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1. Zusammenfassung

Hintergrund: Etwa 8% der Kinder und Jugendlichen in Deutschland leiden unter stark
beeintrachtigenden chronischen Schmerzen. Die derzeit beste evidenzbasierte Therapie
dieser Schmerzen ist eine interdisziplindre multimodale Schmerztherapie (IMST). Fir die
Mehrheit der Patient:innen ist diese Behandlung effektiv, jedoch profitieren nicht alle
ausreichend. Die IMST ist kurz und intensiv, die Patient:innen erhalten viele therapeutische
Empfehlungen, die bei der Rickkehr in den Alltag umgesetzt werden sollen: Eine
Herausforderung fir die Familien. Im Rahmen dieser Studie wurde eine personalisierte
sozialmedizinische Nachsorge fiir Patient:innen mit schwer chronifizierten, invalidisierenden
Schmerzen (SMN-Schmerz) entwickelt, die genau in dieser kritischen Phase nach der
Entlassung aus der IMST ansetzt, um eine Umsetzung der Empfehlungen zu unterstiitzen.

Methode: Zur Evaluation der SMN-Schmerz wurde ein multizentrisches randomisiert
kontrolliertes Studiendesign mit sechs Messzeitpunkten (stationdare Aufnahme, stationare
Entlassung, 3-, 6- und 12-Monats Follow-Up, Langzeit Follow-Up 18 bis 30 Monate nach
Entlassung) angewendet. Die Proband:innen wurden bei stationdrer Aufnahme an einer der
drei teilnehmenden Kliniken (Vestische Kinder- und Jugendklinik Datteln, Olgahospital
Stuttgart,  Universitatsklinikum  Augsburg)  rekrutiert und randomisiert  der
Interventionsgruppe oder der Kontrollgruppe zugeteilt. Beide Studiengruppen erhielten eine
IMST. Nach der Entlassung erhielt die Interventionsgruppe die SMN-Schmerz und die
Kontrollgruppe die Ubliche, weniger intensive Nachsorge (TAU — treatment as usual). Zu den
verschiedenen Messzeitpunkten wurden u.a. Schmerzcharakteristika und emotionale
Parameter wie Depressivitit und Angstlichkeit sowie die Inanspruchnahme von
Gesundheitsleistungen erhoben. Zudem erfolgt eine Auswertung der Routinedaten bis zu 3
Jahre nach der Behandlung zur Untersuchung der Kosten-Effektivitdt der SMN-Schmerz. Die
Ergebnisse dieser Analysen werden, wie im Antrag beschrieben, Ende 2023 bereitgestellt. Ab
Friihjahr 2020 wurden zuséatzliche Fragen zum Erleben der Corona-Pandemie in die Studie
integriert. Die primare Zielvariable der Wirksamkeitsstudie war das Chronic Pain Grading
(CPG; Schmerzschweregrad). Da die Validitat des CPG unter Lockdown-Bedingungen jedoch
fraglich war, wurde nach Ausbruch der Corona-Pandemie die primére Zielvariable ergéanzt um
den Parameter ,Vorhandensein chronischer Schmerzen®.

Ergebnisse: N = 419 (urspriinglich geplant: N = 394) Patient:innen (Alter: 8 bis 17 Jahre,
M = 14,3, SD=2,1; 72,3% weiblich) wurden rekrutiert. Es konnte eine Uberlegenheit der SMN-
Schmerz im Vergleich zu TAU zum 3-Monats Follow-Up (n = 313), 6-Monats Follow-Up
(n = 273), 12-Monats Follow-Up (n = 288) sowie zum Langzeit-Follow-Up (n = 209)
nachgewiesen werden: Bei stationdrer Aufnahme betrug das CPG im Median [IQR;
interquartile range]: 3 [2-4]. 6 Monate nach Entlassung betrug das CPG fiir SMN-Schmerz 1 [1-
2] und fiir TAU 2 [2-3] (p < 0,001; r = 0,30, moderater Effekt). Nach 12 Monaten zeigte sich fiir
das CPG ebenfalls ein moderater signifikanter Vorteil der SMN-Schmerz gegeniiber TAU
(p <0,001; r=0,40, moderater Effekt). Zudem erlebten zu diesem Zeitpunkt nur noch 40% der
Patient:innen in der Interventionsgruppe chronische Schmerzen, verglichen mit noch 71% der
TAU-Patient:innen (p < 0,001; h = 0,6; groRer Effekt). Im Langzeit-Follow-Up zeigte sich
weiterhin ein signifikanter moderater Unterschied zwischen den beiden Studiengruppen
hinsichtlich des Vorhandenseins chronischer Schmerzen (p =0,02; h = 0,30; moderater Effekt).
Darliber hinaus hatte die SMN-Schmerz zu allen Messzeitpunkten einen signifikant positiven
Einfluss auf emotionale Parameter (Interaktionseffekte Messzeitpunkt x Studiengruppe, alle
p < 0,001). Das Aufsuchen von Arzt:innen (Selbstbericht) nahm 12 Monate nach der IMST
signifikant ab (Haupteffekt Messzeitpunkt: p < 0,001), zeigte jedoch keinen Unterschied
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zwischen den Studiengruppen (Haupteffekt Studiengruppe bzw. Interaktionseffekte
Messzeitpunkt x Studiengruppe: beide p > 0,5). Hinsichtlich der pandemie-bezogenen
Belastungen zeigte sich zu den letzten beiden Messzeitpunkten eine Uberlegenheit der SMN-
Schmerz gegeniiber TAU (alle p £0,007).

