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Patient View- Die Sicht von CRPS- Patienten aufldglsen mit der Erkrankung und die Versorgungsté&alit

Abstract

Der demografische Wandel fuhrt zu einer Verschigbdas Morbiditatsspektrums und
dadurch zu einer stetig ansteigenden Anzahl chcbnisranker. Das Leben mit einer
chronischen Erkrankung und deren Bewadltigung sthilit Betroffenen, aber auch das
Umfeld und die beteiligten Gesundheitsberufe vaersthiedliche Anforderungen. Eine
seltene, aber dennoch schwerwiegende, hochkomplekeftmals chronisch verlaufende
Erkrankung stellt das komplexe regionale Schmex®mn (CRPS) dar. Diese Arbeit
versucht einen ersten Einblick in die Sicht derd?éen auf das CRPS zu ermdglichen.

Ziel der vorliegenden quantitativen Studie ist dather Frage nachzugehen, wie sich der
Patient Viewvon Menschen, die an CRPS erkrankt sind, gestatigtherauszufinden wie

sie ihr Leben mit der Erkrankung und die Versorguaglitat sehen.

Zur Beantwortung dieser Forschungsfrage werden chstader Begriff chronische

Erkrankung und Mdglichkeiten der Krankheitsbewaltig vorgestellt. Im Anschluss daran
wird das Krankheitsbild des CRPS ausfuhrlich chiamédiert. Der Schwerpunkt dieser
Arbeit liegt dann im weiteren Verlauf in der Datkieg der Entwicklung des verwendeten
Fragebogens, zur Erhebung deatient Viewsowie der Durchfihrung und Auswertung
dieser Studie. Insgesamt wurden 139 CRPS-Betroffefragt.

Schlagworter CRPS (Complex Regional Pain  Syndrome); Physiaftier
Spiegeltherapie?atient View Patientenperspektive; Versorgung; chronische krait;
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1. Einleitung

.Begunstigt durch den soziodemographischen Wartdél slie Morbiditatsentwicklung in
der Bevolkerung westlicher Industriestaaten serag®er Zeit unter dem Signum einer
steten Zunahme chronischer Krankheiten* (McKeowd82l Schwartz et al., 2003, SVR,
2001, zit. nach Mdller-Mundt, 2005, S. 11).

Die angemessene Versorgung chronisch Kranker sieidt wichtige und groRe Heraus-
forderung fir das Gesundheitswesen dar. ChronigGtamkheiten verursachen einen
erheblichen Teil der direkten und - in einem nodbhdren MalRRe - der indirekten
Krankheitskosten, z. B. durch Produktionsausféltdynersatzleistungen oder vorgezogene
Rentenzahlungen (vgl. SVR, 2001, S. 60).

In Zukunft wird die Bedeutung chronischer Krankbaithoch weiter zunehmen. Bedingt
durch den demographischen Wandel und dem damiumddmen stetig steigenden Alter
der Menschen kommt es zum einen zu einer Zunahmeniskher Krankheiten. Zum
anderen tragt der medizinische Fortschritt selbstiner Zunahme chronisch Kranker bei,
weil Krankheiten, die friher oftmals kurz- oder talitristig letal verliefen, heute besser
beherrschbar sind, ohne dass hierbei eine dauerHaftung zu erzielen ware (z. B. Fort-
schritte in der Akutbehandlung des Myokardinfarki&)dem werden durch diagnostische
Fortschritte Friihdiagnosen gestellt, welche dierdftnen langer als 'krank' deklarieren
(vgl. ebd., S. 60).

Unabhangig davon, ob sich eine chronische Kranldatileichend oder (wie beim CRPS)
abrupt in Form einer krisenhaften Zuspitzung deankKheitsgeschehens manifestieren,
fordert sie den betroffenen Menschen und ihrem gr&m sozialen Netz vielfaltige und vor

allem wiederholte Anpassungsleistungen ab (vglastfar/Moers, 2003, zit. nach Miiller-

Mundt, 2005, S. 12).

Viele chronische Erkrankungen gehen mit chroniscBehmerzen einher. ,Geschéatzte
zwolf Millionen Menschen sind in Deutschland von r@fischen Schmerzen
betroffen” (vgl. Initiative- Wege aus dem Schmet@l3, S. 1).

Weit erforschte chronische Krankheitsbilder, wiB.zZdypertonie, Diabetes Mellitus oder
COPD (Chronisch obstruktive Lungenerkrankung), @weh weniger bekannte chronische
Krankheiten, stellen hohe Anspriiche an die Betn&ffe ihr soziales Umfeld und die
Beschaftigten im Gesundheitswesen. Eine berufsidiéggde Zusammenarbeit ist bei
diesen Krankheitshildern von enormer Bedeutung.leViehronische, neuropathische
Schmerzsyndrome gehen mit multiplen Defiziten b8ymptomen einher, welche eine
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gemeinsame Therapie verschiedener Disziplinen uaangiggh machen. Zu diesen eher
selteneren Erkrankungen z&hlt auch das komplexéonag Schmerzsyndrom (im
Folgenden CRPS genannt), auf welches der Fokusriiothenden Arbeit gelegt werden
soll.

Das komplexe regionale Schmerzsyndrom tritt naolkreVielzahl von Verletzungen und
Erkrankungen als gefiirchtete Komplikation auf. @&PS entzieht sich dem Gesetz der
normalen, physiologischen Wundheilung jedoch weéiégel. Die Patientéreiden unter
anhaltenden, brennenden Schmerzen und Odemen sogaomen, motorischen und

sensiblen Stérungen (vgl. Breier, 2009, S. 340).

Im Rahmen dieser Bachelorarbeit soll auf der Bdsisvorhandenen wissenschatftlichen
Literatur und der erhobenen Daten ein Einblicken gPatient View*, d.h.indie Sicht von
CRPS-Patienten auf ihre Erkrankung gegeben welgersoll herausgestellt werden, wie
sie ihr Leben mit dem CRPS gestalten, wie die BE#wag ihre Lebensqualitat beeinflusst
und wie sich ihre Versorgung in der Realitdt géstalDabei wird ein besonderer
Schwerpunkt auf die (physio-) therapeutische Vensog gelegt.

Dafur werden zunéchst der Begriff ,chronische KiaikK' definiert und Mdglichkeiten
der Krankheitsbewaltigung dargestellt sowie das nKineitsbild CRPS ausfuhrlich
beschrieben. Danach wird die Entwicklung des Fragebs dargestellt. Der Haupttell
befasst sich dann im Folgenden mit der AuswerturjAnalyse der erhobenen Daten.

2. Chronische Erkrankungen
Schon in den 1960er und 1970er Jahren betonte sStrdie Notwendigkeit, chronisch

Erkrankte nicht auf ihre Krankheit und ihre Krankale oder ihren Patientenstatus zu
reduzieren, sondern sie als einflussnehmende, malededkteure anzusehen und ihre
Problemsicht und ihren Umgang mit der Situatiodas Zentrum der Aufmerksamkeit der
Forschung zu ricken (vgl. Glaser & Strauss, 1965nach Schaeffer, 2009, S. 18). Sie
stellt die betroffenen Menschen selbst und das Hmitssystem vor komplexe
Herausforderungen (vgl. Miller-Mundt, 2005, S. 209)

! um die Lesbarkeit des Textes zu verbessern wurtehgéngig darauf verzichtet, bei Berufs- und
Personenbezeichnungen sowohl die mannliche alsdiachkeibliche Form zu verwenden. Wenn also
die mannliche Form verwendet wird, schlie3t dieswiéibliche Form mit ein.

Verena Salingré 2
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2.1 Definition

Der Begriff ,chronische Krankheit* setzt sich ausndbeiden Begriffen ,chronisch* und
.Krankheit* zusammen. ,Chronisch® stammt aus demie@rischen und bedeutet
.zeitlich®. Der Duden beschreibt ,Krankheit® gandlgemein als ,eine korperliche,
geistige oder psychische Stérung, die an bestimi8tenptomen erkennbar ist* (Duden,
2013).

In der Literatur liegt eine Vielzahl von Definitien fur den Begriff ,chronische
Krankheit” vor. Eine in Deutschland allgemein akizeqpe Definition gibt es nicht. Um
den Begriff fur den weiteren Verlauf der Arbeit abgeenzen, werden an dieser Stelle drei
verschiedene Definitionen fir ,,chronische Krankhaitfgegriffen.

Fur Schaeffer und Moers (2000) zeichnen sich ckobr@ Krankheiten...

.durch Dauerhaftigkeit, Komplexitat und eine speahe Verlaufsdynamik aus.

Konkret ist der Lebensvollzug der Betroffenen lairsgiy durch die Krankheit und ihre

Behandlung gepragt, wobei sich instabile Phasen atabile Phasen typischerweise
abwechseln und mit zunehmendem Alter mit einer Klatimn von Symptomen und

Krankheit(sfolgen)en gerechnet werden muss” (Séeaét Moers, 2000, zit. nach

Wild & Lorenz, 2009, S. 254).

Morof Lubkin (2002) hat fur die Pflege- und Gesueidéberufe folgende Definition fur
chronische Krankheit formuliert:

"Unter Chronischer Krankheit versteht man das ersiWwle Vorhandensein bzw. die
Akkumulation oder dauerhafte Latenz von Krankheissanden oder Schadigungen,
wobei im Hinblick auf unterstitzende Pflege, Fowhgy der Selbstversorgungs-
kompetenz, Aufrechterhaltung der Funktionsfahigkeimd Pravention weiterer
Behinderung das gesamte Umfeld des Patienten gefastl’ (S. 26).

Ferner beschreibt das Bundesministerium fur GesihdiBMG) chronisch kranke
Menschen 2013 folgendermalien:

»Als schwerwiegend chronisch krank gilt, wer min@es einen Arztbesuch pro
Quartal wegen derselben Krankheit wenigstens eim g nachweisen kann und
zusatzlich eines der folgenden Kriterien erfullt:

» Pflegebedurftigkeit der Pflegestufe Il oder_lll ode

* Grad der Behinderung beziehungsweise eine Mindedangerwerbsfahigkeit
von mindestens 60 Prozent oder

» wer eine kontinuierliche medizinische Versorgungdigt, ohne die nach
arztlicher Einschéatzung eine lebensbedrohliche d&kdiramerung der
Erkrankung, eine Verminderung der Lebenserwartudgr eine dauerhafte
Beeintrachtigung der Lebensqualitat durch die ven Krankheit verursachte
Gesundheitsstorung zu erwarten ist* (vgl. 11).

Die Situation chronisch Erkrankter unterscheideh sileutlich von der herkdmmlichen

Krankenrolle, wie sie Parsons 1963 definiert hdteriso wie Akutkranke befinden sich

Verena Salingré 3
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auch chronisch Kranke in einer krankheitsbedingteienssituation und sind, weil ihre
Krankheitssituation autonom nicht l6sbar ist, aefldnterstitzung durch das Gesundheits-
system und die Gesundheitsprofessionen angewi&smn chronische Krankheiten sind
nicht reversibel und nicht revidierbar, sondernathaft (vgl. Schaeffer & Moers, 2009, S.
113).

Chronisch Kranke befinden sich in einer durch Amibi#g gepragten Situation. Sie sind
Lbedingt krank” und auch ,bedingt gesund“ und sstecken- bzw. phasenweise in ihrer
Autonomie, Eigenkompetenz und Souverénitat undnits@zialen Teilhabemadglichkeiten
eingeschrankt und streckenweise nicht (vgl. Sckae#004, Hartmann, 1986, Gerhardt,
1993, zit. nach Schaeffer, 2009, S. 113).

Der Verlauf chronischer Erkrankungen wird unterenedh im Trajekt-Modell (1998) von
Corbin und Strauss beschrieben. Die Zeit zwischemMhnifestation der Krankheit und
dem Sterben ist gepragt von Unsicherheit und estésrdigen Abwartsentwicklung. Dabei
wechseln sich Phasen von relativer gesundheitli@tabilitat mit Phasen der Instabilitat
ab, in denen Krankheit und Leben aufR3er Kontrolletga. Die Auswirkungen auf den
Alltag sind abhangig von Phase oder Stadium denldrait (vgl. Corbin & Strauss, 1998,
S. 13).

Fur die Betroffenen, aber auch fir das Umfeld ume lkteiligten Gesundheitsberufe
entstehen dadurch unterschiedliche Anforderungen. LEEben mit einer chronischen
Krankheit ist fur alle Betroffenen eine Herausfatdwy. Ferner beeinflussen die Auswir-
kungen immer auch die Familie und das soziale Gefigdem der Mensch lebt. Wenn ein
Mensch chronisch krank wird, gibt es viele ,Betesfé”. Die komplexen Anforderungen,
die an das Leben mit einer chronischen Krankhestedié werden, werden im Folgenden
naher betrachtet.

2.2 Bewaltigung chronischer Erkrankungen

Schaeffer und Moers kniipfen 2009 in ihrem Phaserthad das Trajekt-Konzept an und
beschaftigen sich mit den temporalen und verlaufadyschen Besonderheiten
chronischer Krankheiten. Dabei betrachten sie diligs weniger, wie es im Trajekt-
Konzept der Fall ist, das soziale und interaktiveséhehen, sondern fokussieren sich auf
die Insiderperspektive, auf das erkrankte Individuund dessen zur Bewaéltigung der
Krankheitssituation unternommenen Handlungsansamegen (vgl. Schaeffer & Moers,
2009, S. 111).
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Genauer verstehen Schaeffer und Moers (2009) uB&awaltigung ,die von dem
erkrankten Individuum unternommenen Handlungsangtregen, um mit der Krankheit
und ihren zahlreichen biografischen, sozialenagditveltlichen und krankheitsbezogenen
Implikationen umzugehen® (S. 112). Darin eingessbém ist sowohl das aktiv in die
Umwelt eingreifende und ,bearbeitende”, wie auch deaktive und passive Handeln (vgl.
Schaeffer & Moers, 2009, S. 112).

Wie alle Verlaufskurven weisen auch chronische Kn&iten eine kaum zu
kontrollierende Eigendynamik auf, die zwischengsitl Prozesse des Erleidens und
Ausgeliefert-Sein erzeugen und dann bestenfalldegedes, aber kaum steuerndes
Handeln erlauben (vgl. Schitze, 1981, Strauss,,1A8093ach ebd., 2009, S. 112).

Im Phasenmodell wird besonders der Frage Beachfisghenkt, wie Erkrankten die

Kranken- und Patientenrolle handhaben.

Das primére Interesse der Erkrankten gehdrt wenlgeKrankheit, sondern dem durch sie
irritierten Leben (vgl. ebd., S. 114). ,Denn aug @&cht der Erkrankten berihrt die
Krankheit alle Dimensionen ihres Lebens, ruft Zaiche Irritationen und Unsicherheiten
hervor und schadigt ihr Leben” (ebd., S. 114). Dakeefolgen die Erkrankten immer das
Ziel, das durch die Krankheit irritierte und beddigée Leben zu reparieren und wieder

unter Kontrolle zu bringen (vgl. ebd., S. 114).

Sie bendtigen Behandlung- und Versorgungskonzdmesinerseits ihrer meist komplexen
Krankheitssituation Rechnung tragen, andererseitger azugleich ihrer bedingten
Gesundheit entsprechen (vgl. Schaeffer, 2004, 5. 19

Die Bewaltigungsformen sind dabei nicht gleichfagnsondern verandern sich im Verlauf
des Krankheitsgeschehens. Der Umgang mit der Keahkind der Kranken- bzw.
Patientenrolle variiert jedoch sehr. Er entwiclstth geradezu gegenlaufig zu den an die
erkrankten gestellten Herausforderungen (vgl. Stdra& Moers, 2009, S. 114). Dieser

Verlauf wird in Form eines Phasenmodells genauschogeben.

Eine genauere Beschreibung der einzelnen Phasetevdir dieser Stelle den Rahmen
dieser Arbeit Ubersteigen. Daher gibt die folgedddelle 1 einen Uberblick tber die
einzelnen Phasen. Dabei haben diese idealtypisChanakter und verlaufen individuell

unterschiedlich.
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Tabelle 1: Verlauf des Bewaltigungshandelns bei cbnischer Krankheit
(Quelle: Schaffer & Moers, 2009, S. 127)

Phasen

Krankheits-
geschehen

Erleben der
Krankheits-

situation

Bewﬁltigungs-
handeln

Krankheits-

ma_nagemerlt

Umgang mit
der Patienten-
rolle

1 Im Vorfeld

erste Krank-

Irritation und

Normalisierung

.-'.\’]'s\-'ilfll.‘ll I‘J?.\\-'.

der Diagnose |heitssymptome |Beunruhigung | der Krankheits- |kognitive Ver-
symptome meidung
2 Manifesta- krisenhafte Zu- |Biographische |Schockbedingte |Orientierungs- | passiver Patient
tion chroni- spitzung der Zisur [rritation der losigheit
scher Krank- | Krankheits- Handlungsfi-
heit symptome: Di- higkeit:
agnosestellung wTrudeln®
3 Restabilisie- |Beginn der Erleichterung, |Langsame hohe Compli-  [vorbildlicher
rung Langzeithe- Hoffnungauf | Wiedererlan- ance, aber: Um- |und aktiver
handlungver-  |Renormalisie-  |gungder Hand- |gang mit chro- | Patient
bunden mit rung des durch | lungsfihigkeit, |nischer Krank-
Umstellungs-  |die Krankheit Herauskristalli- heir wie mit
und Anpas- irritierten Le- | sierung einer ciner Akuter-
sungserforder-  |bens Bewiltigungs-  [krankung
nissen strategic
4 Lebenim Auf | Wechsel vonre- |Erkennender | Oberflichliche |[.grofziigigere” | normaler”
und Ab der lativer Stabi- Bedeutungvon |Anpassung des |Compliance Patient
Krankheit litit, erncuter | Chronizitit: Bewiltigungs-

Instabilitit mit
Krisen, und
;ﬂwrm;digcr
Restabilisie-
rung-—stin L!igt
\’uriindurung
der Bewilti-
gungsanforde-

rungen

Irritation der
H::iTnung aufl
Riickkehrzur
Normalitit, Le-
ben lernen mit
und trotz chro-
nischer Krank-

heit

handelns an die
Krankheitsrea-
litéit, unter Bei-
behaltungder
eiitwickelten
Bewilt igu[lgﬁ—

strategie

5 Einsetzen der

Sich sukzessiv

Uberford erung,

Rettungsversu-

wechselhafte

Wandel zum

Abwiirtsent- beschleunigen- | Verunsiche- che der nicht Compliance Jkritischen®
wicklung de Krankheits- |rung, Verzweif- | mehr tragfiahi-  |mirt tendenziel- | Patienten
dynamikund  |lung, Verbitte- | gen Bewilti- ler Vernachlis-
rasch steigende, |rung, Kampf gungsstrategie  [sigung des
'.'.ug]ciuh kom-  |um l.ullcns}wr— und beharrli- Krankheitsma-
plexerwerden-  |spektiven trotz | ches Festhalten |nagements
de Bewilti- Progredienz der |am Bild des
gungsanforde- |Krankheit handlungsfihi-
rungen sen Patienten
6 Beschleuni- | Voranschreiten- |Angst, trichter- | Endgiiltiger Erdulden Leidender
gungder Ab-  |der Verlustder [formige Veren- | Verlust der Patient
wiirtsentwick- | kérperlichen gung der Le- Handlungsfi-
lung und und psychi- bensperspektive | higkeit
Sterben schen Integritit

Verena Salingré




Patient View- Die Sicht von CRPS- Patienten aufldglsen mit der Erkrankung und die Versorgungsté&alit

2.3 Patient View

Eine allgemeine Definition fir den BegrifPatient View liegt in der Literatur nicht vor.
Der Begriff ,Patient View" stammt aus dem Englischen und setzt sich aus dderbBe-
standteilen,Patient* und,View* zusammen. Wortlich Ubersetzt bedeytatient* der
Patient ungView" die Sicht. Der AusdruckRatient View“wird in der deutschsprachigen
Literatur bislang nur selten, z.B. durch SchnabelS&htnebeck (2002) und Schaeffer
(2004), verwendet. Dennoch ist in der Literatureeifielzahl ahnlicher Begriffe zu finden:
Nutzerperspektive (Borgetto & von dem Knesebeck920Insiderperspektive (Schaeffer,
2009); Patientenperspektive (Holzhausen, Bornsehl&gFischer, 2009); Patientensicht
(Schaeffer, 1999); Binnenperspektive (Schaeffe@920Alle Begriffe zielen darauf ab, die

Sicht eines Patienten auf seine Erkrankung darierste
3. Das Krankheitshild CRPS

Das komplexe regionale Schmerzsyndrom gehort zurméikreis der neuropathischen
Schmerzsyndrome. Es tritt nach einer Vielzahl varl&tzungen und Erkrankungen als
gefurchtete Komplikation auf. Ublicherweise laufaach Verletzungen physiologische
Wundheilungsprozesse ab und es kommt in der Regelireer normalen Wundheilung.
Das CRPS entzieht sich diesem Gesetz jedoch weitgelDie Patienten leiden unter
anhaltenden, brennenden Schmerzen und Odemen sogaomen, motorischen und

sensiblen Stérungen (vgl. Breier, 2009, S. 340).

Bei dem CRPS handelt es sich um ein seltenes saharerwiegendes und hochkomplexes
Stérungsbild, dessen Epidemiologie und Atiologiemaicht geklart sind (vgl. Frettloh, &
Maier, 2007, S. 499).

3.1 Historie, Synonyme und Definition

Die Erkrankung CRPS ist in der Literatur schon i®. Jahrhundert zu finden. Der

amerikanische Neurologe Silias Weir Mitchell bessh1872 erstmals Soldaten mit trau-
matischen Nervenlasionen, die unter brennenden &aem und trophischen Stdérungen in
der betroffenen Extremitat litten. Diese gingenrities eigentliche Innervationsgebiet des
betroffenen Nervs hinaus. Mitchell fihrte den B#gler Kausalgie ein (vgl. Wasner et al.,

2003, S. 883).

Im Jahre 1900 beschrieb dann der deutsche ChiaugSudeck ein ahnliches Krankheits-
bild bei Patienten mit Frakturen an distalen Exitétan ohne zusatzliche Nervenlasion
(vgl. ebd., S. 883) (vgl. Gartner, 2004, S. 5).
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Im Laufe des zwanzigsten Jahrhunderts wurde dig€smskheitsbild durch eine Vielzahl
von Medizinern beschrieben, was zu einer gro3etfaltien der Terminologie fuhrte (vgl.
Gartner, 2004, S. 5). Die gangigsten Synonyme waientei Morbus Sudeck nach Sudeck
(1900), die SRD (sympathische Reflexdystrophie) hndevans (1947) sowie die
Algodsytrophie nach Doury et al. (1981).

Im Folgenden eine Auflistung von Synonymen, die digses Krankheitsbild verwendet

werden oder wurden:

Kausalgie (Mitchell, 1867); M. Sudeck (Sudeck, 190Budeck’sche Dystrophie; SRD
(sympathische Reflexdystrophie) (Evans, 1947);tpmstatische Vasospasmen (de Takats
& Miller, 1943); RSDS (Reflex Sympathetic Dystropl8yndrome); Algodystrophie
(Doury et al., 1981); Posttraumatische Dystroph@&mpathalgie; Schulter- Hand-
Syndrom (Steinbrocker, 1947); Komplexes Region8ldsmerzsyndrom.

Im Jahr 1993 wurde in einer Konferenz der IASPefinational Association for the Study
of Pain) die Begriffsvielfalt Gberarbeitet und d@egriff CRPS (complex regional pain
syndrome) eingefuhrt (vgl. Gartner, 2004, S. 5).

Die IASP teilt die Erkrankung nach ihrer Atiologin und definiert 1993 das CRPS wie
folgt (ebd., S. 6f.):

CRPS Typ I

1. Der CRPS Typ | entwickelt sich auf ein ausléssngchadigendes Ereignis (z.B. einer
Fraktur) hin.

2. Es liegen Spontanschmerzen und/ oder AllodyHgderalgesie vor, die nicht dem
Ausbreitungsgebiet eines peripheren Nerven zuzeordiind und in ihrer Schwere und
Lokalisation Uber die zu erwartenden Veranderurigloige des auslésenden Ereignisses
hinausgehen.

3. Es besteht oder bestand der Nachweis eines Qegémes abnormalen Blutflusses der
Haut oder einer abnormen Sudomotor-Aktivitdt in dechmerzregion nach dem
auslosenden Ereignis.

4. Es werden andere Diagnosen ausgeschlossen,ogiéciherweise die Ursache fir den
Schmerzgrad und die Dysfunktion sein kénnen.

CRPS TYP Il

1. Der CRPS Typ Il entwickelt sich nach einer Naléision.

2.-4. Siehe CRPS |

Zusatzlich wird in neuerer Literatur ein CRPS TYIP Heschrieben. Dieser beinhaltet
“andere Entitaten wie z. B. die Fibromyalgie* (Sidma& Sinis, 2006, S. S331).

.Das Wort Komplexweist auf das variationsreiche und dynamisch ldimés Erschei-
nungsbild hin, dass bei einer Person wahrend deankKeitsverlaufs auftreten
kann“ (Schildt, M., 2007, S. 12).
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Patient View- Die Sicht von CRPS- Patienten aufldglsen mit der Erkrankung und die Versorgungsté&alit

.Die RegionaleVerteilung der Symptome und Stérungen sind dasdigbe Kennzeichen
des CRPS. Meist ist nur der distale Teil einer &nxitat betroffen. Selten kommt es zu
einer Ausdehnung auf andere Regionen des KoérpBesitley, 1980, Stanton-Hicks, 1995,
zit. nach Schildt, M., 2007, S. 12).

~ochmerz ist das Kardinalsymptom. Der Schmerz ist nicht propnal zu dem
auslésenden Ereignis und tritt als Spontanschmder @rennschmerz auf* (Stanton-
Hicks, 1995, zit. nach ebd., S. 12).

3.2 Atiologie und Epidemiologie

Die Atiologie des CRPS ist bisher groRtenteils wihiyé. Es gibt ein groRes Spektrum an
auslosenden Noxen. Sie reichen von Traumen jedeurt Schwere, Uber internistische
und neurologische Erkrankungen, bis hin zur leémeamnese (vgl. Gartner, 2004, S. 9).

Diskutiert werden sowohl periphere, zentrale, idibjsche als auch psychische Ursachen.
.Die Wahrscheinlichkeit, nach einer Verletzung o@greration ein CRPS | zu entwickeln,
liegt bei etwa 0,5 pro 1000 Einwohner* (vgl. Brei2009, S. 349). Das CRPS tritt doppelt
so haufig an der oberen Extremitat auf wie an deeren Extremitat (vgl. Veldemann et
al., 1993, zit. nach ebd., S. 349). In der gesditlehen Verteilung sind Frauen haufiger
betroffen als Manner. (vgl. Mailis & Wade, 1994t.zhach ebd., S. 349). Die meisten
Patienten erkranken zwischen dem 30. und 55. L@demsAber auch Erkrankungen im
Kindesalter sind bekannt. (vgl. ebd., S. 349).

