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Die subjektive Verarbeitung
chronischer Symptome und
Schmerz bei Menschen mit
Multipler Sklerose: Visualisierung
und Externalisierung als
Ausdruck der LebensqualitŠt

Einleitung

BewŠltigungsstrategien bei
chronischen Erkrankungen

Eine kŸrzlich durchgefŸhrte Metaanaly-
se hat gezeigt, dass psychische Gesund-
heit die LebensqualitŠtund denOutcome
bei verschiedenen chronischen Erkran-
kungen beeinßusst [1]. VerŠnderbare in-
terne und externe Faktoren werden o!
unzureichend behandelt und dargestellt.
Dennoch bestimmen diese wiederum,
zusammen mit den kšrperlichen chro-
nischen BedingungszwŠngen, Freiheits-
grade fŸr ein selbstbestimmtes Dasein.
Lane et al. postulieren, dass eine dauer-
ha!e VerŠnderung durch die Rekonsoli-
dierung von Erinnerungen erreicht wird
[2]. Durch die Aktivierung einer Erinne-
rungmitdem ursprŸnglichverbundenen
A"ekt werden neue emotionale Erfah-
rungen ermšglicht. Die Anpassung von
Sichtweisen erfolgt dabei Ÿber neue Er-
fahrungsrahmen und Wissenskonzepte.
DiesekšnnendieWahrnehmungunddas
VerstŠndnis dahin gehend Šndern, dass
sie, von intrinsischer und extrinsischer
Motivation getrieben, den A"ekt eines
Einzelnen prŠgen.

DarŸber hinaus hŠngt die VerfŸg-
barkeit von BewŠltigungsstrategien von
verleiblichtem Wissenund unbewusstem

Lernenab.Ziel dieserArbeit ist, die Inter-
dependenz zwischen der Krankheit (ob-
jektive Befunde) und dem Krankheits-
erleben (subjektive Wahrnehmungspro-
zesse) aufzuzeigen, um Denkanstš§e zur
KrankheitsbewŠltigung und Krankheits-
verarbeitung zu ermšglichen. Multiple
Sklerose (MS) wird hierfŸr als Para-
digma einer chronischen Erkrankung
dargestellt, da sie die hŠuÞgste Ursa-
che einer neurologischen Behinderung
ausmacht.

Multiple Sklerose als Paradigma
neurologischer BeeintrŠchtigung

Etwa 2,5Mio. Menschen leben weltweit
mit der Diagnose einer MS, der Alters-
gipfelbeiDiagnosestellung liegtbei20bis
40 Jahren, also o! in einer Phase, die vom
Erreichen persšnlicher Lebensziele ge-
prŠgt ist, wie etwa einer Ausbildung, Kar-
riereoderFamilienplanung[3,4].Gegen-
Ÿber und auch in diesem Kontinuum be-
Þnden sich behandelnde €rztinnen und
€rzte, deren Aufgabe es ist, den Gesund-
heitszustand ihrer Patientinnen und Pa-
tienten zu Ÿberwachen. Dies erfolgt bei
MS typischerweise Ÿber sogenannte ãcli-
nician reported outcomesÒ (CROs), al-
so #erapieziele, wie sie etwa auch in
klinischenZulassungsstudienangewandt
werden. Diese umfassen hauptsŠchlich

die klinisch neurologische Symptomatik
(clinical disability oder clinical disease
activity) oder radiologische Krankheits-
aktivitŠt (disease activity on magnetic
resonance imaging, auch MRI activity).
DarŸber hinaus nehmen Biomarker eine
wichtige Position ein [5,6]. Auf der ande-
ren Seite nehmen ãpatient reported out-
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Abb. 19 Die GegenŸber-
stellung von ãclinician re-
ported outcomesÒ (CROs)
als klinische Kriterien fŸr
die Beurteilung der Krank-
heitsaktivitŠt bei multipler
Sklerose aufdereinen Seite
und ãpatient reported out-
comesÒ (PROs) als Patient-
Innenberichte Ÿber den in-
dividuellen Gesundheits-
zustand auf der anderen.
QoLquality of life, Lebens-
qualitŠt (Adaptiert nach
Nowinski, Miller und Cella
[7])

Abb. 28 Barbara Graf, Zeichnung Nr. 215, 2019, Bleistift auf Papier,
29,7 ! 42cm. Die EmpÞndung faserartiger Schichten in verschiedener
Hšhe unter den FŸ§en und damit verwachsen