Diskussion: Kurz-, mittel- und langfristig zeigte die SMN-Schmerz einen signifikant positiven
Effekt auf schmerzbezogene und emotionale Parameter nach einer IMST gegeniiber einer
Kontrollbedingung mit Standardbehandlung. Gesundheitskonomische Ergebnisse stehen
noch aus. Aufgrund ihrer sehr guten Wirksamkeit wird eine Integration der SMN-Schmerz in
die Regelversorgung jedoch bereits trotz ausstehender gesundheitsokonomischer Ergebnisse
fir die hier untersuchte Zielgruppe stark befilirwortet.

2. Beteiligte Projektpartner:innen

Tabelle 1. Ubersicht der Projektbeteiligten

Projektpartner:innen

Einrichtung, Ort

Verantwortlichkeiten

Konsortialpartner:innen

Prof. Dr. Boris
Zernikow

Deutsches
Kinderschmerzzentrum,
Vestische Kinder- und
Jugendklinik Datteln

Konsortialfihrung
Ausarbeitung und Anpassung
der Intervention
Patientenrekrutierung und
Durchfliihrung der
Intervention/ Datenerhebung

Prof. Dr. Markus
Blankenburg

Kinderschmerzzentrum Baden-
Wirttemberg, Olgahospital
Stuttgart

Prof. Dr. Dr. Michael
Frihwald

Bayerisches
Kinderschmerzzentrum, I. Klinik
fir Kinder und Jugendliche,
Universitatsklinikum Augsburg

Ausarbeitung und Anpassung
der Intervention
Patientenrekrutierung und
Durchfiihrung der Intervention

Dr. med. Ursula
Marschall

BARMER

Aufbereitung sowie
Bereitstellung der
Routinedaten

Kooperationspartner

Ingo Pfenning

Techniker Krankenkasse

Aufbereitung sowie
Bereitstellung der
Routinedaten

Osnabriick

Evaluator
Prof. Dr. Gerrit Professor fur Quantitative Evaluierende Einrichtung/
Hirschfeld Methoden, Hochschule Kooperationspartner

Fachlicher Ansprechpartner fiir Riickfragen nach Projektende: Prof. Dr. Boris Zernikow
(b.zernikow@kinderklinik-datteln.de)
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Die Konsortialfiihrung erfolgte durch die Vestische Kinder- und Jugendklinik Datteln,
Deutsches Kinderschmerzzentrum. Diese war mit der Steuerung der administrativen Aufgaben
innerhalb des Projektes und mit der Supervision der Erreichung der Projektziele betraut. Die
Rekrutierung der Studienteilnehmer:innen sowie die Ausarbeitung und Durchfiihrung der
neuen Versorgungsform erfolgte bei der Konsortialfiihrung, sowie den Konsortialpartnern
Klinikum Stuttgart und Universitatsklinikum Augsburg. Die Konsortialfihrung steuerte und
supervidierte die Interventionsdurchfiihrung und Datenerhebungen an allen
Rekrutierungszentren. Der Konsortialpartner Barmer sowie der Kooperationspartner
Techniker Krankenkasse (TK) waren fir die Aufbereitung sowie Bereitstellung der
Routinedaten der rekrutierten Studienteilnehmer:innen zustandig. Der externe Evaluator
Prof. Dr. Gerrit Hirschfeld Gbernahm das Datenmonitoring sowie die methodische Aufsicht des
Projektes und erstellte die Analysen sowie den Evaluationsbericht. Darliber hinaus fungierte
er als Vertrauensstelle bei dem Abruf der Routinedaten von den beteiligten Krankenkassen.

3. Projektziele

3.1. Hintergrund

In Deutschland leiden etwa 8% der Kinder und Jugendlichen unter stark beeintrachtigenden,
invalidisierenden chronischen Schmerzen (Konning et al., 2021), das entspricht einer Anzahl
von etwa 550.000 Kindern und Jugendlichen. Die Lebensqualitdt der Betroffenen ist erheblich
reduziert, sie leiden unter psychischer Belastung (Shelby et al., 2013; Soltani et al., 2019) und
vermehrten Problemen im schulischen Kontext, inklusive einer erhdohten Anzahl an
Schulfehltagen (Al-Hashel et al., 2020; Zernikow et al., 2012). Zudem ergeben sich hohe Kosten
fur das Gesundheitssystem und die betroffenen Familien durch Arbeitsfehltage der Eltern
sowie die Inanspruchnahme von Gesundheitsleistungen (Groenewald et al., 2014; Hechler,
Ruhe et al., 2014). Eine aktuell veroffentlichte Untersuchung von Routinedaten einer grof3en
gesetzlichen Krankenkasse zeigt, dass sich in Deutschland die Gesundheitskosten fir
Patient:innen im Jahr vor einer spezialisierten Schmerzbehandlung, der interdisziplindren
multimodalen Schmerztherapie (IMST), auf im Mittel 5.150 € jahrlich belaufen (Lopez Lumbi
et al., 2021). Darliber hinaus chronifiziert bei vielen betroffenen Kindern und Jugendlichen der
Schmerz bis ins Erwachsenenalter (Brna et al., 2005; Hestbaek et al., 2006; Sillanpda &
Saarinen, 2018) und sie haben ein erhohtes Risiko fir die Entwicklung anderer korperlicher
und psychischer Symptome (Brown et al., 2021; Palermo, 2020). Eine aktuelle Untersuchung
aus den USA zeigt, dass junge Erwachsene, die in ihrer Kindheit oder Jugend von chronischen
Schmerzen betroffen waren, vermehrt einen niedrigeren Bildungsabschluss, geringere
berufliche Chancen und Beeintrachtigungen im sozialen Kontext aufweisen (Murray et al.,
2020).