Unterschiedlichen Untersuchungen zufolge I6sen thrak, Distorsionen und
Quetschungen in ca. 50% der Falle ein CRPS auserUhén Frakturen wiederum
dominieren mit 20-40% die distalen Radiusfrakturddabei konnen schmerzhafte
Repositionen, eine Ubermalig lange Ruhigstellund Druckempfinden von Gips und
Verbanden die Entstehung eines CRPS begunstigérepdy, S. 349).

Auch eine familidre Disposition gilt ebenfalls aldglicher Risikofaktor fur die
Entstehung eines CRPS | (vgl. Griepp & Thomas, 1981nach ebd., S. 349).

Pathogenese

Auch die Pathogenese des CRPS ist noch nicht &odgy geklart. In der Literatur sind
verschiedenste Hypothesen oder Erklarungsansatdenden, welche Ursachen fur die
Entstehung des CRPS verantwortlich sein kénneng&imdgliche Hypothesen sind unter

anderen eine Storung des sympathischen Nervensystden Entziindungsreaktion. Aber
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auch eine Beteiligung des zentralen Nervensystemmgsespsychische und genetische
Faktoren werden diskutiert (vgl. Breier, 2009, 5033

3.4 Stadieneinteilung und Verlauf

Der Verlauf des CRPS ist sehr individuell. In d@etatur gibt es unterschiedliche Ansatze
das CRPS in verschiedene Stadien einzuteilen daviigeche Stimmen, die einer Stadien-
einteilung generell widersprechen. So fanden z&d®&mann et al. in einer Studie mit 829
Patienten bei 32 Prozent der Teilnehmer von Begmikalte CRPS, was dem Verlauf in
Stadien widerspricht. Thill & Zumhasch (2010) pkiein daflr, dass eine Stadieneintei-
lung nicht mehr zeitgemalf erscheint und daher mngttr verwendet werden sollte.

Die in der Literatur gangigste Form der Einteiluagdie Stadieneinteilung nach Sudeck,
die bereits aus dem Jahr 1942 stammt. Diese ist zewge umstritten, da Untersuchungen
gezeigt haben, dass die Krankheit nicht immer inwe Sudeck beschriebenen Form
ablauft und nicht jeder Patient alle drei Stadiarctlauft. Zudem differiert die Dauer der
jeweiligen Stadien zum Teil erheblich und auch di@zelnen Symptome kdnnen

variierend auftreten (vgl. ebd. S. 340f.).

Dennoch soll sie hier wiedergegeben werden, dgedieiligen Zustandsbilder noch heute

das therapeutische Handeln bestimmen (vgl. eb@4 5.

Die klassische Stadieneinteilung von Sudeck (19428jaltet sich wie folgt:

Das_akute Stadiurbheginnt etwa sieben bis zehn Tage nach dem auslésdEreignis und
endet nach ca. ein bis drei Monaten. Hauptsachdickieses Stadium durch intensiven,
brennenden, tief und diffus distal der Lasion empknen Spontanschmerz
gekennzeichnet. Neben ddematdser Weichteilschwelhen herabgesetztem Muskeltonus
steht die Hyperthermie der Haut, Hyperhydrose, HHyjhose (Ubermalige
Kdrperbehaarung) im Vordergrund (vgl. Gartner, 200411f.).

Des Weiteren ist die aktive Beweglichkeit der biéénoen Extremitat vermindert. Erste
Zeichen einer fleckigen Entkalkung lassen sich igmtgenbild nach ca. drei bis funf
Wochen finden (vgl. Breier, 2009, S. 341).

Wenn keine Ausheilung des akuten Stadiums erfosghlie3t die ,dystrophische
Phase” oder auch subakute Phasaind kann etwa bis zu einem Jahr dauern. Ezsbdr

vier Monaten nach Krankheitsbeginn ist eine Dydiregestzustellen (vgl. Gartner, 2004,
S. 12). Sie ist als Entgleisung des bisherigen kraitsgeschehens aufzufassen.

Regenerative Vorgange gleiten in degenerative Beazéber. Es kommt zu einem Ruck-
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gang, einer Perpetuierung oder einer VerstarkusgSdbdmerzcharakters, bis hin zu einem
Bewegungs- und Belastungsschmerz, mit oder ohnetiidung (vgl. vgl. Gartner, 2004,
12). Eine Fibrosierung des Odems mit zunehmendetiveak und passiver
Bewegungseinschrankung der Gelenke und eine damibuadene Atrophie der
Muskulatur und Kapsel sind zu erkennen. Die Hauktglanzend, livide bis zyanotisch,
wahrend die Hyperthermie, Hyperhydrose und Hypleose riicklaufig sind (vgl. ebd., S.
12). Die Osteoporosezeichen auf dem Rontgenbild deutlich zu erkennen (vgl. Breier,
2009, S. 341).

Die chronische Phaggatrophische Phase®) ist beziglich der struktereN/eranderungen

am Knochen und an den Weichteilen irreversibel. $& durch Haut- und
Muskelatrophien, Sehnenverkirzungen sowie Gelerddtaphrumpfungen mit Gelenk-
steife und Kontrakturen gekennzeichnet und begeat nach einem Jahr. Dystonien,
Muskelspasmen und Tremor kdnnen das klinische &igdinzen. Der Schmerz dominiert
nicht mehr, macht aber durchaus Beschwerden, daéefig therapieresistent ist (vgl.
Gartner, 2004, S. 12). Im Rontgenbild lassen sichiieser Phase deutlich ausgepragte

Osteoporosezeichen erkennen (vgl. Breier, 20094 §).

3.5 Kilinisches Bild und Symptome

Neben dem Leitsymptom Schmerz wird das CRPS durciireas aus autonomen (vegeta-
tiven und trophischen), motorischen und sensibleédru8gen charakterisiert, deren

Komponenten nicht alle gleichzeitig auftreten massgl. Bove, 2008, S. 206).

Die autonomerstorungen umfassen Schwellungen, vermehrte oderingerte Schweil3-

drisenaktivitdt sowie eine funktionelle Stérung deteriellen Durchblutung und der
Temperaturregulation auf der betroffenen Seite. ekd@m kommt es zu Atrophien der
Haut und des Subkutangewebes, Stérungen des HamMNagelwachstums und fleckiger

Osteoporose.
Die ,Glanzhaut wird nahezu immer mit einem CRPSdaziiert” (Breier, 2009, S. 346).

Die motorischenStérungen auf3ern sich z.B. in Muskelschwéache,uStg@n der Fein-
motorik (Spitzgriff), sekundaren Kontrakturen, fechlagigen Tremor (Halte- oder
Aktionstremor), Plegien, Paresen, neglectahnlich®ymptomatiken und sensiblen
Halbseitensymptomatiken.

.Das klassische Kontrakturmuster beim CRPS zeigie eBeugung im Handgelenk,

Uberstreckte Fingergrundgelenke, verbunden mitckdefiziten in den Fingermittel-
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gelenken* (Maier, Baron, & Frettléh, 2008, S. 1us)d wird als ,Affenhand” bezeichnet
(s. Anhang I, A S. XIII).

Die sensiblenStorungen beinhalten diffuse, tief empfundene &pwthmerzen mit
orthostatischer Komponente, aber auch diffuser Hypyperasthesie und oder Hyp-/

Hyperalgesie.

3.6 Medizinische Diagnostik und Therapie

.Eine exakte Diagnose ist besonders im Anfangsstadder Erkrankung nicht immer
einfach zu stellen, da die Symptome variieren waildvéise auch nur temporéar auftreten
koénnen“ (Breier, 2009, S. 347). Dabei ist eine feitige Diagnosestellung fur den

Heilungsverlauf und die Prognose von enorm hoheleBting.

Fur die Diagnose CRPS missen nach den KriterienAf&, die Punkte 1 bis 4 erfullt
sein:
1. ,Anhaltender Schmerz, der durch das Anfangstrauictat mehr erklart wird.
2. Die Patienten mussen mindestens ein Symptom auser34dfolgenden
Kategorien in der Anamne$erichten:
a) Hyperalgesie (Uberempfindlichkeit fur Schmerzreiz&{yperasthesie"
(Uberempfindlichkeit fur Beriihrung, Allodynie)
b) Asymmetrie der Hauttemperatur; Veranderung der tdeng
c) Asymmetrie im Schwitzen; Odem
d) Reduzierte Beweglichkeit, Dystonie, Tremor, "Panésém Sinne von
Schwéche); Veranderungen von Haar oder Nagelwawohstu
3. Bei den Patienten muss mindestens ein Symptom adgr24 folgenden
Kategorien zum Zeitpunkt der Untersuchwagliegen:
e) Hyperalgesie auf spitze Reize (z. B. Zahnstochhpdynie; Schmerz bei
Druck auf Gelenke/Knochen/Muskeln
f) Asymmetrie der Hauttemperatur; Veréanderung der tdeg
g) Asymmetrie im Schwitzen; Odem
h) Reduzierte Beweglichkeit, Dystonie, Tremor, "Panésém Sinne von
Schwéche); Veranderungen von Haar oder Nagelwanhstu
4. Eine andere Erkrankung erklart die Symptomatik mnidhinreichend.
Differenzialdiagnostisch missen insbesondere falgerkrankungen, die ein
CRPS vortduschen kénnen, durch u.a. laborchemisdhé&ersuchungen
ausgeschlossen sein: Erkrankungen des rheumatisdrerenkreises, Entzln-
dungen (z. B. erregerbedingte Arthritiden, InfekBa nach chirurgischen Ein-
griffen, Polyneuritiden oder Radikulitiden), throodmbolische Erkrankungen,
Kompartment- und Nervenkompressionssyndrome* (vWMF-Leitlinie,
2008, 1).

Komplizierend ist anzumerken, dass ein Teil diegenannten Erkrankungen auch ein
CRPS auslésen kann (vgl. ebd., 1).

Des Weiteren werden apparative Diagnoseverfahrem Rdntgen, CT, MRT, Drei-

Phasen- Szintigraphie, Messung der Nervenleitgeschgkeit, Infrarottherapie,
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kontorollierte Thermoregulation und Sympathikuskbxen zur Bestatigung der Diagnose
eingesetzt. Aufgrund ihrer zu niedrigen Sensitivgiaad sie aber nicht geeignet, ein CRPS
auszuschliel3en (vgl. AWMF-Leitlinie, 2008, ).

Die medizinische Therapie des CRPS lasst sich & Bsreiche unterteilen. Auf der einen

Seite steht die Pharmakotherapie und auf der andaite die interventionelle Therapie.

a) Pharmakotherapie
Zur Behandlung des CRPS werden viele verschiedeadiKdmente eingesetzt. Dabei
steht immer die analgetische Therapie im Vordergrum Anfangsstadium wird die Er-
krankung mit Kortison behandelt. Weiterhin werdévedse Analgetika verabreicht. Diese
orientieren sich an dem WHO- Stufenschema chroars8bhmerzzustande. Dabei soll mit
geringer Dosierung ein moglichst schmerzfreier @ndterreichet werden. Auf der ersten
Stufe stehen periphere Analgetika, wie Paracetaog@r Diclofenac. Die peripheren
Analgetika werden in der zweiten Stufe mit niedéepten Opiaten (z.B. Tramadol)
kombiniert. Kénnen auch diese Medikamente keines@&esg der Schmerzen erzielen,
mussen Medikamente der dritten Stufe eingesetztlemerbei denen es sich um eine
Kombination peripherer Analgetika und hochpotergriate handelt. Zu ihnen gehort
unter anderem Morphin. Beim Einsatz starker Opimsteht ein hohes Risiko, dass die

Patienten resistent oder sogar ,abhangig“ werdgh Gartner 2004, S. 23).

Die Patienten erhalten in aller Regel einen Schplanz der aus einer festen Basismedika-
tion und einer Bedarfsmedikation besteht. Diesed wiandig in Zusammenarbeit mit dem
behandelnden Arzt kontrolliert und wenn nétig aué deranderten Bedurfnisse des

Patienten abgestimmt und erneuert (vgl. ebd., . 23

Die medikamentdse Therapie zielt darauf hin, dass &chmerzkreislauf rasch
unterbrochen wird, um groRere Funktionsausfallevertnindern. Dariiber hinaus soll sie
die vorherrschende Entziindungen hemmen, Odemeieeelnzdie Durchblutung fordern

und die Entkalkung der Knochen aufhalten oder zdeshhinauszdgern.

b) Interventionelle Therapie
In der Fachliteratur wird eine Vielzahl intervemedler Therapien beschrieben. Da diese
jedoch nicht grundlegender Bestandteil der Arbigitl swerden diese im Folgenden nicht
ausfuhrlich erlautert, sondern der Vollstandigkeilber einige Mal3hahmen aufgezabhilt:
Sympathikusblockade (Blockade des Ganglion steflatit Lokalanasthesie); GLOA
(ganglionare lokale Opioidanalgesie im Bereich @eenzstrangs); Intravendse regionale

Sympathikusblockade durch die Gabe von Guanethi@imyurgische (praganglionare)
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Sympathektomie; Stimulationstechniken (Tens, Ruclaksstimulation); Medikation auf

spinaler Ebene; DMSO (Dimethylsulfoxid, z.B. ale@e).

Fur alle diese Therapiemdglichkeiten gibt es wisskaftlich rationale und randomisierte
Studien. Die Wirksamkeit konnte in den meisten dfélhicht generell Uberzeugen (vgl.
AWMF-Leitlinie, 2008, 1)).

Interdisziplindre Therapie beim CRPS:

In der Literatur wird durch zahlreiche Autoren lggledass eine interdisziplindre Therapie
der zentrale Aspekt fir eine erfolgreiche Theralgie CRPS ist.

.Die multifaktoriellen Symptome des CRPS, die Auswngen auf physischer,

emotionaler und kognitiver Ebene erfordern einen Itimodalen Behandlungs-

ansatz" (Allgower, 2011, S. 18). Breier schreibt020 dass nur eine unverzigliche,
konsequente und interdisziplinare Behandlung zufoldefihren kann. Die Zusammen-
arbeit eines qualifizierten, erfahrenen, koordit@ierund motivierten Behandlungsteams
mit dem Patienten ist dazu unverzichtbar. Des Wateist die Mehrzahl frustraner

Behandlungsverlaufe auf eine nicht praktizierte rodar unzureichende Kooperation
zwischen Arzt, Psychologe und Physiotherapeut karifhren. Insofern handelt es sich
beim CRPS um ein Krankheitsbild bei dem sich dieal@it einer interdisziplinédren

Kooperation beweisen muss (vgl. Frettloh, Maier&arzer, 2011, S. 535).

In einer prospektiven Studie mit CRPS-Patienten rkem Singh et al. zu dem Schluss,
dass die Physiotherapie und die Ergotherapie egneflen Beitrag zu interdisziplindren
Therapie leisten (vgl. Thill & Zumhasch., 2010 8%.

.Die Therapie des CRPS erfordert einen differertererund koordinierten Einsatz ver-
schiedener medizinischer, psychologischer und physiapeutischer Methoden. Wie bei
keinem anderen Krankheitsbild ist es entscheidene won den individuellen Gegeben-
heiten abzuleitende Abfolge der Therapiemal3nahniezulealten“ (Frettloh & Maier,
2007, S. 499).

Eine adaquate Therapie kann jedoch erst nach dgmbsestellung durchgefuhrt werden.
Wie Junge (2009) in ihrer Dissertation beschredotplgt diese noch immer oft zu spét.
Aus der Erfahrung der Autorin in der Praxis kansthigt werden, dass der Weg bis zur
Diagnose CRPS meist sehr lang ist. Die Patientealten ihre Diagnose in der Regel erst,
wenn sie den Bereich der stationdren Behandlungitbererlassen haben und ambulant

weiter versorgt werden.
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Das interdisziplinare Vorgehen erfordert bei derhd@wlung dieser Erkrankung
Kreativitat, Geduld und Flexibilitat (vgl. HardeR001, {). Eine standige Kommunikation
und Kooperation zwischen behandelnden Arzten uretdfieuten ist unumgéanglich. Der
Patient wird, im Sinne vo8hared Decision Makingn die Planungen und Entscheidungen
bezuglich der Therapie mit einbezogen. Nach der AfAIMitlinie liegt der Sinn jeder

CRPS Therapie darin, die Kontrolle tber die schimfte Extremitat wieder zu erlangen.

3.7 Psychotherapie

Bisher ist noch nicht geklart, ob pradispositioarete psychische Stérungen in
Kombination mit dem Schmerz das typische Bild eishsonischen Schmerzpatienten
ergeben oder, ob die psychischen Verdnderungersedsndare Konsequenz auf die

chronischen Schmerzen entstehen (vgl. Stengg, P&agemer, 2003, S. 59).

Daher hat die psychotherapeutische Behandlung eineimen Stellenwert in der

interdisziplindren Therapie des CRPS. In den pyarapeutischen Sitzungen werden
dem Patienten angemessene Verhaltensstrategierttediromd versucht sein Krankheits-

verstandnis, welches fur den Heilungsverlauf voorerer Bedeutung ist, zu fordern. Mit
Hilfe von Entspannungs- und Biofeedbackverfahreerhdltensanalysen und -tbungen
sowie kognitiven Interventionen wird die Uberwinduder Bewegungsangst unterstiitzt
(vgl. Breier, 2009, S. 378) (vgl. AWMF-Leitlinie 0P8, 1)).

3.8 Ergotherapie und Physiotherapie

In der Literatur werden die physiotherapeutisched ergotherapeutischen MalRnhahmen
oftmals getrennt dargestellt. Da sie jedoch daglyteZiel verfolgen und die Malinahmen,
bis auf einige spezielle Techniken, nicht eindewgiiger der beiden Berufsgruppen zuzu-
ordnen sind, wird im Folgenden von der therapeliisdBehandlungesprochen.

Die Behandlung der CRPS-Patienten stellt die Thearegm vor eine anspruchsvolle Auf-
gabe, da die Therapie an die individuellen und siémdig verdndernden Gegebenheiten
und Bedurfnisse des Patienten, unter Beachtung EBlienen der ICF, angepasst werden
muss. Die Compliance des Patienten sollte bestmoglich geférdert werden, eine
erfolgreiche Therapie zu ermoglichen. Die Therapgs CRPS ist meist sehr langwierig
und die Fortschritte sind nur sehr gering und kaiohtbar. Daher sollten realistische Ziele
und eine adaquate Zeitplanung aufgestellt werdeme Eeduktion der Schmerzen und des
Odems sowie eine funktionelle Wiederherstellungeat&rankten Extremitat, stehen dabei
im Vordergrund (vgl. Frettloh & Maier, 2007, S. 491n diesem Punkt sind sich die
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verschieden aufgebauten Therapien einig (vgl. Bailumhasch, 2010, S. 10). Weiterhin
bereitet die therapeutische Behandlung durch ABxtivities of daily livingjTraining und
berufsbezogenes Training auf eine Wiederaufnahmbateflichen Tatigkeit vor. Eine der
wenigen syndromspezifischen Interventionen die lgréich zur Anwendung gebracht
werden, ist die Spiegeltherapie. Dabei wird versudie verletzte oder verlorene
Extremitat wieder in das Korperbild zu integriereml. Frettloh, Maier & Schwarzer,
2011, S. 535). Die wichtigste Regel bei der Behamgllvon CRPS-Patienten besagt, dass
jede MalRnahme kontraindiziert ist, die zu einer@me der Schmerzen und des Odems
fuhren (vgl. Frettloh & Maier, 2007, S. 491).

Zu Beginn der CRPS-Behandlung steht, wie bei jedarmderem Krankheitsbild, ein
allgemeiner Befund. In der Anamnese wird besondach moglichen Auslosern fir das
CRPS geforscht. Wahrend der Inspektion und Paipatiod Hauttemperatur, Atrophien
und Hautfarbungen mit der zur nichtbetroffenen &Seit vergleichen. Zusatzlich wird das
Ausmaf der Odeme durch Umfangs- oder Volumenmeskastgehalten. Die Schmerz-
bewertung erfolgt beispielsweise mit Hilfe der \@Han Analogskala (VAS). Zusammen
mit dem Patienten wird eine genaue Schmerzanalysghgefthrt und Uberlegt, wie fur
den Patienten eine bestmogliche und vor allem glitiée Situation geschaffen werden
kann, um mit der derzeitigen Situation zurecht ammkien. Des Weiteren wird die
Muskelkraft z.B. durch die MuskelfunktionsprafunglKP) und die Beweglichkeit, z.B.
durch Winkelmessungen, sowohl des betroffenen abeh der angrenzenden Gelenke,

gemessen und dokumentiert (vgl. Breier, 2009, Sff35

Wahrend der Befundaufnahme sind alle Ebenen der zGFbeachten. Denn nicht
Einschrankungen der Korperfunktion und Koérpersuwdm, sondern vor allem der
Aktivitaten und Partizipation spielen fur die Paten eine wichtige Rolle.

Wie bereits unter 3.4 beschrieben orientierten ggh Behandlungsmal3hahmen im

Folgenden an der Stadieneinteilung nach Sudeck.

Zu beachten ist dabei, dass die Ubergange dereBtélaiRend sind und nicht jeder Patient
jede einzelne Phase durchlauft. Auch zeitlich lobtet gibt es variable Angaben, wie
lange der Patient in welcher Phase verbleibt. Déspeechend muss die Behandlung

befundorientiert durchgefihrt werden.

Im akuten Stadiumdient die Therapie in erster Linie zur Schmerzibehang, zur

Reduktion des Odems und der Hyperamie. Dazu kom@®nahmen wie Hochlagern,

Kompression, retrograde ausstreichende  Massagen,lteb€Bandlungen  und
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Lymphdrainagen zum Einsatz. Des Weiteren werdemgén zur Desensibilisierung, z.B.
durch kihle Linsenbader, und zur Anbahnung und éforth physiologischer Bewegungen
angeleitet. Aktive und passive Mobilisationsteclenmikunterhalb der Schmerzgrenze sind
indiziert, soweit der Patient diese toleriert. Ciagewendeten MalRnahmen dirfen in
keinem Fall die Schmerzgrenze uberschreiten undzsoeiner therapiebedingten

Verstarkung der Schmerzen fuhren (vgl. Breier, 283861ff.).

In der subakuten/ dystrophische Phatht weiterhin der Schmerz im Vordergrund. Ziel

in dieser Phase ist es, die vegetative Dysregulattechmerzhafte Versteifungen und
Kontrakturen zu behandeln. Ein weiteres Ziel ist Wiiedererlangung der physiologischen
Beweglichkeit und Kraft in der betroffenen Extre@itPraktisch werden hierzu Warme-
behandlungen zur Unterstitzung der aktiven und iyssMobilisation, kraftigende
Ubungen sowie ADL- und berufsbezogenes Trainingcllyefihrt. Eine begleitende
Schienenbehandlung in der therapiefreien Zeit wahts ist moglich. Der Patient wird auf
die Wiederaufnahme seiner beruflichen Tatigkeitoeoeitet. Aus diesem Grund muss die
Verbesserung der Kraft und Ausdauer fokussiert arerd

Die dritte Phaseielt darauf ab, den Patienten sozial und berufliebdereinzugliedern.
Schmerzen sind weiterhin zu vermeiden, um ein eéeseAufflackern der Erkrankung zu
verhindern. Die Beweglichkeit und Trophik der b#enen Extremitat ist zu erhalten und
verbessern. Falls die Schmerzsituation es zuldsst Fraktions- und Mobilisations-
behandlungen indiziert. Dementsprechend sehen digénhmen eine aktive und passive
Mobilisation, auch gegen Widerstand, Anleitung zntdpannung und eine berufs- und
alltagsbezogene Rehabilitation vor (vgl. ebd., &f3.

An speziell physiotherapeutischen Techniken sinch Aeispiel Haltungsschulung, evtl.
Gangschulung, PNF, Manuelle Therapie, Hydrotherapeldenkrais, Elektrotherapie,
Crainiosakrale Therapie, Funktionelles Trainingm&stgger, funktionelle Bewegungs-

lehre nach Klein-Vogelbach sowie Massagetechnikemnnaenden (vgl. ebd., S. 374).

Orlemans et al. konnten 1999 in einer randomisiektantrollierten klinischen Studie die
hohere Effektivitdt der Physiotherapie und zu ggnen Mal3e die der Ergotherapie, im
Vergleich zur sozialen Betreuung, eine signifikagdRere Verbesserung auf der
Funktionsebene belegen (vgl. Thill & Zumhasch, 2(8.08).

In einer prospektiven Studie mit CRPS-Patienten rkem Singh et al. zu dem Schluss,
dass die Physiotherapie und die Ergotherapie egneflen Beitrag zu interdisziplinaren
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Therapie leisten (vgl. Thill & Zumhasch, 2010, $. & friher im Krankheitsverlauf mit
der Physiotherapie begonnen wird, desto erfolgegiddt sie.

Uher et al. fihrten im Jahr 2000 eine randomisigmespektive Pilotstudie mit 35
ambulanten Patienten durch. Sie verglichen die dpheeffekte manueller Lymphdrainage
in Kombination mit Physiotherapie, mit einer Konlgouppe, welche ausschlief3lich mit
Physiotherapie behandelt wurde. Bei der Kontrotguchung zeigte sich eine im Langs-
schnitt signifikante Verbesserung beider GruppendEnziell gaben jedoch die Patienten
der Interventionsgruppe eine hdhere Schmerzlindeam Schwellung, Temperatur und
Bewegungsumfang verbesserten sich bei beiden Gnuppgleichen Mal3e (vgl. Uher et
al., 2000, 7).

Im Folgenden wird mit der Spiegeltherapie ein zdetr Verfahren fir die physiothera-
peutische Behandlung des CRPS dargestellt. Da pieg8therapie jedoch haufig nicht
selektiv, sondern als Bestandteil, bzw. als drittease, dedMotor Imagery Programs

(MIP) von Moseley eingesetzt wird, wird auch diese né&hnidutert.

3.8.1 Spiegeltherapie nach Moseley

Der Spiegel als Therapiemittel wurde erstmals 1€86ch Ramachandran & Rogers-
Ramachandran erwdhnt und stellt damit eine relateue Behandlungsform dar.
Ursprunglich stammt diese Therapie aus der Behagdluon teilamputierten und
Hemiplegie Patienten (vgl. Grinert & Grunert-PIIa311, S. 1802).

Bei der Spiegeltherapie handelt es sich um eimfertisches Behandlungsverfahren mit
.verhaltenstherapeutischen Elementen” (vgl. AWMEHRtirge, 2008, ). Dieses hat zwei

unterschiedliche Wirkungsweisen. Einerseits sok silas Zusammenspiel zwischen
Sensorik und Motorik auf kortikaler Ebene normalisn und anderseits die Angst im
Umgang mit der schmerzhaften Extremitat reduzi¢vgh AWMF-Leitlinie, 2008, 1)).

Basis fur die Spiegeltherapie ist die neuronalest2iddt der Reprasentation auf der
GroB3hirnrinde. Es werden ein motorischer und eimssescher Homunkulus

unterschieden. Der sensorische Homunkulus wirdbhildung 1 dargestellt. Beim CRPS
kommt es schmerzbedingt zu einer Deafferenzierumysomit zu einer Verédnderung und
Umstrukturierung des sensorischen Homunkulus. Deeetbende Gebiet wird auf dem
Homunkulus ausgeschaltet und durch Nachbarareaemaimmen (vgl. Breier, 2009, S.

