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Zusammenfassung

Ziel der Studie: Das Ziel dieser Studie war es, die person-
lichen Schmerzerfahrungen und die daraus resultieren-
den Einschrankungen von Patientinnen mit chronischen
Gesichtsschmerzen zu bestimmen. Dieses erfolgte mithilfe
eines speziellen Interviewverfahrens.

Material und Methode: Die Studie fand im Rahmen eines
achtwdchigen Projekts des Bachelorstudiengangs Physio-
therapie an der Hochschule Osnabrtick statt. Es wurden
insgesamt acht Patientinnen interviewt und die Ergebnis-
se anschlieBend mit der qualitativen Inhaltsanalyse nach
Mayring ausgewertet.

Ergebnisse: Die Patientinnen berichteten von einer stark
eingeschrankten Lebensqualitdt. Mehrere thematisierten
auch ein problematisches Verhéltnis zu ihrem Arzt, was
teilweise auf eine gestorte Arzt-Patient-Kommunikation
zurlickzufiihren war. Neben finanziellen Problemen spra-
chen die Patientinnen auch von schmerzbedingten, phy-
sischen Veranderungen der Gesichtsstruktur.
Diskussion: Alle Interviewten wiinschten sich eine
schnellere und patientenorientierte Therapie. Uber phy-
siotherapeutische Behandlungsmdoglichkeiten chroni-
scher Gesichtsschmerzen wussten die Patientinnen und
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Abstract

Aim of the study: The aim of this study was to investigate
personal experiences of pain and to determine the resulting
restrictions and impairments in patients with chronic facial
pain. This was performed by means of a special interview
procedure.

Materials and methods: The study was conducted within
the framework of an eight-week project of the physio-
therapy BA program at the Osnabrilick University, Germany.
A total of eight female patients were interviewed and the
results were evaluated using the Mayring qualitative con-
tent analysis method.

Results: The patients reported that their quality of life was
severely restricted. Some of them also mentioned a prob-
lematic relationship with their physician, which was partly
due to a disturbed communication between physician and
patient. Apart from pain-related financial problems, also
physical changes of the facial structure due to pain were
reported.

Discussion: All patients wished for a faster and more
patient-oriented therapy. The patients and even some
of their physicians were not sufficiently informed about
physiotherapeutic treatment options for chronic facial pain.
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Physiotherapy should consolidate its value in the treatment
of orofacial pain and further studies should be carried out
to support its significance.

Keywords: chronic pain, chronic facial pain, pain experi-
ences, pain behavior, qualitative study

Introduction

Chronic pain in the area of the head is the most frequently
occurring health disorder beside back pain?.

Like any kind of chronic pain, chronic facial pain may
have biological and non-biological causes. There are many
references regarding causal research and contributing risk
factorsinthe literature23. Patients with persistentidiopathic
facial pain suffer particularly severely because there is often
a discrepancy between the actual findings and the expe-
rienced pain“. In a literature survey on studies concerned
with the epidemiology of temporomandibular disorders,
LeResche® described that the pain associated with these
disorders strongly impairs quality of life in almost 10% of
affected patients over 18 years of age.

Treatment of chronic orofacial pain is similar to that
of other chronic pain disordersé because the same fac-
tors influence chronic pain in different parts of the body.
However, the facial region as a site of pain possesses a high
psychologicaland symbolic meaning asit plays animportant
role in terms of people’s self-confidence and interpersonal
relationships®.

Chronic pain is not only a physical problem caused by
a nociceptive stimulus; the sensation of pain may also be
induced by emotional and sensory mechanisms’. The corre-
lation between chronic orofacial pain and a catastrophizing
behavior has been investigated in different studies#8-10.
Other studies have evidenced a correlation between com-
monly occurring somatic pain and chronic facial pain11.12.
Chronic pain is often triggered by psychogenic factors
and the prevalence of psychopathological symptoms in
patients with chronic orofacial pain has been discussed in
various publications?3-17. In summary, based on the avail-
able literature, the following biological characteristics can
be distinguished:

e Impairment of quality of life

e Catastrophizing pain behavior

e Psychopathological symptoms (depression, anxiety dis-
orders, personality disorders)

* Frequent changes of physician/therapist
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teilweise auch ihre Arzte nicht geniigend Bescheid,. Die
Physiotherapie sollte ihren Stellenwert in der Therapie
orofazialer Schmerzsymptome festigen und die Evidenz
durch weitere Studien beweisen.

Indizes: Chronische Schmerzen, chronischer Gesichts-
schmerz, Schmerzerfahrungen, Schmerzverhalten, qua-
litative Studie

Einleitung

Zu den haufigsten Gesundheitsstérungen zéhlen neben
Riickenschmerzen auch chronische Schmerzen im Bereich
des Kopfes!.

Chronische Gesichtsschmerzen kénnen wie jede Art
chronischer Schmerzen biologische und nicht biologische
Ursachen haben. In der Literatur findet man viel zur Ursa-
chenforschung und den beitragenden Risikofaktoren2:3.
Patienten mitanhaltendenidiopathischen Gesichtsschmer-
zen leiden besonders stark, da es héufig eine Diskrepanz
zwischen dem tatsdchlichen Befund und den erlebten
Schmerzen gibt4. LeResche> hat in einem Literaturreview
Uber epidemiologische Studien zu Beschwerden in der
Kopf- und Gesichtsregion beschrieben, dass anndhernd
10 % aller Patienten tber 18 Jahre durch die Schmerzen
ein stark eingeschranktes Leben fiihren.

Die Therapie chronisch-orofazialer Schmerzen dhnelt
der bei anderen chronischen Schmerzerkrankungen®, da
dieselben Faktoren chronische Schmerzen in verschiede-
nen Korperregionen beeinflussen. Dennoch kommt der
fazialen Region als Schmerzlokalisation eine hohe psy-
chologische und symbolische Bedeutung zu, da sie bedeu-
tend fur das Selbstbewusstsein und zwischenmenschliche
Beziehungen isté.

Chronischer Schmerz stellt sich nicht nur durch ein
physikalisches Problem dar, das durch einen nozizeptiven
Reiz ausgeldst wird. Auch emotionale und sensorische
Mechanismen koénnen die Schmerzerfahrung auslsen’.
Studien haben den Zusammenhang zwischen chronisch-
orofazialen Schmerzen und einem katastrophisierenden
Verhalten untersucht#48-10, Andere Studien belegen einen
Zusammenhang zwischen weitverbreiteten somatischen
Schmerzen und chronischen Gesichtsschmerzen1.12. Da
die Ursache chronischer Schmerzen oft psychogene Auslo-
sersind, thematisieren weitere Publikationen die Prévalenz
psychopathologischer Symptome bei chronisch-orofazi-
alen Schmerzpatienten3-17. Zusammenfassend kénnen
anhand der Literatur verschiedene nicht biologische Eigen-
schaften differenziert werden:
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e Beeintrachtigung der Lebensqualitdt

e katastrophisierendes Schmerzverhalten

e psychopathologische Symptome (Depressionen,
Angststorungen, Personlichkeitsstérungen)

e hdaufiger Arzt-/ Therapeutenwechsel

e Somatisierung

e Alexithymie

e soziale Isolierung

e verstdrkte mimische Schmerzdarstellung

Seitder Griindung der IASP (International Association for
the Study of Pain) hat sich der chronische Schmerz als
ein Spezialgebiet in der Medizin etabliert, das auch die
Physiotherapie mit einbezieht”. Zur Therapie chronischer
Schmerzen gehért neben der physikalischen Behandlung
auch, dass der Patient den Schmerzprozess und was er
selbst tun kann versteht. So arbeitet der Patient bes-
ser mit und die Patientenzufriedenheit steigt!819. Das
bedeutet, dass befundgerechte und patientenzentrierte
Therapietechniken entwickelt werden missen. Das Ziel
ist also, diese Hintergriinde zu verstehen, um solche
Techniken zu etablieren.

Die Behandlung von Patienten mit chronischen
Gesichtsschmerzen ist schwierig, weil die Ursachen der
Erkrankung komplex sind und unterschiedlichste Risi-
kofaktoren bestehen. Eine interdisziplindre Zusammen-
arbeit verschiedener Berufsgruppen ist fiir die Therapie
sehr wiinschenswert420.21_ Fiir eine patientenzentrier-
te Behandlung sind jedoch nicht nur der ausfihrliche
strukturelle und pathophysiologische Befund, sondern
auch die Zielsetzung des Patienten und des Therapeuten
notwendig?2. Um sie mit in den Behandlungsprozess
aufzunehmen, muss der Therapeut die individuellen
Schmerzerfahrungen des Patienten und seines sozialen
Umfelds verstehen und begreifen, wie der Schmerz den
Alltag des Patienten beeintrachtigt?3.

Daher lag der Fokus dieser Studie besonders auf der
Untersuchung nicht biologischer Ursachen. Zu den nicht
biologischen Risikofaktoren zédhlen solche, die sich ver-
starkend auswirken oder zur Entwicklung chronischer
Gesichtsschmerzen beitragen.