Die derzeit beste Therapie bei stark beeintrachtigenden, invalidisierenden chronischen
Schmerzen ist eine interdisziplindre multimodale Schmerztherapie (IMST) (Arnold et al., 2014;
Hechler et al., 2015; Simons et al., 2013). Eine rein ambulante Schmerztherapie hat sich fir
dieses schwer betroffene Klientel als nicht ausreichend erwiesen (Hechler, Wager & Zernikow,
2014). In Deutschland gibt es zurzeit drei spezialisierte Kinderschmerzzentren (Datteln,
Stuttgart und Augsburg), die alle nach demselben interdisziplindren multimodalen
Therapieansatz arbeiten und eine drei- bis vierwdchige IMST anbieten (Dobe & Zernikow,
2019). Die Wirksamkeit dieses Therapieansatzes wurde in einem randomisiert kontrollierten
Studiendesign belegt (Hechler, Ruhe et al., 2014). Die manualisierte Therapie orientiert sich
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an den Prozess- und Strukturvorgaben der OPS 8-918 und besteht aus unterschiedlichen
medizinischen, psychologischen und sozialen Therapiemodulen. Sie wird von einem
multiprofessionellen  Team aus u.a. Padiater:innen, Psychotherapeut:innen,
Kinderkrankenpfleger:innen, Physiotherapeut:innen und Sozialarbeiter:innen durchgefiihrt
(Dobe & Zernikow, 2019). Fir ungefahr 60% der stark beeintrachtigten Kinder und
Jugendlichen zeigt die stationare IMST bis zu vier Jahre eine gute Wirksamkeit (Hechler, Ruhe
et al., 2014; Zernikow et al., 2018). Diese Kinder und Jugendlichen sind wieder in der Lage ein
altersentsprechendes Leben zu fiihren, selbst dann, wenn sie weiterhin Schmerzen haben.
Bedauerlicherweise profitieren ca. 20% nicht ausreichend von der Therapie und fir ca. 20%
ist diese intensive Therapie wirkungslos (Zernikow et al., 2018). Die Griinde fir solch ein
Therapieversagen sind unklar. Einige Studien weisen darauf hin, dass ein schlechtes Therapie-
Outcome mit dem weiblichen Geschlecht (Hechler et al., 2010; Lisman-van Leeuwen et al.,
2013) und einer hohen Auspragung von Angst und Depressivitat (Hirschfeld et al., 2013;
Simons et al., 2012; Simons et al., 2018) assoziiert ist. Eine weitere Studie zeigt, dass das
elterliche Funktionsniveau einen Einfluss auf das Schmerzerleben und die Beeintrachtigung
des Kindes nach einer IMST hat (Benore et al., 2018). Studienibergreifend konnten bislang
allerdings keine eindeutigen und konsistenten Risikofaktoren fiir ein Therapieversagen
identifiziert werden.

Fir alle Patient:innen gibt es nach der stationdren IMST allerdings eine kritische Phase, die
entscheidend fur den langfristigen Therapieerfolg sein kdnnte. Die stationdre IMST ist kurz
und intensiv, die Patient:innen lernen viel Neues, das sie anschlieRend in ihren Alltag
Ubertragen missen und erhalten eine Vielzahl an Empfehlungen fir weitere ambulante
Malnahmen. Solche MalBnahmen umfassen z.B. regelmaRige Physiotherapie, Initiieren einer
ambulanten Psychotherapie, Schulwechsel oder Aufholen des verpassten Schulstoffes,
Eingliederung in die Ausbildung, die richtige Anwendung von Medikamenten, regelmafiges
Durchfiihren von Schmerzbewadltigungsstrategien, Kontaktaufnahme mit dem Jugendamt
oder Kontrolle von medizinischen Befunden bei Fachdrzt:innen. Therapieversagen entsteht
am wahrscheinlichsten in dieser kritischen Phase, wenn die Ubertragung des Gelernten in den
Alltag und die Umsetzung der Empfehlungen nicht gelingt. Padiatrische Schmerzpatient:innen
mit psychischen Komorbiditaten zeigen z.B. eine geringe Adhadrenz hinsichtlich einer
empfohlenen ambulanten Psychotherapie (Barth et al., 2016). Viele Familien scheinen mit der
Vielzahl der Aufgaben lberfordert, weshalb ihnen die Umsetzung nicht gelingt.