377). Es wurden Einschrankungen der Kkortikalen &srtation der betroffenen
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Extremitat im somatosensorischen Kortex sowie eirandertes Kérperschema gefunden.
(vgl. Moseley, 2004, zit. nach Breier, 2009, S. 855).

Abbildung 1: Der sensorische Homunkulus

Quelle: Blutner, R. (2009). Abgerufen am 13.08.204®h: http://neurocritic.blogspot.de/2009/08/new-
clitoral-homunculus.html

Funktionelle Magnetresonanzuntersuchungen zeigess €s flr die betroffene Extremitat
zu einer Schrumpfung der Reprasentation auf demmgpen sensorischen Kortex (vgl.
Thill & Zumhasch, 2010, S. 12) kommt und beispied®sg zu einer Verschiebung der
Handreprasentation in Richtung Lippe fuhrt (vglvBp2008, S. 206).

Da eine Beteiligung des zentralen Nervensystemselts wahrscheinlich gilt, wird die
Spiegeltherapie seit einigen Jahren zur Behandiunthzur Aktivierung der betroffenen
Extremitat bei CRPS Patienten angewendet (vgl.eBr@09, S. 359).

Ziel der Spiegeltherapie ist eine Verbesserung Flanktion und eine Linderung der
Schmerzen. Sie darf wahrend und nach der Durchfighdie Schmerzen nicht verstarken.
Da es sich bei der Spiegeltherapie um einen Lep®ss handelt, sind die Patienten
entsprechend ihrer Diagnose aber auch danach aéklanyob sie in der Lage und bereit
sind, sich auf einen solchen Lernprozess einzutasse

Fur die Durchfuhrung ist es wichtig, dass der matigber die neurophysiologische
Zusammenhange und die Wirkungsweise der Spiegefileeaufgeklart wird. Es wird ein
individuelles Heimprogramm fur den Patienten aufgjés Der Verlauf wird in einem

Tagebuch dokumentiert und genutzt um Anpassungeh Sieigerungen der Therapie
vorzunehmen. Die Spiegeltherapie sollte moéglichsthAeitig eingesetzt werden, um den

Circulus vitiosus zu unterbrechen (vgl. ebd., $)37
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In Fallserien sind gute Effekte der alleinigen $pitherapie bei CRPS beschrieben,
jedoch steht ein endgultiger Effektivitdtsnachweash aus (vgl. Thill & Zumhasch, 2010,
S. 12). Als alleinige Therapieform ist die Spiegetapie nur bei akuten CRPS-Patienten
wirksam, wie McCabe et al. 2003 in einer kleinemtkollierten Studie bewiesen. (vgl.
AWMF-Leitlinie, 2008, ).

Wie bereits erwéhnt, wird die Spiegeltherapie datient selektiv sondern als Bestandteil,
bzw. als dritte Phase, d&dotor Imagery Programs (MIPyon Moseley eingesetzt und

dieses im Folgenden naher erlautert.

3.8.2 Motor Imagery Program (MIPhach Moseley (2005)

Das Programm besteht aus drei Phasen, die je zweh&4 umfassen und in denen von

den Patienten unterschiedliche Aufgaben gel6st evendiissen.

1. PhaseRecognisélinks- rechts Erkennen)
In der ersten Phase werden dem Patient Bilders&uwiften, Fotos etc. von (evtl. den
eigenen) Handen gezeigt (bei CRPS der oberen Exét@mEr soll schnellstmdglich
erkennen, ob es sich um eine linke oder rechte Handelt.
Durch das alleinige Erkennen wird der pramotorisdkertex ohne den primaren
motorischen Kortex des Patienten aktiviert.
Hierbei konnen die Anzahl der Bilder, die Geschwgkdit, die Art der Bilder und die
Umgebung in der sich der Patient befindet varimv. zu trainingszwecken verandert
werden.

2. Phase: Mentale Bewegung/ Bewegung vorstellen
In der zweiten Phase soll der Patient dann versyckeine betroffene Extremitét
gedanklich in die Position des gezeigten Bilde®uangen. Hierbei steht die Prazision und
nicht die Schnelligkeit der gedanklichen Ausfuhrumgvordergrund.
Je nach Trainingsstand kann es sich um einfache katheplexe Bewegungen mit unter-
schiedlichen Ausmalfien, Anzahl, Geschwindigkeit auér zusatzlichen Gegenstanden
oder Gewichten handeln.
In dieser Phase wird sowohl der pramotorische Ikoals auch der primare motorische
Kortex aktiviert.

3. Phase: Spiegeltherapie
In der dritten Phase kommt die ,eigentliche” Spldggapie zum Einsatz. Der Patient legt
hierbei seine betroffene Extremitat hinter einere§g. Er sieht nun das Spiegelbild seiner

gesunden Hand. Zuerst wird nur die Bewegung detralateralen (nicht betroffenen)
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Hand im Spiegel beobachtet. Spater werden, wennlichdgdie Bewegungen und
Positionen der gezeigten Bilder bilateral und symniseh eingenommen und dabei das
Spiegelbild beobachtet. Hierbei sollte nach Modtahdie Ausfiihrung der Bewegung mit
beiden Handen symmetrisch sein, da dies eine eneiskrepanz zwischen visuellen
Feedback und der motorischen Ausfiihrung verhindert.

Auch in dieser Phase besteht die Moglichkeit digadkh der Bewegungen, die Geschwin-
digkeit, das Bewegungsausmal3, die Komplexitdt dewegungen, die Umgebung zu
variieren, mit Gewichten zu arbeiten und die bétrd Seite mit zubewegen oder nicht.
Wie in der zweiten Phasen kommt es zu einer Aktivig des pramotorischen Kortex und
des priméaren motorischen Kortex. Die Patientenepimeist genau wann sie den Spiegel
nicht mehr brauchen (vgl. Breier, 2009, S. 378).

In zwei randomisierten kontrollierten Studien kannMoseley 2004 und 2006 die
Effektivitat desMotor Imagery Programs (MIPbei CRPS-Patienten belegen. Er zeigte
daruber hinaus, dass eine Wirksamkeit nur erreigtd, wenn das Programm in der von
ihm beschriebenen Reihenfolge durchlaufen wird.(Vgill & Zumhasch, 2010, S. 13f.).

Im chronischen Stadium zeigte sich 448 somit effektiver.

Bislang gibt es fir die Physiotherapie keine klaRinhtlinien fir die Behandlung von
CRPS-Patienten. Aus dem aktuellen Stand der Fomgckugibt sich somit, dass weiter
geforscht werden muss, um die ungeklarte Atiologied Pathophysiologie des
Krankheitsbildes aufzudecken und eine evidenzlasierherapie des CRPS zu

ermoglichen.

3.9 Aktueller Forschungsstand im Hinblick auf chronische Erkrankungen und den

Patient View

In den vergangen Jahren wurden vermehrt Stimmeh deln dem Patient View zu

widmen. So schreibt z.B. Schaeffer (2009), dassrigderlich ist ,dem Gestaltwandel
und der Ausdehnung der Verlaufsdauern chroniscliankfeiten mehr Aufmerksamkeit
zu widmen und die mit ihm auf subjektiver Ebenehengehenden Herausforderungen
intensiver als bislang zum Gegenstand theoretisaivet empirischer Auseinander-
setzungen zu erheben” (S. 41). Sie fordert weitede Perspektive und die Problemsicht
der Betroffenen in den Mittelpunkt von Studien zellen und die subjektiven Realitaten
der Erkrankten empirisch zu beleuchten. Diese Rorsgstradition ist in Deutschland

noch sehr rudimentar ausgebaut (vgl. Schaffer, 28091).
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Beim Durchsuchen z.B. der Datenbank Springerlinkdeno 33 Ergebnisse zum Begriff
»Patient View“gefunden. Diese stammen grofdtenteils aus dendBereder Gerontologie

und Geriatrie sowie aus der Psychologie.

Weiterhin gibt es diverse Forschungen zu anderemongdthen Erkrankungen und
Schmerzpatienten im Allgemeinen. So untersuchten Beispiel Frettloh et al. (2009)
Kerndaten von mehr als 10000 Patienten aus deutsdwmerztherapeutischen
Einrichtungen. Da in dieser Untersuchung u.a.RbEan Disability Index (PDIl)eingesetzt

wurde, kdnnen die Ergebnisse dieser Studien zurh flieidiese Arbeit herangezogen
werden. Bislang existieren in der Literatur keineidsen oder Erkenntnisse Uber den

Patient Viewon CRPS-Patienten.

4. Methodische Grundlegung

4.1 Darstellung des Forschungsdesigns

Da es in der Literatur bislang keine Studien odeweBntnisse Uber die Perspektive von
CRPS-Patienten auf ihre Erkrankung gibt, moéchte Barscherin der allgemeinen
Forderung von Schaeffer nachgehen und im Folgerdegben, wie CRPS-Patienten ihre
Erkrankung und ihre Krankheitssituation sehen, siediese bewaltigen und wie sie ihr
Leben trotz und mit chronischer Krankheit meistergl. Schaeffer, 2009, S. 18). Dabei
soll der Fokus auf die beiden Bereiche ,Leben raitiErkrankung” und ,die Versorgungs-
realitat” gelegt werden. Im Bereich Leben mit dekrBnkung werden die Teilbereiche
Schmerz, Beruf und Arbeitsfahigkeit sowie Alltagdubhebensqualitat beleuchtet. Im
Bereich der Versorgungsrealitat wird vertieft aid (pbhysio-) therapeutische Versorgung

eingegangen.

4.1.1 Forschungsziel
Auf Basis der in Kapitel 2 und 3 dargestellten tieéischen Hintergriinde und der
Relevanz des Themas lasst sich die folgende Fangshage formulieren:

Wie gestaltet sich der Patient View von Menschdndein CRPS? Wie sehen Sie ihr

Leben mit der Erkrankung und die Versorgungsre#dita

Um die Forschungsfrage zu beantworten sollen, wié.1 bereits genannt, verschiedene

Schwerpunkte gesetzt werden und dabei die folgehigpothesen Uberprift werden:
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1.Schwerpunkt: Das Leben mit der Erkrankung
Hypothese A:
Menschen mit dem CRPS sind durch die Erkrankungdemddamit verbundenen
Schmerzen in ihrem Lebensalltag und ihrer Lebenggtiatark eingeschrankt.
Hypothese B:
Je langer der Zeitraum von der ausldésenden Sitadtie hin zur Diagnosestellung
dauert, desto hoher ist die Wahrscheinlichkeit, sdase Betroffenen hinterher

arbeits- und/ oder erwerbsunfahig werden.

1.Schwerpunkt: Die Versorgungsrealitat
Hypothese C:
Die Physiotherapie hat einen hohen Stellenwert ier dnterdisziplinaren
Versorgung von CRPS-Patienten und stellt auch f@rBektroffenen eine zentrale
Rolle dar.
Hypothese D:
Die Anwendung von therapeutischen Behandlungsveriamit ,verhaltensthera-
peutischen Elementen“ wie der Spiegeltherapie wird der Praxis noch
unzureichend eingesetzt, obwohl deren Wirksamkdaitargd mehrerer Studien

belegt wurde.

Im Rahmen dieser Arbeit soll die oben genannte dé3tafjung untersucht und dazu die

angefuhrten Hypothesen verifiziert bzw. falsifizieerden.

4.1.2 Forschungsmethode

Grundsatzlich beschreibt Diekmann (2012), dass ndeh Art der Kommunikation
zunachst drei Typen von Befragungen unterschiededen konnen:

o das personliche ,Face-to-Face"-Interview,

0 das telefonische Interview,

o die schriftliche Befragung (vgl. S. 437).
Um das genannte Ziel zu erreichen wurde die Methdele schriftichen Befragung
ausgewahlt.
Diese bietet Vorteile, wie eine kostengunstige Diitbrung, einen geringen Personalauf-
wand und die Mdglichkeit viele Personen gleichgetti befragen (vgl. Atteslander, 2010,
S. 157). Weiterhin sind die Daten quantitativ guszuwerten. Alternativ wéare eine mind-

liche Befragung beispielsweise in Form eines stnigtten Interviews maoglich gewesen.

Verena Salingré 23



Patient View- Die Sicht von CRPS- Patienten aufldglsen mit der Erkrankung und die Versorgungsté&alit

Hiervon wurde jedoch aufgrund des hohen Zeitaufwantbei gleicher Anzahl an
Befragten abgesehen.

Aus einer aktuellen Gesundheitsstudie der Kommuioiksagentur MSL Germany und
dem Institut fir Markt- und Kommunikationsforschugopos mit 1002 Befragten (2011)
geht hervor, dass 69% der chronisch Kranken aldshrinformationen zu Gesundheits-
themen suchen. Die wichtigste Quelle in der Gruggechronisch Kranken ist mit 99%
das Internet. Fast jeder zweite chronisch Krani@8oyliest Blogs anderer Patienten Uber
Erfahrungen und Therapieerfolge. Der informiertéidPd ist wichtig flr eine erfolgreiche
Therapie, sagen 54% der befragten chronisch Krar{kgh MSL-Gesundheitsstudie,
2011, S. 8).

Chronisch Kranke haben demnach ein bedeutend &hdmresse als gesunde Menschen
daran, ihre Therapien und Behandlungen zu versteBewertungen uUber Arzte und
Krankenh&duser im Internet zu lesen und sich mieesrd Patienten Uber Nebenwirkungen
und Behandlungsmaglichkeiten auszutauschen (vdl, &o 8).

Da gerade fur chronisch Kranke die Kommunikatioerudas Internet wichtig ist, hat sich
die Forscherin fur diese Erhebung bewusst fir diethdde der Online-Befragung
entscheiden.

Eine Online-Befragung bietet nach Diekmann (2012522f.) unter anderen folgende
Vorteile:

o Schnelligkeit: Sie sind schnell durchgefihrt unde ddaten werden sofort
abgespeichert.

o Kosten: Online-Befragungen sind kostenguinstig, dat&n fir den Druck und den
Versand der Fragebogen entfallen.

0 Aufzeichnung von Befragtenverhalten: Reaktionen loefragten Personen beim
Ausflllen des Online-Fragebogens kdnnen registwertden und z:B. angeben wie
viele Personen den Fragbogen nur anschauen, oltte rar eine Frage zu
beantworten. (vgl. Diekmann, 2012, S. 523f.). Od&. wie viele der Personen
nach der Beantwortung einiger Fragen abbrechen.

Bei der fur diese Arbeit durchgefiihrten Studie redinds sich um eine Querschnittstudie.
Mit Querschnittstudien verschafft man sich einenetblick - zum Beispiel Uber den
Gesundheitszustand der Bevdlkerung, Uber Risikofekt zu Krankheiten oder auch
daruber, wie (in diesem Fall) Patienten ihre Erkuang sehen (vgl. Mehrholz, 2010, ).
Querschnittstudien nennt man auch Surveys. Sie aimel einmalige Bestandsaufnahme

von einem bestimmten Merkmal in einer vorher defitgn Zielgruppe. Querschnittstudien
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gehdren zum Typ der deskriptiven Studien und siad die Versorgungsforschung
geeignet. Querschnittstudien liefern Aussagen #Hmsonen unter aktuellen und realen
Bedingungen. Somit sind solche Studien im RahmerVdesorgungsforschung geeignet,
um zum Beispiel Uberversorgung- oder Unterversoggbastimmter Leistungsbereiche
des Gesundheitswesens festzustellen (vgl. MehrB61), ).

Querschnittstudien sind Momentaufnahmen, da manDdien nur zu einem Zeitpunkt
erhebt. Im Vergleich zu anderen Studienformen siadnit wenig Aufwand durchfuhrbar,
ethisch gut vertretbar und kostengunstig. Nacktail Querschnittstudien ist, dass sie viele
Biasquellen haben, die zu Verzerrungen des Ergstmifiihren. Zudem kann man aus
ihnen keine kausalen Schlussfolgerungen ziehen ébgl., 7).

Der Fragebogen soll eine moglichst qualitativ gitsseinandersetzung mit der Thematik
gewahrleisten und so zu einer guten Qualitat deanBeortung der einzelnen Fragen
beitragen. ,Objektivitat, Reliabilitat und Validitdsind Anspriche denen das Mess-
instrument ,Fragebogen“ in mdglichst hohem Mal3eedatr werden sollte” (Diekmann,
2012, S. 437).

Nach dem Durchsuchen mehrere Datenbanken wie pybmediine und Springerlink,
konnte zum Teil auf bereits existierende standemdes Erhebungsinstrumente zuriickge-
griffen werden. Teile den Deutschen Schmerz-FragehdDSF) und dePain Disability
Index(PDI) wurden in die Erhebung d@satient Viewmit einbezogen.

4.2 Datenerhebung

4.2.1 Erhebungsumfang

Um denPatient Viewder CRPS-Betroffenen darzustellen wurden im Ienach Selbst-
hilfegruppen und Foren gesucht, in welchen sichuealktviele Betroffene uber ihre
Krankheit austauschen. Es wurden bewusst Gruppsgeaucht, die aktiv im Internet
agieren, um einen moglichst barrierefreien Zugang Befragung zu schaffen.
Letztendlich wurde zu vier verschiedenen Gruppemtiki aufgenommen. Zwei der
Gruppen befinden sich im sozialen Netzwerk Facepaidk ,Morbus Sudeck CRPS*-
Gruppe und ,info. CRPS*. Bei der ,Morbus Sudeck CRB8ippe handelt es sich um eine
geschlossene Gruppe (Zutritt wird nur selbst Bé&radn gewahrt und bedarf der Erlaubnis
durch die Administratoren) mit ca. 115 Mitglied&tdénd 25.6.2013). Als zweite Gruppe
wurde ,info.CRPS* ausgewahlt, welche als gemeinitlitiae Organisation gefuhrt ist und
zu der jeder Facebook-Nutzer freien Zugang hatweket werden beide Gruppen jeweils

durch zwei Betroffene. Jeweils einer der Administran stellte sich als Ansprechpartner
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zur Verfugung und sicherte der Forscherin die Unitkzung fiir die anstehende Befragung
zu. Neben den Gruppen im sozialen Netzwerk Facebaokien zwei im Internet aktive
Selbsthilfegruppen in Bremen und Meil3en kontakti&dwohl die Ansprechpartner der
.~Sudeck Selbsthilfe* in Bremen als auch der ,Sdiligruppe Morbus Sudeck
Meil3en“ zeigten sich von Beginn an sehr interessied kooperativ. Die jeweiligen
Ansprechpartner fungierten dabei als Vermittleden Selbsthilfegruppen und leiteten den
Link zum Fragebogen an ihre Mitglieder weiter. Deknsprechpartner der
Selbsthilfegruppe in Bremen stellte den Link zudsmrhdie Startseite des Internetauftritts,
sodass auch andere Externe auf die Umfrage aufamargemacht wurden, welche nicht
Mitglied dieser Selbsthilfegruppe sind. Zudem mtddesich im Verlauf der Studie weitere
interessierte Betroffene und fragten an, ob sieldek in Foren posten durfen, in welchen
sie sich mit gleichgesinnten austauschen. Um eirigliolhst groRe Stichprobe zu

bekommen, stimmte die Forscherin diesem Vorschdeudkehd zu.

4.2.2 Konstruktion des Fragebogen
An dieser Stelle wird die Konstruktion des Fragedregnaher dargestellt.

Bei der Konstruktion des Fragebogens wurden formahel inhaltliche Strukturen

bertcksichtigt. Fur die Beantwortung des Fragebsgearde eine Bearbeitungszeit von
ca. zwanzig Minuten kalkuliert. Eine langere Zgitth effizientere Ergebnisse ermdglicht.
Aufgrund der Gefahr des Abbruchs wurde hiervon abgen. In dieser Zeit sollte versucht
werden den komplexen Themenbereich des Lebensemit@RPS und seiner Versorgung

aufzugreifen.

Als Grundlage fur die Entwicklung des Fragebogeiestén die Hausarbeiten der ersten
vier Semester sowie die persodnlichen Erfahrungei-descherin aus dem Praxisalltag und
vor allem im Umgang mit CRPS-Patienten. Der Fragebhoist dementsprechend eine
Mischform aus teilweise standardisierten und splefiie CRPS-Patienten entwickelten

Fragen.

Die Grundstruktur des entwickelten Fragebogenspeiots der des Profils des Deutschen
Schmerz-Fragebogens (DSF) der Deutschen Schmelizgbaé e.V. (2012, s. Anhang
). Er wurde jedoch zielgruppenspezifisch mod#diziund durch deRain Disability Index

(PDI) von Dillmann et al. (1994, s. Anhang Il) sowie clueigene Fragen/ltems ergénzt.

Gerne hatte die Autorin an dieser Stelle den SKH-t2gebogen zum Gesundheitszustand,
Morfelder et al., 2011) genutzt. Von der Verwenduleg SF-12 wurde jedoch abgesehen,
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da damit hohe Kosten und der Abschluss eines Nuéztrages mit dem Hogrefe Verlag in

Gottingen nétig gewesen waren.

Der Fragebogen wurde versucht so konzipieren, oeggichst wenig Verstandnis- und
Sprachschwierigkeiten entstehen kdnnen. Auch daacBpiveau wurde dabei der Ziel-

gruppe angepasst und Fachbegriffe stets erlautert.

Der Fragebogen beinhaltet gro3tenteils geschlos&atweortmdglichkeiten, einige offene
Fragen und besteht aus einer Mischung von FrageAlternativvorgaben, Hybridfragen,
Ratingskalen mit sowohl verbalen als auch numeeisckinheiten. Mit Ratingskalen
werden nach Bortz und Ddring (2006, S. 176f.) Hwiszung erzeugt. Diese kdnnen
intervallskaliert interpretiert werden und stelletie am haufigsten eingesetzten
Erhebungsverfahren in der Sozialwissenschaft daert-Skalen haben den Vorteil, dass
sich ,die beiden gegensatzlichen Begriffe gegergdifinieren* (Bortz & Do6ring, 2006,
S. 177).

Dabei ist bei einem Grof3teil der Fragen die MoOdleh gegeben, entweder ,keine
Angabe“ zu machen oder Uber das Feld ,sonstigesie eindividuelle Antwort

hinzuzuftigen.

Nachfolgend wird nun der erarbeitete Fragebogere lkaargestellt. Die vollstandige

Fragebogenversion befindet sich Anhang I, C ab\&. X

Der Fragebogen besteht aus 71 Fragen mit insgelifritems und gliedert sich in sieben

Teile.

Der erste Teil besteht aus einem einseitigen Aedoéin mit der Erlauterung des Themas,
der Absicht, des Verwendungszwecks der BefragueigZdsicherung der Anonymitat und
einer Instruktion den Online-Fragebogen alleineRuhe und vor allem vollstandig zu
beantworten. Zudem ist im Anschreiben der Link @nlineplattform zu finden, auf
welcher der Fragebogen zur Bearbeitung hinterlegtder und die Kontaktdaten der
Autorin far evtl. Rickfragen zu finden (siehe AnggdnB S. XIV).

Im zweiten Teil (Frage 1-5) werden zunachst sozioatgaphische Daten (Geschlecht,
Alter, Familienstand, schulische und beruflichedBitg) abgefragt

Anschlie3end bilden 13 Fragen zur Erkrankung dgargiichen Einstieg in die Thematik.
Grundlegend wird abgefragt, ob ein CRPS vorliegt. dies nicht der Fall endet die
Befragung an dieser Stelle, da ausschliel3lich CR&®ffene befragt werden sollen.
Dann werden der Erkrankungsbeginn, der CRPS-TypdeéndZeitraum bis zur Diagnose-
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stellung, Ausloser fur die Entstehung und die Aes d\usldsers abgefragt. Im Folgenden
wird nach der betroffenen Kdrperseite, Extremitdt Wlem Ausbreitungsgebiet gefragt.
Danach sollen die Betroffenen angeben, ob durch @&PS Folgeerkrankungen

aufgetreten sind und diese ggf. benennen.

Der vierte Teil des Fragebogens (Frage 16-28) #nthéagen zum Schmerz. Als
Grundlage wurde dafur der Deutsche Schmerz-Fraggbogon der Deutschen
Schmerzgesellschaft e.V. (Version 2012.2), einéti®&e der IASP, genutzt. Daflr wurden
sechs Fragen Ubernommen. Die anderen Fragen iendid®il sind speziell auf den
Schmerz und die Symptome des CRPS abgestimmt. disechzehnten Frage soll der
zeitliche Verlauf der Schmerzen mit Hilfe von gregglhhen Darstellungen detailliert
erhoben werden (vgl. DSF-Handbuch, 2012, S. 123gé-rl7 stellt den Verlauf des
Auftretens der Symptome einerseits im Verlauf detrékung und andererseits in der
letzten sieben Tagen dar. Tagezeitliche Schmeranmaaxerden in den Fragen 18 und 19
erfragt. Die Frage 20 spiegelt die Schmerzbeschnggliste (SBL) von Korb und
Pfingsten (2003) wider und umfasst eine qualitaBedmerzbeschreibung bei welcher die
Betroffenen angeben sollen, inwieweit die aufgefir Adjektive ihre personliche
Schmerzempfindung am besten beschreiben (vgl. &dl3). Anschliel3end sollen die
Betroffenen angeben, ob das CRPS die einzige Ugstichihre Schmerzen ist oder ob
noch weitere Erkrankung bestehen, welche fir itolen&rzen verantwortlich sind. Die
Fragen 23-26 stammen erneut aus dem DSF und erfadige schmerzbedingten
Beeintrachtigungen. ,Zur Erfassung der erlebtenifgi&chtigung wird das Ausmal an
schmerzbedingter, subjektiv erlebter Beeintrachmigguin Alltagsverrichtungen und
Aktivitdten des taglichen Lebens vom Patienten sgedingeschatzt” (ebd., S. 14). Die
Korff-Graduierung (v.-Korf, Ormel et al., 1992) uaskt drei Kriterien: Alltag, Freizeit
oder Unternehmungen im Familien- und Freundeskmige die Arbeitsfahigkeit. Es kann
ein Summenwert aus den drei Fragen berechnet werden das MalR fur das
Beeintrachtigungserleben zu erfassen. In den letzeden Fragen des vierten Teils sollen
die Patienten frei ihre Einflisse auf Verbesserbmg. Verschlimmerung der Schmerzen

formulieren (vgl. ebd., S. 16).

Der funfte Teil des Fragebogens (Frage 29- 42)Higsgt sich mit Fragen zum Beruf und
zur Arbeitsfahigkeit, da die Betrachtung der s@naRahmenbedingungen der CRPS-
Betroffenen von erheblicher Bedeutung ist (vgl. .el® 22). Zu Beginn wird zunachst

nach der aktuellen gegebenen Berufstatigkeit, dedér beruflichen Tatigkeit, mdglicher
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Arbeitsunfahigkeit, deren Dauer und Status bei Asbefahigkeit gefragt. Auch sollen die
Betroffenen eine Prognose dartber abgeben, oldaiean, dass sie wieder an ihren alten
Arbeitsplatz zurlickkehren werden oder nicht. Zudeimde eine Frage ergéanzt, bei der die
Betroffenen angeben sollen, ob sie, wenn sie iergentlichen Beruf nicht mehr ausiiben
konnen, eine andere/ leichtere Tatigkeit austibeh wie diese Tatigkeit aussieht. Die
folgenden Fragen beziehen sich auf einen moglicRamtenbezug (befristet oder
unbefristet), die Art der Berentung sowie das \&mdin eines Grades der Behinderung und

seiner Hohe.