Das Ziel dieser qualitativen Studie bestand darin, mit-
hilfe eines Interviewverfahrens das Schmerzverhalten und
die -erfahrungen betroffener Gesichtsschmerzpatienten
darzustellen. So erhielten wir weitere Informationen tiber
diein der Literatur gdngigen Risikofaktoren und es kénnen
weitere mogliche Faktoren aufgedeckt werden.
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e Somatization

e Alexithymia

e Social isolation

* Increased mimic pain expression

Since the foundation of the IASP (International Association
for the Study of Pain) chronic pain has become a medical
specialty that also involves physiotherapy’. Apart from the
physical treatment, chronic pain therapy should also aim
at making the patient understand the nature of the pain
process and what he/she can do about it themselves. In
this way, patients are more cooperative and more satisfied
with their treatment?8.19. Hence it follows that treatment
techniques adapted to the individual findings and focused
on the individual patient have to be developed. The objec-
tive is therefore to understand the patient's history and
background in order to establish such techniques.

Treatment of patients with chronic facial pain is dif-
ficult as causes are complex and there is a very wide range
of risk factors. Therefore, an interdisciplinary cooperation
to find suitable therapeutic approaches would be highly
desirable*20.21 However, a patient-centered treatment not
only requires a detailed structural and pathophysiological
diagnosis, but also the definition of goals by both patient
and therapist?2. To integrate these goals into the treatment
process, the therapist needs to understand the patient’s
individual experiences of pain, his social environment and
the way in which the pain impairs his daily life23.

For these reasons this study focused in particular on
non-biological causes. Non-biological risk factors include
factors with a reinforcing effect or factors that contribute
to the development of facial pain.

The objective of this qualitative study was to examine
and illustrate the pain behavior and experiences of patients
with facial pain by means of in-depth interviews. On this
basis we can obtain further information on the risk factors
that have been variously described in the literature and
detect further possible risk factors.

Materials and methods

Patient recruitment

Theinterviews and collection of data were carried out within
the framework of a scientific project at the Osnabrtick
University between September and November 2009. We
asked dentists, physiotherapists, orthodontists and oral sur-
geons from the Osnabriick area, Hamburg and the state
of Schleswig-Holstein in north Germany to refer suitable
patients to us for this project.

11
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Inclusion criteria

We defined the following inclusion criteria so as to obtain
evaluable and comparable results:

e Women aged between 15 and 70

e Chronic facial pain symptoms for > 1 year

e Voluntary participation in the study

e \erbal and cognitive ability to take part in the interview.

Only women were included because they are more often
affected, thus taking the first risk factor for the develop-
ment of chronic facial pain into account?4. Only patients
with pronounced symptoms were included, that is, they
had been suffering from facial pain for at least one year.

The interviews were performed at the recruiting medi-
cal practices or at the patients' home. At the beginning,
the patients were informed about the taping of the inter-
view for research purposes. Only then were they asked to
sign the consent form, which also included a data privacy
statement.

Data collection instruments

e Interview guide
e Additional data collection instruments

We interviewed patients by using the so-called problem-
centered procedure?5. This approach combines a ques-
tionnaire-aided interview with narrative elements. The
developed interview guide focused on pain experiences
and pain-related impairments of daily life and also exam-
ined contributing factors related to physiotherapy. The
employed interview guide covered the following topics in
order to investigate the pain behavior and pain experiences
in patients with chronic facial pain:

e Kind and intensity of pain

e Localization and duration of pain

e Cause of pain

e Pain behavior

e Social isolation

e Quality of life

e Physiotherapeutic treatment

The subjects were given as much time as needed to describe
their experiences and feelings regarding their facial pain and
there was no time limit for the interview.

In addition to the interview procedure, demographic
data were recorded and further data collection instruments
were employed. To estimate the severity of the disease in
each patient, the German version of the Graded Chronic

12

Material und Methode

Rekrutierung

Wir interviewten die Patientinnen und erhoben die Daten
im Rahmen eines wissenschaftlichen Projekts der Hoch-
schule Osnabriick von September bis November 2009.
Zahnarztliche, physiotherapeutische, kieferorthopadische
und kieferchirurgische Praxen sowie Schmerzkliniken im
Umbkreis von Hamburg, Osnabriick und im Raum Schles-
wig-Holstein wurden gebeten, Patientinnen, die infrage
kdmen, an uns zu Uberweisen.

Einschlusskriterien

Wir definierten folgende Einschlusskriterien, um die Ergeb-

nisse auswerten und vergleichen zu kénnen:

e Frauen im Alter zwischen 15 und 70 Jahren

e Symptomatik eines chronischen Gesichtsschmerzes
seit Gber einem Jahr

e freiwillige Teilnahme an der Studie

e verbale und kognitive Voraussetzungen, um das Inter-
view durchfiihren zu kénnen

Es wurden gezielt nur Frauen aufgenommen, da sie hau-
figer betroffen sind und somit bereits ein Risikofaktor
fur die Entwicklung eines chronischen Gesichtsschmerzes
berticksichtigt ist24. Die Patientinnen sollten eine ausge-
pragte Symptomatik aufweisen, also mindestens ein Jahr
an Gesichtsschmerzen leiden.

Die Interviews erfolgten in den rekrutierenden Praxen
oder bei den Patientinnen zu Hause. Man informierte die
Patientinnen dartiber, dass das Gesprach aufgezeichnet
wurde. Erst dann unterzeichneten sie die Einwilligungser-
kldrung, die auch den Datenschutz beinhaltete.

Datenerhebungsinstrumente

e Interviewleitfaden
e zusatzliche Datenerhebungsinstrumente

Wir interviewten die Patientinnen mithilfe des sogenann-
ten problemzentrierten Verfahrens25. Dieses Vorgehen
kombiniert das leitfadengestltzte Interview mit narra-
tiven Elementen. Der entwickelte Leitfaden fragte nach
Schmerzerfahrungen und schmerzbedingten Beeintréach-
tigungen sowie die aus physiotherapeutischer Sicht bei-
tragenden Faktoren. Themenkomplexe des verwendeten
Interviewleitfadens zur Erforschung des Schmerzverhal-
tens und der Schmerzerfahrungen chronischer Gesichts-
schmerzpatienten waren folgende:

Journal of Craniomandibular Function 2011;3(1):9-28
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e Schmerzqualitét, -intensitat

e Schmerzlokalitdt, -dauer

e Schmerzursache

e Schmerzverhalten

e soziale Beeintrachtigungen

e Lebensqualitdt

¢ physiotherapeutische Behandlung

Die Probandinnen hatten ausreichend Zeit, ihre Erfahrungen
und Gefiihle bezliglich des Gesichtsschmerzes zu beschrei-
ben, deshalb war das Interview zeitlich unbegrenzt.

Zusétzlich zum Interviewverfahren und zu den demo-
grafischen Daten wurden weitere Datenerhebungsinstru-
mente verwendet. Um den Schweregrad der Erkrankung
einzuschatzen, wurde die deutsche Version der Graded
Chronic Pain Scale (GCPS)26.27 angewendet. Die GCPS
ist ein valides und verlassliches Messinstrument, um eine
psychologische Beteiligung, das Schmerzverhalten und die
funktionale schmerzbedingte Beeintrachtigung derletzten
sechs Monate zu messen (Cronbachs oo = 0,71-0,91)26.28,

Um die Schmerzintensitdt sowie die Einschrdnkung
der Lebensqualitdt subjektiv einzustufen, zogen wir die
Coloured Analogue Scale2® (CAS) heran (Abb. 1). Die
CAS ist ein einfaches und schnelles Messinstrument, um
die Schmerzstarke zu bewerten. Der Patient ordnet die
Schmerzen bestimmten Farben zu, sodass die Schmerz-
starke mithilfe einer Ratingskala vom Therapeuten abge-
lesen werden kann.

Um depressive Symptome bei den Patienten zu mes-
sen, wurde die Hamilton-Depression-Scale (HAMD)30
angewendet. Sie gilt seit 40 Jahren als Goldstandard zur
Uberpriifung und Diagnosestellung von Depressionen3T.
Die HAMD ist eine Fremdbeurteilungsskala und wurde
nach dem Interview vom Therapeuten ausgefillt. Da die
deutsche Version noch keine zufriedenstellenden Giitekri-
terien vorweisen kann, wurde die englische Version der
HAMD angewandt.

Auswertung

Das aufgezeichnete Interview wurde durch die kom-
mentierte Transkription32 verschriftlicht. Auch wurden
auffalliges Verhalten oder Emotionen der befragten Pro-
bandinnen wie zum Beispiel Pausen, besondere Betonun-
gen oder Gefiihlsregungen mithilfe der kommentierten
Transkription in den Text aufgenommen. AnschlieBend
wurde das Textmaterial mit der reduktiven Technik der
qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring33 in insge-
samt funf Schritten ausgewertet und interpretiert. Das
Ziel dieser Textanalyse ist eine systematische, regel- und
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Fig1 Front and back-
side of the Coloured
Analogue Scale accord-
ing to McGrath29.

Abb. 1 Vor- und
Ruickseite der
Coloured-Analogue-
Scale nach McGrath?29.

Pain Scale26.27 (GCPS) was used. The GCPS is a proven
and reliable measuring instrument to determine psycho-
logical involvement, pain behavior and pain-related func-
tional impairment in the preceding six month (Cronbachs
a =0.71-0.91)26.28,

To obtain a personal grading of pain intensity and quality
of life impairment, the Coloured Analogue Scale2® (CAS)
was applied (Fig 1). The CAS is a fast and simple measuring
instrument to evaluate the level of pain. The patient has
to assign the pain to certain colors and the therapist can
then deduce the pain intensity by means of a rating scale.