Eine personalisierte sozialmedizinische Nachsorge (SMN), die explizit auf die Bediirfnisse der
Patient:innen zugeschnitten ist, setzt genau an dieser kritischen Phase an, um eine
problemlose Riickkehr in den Alltag zu gewahrleisten. Die SMN bietet vor allem Unterstitzung
bei der Umsetzung und Koordination von verordneten Leistungen und ambulanten
Angeboten. Bei der Behandlung von Friih- und Risikogeborenen hat sich die SMN bereits in
einer prospektiven randomisiert-kontrollierten Studie als wirksam erwiesen, die Belastung der
betroffenen Kinder und Familien sowie die Zahl der stationdren Klinikaufenthalte und
ambulanten Notfallbehandlungen zu reduzieren (Podeswik et al., 2009). AuRerdem konnte in
Metaanalysen nachgewiesen werden, dass Interventionen zur Steigerung der
Therapieadhdrenz bei Kindern und Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen zu einer
Verbesserung ihres Selbstmanagements und auch zu einer Reduktion des Schweregrads der
Erkrankung fiihren (Badawy et al., 2017; Boutopoulou et al., 2018; Graves et al., 2010; Kahana
et al., 2008; McGrady et al., 2015). Die gesetzlichen Grundlagen der SMN sind in § 43 Abs. 2
SGB V geregelt, Einzelheiten zur Ausfihrung der SMN hat der GKV-Spitzenverband erstmalig
am 1. April 2009 formuliert. Die letzte Revision dieser Bestimmungen stammt vom 12. Juni
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2017 (GKV-Spitzenverband, 2017). Obwohl die SMN fiir chronisch kranke oder schwerstkranke
Kinder und Jugendliche vorgesehen ist, wird sie bisher nicht flr die Gruppe der Patient:innen
mit stark beeintrachtigenden, invalidisierenden chronischen Schmerzen, die stationér
gualitatsgesichert (OPS 8-918) mit einer IMST therapiert werden, durchgefiihrt. Jedoch ist
anzunehmen, dass auch diese Patient:innengruppe stark von einer SMN profitieren wirde.
Gegen eine Verlangerung der stationaren Therapie, um ein besseres Therapieansprechen zu
erreichen, spricht neben den erheblichen Kosten fiir das Gesundheitssystem auch, dass die
persdnliche und schulische Entwicklung durch eine Hospitalisierung der Kinder deutlich
gestort und eine Ubertragung der erlernten Schmerzbewiltigungsstrategien in den Alltag
erschwert wirde. Daher scheint eine intensivere ambulante Nachbetreuung in Form einer
SMN nicht nur eine kostengiinstigere, sondern auch eine erfolgversprechendere
Versorgungsform darzustellen.

3.2. Projekterweiterung: Corona-Pandemie

Im Verlauf der Projektzeit zum Jahrestibergang 2019/2020 begann sich das SARS-CoV-2 Virus
global rasant auszubreiten. Am 12. Marz 2020 erklarte die WHO die Corona-Krise zu einer
weltweiten Pandemie (WHO, 2020), wodurch sich das gesellschaftliche Leben in Deutschland
und weltweit innerhalb kiirzester Zeit stark veranderte. Im Zuge des Versuches, die
Ausbreitung des Virus einzudammen, wurden ab dem 18. Marz 2020 auch in Deutschland
Bildungseinrichtungen voriibergehend geschlossen (Haas et al., 2020). Aufgrund der
SchulschlieBungen dnderte sich der Alltag von Kindern und Jugendlichen malgeblich; vor
allem eine klare Tagesstruktur, die sonst durch den Stundenplan vorgegeben war, lag nicht
mehr vor. Wahrend einige die SchulschlieBungen als angenehm empfanden, stellten sie fur
andere, die sich nur schwer selbst organisieren konnten, eine groRe Belastung dar (Crawley et
al., 2020).

Weitere Herausforderungen ergaben sich durch die veranderte Arbeitssituation der Eltern. Im
Jahr 2020 arbeiteten beispielsweise rund 40% der Erwerbstdtigen in Deutschland im
Homeoffice (Janson, 2020), rund 2,35 Mio. Menschen verbrachten durch die Pandemie
bedingte Kurzarbeit mehr Zeit zu Hause (Rudnicka, 2020); Arbeitsplatzverluste drohten. Diese
Veranderungen bergen ein zusadtzliches Konfliktpotential aufgrund einer angespannten
Situation zu Hause mit zum Teil existenziellen Noten. In dieser besonderen
Belastungssituation stellten fir viele Jugendliche Freunde eine wichtige Stiitze dar (Hamilton
et al., 2020). Diese Unterstitzung entfiel jedoch teilweise aufgrund der
Kontaktbeschrankungen.

Da eine Situation mit dermalen weitreichenden Folgen in jingster Zeit nicht aufgetreten ist,
war unklar, wie sich diese auf die Schmerztherapie auswirken wird. Daher wurden die
Projektziele entsprechend erweitert.

3.3. Formulierte Projektziele

Im Rahmen dieses Projektes sollte ein Programm der sozialmedizinischen Nachsorge nach
einer stationdren multimodalen interdisziplindren Schmerztherapie fiir Kinder und
Jugendliche (SMN-Schmerz) entwickelt und evaluiert werden.

3.3.1 Wirksamkeitsevaluation

Die Wirksamkeitsevaluation basierte auf folgender priméaren Forschungsfrage:
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e Verbessert die neue Versorgungsform der sozialmedizinischen Nachsorge fiir Kinder
und Jugendliche mit schwer chronifizierten, invalidisierenden Schmerzen (SMN-
Schmerz, Interventionsgruppe) das Therapie-Outcome im Vergleich zur iiblichen
Nachsorge (TAU, Kontrollgruppe)?

Im Prufplan wurde als primarer Endpunkt das Chronic Pain Grading (CPG), ein validiertes
ordinales MaR des Schmerzschweregrades, zum 12-Monats Follow-Up definiert. Da die
Validitdt des CPG unter Lockdown-Bedingungen jedoch fraglich ist (Schulfehltage und
Alltagsbeeintrachtigung sind Bestandteil der Schweregradeinteilung; weitere Erlduterung s.
5.6. Darstellung und Operationalisierung der Endpunkte), wurde nach Ausbruch der Corona-
Pandemie die primadre Zielvariable um den dichotomen Parameter ,Vorhandensein
chronischer Schmerzen“ ergdnzt; dies betrifft die Messzeitpunkte 6- und 12-Monats Follow-
Up sowie Langzeit-Follow-Up 18 bis 30 Monate nach Entlassung.

Als sekundare Outcomes wurden zudem betrachtet: emotionale Beeintrachtigung gemessen
als Angst, Depressivitdt, schmerzbezogene Selbstwirksamkeit und gesundheitsbezogene
Lebensqualitidt, sowie therapiebezogene Variablen gemessen als Therapiezufriedenheit und
Therapieadhérenz.

