikation aktiv begleiten. Ziel sei es, so Garbe, ,méglichst nah am Kind (...) und
auch mdéglichst nah am Umfeld“ zu arbeiten. Sie fuhrt weiter aus: ,Deswegen ist Teil
unserer Beratungsleistung, dass einige auch therapeutische oder fachliche (...)
Bezugspersonen da beteiligt sind. Das kénnen Lehrkrafte sein, das kdnnen

Therapeut*innen sein, das kénnen aber auch andere Fachgruppen sein. Mir fallen zum
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Beispiel Kinderkrankenpflegekrafte ein, mir fallen familienunterstitzende bzw.

familienentlastende Dienste ein, die sehr nah an der Familie sind.”

Viele Kinder kratzen an der sogenannten ,Neunmonatsrevolution® — also dem
Entwicklungsschritt zur intentionalen Kommunikation und zeigen dementsprechend
Einschrankungen in der partner*innenorientierten Kommunikation. Diese kénnen
durch Beeintrachtigungen sensorischer Kanédle wie Hoéren oder Sehen verstarkt
werden. Hier gilt es laut Garbe, gezielt zu unterstutzen: ,Fur uns ist immer [zuerst]
relevant zu tberlegen, welche Funktion schafft ein Kind denn lautsprachlich zu erftllen
und was schafft es lautsprachlich noch nicht?“ Wenn ein Kind z. B. laut ,Nein“ sagen
oder sich korperlich gegen etwas wehren kann, ,dann ist es laut- und korpersprachlich
gut in der Lage, etwas abzulehnen oder etwas abzuwehren, das heil3t, wir missen ihm
keine Taste anbieten auf dem »Stopp« oder »Nein« gespeichert ist oder eine Gebarde

dafur.”

Im Zentrum der Beratung steht die Unterstitzung der Familie: ,Die Eltern an die Hand
zu nehmen, Eltern drauf hinzuweisen, Eltern aufzuklaren, was fur Strategien auch in
ihrem eigenen Tun hilfreich sein kénnten.” Die Beratungsleistung umfasst ein bis zwei
Gesprachstermine: Diagnostik, Assessment und Absprachen mit der Familie und
weiteren Bezugspersonen. ,Und in einzelnen Fallen kdnnen wir dann noch weitere
Therapieeinheiten anbieten, das sind maximal zehn Stunden als Form der Begleitung®,

erganzt Frau Garbe.

3. Kommunikative Ziele der UK

Viele Eltern furchten, dass alternative Kommunikationsformen wie Gebarden die
Lautsprachentwicklung hemmen kénnten. Frau Garbe stellt jedoch klar: ,Das ist
inzwischen aus der Forschung nicht zu halten, das ist widerlegt (...) alle Strategien,
die Kommunikation und Interaktion férdern und positiv beeinflussen, [beeinflussen]

auch die Lautsprache positiv.”

Wichtig ist es, die Kinder zur sprachlichen Erprobung und zur partner*innenorientierten
Kommunikation zu motivieren — auch in komplexen Gesprachssituationen. Frau Garbe
hebt hervor: ,Besonders an Gesprachsstellen, wo man Woérter kombinieren kénnen

muss, wo man Fullworter benutzen kénnen muss, wo man ein bisschen
Seite | 37



Unterstiitzte Kommunikation (UK)
Interview mit Carolin Garbe - fachliche Leitung der Beratungsstelle im Forschungs-
und Beratungszentrum fir Unterstiitzte Kommunikation

grammatikalisch auch vielleicht anpassen kdnnen muss, wenn man eine Frage stellen
mochte®, ist Unterstitzte Kommunikation ein bedeutendes Mittel — insbesondere fir

Kinder, denen diese hoheren kommunikativen Funktionen schwerfallen.

In neuen oder fremden Situationen — etwa wenn ein Kind fragen mochte, was am
nachsten Tag passieren wird — braucht es Hilfe bei der sprachlichen Ausdrucksform.
Ein systematisch aufgebauter Wortschatz kann dabei eine entscheidende Rolle
spielen. Dabei wird auf das Konzept des ,Kern- und Randvokabulars® von Boenisch
und Sachse (2009) Bezug genommen, wobei 200 bis 300 Wérter den sogenannten
Kernwortschatz ausmachen. Frau Garbe erklart: ,Das heif’t ja, dass man umgekehrt
mit diesen 200 bis 300 Wortern eine riesige Fille an kommunikativen Funktionen auch
abdecken koénnte.” Deshalb sei es wichtig, ,dass wir diesen Kernwortschatz erftllen,
egal wie — lautsprachlich, Uber Gebarden, Uber Bild, Symbole, vielleicht auch tber

elektronische Gerate.”