To measure the severity of depression symptoms, the
Hamilton Rating Scale for Depression3% (HAMD) was used.
This scale has been the gold standard to assess and diagnose
depressions for more than 40 years now31. The HAMD is
a questionnaire to be completed by clinicians, and in our
study the therapist completed it after the interview. As there
is no German HAMD version with satisfactory performance
criteria, the English HAMD version was used.

Evaluation

Therecorded interview was transcribed using the annotated
transcription method32, that is, the transcribed interview
texts also included annotations regarding peculiar behavior
or emotions of the questioned subjects as well as pauses
or special emphases. The text material was then evaluated
and interpreted in five steps using the reductive technique
of qualitative content analysis by Mayring33. The aim of

13
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Table 1 The reductive technique of qualitative content analysis33 illustrated by an example.

Paraphrase 1 Like jammed

Paraphrase 2

The pain is always there, no matter what you do.

Paraphrase 3

Biting pain that won't go away.

Generalization 1

Feeling of a blockade

Generalization 2 Persistent pain

First reduction: category (example)

Feeling of a persistent, painful blockade

Tab. 1 Beschreibung der reduktiven Technik der qualitativen Inhaltsanalyse33 anhand eines Beispiels.

Paraphrase 1 wie eingeklemmt

Paraphrase 2

Der Schmerz ist immer vorhanden, unabhéngig davon was man tut.

Paraphrase 3

beiBender Schmerz, der nicht loslésst

Generalisierung 1

Geflhl einer Blockade

Generalisierung 2 konstanter Schmerz

erste Reduzierung: Kategorie (Bsp.)

Gefihl einer andauernden, schmerzhaften Blockade

this kind of text analysis is a systematic, theory-guided
interpretation33. First of all, the analytic steps had to be
specified in detail. After that, all parts of the texts relevant
for the study question were paraphrased using predefined
encoding units. This shortened the source material consid-
erably, but the essential information remained. Finally, we
standardized the language level of the paraphrases, which
were then translated into generalized collective terms, thus
cutting them down even more. However, the basic sense
had to be preserved. Some of the paraphrases — those
that were already on the intended general level — weren't
changed any further.

Then followed the first phase of reduction, during which
a selection of paraphrases was performed and overlapping
paraphrases or parts without relevant information were
deleted. The central paraphrases that contained relevant
information remained and during the second reduction
phase, those with the same or similar content were sub-
sumed under an umbrella term.

After this abstraction process, the summarized state-
ments that contained the relevant information should also
be reflected in the developed categories of analysis. There-
fore, after having evaluated the complete material, we
finally re-examined the categories in terms of the central
questions and aims of the study (Table 1).

14

theoriegeleitete Interpretation33. Die Analyseschritte muss
man zunachst genau definieren. AnschlieBend wurden fur
die Fragestellung bedeutende Textstellen durch eine fest-
gelegte Kodiereinheit paraphrasiert. Damit wurde das Aus-
gangsmaterial deutlich kiirzer, die elementare Information
blieb jedoch erhalten. AbschlieBend vereinheitlichten wir
das Sprachniveau der Paraphrasen, die dann in generali-
sierte Sammelbegriffe umgewandelt und so weiter reduziert
wurden. Der Sinn muss jedoch erhalten bleiben. Einige
der Paraphrasen, die schon das Niveau der angestrebten
Generalisierung erreicht hatten, wurden belassen.

Anschliefend erfolgte die Phase der ersten Reduk-
tion, in der die Paraphrasen selektiert und tberschnei-
dende oder inhaltlich nicht tragende Passagen gestri-
chen wurden. Zentrale und inhaltstragende Paraphrasen
blieben bestehen und wurden in der zweiten Reduktion
mit gleichem oder dhnlichem Inhalt in einen Uberbegriff
zusammengefasst.

So abstrahiert sollten die inhaltstragenden Aussa-
gen der befragten Probandinnen zusammengefasst in
den entwickelten Kategorien wiederzufinden sein. Die
Kategorien priften wir abschlieRend erneut bezlglich
der zentralen Fragestellung und Zielsetzung der Studie,
nachdem wir das gesamte Material ausgewertet hatten
(Tab.1).

Journal of Craniomandibular Function 2011;3(1):9-28
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Table 2 The characteristics of the sample.
Patient Pain duration | Diagnosis Age GCPS HAMD | Pain | Quality
(all females) | (years) (years) CAS | of life
CAS

A >3 CMD, arthropathy 57 Gradell |6 4 1-2

B 18 Trigeminal neuralgia 68 Grade IV | 12 5 7

C > 20 CMD, maloocclusion on both sides 56 Grade Il | 11 5 7

D > 20 Myofacial pain syndrome 70 Grade lll |9 5 4-5

E > 1 Unilateral TMD 16 Gradell |6 3 3-4

F 1 CMD, changes in occlusal height on both sides | 38 Gradell |7 0 3

G >1,5 CMD, chronic tooth pain 57 Grade I 11 7 2

H >35 CMD 50 Grade IV | 17 3 8-9

Pain CAS (Coloured Analogue Scale)29: 0 = no pain; 10 = strongest imaginable pain; quality of life CAS: 0 = no impairment;

10 = strongest imaginable impairment; HAMD (Hamilton Depression Scale)30: The higher the value, the more pronounced the
depression; GCPS (Graded Chronic Pain Scale)27:28: grade O = no pain; grade | = low pain intensity and low pain-related impair-
ment; grade Il = high pain intensity and low pain-related impairment; grade Ill = moderate pain-related impairment; grade IV =

severe pain-related impairment

Tab 2 Ubersicht der Stichprobe.

Probandin | Schmerzdauer | Diagnose Alter | GCPS HAMD | CAS Pain | CAS
Lebensqualitat
A >3 CMD, Arthropathie 57 J. Grad Il 6 4 1-2
B 18 J. Trigeminusneuralgie 68 J. Grad IV |12 5 7
C > 20 J. CMD, Bissfehlstellung beidseits 56 ). Grad Il 11 5 7
D >20)J. Myofaziales Schmerzsyndrom 70 J. Grad Il 9 5 4-5
E >1J. TMD unilateral 16 J. Grad Il 6 3 3-4
F 1). CMD, Bisshéhenverdnderung beidseits | 38 J. Grad Il 7 0 3
G >15). CMD, chronische Zahnschmerzen 57 ). Grad Il 11 7 2
H >3,5). CMD 50 J. Grad IV |17 3 8-9

CAS (Coloured Analogue Scale)29 Pain: 0 = kein Schmerz; 10 = stérkster vorstellbarer Schmerz; CAS Lebensqualitit: 0 = keine
Beeintrdchtigung;10 = stérkste vorstellbare Beeintrachtigung; HAMD (Hamilton Depression Scale)30: Je héher der Wert, desto
ausgepragter die Depression; GCPS (Graded Chronic Pain Scale)27.28; Grad O = kein Schmerz; Grad | = niedrige Schmerzintensitat-
niedrige schmerzbedingte Beeintrachtigung; Grad Il = hohe Schmerzintensitat-niedrige schmerzbedingte Beeintrachtigung; Grad Il
= mittelmaRig schmerzbedingte Beeintrachtigung; Grad IV = schwere schmerzbedingte Beeintrachtigung.

Stichprobe

Es wurden insgesamt acht Patientinnen durch die kontak-
tierten Institutionen in die Studie aufgenommen (Tab. 2).
Drei Patientinnen kamen aus physiotherapeutischen Pra-
xen, vier wurden von zahnérztlichen Praxen und eine
Patientin aus einer kieferorthopadischen Praxis vermittelt.
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Sample

Eight patients that were referred to us by the contacted
medical practices were included into the study (Table 2).
Three of them were referred by physiotherapists, four by
dentists and one by an orthodontist. The patients’ aver-
age age was 51.5 years (SD = 16.36). They had different
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Table 3 The categories established on the basis of the interview text material.

Main categories

Sub-categories

Pain-related isolation

e Lacking interest in the social environment
e Outward-directed suppresion of pain

Disturbance in the communication between physician and facial
pain patient

e Lacking information
e Lacking interdisciplinary communication

Quality of life

Discrepancy between quality of life and intensity of pain

Factors with a positive influence on the ability to cope with pain

¢ Accepting the pain
e Own initiative

Financial burden

Financing of inadequate therapies

Changes in verbal and non-verbal communication

Pain-related changes of facial structure

Tab. 3 Vorstellung der anhand des Textmaterials erstellten Kategorien.

Hauptkategorien

Subkategorien

schmerzbedingte Isolation

e Desinteresse des Umfeldes
e nach aufen gerichtete Schmerzunterdriickung

Stérung der Kommunikation zwischen Arzt und Gesichts-
schmerzpatient

o fehlende Aufklarung
¢ mangelnde interdisziplindre Kommunikation

Lebensqualitat

Diskrepanz zwischen Lebensqualitdt und Schmerzstérke

positiv beeinflussende Faktoren der Schmerzbewaltigung

o Akzeptanz des Schmerzes
e Eigeninitiative

finanzielle Problematik

Finanzierung unsachgemaBer Therapien

Veranderung der verbalen und nonverbalen Kommunikation

schmerzbedingte Verdnderung der Gesichtsstruktur

diagnoses, but all subjects displayed symptoms of chronic
facial pain. They had been suffering from these pain symp-
toms for at least one year and for over 20 years at most,
resulting in average pain duration of 8.5 years. Two of
the subjects had full-time jobs, three were only working
part-time due to the pain and two had taken early retire-
ment for this reason. The youngest subject was a high
school student. Five subjects were married, two divorced
and one single.
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Der Altersdurchschnittlagbei51,5 Jahren (SD =16,36).
Ihre Diagnosen waren unterschiedlich, aber alle Proban-
dinnen wiesen die Symptome eines chronischen Gesichts-
schmerzes auf. Die kiirzeste Schmerzdauer betrug ein Jahr,
die langste Schmerzdauer wurde mit Giber 20 Jahren ange-
geben. Daraus resultierte eine durchschnittliche Schmerz-
dauer von 8,5 Jahren. Zwei der Probandinnen gingen in
Vollzeit einer beruflichen Tatigkeit nach, drei arbeiteten
aufgrund der Schmerzen kiirzer und zwei waren aufgrund
der Schmerzen friihzeitig berentet. Die jlingste Probandin
war Schulerin. Fiinf Probandinnen waren verheiratet, zwei
geschieden und eine ledig.
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Ergebnisse

Sechs Hauptkategorien haben wir aus der Auswertung
entwickelt (Tab 3). Sie werden im Folgenden beschrieben
sowie anhand des Materials interpretiert.