3.3.2 Gesundheitsokonomische Evaluation

Die gesundheitsokonomische Bewertung umfasst die finanzielle Belastung der Eltern und die
Inanspruchnahme von Gesundheitsleistungen. Eine Analyse von Routinedaten bis zu 3 Jahre
nach Entlassung aus der IMST erfolgt, wie im urspriinglichen Férderantrag beschrieben,
auBerhalb des Forderzeitraums; die Ergebnisse dieser Analysen werden Ende 2023
bereitgestellt.

Die Forschungsfragen fiir die Gesundheitsokonomische Evaluation waren:

e Erleben Eltern, deren Kind die neue Versorgungsform erhalt, eine geringere finanzielle
Belastung nach der IMST (bezogen auf subjektive Wahrnehmung der Belastung,
Arbeitsfehltage, direkte krankheitsbezogene Ausgaben) als Eltern von Kindern, die die
Standardbehandlung erhalten? (Perspektive der Familie)

e Unterscheidet sich die selbstberichtete Inanspruchnahme von Gesundheitsleistungen
im Jahr nach der IMST zwischen Patient:innen, die die neue Versorgungsform erhalten,
und denen der Kontrollgruppe? (Perspektive der Familie)

e Nehmen Patient:innen, die die neue Versorgungsform erhalten, 2 bis 3 Jahre nach der
IMST weniger Gesundheitsleistungen in Anspruch als Patient:innen der Kontrollgruppe
(Routinedaten zu ambulanter Versorgung, stationarer Versorgung, Arzneimittel, Heil-
und Hilfsmittel)? (Perspektive der Kostentrager, Gesetzliche Krankenversicherung
[GKV])

3.3.3 Prozessevaluation

Um die Ausgestaltung der SMN-Schmerz darzustellen, wurde eine Prozessevaluation
durchgefihrt mit den Fragestellungen:

e Welchen Umfang hat die SMN-Schmerz durchschnittlich pro Patient:in?
e Welche Module der sozialmedizinischen Nachsorge werden umgesetzt?
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3.3.4 Pradiktoren fiir besonders gutes Therapieansprechen

Neben der Evaluation der Effektivitdit der SMN-Schmerz wurde weiterhin folgende
Forschungsfrage untersucht:

e Welche Patient:innen profitieren besonders von dem Angebot der SMN-Schmerz?

3.3.5 Einfluss der Corona-Pandemie

Dariber hinaus wurde in der fliinften und sechsten Befragungsrunde (12-Monats Follow-Up
und Langzeit Follow-Up) untersucht, inwieweit sich Besonderheiten wiahrend der Corona-
Pandemie auf Schmerzen und emotionale Belastung auswirken. Konkretisiert wurden
folgende Corona-Fragestellungen:

12-Monats Follow-Up:

e Wie wirken sich familidre Interaktion und soziale Unterstiitzung wahrend der Corona-
Pandemie auf die Wirksamkeit der Schmerztherapie aus?

e Berichten Patient:innen der Interventionsgruppe weniger emotionale Belastung,
Unzufriedenheit und Sorge wahrend der Corona-Pandemie als Patient:innen der
Kontrollgruppe?

Langzeit-Follow-Up:

e Hat die Belastung wahrend der Corona-Pandemie einen Einfluss auf das Therapie-
Outcome der Studienteilnehmer:innen?

e Moderiert die Gruppenzuteilung den Einfluss von Corona-bedingten Belastungen auf
das Therapie-Outcome?

4. Projektdurchfiihrung

4.1.SMN-Schmerz

Im Rahmen der Intervention ,SMN-Schmerz“ wurden die Patient:innen durch ein
projektspezifisches multiprofessionelles Nachsorgeteam bestehend aus Sozialarbeiter:in,
Arzt:in und Psycholg:in nach der Entlassung aus der IMST {iber einen Zeitraum von bis zu 6
Monaten betreut. Hauptziel der SMN-Schmerz war es, Patient:innen und ihre Familien zu
befdhigen und zu motivieren, ihren personalisierten Entlassungsplan in ihrem Alltag
umzusetzen, positives Gesundheitsverhalten und Selbstwirksamkeit zu férdern und das
Funktionieren der Patient:innen und des Familiensystems zu stirken. Es galten die
allgemeinen Grundsatze der Sozialmedizinischen Nachsorge, beschrieben etwa im Handbuch
des Bunten Kreises (Podeswik et al., 2007) und vom GKV-Spitzenverband (GKV-
Spitzenverband, 2017), d.h. die Intervention erfolgte patientenorientiert, lebensweltnah,
mehrdimensional sowie ressourcen- und nicht defizitorientiert. Hierzu bestand regelmaRiger
Kontakt zwischen dem multiprofessionellen Nachsorgeteam und den Patient:innen bzw. den
Familien. Der Kontakt erfolgte vornehmlich telefonisch; es wurden jedoch auch Hausbesuche
durchgefiihrt. Eine detaillierte Beschreibung der Intervention findet sich im Manual (s. Anlage
1).