Wichtig sei, dabei immer multimodal zu denken. ,Wenn ich zum Beispiel im
Schwimmbad oder auf dem Spielplatz im Sandkasten bin, da sind Gebarden super,
weil ich eben kein Hilfsmittel brauche, was dreckig werden kénnte. Aber wenn ich zum
Beispiel mit der Oma telefoniere, dann brauch ich was anderes. Dann muss ich
vielleicht doch besser einfach eine Taste dricken, die das lautsprachlich ans andere

Ende der Leitung rubergibt* erlautert Garbe.

4. Methoden der UK
g Frau Garbe teilt die Methoden der Unterstitzten Kommunikation in drei grof3e Gruppen

ein; dazu gehéren zuerst die Gebarden, danach die nichttechnischen Hilfen mit

Bildsymbolen und zuletzt die elektronischen Geréate.

Das Grundprinzip ist dabei, dem Kind ein alternatives Symbol anzubieten, wenn es
nicht in der Lage ist, ein gesprochenes Wort zu produzieren — sei es aufgrund
motorischer Einschrankungen oder fehlender Artikulationsfahigkeiten. Unterstutzte
Kommunikation bietet also eine Sprachebene, die motorisch einfacher zuganglich ist

als eine ,komplexe Artikulationsbewegung®.
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5. Eltern als Begleiter der UK

Die Rolle der Eltern ist essenziell. Die Kinder brauchen positives und konkretes
Feedback ihrer Bezugspersonen, um motiviert zu bleiben. Das COCP-Programm?
nennt zehn Partner*innenstrategien, um Eltern bei der Unterstitzung des Kindes zu

begleiten und die kommunikativen Bedingungen positiv zu gestalten.

Wichtig ist laut Frau Garbe, dass Eltern den Entwicklungsstand ihres Kindes im Blick
behalten und ,mit dem Kind Schritt fur Schritt weiter lernen und jede neue
Entwicklungsaufgabe auch wieder meistern®, damit die genutzten UK-Methoden mit

dem Kind mitwachsen konnen.

,Unterstitzte Kommunikation kann viel ermdglichen, es ist aber tatsachlich notwendig,
glaube ich, sich als Familie und als Familiensystem auch darauf einzulassen®, betont

sie.

6. Fallbeispiel

Frau Garbe schildert ein konkretes Erlebnis: ,Ich habe zum Beispiel so [fuhrt Hand
zum Mund, wie beim Essen] gemacht und die haben verstanden — ich habe Hunger
und (...) geben mir eine Banane. Das ware jetzt fir das Kind ein Erfolgserlebnis und
wurde ihnen zeigen — Mensch, ich kann éfter so machen oder kann doch »Banane«
dazu sagen und vielleicht kommt irgendwann »Banane« raus und dann habe ich den

Erfolg, den ich wollte.”

7. Anlaufstellen

Zu den zentralen Anlaufstellen gehoéren:

« Beratungsstellen fiur Unterstutzte Kommunikation (Liste in Like & Vock, 2019)

3 Communicatieve Ontwikkeling van niet-sprekende kinderen en hun Communicatie-Partners; deutsch:
“Kommunikative Entwicklung von nicht-sprechenden Kindern und ihre Kommunikationspartner”, Heim/
Jonker, 1997
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e Angebote zum KUGEL-Konzept des Heidelberger Elterntrainings
(Gebardenlernen; Dittmann et al., 2019)

Allerdings weist Frau Garbe darauf hin, dass viele dieser Angebote kostenpflichtig
sind. Einige Beratungsstellen verfigen uUber Vertrage, die eine Abrechnung Uber
Krankenkassen oder Sozialhilfetrdgern erméglichen — dafir ist jedoch eine
Genehmigung erforderlich. In den meisten Fallen kommen auf die Eltern keine Kosten

ZU.

Weitere Angebote lassen sich auf der ,Homepage der Gesellschaft fur Unterstitzte

Kommunikation® finden, wo regionale Beratungsstellen aufgelistet sind.
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