Schmerzbedingte Isolation
Desinteresse des Umfeldes

Als ein wesentlich beitragender Faktor stellte sich das hau-
fig beschriebene Geflihl einer sozialen Ausgrenzung dar,
die alle der acht befragten Probandinnen thematisierten.
Besonders betonten dies die Patientinnen, die eine deut-
lich langere Schmerzdauer aufwiesen als die ermittelten
durchschnittlichen 8,5 Jahre. Sie begriindeten dies mit
einer geringen Anteilnahme des sozialen Umfeldes: , Nein,
[...] man mag da nicht driiber sprechen, weil viele kennen
esjanunauch nicht! [...1 Kénnen das auch nicht begreifen,
die verstehen das einfach nicht!*

Die Patientinnen berichteten von einer selbstempfun-
denen Isolation, weil das fehlende Interesse als Ablehnung
der eigenen Person interpretiert wird: ,Na am Besten sagt
man gar nichts mehr! [...] Nein, nicht weil es wehtut, son-
dern weil die Leute es ja auch nicht mehr héren wollen.
Und man mag da ja auch nicht mehr driber sprechen.*”

Nach aulSen gerichtete Schmerzunterdriickung

Um sich nicht vollstdndig vom sozialen Umfeld zu iso-
lieren und um den gesellschaftlichen Status zu erhalten,
berichten die Patientinnen davon, dass sie ihre Schmer-
zen unterdriicken: ,Ja, ich mache dann schon mal was.
Aber Sie haben recht, ja, es ist schon eine gewisse Angst
da. Aber ich weif es ja auch. Wenn ich dies oder das
mache, danach hast du wieder mehr Schmerzen! Aber
ich mache es eben von Zeit zu Zeit, weil ich ja auch nicht
total isoliert leben mochte.” Dieses Verhalten wurde
besonders von denjenigen mit einer deutlich langeren
Schmerzdauer als den durchschnittlichen 8,5 Jahren
beschrieben.

Storung der Kommunikation zwischen Arzt
und Gesichtsschmerzpatient

Bei der Auswertung der Interviews fiel auf, dass die Mei-
nungen der Gesichtsschmerzpatientinnen tiber ihre Arzte
auseinandergingen. Die Beziehung zwischen Arzt und
(Schmerz-)Patient wird sehr emotional empfunden und
ist fur eine erfolgreiche Therapie besonders wichtig.
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Results

Based on the evaluation of the interview material, we
developed six main categories (see Table 3), which will be
described and analyzed in the following.

Pain-related isolation

Lacking interest of the social environment

One of the main contributing factors that were frequently
described is a feeling of social exclusion, which was men-
tioned by all of our eight interviewed patients. Patients
who had been suffering from chronic facial pain for a
considerably longer time than the average of 8.5 years
particularly emphasized social exclusion to be a major
problem. They explained this to be due to a lack of
interest of their social environment: “No, [...] | don't like
to talk about it because most people don't know what
it's all about! [...] They can't comprehend it, they don't
understand it at all!”

The patients reported feeling isolated due to a lack of
interest in their environment and took this as a dismissive
reaction towards themselves. “Well, it's best not to talk
aboutitanymore. [...]1 No, not because it hurts, but because
people don't really want to hear anything about it anymore.
And | don't really like to talk about it anymore.”

Outward-directed suppression of pain

In order not to isolate themselves completely from their
social environment and to maintain their social status,
patients reported to suppress their pain: “Yes, | do this
sometimes. But you're right, yes, there is a certain fear when
I doit. But | know how it goes after all. If | do this or that,
the pain will afterwards become stronger.” But still, | do it
from time to time because | don't want to live completely
isolated.” This experience was described by those patients
with a considerably longer pain duration than the 8.5 years
average.

Disturbance in the communication between
physician and facial pain patient

In the analysis of the interviews it was remarkable that
patients with chronic facial pain had very different opin-
ions of their treating physicians. The relationship between
physician and patient usually has a very emotional char-
acter and treatment success very much depends on this
relationship.
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In the eight patients we interviewed, two distinct views
regarding their medical treatment became evident. Patient
H., for example, thought that the unfavorable course of
her disease was also due to her own behavior towards her
physicians: “l have now found myself medical care that,
well, let's say that gives me the feeling of being taken care
of. But I've also had some negative experiences and | guess
50 percent or maybe even 70 percent of these are my own
fault! Because I'm a person who doesn't really dare to say
how bad I'm actually feeling. Well, I've always dealt with
it by myself more or less, so | couldn't expect doctors to
perceive it as | described it."”

In contrast to that, other subjects thought the chroni-
fication and severity of their facial pain to be due to their
medical treatment: “They mucked this up once and for all
and every dentist does his own thing, has his own way.
[...] And then you find yourself alone! And I think I'm not
afraid of doctors overall! (Weepy.) Well, you just want to
get help, you want to get rid of that pain!” And if they
say right from the outset: ‘No, | don't do it this way, | do it
differently, better.’ Then you start believing it somehow!"”

Lacking information

Inadequate therapy was partly thought to be due to insuf-
ficient knowledge about the complex correlations presentin
orofacial dysfunctions and pain. The patients felt insecure,
especially in the initial phase of pain, and had been hoping
for more explanations and patient-centered therapy dur-
ing this phase: “But of course I've also had experiences,
well, where | just wasn't in good hands. Maybe because
they didn't know it any better? Or didn't want to see it?
Weren't able to see it? | don't know. | don't want to say
anything wrong here.”

The questioned patients indicated that they didn't feel
taken seriously, which worsened the cooperation between
patient and physician. “True to the motto: that woman is
insane, she's dreamt all that stuff! Yes, it's very likely that |
have justinvented all that and of course I have also grinded
off my teeth myself. (Laughing.) [...] And then | ask myself
why an ear, nose and throat doctor doesn't see that there
is a connection with my jaw arthropathy? [...] He says he
couldn't imagine that. He believes there is no connection
between jaw joint problems and tinnitus. [...] Yes and then
he informs my health insurance that | refused to accept his
diagnosis and that | was untreatable!”
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Zwei Betrachtungsweisen kristallisierten sicl hei_den
acht durchgefiihrten Interviews beziiglich der arztlichen
Therapie heraus. Patientin H. beispielsweise fiihrte den
schlechten Krankheitsverlauf auch auf ihr eigenes Ver-
halten den Arzten gegeniiber zuriick: ,, Ich habe mir jetzt,
sagen wir mal so, drztliche Betreuung gesucht, bei der ich
das Geflihl habe, dass ich auch gesehen werde. Also, man
macht auch negative Erfahrungen, bei denen ich auch
wahrscheinlich durch 50 % oder vielleicht auch 70 %
selbst daftir verantwortlich bin! Weil ich ein Mensch bin,
der sich auch nicht so richtig traut zu sagen, wie schlecht
esihm so geht. Also, ich habe das auch immer mehr so mit
mir selber abgemacht, sodassich nicht von den Medizinern
erwarten konnte, dass die das auch so wahrnehmen, wie
ich das geschildert habe."

Andere Probandinnen dagegen fiihrten die Chroni-
fizierung und den Schweregrad der Gesichtsschmerzen
auf die drztliche Therapie zurtick: ,,Das hat man einmal
vermurkst, und jeder Zahnarzt macht sein Ding, zieht sein
Ding durch. [...] Und da steht man dann ja allein da! Und
ich meine, ich habe im GroRen und Ganzen keine Angst
vor Arzten! (Weinerlich). Ja, man méchte ja nur Hilfe
bekommen, man méchte die Schmerzen weghaben! Und
wenn die dann von vornherein sagen: Nein, so mache ich
das nicht, ich mache das anders, besser. Irgendwo glaubt
man das dann ja auch!“

Fehlende Autkldrung

Eine unsachgeméaRe Therapie flihrten die Patientinnen
teilweise auf unzureichendes Wissen Uber die komple-
xen Zusammenhange bei orofazialen Dysfunktionen und
Schmerzen zurlck. Sie fuhlten sich unsicher, gerade in der
Anfangsphase des Schmerzes. Hierbei hatten sie eine auf-
klarende und patientenzentrierte Therapie erhofft: , Aber
ich habe natlrlich auch Erfahrungen gemacht, ja, wo ich
einfach nicht gut aufgehoben war. Vielleicht, weil sie es
einfach nicht besser wussten? Oder nicht sehen wollten?
Nicht sehen konnten? Ich weil es nicht. Ich will da auch
nichts Falsches sagen."