Abb. 38 Barbara Graf, Zeichnung Nr. 189, 2017, Bleistift auf Papier,
29,7 ! 42cm. EmpÞndung eng umwickelter Bandagen

comesÒ (PROs) stetig an Bedeutung zu.
BeiPROshandelt essichum Berichte von
PatientInnen Ÿber ihren Gesundheitszu-
stand;sieumfassenverschiedeneLebens-
bereiche, die auch als gesundheitsbezo-
gene LebensqualitŠt (ãhealth related qua-
lity of lifeÒ [HRQoL]) zusammengefasst
werden [5]. Die PROs sind vielfŠltig und
dazu gehšren etwa, um einige zu nennen,
das subjektive KrankheitsempÞnden, die
erkrankungsbezogene physische Behin-
derung, SexualitŠt, Fatigue, a"ektive Er-
krankungen, SchlafqualitŠt u.v.m. †ber
die Hierarchie dieser Systeme herrscht
derzeit kein Konsens (. Abb.1, adap-
tiert nach [7]). Das bedeutet, dass derzeit
PROs oder die HRQoL im Gegensatz zu
CROs keinen evidenzbasierten Einßuss
auf#erapieentscheidungennehmen[8].

Fallbericht

Krankheit und Krankheitserleben
eines Menschen mit MS

Durch den Kontakt der FŸ§e mit dem
Boden treten wir auf und bewegen uns
fort. Eine ernstha!e Diagnose kann den
Boden unter den FŸ§en wegziehen; im
Fall von MS unter UmstŠnden in einem
doppeltenSinne.Stšrungen indenFŸ§en
und beim Gehen sind hŠuÞge PhŠnome-
ne und die Ungewissheit des Verlaufs der
Erkrankung ist verunsichernd (. Abb.2).
In der kŸnstlerischen Untersuchung des
durch MS verŠnderten KšrperempÞn-
dens gehe ich vom eigenen physischen
Erleben aus. Das Projekt ist als zeichneri-
sche PhŠnomenologie zu verstehen und
gleichsam als Verarbeitungsprozess der

chronischen Erkrankung. Die Diagnose
MS im Jahr 2017 lšste ein ambivalen-
tes GefŸhl aus. So war es einerseits eine
Erleichterung, die auch schon frŸher er-
lebten Symptome zuordnen zu kšnnen,
andererseitswurdendadurch€ngsteher-
vorgerufen, wie ich mit MS leben werde.

Physische Symptome bei MS

Kšrperliche Symptome bei MS kšnnen
belastend oder auch einschrŠnkend sein.
Mit kšrperlichen VerŠnderungen zu le-
ben, ohne die Symptome konstant mit
€ngsten zu verbinden, verlangt nach
Verarbeitung. Beim milden Verlauf mei-
ner Erkrankung stehen unangenehme
bis schmerzha!e MissempÞndungen im
Vordergrund, welche mich in der Mobi-
litŠt kaum einschrŠnken, aber zeitweise
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eine erhebliche Belastung darstellen. Die
zeichnerische Untersuchung der phy-
sischen PhŠnomene ermšglicht es mir,
den fremd gewordenen Kšrper wieder
als eigenen wahrzunehmen. Stšrende
und schmerzha!e EmpÞndungen haben
durch die kŸnstlerische Visualisierung
auch noch einen anderen Ort als denje-
nigen, an den sie zwangslŠuÞg gebunden
sind.Es istnichtnureinandererOrtÐder
des Papiers Ð, sondern auch eine andere
QualitŠt durch die Transformation in
eine visuelle Darstellung.

ÈKšrperwahrnehmungen sind
subjektiv und benštigen eine
Sprache oder Darstellungsform
zur Vermittlung

Die zeichnerischen Strukturen stellen
zwar physische EmpÞndungen dar, ver-
kšrpern aber durch die Externalisierung
gleicherma§en einen psychischen Raum.
Der Vorgang des Zeichnens des GespŸr-
ten, aber dennoch Unfassbaren, ist ein
Prozess des kšrperlichen Verstehens, um
ein KšrperselbstverstŠndnis wiederzu-
erlangen, das sich durch die Stšrungen
nicht als Fragmentiertes versteht.

Die Darstellung von
KšrperempÞndungen

Sie reichen von irritierend, unangenehm
oder belastend, bis hin zu schmerzha!
und betre"en PhŠnomene wie Kribbeln,
Brennen, Stechen, Taubheit, Dumpfheit,
Spannungen und Spastik. Manche ver-
halten sich wie ein konstantes Hinter-
grundgerŠusch; andere wiederum drŠn-
gen sich in den Vordergrund und kšn-
nen kurz oder lang anhaltend, intensi-
ver oder schwŠcher sein. Die visuellen
Darstellungen der Symptome dienen der
Selbstvergewisserung der seltsamen PhŠ-
nomene, kšnnen aber auch anderen Per-
sonen eine Vorstellung des Unsichtbaren
geben. Kšrperwahrnehmungen sind zu-
tiefst subjektiv und benštigen eine Spra-
che oder Darstellungsform zur Vermitt-
lung. Dies umso mehr, da die ParŠsthesi-
en nicht auf einem externen Stimulus ba-
sieren. Bei manchen Symptomen verhŠlt
essichso,alswŠrensie voneinem Materi-