Der sechste Teil der Befragung (Frage 43-49) urhfdess Pain Disability Index (PDI)
welcher ein international gebréuchliches Verfaldarstellt (DSF-Handbuch, 2012, S. 14).
Dieser wurde in der Neufassung des DSF 2012 durehoden genannte v. Korff-
Graduierung ersetzt. Da debl jedoch eine genauere Einsicht in weitere Lebemestigr
wie familiare und hausliche Verpflichtungen, Erhmduund Sexualleben ermdéglicht, soll

derPDI an dieser Stelle zusatzlich mit seinen siebene®katrwendet werden.

Der PDI stellt ein sehr 6konomisches und daher im klireschlltag und in der Forschung
gut einsetzbares Instrument dar, der bei chronisc®ehmerzpatienten, also auch bei
CRPS-Patienten herangezogen werden kann, um sdbedérgte Behinderungen aus
Patientensicht reliabel und valide abzubilden. @fsmkorrespondiert die subjektive
Beeintrachtigung nicht mit dem Ausmald organischemafigungen. Die mit derRDI

erhobenen Selbsteinschatzungen stellen eine wertbigédnzung der multiaxialen

Schmerzdiagnostik dar

~Anhand einer 11-stufigen Ratingskala von ,,0=kei&ehinderung” bis ,,10=vdllige
Behinderung" soll der Patient den Einfluss der Sefzen auf die einzelnen Lebens-
bereiche angeben. Die Auswertung erfolgt Uber einéache Addition der angegebenen

Werte. Der maximale Summenwert ist 70“ (Nilges, 208. 196).

Ein hoher Punktwert bedeutet eine hohe EinschramkBewertungsskalen und Norm-
werte zu diesem Summenwert liegen vor (Dillmanr@4)9Punktscore und Behinderungs-
einschatzung werden von Dillman anhand von viedigtu(n=309) wie folgt klassifiziert:

2 Paul Nilges (persénliche Mitteilung, 23.06.2013)
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Tabelle 2 PDI-Prozentrdnge zur Behinderungseinschatzung
(eigene Tabelle, Daten aus: Dillmann, Nilges, S&il8erbershagen, 1994)

Prozentrang Summenwert
5% 8
10% 10
20% 20
30% 24
40% 29
50% 33
60% 36
70% 41
80% 46
90% 52
95% 57
99% 65

Alternativ finden sich in der Literatur prozentuadagaben der Punktzahl déxDI im
Bezug zum Maximalwert 70. Werte zwischen 25% und/5ind durchschnittlich, Werte
Uber 75% sind als Uberdurchschnittliche Beeintigahtg zu bewerten (vgl. Casser, 1999,
zit. nach Kaiser, 2012, S. 33f.).

Der letzte und siebte Teil des Fragebogens (Frgél) dient der Ermittlung der Versor-
gungsrealitdt und umfasst 23 Fragen. In diesemdBeiBefragung konnte nicht auf bereits
bestehende Assessments bzw. ltems zurlckgegrifemden. Alle Fragerwurden neu
formuliert und speziell auf die Therapie des CRRSgarichtet. Die Betroffenen wurden
bzgl. einer Teilnahme an einem Versorgungsmodathnden beteiligten Disziplinen,
Facharzten und deren Rolle in der Therapie befidigt.zentrale Rolle wird anhand einer
vierstufigen Likert-Skala (trifft genau zu, triffteitgehend zu, trifft weniger zu, trifft nicht
zu) bewertet. Im weiteren Verlauf wird erhoben, ebe regelmallige Behandlung durch
Physiotherapie, Ergotherapie oder Psychotherapadtfisdiet und wie hoch diese
frequentiert sind. Frage 57 bezieht sich auf dterdisziplindre Zusammenarbeit bzw.
Kommunikation der beteiligten Disziplinen und Fra§8 auf die Einschéatzung der
Wichtigkeit der interdisziplinaren Kommunikation rér die Betroffenen. Im Anschluss
werden den Betroffenen zwolf Items zur physio-/ogingrapeutischen Behandlung anhand
einer sechs-stufigen Likert-Skala (trifft gar nicut, trifft iberwiegend nicht zu, trifft eher
nicht zu, trifft eher zu, trifft Gberwiegend zuifftr vollkommen zu) zur Bewertung gestellt.
Dabei wurde der hypothetisch deduktive Prozesdliegcal Reasoning einbezogen (vgl.

Klemme & Siegmann, 2006, S. 27) sowie die besomdé&rgorderungen, welche an die
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Therapie des CRPS gestellt werden (s. 3.6 Intepdiisare Therapie beim CRPS und 3.8),
abgefragt. Frage 60 greift die angewendeten Teehnik der Physiotherapie/Ergotherapie
auf. Die darauf folgenden Fragen zielen auf dieaBw®ing durch die Therapie ab
(Zeitanspruch pro Woche, zurlckzulegende Kilomefmo Woche, individuelle
Gesundheitsleistungen [IGeL-Leistungen], Art undsteéo der individuellen Gesundheits-
leistungen). Halboffen gestaltet sich die Frage hnaden subjektiv wirksamen/
erfolgreichen Malinahmen. Die Empfindung der phiyeiEpeutischen/
ergotherapeutischen Behandlung soll von den Beinefi anhand von zehn Adjektiven in
einer sechsstufigen Likert-Skala (trifft gar nich, trifft Gberwiegend nicht zu, trifft eher
nicht zu, trifft eher zu, trifft tberwiegend zuifftr vollkommen zu) eingeschéatzt werden.
Auch die darauf folgende Frage arbeitet mit dehssttifigen Likert-Skala. Anhand von
elf Items werden die Wichtigkeit/ Einschatzung 8edurfnisse in der Therapie bewertet.
Als Grundlage fur diese Frage wurden die Ergebnésser Forschungsarbeit im Rahmen
einer Dissertation von Dehn-Hindenberg (2008) neindThema Patientenbedurfnisse in
der Physiotherapie, Ergotherapie und Logopadie ugezogen. Zum Schluss der
Befragung wird erhoben, ob die Betroffenen Mitgleider Selbsthilfegruppe sind, ob sie

Hilfsmittel nutzen und wenn ja, welche.

4.3 Durchfiihrung der Untersuchung

Nach der Auswahl der Erhebungsmethode und der ktislarung des Fragbogens soll an
dieser Stelle die Durchfihrung der Untersuchungen&ieschrieben werden. Daflr wird
zunachst auf den Pretest eingegangen werden. DBsesPrdiente dazu, das erstellte
Erhebungsinstrument auf seine Tauglichkeit hineatein und zu prifen, inwieweit sich die
beabsichtigen Hypothesenprifungen durchfiihren agagl. Atteslander, 2010, S. 295).
Am 22.06.2013 wurde der Pretest mit der an dem C&R@nkten Mutter der Forscherin
durchgefuhrt. Bei der Praktikabilitat traten vemsh technische Probleme bei Pflicht-
antworten auf. Das angefligte Anschreiben im PDRAgorliel3 sich nicht 6ffnen und
wurde daher direkt in die Startseite der Befragumggriert. In Frage 17 wurde auf
Hinweis/Nachfrage der Probandin nach dem Pretesé ausatzliche Einteilung in
Symptome im Verlauf der Erkrankung sowie in Sympgomnerhalb der letzten sieben
Tage vorgenommen. Des Weiteren wurden einige Freggmisch so verandert, dass sie
nicht zwingend von den Probanden beantwortet werddissen, falls diese im
individuellen Fall nicht relevant sind. Der Onlikgagebogen wurde am 24.06.2013 auf

der Plattform www.onlineumfragen.com aktiviert uwretblieb dort bis zum 16.07.2013.
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4.4 Beteiligung an der Erhebung

.Die Wahrscheinlichkeit, nach einer Verletzung o@greration ein CRPS | zu entwickeln,
liegt bei etwa 0,5 pro 1000 Einwohner” (vgl. Brei@009, S. 349). Bei einer deutschen
Gesamtbevolkerung von ca. 80,4 Mio. Einwohnern. (8tgitistisches Bundesamt, 2012, 1)
konnten schatzungsweise bis zu 42000 Menschen uitsErdand am CRPS erkrankt sein.

Genaue Zahlen existieren jedoch nicht.

Von den 285 Betroffenen, welche im Verlauf des Bumgszeitraums den Fragebogen
aufgerufen haben, beantworteten 139 den Fragebbges entspricht einer Riicklaufquote
von 49%. Bei 27 der 139 beantworteten Fragebdgemlemuweniger als die Halfte der
Items beantwortet. Diese wurden daher nicht mitienAuswertung einbezogen. Weiterhin
gaben vier Teilnehmer (im Folgenden TN genannt)necht am CRPS erkrankt zu sein,

was ebenfalls zum Ausschluss fuhrte. Insgesambesigha eine Stichprobe von n= 108.

4.5 Datenauswertung
Die bei der Befragung erhobenen Daten wurden gaémtimit dem Statistikprogramm
Statistical Package for the Social Scielf®SS) Version 20 ausgewertet.

Um die Darstellung zu verbessern wurden bei eimzelDatenauswertungen die

Skalierungen umcodiert.

Die offenen Antwortmdglichkeiten wurden in Micros&Xxcel eingeben und in Anlehnung
an die Vorgehensweise der qualitativen Inhaltsasalyach Mayring (2003) kodiert und
ausgewertet. Die urspringlichen Antworten sind inhé@ng I, D ab S. XXVIII vollstandig
aufgefihrt.

5. Darstellung der Ergebnisse

Im Folgenden sollen die erhobenen Daten graphischegdtellt und objektiv interpretiert

werden. Erst in Diskussionsteil werden die Ergedmisn Bezug zu den Forschungs-
hypothesen gesetzt, kommentiert und ggf. verifizeler falsifiziert. Aufgrund des Frage-

volumens wird nur auf grundlegende und aussagéiedfirgebnisse eingegangen.

5.1 Soziodemographische Daten

In diesem Teil der Arbeit wird die Stichprobe anthater soziodemographischen Daten,
die in der Befragung erhoben wurden, vorgestelit.
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Frage 1: Geschlecht

Die Stichprobe mfasst insgesamt 108 Personen. Davon sii Betroffene weiblich (83%
und 16 méannlich (1%). Daraus ergibt sich eine Verteiluvon ca 5:1. Zwei Personen

(2%) machten keine Angabe zu ihrem Geschl

Frage 2: Wann sind Sie gebore

Bis auf wenige TN(n=9€) gaben alle Betroffenen Auskunft tber ihr AlteDas
Durchschnittsaltelag zum Ende der Erhebung 44 (AM 43,69 Jahren (Median 45,5
Jahre). DieStandardabweichul betragt 13,23. Dab war der jingste Betroffene Jahre
alt und der alteste 81 Jal Die folgende Graphik und Tabelle geben einen Uleklilber

die Altersverteilung:

Histogramimn
Mittelwert = 43 68
Std.-Abwr. = 13,334
=204
il
o
En
T
s
40,00 0,00 50,00 100,00
Alter
Abbildung 2: Altersverteilung
Tabelle 3: Alter
Glltig 96
N
Fehlend 12
Mittelwert 43,6771
Median 45,5000
Standardabweichung 13,23353
Minimum 11,00
Maximum 81,00
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5.2 Fragen zur Erkrankung

Frage 7: Zu welchem Typ gehdren Sie?

107 der 108 machten Aussagen zur Typzugehoriglest @RPS. 42,1% gehéren zum
CRPS Typ I und 33,6% zum CRPS Typ Il. Die verbleten 24,3% konnten keine
Angaben dazu machen, an welchem Typ sie erkranét si

507

40

309

Prozent

207

o

il weill es nicht CEPS Typ 1 CFPS Typ 2

Abbildung 3: Zu welchem Typ gehéren Sie?

In Tabelle 4 ist die Verteilung der CRPS-Typen @as$ Geschlecht dargestellt.

Tabelle 4: Kreuztabelle: Geschlecht* Zu welchem Tymgehotren Sie?

Zu welchem Typ gehéren Sie? Gesamt
ich weild es nicht CRPS Typ 1 CRPS Typ 2
weiblich 19 38 31 88
Geschlecht:
méannlich 6 7 4 17
Gesamt 25 45 35 105

Frage 8:  Seit wann besteht bei Ihnen die Diagné¥ie3?

106 TN beantworteten die Frage, seit wann die Diagnbesteht. Bei 30 Teilnehmern
(27,8%) besteht das CRPS seit ,1-2 Jahren®, beiT2dnehmern (22,2%) seit ,3-5

Jahren®, bei 16 (14,8%) TN noch keine sechs Morel5 Teilnehmern (13,9%) seit ,,6-
10 Jahren” und bei elf Teilnehmern (10,2%) bersgts ,,uber 10 Jahren®. Zwei TN (1,9%)
geben an nicht zu wissen, seit wann sie am CRR&ntksind.
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Frage 9: Gab es bei Ihnen einen Ausloser fir disteimung des CRPS?

Auf die Frage nach einem madglichen Ausloser furEistehung des CRPS gaben 95,4%
der Befragten ,ja“ an. Lediglich ein TN gab ,neiah. Drei TN (2,8%) gaben an es nicht

zu wissen (n=107).

Frage 10: Wenn es einen Ausldser flir die EntsteldesdCRPS gab, welcher war es?

Bei der Beantwortung der Frage zehn waren erstidalsrfachnennungen maoglich. In
Tabelle 5 sind die Ausloser fur die Entstehung @B$S dargestellt. 15,7% der Befragten
nutzen die Moglichkeit weitere Ausléser aufzufuhrBabei benannten 15 TN Frakturen
der distalen Extremitaten und sechs TN Verletzundgsh Kapsel- Band Apparates. Drei-
mal wurden Schnittverletzungen als Ausloser genamdeiter wurden je zweimal
Luxationen, Nervenverletzungen und ,falsche® Ubkrstende Therapien beschrieben. Je
einmal nannten die Betroffenen einen Tumor und efapatitis Impfung als Ausléser far
die Entstehung des CRPS.

Tabelle 5: Mdagliche Ausloser fur die Entstehung de€RPS

Haufigkeit Prozent Glltige Prozente Kumulierte
Prozente
distale Radiusfraktur 18 16,7 16,7 16,7
Bagatelltrauma 17 15,7 15,7 32,4
zu enger Gips/ Verband 13 12,0 12,0 44,4
Glltig  Operation am betroffenen
Korperteil 43 39,8 39,8 84,3
sonstiges 17 15,7 15,7 100,0
Gesamt 108 100,0 100,0

Frage 11: W.ie lange war der Zeitraum von der aesidsn Situation bis hin zur

Diagnosestellung?

Bei 38,9% der befragten CRPS-Patienten hat es hasgl-3 Monate“, bei 25,0%

zwischen ,4-6 Monaten®, bei 14,8% ,uber 12 Monat&ei 12,0% zwischen ,7-12

Monaten® und bei 6,5% weniger als einen Monat bisiagnosestellung gedauert. 2,8%

gaben an es nicht zu wissen.

Frage 13: Welche Extremitat ist bei lhnen betrdffen

Bei dieser Frage war es mdglich, mehrere Ausbrgggebiete des CRPS anzugeben. Aus
den Ergebnissen lasst sich erkennen, dass insgdsapttere Extremitat (176 Nennungen)
fast doppelt so oft betroffen ist wie die unteretrBmitat (94 Nennungen). Die
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Haufigkeiten nehmen, sowohl bei der oberen als ewmhder unteren Extremitat, im
Verlauf von proximal nach distal deutlich zu. Diertéilung der Ausbreitungsgebiete ist in
der nachfolgenden Tabelle dargestellt.

Tabelle 6: Betroffene Extremitat inkl. Ausbreitungsgebiet

gesamter ]
Schulter Oberarm Ellenbogen Unterarm Finger
Arm
Giiltig 19 17 17 24 34 65
N
Fehlend 89 91 91 84 74 43
) Hufte/ ) Untersch Ful/
gesamtes Bein Oberschenkel Knie Kopf
Becken enkel Zehen
Giltig 9 5 9 16 21 34 3
N
Fehlend 99 103 99 92 87 74 105

Frage 14: Sind weitere Erkrankungen durch das C&®Sanden?
Mit 45,4% geben fast die Halfte der Betroffenendass durch das CRPS weitere Erkran-
kungen entstanden sind. 33,3% konnen dies niclétog=n und 21,3% geben an, es nicht

ZU wissen.

Frage 15: Wenn weitere Erkrankung durch das CRiES$asiden, welche sind

hinzugekommen?
58 TN (61,48%) beantworteten diese offen gesteftage. Dabei wurden mit 21

Nennungen am haufigsten psychische Erkrankungemefgessionen, Angst— und Panik-
storungen genannt. Weiter gaben neun TN an, dassh dias CRPS und die damit
verbundene Schonhaltung Schaden bzw. Probleme raiVolbelsdule hinzugekommen
sind. Zudem wurden teilweise weitere Anmerkungem Xrankheitsverlauf oder auch zu

Nebenwirkungen der Medikamente gemacht.

5.3 Fragen zur Schmerzsituation (DSF)
Frage 16: Welche der Aussagen trifft auf Ihre Salzerein den letzten 4 Wochen am

besten zu?
Von den 108 Befragten (38,0%) gaben 41 an, dasms&hmerzattacken leiden und auch
dazwischen Schmerzen haben (4.Bild). Dem 2. Bilduddschmerzen mit starken
Schwankungen stimmten 30 TN (27,8%) zu. Dem 1.,Bilduerschmerzen mit geringen
Schwankungen gaben 18 TN (16,7%) ihre Stimme undh nEN (8,3%) leiden unter
Schmerzattacken, sind dazwischen aber schmerZikn TN (9,3%) sagten aus keine der

Angaben passten zu ihren Schmerzen in den leteeMXochen.
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Frage 17: Welche Symptome haben Sie (durch das IPRPS
Bei den Symptomen des CRPS wurde zwischen ,Symptame Verlauf der

Erkrankung“ und in ,Symptome in den letzten 7 Tdgenterschieden. Allgemein zeigt

sich durch die Anzahl der Nennungen, dass im Védau Erkrankung (843 Nennungen)
bei den meisten Befragten mehr Symptome aufgetsibehals in den letzten sieben Tagen
(419 Nennungen). Die Haufigkeiten der Symptome en tetzten sieben Tagen werden
anhand der nachstehenden Tabelle dargestellt.

Tabelle 7: Haufigkeiten von Symptome in den letzteid Tagen

Antworten Prozent der Félle
N Prozent
Odem 25 6,1% 51,0%
erhohte Hauttemperatur 13 3,2% 26,5%
erniedrigte Hauttemperatur 25 6,1% 51,0%
Hyperhidrose 19 4, 7% 38,8%
Dysasthesien 34 8,4% 69,4%
Hyperéasthesie 30 7,4% 61,2%
Allodynie 34 8,4% 69,4%
Spontanschmerz 35 8,6% 71,4%
Symptome in den Bewegungseinschrankung 42 10,3% 85,7%
letzten 7 Tagen Muskelschwiche 33 8,1% 67,3%
Stérungen der Feinmotorik 39 9,6% 79,6%
Tremor/ Myoklonien 23 57% 46,9%
Veranderungen des
Haarwachstum ° 2.2% 18.4%
Veranderungen des
11 2, 7% 22,4%
Nagelwachstums
Veranderungen der Haut 24 5,9% 49,0%
Osteoporose 11 2,7% 22,4%
Gesamt 407 100,0% 830,6%

Frage 20: Ich empfinde meine Schmerzen als...

Anhand einer Liste von zwolf Eigenschaftsworterisdigieben die Betroffenen genauer,
wie sie ihre Hauptschmerzen empfinden. Die Betr@ffeempfanden, dass brennend und
stechend ihre Schmerzen am Treffendsten beschreiibggesamt 91 der 108 Befragten
(84,3%) wahlten fir stechend ,trifft vollkommen zuhd ,trifft Gberwiegend zu“. 86 TN
(79,7%) wahlten bei brennend ,trifft vollkommen zuhd ,trifft Uberwiegend zu“. Am
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wenigsten Zustimmung fanden bei den CRPS-Betroffetie Adjektive klopfend (31 TN)
und schauderhaft (43 TN).

Frage 23: An wie vielen Tagen konnten Sie in demtéda 3 Monaten aufgrund von

Schmerzen nicht lhren dblichen Aktivitdten nachgelie.B. Beruf, Schule,

Haushalt)?
Im Mittel waren die CRPS-Patienten in den letztedhaten 60 Tage (AM 60,39) nicht

in der Lage ihren tblichen Aktivitaten nachzugehen.

Frage 27: Was machen Sie selbst, um |hre Schmegimesiig zu beeinflussen?

75,9% der befragten CRPS-Patienten beeinflussere iBchmerzen auf ganz

unterschiedliche Weisen. Grob kdnnen diese in@rappen eingeteilt werden.

Die erste Gruppe bezieht sich auf die Ablenkung \w®n Schmerzen durch z.B.
Freizeitaktivitditen. Mit 31 Nennungen ist die Abteng an sich der meist gewahite
Versuch, um die Schmerzen positiv zu beeinfluseemer wurden individuelle Varianten

der Ablenkung genannt: Lesen (16 TN); (laute) Musiken (14 TN); Spazieren gehen (13
TN); Schlafen (13 TN); mit Freunden treffen/ tel@feren (10 TN); Beschaftigung mit

Tieren (7 TN); AuBerdem wurden Fernsehen, CompiMaien, Nahen, Basteln, Angeln,

Jagen, Fotografieren und Geocaching genannt.

Die zweite Gruppe beschreibt die Schmerzbeeinfugswlurch Anwendung von

TherapiemalRnahmen. Ein Groliteil der Betroffenendetintspannungstechniken (auch
Yoga und Meditation) (26 TN) an. 13 TN fihren Bewegen und Ubungen durch, um
ihre Schmerzen positiv zu beeinflussen. Die Betioéh arbeiten ca. zur Halfte mit Warme
(10 TN) oder Kaélte (9 TN). Ebenso werden Tensger&ehienen und Orthesen,
Spiegeltherapie, Physiotherapie, Osteopathie ungpikktur genannt.

Die letzte Gruppe beinhaltet Vermeidungsverhaltieben TN geben an die betroffene
Extremitat ruhig zu lagern. Des Weiteren nennen Ri¢roffenen die Vermeidung von

Stress, Belastung und Sonne. Zwei ganz andere Maismawerden je einmal mit Beten
und Provozieren von Gegenschmerz genannt. 24,199 KB6gaben an ihre Schmerzen
nicht beeinflussen zu kdnnen.

Dabei ist anzumerken, dass einige MalRRnahmen niahkz drennscharf einer Gruppe
zuzuordnen sind. Ebenso wére es mdglich gewesenMdisnahmen nach Bewegung
allgemein und speziellen Bewegungen/ Ubungen zuerigien und diese dem

Vermeidungsverhalten gegeniber zu stellen.

Frage 28: Was Iost lhrer Erfahrung nach die Schemeazis oder verschlimmert Sie?

Verena Salingré 38



Patient View- Die Sicht von CRPS- Patienten aufldglsen mit der Erkrankung und die Versorgungsté&alit

Umso unterschiedlicher die Betroffenen die positiBeeinflussungen der Schmerzen in
der vorherigen Frage gestaltet haben, umso eirsgel sie sich bzgl. den Ausldsern,
welche zu einer Verschlimmerung der Schmerzsitadtibren kbnnen.

42 TN nennen Ubermalige oder falsche Belastungameghtive Beeinflussung. Dabei war
eine Unterscheidung in kérperliche oder seelisabla®tung nicht mdglich. Zudem werden
vermehrt folgende Faktoren selektiv genannt: StwessAufregung (28 TN); zu viele oder

zu starke Bewegungen (23 TN); Beruihrungen, Ersehiitg und Stdl3e (20 TN); Kalte

oder Nasse (19 TN); Warme (17 TN); Wetterumschw({AgeTN).

5.4 Fragen zum Beruf und zur Arbeitsfahigkeit
Frage 29: Sind Sie zurzeit berufstatig?
43,5% (47 TN) der Befragten geben an zurzeit béitifsund 36,1% (39 TN) geben an

nicht berufstatig zu sein. Die verbleibenden 20{2% TN) wéahlten die Antwortmdoglich-

keit ,sonstiges” bzw. machten keine Angaben (n=108)

Frage 31: Sind Sie zurzeit arbeitsunféhig?
62,0% der Befragten (67 TN) sind derzeit arbeit&bigf und 38,0% (41 TN) sind zurzeit
arbeitsfahig (n=108).

Frage 32: Wenn Sie zurzeit arbeitsunfahig sindulsga Sie, dass Sie wieder an lhren

alten Arbeitsplatz zuriickkehren kbnnen?

50% der Befragten (38 TN) glauben, dass sie nidetler an ihren alten Arbeitsplatz
zurtckkehren kénnen. Hingegen kdnnen sich 13% d&aBten (10 TN) vorstellen wieder

an ihren alten Arbeitsplatz zu arbeiten. 37% gadrers nicht zu wissen.

Frage 37: Beziehen Sie derzeit eine Rente (z.BeHrsminderungsrente)?
Von den 108 Befragten beziehen 32,74% (35 TN) Beete, 66,7% (72 TN) bekommen
derzeit keine Rente.

Frage 38: Wenn Sie derzeit eine Rente (z.B. Erweirlmerungsrente) beziehen, ist

diese...
Bei 45,2% der Betroffenen, die Rente beziehenjissRente befristet und bei 54,8% ist sie
unbefristet (n=108).

Frage 39: Wenn Sie derzeit eine Rente beziehecheeArt?
Diese Frage lieR Mehrfachantworten zu. In der foilgm Abbildung 4 wird die
prozentuale Verteilung auf die einzelnen Rentenareganschaulicht (n=52).
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Abbildung 4: Art der Berentung
Frage 41. Haben Sie einen anerkannten Grad den@sting? (GdB)

Bei der Frage zeigt sich ein nahezu ausgeglichBiids 51,9% (54 TN)der Betroffenen
haben einen durch das Amt fiir Versorgungsangelegemhanerkannten GdB. 48,1% (50
TN) haben keinen anerkannten GdB (n=94).

Frage 42: Wenn Sie einen anerkannten Grad der 8ehing haben, wie hoch ist der
GdB?

Von den Betroffenen welchen einen anerkannten Galiih, machten 50 Auskulnfte Uber
die H6he des GbB. EIf TN haben einen GdB von 3084nnTN einen GdB von 50%,
sechs TN einen GdB von 60%, funf TN einen GdB vOf&oe4dvier TN einen von 80%,
jeweils drei TN haben einen GdB in H6he von 20%8/6700% und 100%. Damit liegt der
durchschnittliche GdB bei den Betroffenen mit bisranerkanntem GdB bei 52,18%. Der
Median betragt 50.