Die befragten Patientinnen gaben an, sich nicht ernst
genommen zu flhlen. Dies verschlechterte wiederum die
Zusammenarbeit zwischen Patientin und Arzt: ,Nach dem
Motto, die Frau spinnt, die hat das alles nur getraumt!
Wabhrscheinlich habe ich mir das ja auch alles selbst
ausgedacht, wohl habe ich mir auch die Zdhne selbst
abgeschliffen! (lacht). [...] Und dann denke ich, warum
erkennt ein HNO-Arzt nicht den Zusammenhang einer
Kieferarthropathie? [...] Er sagt, er kann sich das nicht
vorstellen. Es gibt firihn keinen Zusammenhang zwischen
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Kiefergelenksproblemen und einem Tinnitus. [...] Ja, und
dann schreibt er der Krankenkasse, dass ich mich gegen
die arztliche Diagnose sperre und ich nicht therapierbar
wére!l*

Mangelnde interdisziplindre Kommunikation

Die Diskrepanz zwischen dem subjektiven Befund und der
Diagnose fiihrte bei einigen der befragten Patientinnen zu
unnoétigen Therapien. Die zunehmenden Schmerzen verun-
sicherten die Patientinnen noch mehr. Hatte man sie schnel-
ler an ein spezialisiertes Fachgebiet tiberwiesen, ware nach
Meinung einiger der Befragten der Schmerz schwécher
geblieben und eventuell nicht chronisch geworden: ,, Wenn
ich schnellere Hilfe bekommen hétte, ob ich dann wirklich
so tief in diese Schmerzwelt hatte eintauchen muissen?*

Insgesamt gaben alle Probandinnen an, dass sich der
subjektive Krankheitsverlauf verbessert, wenn die Arzte
mit anderen Berufsgruppen zusammenarbeiten und den
Patienten aktiv mit einbeziehen.

Lebensqualitat

Alle acht befragten Patientinnen gaben an, dass sich ihre
Ziele im Leben durch die Gesichtsschmerzen verandert
haben. Um darzustellen, ob dies mit der Schmerzstarke
korreliert, wurde im Vorfeld bei der Frage zum Themen-
komplex der Lebensqualitdt die CAS verwendet (Tab. 2).
Das Ergebnis der durchschnittlich eingeschatzten Lebens-
qualitat betrug 4,6 Beeintrachtigungspunkte.

Diskrepanz zwischen Lebensqualitét
und Schmerzstérke

Beziiglich der Lebensqualitdit wurden unterschiedliche
Sichtweisen der Patientinnen deutlich. Hierbei konnte die
eingeschétzte individuelle Lebensqualitdt in zwei tiberge-
ordnete Gruppen eingeteilt werden: Die Patientinnen A
und G gaben im Verhéltnis zu ihrer vergleichbar hohen
Schmerzintensitét eine deutlich positivere Lebensqualitat
als andere Patientinnen an.

Die Einschadtzung der Lebensqualitét ist eine sehr sub-
jektive Angabe. Sie ist bestimmt durch die personlichen
Schmerzerfahrungen und stehtim Verhéltnis zu der indivi-
duellen Schmerzbewaltigung und dem Krankheitsverlauf.
Das bestdtigt auch die Aussage der Patientin G, die im Vor-
feld ihre Schmerzstarke mit CAS 7 angegeben hatte: , Ach,
Lebensqualitdt? Tja, momentan wiirde ich schon sagen,
dass ich mein Leben geniefe. Doch, trotz des Schmerzes
wiirde ich sagen.”
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Lacking interdisciplinary communication

Insome patients the discrepancy between theirown findings
and the physician's diagnosis lead to inadequate therapies.
The increasing pain made them feel even more insecure.
According to some of the questioned patients, the pain
they suffered from wouldn't have become that strong and
possibly wouldn't have taken a chronic course if they had
been referred to an appropriate specialist earlier. “If | had
received help earlier, would | really have had to immerse in
the world of pain so deeply?”

All questioned subjects stated that the subjectively expe-
rienced course of disease improved when their physicians
teamed up with medical professionals from other areas
and actively included the patient in the treatment process.

Quality of life

All of the eight questioned patientsindicated that their goals
in life had changed due to the facial pain. In order to find
out whether there is a correlation with pain intensity, the
quality of life question was previously evaluated by means
of the CAS (Table 2). The result for the average quality of
life was 4.6 impairment points.

Discrepancy between quality of life and
intensity of pain

It became evident that the patients had different views
regarding their quality of life. There were two main groups
as regards the individual quality of life: compared to their
relatively high intensity of pain, patients A and G indicated
a considerably higher quality of life than other patients.

The quality of life rating is a very personal, subjective
rating. It is determined by personal pain experiences and
depends on the course of disease and how the patient
personally copes with his pain. This is also proven true by
the statement of patient G, who indicated a pain intensity
of CAS 7 in the forefront of the interview. “Oh, quality of
life? Well, at the moment I'd say | actually enjoy my life.
Still, despite the pain, I'd say | enjoy it."

The statements of the other patients reveal an oppo-
site point of view. Patients H and B indicated low or
moderate pain intensity levels, but rated their quality of
life considerably worse. Patient B described a severely
limited quality of life because she compared her quality
of life with the pain-related impairment. “Without this
pain | would lead a completely differentlife! [...] Because
all I do is different from the way I'd do it normally, if |
was healthy! (crying)."”
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All patients said that their entire life was geared towards
the pain and that their life had changed dramatically with
the onset of pain. The reason for the varying degrees of sat-
isfaction with their own lives cannot be clearly determined.
The satisfaction was given independent of the intensity of
pain. The subjects with an above-average pain duration
gave a clearly worse rating.

Factors with a positive influence on the ability
to cope with pain

We observed that most of the interviewed patients sensed
the pain stronger than it presented itself at the time of the
interview. Except for patient H, all patients said that their
pain had decreased the longer it persisted. "You get used
to it over time, it's a day-to-day experience, the pain. It's
nothing that would surprise you somehow, if it's hurting,
then it's just the way it is and it's a part of you. [...]"

Accepting the pain

We discovered that one of the most important factors for
an improved ability to cope with pain is to accept the pain.
Acceptance of pain is connected with pain control. Con-
trolling pain as much as possible is an important factor for
successfully coping with pain.

“Well, by now | know that | can get out of this again by
myself. And this is the good thing about it. | know what a
pain attack feels like and that it may be very fierce some-
times, but | also know for sure that it won't stay like this
forever! Well, back at that time when | was really stuck into
that, the whole thing really unsettled me. Because | thought
that the state | was in, well, that it would stay like this for-
ever. Butl realized that physiotherapy really gives me a buzz.
| know that | can get out of this again by myself. And this
is important, | think this is great. And | know that | don't
have to drug myself with some pain killers, you know?"

On the patients' opinion, a further factor that has a posi-
tive influence on the process of coping with pain is physio-
therapeutic treatment. Physiotherapy may reduce pain and
particularly acute pain by means of findings-adapted pain
management programs and may help to make pain more
controllable for patients.

Own initiative

In addition, the evaluation of the interviews showed that the
ability to cope with painimproved if the questioned patients
showed a certain degree of own initiative to do something
about the pain. If patients constantly try to find the reason
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Stellt man diese Aussagen den anderen gegenlber,
so sind die Sichtweisen gegensdtzlich. Die Patientinnen
H und B gaben niedrige bis moderate Schmerzwerte an,
schdtzten ihre Lebensqualitat aber als bedeutend schlech-
ter ein. Patientin B beschreibt eine stark eingeschrankte
Lebensqualitat, weil sie diese mit der schmerzbedingten
Beeintrachtigung vergleicht: ,Ohne die Schmerzen wiirde
ich ganz anders leben! [...] Weil alles, was ich mache, ist
anders als das, wie ich es sonst machen wiirde, wenn ich
gesund ware!" (weint).

Alle Patientinnen beschrieben, dassihr gesamtes Leben
auf den Schmerz ausgerichtet sei und sich das Leben
schlagartig mit Beginn der Schmerzen verdndert hat.
Womit die unterschiedliche Sichtweise der Lebenszufrie-
denheit zu begrtinden ist, kann nicht genau differenziert
werden. Sie wurde unabhéngig zur Schmerzstarke ange-
geben. Die Einschatzung der Zufriedenheit der Befragten
mit einer, verglichen zum Durchschnitt, langeren Schmerz-
dauer war deutlich schlechter.

Positiv beeinflussende Faktoren
der Schmerzbewiltigung

Wir stellten fest, dass die meisten Interviewten den
Schmerz friiher starker empfunden haben, als er sich zum
Zeitpunkt der Befragung noch darstellte. Mit Ausnahme
der Patientin H beschrieben alle Probandinnen, dass der
Schmerz sich parallel zur Schmerzdauer verringert hat:
»Das wird mit der Zeit auch so alltiaglich, die Schmerzen!
Also es ist nichts, dass man jetzt irgendwie liberrascht ist
oder so, wenn das jetzt weh tut, das gehort halt einfach
mit dazu! [...]"

Akzeptanz des Schmerzes

Als einer der wichtigsten Faktoren fiir eine verbesserte
Schmerzbewadltigung konnte eine Akzeptanz der Schmer-
zen analysiert werden. Die Akzeptanz des Schmerzes ist
mit einer Schmerzkontrolle verbunden. Eine weitestge-
hende Kontrolle der Schmerzen ist ein wichtiger Faktor
fur eine erfolgreiche Schmerzbewdltigung.