al ausgelšste BerŸhrungswahrnehmun-
gen oder als wŠre eine Kšrperstelle mit
einer textilen Struktur ergŠnzt oder aus-
gestop!. Da ich als visuelle KŸnstlerin
hŠuÞgmitTextilienarbeite,vermutete ich
zuerst,dasssichdiekŸnstlerischenErfah-
rungen mit meinen aktuellen physischen
EmpÞndungenverbinden.Andere anMS
erkrankte Personen schildern jedoch ih-
re PhŠnomene auch hŠuÞg als ãtextile
EmpÞndungenÒ, wie etwa auf Watte ge-
hen, als Socken- oder Handschuhemp-
Þndung oder die EmpÞndung mit engen
Bandagen (. Abb.3) umwickelt zu sein.
Auch wenn eine EmpÞndung als Erleb-
tes visuell eigentlich nicht darstellbar ist,
kann sie sich vermitteln durch das Er-
eignis, das sie hervorru!, auch wenn es
sich um einen nicht vorhandenen exter-
nen Stimulus handelt. Die EmpÞndung
der mit Fasern durchwachsenen Fu§soh-
len (. Abb.4) kann sich einmal anfŸh-
len als Durchdringung von textilem und
kšrperlichem Gewebe oder ein andermal
alsverknotete FaserbŸndel (. Abb.5), die
verwachsen indieFu§sohleŸberdieKšr-
pergrenze hinaus wahrgenommen wer-
den.

Faserartige Dumpfheits- und Taub-
heitsgefŸhle (. Abb. 2) sind belastend
und die EmpÞndung knŠuelartiger
Schichten unter den FŸ§en verunsichert
das Gehen, da sich etwas IllusionŠres,
aber dennoch Empfundenes zwischen
den Boden und die FŸ§e schiebt.

ÈFaserartige Dumpfheits- und
TaubheitsgefŸhle sind belastend

Sockenartige HŸllenempÞndungen
(. Abb.6) kšnnen bisweilen eine sich
selbstvergewisserndeGesteauslšsen,um
zu ŸberprŸfen, ob ein Socken getragen
wird oder nicht. €hnlich verhŠlt es sich
mit der EmpÞndung, als wŸrden aus-
geleierte Socken unter das Fu§gewšlbe
rutschen. Es ist bisweilen nicht zu unter-
scheiden, ob es sich um eine materielle
BerŸhrungs- und Druckwahrnehmung
handelt oder etwa eine Nervenstšrung,
die sich mit einer Alltagserfahrung ver-
bindet.

SpannungsempÞndungen haben hŠu-
Þg den Charakter, Ÿber die Kšrpergren-
ze hinaus wahrgenommen zu werden
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Die subjektive Verarbeitung
chronischer Symptome und
Schmerz bei Menschen mit
Multipler Sklerose:
Visualisierung und
Externalisierung als Ausdruck
der LebensqualitŠt

Zusammenfassung
Somatosensible Symptome und Schmerz
zŠhlen zu jenen Beschwerden chronischer
Erkrankungen, die sich Ð aus Šrztlicher
Sicht Ð oft einer objektivierbaren
Beurteilung entziehen. Persšnlichen
Externalisierungsprozessen kann hierbei
eine besondere Bedeutung zukommen.

SchlŸsselwšrter
Erste-Person-Perspektive á Dritte-Person-
Perspektive á SubjektivitŠt á Mixed methods á
Verarbeitungsprozesse

Subjective Processing of
Chronic Symptoms and Pain in
People with Multiple
Sclerosis: Visualization and
Externalization as an
Expression of Quality of Life

Abstract
Somatosensitive symptoms and pain
are among those complaints of chronic
diseases thatÑfrom a physicianÕs point of
viewÑoften elude objective assessment.
Personal externalization processes can be of
particular importance here.

Keywords
First person perspective á Third person
perspective á Subjectivity á Mixed methods á
Resilience processes

(. Abb.7). Ein anderes Mal sind es Span-
nungen kombiniert mit Faserakkumula-
tionen, die sich von KnŠueln zwischen
den Zehen als brennendes Ziehen in die
Umgebung fortsetzen (. Abb.8).