4.1.1. Zielgruppe der Leistung

Im Rahmen dieser Studie erhielten die Leistungen Kinder und Jugendliche zwischen 8 und 17
Jahren, die bei einer gesetzlichen Krankenkasse versichert sind und aufgrund von chronischen
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Schmerzen einhergehend mit einer schweren Beeintrachtigung der Funktionsfahigkeit eine
IMST erhielten. Nach OPS 8-918 kann die IMST durchgefiihrt werden, wenn mindestens drei
der folgenden Kriterien erfiillt sind: a) reduzierte Lebensqualitat als Folge der Schmerzen, b)
erfolglose unimodale Schmerztherapie, c¢) Medikamentenmissbrauch, d) psychische
Komorbiditat, e) somatische Komorbiditat. Die Patient:innen erhielten die ICD-10 Diagnosen
F45.40 (Anhaltende somatoforme Schmerzstérung) oder F45.41 (Chronische Schmerzstérung
mit somatischen und psychischen Faktoren). Damit erfiillten die Studienteilnehmer:innen die
folgenden allgemeinen und gesetzlich geregelten Zugangsvoraussetzungen fiir eine SMN (s.
auch Anlage 1, Unterpunkt 5.5): vorangehende Krankenhausbehandlung; chronisch krank;
schwere Beeintrachtigung der Funktionsfahigkeit; durch die SMN kann der stationare
Aufenthalt verkiirzt bzw. eine erneute stationare Aufnahme vermieden werden; gesetzlich
krankenversichert. Die weiteren allgemeinen und gesetzlich geregelten
Zugangsvoraussetzungen sind wie folgt erfillt (s. Anlage 1, Unterpunkt 5.5): Ein komplexer
Interventionsbedarf liegt bei allen Patientiinnen vor, da der Therapieplan fiir den
poststationdren Verlauf nach IMST immer eine Vielzahl unterschiedlicher Empfehlungen
umfasst. Zudem droht bei allen Patient:innen eine familiire Uberforderung in der Umsetzung
der empfohlenen komplexen Interventionen. Lediglich die Zugangsvoraussetzung, dass das
14. Lebensjahr nicht vollendet sein soll, fand in diesem Projekt keine Anwendung.

4.1.2. Teilleistungen der Intervention

Die SMN-Schmerz setzte am Ende der IMST an (s. Abbildung 1, S. 17). Die im Rahmen der
Intervention erbrachten Teilleistungen orientierten sich am Konzept des Case Managements
und wurden mithilfe bestehender Leistungsziffern (N-Ziffern: N1-N15) dokumentiert
(Podeswik et al., 2007; liberarbeitet vom Institut fiir Sozialmedizin in der Padiatrie Augsburg;
ISPA e.V.). Die Leistungen beinhalten die Teilbereiche , Analyse des Unterstiitzungsbedarfs”
(N1-N5), ,Koordination der verordneten Leistungen” (N6-N9) und ,, Anleitung und Motivierung
zur Inanspruchnahme der verordneten Leistungen® (N10-N15) (s. Tabelle 2). Der erste
Leistungsbereich wurde bereits auf der Schmerzstation wahrend des Entlassgespraches
initiiert. Hier lernten die Nachsorgemitarbeiter:innen die Kinder und Jugendlichen sowie ihre
Familien kennen und konnten sich einen Einblick tGber die Art und den Umfang der bendtigten
Unterstlitzung machen. Die Analyse des Unterstlitzungsbedarfs fand in halbstrukturierten
Interviews mit den Patient:innen, der Familie sowie dem Behandlerteam der IMST statt. In
den Interviews wurden je drei Bereiche evaluiert:

1) Welche krankheitsbedingten alltagsrelevanten Auswirkungen in den
altersentsprechenden Aktivitats- und Teilhabebereichen bestehen durch die
chronische Schmerzerkrankung (z.B. schmerzbedingte Schulfehltage)?

2) Welche Kontextfaktoren bestehen, die zu einer familidren Uberforderung fiithren
konnten (z.B. erschwerte Erreichbarkeit eines Behandlers, fehlende Unterstitzung
durch Bezugspersonen, soziokulturelle Barrieren)?

3) Welche MaBnahmen sind poststationar geplant bzw. welche Malnahmen der
poststationdren Therapieempfehlungen sind noch einzuleiten durch das
Nachsorgeteam? Bei welchen schon geplanten MalRnahmen benétigt die Patient:in
und die Familie Hilfe bei der Motivation oder Koordination?

Eine weitere Analyse des Nachsorgebedarfs erfolgte im weiteren Kontakt zwischen
Nachsorgeteam und betreuter Patientin / betreutem Patienten und Familie nach Entlassung
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aus der IMST. Die Umsetzung der anderen beiden Leistungsbereiche ,Koordination der
verordneten Leistungen” und ,Anleitung und Motivierung zur Inanspruchnahme der
verordneten Leistungen” erfolgte fortlaufend wahrend der Durchfiihrung der SMN-Schmerz.
Eine detaillierte Beschreibung der durchgefiihrten Arbeiten im Rahmen der SMN-Schmerz
findet sich im Therapiemanual (s. Anlage 1).

Tabelle 2. Leistungsbereiche und Nachsorgeleistungen

Leistungsbereiche Nachsorgeleistung

Analyse des e Beteiligung an einer Helferkonferenz
Versorgungsbedarfs e Interdisziplindre multiprofessionelle Versorgung
/ Vorbereitung e Unterstitzung bei Entlassung

e Konkretisierung von Kontextfaktoren und Ressourcen
e Krisenmanagement

Koordinierung der e Darstellung der notwendigen Versorgungsangebote
verordneten e Kontaktanbahnung zu Leistungserbringern
Leistungen e Koordinierung der Versorgung

e Forderung der Kommunikation

Anleitung und e Forderung des Krankheitsverstandnisses
Motivierung zur e Unterstutzung in alltags- und krankheitsbezogenen
Inanspruchnahme Aufgaben

der verordneten e Wissensvermittlung zum Versorgungsnetzwerk
Leistungen e Hilfe beim Abbau von Angsten