5.5 Fragen zum Alltag und zur Lebensqualitat PDI)

In den Fragen 43-49 war es die Aufgabe der Betnefieanhand deRDI‘s einzuschétzen,
wie stark sie durch die Schmerzen in den verschmddereichen ihres Lebens beein-
trachtigt sind. Dazu wurden Summenwerte der sidhianelitems (Familiare und hausli-

che Verpflichtungen, Erholung, Soziale Aktivitat&egruf, Sexualleben, Selbstversorgung,
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Lebensnotwendige Tatigkeiten) berechnet und mitiaggnden Richtzahlen verglichen.
Aus diesem kann ein Prozentwert gebildet werden, dm schmerzbedingte
Einschrankung der Befragten auszudricken. Die Beafrg ergab einen Median von 45.
Ab einem Summerwert von 41 liegt, wie Tabelle 8gkeeine 70%ige Behinderung
aufgrund der Schmerzen vor. Demnach liegt bei defmragten CRPS-Patienten eine

schmerzbedingte Behinderung von uber 70% vor.

Tabelle 8: SummenwertePDI

Giltig 105
N

Fehlend 3
Mittelwert 42,6571
Median 45,0000
Standardabweichung 16,09158
Minimum ,00
Maximum 70,00

5.6 Fragen zur Versorgung
Frage 52: Welche Disziplinen sind an lhrer Therdgaiteiligt?

Auch bei dieser Frage waren Mehrfachantworten miigDie Ergebnisse zeigen, dass ca.
jeweils drei unterschiedliche Disziplinen an derefidpie des CRPS beteiligt sind. In 83
Fallen der Facharzt, in 76 Fallen die Physiothexapi 65 Fallen ist der Hausarzt, in 62 die
Ergotherapie und in 47 Fallen die PsychotherapikedBe behandelnden Disziplinen. Unter
.sonstige” gaben funf Betroffene weitere Disziphnan. Dabei wurde von einem TN die
Logopéadie als beteiligte Disziplin genannt. AulRRemdewurden Facharzte und
Therapieverfahren genannt, welche nicht zur Beamtwg der Frage beitrugen und daher

an dieser Stelle nicht aufgegriffen werden.

Tabelle 9: Beteiligte Disziplinen

Antworten Prozent der Félle
N Prozent
Hausarzt 65 19,5% 65,0%
Facharzt 83 24,9% 83,0%
beteiligte Disziplinen Physiotherapie 76 22,8% 76,0%
Ergotherapie 62 18,6% 62,0%
Psychotherapie 47 14,1% 47,0%
Gesamt 333 100,0% 333,0%
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Frage 53: Wenn ein Facharzt an lhrer Therapie lmgtast, in welchen Fachbereich

ist/sind dieser/diese anzusiedeln?

In 77,8% der Falle ist die Schmerztherapie, in %l ,8ie Chirurgie/Handchirurgie, in
48,5% die Orthopéadie und in 32,3% die Neurologge Fdchbereich an der Therapie des
CRPS beteiligt. Funf TN machten Angaben in der Hatie ,Weitere”. Dabei wurden je
einmal die Anasthesie, Dermatologie, Nephrologiédi&rie und die Neurochirurgie

genannt.

Frage 54: Welche Disziplin stellt fir Sie die wigste (zentrale) Rolle dar?

Fur diese Frage wurden jeweils die Antwortmdgligteee ,trifft zu“ und ,trifft weniger

zu“ sowie die Antwortmoéglichkeiten trifft eher mt zu* und ,trifft nicht

Zzu“ zusammengefasst.

Von den 108 Befragten beantworteten 103 diese Fiageei zeigt sich, dass in 2,9% kein
Arzt, in 8,7% kein Physiotherapeut, in 23,3% keimgdtherapeut, in 32% kein
Psychotherapeut und in 58,2% der Falle keine wesitesul3er den vier gerade genannten,
Disziplinen an der Therapie des CRPS beteiligt.s881TN sehen in der Medizin und 82
TN in der Physiotherapie die wichtigste Rolle. [Begotherapie wird von 64 TN als
wichtigste Disziplin gesehen. Der Psychotherapimk die geringste Bedeutung zu. 41
TN sehen in der Psychotherapie die zentrale Rolter Therapie des CRPS. Weiter sagen
29 TN aus, dass die Psychotherapie nicht zu dehtiygten Disziplinen in ihrer Therapie

gehort. Die detaillierten Daten sind im Anhang laBS. XXVIII zu finden.

Frage 55: Werden Sie reqgelmalRig physio-, ergo+, psichotherapeutisch behandelt?

69% der Befragten (71 TN) werden regelmaf3ig physogo- oder psychotherapeutisch
behandelt. Die verbleibenden 31% (32 TN) werdehtmegelmalig therapiert.

Frage 56: Wenn Sie regelmaRig physio-, erqgo-, agychotherapeutisch behandelt

werden, wie oft werden Sie pro Woche behandelt?
103 der 108 Befragten antworteten auf die Frage Physiotherapie gehen 10,7% (11 TN)
einmal pro Woche. 36,9% werden zwei Mal die Wochd @1,4% drei Mal die Woche
physiotherapeutisch behandelt. In 31% der Fall&dgetie Physiotherapie nicht zu den

beteiligten Disziplinen. Zur Ergotherapie gehen42d,der Betroffenen einmal, 24,3%
zweimal und 12,6% dreimal pro Woche. 41,7% der d@fgnen werden nicht

ergotherapeutisch behandelt. Die Psychotherapie &%% der Falle nicht an der Therapie
beteiligt. Mit 32% wird ein Drittel der Betroffenesinmal pro Woche psychotherapeutisch

behandelt. Zwei Betroffene (1,9%) nehmen zweimatheitlich und ein Betroffener
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dreimal wochentlich an Psychotherapiesitzungen t&iuppentherapie wie Reha-Sport,
Funktionsgymnastik und Wassergymnastik nutzen semgeé 19 (18,5%) der 103
Befragten, welche die Frage beantwortet haben. Batroffene (8,7%) gehen einmal pro
Woche zu Gruppentherapien, sieben (6,8%) gehennmleund drei (2,9%) dreimal

wochentlich zu den 0.g. Gruppenanwendungen.

Frage 57: Tauschen sich die an lhrer Therapie llgési Disziplinen/ Gruppen

untereinander aus?

Ein interdisziplinarer Austausch findet nach Aussader Betroffenen in 48,5% der Félle

statt. Hingehen kdnnen 33,0% dies nicht bestati§j@/4.% geben an, es nicht zu wissen.

Frage 58: Wenn sich die an lhrer Therapie betetiddisziplinen/ Gruppen untereinander

austauschen, halten Sie diesen Austausch fir didnvo

Unabhangig davon, ob sich die beteiligten Diszgiiraustauschen oder nicht, antworteten
von 103 Befragten 94,2%, dass sie den interdis#pdin Austausch fur sinnvoll halten.

Lediglich 5,8% halten den interdisziplinaren Austetu fir nicht sinnvoll.

Frage 59: Hat Ihr Therapeut...

101 TN machten Aussagen Uber ihre Sicht der phigsgetherapeutischen Behandlung.
Dazu wurden jeweils die Aussagen ,trifft vollkommem® und ,trifft Gberwiegend
zu“ sowie die Aussagen , trifft gar nicht zu“ und riftt Gberwiegend nicht
zu* zusammengefasst. 61 Befragte sind der Meindags ihr Therapeut ihnen geholfen
hat die Diagnose CRPS zu verstehen. Fur 16 TN digs nicht zu. Mit 55 TN fuhlen sich
mehr als die Halfte der Betroffenen ausreichendldiliren Therapeuten Uber das Krank-
heitsbild CRPS informiert. 20 TN kdnnen dem niaéttmmen. Der Therapeut stimmt wie
folgt mit den Patienten ab: in 58 Fallen den Thenagrlauf/ in je 57 Fallen die Therapie-
ziele und Therapieinhalte. Dagegen sprechen: 1é Balm Therapieverlauf, 15 Falle bei
Therapieziele und 19 Falle bei den Therapieinhab@nTherapeuten passen die Therapie
taglich neu der Situation des Patienten an. 23agé¢s aus, dass es bei ihnen nicht der Fall
ist. Ein ADL-Training wurde in 46 Fallen durchgeftirDies verneinen 29 Betroffene. Ein
Heimldbungsprogramm wurde 52 Betroffenen vermittetid in 44 Fallen sogar
gemeinschaftlich von Patient und Therapeut erabe0 Patienten sind von ihren
Therapeuten nicht Gber mdgliche Selbsthilfeangebdtemiert worden. 16 Therapeuten
teilten den Patienten mogliche Angebote mit. DiechSi auf die Durchfiihrung
evidenzbasierter Tests zeigt sich nahezu ausgeglic3d Patienten geben an, dass keine

Tests durchgefuhrt wurden. 35 Patienten bejahen die
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Frage 60: Welche Techniken/MalRnahmen werden i lderapie angewendet?

Bei dieser Frage waren Mehrfachantworten moglicheldhe Techniken von den
Therapeuten in der Praxis am Patienten angewenelelew, zeigt Tabelle 1@Wnter der
Antwortmoglichkeit ,sonstiges® wurden weitere Tedten, mit welchen sie therapiert
werden, genannt. Darunter wurde in zwei FallenRbefetti-Methode genannt. Je einmal
wurden aufgefuhrt: Vojta, C@Bader, Kinesiotaping; allg. physiotherapeutische
Techniken zur Schulung von Beweglichkeit, Koordimatund Gleichgewicht; Dehnungs-
und Kraftigungsiubungen. Die ausfuhrlichen Antworserd im Anhang |, D ab S. XXVIII
zu finden.

Tabelle 10: Angewendete Techniken

Antworten Prozent der Félle
N Prozent
(Manuelle) Lymphdrainage 64 21,9% 71,1%
Spiegeltherapie 50 17,1% 55,6%
Manuelle Therapie 66 22,6% 73,3%
Massage/ Bindegewebsmassage 43 14,7% 47,8%
Elektrotherapie 31 10,6% 34,4%
Techniken Warmeanwendung 22 7,5% 24,4%
PNF (Propriozeptive
Neuromuskulére Facilitation) 8 27% 8.9%
Ich weif3 nicht, mit welchen
Techniken ich behandelt 8 2,7% 8,9%
werde/kenne ihren Namen nicht
Gesamt 292 100,0% 324,4%

Frage 63: Gibt es Leistungen/ MaBBnahmen zur Therdps CRPS welche Sie selber

zahlen?
38,0% der befragten CRPS-Patienten geben an Lgetunur Therapie des CRPS selbst

zu zahlen. 62,0% nehmen keine Leistungen in Angplie sie selbst finanzieren missen.

Frage 64: Wenn es Leistungen/ MaRnahmen zur Themrgs CRPS gibt welche Sie

selber zahlen, welche sind es?

42 Befragte geben an Leistungen selber zu zahlembél dominieren mit 13 Nennungen
die Osteopathie und acht Nennungen fir Heimpraktikedem fuhren funf Befragte die
Zuzahlung pro Rezept im Heilmittelbereich auf uneti dBefragte die Zahlungen fur
Medikamente, welche nicht von der Krankenkasse ngmemen werden. Je zwel
Betroffene nennen ferner Akupunktur und Psychottiera
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Frage 65: Wenn es Leistungen/ MaRnahmen zur Themrgs CRPS qgibt welche Sie
selber zahlen, wie hoch sind die monatlichen Kodtiir?

Durchschnittlich geben die 38 Befragten, die aetdiFrage geantwortet haben, monatlich

131,23€ fur zusatzliche Leistungen und Therapien au

Frage 66: Welche MaRnahmen haben sich dabei fiir &8e besonders wirksam

herausgestellt/ brachten Ihnen Erfolg/ Linderung?
73,3% (74 TN) der CRPS-Patienten machten freie Begalartiber, welche Malinahmen

bei ihnen besonders wirksam waren bzw. ihnen Lumiggroder sogar Erfolg brachten.
Grob lassen sich hier zwei Ubergruppen einteileuf. der einen Seite stehen die einzelnen
Therapien aus dem Heilmittelbereich mit ihren uwthredlichen Techniken und
MalRnahmen. Auf der anderen Seite sind die medcheis Therapien, mit der

Pharmakotherapie und interventionellen MaRnahmesgehen.

Mit 19 Nennungen wird die Physiotherapie am hatdigggenannt. Dicht gefolgt von der
Ergotherapie mit 17 Nennungen. Im Bereich der Ritlgsrapie werden folgenden Mal3-
nahmen genannt: Lymphdrainage (11 TN); Spiegelther@ TN); Manuelle Therapie und
Warmeanwendungen (je 5 TN); Massage (4 TN); Tensiltelnwendungen,
Wassergymnastik und Vojta (je 3 TN); Ultraschalletliselbader, Craniosacrale Therapie,
Funktionstraining, Kinesiotaping (je 1 TN). Im Bmte der Ergotherapie werden zweimal
Raps-/ Linsenbader und je einmal Perfetti und Tidp&rwahnt. Die Psychotherapie wird
von sechs TN als besonders wirksam beschrieberu Balzlt u.a. auch die Progressive
Muskelentspannung nach Jackobsen, welche von eifldngenannt wurde. Vier TN
brachte die Osteopathie Linderung.

Dabei ist zu beachten, dass die MalRBhahmen nichtermemdeutig einer Disziplin
zuzuordnen sind, da beispielsweise die Craniosarcdherapie sowohl von
Physiotherapeuten als auch von Osteopathen angetvemird oder wie die

Spiegeltherapie, welche von Physio- und Ergothert@pedurchgefihrt wird.

Auf der Seite, der interventionellen medizinischérerapie, beschreiben die TN invasive
schmerztherapeutische Verfahren: Sympathikusblakad(7 TN); intravendse
Lokalanasthesie (3 TN); Spinal-Cord-Stimulation §<Sonde (3 TN). Im Bereich der
Pharmakotherapie werden von sechs TN Medikamelgena¢in genannt. Weiter werden
von drei TN Schmerzpflaster und von zwei TN Cremgesannt. Zudem werden alternative
TherapiemalRnahmen wie Akupunktur (2 TN), Traditilen€hinesische Medizin (TCM)
(2 TN), Schussler Salze (1 TN) und von zwei TNNeuraltherapie beschrieben.
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Elf der TN (10,9%) geben an, dass es keine Malnahgit®, die sich bei ihnen als
besonders wirksam herausgestellt haben. WeiteréNL§15,8%) wéhlten die Antwort-

maglichkeit ,ich weil3 es nicht” aus.

Frage 67: Ich empfinde die Therapie als...

Fur diese Frage wurden jeweils die Antwortmoglictéee ,trifft vollkommen zu“ und
Lrifft Uberwiegend zu® sowie die Antwortmaoglichken ,trifft Gberwiegend nicht zu“ und
Lrifft gar nicht zu*“ zusammengefasst.

79 der 98 TN empfinden die Therapie als sinnvokdiglich drei TN kénnen dieser
Aussage nicht zustimmen. Als nétig (n=98) seheiil80hre Therapie an. Vier TN finden,
dass die Therapie nicht notig ist. 44 TN empfindenTherapie als wohltuend (n= 98) und
16 TN als nicht wohltuend. Als unnétig (n=91) fassirei TN die Therapie auf. Dieser
Aussage stimmen 73 TN nicht zu. 13 TN beurteilenTdierapie als stressig (n=94), 43 als
nicht stressig. Fur neun TN ist die Therapie nedvém=93) und 56 TN sprechen sich
dagegen aus. 46 TN beurteilen die Therapie alseaggnd (n=96) und fur 17 TN ist die
Therapie nicht anstrengend.

Schmerzhaft (n=95) ist die Therapie in 38 Fallan.2D Fallen ist die Therapie nicht
schmerzhaft. Als schmerzausléosend (n=94) beurtel8n TN ihre Therapie. Dem
gegeniber sagen 33 TN aus, dass die Therapie élimisht schmerzauslosend ist.
Weiterhin sagen 35 TN aus, dass durch die Thempleiner Schmerzverstarkung (n=93)
kommt. Bei 23 TN kommt es durch die Therapie zueeiBchmerzverstarkung. Die
ausfuihrlichen Daten sind im Anhang I, D ab S. XX\dufgefuhrt.

Frage 68: Ich habe das Gefiihl, dass mein Therapeut...

Fiur diese Frage wurden ebenfalls die Antwortmogkden ,trifft vollkommen zu“ und
Lrifft Uberwiegend zu® sowie die Antwortmoglichken trifft eher nicht zu“ und ,trifft
Uberwiegend nicht zu* zusammengefasst.

Die Beantwortung der Frage weil3t durchgehend llegevid eine positive Sicht auf.
Maximal zehn der Betroffen kénnen einer der aufge@in elf Antworten nicht
zustimmen. 73 von 99 Befragten haben das Gefiik§ i@ Therapeut ihnen zuhort. 65 TN
fuhlen sich von ihrem Therapeuten verstanden (n=98) Aussage, dass sie als Mensch
akzeptiert werden (n=98), stimmen 73 TN zu und R4als Mensch respektiert zu werden
(n=98). Weiterhin geben 72 TN an, dass ihre Wunseba ihrem Therapeuten
bertcksichtigt (n=99) werden. Durch den Therapeetenutigt (n=99) fuhlen sich 71 TN.
61 TN geben an, dass ihr Therapeut ihnen Hilft dresmit der Krankheit
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zurechtzukommen (n=99). Durch den Therapeuten stitet (n=99) fuhlen sich 62 TN.
Des Weiteren geben 63 TN an, dass ihr Therapeahilringe verstandlich erklart (n=99).
56 TN fassen ihren Therapeuten als kompetent aags hr Therapeut freundlich (n=98)
ist, sagen 80 TN aus. Die weiteren Daten befindgnismn Anhang I, D ab S. XXVIII.

Frage 69: Sind Sie Mitglied in einer Selbsthilfeopa?

99 Befragte machten Angaben dazu, ob sie in eiellasgilfegruppe Mitglied sind. Davon
sind 32 TN (32%) Mitglied in einer Selbsthilfegrigopnd 67 TN (68%) nicht.

Frage 70: Nutzen Sie Hilfsmittel? (z.B. Schienen)
Bei der Frage 70 beantworteten 97 der 108 TN dagémach der Hilfsmittelnutzung.

Hilfsmittel werden von mehr als der Halfte mit 548ér Antwortenden genutzt. 46%

nutzen keine Hilfsmittel.

Frage 71: Wenn Sie Hilfsmittel nutzen, welche?

99 der 108 Befragten berichten dartber, welche shiiltel sie im Alltag nutzen.
Annahernd die Halfte alle Betroffenen (40,59%) hetine Orthese bzw. Schiene. 14 TN
nutzen Unterarmgehstitzen und zwolf TN einen RdiistEine vollstandige Auslistung
der genutzten Hilfsmittel ist im Anhang I, D abXXVIII zu finden.

6. Diskussion und Interpretation

Insgesamt nahmen 139 Betroffene an der Online-Ueftail. 108 wurden davon in die
Auswertung einbezogen. Der Anteil der weiblichen §pegelt mit 83% die Verteilung in
der Literatur wider, dass Frauen etwa zwei- bisma so haufig erkranken wie Manner
(vgl. Frettloh & Forderreuther, 2006, S. 225). Magchschnittsalter betragt 44 Jahre (AM
43,68). Der Median liegt bei 45,5 Jahren. Die Zahile der Literatur variieren leicht.
Winkel und Blonder beschrieben im Jahr 2011, dass,Altersgipfel bei 40-60 Jahren*
(S. 404) liegt. Nach Breier (2009) erkranken diastem Patienten zwischen dem 30. und
55. Lebensjahr. (S. 349). Wie Abbildung 2 zeigfirmen sich in 76 der 96 TN zwischen
30 und 60 Jahren. Das entspricht mit 68,5% Uberdziitel der Betroffenen.

.EIn CRPS Typ | tritt haufiger auf als ein CRPS Typ(Birklein & Handwerker, 2001,
zit. nach Wuppenhorst, 2005, S. 13). Dies zeidt aiech in der Verteilung in der Studie:
42,1% gehdren zum CRPS Typ |, 33,6% zum CRPS Typdk CRPS tritt doppelt so
haufig an der oberen Extremitat auf wie an der nemt&xtremitat (vgl. Veldemann et. al,
1993, zit. nach Breier, 2009, S. 349). Auch in den der Forscherin durchgefuhrten Studie
ist die obere Extremitat fast doppelt so haufigrdfégn (176 Nennungen OE, 94
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Nennungen UE) wie die Untere. Das Ausbreitungsgebemt von proximal nach distal

sichtlich zu.

Um die zentrale Forschungsfrage dieser Arbeit zantveorten sollen im Folgenden

zunachst die aufgestellten Hypothesen Uberpriftiarer

1. Schwerpunkt: Das Leben mit der Erkrankung

In genau 50% der Falle besteht die Diagnose CRIP8dmeBetroffenen seit 1-5 Jahren
und diese z&ahlen somit, unter den Voraussetzungeim @.1 beschrieben wurden, zu den
chronisch Erkrankten. 95,4% der Befragten gabendass es einen Ausloser fir die
Entstehung des CRPS gab und spiegeln damit bek&ngébnisse wider. ,In 90-95% der
Falle kann ein auslosendes Ereignis gefunden weérdaron & Maier, 2003, zit. nach

Wippenhorst, 2005, S. 13). Operationen am betreffédorperteil stellen den Ergebnissen
dieser Studie zufolge die haufigste Ursache (39,8%)ie Entstehung des CRPS dar.
Frettloh und Maier schreiben 2007, dass sich in 38 CRPS nach chirurgischen
Eingriffen und in 40% nach Unfallen mit Frakturentwickelt (vgl. S. 483f.). Distale

Radiusfrakturen werden in der Literatur mit 20-40%s Falle als Ausléser genannt (vgl.
Atkins et al., 1990; Laulan et al., 1997, zit. ndteier, 2009, S. 349). Mit 14,6% kam

dieser Ausldser in der hier vorliegenden Studieastaeltener vor.

Hypothese A:
Menschen mit dem CRPS sind durch die Erkrankungdemddamit verbundenen

Schmerzen in ihrem Lebensalltag und ihrer Lebenggtiatark eingeschrankt.

Mit 38% geben die meisten CRPS-Patienten an, Deluexerzen und verstarkende
Schmerzattacken zu haben. Die Gestaltung des lalhég Lebens ist durch Dauer-
schmerzen stark beeintrachtigt. Nicht einmal 10%egaan, tGberhaupt zwischenzeitlich
schmerzfrei zu sein. Die Symptome in den letztezbesn Tagen zeigten sich breit
gefachert. Dabei wurden Dyséasthesien, Hyperastiesidlodynie, Spontanschmerz,
eingeschrankt® OM (Range of motionMuskelschwache und Stérungen der Feinmotorik
vermehrt von den Betroffenen ausgewahlt. Mit jesved. 80% wahlten die TN stechend
und brennend als die Adjektive aus, die ihr Schemapfinden am treffendsten
beschreiben. Dies spiegelt die Ergebnisse von |éinetind Maier (2007) wider, dass
insgesamt 90% der Patienten von Erkrankungsbeginib&r brennende und bohrende
Schmerzen klagen (S. 481). Das CRPS sorgt lautetgabnissen der hier vorliegenden
Studie dafur, dass die Betroffenen an 60 von 90eiiagcht in der Lage sind, ihren

Ublichen Aktivitaten wie Schule, Beruf, Freizeitatikhalt etc. nachzugehen. Dies lasst
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bereits erste Riuckschlisse darauf zu, dass beBeaffenen starke Einschrankungen in

diesen Bereichen vorliegen.

Um ihren Alltag zu meistern nutzen 54% der Betnogie Hilfsmittel in samtlichen
Lebensbereichen. Annahernd die Halfte alle Betnafife(40,59%) nutzt eine Orthese bzw.

Schiene.

Ein groRer Teil der CRPS-Patienten versucht seamn®rzen durch Ablenkung jeglicher
Art oder durch Entspannungstechniken positiv zuinflessen. Generell wird deutlich,

dass sich Betroffene tendenziell eher versuchelbemegen und zu beschéftigen, als sich
und die betroffene Extremitat ruhig zu halten. Setawerschlimmernd wirken sich aus
Sicht der Patienten hingegen zu hohe oder falsoblasi&ing, korperlicher aber auch
psychischer Art, aus. Einige Befragte versuchen edaliberméfiige Belastungen,
thermische Einflisse sowie Beruhrungen zu vermeidech Wetterumschwinge wirken

sich aus der Insiderperspektive negativ auf dien&ehempfindung aus.

Weiterhin zeigt sich eine Komorbiditdt mit psycliea Erkrankungen. 21 Befragte
(22,68%) gaben an, dass durch das CRPS Depressiéngst- oder Panikstérungen
entstanden sind. Laut dieser Studie erkrankte deimjemler fliinfte Betroffene, als Folge
des CRPS an einer psychischen Stoérung. Auch Hraitld Maier (2007) belegen, dass das
CRPS fast immer mit einer psychischen Folgeerkraglainhergeht (vgl. S. 499).

Berufstatig sind derzeit 43,5% der Betroffenen. 082, der Befragten sind aktuell
arbeitsunfahig. Lediglich zehn TN kdnnen sich wvelteh wieder an ihren alten Arbeits-
platz zurickzukehren. Auch Thill und Zuhasch (206ben an, dass nur ein Viertel der
CRPS-Patienten nach 18 Monaten wieder eine Arloeiiiren kann, die auf dem Niveau
ihres vor der Erkrankung ausgeubten Berufes liggd, ein weiteres Viertel gar nicht mehr
arbeiten kann (S. 14). Nach Bove (2008) bleibenasog0-35% der Betroffenen
arbeitsunfahig (S. 207). Mit 57,69% erhalten melsr die Hélfte der Befragten dieser
Studie, trotz der teils massiven Beeintrachtigundezine Rente. Eine Rente beziehen
42,5% der 108 Befragten. Die Art der Berentungigdrdabei sehr. Uber die Hélfte der
Befragten (51,9%) verfligen Uber einen anerkanntdB.@®ie Betroffenen haben im

Durchschnitt einen Behinderungsgrad von 52,18%.

Auch die Auswertung deBDI lieferte einige relevante Aussagen fur den Berdilitag
und Lebensqualitat. Dieser belegt, dass anhandbdeschneten Summenwertes eine
immense, schmerzbedingte Beeintrachtigung vorliegt. Befragung ergab einen Median

von 45 und hiermit eine 70%ige Behinderung. Diffesiert auf die sieben Einzelbereiche
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lasst sich erkennen, dass die Betroffenen besomuelsn Bereichen Erholung, Beruf (je
MD=8) sowie bei familiaren und hauslichen Verpftischgen (MD=7) eingeschrankt sind.
Etwas geringfligiger beurteilen die Befragten die reBbe Selbstversorgung,
lebensnotwendige Tatigkeiten und Sexualleben. Di#itg Abweichung (SD=3,60) ist
dabei im Bereich Sexualleben zu finden. Dies las&h maoglicherweise darauf
zurtckfuhren, dass es sich, trotz der anonym deféingten Online-Befragung, um ein
Thema handelt, bei dem viele Betroffene aus peidign Grinden nicht wahrheitsgemann

antworten wollten.