Statt die physischen EmpÞndungen
Ÿber den vermeintlichen Stimulus zu
zeichnen, isoliere ich in einer anderen
Darstellungsweise die Strukturen von
der Kšrperstelle. Die in fŸnf Feldern
dargestellten Strukturen sind angelehnt

psychopraxis. neuropraxis



Psychiatrie

Abb. 48 Barbara Graf, Zeichnung Nr. 196, 2018, Bleistift auf Papier,
29,7 ! 42cm. EmpÞndung mit Fasern durchwachsener FŸ§e

Abb. 58 Barbara Graf, Zeichnung Nr. 202, 2019, Bleistift auf Papier,
29,7 ! 42cm. EmpÞndung verschlungener und verknoteter FaserbŸndel

Abb. 68 Barbara Graf, Zeichnung Nr. 193, 2018, Bleistift auf Papier,
29,7 ! 42cm. EmpÞndung mehrerer Schichten und in Falten gelegter
hŸllenartiger Fu§bekleidungen

Abb. 78 Barbara Graf, Zeichnung Nr. 203, 2019, Bleistift auf Papier,
29,7 ! 42cm. Schmerzhaftes und krampfartiges Ziehen

an die zehnstuÞge Schmerzskala und
zeigen die Symptome von der IntensitŠt
des gerade Wahrnehmbaren bis hin zur
schmerzha!en IntensitŠt (. Abb.9).

Die Verlagerung stšrender und
schmerzha!er EmpÞndungen in die
Bleisti!linie und auf das Papier er-
mšglicht durch diesen Transfer, die
Symptome anders zu betrachten. Die
MissempÞndungen werden nicht nur
passiv hingenommen, sondern durch
die zeichnerische TŠtigkeit quasi in
die eigene Hand genommen, und der
Prozess der Introspektion bis hin zur
zeichnerischen Externalisierung bedeu-
tet eine aktive BeschŠ!igung. Auch wenn
die physischen PhŠnomene durch die
externalisierte und kŸnstlerische Exis-
tenz nicht verschwinden, verŠndert sich

durch die neue Betrachtungsweise ihre
Position und sie zeigen sich auch noch
von einer anderen Seite als nur von einer
belastenden.

Konklusion

Eine Motivation und die FŠhigkeit zur
Einßussnahme kšnnen dazu beitragen,
die Selbstwirksamkeit und Lebensquali-
tŠt von Menschen mit chronischen Er-
krankungen zu krŠ!igen. Insbesondere
bei der Betreuung von Menschen mit
multipler Sklerose tre"en unterschiedli-
che Sichtweisen in einer therapeutischen
Beziehung aufeinander. Im Idealfall bie-
ten diese einen gemeinsamen Raum, um
komplementŠraufeinandereinzuwirken.
Denn so kšnnen physische PhŠnomene

zwar nicht verschwinden, aber die Sicht-
weise kann eine neue Position ermšgli-
chen Ð und im Idealfall eine belastende
durch eine bewŠltigende Sicht getauscht
werden.

Fazit fŸr die Praxis

4 In der Betreuung von Menschen mit
chronischen Erkrankungen wirken
sogenannte ãclinician reported out-
comesÒ (CROs) und ãpatient reported
outcomesÒ (PROs). PROs sind Berichte
von Patientinnen und Patienten Ÿber
ihren Gesundheitszustand, ohne dass
sie vom behandelnden Arzt oder
der behandelnden €rztin beeinßusst
werden. Sie geben Aufschluss Ÿber
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Abb. 89 Barbara
Graf, Zeichnung
Nr. 250, 2021, Blei-
stift auf Papier,
29,7 ! 42cm. Fa-
serartige KnŠuel
unter den FŸ§en,
zwischen den Ze-
hen und brennende
Spannung

Abb. 98 Barbara Graf,ZeichnungNr.227,2020,Bleistift aufPapier, 11,7 !27cm,2020.Ziehende und
faserartig stechende Symptome: von irritierender IntensitŠt bis zur SchmerzempÞndung

die gesundheitsbezogene Lebens-
qualitŠt.

4 Persšnliche Externalisierungspro-
zesse kšnnen helfen, Schmerzen
zu bewŠltigen. Dabei werden uner-
wŸnschte und unertrŠgliche Regun-
gen an das Au§en zugeschrieben,
wobei der projizierte Impuls dann
bei der projizierenden Person un-
bewusst/verdrŠngt bleibt, womit
verŠnderte Sichtweisen ermšglicht
werden kšnnen.

4 Insbesondere das somatosensi-
ble Nervensystem betre"ende Be-
schwerden entziehen sich oft einer
objektivierbaren Messbarkeit. Der
individuellen Sichtweise Betro"ener
einen Raum zu geben, kommt dabei
eine besondere Bedeutung zu.

4 Dieser Artikel beschreibt den Bezug
einer von MS betro"enen Frau, soma-
tosensible Symptome und Schmerz
als Beispiel fŸr einen Externalisie-
rungsprozess zu visualisieren:

4 VerŠnderte Kšrperwahrnehmungen
4 Textile EmpÞndungen
4 Mit Fasern durchwachsene Fu§sohlen
4 Faserartige Dumpfheits- und Taub-

heitsgefŸhle
4 Sockenartige HŸllenempÞndungen
4 SpannungsempÞndungen
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