+Also, ich weill mittlerweile, dass ich da wieder alleine
rauskomme. Und das ist das Gute. Also, ich weil3, das ist
jetzt der Schub und den empfindest du jetzt mehr oder
weniger heftig, aber ich weill genau, das ist jetzt nicht
fir ewig! Also damals, als ich da so richtig dringesteckt
habe, da hat mich das schon sehr verunsichert. Weil ich
so dachte, dieser Zustand, ja, der bleibt jetzt so flirimmer!
Aber durch die Physiotherapie oder so merke ich, dass es
einen Kick gibt. Ich weiB, dass ich da wieder rauskomme.
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Und das ist wichtig, das finde ich toll. Und nicht, dass ich
mich jetzt mit irgendwelchen Schmerzmitteln betduben
muss, wissen Sie?*

Ein weiterer Faktor, der fiir den Prozess der Schmerz-
bewidltigung forderlich ist, ist nach Meinung der Patien-
tinnen die physiotherapeutische Behandlung. Gerade in
der akuten Schmerzbewaltigung kann die Physiotherapie
durch befundgerechte Schmerzmanagement-Programme
den Schmerz lindern und ihn fiir die Patienten kontrollier-
barer gestalten.

Eigeninitiative
Zusétzlich ergab die Auswertung der Interviews, dass ein
gewisses Mal} an Eigeninitiative der Befragten die Schmerz-
bewdltigung verbesserte. Die konstante Suche nach einer
Ursache flr die Schmerzen, die im Verhaltnis zu der hohen
Anzahl von Arztbesuchen und Therapien steht, erfordert
ein hohes MaB an Eigeninitiative. Die Patientinnen eigneten
sich mit der Zeit ein spezifisches Fachwissen an. Das half
ihnen, den Schmerz zu verstehen und ihn behandelbar oder
kontrollierbar zu machen: , Aber das ist nicht das, was der
Zahnarzt mir direkt gesagt hat, sondern was ich jetzt in den
letzten drei Jahren rausfinden musste!*
Zusammenfassend ldsst sich sagen, dass die Schmerz-
bewaéltigung durch eine Akzeptanz des Schmerzes, durch
Eigeninitiative der Patienten und durch physiotherapeuti-
sche Behandlungen positiv beeinflusst wird.

Finanzielle Problematik

Die Analyse der Interviews ergab, dass das Leben der
befragten Patientinnen nicht nur durch die Schmerzen und
psychosoziale Begleiterscheinungen belastet wird. Auch
die finanzielle Belastung spielte eine bedeutende Rolle.
AuBer Patientin E, der jingsten Probandin der Studie, the-
matisierten alle Befragten die hohe finanzielle Belastung
durch die Therapien.

Die finanzielle Problematik ist bisher im Zusammen-
hang mit chronischen Gesichtsschmerzen noch nicht
ausfihrlich behandelt worden, obwohl die Probandinnen
unabhangig von der Fragestellung immer wieder auf die-
ses Thema zurlickkamen.

Finanzierung unsachgemdélSer Therapien

Durch viele Therapien, die nach Meinung einiger Proban-
dinnen haufig auch unnétig durchgefiihrt wurden, hatten
die Patientinnen teilweise hohe Ausgaben. So berichteten
die Befragten von einem grofRen finanziellen Druck, unter
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for their pain, which is reflected in a high number of visits
to physicians and therapies, this requires a high degreeof
own initiative. The interviewed patients also acquired a
specific expert knowledge over time. This helped them to
understand their pain and to make it treatable or control-
lable. “But this is not exactly what my dentist told me, but
what | had to find out myself over the last three years!”
In summary, it can be said that the patients’ ability to cope
with pain is positively influenced by accepting the pain and
being proactive in doing something about it, plus physio-
therapeutic treatment.

Financial burden

The analysis of the interviews revealed that the patient's
life is not only burdened by the pain and its psychosocial
consequences. There is also a financial burden that plays
an important role. Apart from patient E, the youngest of
our subjects, all patients mentioned the high financial strain
caused by their treatments.

The financial issue hasn't yet been examined in detail
in connection with chronic facial pain, although patients
tended to pick this topic up again and again, regardless of
the question they had been asked.

Financing of inadequate therapies

Due to numerous therapies, many of which were unneces-
sary in some of the respondents’ opinion, several patients
had high expenditures. They reported that they were under
considerable financial strain, which also involved their
family members. Some of them reported that the public
health insurance did not cover their dental or orthodontic
treatments completely, so that they had to pay for these
themselves. There is also a deductible to be paid for phys-
iotherapeutic treatments. “But not like one of them told me
recently: Restoration of the upper and lower jaw — 20,000
euros! There seems to be no end! That's a lot, and I've
already paid 10,000 euros, that was already a lot! If | had
told my husband all this, he would have said, “No way!"

One of the patients criticized that she just couldn't afford
the therapies that might be effective in her case because
they were so expensive.

“And it cost a fortune! Really! [...] But the splint has to
be taken out when I want to eat something. [...] Orif some-
one could make me something that | could just leave on
for eating! [...] And the local therapists that might be able
to help me only treat privately insured patients! (Angry.)
Public health insurance patients have to wait for over nine
months for an appointment. | can't wait for help thatlong!”
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Hence, the financial burden is not only a result of numer-
ous therapies that were applied over time — the necessary,
findings-adapted pain therapies may be very cost-intensive
too.

Changes in verbal and non-verbal communication

Pain-related changes of the facial structure

It can be observed that pain and structural changes in the
craniofacial area lead to a functional impairment of both
language and facial expression.

Several of the questioned patients mentioned that the
structural changes of their face were a problem for them.
They felt insecure because these changes resulted in mis-
understandings in communication: “My confidence is gone
and | keep asking myself, how do | look? And how does
my partner see me now?"

In two patients we came to the conclusion that they
actually tried to avoid verbal communication because of
their pain.

Patient G in particular thought that the physical changes
affected her. “Well, I've noticed that also my facial structure
has changed. It's just tensed somehow. (Makes a grimace.)
And it looks gaunt now because | have a different counter
bite now. [...] Well, and sometimes there are bubbles com-
ing out when | speak. | speak very differently. Well, that's
because | try to speak in a different way, on the pain-free
side, and then the bubbles form in the middle, well, if that
happens, that's really embarrassing.”

Itis scientifically known that chronic pain patients adopt
relieving postures, but this has not yet been investigated
in patients with chronic orofacial pain. These patients are
able to achieve an alleviation of pain symptoms over time
by means of individual coping strategies they find for them-
selves, but the inability to control the facial expression puts
additional strain on them. "It's also a psychological thing
now, I'd say, because | know now that | speak and laugh
differently and that one can also see that in my face. Yes,
I'm somewhat more inhibited towards other people.”

Changes in language and mimic were experienced by all
patients interviewed, apart from the youngest one.

Summary of pain experiences

The factors that obstruct coping with pain and possibly

reduce quality of life are the following:

e Isolation of patients and reduced participation in social
life

¢ Dissatisfaction with medical care
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dem sie selbst, aber auch die Familienmitglieder standen:
Einige der Patientinnen berichteten von zahnarztlichen
oder kieferorthopédischen Therapien, die nicht vollstandig
von den gesetzlichen Krankenkassen Gibernommen wur-
den und die sie somit privat finanzierten. Auch die physio-
therapeutischen Behandlungen sind zuzahlungspflichtig.
+Aber nichtso, wie der eine jetzt sagte: Ober- und Unterkie-
fer neu machen, 20.000 Euro! Irgendwo ist auch mal Ende!
Dasisteine Menge, ich habe schon 10.000 Euro bezahlt, das
war schon eine Menge! Wenn ich das alles meinem Mann
erzahlt hatte, der hatte gesagt: Auf keinen Falll*

Eine Patientin kritisierte, dass mogliche effektive The-
rapien durch die hohen Kosten finanziell fiir sie einfach
nicht moglich waren.

»Und hat dazu ein Vermégen gekostet! Wirklich! [...]
Die Schiene muss aber wiederum zum Essen rausgenom-
men werden. [...] Oder dass mir mal einer was baut, was
ich zum Essen einfach mal drinbehalten kann! [...] Und
die geeigneten Therapeuten hier im Ort, die sind alle
privat! (Witend). Oder Giber neun Monate Wartezeit fuir
Kassenpatienten. Da kann ich doch nicht warten mit!*

Somitist die finanzielle Problematik nicht nurein Ergeb-
nis unzahliger, vorausgegangener Therapiemdglichkeiten.
Auch notwendige, befundgerechte Schmerztherapien
sind kostenintensiv.

Veranderung der verbalen und
nonverbalen Kommunikation

Schmerzbedingte Verdnderung der Gesichtsstruktur

Man beobachtet, dass durch Schmerzen und strukturel-
le Verdnderungen im kraniofazialen Bereich, sowohl die
Sprache als auch die Mimik funktionell beeintrachtigt sind.

Die Problematik eines strukturell veranderten Gesichts
sprachen mehrere Patientinnen an. Sie fihlten sich unsi-
cher, weil die beschriebene Veranderung Missverstandnis-
se in der Kommunikation nach sich zog: , Diese Sicherheit
ist halt nicht mehr da, so von wegen, wie sehe ich so aus?
Und wie nimmt mein Gegentiber mich jetzt wahr?*

Bei zwei Patientinnen kamen wir sogar zu dem
Schluss, dass sie schmerzbedingt verbale Kommunikation
vermieden.