Wie bereits in 3.9. erwéhnt, fuhrten Frettloh et(2D09) eine Studie mit den Zahlen von
9219 Patienten aus mehreren deutschen schmerzthésmben Einrichtungen durch.
Denn genau in diesen Einrichtungen, wie z.B. detedlng flr Schmerztherapie am
Berufsgenossenschaftlichen Universitatsklinikumdgdesinnsheil in Bochum, werden unter
anderem CRPS-Patienten therapiert. Aus der Stutiergfolgenden Zahlen aus dél
hervor: Der Median liegt bei 40. Der Mittelwert [89,3. Fur diese Stichprobe besteht eine
60%ige schmerzbedingte Beeintrachtigung (vgl. lBiett al., 2009, S. 583). Damit liegen
die Ergebnisse der von der in dieser Arbeit durfiligéen Studie etwas Uber denen der

von Frettloh et al. arrangierten Studie.

Annahme war, dass eine starke Beeintrachtigund.eleensqualitat durch die Erkrankung
vorliegt. Die Zahlen belegen, dass nicht nur eigatlithe Einschrdnkung, sondern eine
erhebliche Beeintrachtigung der Lebensbereichedandit der Lebensqualitat vorliegt. Die

These konnte damit verifiziert werden.

Hypothese B:
Je langer der Zeitraum von der ausldosenden Sitadtie hin zur Diagnosestellung

dauert, desto hoher ist die Wahrscheinlichkeit, sdase Betroffenen hinterher

arbeits- und/ oder erwerbsunféahig werden.

Mit 63,9% erhielt Uber die Halfte der Betroffeneie ddiagnose binnen sechs Monaten
nach der auslésenden Situation. Dabei erhielt déariehhl der Betroffenen die Diagnose

zwischen vier und sechs Monaten nach der ausloaesitieation.

Fast Zweidrittel (62,0%) der Befragten sind aktaebeitsunfahig. Von den 35 Befragten,
welche angegeben hatten eine Rente zu bekommenrgehbez 51,9% (27 TN)

Erwerbsminderungs- oder Erwerbsunfahigkeitsrentes% (6 TN) erhalten eine Berufs-
unfahigkeitsrente. Dabei ist anzumerken, dass eirdgr Betroffenen sowohl eine

Erwerbsminderungs- oder Erwerbsunfahigkeitsrente alch eine (z.B. private)
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Berufsunfahigkeitsrente bekommen. Der Rentenbegubei 54,8% der Félle unbefristet
und bei 45,2% der Falle befristet.

Der Zeitraum von der auslésenden Situation biszhimDiagnosestellung wurde der Frage
nach der momentanen Arbeitsunfahigkeit gegenibiijésWie sich in den Tabellen
D.6- D.11im Anhang | erkennen lasst, besteht keine Kormatind demnach kein
nachweisbarer Zusammenhang zwischen einer ,spdd@agnosestellung und einer im
Verlauf der Erkrankung eintretenden Arbeits- unddero Erwerbsunfahigkeit. Die

aufgefuhrte These gilt somit als falsifiziert.

2. Schwerpunkt: Die Versorgungsrealitat

Insgesamt lasst sich ein Uberwiegend positives Bud der Insiderperspektive auf die
therapeutische Versorgung erkennen. Kritisch idogh anzumerken, dass im Bereich
Hilfsmittelberatung (31 TN), Pre-/Posttestung imr& vonEvidence BaseBratice(EBP)
(34 TN) und in der Beratung uUber Selbsthilfeangeb(@0 TN) nach Aussagen der
Patienten auf Seiten der Therapeuten deutlichezBefvorliegen. Mildernd kdnnte dabei
gesehen werden, dass sowohl die Hilfsmittelberatalgy auch die Beratung uUber
Selbsthilfeangebote nicht zu den Kernkompetenzen WRhysiotherapeuten gehort.
Dennoch gehort die Hilfsmittelberatung zu den Abiga der Ergotherapie. Dazu
beschreibt Keitel (2009), dass Ergotherapeutersdoesls andere Behandler, in der Lage
sind die Notwendigkeit der Verordnung technischéfeH einzuschétzen, die Patienten in
ihrem Gebrauch zu unterweisen und das Uben mitGiédten zu berwachen (S. 501).
Bezlglich derEBP ist hinzuzufligen, dass sich die Patienten der Duhcbng von z.B.
Assessments oder Messungen oftmals nicht bewusstl, sda der Therapeut
maoglicherweise sein Vorhaben und seine Gedankdnt aitikuliert bzw. dem Patienten
nicht mitteilt, dass diese Tests durchgefihrt weyden anhand dessen den Erfolg der

Therapie (in einem bestimmten Bereich) im weité¥enauf zu tGberprifen.

38% der Befragten nehmen zusatzliche Leistungetgheenicht von der Krankenkasse
tubernommen werden, in Anspruch. Sie nehmen diesizichen Kosten in Kauf, um sich
durch einen Osteopathen (13 Nennungen) oder Hkilkea (8 Nennungen) behandeln zu
lassen. Des Weiteren fallen Zuzahlungen fir Rezapsedem Heilmittel- (5 Nennungen)
und Arzneimittelbereich (3 Nennungen) an. Auch fkupunktur und zusatzlich

psychotherapeutische Anwendungen (je 2 Nennungehinan die Betroffenen weitere
Kosten auf sich. FiUr die genannten Leistungen geberBetroffenen im Durchschnitt

3 Aufgrund der begrenzten Seitenzahlen sind die gaeifenden Tabellen im Anhang I, D zu finden.
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monatlich 131,29€ aus. Stirmer und Salewski (2@0@8threiben ebenfalls, dass fir viele
Betroffene die therapeutische Behandlung ihrer d&hknng auch eine erhebliche
finanzielle Belastung darstellt. Sei es weil keursi@ichender Krankenversicherungsschutz
besteht, sei es weil die Versicherung alternatiierapeutische Behandlungen oder
Hilfsmittel nicht finanziert, von denen sich die tBdfenen Linderung oder Heilung

versprechen (vgl. S. 264), oder diese sogar enfiahre

79 Betroffene stimmten der Aussage zu, dass sk Thirerapie als Uberaus sinnvoll
empfinden und 70 TN gaben an, dass sie die Behagdils sehr n6tig ansehen. Genauer
in den Blick zu nehmen gilt es jedoch die Adjekts@hmerzhaft, schmerzauslésend und
schmerzverstarkend. In diesen Bereichen gaben kenst0-21 der Betroffenen an, dass
die Therapie ihre Schmerzen negativ beeinflusst.vidchtigste Regel bei der Behandlung
von CRPS-Patienten besagt jedoch, dass jede Mankbntraindiziert ist, die zu einer
Zunahme der Schmerzen und des Odems filhren (\adtldfr & Maier, 2007, S. 491). Aus
Sicht der Patienten ist die Therapie in 21% deleFsilhmerzhaft, 16st in 35,1% Schmerzen
aus und wirkt in 37,6% schmerzverstarkend. Dies msbglicherweise darauf
zurtckzufiihren, dass die Therapeuten nicht ausedtkiber die Therapie des CRPS und
seine Grundséatze informiert sind oder aber sietrdad notwendige Geduld aufbringen,

um dauerhaft mit den Patienten unterhalb der Sctgnemze zu arbeiten.

Wiederum positive Ergebnisse hingegen zeigen sitlarzd der Therapiekriterien, welche
in Frage 68 abgefragt wurden. In keiner der elf eigatien gab es mehr als zehn
Nennungen ,trifft gar nicht zu* und ,trifft Gberwgend nicht zu“. Die besten Ergebnisse
zeigten sich in den Kategorien Freundlichkeit, R&spZuhdren, als Mensch akzeptiert zu
werden, Berlcksichtigung von Winschen und ErmutiguBinzig in der Kategorie

Kompetenz geben die Betroffenen eine mittelmaligsvastung ab (56 Nennungen).
Dehn-Hindenberg (2008) untersuchte anhand einigeised Therapiekriterien die

Patientenbedirfnisse in der Physiotherapie, Ergagie und Logopéadie. In der

nachfolgenden Tabelle 11 werden die Ergebnissevaidiegenden Studie mit denen der
von Dehn-Hindenberg gegenibergestellt.
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Tabelle 11: Datenvergleich mit den Ergebnissen vadehn-Hindenberg

vorliegende Studie (2013) | Dehn-Hindenberg-Studie (2008)

(Aussagen trifft  voll-kommen | (Aussagen ,ja, sehr)

zu“, trifft Uberwieg Uberwiegend

end zu“)
Zuhéren 72% (n=99) 84% (n=371)
Verstandnis 64% (n=98) 66% (n=369)
Als Mensch akzeptiert 72% (n=98) 82% (n=369)
Respekt 73% (n=98) 84% (n=371)
Berlicksichtigung Wiinsche 71% (n=99) 63% (n=358)
Ermutigung 70% (n=99) 67% (n=362)
Hilfe mit der Erkrankung zurecht 60% (n=99) (nicht abgefragt)
zu kommen
Unterstitzung 61% (n=99) (nicht abgefragt)
Erklarung 62% (n=99) 66% (n=367)
Kompetenz 55% (n=98) 83% (n=370)
Freundlichkeit 78% (n=98) 90% (n=370)

Ein direkter Vergleich der beiden Ergebnisse ishhimdglich, da etwas unterschiedliche
Antwortskalen verwendet wurden. Dennoch lassen dSiendenzen ablesen, welche
Bereiche den Patienten besonders wichtig sind undDefizite seitens der Therapeuten
liegen. Insgesamt erzielten die Therapeuten invdar Dehn-Hindenberg durchgefihrten
Studie bessere Ergebnisse. Diese Zahlen stammeohjeg63tenteils von Patienten mit
orthopadischen Erkrankungen, welche in der Regellber einen begrenzten Zeitraum
behandelt werden. CRPS-Patienten sind hingegen maiserpatienten und werden lber
Jahre regelmaliig therapiert. Die Therapie ist msséir langwierig und die Fortschritte
sind nur sehr gering und kaum sichtbar. Eine Sdnatie sowohl fir die Betroffenen als
auch fur die behandelnden Therapeuten nicht einfachbewaltigen ist. Durch die
Chronifizierung der Erkrankung und die oft nur ggen Erfolge, treten bei vielen
Betroffenen Selbstbild- und Selbstwertprobleme @ukttioh & Maier, 2007, S. 486).
Ferner liegt durch viele erfolglose Therapieverguctoftmals eine negative

Grundeinstellung vor, was maoglicherweise die Eidszhing negativ beeinflusst.

Hypothese C:
Die Physiotherapie hat einen hohen Stellenwert ier dnterdisziplinaren

Versorgung von CRPS-Patienten und stellt auch f@rBektroffenen eine zentrale

Rolle dar.

69% der befragten CRPS-Patienten werden regelm&fysio-, ergo- oder

psychotherapeutisch behandelt. Davon gehen mie36li@ meisten Betroffenen zweimal
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wochentlich zur Physiotherapie, 24,3% gehen zweini@hentlich zur Ergotherapie und
32% werden einmal wochentlich psychotherapeutistabdelt. Einen interdisziplinéren
Austausch halten 94,2% fir sinnvoll. Nach Angaben Blatienten findet dieser sogar in
48,5% der Falle statt. Die Angaben der Patientésgspn die Aussagen aus der Literatur
wider, dass fur die Behandlung des CRPS die Zusamarbeit eines qualifizierten,

erfahrenen, koordinierten und motivierten Behangétéeams mit dem Patienten
unverzichtbar ist (vgl. Frettloh, Maier & Schwarz@011, S. 535). Da dies fast bei der
Halfte der Betroffenen der Fall ist, scheint zunesiddie interdisziplindre Kommunikation,

aus Sicht der Patienten zu funktionieren.

An der Therapie des CRPS sind in den meisten Fdlten verschiedene Disziplinen
beteiligt. Darunter befinden sich in unterschidatic Kombination Facharzte,
Physiotherapeuten, Ergotherapeuten, Hausarzte wsydhé&therapeuten. Die meisten
Nennungen bekamen dabei die Facharzte (83 Nennynggefolgt von den

Physiotherapeuten (76 Nennungen) und den Hausgé2ddennungen).

Die zentrale Rolle stellt fir 88 TN die Medizinyrf82 TN die Physiotherapie und fur 64
TN die Ergotherapie dar. Die Antwortmaoglichkeitifftr vollkommen zu* wahlten jeweils

genau 59 TN sowohl fiir die Medizin als auch fir ldig/siotherapie.

Hieraus wird deutlich, dass die Physiotherapieefien Grof3teil der Patienten, neben der
Medizin, als eine wichtige, wenn nicht sogar zunil &ks die wichtigste Disziplin in der
interdisziplinaren Versorgung anzusehen ist. Diégestellte Hypothese wird hiermit

belegt.

Dies bestarkt die Studie von Orlemanns et al. umgjiSet al. (siehe Kapitel 3.8), die
beschrieben, dass die Physiotherapie nicht nukteffest, sondern auch aus der Patienten-
perspektive einen hohen Stellenwert in der TherdegeCRPS einnimmt.

Hypothese D:
Die Anwendung von therapeutischen Behandlungsverfiah mit

,verhaltenstherapeutischen Elementen” wie der Seldgerapie wird in der Praxis
noch unzureichend eingesetzt, obwohl deren Wirksi@khand mehrerer Studien

belegt wurde.

In der Praxis werden die Betroffenen schwerpunkigéfiit den Techniken Manuelle
Therapie (66 Nennungen), Manuelle Lymphdrainage (@énnungen) und der
Spiegeltherapie (50 Nennungen) behandelt. Demna@nden die behandelnden
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Physiotherapeuten in vielen Fallen die detate oft the arentsprechenden Techniken in

der Praxis an.

In einer kleinen Studie, welche die Forscherin 261130 Physiotherapeuten durchfihrte,
gaben nur 28,6% der befragten Physiotherapeutespanielle Behandlungstechniken, wie
die Spiegeltherapie, zur Behandlung des CRPS zuaekerDavon wendeten nur sieben
Physiotherapeuten die Spiegeltherapie und zweieveeilie Spiegeltherapie im Rahmen
dasMIP nach Moseley an (vgl. Salingre, 2011, S. 16).

Die durchschlagende Wirkung der Spiegeltherapie. g MIP schien dort leider nur

vereinzelt in der Praxis angekommen zu sein. Mbgliweise hat die kleine Stichproben-
groRe ein nicht reprasentatives Bild widergegebeler caber die Anwendung von
Behandlungsverfahren mit verhaltenstherapeutiséBlementen hat sich in den letzten

zwei Jahren vermehrt in der Praxis etabliert.

Wie bereits in 3.8 beschrieben verglichen Uhed.g2800) die Therapieeffekte manueller
Lymphdrainage in Kombination mit Physiotherapie,t riner Kontrollgruppe, welche

ausschlief3lich mit Physiotherapie behandelt wuBk. der Kontrolluntersuchung zeigte
sich eine im Langsschnitt signifikante Verbesserbegler Gruppen. Tendenziell gaben
jedoch die Patienten der Interventionsgruppe eirihete Schmerzlinderung an.
Schwellung, Temperatur und Bewegungsumfang verltesssich bei beiden Gruppen im
gleichen Mal3e (vgl. 1).

In einigen Fallserien konnten gute Effekte derimigeen Spiegeltherapie bei CRPS nach-
gewiesen werden (vgl. Thill & Zumhasch, 2010, S. B2s alleinige Therapieform ist die
Spiegeltherapie jedoch nur bei akuten CRPS-Patiesit&ksam, wie McCabe et al. 2003 in
einer kleinen kontrollierten Studie bewiesen. (VBMWMF-Leitlinie, 2008, {). Ferner
konnte Moseley 2004 und 2006 in zwei randomisierkemtrollierten Studien die
Effektivitat desMIP bei CRPS-Patienten belegen. Er zeigte dariberubindass eine
Wirksamkeit nur erreicht wird, wenn das Programnden von ihm beschriebenen Reihen-
folge durchlaufen wird (vgl. Thill & Zumhasch, 2018. 13f.). Im chronischen Stadium
zeigte sich dasIP somit effektiver. Aussagen dariber, ob die Spibgehpie selektiv
oder im Rahmen dédIP’s durchgefiihrt wird, sind aus der Fragestellung dagébogens

nicht abzuleiten.

Wie in der folgenden Abbildung zu erkennen ist,iktem in Bezug auf die Anwendung der
Spiegeltherapie keine Unterschiede zwischen deh @2 Monate) und den chronisch
(>12 Monate) erkrankten CRPS-Patienten gefundendewer Abbildung 5 zeigt die
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Verteilung ausschliel3lich der Patienten, welcheegeben haben mit Spiegeltherapie
behandelt zu werden (n=50).

B unter 20 Jahren
C21-30 Jahre
[131-40 Jahre

H 41-50 Jahre

[ 51-60 Jahre

M Cber 60 Jahre
EFehlend

Abbildung 5: Seit wann besteht bei Ihnen die Diagnee CRPS?

Da 50% der Betroffenen angeben mit der Spiegelpheraehandelt zu werden, scheinen
die therapeutischen Behandlungsansatze mit vensdtierapeutischen Elementen sich
mittlerweile in der Praxis etabliert zu haben. Bi& der Forscherin aufgestellt These, dass
die Spiegeltherapie in der Behandlung von CRPS:R&@mn noch nicht ausreichend
angewendet wird, konnte nicht eindeutig verifiziedger falsifiziert werden. Grundsatzlich
ist eine deutlich positive Tendenz zu erkennendigaSpiegeltherapie in der Halfte der
Falle zur Therapie des CRPS eingesetzt wird. ZvagieRten gaben jedoch explizit an,
dass die Spiegeltherapie bei ihnen keinen Erfadghie bzw. in einem Fall sogar subjektiv
zu einer Verschlechterung der Situation gefuhrt hat

Zur genaueren und eindeutigen Uberpriifung der Hhgsein wiren Signifikanztests notig
gewesen. Diese hatten jedoch den Rahmen dieseiit Aberschritten. Sollte mit den

Ergebnissen der Studie weiter gearbeitet werdad,diese nachzuholen.
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7. Fazit

Mit der vorliegenden Arbeit hat die Forscherin wets, der Forderung Schaeffers
nachzukommen und der Binnenperspektive, in diesaith ien CRPS-Patienten, mehr
Beachtung zu schenken (vgl. Schaeffer, 2009, S. 42)

Mit der Wahl einer Online-Befragung sowie mit deorifaktherstellung tber die Selbst-
hilfegruppe, insbesondere lber das soziale Netzwadebook, hat die Forscherin einen
guten Weg gefunden, diese sonst so schwer zu relantlen Patienten auf ihre Umfrage
aufmerksam zu machen. Der erhoffte Rucklauf voit[SGvurde anndhernd verdreifacht.

Nach der ausfuhrlichen Auseinandersetzung und suntéung der vier Hypothesen im
vorherigen Kapitel, lasst sich ein erster Einblabs Patient Viewvon CRPS-Patienten

darstellen.

So konnte im Bereich ,Leben mit der Erkrankung“audie Hypothese A belegt werden,
dass die Betroffenen sowohl in ihrem Alltag als haure ihrer Lebensqualitat erheblich
beeintrachtigt sind. Anhand de®Pl liegt eine 70%ige schmerzbedingte Beeintréachtigung
vor. Ferner konnte gezeigt werden, dass die Betnefi besonders in den Bereichen
Erholung, Beruf sowie bei familidaren und hauslichderpflichtungen sehr stark

eingeschrankt sind.

Die Mehrzahl der Betroffenen erhielt die DiagnosBRS zwischen vier und sechs
Monaten nach der auslésenden Situation. Die Aus3agge’s, dass die Diagnosestellung
-noch immer oft zu spéat erfolgt* (2009, S. 6), kéamicht eindeutig beleget werden. Fast
Zweidrittel der Befragten sind aktuell arbeitsunggatNur knapp ein Drittel der Befragten
bezieht derzeit eine Rente. Es konnte jedoch katmmeisbarer Zusammenhang zwischen
einer ,spaten” Diagnosestellung und einer im Vdrlaer Erkrankung eintretenden
Arbeits- und/ oder Erwerbsunfahigkeit gefunden weardie Erfahrungen der Forscherin
aus der Praxis und die dadurch formulierte HypaH&onnten nicht belegt werden.

Bezogen auf die Versorgungsrealitdt der CRPS-Ratigkonnte durch Hypothese C belegt
werden, dass aus der Binnenperspektive bei fadtdite der Betroffenen, zumindest die
interdisziplinare Kommunikation als Teil der inteziplinaren Zusammenarbeit,
erfolgreich angewendet wird. Die Physiotherapiditstér einen Grol3teil der Patienten
neben der Medizin, eine wichtige, wenn nicht sagan Teil die wichtigste Disziplin in
der interdisziplinaren Versorgung dar. Dies bestdik Studien von Orlemanns et al. und

Singh et al. (siehe Kapitel 3.8), die beschrieliass die Physiotherapie nicht nur effektiv
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ist, sondern nun auch aus der Patientenperspekiiea hohen Stellenwert in der Therapie
des CRPS einnimmt.

Die von der Forscherin aufgestellt Hypothese D,sdagkh die Spiegeltherapie zur
Behandlung von CRPS-Patienten noch nicht ausreichetabliert hat, konnte nicht
eindeutig verifiziert oder falsifiziert werden. Gusatzlich ist eine deutlich positive
Tendenz zu erkennen, da die Spiegeltherapie in 88fd-alle zur Therapie des CRPS

eingesetzt wird.

Ziel dieser Arbeit war es, herauszufinden wie slehPatient Viewon Menschen, die an
CRPS erkrankt sind, gestaltet. Der Schwerpunkt dafpei auf der Frage, wie die
Betroffenen ihr Leben mit der Erkrankung sehen wnd sich die Versorgungrealitat

gestaltet.

In Bezug auf das Leben mit der Erkrankung zeigenEdgebnisse dieser Studie, dass sich

die Betroffenen in ihrem Alltag und in ihrer Lebgoalitéat massiv eingeschrankt fuhlen.

Sie versuchen alles, was in ihrer Macht steht, tme ibrennenden und stechenden
Schmerzen und die einschielRenden Schmerzattackbeeznflussen, zu lindern und um
sich das Leben mit der Erkrankung so ertraglich mvigylich zu gestalten. Sie unterziehen
sich den verschiedensten Therapien, auch wenn dmeskt von Krankenkasse
ubernommen werden. Teils sind sie bereit dafur hdbsten auf sich zu nehmen. Fast
jeder funfte erkrankt als Folge des CRPS an Dejoress, Angst- oder Panikstérungen.
Nur eine sehr kleine Gruppe der Befragten kannhiet ihrer gewohnten Arbeit und

ihrem normalen Alltag weiter nachgehen.

Trotz alledem scheinen die Betroffenen mit ihrerséegung gerade durch die Therapie-
berufe sehr zufrieden zu sein. Sie stellen die Btherapie neben der Medizin als
wichtigste Disziplin in ihrer Versorgung dar. Berogauf die therapeutische Behandlung
zeigt sich, dass die Therapeuten ihre Patienten Guofiteil nach dem aktuellestate oft
he artbehandeln. Sie wenden evidenzbasierte MalRnahmendbeziehen die Patienten
im Sinne vonShared Decision Makingnit in den Therapieprozess ein. Defizite liegen im
Bereich der angemessenen Dosierung der Therapieimai&m vor. Gut jeder vierte
Patient gibt an, dass die Therapie Schmerzen duslis sie verstarkt. Hieran muss
gearbeitet werden, denn nach den Grundséatzen derafie des CRPS darf keine
Malinahme zur Verschlechterung des Schmerzzustdiigies). Es ist davon auszugehen,
dass auch die Betroffenen nach diesem Grundsatielmond leben. Fraglich ist, warum
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die behandelnden Therapeuten solche MalRnahmen aeramwenden und warum die

Betroffenen sich dem nicht zur Wehr setzen.

Nichtsdestotrotz fuhlt sich die Mehrheit der Patendurch ihre Therapeuten insbesondere
gehort, verstanden, akzeptiert, respektiert unduggin Auch wenn die Therapie teils
anstrengend und stressig ist, sind sich Betroffeteemoch einig, dass das Weiterarbeiten

an den Problemen und der Kampf gegen das CRP Sodliimad nétig sind.

Abschlie3end lasst sich in Bezug auf die gestéliteschungsfrage feststellen, dass die
Betroffenen sich durch die Krankheit in ihrem Lelstark eingeschrankt fuhlen, sie die

Versorgungsrealitat aber dennoch als zufriedeesiglempfinden.

Im Hinblick auf die Physiotherapie lasst sich fedtén, dass diese aus Sicht der Patienten
einen hohen Stellenwert in der Therapie des CRRSAHardings ergaben die Ergebnisse
der Studie, dass Physiotherapeuten bereits in debilung besser geschult werden
missen, denn es darf in und durch die Therapid mickeiner Verstarkung der Schmerzen
kommen. Dies scheint jedoch laut Aussage der bieinaGRPS-Patienten teilweise (s.
Frage 67) der Fall zu sein. Evtl. ware es notwerdhg CRPS als Bestandteil in das
Curriculum der PT-Ausbildung aufnehmen. Diese &toch nicht klar geregelt und es
existieren keine bundeslanderibergreifende Vorgalbemner wére es gegebenenfalls
sinnvoll, die Beratung in Bezug auf Hilfsmittel &wion der Physiotherapie und nicht nur in
der Ergotherapie verstarkt aufzugreifen.

Mit Blick auf die Forschungsfrage und die aufgdttal Hypothesen stellten sich bei der
Auswertung der vorliegenden Daten aber auch Defiritder Datenerhebung heraus. So
konnte z.B. nicht geklart werden, ob die Spiegefihee selektiv oder innerhalb d&HP

angewendet wird.
Daher bedarf es an dieser Stelle einer kritischefteRion des entwickelten Fragebogens.

Durch die im Verlauf des Fragebogens immer geringedende Stichprobe wird deutlich,
dass viele TN die Befragung nicht beendet habere Eidgliche Ursache hierfir kdnnte in
einer quantitativen Uberforderung durch die hokeenHAnzahl (197) liegen. AuRerdem ist
auch eine qualitative Uberforderung durch Verstésmobleme denkbar. Zudem kénnten
die Ursachen hierfir auch krankheitsbedingte Kotraéonsprobleme, Ablenkung oder
Schmerzattacken sein. Demnach héatte eine kirzdragdeg vielleicht dafir gesorgt, dass

weniger TN die Befragung vorzeitig abbrechen. Aufgt der Komplexitat des
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Krankheitsbildes und dem Ziel einen maoglichst urgfaichen Blick in derPatient View

zu bekommen, entschied sich die Forscherin di&sirf zu nehmen.