e Elternbezogene Hilfe zur Selbsthilfe
e Patientenbezogene Hilfe zur Selbsthilfe

4.1.3. Die Leistungserbringer der Intervention: Das Nachsorgeteam

Das projektspezifische Nachsorgeteam setzte sich aus Sozialarbeiter:in, Psycholog:in und
Arzt:in zusammen. Das multiprofessionelle Team fiihrte gemeinsam die SMN-Schmerz durch.
Vor Entlassung der Patient:innen fand eine Besprechung zwischen dem multiprofessionellen
Behandlerteam der IMST und dem Nachsorgeteam statt, in dem die poststationdren
Therapieempfehlungen mit dem Nachsorgeplan abgestimmt wurden. Die anschlieRende
Durchfiihrung der SMN-Schmerz erfolgte multiprofessionell, jedoch war die Sozialarbeiter:in
die primare Ansprechpartner:in fir die Patient:innen und Familien.

4.1.4. Zeitaufwand

Modus, Inhalt, Haufigkeit und Intensitdt der SMN-Schmerz wurden bedarfsorientiert und
individualisiert fir jede Patientin / jeden Patienten und die Familien umgesetzt. Zu Beginn
erfolgte der Kontakt zumeist in einem Abstand von 2-3 Wochen. Bei Bedarf konnten die
Abstinde zwischen den Kontakten verkiirzt werden. Sofern von den Patient:innen und
Familien nicht ausdriicklich anders gewiinscht und inhaltlich sinnvoll, wurde nach etwa 2
Monaten die Frequenz der fest geplanten Kontaktanbahnungen reduziert. Pro Patient:in
variierte die Kontaktdauer tUber den Verlauf der SMN-Schmerz (s. Projektergebnisse 6.4.
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Ausgestaltung der SMN-Schmerz).

Der Kontakt mit dem Nachsorgeteam erfolgte meist per Telefon, gelegentlich aber auch per
E-Mail oder Hausbesuch. Details der Intervention wurden im Rahmen der Studie
dokumentiert. Die Auswertung findet sich in Projektergebnisse 6.4. Ausgestaltung der SMN-
Schmerz. Die SMN-Schmerz wurde bis zu sechs Monate nach IMST-Entlassung angeboten,
konnte jedoch auf Wunsch der Patient:innen und ihrer Familien auch friiher beendet werden.

4.2. Rechtsgrundlage fiir die neue Versorgungsform

Das SGB V regelt im Artikel 1 des Gesetzes vom 20. Dezember 1988 unter § 43 die ergénzenden
Leistungen zur Rehabilitation. Im Absatz 2 wird gezielt auf die Sozialmedizinische Nachsorge
eingegangen. Der § 132c (Versorgung mit sozialmedizinischen NachsorgemafRnahmen) SGB V
regelt die Zusammenarbeit der Krankenkassen und Einrichtungen fiir die Erbringung der SMN.
Diese beiden Gesetze stellen auch die Rechtsgrundlage fir die neue Versorgungsform SMN-
Schmerz dar. GemaR des gesetzlichen Auftrages hat der Spitzenverband Bund der
Krankenkassen Naheres zu den Voraussetzungen sowie zu Inhalt und Qualitat der
Nachsorgemalnahmen geregelt; diese Publikationen sind im Einzelnen:

e Bestimmung zu Voraussetzungen, Inhalt und Qualitdt der sozialmedizinischen
NachsorgemalRnahmen nach § 43 Abs. 2 SGB V vom 1. April 2009 in der Fassung vom
12.06.2017 inklusive der Anlage 2 (Verordnungsvordruck) zu den Bestimmungen zur
sozialmedizinischen Nachsorge (Kurz: ,GKV-Bestimmung“)

e Empfehlungen zu den Anforderungen an die Leistungserbringer sozialmedizinischer
Nachsorgemallnahmen nach § 132c¢ Abs. 2 SGB V vom 1. Juli 2005 in der Fassung vom
30. Juni 2008 inklusive  Dokumentationsbogen fir sozialmedizinische
Nachsorgemalnahmen (Kurz: ,,GKV-Empfehlung”)

Konkret ist in § 132¢c SGB V geregelt:

,Sozialgesetzbuch (SGB) Fiinftes Buch (V) - Gesetzliche Krankenversicherung - (Artikel 1 des
Gesetzes v. 20. Dezember 1988, BGBI. | S. 2477) § 132c Versorgung mit sozialmedizinischen
NachsorgemafSinahmen (1) Die Krankenkassen oder die Landesverbinde der Krankenkassen
kénnen mit geeigneten Personen oder Einrichtungen Vertridge iiber die Erbringung
sozialmedizinischer Nachsorgemafnahmen schliefSen, soweit dies fiir eine bedarfsgerechte
Versorgung notwendig ist. (2) Der Spitzenverband Bund der Krankenkassen legt in
Empfehlungen die Anforderungen an die Leistungserbringer der sozialmedizinischen
NachsorgemafSnahmen fest.”

Alle drei Kooperationspartner bzw. die mit ihnen verbundenen Bunten Kreise haben einen
glltigen Vertrag nach § 132 ¢ SGB V. Alle drei Kooperationspartner sind somit berechtigt SMN
durchzufiihren und nach vorheriger Genehmigung der jeweiligen Krankenkasse auch
abzurechnen.

Fir die im Projekt SCHMERZ-NETZ durchgefiihrte SMN wurde die Genehmigung zur
Abrechnung der SMN fur die individuelle Patientin / den individuellen Patienten jedoch
ausgesetzt. Die Leistungen wurden nicht mit den Krankenkassen fiir individuelle Patient:innen
abgerechnet. Stattdessen haben die Kooperationspartner untereinander
Kooperationsvertrage geschlossen, in denen die Durchfiihrung und Finanzierung der SMN fir
Schmerzpatient:innen vertraglich geregelt war.