Besonders Patientin G sah sich durch die physische Ver-
anderung beeintrachtigt: ,Also, was mir aufgefallen ist,
dass sich auch die Gesichtsstruktur verandert hat. Auch
so verkrampft halt. (Macht eine Grimasse). Ja, so einge-
fallen halt. Weil ich jetzt einen anderen Gegenbiss habe.
[...]1 Also, ich mache jetzt manchmal Blasen beim Spre-
chen. Ich spreche ganz anders. Also, ich versuche dann
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anders zu sprechen, auf der schmerzfreien Seite und in
der Mitte bilden sich dann Blasen, also, das ist mir dann
schon peinlich."

Eine Schonhaltung bei chronischen Schmerzen ist wis-
senschaftlich bekannt, wurde aber noch nicht im Zusam-
menhang mit chronisch-orofazialen Schmerzpatienten
untersucht. Wahrend das Hauptsymptom Schmerz mit
der Zeit durch angeeignete Bewaltigungsstrategien selbst-
standig gelindert werden kann, belastet die fehlende Kont-
rolle iiber den Gesichtsausdruck zusatzlich: |, Jetztist das ja
auch so eine psychische Sache, wiirde ich sagen, weil ich
ja nun weif, dass ich anders lache oder spreche und dass
man das ja nun auch in meinem Gesicht sieht. Ja, da bin
ich etwas gehemmter anderen gegentiber.*

Eine verdnderte Sprache und Mimik haben die Befrag-
ten, mit Ausnahme der jiingsten Probandin, in allen Inter-
views besonders betont.

Zusammenfassung der Schmerzerfahrungen

Im Folgenden werden die Faktoren genannt, die aus der

Sicht der Patientinnen eine Schmerzbewaltigung hemmen

und moglicherweise die Lebensqualitat verschlechtern:

e |solation der Patienten, reduzierte Teilhabe an gesell-
schaftlichen Anlassen

e Unzufriedenheit mit der medizinischen Versorgung

¢ finanzielle Problematik

e Wahrnehmung einer veranderten Mimik, Verzerrung
des Gesichtes

e mangelnde Aufklarung tber effektive Therapiemdog-
lichkeiten

Eigenschaften, die dagegen eine Schmerzbewaltigung

positiv beeinflussen kénnen, sind:

e Akzeptanz des Schmerzes

¢ intensive Aufklarung durch das medizinische Personal

e schnelle, patientenzentrierte und interdisziplinare
Therapie

e viel Eigeninitiative

e Verfolgung individueller Ziele trotz Schmerzen

Diskussion

Im Rahmen eines wissenschaftlichen Projekts wurde diese
Studie durchgefiihrt, um die Schmerzerfahrungen und das
Schmerzverhalten chronischer Gesichtsschmerzpatientin-
nen zu untersuchen. Uber beitragende Faktoren, die in der
Literatur gelaufig sind, sollte das Wissen ausgeweitet und
gegebenenfalls neue Aspekte thematisiert werden. Die
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e Financial burden

e Patients notice changes in mimic/distortion of theface

e Patientsare insufficiently informed about effective treat-
ment options

In contrast to that, factors that may have a positive influ-

ence are:

e Patients accept the pain

e Patients are thoroughly informed by their medical
professionals

e Fast, patient-centered and interdisciplinary therapy

e Patients take own initiative

e Patients follow individual goals despite the pain

Discussion

This study was conducted within the framework of a scien-
tific project to investigate pain experiences and pain behav-
ior in patients with chronic facial pain. Our aim was to
deepen the knowledge on known contributing factors that
have been described in the literature before and find new
aspects if possible. The results of our study support existing
theories regarding pain behavior and related psychoso-
cial factors. We also gained further insights into problems
in interdisciplinary communication and communication
between physician and patient through the new informa-
tion provided by the questioned subjects. In contrast to
a quantitative study, we did not aim to show effective-
ness but to describe and analyze the patients’ view on the
basis of the research question. Therefore, the results of this
qualitative study only have a representative value for the
questioned patients and do not apply for all patients with
chronic facial pain.

Even if not all the subjects of our study indicated a
strongly impaired quality of life, it may be concluded from
the interviews that facial pain has a central role in the
affected patients’ life. The positive quality of life rating
given by some of the subjects might be associated with
their individual way of coping with the pain. However,
based on their interview statements, it became evident
that the pain they suffered from strongly impaired their
life, especially their social life. This result is supported by a
qualitative study by Wolf et al'3, in which experiences by
patients with chronic facial pain were investigated by means
of interviews. According to Barros et al'é patients with more
severe symptoms also show a more severely impaired qual-
ity of life. The statements of the patients we interviewed
were very complex in this regard because some of them
indicated a relatively high quality of life despite a high level
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of pain. Still, patients who had been suffering from pain
for a longer time tended to view their quality of life more
negatively. This was also described by Barros et al’é .

Our respondents stated that if they accepted the pain
and if they were very proactive in doing something about it,
this had had a positive influence on their pain reaction. The
subjects that received physiotherapeutic measures indicated
that these had had a positive effect on their ability to cope
with the pain and played an important role in this context.

Arandomized, controlled trial by Litt et al34 surveyed the
effectiveness of cognitive behavioral therapies in patients
with temporomandibular pain and lead to similar results.
If a physician or therapist detects catastrophizing behavior
during the diagnostic evaluation, a negative influence on
pain behavior can be avoided®2. An early therapy with a
behavioral therapeutic approach may help catastrophizing
patients to accept their pain and to find relief by means of
their own coping strategies.

Another qualitative study by Wolf et al35 aimed to
illustrate the problematic relationship between facial pain
patients and their physician. It is interesting to note that
the results obtained by Wolf et al3> are almost the same
as the results of our study, though it had a different study
objective. Even if only one question in our interview guide
dealt with the relationship between medical profession-
als and patients, the responses of our subjects were very
similar in both studies. These similarities suggest that a
disturbed communication between physician and patient
has an important influence on the development of pain. Itis
likely that the questioned patients would have experienced
relief from symptoms much earlier if they had been prepared
for successfully coping with the pain by aid of adequate
therapeutic procedures from the very beginning.

Patients with facial pain often avoid speaking about their
pain when talking to other peopleé and they try to com-
pensate this kind of suppression by increasing their mimic
reaction, which has an adverse effect on the facial structure.
These behavioral changes might irritate other people who
are not familiar with the problem.

In order to avoid this behavior and the resulting dis-
turbance of interpersonal communication, a treatment
approach that also takes into account the patients’ social
environment® is required. In addition, an early and patient-
oriented treatment is necessary to prevent an unfavorable
development of pain and to reduce medical costs'8.

In a large number of patients suffering from idiopathic
orofacial pain, conventional therapy with behavioral thera-
peutic measures leads to positive treatment results and
is also cost-efficient’8. The questioned subjects’ reactions
support these observations.
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Studienergebnisse stitzten bestehende Theerieq. zuim
Schmerzverhalten und zu den psychosozialen Faktoren.
Probleme beiderinterdisziplindren Kommunikation sowie
der Kommunikation zwischen Arzt und Patientin konnten
durch neue Informationen der befragten Probandinnen
genauer beleuchtet werden. Anders als in einer quan-
titativen Studie sollte keine Effektivitdt nachgewiesen,
sondern die Perspektive der Patientinnen anhand der
Forschungsfrage beschrieben und interpretiert werden.
Die Ergebnisse dieser qualitativen Studie sind deshalb
nur fir die befragten Patientinnen reprasentativ und
gelten nicht generell fiir alle Patienten mit chronischen
Gesichtsschmerzen.

Auch wenn nicht alle Probandinnen eine stark vermin-
derte Lebensqualitdt angaben, kann aus den Interviews
geschlussfolgert werden, dass der Gesichtsschmerzim Leben
der Betroffenen eine zentrale Rolle einnimmt. Die positive
Einschdtzung der Lebensqualitat durch einige Probandinnen
konnte mit ihrer individuellen Schmerzbewaltigung zusam-
menhdngen. Dennoch war an den Aussagen zu erkennen,
dass der Schmerz das Leben der Befragten besonders auf
sozialer Ebene stark einschrankte. Die von Wolf et al.’3
durchgefiihrte qualitative Studie, die die Schmerzerfahrun-
gen bei chronischen Gesichtsschmerzpatienten durch Inter-
views untersuchte, unterstiitzt dieses Ergebnis. Nach Barros
et al.76 zeigen Patienten mit einer starkeren Symptomatik
auch eine stérkere Einschrankung der Lebensqualitit. Die
Aussagen der Probandinnen waren in dieser Hinsicht sehr
komplex, da einige Patientinnen trotz einer hohen Schmerz-
intensitdt eine relativ gute Lebensqualitdt angaben. Den-
noch zeigten Patientinnen mit einer langeren Schmerzdauer
eine tendenziell schlechtere Einschatzung der Lebensquali-
tat. Das haben auch Barros et al.'6 beschrieben.

Das Schmerzverhalten positiv beeinflusst haben nach
Meinung der Befragten eine Akzeptanz des Schmerzes
und ein hohes MalR an Eigeninitiative. Die Probandinnen,
die physiotherapeutische MaBnahmen erhielten, wiesen
diesen eine bedeutende Rolle fiir eine positive Schmerz-
bewéltigung zu.