Bei den 13 offenen Antwortmdglichkeiten wére es mntwell sinnvoll gewesen, die
Zeichenzahl fur die Antwort starker zu begrenzer wutie Fragen noch praziser zu
formulieren. Es trat das Problem auf, dass vielérdBienen nicht ausschlief3lich die
gestellte Frage beantworteten, sondern ausschwettepersonlich wurden und teilweise
ihre komplette Krankheitsgeschichte mitteilten.

FUr eine erneute Befragung misste der Fragebogaarnbleitet, an einigen Stellen gekirzt
und an anderen Stellen erweitert werden. Um nawokneiieferen Einblick in die subjektive
Sicht der Betroffenen zu bekommen, wére es z.B.lictdgewesen, zu erfragen wie die
Betroffenen mit eigenen Worten ihre Erkrankung bhesiben wirden. Zudem ware es
informativ abzufragen, ob die Betroffenen durcheitdmgehorigen, durch die Arzte und
Therapeuten Respekt erfahren, oder ob sie sichvigienals beschrieben, nicht ernst
genommen oder als ,Simulanten abgestempelt” fuhWeiter wéare es interessant zu

erheben, wie das Umfeld der Betroffenen tber dkedikung denkt.

Ferner ist anzumerken, dass die Objektivitdt dagélvogens eingeschrankt ist, da es sich
grof3tenteils nicht um ein standardisiertes Instmtmsondern um einen individuell far
CRPS-Patienten erstellten Fragebogen handelt. Idither vorgegebenen Antwortskalen
wurde jedoch versucht eine moglichst hohe Objetéivzu erlangen. Aufgrund der bisher
vorliegenden Analysen lassen sich beziglich deraBigtat und Validitdt noch keine

Aussagen machen. Hierflur wéaren weiterfihrende Adsnvgen notig.

Abschlie3end lasst sich sagen, dass diese Stuwia ersten Einblick in deRatient View
von CRPS-Patienten geben kann. Es konnten sowddte eErkenntnisse fur die

behandelnden Therapeuten, als auch fur die Betr@ffselbst gewonnen werden.

Auf der einen Seite konnte herausgestellt werdesictwwichtige und zentrale Rolle

Therapeuten in der Therapie des CRPS einnehmenERjebnisse der Studie haben
sowohl Starken, aber auch Schwéachen der Behandiuiggzeigt. Den Therapeuten wird

auf diese Weise die Chance gegeben an ihren Bfibzw. Schwachstellen zu arbeiten
und damit den Bedurfnissen der Patienten gerechverden. Dies kénnte dies zu einer
besseren Behandlungsqualitat und somit zu einesebas Versorgung der CRPS-Patienten
beigetragen, indem z.B. noch mehr darauf geachtdtwnterhalb der Schmerzgrenze der

Betroffenen zu arbeiten.
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Auf der anderen Seite bieten die Ergebnisse deroiBeten eine Moéglichkeit zu erfahren,
wie andere CRPS-Patienten ihr Leben mit der Erkragkund ihre Versorgungrealitat
sehen. Sie konnen Eindricke gewinnen wie andereofBate beispielsweise ihre
Schmerzen beeinflussen und dadurch evtl. flr sielbss neue Strategien und
Moglichkeiten entwickeln die Schmerzen, aber aua$ ldeben mit dem Schmerz und der

Erkrankung zu meistern.

Dennoch bedarf es weiterer Forschung, um die bisleeh ungeklarte Atiologie und
Pathogenese des komplexen Krankheitsbilds des C&P&idecken und damit eine

evidenzbasierte Therapie zu ermdoglichen.
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Anhang |

A. Abbildungen

Abbildung A.1: Klinisches Bild eines CRPS der Hand mit Schwellung,
Hautveranderung und typischer Gelenkstellung (,Affenhand*)

Quelle: aus Dissertation Wippenhorst (2005)
http://www.google.de/url?sa=t&rct=j&qg=8&esrc=s&soereweb&cd=1&cad=rja&ved=0CDEQFjAA&url=ht
tp%3A%2F%2Fwww-brs.ub.ruhr-uni-
bochum.de%2Fnetahtm|%2FHSS%2FDiss%2FWueppenhoodti@ Fdiss.pdf&ei=kGLmUYH5N8gRtOQOb
mh4GoCQ&uUsqg=AFQ]CNFXTdH0ga0cbhjgGJtShQKXC6QZyGQ&bvwm749405654,d.Yms
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B. Anschreiben Online-Fragebogen

A

FH Batiefald = Postfach 1011 13 « 33511 Beolefeid

Befragung: Das CRPS aus Sicht der Batroffenen
Sehr geshrte Damen und Herren,

im Rahmen meiner Bachelorarbeit an der Fachhochschule Bislefald
beschaftige ich mich mit Threr Erkrankung, dem
Komplexen regionalen Schmerzsyndrom (CRPS)/ M. Sudeck.

Bislang gibt es zwar unzdhlige Ergebnisse medizinischer Studien, die
die Wirksamkeit beispiclsweise operativer MaBnahmen oder be-
stimmter Medikamente zur Therapie des CRPS belegen. In diesar
Arbeit machte ich hingegen die Sicht der Patienten (engl. patient
view), d.h. Thre Sicht auf die Erkrankung darstellen.

Dazu wurde ein Fragebogen entwickelt in welchem Sie zur
Erkrankung, zum Schmerz, zur Lebensqualitat im Allkag und zur Ver-
sorgung insbesondere durch die Physio-fu. Ergotherapie befragt
werden.

Ich bin gespannt und freue mich Thnen dann Ende September an
dieser Stelle die Ergebnisse meine Befragung mitteilen zu dirfen.

Doch dazu bandtige ich jetzt Ihre Hilfe. Jeder Fragebogen
zdhit!

Aussagekraftige Ergebnisse kdnnen nur erzielt werden, wenn mig-
lichst viele von Ihnen sich die Zeit von 15- 20 Minuten nehmen und
unter dem untenstehenden Link den Fragebogen vollstandig und in
Ruhe ausfiillen. Die Befragung l5uft bis zum 22.07.2013. Thre An-
gaben werden selbstverstandlich anonym wund vertraulich behandelt!

Far evtl. Rickfragen, Rickmeldungen und konstruktive Kritik stehe
ich Thnen geme per Mail zur Verfliigung:
verena.salingre@fh-bielefeld.de

Vielen Dank fiir Thre Mitarbeit.
Verena Salingre

Verena Salingré

FH Bielefeld
Univarsity of
Applied Sciences

Fachbereich
Wirtschaft und Gesundheit

Betreuende Professorin:

Prof. Dr. med. Annette Nauerth
Am Stadthot 24

33609 Bislefoid

Fachhochschule Baeledfeid

Fachbereich Wirtschaft und Gesundhait
Lehrmnhad Pfisge und Gesundhoit
z.Hd. Vierena Salingré

Am Stadthotr 24
33509 Bedefeic

virena. saiingriith -bielefeid. do
waw. fh-tielefeld_de

Beglafeld, 24.08.2013
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C. Online-Fragebogen

Vorwort
Das CRPS aus Sicht der Betroffenen

Sehr geehrte Damen und Herren,

im Rahmen meiner Bachelorarbeit an der Fachhochschule Bielefeld beschaftige ich mich mit Ihrer Erkrankung, dem

Komplexen regionalen Schmerzsyndrom (CRPS)/ M. Sudeck .

Bislang gibt es zwar unzshlige Ergebnisse medizinischer Studien, die die Wirksamkeit beispielsweise operativer MaBnahmen oder bestimmter Medikamente zur Therapie
des CRPS belegen. In dieser Arbeit mochte ich hingegen die Sicht der Patienten (engl. patient view), d.h. Ihre Sicht auf die Erkrankung darstellen.

Dazu wurde ein Fragebogen entwickelt in welchem Sie zur

Erkrankung, zum Schmerz, zur Lebensqualitdt im Alltag und zur Versorgung insbesondere durch die Physio-/u. Ergotherapie befragt werden.

Ich bin gespannt und freue mich Ihnen dann Ende September an dieser Stelle die Ergebnisse meine Befragung mitteilen zu durfen.

Doch dazu bendtige ich jetzt Ihre Hilfe. Jeder Fragebogen zdhlt!

Aussagekraftige Ergebnisse kdnnen nur erzielt werden, wenn maglichst viele von Ihnen sich die Zeit von 15- 20 Minuten nehmen und unter dem untenstehenden Link
den Fragebogen vollstindig und in Ruhe ausfillen. Die Befragung |3uft bis zum 22.07.2013 . Ihre Angaben werden selbstverstandlich anonym und vertraulich
behandelt!

http://www.onlineumfragen.com/login.cfm?umfrage=44552

Fiir evtl. Riickfragen, Rickmeldungen und konstruktive Kritik stehe ich Thnen gerne per Mail zur Verfligung:

verena.salingre@fh-bielefeld.de

Vielen Dank fir Ihre Mitarbeit.

Verena Salingré

Dauer
20 min

Autor
Verena Salingré, Fachhochschule Bielefeld

Fragen zu Ihrer Person
Frage 1
Geschlecht:

[ weiblich
[ ménnlich

Fragen zu Threr Person
Frage 2

Wann sind Sie geboren?
Ll I

[ Keine Angabe

Fragen zu Threr Person
Frage 3

Welchen Familienstand haben Sie derzeit?

ledig

feste Partnerschaft
verheiratet
geschieden
verwitwet

el e n ale al

sonstiges

Fragen zu Ihrer Person

Frage 4
Welchen héchsten allgemeinbildenden Schulabschluss haben Sie?

Ich habe keinen Schulabschluss

Ich habe den Hauptschulabschluss (friher Volksschule)

Ich habe den Realschulabschluss (Mittlere Reife)

Ich habe die Fachhochschulreife (Fachabitur)

Ich habe die allg. oder fachgebundene Hochschulreife (Abitur)

P ale

Keine Angabe

Fragen zu Ihrer Person

Frage 5
Welchen beruflichen Bildungsabschluss haben Sie?

Ich bin noch in beruflicher Ausbildung (Auszubildende/r, Student/in)

Ich habe keinen beruflichen Abschluss und bin nicht in beruflicher Ausbildung

Ich habe eine betriebliche Ausbildung (Lehre) erfolgreich abgeschlossen

Ich habe eine Ausbildung an einer Fachschule, Meister-, Technikerschule mit Erfolg abgeschlossen
Ich habe einen Fachhochschulabschluss

Ich habe einen Universitatsabschluss

Pl e e )

Keine Angabe
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Fragen zur Erkrankung

Frage 6
Sind oder waren Sie am CRPS erkrankt?
ja
[ nein (wenn nein, endet diese Befragung hier fir Sie)

Fragen zur Erkrankung

Frage 7
Zu welchem Typ gehéren Sie?
[ CRPSTyp1
[ CrRPsTyp2

[ ich weiB es nicht

Fragen zur Erkrankung

Frage 8
Seit wann besteht bei Thnen die Diagnose CRPS?

0-6 Monate
7-12 Monate
1-2 Jahre
3-5 Jahre
6-10 Jahre
uber 10 Jahre

el nle ala e

ich weiB es nicht

Fragen zur Erkrankung

Frage 9

Gab es bei Thnen einen Ausléser fur die Entstehung des CRPS?
[SSLH N

[ nein (wenn nein, weiter mit der ubernachsten Frage)

[ ich weiB es nicht

Fragen zur Erkrankung

Frage 10

Wenn es einen Ausléser fir den Entstehung des CRPS gab, welcher war es?

Mehrfachantwort méglich
D distale Radiusfraktur (Bruch des Unterarms)

D Bagatelltrauma (Verstauchung, Prellung, etc.)

D zu enger Gips/ Verband

D Operation am betroffenen Kérperteil

ml

Fragen zur Erkrankung

Frage 11

Wie lange war der Zeitraum von der auslésenden Situation bis hin zur Diagnosestellung?

E 1-3 Monate
[ 4-6 Monate
[ 7-12 Monate
[ =12 Monate
{

ich weiB es nicht

Fragen zur Erkrankung

Frage 12

Welche Kérperseite ist bei Thnen betroffen?

Mehrfachantwort maglich

D rechts

Verena Salingré
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D links

Fragen zur Erkrankung

Frage 13

Welche Extremitdt (welcher Kérperteil) ist bei Thnen betroffen?

AuBenseite Innenseite Gesamter
Bereich

Q

gesamter Arm

Schulter

Oberarm

Ellenbogen

Unterarm

Hand/ Finger

gesamtes Bein

Hufte/ Becken

Oberschenkel

Knie

| Unterschenkel

FuB/ Zehen

OO0 00|00 O|OC| 0|00
QOO0 O|O0|OOIC1 00|10
Ol O[O0 0|O10|01O|C|0O|0

Kopf

Fragen zur Erkrankung

Frage 14

Sind weitere Erkrankungen durch das CRPS entstanden?
ja
[ nein

[ Ich weiB es nicht

Fragen zur Erkrankung

‘Wenn weitere Erkrankungen durch das CRPS entstanden sind, welche Erkrankung sind hinzugekommen?

Fragen zum Schmerz

‘Welche der Aussagen trifft auf Thre Schmerzen in den letzten 4 Wochen am besten zu? (Bitte nur eine Angabe machen!)

S
c
h —— TN S
m
e
r
4
Zeit ’ Zet Zet * Zet *

Bild 1= Dauerschmerzen mir leichten Schwankungen
Bild 2= Dauerschmerzen mir starken Schwankungen
Bild 3= Schmerzattacken, dazwischen schmerzfrei

Bild 4= Schmerzattacken, auch dazwischen Schmerzen

el ala alel

keine der Angaben passt
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Fragen zum Schmerz

Frage 17

Welche Symptome haben Sie durch das CRPS?

im Verlauf der | in den letzten weiB
Erkrankung 7 Tagen nicht

Schwellung (Odem)

erhéhte Hauttemperatur

erniedrigte Hauttemperatur

vermehrtes Schwitzen (Hyperhidrose)

unangenehme Empfindung, z.B. brennender Ruheschmerz (Dysésthesien)

Uberempfindlichkeit auf Beriihrung (Hyperésthesie)

gesteigerte Schmerzempfindlichkeit (Allodynie)

Spontanschmerz

Bewegungseinschrankung/ verminderte Beweglichkeit

Muskelschwéche

Stérungen der Feinmotorik

unwillkiirlich, rhythmische Anspannungen der Muskulatur (Tremor/ Myoklonien)

Verdnderungen des Haarwachstums

Verdnderungen des Nagelwachstums

Verdnderungen der Haut

O 0|00 0101010 OO O[O O[O0 O
OO0 001010100 C| O[O C[O1C1O
OO O OO OO O OO OO QOO

Osteoporose

Fragen zum Schmerz

Frage 18

Sind Ihre Schmerzen zu bestimmten Tageszeiten besonders stark?
ja

[ nein (wenn nein, weiter mit der tbernachsten Frage)

Fragen zum Schmerz

Frage 19

Wenn Ihre Schmerzen zu einer bestimmten Tageszeit besonders stark sind, wann?

Mehrfachantwort méglich

morgens
mittags
nachmittags
abends

nachts

OOoooo

Fragen zum Schmerz

Frage 20

Bitte beschreiben Sie anhand der folgenden Liste von Eigenschaftsworten genauer, wie sie Thre Hauptschmerzen empfinden. Bitte lassen Sie keine der
Beschreibungen aus und machen Sie fur jedes Wort ein Kreuz, inwieweit die Aussage fir Sie zutrifft.

Sie haben bei jeder Aussage 4 Antwortméglichkeiten:

Ich empfinde meine Schmerzen als...

trifft genau trifft trifft weniger | trifft nicht zu
zu weitgehend zu
zu

... dumpf D D D D
... driickend D l:::l D D
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~ pochend o [0 [0 [©
.. klopfend [ O =] [
.. stechend D D D D
.. ziehend D D D D
... heif ) ) () -
. brennend (i) (] ] &
.. elend D D D D
.. schauderhaft D D D D
.. scheuBlich D D D D
.. furchthar D D D . D

Fragen zum Schmerz

Frage 21

Ist das CRPS die einzige Ursache fiir IThre Schmerzen?
ja

[ nein (wenn nein, weiter mit der Obernachsten Frage)

Fragen zum Schmerz

Frage 22

Wenn das CRPS nicht die sinzige Ursache fir Ihre Schmerzen ist, welche weiteren gibt es?

Fragen zum Schmerz

Frage 23

In den folgenden Fragen geht es um IThre Schmerzen wahrend der letzten 3 Monate. Fiir diesen Zeitraum méchten wir Genaueres iiber die Auswirkungen der
Schmerzen erfahren.
An wie vielen Tagen konnten Sie in den letzten 3 Monaten aufgrund von Schmerzen nicht Ihren dblichen Aktivititen nachgehen (z.B. Beruf, Schule, Haushalt)?

L I

[ weiB nicht

Fragen zum Schmerz

Frage 24

In welchem MaBe haben die Schmerzen in den letzten 3 Monaten Ihren Alltag (Ankleiden, Waschen, Essen, Einkaufen etc.) beeintrachtigt?
0= keine Beeintrachtigung
10= vdéllige Beeintrachtigung

[ 1 (tiefste [ 2 [ 3 [ 4 [ 5 [ 6 [ 7 [ & [ 9 [ 10(hochsteNote)
Note)

Fragen zum Schmerz

Frage 25

In welchem MaBe haben die Schmerzen in den letzten 3 Monaten Thre Freizeitaktivitdten oder Unternehmungen im Familien- oder Freundeskreis
beeintrachtigt?

0= keine Beeintrachtigung

10= vallige Beeintrachtigung

g o (1 (2 (3 (4% {5 6 [ 7 [ 8 [ 9 [ 10

Fragen zum Schmerz

Frage 26

In welchem MaBe haben die Schmerzen in den letzten 3 Monaten Ihre Arbeitsfahigkeit (einschlieBlich Hausarbeit) beeintrachtigt?
0= keine Beeintrachtigung
10= vdéllige Beeintrachtigung

(o (1 (2 (3 (4 [ S5 6 [ 7 [ &8 [ 9 [ 10

Verena Salingré XIX



Patient View- Die Sicht von CRPS- Patienten aufldstsen mit der Erkrankung und die Versorgungsréalit

Fragen zum Schmerz

Frage 27

Was machen Sie selbst, um Ihre Schmerzen ginstig zu beeinflussen ?
Bitte machen Sie genaue Angaben, z.B. spazieren gehen, schlafen, Ablenkung, ...

[ ich kann meine Schmerzen nicht beeinflussen

Fragen zum Schmerz

Frage 28

Was |6st IThrer Erfahrung nach die Schmerzen aus oder verschlimmert Sie?

[ ich kann meine Schmerzen nicht beeinflussen

Fragen zum Beruf/ zur Arbeitsfahigkeit

Frage 29

Sind Sie zurzeit berufstatig

? (trifft auch zu, wenn Sie jetzt gerade arbeitsunfihig sind)

[ ja, ich bin zurzeit berufstatig, d.h. ich habe einen Arbeitsplatz
[ nein, ich bin zur Zeit nicht berufstatig (weiter mit der ubernachsten Frage)

[ sonstiges

Fragen zum Beruf/ zur Arbeitsfahigkeit

Frage 30

Wenn Sie zurzeit berufstétig sind, welche berufliche Tatigkeit Gben Sie aus?

[ Keine Angabe

Fragen zum Beruf/ zur Arbeitsfahigkeit

Frage 31
Sind Sie zurzeit arbeitsunfahig 7
ja
[ nein (wenn nein, weiter mit der {iberndchsten Frage)

Fragen zum Beruf/ zur Arbeitsfahigkeit

Frage 32

Wenn sie zurzeit arbeitsunfahig sind, glauben Sie, dass Sie wieder an Ihren alten Arbeitsplatz zuriickkehren kénnen?
[
[ nein

[ ich weiB es nicht

Fragen zum Beruf/ zur Arbeitsfahigkeit

Frage 33

Wenn Sie arbeitsunfahig sind, Seit wann sind Sie arbeitsunfihig?
(Bsp.09/2012)

L

[ ich weiB es nicht
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Fragen zum Beruf/ zur Arbeitsfahigkeit

Frage 34

Wenn Sie zurzeit nicht berufstatig sind, sind Sie....

Mehrfachantwort méglich - Maximal 2 Antworten

D Schiler/in, Student/in

D Hausfrau/Hausmann
D arbeitslos/ erwerbslos
D berentet

D Keine Angabe

Fragen zum Beruf/ zur Arbeitsfshigkeit

Frage 35

Uben Sie zuséatzlich/dennoch eine andere/ leichtere Tatigkeit aus die nicht Ihrem eigentlichen Beruf/Arbeit entspricht (z.B. Job auf 400€/450€ Basis)?
ja

[ nein (wenn nein, weiter mit der Ubernachsten Frage)

Fragen zum Beruf/ zur Arbeitsfihigkeit

Frage 36

Wenn Sie zusatzlich/dennoch eine andere/leichtere Tdtigkeit ausuben die nicht Ihrem eigentlichen Beruf/Arbeit entspricht (z.B. Job auf 400€/450€ Basis),
welche Gben Sie aus?

[ Keine Angabe

Fragen zum Beruf/ zur Arbeitsfahigkeit

Frage 37

Beziehen Sie derzeit eine Rente (z.B. Erwerbsminderungsrente)?

[
[ nein

Fragen zum Beruf/ zur Arbeitsfahigkeit

Frage 38

Wenn Sie derzeit eine Rente (z.B. Erwerbsminderungsrente) beziehen, ist diese...

L auf Zeit/ befristet
[ endgiiltig/ unbefristet

Fragen zum Beruf/ zur Arbeitsfahigkeit

Frage 39

Wenn Sie derzeit eine Rente beziehen, welche Art der Berentung beziehen Sie?

Mehrfachantwort maglich

Vorgezogenes Altersruhegeld
Berufsunfahigkeit

Teilweise Erwerbsminderung
Unfallrente

Volle Erwerbsminderung
Erwerbsunfihigkeit
Erreichen der Altersgrenze

Witwen- oder Waisenrente

Ooooooon
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D Ich beziehe keinerlei Rente

Fragen zum Beruf/ zur Arbeitsfihigkeit

Frage 40

Falls Sie keine Rente bekommen, beabsichtigen Sie einen Renten-Antrag zu stellen?

[ 2
[ nein

Fragen zum Beruf/ zur Arbeitsfihigkeit

Frage 41

Haben Sie einen (z.B. durch das Amt fiir Versorgungsangelegenheiten) anerkannten Grad der Behinderung? (GdB)

ja
[ nein (wenn nein, weiter mit der Ubernachsten Frage)

Fragen zum Beruf/ zur Arbeitsfahigkeit

Frage 42

Wenn Sie einen anerkannten Grad der Behinderung haben, wie hoch ist der GdB?

Fragen zum Alltag/ zur Lebensqualitit

Frage 43

Bitte geben Sie im Folgenden an, wie stark Sie durch Ihre Schmerzen in den verschiedenen Bereichen Ihres Lebens beeintrachtigt sind.

Das heiBt: Wie sehr hindern die Schmerzen Sie daran, ein normales Leben zu fihren? Kreuzen Sie bitte fur jeden der sieben Lebensbereiche die Zahl an, die die fir
Sie typische Starke der Behinderung durch Ihre Schmerzen beschreibt.

Ein Wert von 0 bedeutet dabei iberhaupt keine Behinderung, und ein Wert von 10 gibt an, daB Sie in diesem Bereich durch die Schmerzen véllig beeintrachtigt sind.
© PDI (Pain Disabi Index) Dillmann, Nilges, Saile, Gerbershagen, 1994)

Familidre und hdusliche Verpflichtungen (dieser Bereich bezieht sich auf Tatigkeiten, die das Zuhause oder die Familie betreffen. Er umfaBt Hausarbeit und
Tatigkeiten rund um das Haus bzw. die Wohnung, auch Gartenarbeiten).

keine Beeintrachtigung

10=vbllige Beeintrachtigung

(o ¢t (2 [ 3 [ 4 [ 5 [ 6 [ 7 [ 8&8 [ 9 [ 10

Fragen zum Alltag/ zur Lebensqualitit

Frage 44

Erholung (dieser Bereich umfaBt Hobbies, Sport und Freizeitaktivitdten)
0= keine Beeintrachtigung
10=vollige Beeintrachtigung

go ¢+ (2 (3 [ 4 [ 5 [ 66 [ 7 (8 [ 9 [ 10

Fragen zum Alltag/ zur Lebensqualitit

Frage 45

Soziale Aktivitdten (dieser Bereich bezieht sich auf das Zusammensein mit Freunden und Bekannten, wie z.B. Feste, Theater - und Konzertbesuche, Essen gehen
und andere soziale Aktivitaten)

0= keine Beeintrachtigung

10=vbllige Beeintrachtigung

c ) I; 1 [ 2 [ 3 I; 4 l; 5 I; 6 c 7 [ 8 I; 9 [ 10

Fragen zum Alltag/ zur Lebensqualitit

Frage 46

Beruf (dieser Bereich bezieht sich auf Aktivitdten, die ein Teil des Berufs sind oder unmittelbar mit dem Beruf zu tun haben; gemeint ist auch
Hausfrauen(manner)tatigkeit)

fo (1 [ =2 (3 (4 (5 (6 [ 7 (8 [ 9 [ 10

Fragen zum Alltag/ zur Lebensqualitit
Frage 47
Sexualleben (dieser Bereich bezieht sich auf die Haufigkeit und die Qualitdt des Sexuallebens)

c ) I; 1 [ 2 [ 3 I; 4 l; 5 I; 6 c 7 [ 8 I; 9 [ 10

Fragen zum Alltag/ zur Lebensqualitit

Frage 48

Selbstversorgung (dieser Bereich umfaBt Aktivitdten, die Selbstandigkeit und Unabhdngigkeit im
Alltag ermdglichen, wie z.B. sich waschen und anziehen, Autofahren, ohne dabei auf fremde Hilfe
angewiesen zu sein)

o ¢t (2 [ 3 [ 4 [ 5 [ 6 [ 7 [ 8&8 [ 9 [ 10
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Patient View- Die Sicht von CRPS- Patienten aufldstsen mit der Erkrankung und die Versorgungsréalit

Fragen zum Alltag/ zur Lebensqualitst

Frage 49

Lebensnotwendige Tatigkeiten (dieser Bereich bezieht sich auf absolut lebensnotwendige Tatigkeiten wie Essen, Schlafen und Atmen)

L o [ 1 [ 2 [ 3 [ 4 [ 5 [ 6 L 7 [ 8 [ 9 [ 10

Fragen zur therapeutischen Versorgung

Frage 50

Ist Ihre Behandlung/ Therapie Bestandteil eines speziellen Versorgungsmodells (z.B. integrierte Versorgung)?

[ Ja
[ nein (wenn nein, weiter mit der dbernachsten Frage)

[ ich weiB es nicht

Fragen zur therapeutischen Versorgung

Frage 51

Wenn Ihre Behandlung/ Therapie Bestandteil eines speziellen Versorgungsmeodells ist, um welches Modell handelt es sich?

[ ich weiB es nicht

Fragen zur therapeutischen Versorgung

Frage 52

Welche Disziplinen sind an Ihrer Therapie beteiligt?