Litt et al.34 untersuchten in einer randomisierten kont-
rollierten Studie die Effektivitdt von kognitiven Verhal-
tenstherapien bei Patienten mit temporomandibulédren
Schmerzen und kamen zu dhnlichen Ergebnissen. Erkennt
ein Arzt oder Therapeut ein katastrophisierendes Verhal-
ten wahrend der Befundaufnahme, kann ein negativer
Einfluss auf das Schmerzverhalten vermieden werden®é2.
Eine frithe Therapie mit verhaltenstherapeutischen Ansét-
zen konnte den katastrophisierenden Patienten helfen,
Schmerzen zu akzeptieren und sie durch eigene Bewalti-
gungsstrategien zu lindern.
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Das Ziel einer weiteren qualitativen Studie von Wolf
et al.35 bestand in der Darstellung der problematischen
Beziehung zwischen dem Gesichtsschmerzpatienten
und dem konsultierten Arzt. Zu bemerken ist, dass sich
die von Wolf et al.35 gewonnenen Ergebnisse kaum von
den Ergebnissen der vorliegenden Studie unterschieden,
obwohl die Zielsetzung eine andere war. Obwohl nur eine
Frage des Leitfadens die Beziehung mit dem medizinischen
Fachpersonal thematisierte, &hnelten sich die Aussagen der
Probanden beider Studien sehr. Diese Gemeinsamkeit ldsst
vermuten, dass eine gestdrte Kommunikation zwischen
Arzt und Patient bedeutend fiir die Schmerzentwicklung ist.
Wahrscheinlich hétten die Befragten eine schnellere Linde-
rung der Symptome erfahren, wenn man sie von Beginn an
durch angemessene Therapieverfahren auf eine erfolgrei-
che Schmerzbewdltigung vorbereitet hatte.

Haufig vermeiden es Gesichtsschmerzpatienten im
Gesprach mit anderen Personen, tber ihren Schmerz
zu reden®. Diese Verdrangung versuchen sie mit einer
verstdrkten mimischen Reaktion zu kompensieren. Die
Gesichtsstruktur wird dadurch beeintrachtigt. AuBenste-
hende kann dieses verdnderte Verhalten irritieren.

Um dieses Verhalten und eine daraus resultierende
Stérung der zwischenmenschlichen Kommunikation zu
vermeiden, ist ein Therapieansatz notwendig, der auch
das soziale Umfeld der Patienten positiv in die Behandlung
einbezieht®. Eine friihzeitige patientengerechte Versor-
gung ist nétig, um einer negativen Schmerzentwicklung
vorzubeugen und die Kosten zu senken8.

Die konservative Therapie mit verhaltenstherapeuti-
schen MaRnahmen ist kostenglinstig und bringt bei einem
groBen Teil der an idiopathisch orofazialen Schmerzen
erkrankten Patienten einen positiven Therapieerfolg?é.
Die Reaktionen der hier befragten Probandinnen unter-
stitzten diese Beobachtungen.

In der schon beschriebenen Studie von Turner et al.?
stellte sich heraus, dass ein katastrophisierendes Verhalten
signifikant mit einer schmerzhaften Beeintrdchtigung aller
nicht kauenden Kieferbewegungen zusammenhangt. Zu
diesen Funktionen des Kiefergelenks gehort beispielsweise
verbale und nonverbale Kommunikation wie sprechen,
lachen und kiissen. Diese Beobachtung unterstitzt auch
die Zielsetzung und das Ergebnis der vorliegenden Studie.
Da die Probandinnen von einer bewussten Verzerrung und
Starrheit ihrer Gesichtsstruktur berichteten, ist eine damit
zusammenhangende Beeintrdchtigung der Kiefergelenk-
bewegungen zu vermuten.

Die Dauer der Datenerhebungen und der Auswer-
tungsmethodik der Materialmengen begrenzte die Stich-
probe auf acht Probandinnen. Um ein allgemein geltendes
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The above-mentioned study by Turner et al.? showed that
catastrophizing behavior correlates significantly with a painful
impairment of all non-masticatory maxillofacial movements.
These temporomandibular joint functions include verbal and
non-verbal communication such as speaking, laughing and
kissing; this observation also supports the aims and results
of our study. As the subjects reported a conscious distortion
and rigidity of their facial structure, a relating impairment of
TMJ movements can be assumed.

The sample size was limited to eight patients due to the
restricted time available for data collection and the method
employed to analyze the collected material. In order to
obtain universally valid and representative study results, a
considerably larger number of patients would have had to
be recruited.

The high standard deviation of +/- 16.36 in our study
is due to the inhomogeneous age distribution in the sample
with an average age of 51.5 years.

Despite the pre-assigned methodology, as the analysis
of the collected material was performed by the same person
that interviewed the subjects in this study, an unconscious
influence on the analysis caused by the interview experi-
ences must be assumed. Although the analysis followed a
transparent and systematic order so as to prevent a subjec-
tive interpretation of the material to the greatest possible
extent, the results of the study are partly based on the
individual interpretation of the author36.

Conclusions

The results of our study show that long-term orofacial pain
symptoms are influenced by a complex variety of factors.
Due to the high psychological strain of affected patients
and the substantial quality of life impairment, this clini-
cal picture should be further investigated. The interviews
revealed some distinctive characteristics in the pain behavior
of patients with chronic facial pain, which were divided into
different categories and described in detail. These charac-
teristics should be accounted for in the treatment of oro-
facial pain because, according to the interviewed patients,
even single factors may have a positive influence on the
development of pain.

Complementary studies should focus in particular on
the development of patient-centered and evidence-based
treatment options. In this context, interdisciplinary com-
munication between physician, physiotherapist and patient
plays an important role.

For physiotherapists it would be interesting to know
which level of knowledge dentists currently have regarding
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physiotherapeutic interventions in the therapy of chronic
facial pain. Based on some of our subjects’ reports, dentists
specialized in this area are very open towards physiotherapy
and support interdisciplinary teamwork. However, in the
initial disease phase patients do not necessarily consult
a specialist. Therefore, it is important that primary care
providers are familiar with treatment approaches and risk
factors for chronic facial pain.

The role of physiotherapy in the treatment of orofacial
pain must be defined on the basis of further studies and the
effectiveness of its therapeutic concepts should be demon-
strated and made known to both medical professionals and
the general population.
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und reprasentatives Studienergebnis zu erreichen; ware
die Rekrutierung einer deutlich groReren Anzahl von-Stu-
dienteilnehmern nétig gewesen.

Die hohe Standardabweichung von + 16,36 bei einem
Altersdurchschnitt von 51,5 Jahren beschreibt die unglei-
che Altersverteilung innerhalb der Stichprobe.

Trotz der vorgegebenen Methodik bestimmte auch die
auswertende Person durch die individuelle Einstellung die
Studienergebnisse.

Da in diesem Fall die interviewende Person auch die
auswertende Person war, kann von einer unbewussten
Beeinflussung der Auswertung durch die Erfahrungen
wdhrend des Interviews ausgegangen werden. Obwohl
die subjektive Interpretation des Materials durch die
transparente und systematische Reihenfolge der Analyse
weitestgehend verhindert wurde, stellen die Ergebnisse
der Studie einen Teil der individuellen Interpretation der
Verfasserin dar36.

Schlussfolgerungen

Das Studienergebnis zeigt, dass das Themengebiet lang-
wieriger orofazialer Schmerzsymptome durch eine Vielfalt
komplexer Faktoren beeinflusst wird. Wegen des hohen
Leidensdruck der betroffenen Patienten und der starken
Beeintrachtigung ihrer Lebensqualitat ist die weitere Erfor-
schung dieses Krankheitsbildes angezeigt. Aus den Aus-
sagen der Patientinnen konnten einige Auffalligkeiten im
Schmerzverhalten chronischer Gesichtsschmerzpatienten
differenziert werden, die in den einzelnen Kategorien naher
erlautert wurden. In der Therapie orofazialer Schmerzen
sollten diese Eigenschaften berticksichtigt werden, danach
Meinung der Patientinnen auch schon einzelne Faktoren
die Schmerzentwicklung positiv beeinflussen kénnen.

Ergdnzende Studien sollten sich besonders auf eine
Entwicklung patientenzentrierter und evidenzbasierter
Therapiemoglichkeiten konzentrieren. Hierbei spielt die
interdisziplindre Kommunikation sowie die Kommunikati-
on zwischen dem Arzt, dem Physiotherapeuten und dem
Patienten eine groBe Rolle.

Aus physiotherapeutischer Sicht wére es aufschluss-
reich zu erfahren, was Zahnérzte tUber physiothera-
peutische Interventionen in der Therapie chronischer
Gesichtsschmerzen wissen. Anhand der Aussagen einiger
Patientinnen sind die auf diesen Fachbereich spezialisier-
ten Zahnarzte der Physiotherapie gegeniiber sehr aufge-
schlossen und unterstiitzen die interdisziplindre Zusam-
menarbeit. Da zu Beginn einer Erkrankung der Patient
aber nicht zwangsldufig einen Spezialisten konsultiert, ist
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es wichtig, dass die Therapieansatze sowie die Risikofak-
toren fir chronische Gesichtsschmerzen auch den Arzten
gelaufig sind, zu denen diese Patienten als erstes kommen.

Far die Physiotherapie besteht daher die Aufgabe, ihre

Rolle in der Therapie orofazialer Schmerzen durch weitere
Studien zu definieren, die Effektivitdt ihrer Behandlungs-
konzepte zu beweisen und diese auch der nicht speziali-
sierten Bevolkerung publik zu machen.
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