Mehrfachantwort moglich

D Hausarzt

Facharzt

Physiotherapie

Psychotherapie

O
D .
-
O

sonstige

O

Fragen zur therapeutischen Versorgung

Frage 53

Wenn ein Facharzt an Ihrer Therapie beteiligt ist, in welchen Fachbereich ist/sind dieser/diese anzusiedeln?

Mehrfachantwort méglich

D Neurologie
D Orthopadie
D Schmerztherapie

D Chirurgie/Handchirurgie

D sonstige
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Patient View- Die Sicht von CRPS- Patienten aufldstsen mit der Erkrankung und die Versorgungsréalit

Fragen zur therapeutischen Versorgung

Frage 54

Welche Disziplin stellt fiir Sie die wichtigste (zentrale) Rolle dar?

Psychotherapie

sonstige

trifft genau trifft trifft weniger | trifft nicht zu | nicht
zu weitgehend zu beteiligt
zu
Medizin/ Arzt - )
Physiotherapie D
| Ergotherapie D

O|0|0|0|O)
DDDDJ
Q0|0 0|O)

Fragen zur therapeutischen Versorgung

Frage 55

Werden Sie regelmaBig physio-, erge-, oder psychotherapeutisch behandelt oder nehmen an einer vom Arzt verordneten Gruppentherapie teil?
ja

[ nein (wenn nein, weiter mit der iiberndchsten Frage)

Fragen zur therapeutischen Versorgung

Frage 56

Wenn Sie regelmaBig physio-, ergo-, oder psychotherapeutisch behandelt werden, wie oft werden Sie pro Woche behandelt?

1 mal 2 mal 3 mal bgtlg}::gt
Physiotherapie D D D C}
Ergotherapie D D D D
Psychotherapie Cj D D D
Gruppentherapie (Funktionsgymnastik, Wassergymnastik, Rehasport etc.) C} D D C}

Fragen zur therapeutischen Versorgung

Frage 57

Tauschen sich die an Ihrer Therapie beteiligten Disziplinen/ Gruppen untereinander aus? (z.B. Gesprache der Therapeuten/Arzte untereinander, Briefe von
Therapeut an Arzt)

ja
[ nein (wenn nein, weiter mit der ibernachsten Frage)

[ ich weiB es nicht

Fragen zur therapeutischen Versorgung

‘Wenn sich die an Ihrer Therapie beteiligten Disziplinen/ Gruppen untereinander austauschen, halten Sie dies fir sinnvoll ?

[
[ nein

Fragen zur therapeutischen Versorgung

Geben Sie bitte an, wie Sie Ihre physio-/ bzw. ergotherapeutische Behandlung sehen.

Bitte kreuzen Sie dazu auf der 6-stufigen Skala jeweils die Zahl an, die am ehesten auf Sie zutrifft. 0= trifft gar nicht zu, 5= trifft vollkommen zu. Bearbeiten Sie
bitte alle Aussagen.

Hat Ihr Therapeut...

(=]
=
™
W)
o
|

Keine
Angabe

...Ihnen geholfen die Diagnose CRPS zu verstehen?

...Sie ausreichend tiber das CRPS informiert/ aufgeklart?

...mit Thnen den Therapieverlauf abgestimmt?

...mit Thnen die Therapieziele abgestimmt?

...mit Thnen die Therapieinhalte abgestimmt?

...die Therapie Ihrer Situation taglich neu angepasst?

O|0|0[0|10|C
O|Q|0[Q|0|C
Q|C|0[O|0|C
O|0|0[O|0|C
O|0|0(O|0|C
O|0|0(O|0|C
OO QOO
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Patient View- Die Sicht von CRPS- Patienten aufldstsen mit der Erkrankung und die Versorgungsréalit

..Jhnen Ubungen zur Bewiltigung alltdglicher Situationen gezeigt (z.B. Flaschen
dffnen, etc.)?

...Sie Uber mégliche Hilfsmittel beraten?

...Ihnen ein Heimiibungsprogramm vermittelt?

...mit Thnen gemeinsam ein Heimiibungsprogramm erarbeitet?

... Sie iber mégliche Selbsthilfeangebote beraten?

QQI0I0|0| O
QIOI0I0|0| O
QOI0I0|0| O
QQIOI0|0| O
QOI010|0| O
QOI0I0|0| O
OPOPONCO O O

... Tests durchgefiihrt anhand derer spéater den Erfolg der Therapie gemessen
werden kann? (Z.B. Messung von Umfang, Kraft oder Beweglichkeit der betr.
Region)

Fragen zur therapeutischen Versorgung

Frage 60

Welche Techniken/MaBnahmen werden in der Therapie angewendet?

Mehrfachantwort maglich
(Manuelle) Lymphdrainage

Spiegeltherapie

Manuelle Therapie

Massage/ Bindegewebsmassage

Elektrotherapie

Warmeanwendung

PNF (Propriozeptive Neuromuskulare Facilitation)

Ich weiB nicht, mit welchen Techniken ich behandelt werde/ kenne ihre Namen nicht

OOoOO0oood

sonstige

O

rhungen zu dieser

Fragen zur therapeutischen Versorgung

Wie viel Zeit ben

L I

[ Ich weiB es nicht

gen/ beansprucht IThre Therapie pro Woche ? (Zeitangabe in Stunden inkl. Hin- und Rickfahrt zur Therapie, Eigenibungen zu Hause)

Fragen zur therapeutischen Versorgung

Frage 62
Wie viele km miissen Sie durchschnittlich pro Therapietag zuriicklegen, um zu Ihrer Therapie zu gelangen? (einfache Strecke im km)

LT

[ Ich weiB es nicht

Fragen zur therapeutischen Versorgung

Frage 63

Gibt es Leistungen/ MaBnahmen zur Therapie des CRPS welche Sie (z.B. da sie nicht von der Krankenkasse iibernommen werden) selber zahlen ?
[ ja

[ nein (wenn nein, weiter mit der ibernachsten Frage)
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Patient View- Die Sicht von CRPS- Patienten aufldstsen mit der Erkrankung und die Versorgungsréalit

Fragen zur therapeutischen Versorgung

Wenn es Leistungen/ MaBnahmen zur Therapie des CRPS gibt, welche Sie selber zahlen, welche sind das?

Fragen zur therapeutischen Versorgung

Wenn es Leistungen/ MaBnahmen zur Therapie des CRPS gibt, welche Sie selber zahlen, wie hoch sind die monatlichen Kosten dafir (in €)7

— 1

Fragen zur therapeutischen Versorgung

Welche MaBnahmen haben sich in Ihrer Therapie als b ders wirksam h Iit/ brachten Ihnen Erfolg/ Linderung ?

Mehrfachantwort maglich

D Keine
D Ich weiB es nicht

Fragen zur therapeutischen Versorgung

Frage 67

Geben Sie bitte an, wie Sie Ihre physio-/ bzw. ergotherapeutische Behandlung empfinden.

Bitte kreuzen Sie dazu auf der 6-stufugen Skala jeweils die Zahl an, die am ehesten auf Sie zutrifft. 0= trifft gar nicht zu, 5= trifft vollkommen zu. Bearbeiten Sie
bitte alle Aussagen.

Ich empfinde die Therapie als...

Angabe
... sinnvoll D D D D D D D
.nitig Q10010 010 |0
...wohltuend D D D D D D D
... unndtig D ':;} Q_ ._Q D D D
... stressig D D D D D D D
... nervend D D D D D D D
... anstrengend D D D D D D D
... schmerzhaft D D D E D Q D
... schmerzauslésend D D D D D D D
...schmerzverstarkend D D D | D D i D

Fragen zur therapeutischen Versorgung

Frage 68

Bitte kreuzen Sie auf der 6-stufugen Skala jeweils die Zahl an, die am ehesten auf Sie zutrifft. 0= trifft gar nicht zu, 5= trifft vollkommen zu. Bearbeiten Sie bitte
alle Aussagen.

Ich habe das Gefiihl, dass mein Therapeut...

[=)
[
N
w)
o
)
&
3

... mir zuhort

...mich versteht

... mich als Mensch akzeptiert

... mich als Mensch respektiert

... meine Wiinsche berticksichtigt

... mich ermutigt

ololo|dlolo
olololololo
ololo|ololo
olalojololo
BEEEEE
ddddolo
ololglolo
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Patient View- Die Sicht von CRPS- Patienten aufldstsen mit der Erkrankung und die Versorgungsréalit

... mir hilft mit der Krankheit besser zurecht zu kommen

-..mich unterstiitzt

... mir Dinge verstéandlich erklart

... mich kompetent hehandelt

olojololo
olojololo
ololololo
olo[c|c0
vlele(ele
oloololo
olgolgo

-.freundlich ist

Fragen zur therapeutischen Versorgung

Frage 69

Sind Sie Mitglied in einer Selbsthilfegruppe ?
fiu 3
[ nein

Fragen zur therapeutischen Versorgung

Frage 70

Nutzen Sie Hilfsmittel 7(z.B. Schienen)
[ ja
[ nein

Fragen zur therapeutischen Versorgung

Frage 71

Wenn Sie Hilfsmittel nutzen, welche?

Vielen Dank fiir Ihre Mitarbeit!

Das CRPS aus Sicht der Betroffenen

Autor
Verena Salingré, Fachhochschule Bielefeld
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Patient View- Die Sicht von CRPS- Patienten aufldstsen mit der Erkrankung und die Versorgungsréalit

D. Weitere Ergebnisse der Datenauswertung

Tabelle D.1: Zentrale Rolle in der Therapie des CRB (Frage 54)

trifft genau zu tr|ff.t trifft weniger trifft nicht zu  |nicht beteiligt
weitgehend zu |zu
59 29 10 2 3
Medizin/ Arzt Total
57.3% mmmm | 28.2% mm 9.7% 1.9% | 2.9% +103
59 23 6 6 9
Physiotherapie Total
57.3% mumm | 22.3% m 5.8% | 5.8% 8.7% :103
|50 14 9 6 24 Total
Ergotherapie )
485% pum | 13.6% g 8.7% 5.8% 23.3% m :103
Psychotherapi 25 16 21 8 e Total
e 24.3% mm 15.5% m 20.4% m 7.8% 32% pm | 103
' 16 9 9 9 60 Total
sonstige .
15.5% g 8.7% |y 8.7% |y 8.7% 58.2% pumm |- 103
Spalte  Total|Spalte  Total|Spalte  Total|Spalte  Total
Antw.(100%): |Antw.(100%): |Antw.(100%): [Antw.(100%):
209 91 55 31

Tabelle D.2: Angewendete Techniken (Frage 60)

offene Antworten

Haufigkeit | Prozent | Giltige | Kumulierte
Prozente | Prozente
87 80,6 80,6 80,6
aktive und passive Ubungen zu Dehnung, Kraftigung,
Beweglichkeit, Gleichgewicht, Koordination ! 9 9 81,5
Biofeedback, QuiGong 1 9 9 82,4
CO2 Bader 1 9 9 83,3
Die betroffenen Koérperteile kann man gar nicht
Giiltig therapieren, da ansonsten eine enorme

Verschlimmerung eintritt!!! Es werden nur allgemeine 1 9 9 84,3
Gymnastikiibungen ausgefiihrt ohne Einbeziehung
der betroffenen Korperteile.
eine Mischung aus Lymphdrainage und manueller
Therapie. Schultermassage und Tuina zahle ich 1 9 9 85,2
selber
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Patient View- Die Sicht von CRPS- Patienten aufldglsen mit der Erkrankung und die Versorgungsté&alit

ich bekomme seit 4 Jahren weder Physio noch
Ergotherapie. Mein damaliger Arzt meinte, es wirde
nichts bringen und ich habe es geglaubt. Ich hatte 2
. S . 1 9 9 86,1
Monate lang Spiegeltherapie, jedoch hat sich der
Zustand danach wesentlich verschlimmert, also
wurde abgebrochen
Krankengymnastik 1 9 9 87,0
Lymphdrainage, Spiegeltherapie, Manuelle Therapie,
ymp g pieg p p 1 9 9 88,0
Multimodale Schmerztherapie
Neurostimulator 1 9 9 88,9
Osteopathie 1 9 9 89,8
Paraffinbad, 1 9 9 90,7
Perifetti Methode! (&hnl. Spiegeltherapie) 1 9 9 91,7
Physiotherapie hatte mehrfach kontraproduktive
1 9 9 92,6
Effekte, manuelle Therapie am Arm nicht moglich,
Qutenza und Kinesiotaping 1 9 9 93,5
Tensgerat u Sympathikus Blockaden 1 9 9 94,4
Tensor , Medizin zum aufmalen (Sinus Zeichen) 1 9 9 95,4
Ultraschall 1 9 9 96,3
und Osteopathie und Akupunktur, allerdings alles auf
. ) 1 9 9 97,2
eigene Veranlassung und eigene Kosten
und Reflektorische Atemtherapie 1 9 9 98,1
Vojta 1 9 9 99,1
Wegen SCS Sonde geht keine Elektro,
Spiegeltherapie nach 4Monaten beendet ohne Erfolg
. . 1 9 9 100,0
aber jetzt nach Perfettikonzept Wahrnehmung
besser, aber dafiir mehr Schmerz
Gesamt 108| 100,0 100,0
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Patient View- Die Sicht von CRPS- Patienten aufldstsen mit der Erkrankung und die Versorgungsréalit

Tabelle D.3:Ich empfinde die Therapie als... (Frage®

Keine
0 1 2 3 4 5
Angabe

2 1 2 7 10 69 7 Total:
... sinnvoll

2% | 1% | 2% | (7% ¢ |10% g |70% pmmw% g 98

2 2 1 6 7 73 7 Total:
...notig '

2% | 2% |, 1% | 6% ¢ |7% y |74% pemmm% g 98

5 11 6 26 13 31 6 Total:
...wohltuend

5% | |11% g 6% | |27% gm |13% g |32% gm |6% /98

70 3 4 1 3 10 Total:
... unnétig '

77% ol | 4% (1% 3% | |10% g9

30 13 17 13 6 7 8 Total:
... stressig

32% mm |14% g |18% @ |14% g 6% 1 (7% g [8% 4 [94

40 16 11 9 4 5 8 Total:
... hervend

43% pum|17% m |12% g |10% § (4% | [5% , [8% 4[93

10 7 9 17 20 26 7 Total:
anstrengend 11006 5y (7% 4 (9% gy |18% m |21% m |27% mm (7% |96

10 10 10 20 14 24 7 Total:
schmerzhaft | 1706 § 111% 5 [11% 5 [21% m |15% m |25% m |7% |°

21 12 14 15 8 15 9 Total:
schmerzausl
P 22% g |13% g |15% g |16% @ |9% g4 |16% @ |9% 494
...schmerzve 20 15 15 12 9 14 8 Total:
rstarkend 12205 w [16% g |16% m [13% g |10% § |15% m 8% 493

Spalte Spalte Spalte Spalte Spalte Spalte

Total Total Total Total Total Total

Antw.(100 |Antw.(100 |Antw.(100 |Antw.(100 |Antw.(100 |Antw.(100

%): 210  |%): 90 %): 89 %): 126  |%): 91 %): 267
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Patient View- Die Sicht von CRPS- Patienten aufldstsen mit der Erkrankung und die Versorgungsréalit

Tabelle D.4: Ich habe das Geflihl, dass mein Therape.. (Frage 68)

) 1= trifft2= trifft 4= trifft(5= trifft|
0= trifft gar ) 3= trifft Keine
) Uberwiegenleher nicht weitgehend vollkomme
nicht zu ) eher zu Angabe
d nicht zu |zu zZu nzu
Tot
mirl3 1 5 9 10 63 8
B al:
zuhért 1306 | (1% | 5% | |9% g |10% g |64% pmmms% 99
Tot
mich 4 5 5 11 15 50 8 |
al:
versteht 1406 | |5% | 5% | |11% g |15% @ |51% pmm 8% g 08
mich Tot
0
e 1 2 3 12 14 59 7
al:
Mensch 1106 | 1206 | (3% | |12% g |14% g |60% msm?% 1 08
akzeptiert
mich
als 1 2 3 11 16 58 7 Tot
Mensch al:
respektier 1% 1 (2% 1 |3% 11% g |16% m [59% mmm7% 1 |og
t
meine Tot
)
Wiinsche 12 3 3 10 20 52 9 |
) al:
berlicksic |20 | |3% | (3% | (10% g |20% m |53% mmm9% 1 99
htigt
Tot
mich’3 4 5 8 18 53 8 |
) al:
ermutigt |39, 4% 1 [5% | (8% g |18% m |54% mmm(8% 1 |og
... Mir hilft
mit  der
Krankheit 7 3 9 10 18 43 9 Tot
besser al:
Jurecht |7% 1 [3% 9% g |10% w |18% m (43% mm 9% ¥ |og
zu
kommen
-.mich |3 4 9 12 14 48 9 Tot
unterstitz al:
X 3% | 4% | [9% g |12% w [14% m [48% mmm 9% § |og
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Patient View- Die Sicht von CRPS- Patienten aufldglsen mit der Erkrankung und die Versorgungsté&alit

mir T
ot
Dinge 2 5 4 17 15 48 8 |
al:
verstandli | 205 | 1506 | 4% | |(17% m |15% @ |48% pmmm|8% & 99
ch erklart
mich T
ot
kompeten 1 1 8 13 10 56 9 |
al:
t 1% 1% 8% g 13% g 10% g 57% 9% g 08
behandelt
Tot
...freundli 1 & 7 11 g2 7
) al:
chiist 1% 4% % 11% g 70% pm’% | 99
Spalte Spalte Spalte Spalte Spalte Spalte
Total Total Total Total Total Total
Antw.(100 |Antw.(100 |Antw.(100 [Antw.(100 [Antw.(100 |Antw.(100
%): 27 %): 31 %): 58 %): 120 %): 161 %): 599
Tabelle D.5: Wenn Sie Hilfsmittel nutzen, welche7Hrage 71)
Haufigkeitstabelle: Wenn Sie Hilfsmittel nutzen, wel che?
Haufigkeit | Prozent | Gultige | Kumulierte
Prozente | Prozente
48| 444 44,4 44,4
AIRCAST EXTRA PNEUMATIC WALKER
1 ,9 9 45,4
Unterschenkel-Ful3-Orthese GroRRe S
am Knie: Bandage, Orthese; Unterarmgehstiitzen
1 9 9 46,3
therapeutisch: TENS-Gerat, Kryo-Cuff, Knee-hap
Armorthese zur Fixierung bei starken
Schmerzschiiben oder langeren Bewegungsphasen 1 9 9 47,2
wie spazieren gehen oder Auto fahren.
Gultig
Bandage fir die Hand 1 9 9 48,1
Bandagen, Kriicke 1 9 9 49,1
Brett mit Nageln, dort wird alles draufgesteckt und
1 9 9 50,0
dann geschnitten (kochen)
Carpalorthese zur Nacht, tagsiiber Unterarmschiene,
1 9 9 50,9
griffverstarkte Gabel
Drainagehandschuh, bedingten Einsatz wegen
1 9 9 51,9
Druckschmerz
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Patient View- Die Sicht von CRPS- Patienten aufldglsen mit der Erkrankung und die Versorgungsté&alit

ein Venenkissen (Dekubitus);eine Greifzange; E-

Rollstuhl (speziell gefedert); einen speziellen Bein-/

Windschutz& Wasch- u. Toilettenschissel, ! 9 9 >28
Krankenbett mit Bettgalgen.

eine Nachtlagerungsschiene 1 9 9 53,7
Einhandsteuerung Auto, Einhanderbrett, Offner fir

eine Hand, Orthese, Armstrumpf/Handschuh, 1 9 9 54,6
Sprachsteuerung

Ergonomische Gehbhilfen, Rollstuhl 1 9 9 55,6
Ergorest-Schiene 1 9 9 56,5
Fir Einkaufe oder Studienmaterial Einkaufs Trolley 1 9 9 57,4
Gehhilfen mit Daumenauflage Rollstuhl 1 9 9 58,3
Gehstock 1 9 9 59,3
Gehstocke 1 9 9 60,2
Gehstocke Rollstuhl 1 9 9 61,1
Handgelenk-Schiene zum Schutz im Haushalt und

beim Einkaufen! Da ich immer ein Gefuhl ums

Handgelenk habe, als wiirde ich ein Stachelhalsband 1 9 9 62,0
tragen, verzichte ich haufig auf die Schiene, weil der

Druck aufs Handgelenk oft noch verstérkt wird.

Handgelenksbandagen mit Weitenregulierung und

Schienen - E-Fix Rollstuhl -Greifer - Duschhocker 1 9 9 63,0
Greifzange - meinen Mann - der alles andere erledigt

Handmanschette 1 9 9 63,9
Handschiene in der Nacht und bei sportlichen

Aktivitaten als Schutz ! 9 9 048
hatte eine nachtlagerungsschiene - ungenutzt 1 9 9 65,7
hatte eine Quengel-Schiene, die passte dann nicht

mehr und ich bekam keine Neue ! 9 9 067
keine 1 9 9 67,6
keine mehr 1 9 9 68,5
Kleine Schienen zur Streckung des krummen Ring-

und kleinen Fingers. Am Anfang hatte ich nachts den 1 9 9 69,4
gesamten Unterarm in einer lockeren Schiene.

Knieorthese, Kniebandage, Fubandage, Gehhilfen 1 9 9 70,4
Kompressionsstrimpfe 1 9 9 71,3
Kricken 1 9 9 72,2
Kricken 1 9 9 73,1
Ledermanschette fiir das Handgelenk, 1 9 9 74,1
Lymphbandagierung 1 9 9 75,0
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Patient View- Die Sicht von CRPS- Patienten aufldglsen mit der Erkrankung und die Versorgungsté&alit

Nachlagerungsschiene 1 9 9 75,9
Nachtlagerungsschiene, elastische

Handgelenksbandage ! 9 9 769
Neurostimulator (implantiert), Orthese, Rollstuhl 1 9 9 77,8
Ober- Unter- Armorthese Halsorthese (stundenweise,

wenn ich mich tagsiber hinlege) 1 9 9 78,7
Beinhochlagerungsschiene mit Ful3teil

Orthese 2 1,9 1,9 80,6
Orthese am Arm 1 9 9 81,5
Orthese, Neurostimulator 1 9 9 82,4
Orthesen 1 9 9 83,3
Rollator, Gehstock, Unterarmgehstiitzen 1 9 9 84,3
Rollstuhl 1 9 9 85,2
Rollstuhl , Kriicken 1 9 9 86,1
Rollstuhl, Lagerungskissen, Schienen 1 9 9 87,0
schiene 1 9 9 88,0
Schiene 4 3,7 3,7 91,7
Schiene, aber nur zeitweise und unter

Menschenmengen (dann wird man seltener berthrt) ! 9 9 92,6
Schiene, Orthese 1 9 9 93,5
spezielle Flaschendffner, Einkaufswagen hohes Bett

mit elektrischer Kopfstitze. ! 9 9 44
Tensgerat 1 9 9 95,4
Unterarmgehhilfen, Orthesen fiir Knie, Rollstuhl 1 9 9 96,3
Unterarmgehstiitzen ansonsten kann ich nicht laufen 1 9 9 97,2
Unterarmgehstitzen, Rollstuhl 1 9 9 98,1
unterarmschale 1 9 9 99,1
Unterschenkelorthese Rollstuhl 1 9 9 100,0
Gesamt 108| 100,0 100,0
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Patient View- Die Sicht von CRPS- Patienten aufldglsen mit der Erkrankung und die Versorgungsté&alit

Tabelle D.6: Wie lange war der Zeitraum von der au$senden Situation bis hin zur

Diagnosestellung? * Sind Sie zurzeit arbeitsunfahiy)

Sind Sie zurzeit arbeitsunfahig? Gesamt
ja nein
ich weil3 es nicht 2 1 3
<1 Monate 3 4 7
Wie lange war der Zeitraum
1-3 Monate 27 15 42
von der auslésenden Situation
L . 4-6 Monate 17 10 27
bis hin zur Diagnosestellung?
7-12 Monate 8 5 13
>12 Monate 10 6 16
Gesamt 67 41 108

Tabelle D.7: Korrelation- Wie lange war der Zeitraum von der auslésenden Situation

bis hin zur Diagnosestellung? * Sind Sie zurzeit dreitsunfahig?

Symmetrische Mal3e

Wert | Asymptotischer | Naherungsweises | Naherungsweise
Standardfehler T Signifikanz
Intervall- bzgl. .
Pearson-R -,021 ,097 -,220 ,826
Intervallmald
Ordinal- bzgl. Korrelation nach .
) -,025 ,097 -,256 ,798
Ordinalmali3 Spearman
Anzahl der gtiltigen Falle 108

Tabelle D.8: Wie lange war der Zeitraum von der au®senden Situation bis hin zur

Diagnosestellung? * Beziehen Sie derzeit eine Refte

Beziehen Sie derzeit eine Rente (z.B. Gesamt
Erwerbsminderungsrente)?
ja nein

ich weil3 es nicht 0 2 2

<1 Monate 2 5 7
Wie lange war der Zeitraum

1-3 Monate 10 32 42
von der ausldésenden Situation

L . 4-6 Monate 12 15 27

bis hin zur Diagnosestellung?

7-12 Monate 5 8 13

>12 Monate 6 10 16
Gesamt 35 72 107
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Patient View- Die Sicht von CRPS- Patienten aufldglsen mit der Erkrankung und die Versorgungsté&alit

Tabelle D.9: Korrelation- Wie lange war der Zeitraum von der auslésenden Situation

bis hin zur Diagnosestellung? * Beziehen Sie derz@ine Rente?

Symmetrische Mal3e

Wert Asymptotischer Néaherungsweises T° N&herungsweise
Standardfehler Signifikanz
Intervall-
bzgl. Pearson-R -,138 ,093 -1,433 ,155
Intervallmafd
] Korrelation

Ordinal- bzgl.

nach -,154 ,094 -1,599 , 113
Ordinalmaf3

Spearman
Anzahl der gtiltigen Falle 107

Tabelle D.10: Wie lange war der Zeitraum von der asldsenden Situation bis hin zur
Diagnosestellung? * Art der Berentung

Wenn Sie derzeit eine Rente beziehen, welche Art der Berentung | Gesamt
beziehen Sie?
Unfallrente Volle Erwerbsunfahigkeit| Witwen-
Erwerbsminderung oder
Waisenrente
1-3
0 0 0 1 1
Monate
Wie lange war der
4-6
Zeitraum von der 1 1 0 0 2
Monate
auslésenden
o o 7-12
Situation bis hin zur 0 1 0 0 1
. Monate
Diagnosestellung?
>12
1 1 1 0 3
Monate
Gesamt 2 3 1 1 7

Tabelle D.11: Korrelation- Wie lange war der Zeitraum von der auslésenden
Situation bis hin zur Diagnosestellung? * Art der Berentung

Symmetrische Mal3e

Wert | Asymptotischer | Naherungsweises | Naherungsweise
Standardfehler T Signifikanz
Intervall- bzgl.
Pearson-R ,144 ,096 1,465 ,146

Intervallmal
Ordinal- bzgl. Korrelation nach

,153 ,096 1,569 ,120
Ordinalmal3 Spearman
Anzahl der gtiltigen Falle 104
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Anhang I

Anhang Il

Siehe beigefligte CD!