Das Projekt SCHMERZ-NETZ sollte die wissenschaftliche Grundlage bilden, um die ,GKV-
Bestimmung” konstruktiv fir Patient:innen mit chronischen, invalidisierenden Schmerzen
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weiter zu  entwickeln. Daher wurden die  Zugangsvoraussetzungen  und
Durchfiihrungsbestimmungen projektspezifisch angepasst.

Es wurden folgende projektspezifische Zugangsvoraussetzungen definiert:
Personenkreis

Anspruchsberechtigt sind Kinder und Jugendliche mit schwer beeintrachtigenden chronischen
Schmerzen nach stationarer IMST, die bei Beginn der Nachsorge

e das 18. Lebensjahr noch nicht vollendet haben und
¢ bei einer gesetzlichen Krankenkasse versichert sind.
Indikationskriterien

Die anderen allgemeinen und gesetzlich geregelten Zugangsvoraussetzungen zur
Sozialmedizinischen Nachsorge waren bei allen Patient:innen gegeben (vgl. auch Anlage 1,
Unterpunkt 5.5).

Durchfiihrung der SMN-Schmerz

Im Projekt SCHMERZ-NETZ wurde eine SMN durchgefiihrt, die sich an den Bedarfen der
Familien orientierte. Diese SMN-MaRBnahmen wurden dokumentiert und ausgewertet, um zu
beurteilen, inwieweit sie bei diesem bestimmten Patient:innenklientel von der ,GKV-
Bestimmung” abweichen.

Rechtsgrundlage fir die Weiterentwicklung sind die Forderrichtlinien des Innovationsfonds,
innerhalb dessen Rechtsrahmen die vorliegende Studie organisiert wurde. Die Erbringung der
Versorgungsleistungen auf Basis dieser Rechtsgrundlage erfolgte unproblematisch.

4.3. Durchgefiihrte MaRnahmen zur Implementierung der neuen Versorgungsform in die
Versorgung wahrend der Férderung

Die Implementierung der neuen Versorgungsform SMN-Schmerz gelang an allen drei
teilnehmenden padiatrischen Schmerzzentren einwandfrei. Die Sozialarbeiter:innen, die fir
die Durchfuihrung der Intervention hauptverantwortlich waren, wurden zunachst intensiv in
das am bio-psycho-sozialen Schmerzmodell orientierte Behandlungskonzept auf den
Stationen eingearbeitet und hatten die Mdoglichkeit, in enger Zusammenarbeit mit dem
multiprofessionellen Behandlerteam der Stationen, ein erstes Konzept fiir die SMN-Schmerz
zu erarbeiten. Im Rahmen dieser ersten Ausarbeitung einigten sich die
Projektmitarbeiter:innen aller Behandlungszentren auf ein einheitliches Vorgehen bei der
Nachbetreuung der Schmerzpatient:innen. Innerhalb eines Schmerzzentrums traf sich das
multiprofessionelle Nachsorgeteam zu wochentlichen Nachsorge-Meetings und besprach das
Vorgehen aller sich in der Nachsorge befindlichen Patient:innen fiir die kommende Woche.
Zudem fanden regelmiaBige Treffen aller drei Nachsorgeteams zwecks gegenseitiger
Abstimmung bei der Interventionsdurchfilhrung statt. Basierend auf den Erfahrungen und
Beobachtungen der Nachsorgeteams wurde in enger Zusammenarbeit der beteiligten drei
Zentren ein finales Manual zur Durchfiihrung der SMN-Schmerz erarbeitet (s. Anlage 1).

Der personelle Aufwand fir die Versorgung von etwa 17 neu in die SMN-Schmerz
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aufgenommenen Patient:innen pro Monat umfasst?:

e 100% Sozialarbeiter:in; Eingruppierung nach AVR? VG S12; nach TVéD3-SuE S12

e 25% Psycholog:in / Psychotherapeut:in; Eingruppierung nach AVR VG 2 / VG 1b, nach
TVoD E13 /E14

e 25% Mediziner:in; Eingruppierung nach AVR; nach TVAD EG Il

Weitere Kosten umfassen Reisekosten flir Hausbesuche. Als strukturelle Mallnahmen waren
ein kurzes Training des IMST-Teams notwendig, damit die Versorgenden mit der neuen
Versorgungsform vertraut waren, sowie die Einrichtung von Arbeitsplatzen fiir das
Nachsorgeteam.

5. Methodik

5.1. Studiendesign

Flr die Evaluation der SMIN-Schmerz wurde ein multizentrisches randomisiert kontrolliertes
Studiendesign mit sechs Messzeitpunkten durchgefiihrt (stationare Aufnahme, stationdre
Entlassung, 3-, 6- und 12-Monats Follow-Up, Langzeit Follow-Up; s. Abbildung 1). Beide
Studiengruppen erhielten die qualitatsgesicherte IMST sowie die Ubliche Nachsorge. Die
Interventionsgruppe erhielt zusatzlich die neue Versorgungsform ,SMN-Schmerz®. Die drei
beteiligten Kliniken, an welchen die Patient:innen rekrutiert und behandelt wurden, waren
die Vestische Kinder- und Jugendklinik Datteln, das Klinikum Stuttgart sowie das
Universitatsklinikum Augsburg. Die Befragungen zu den ersten beiden Messzeitpunkten
wurden als elektronische Tablet-Fragebogen realisiert, wiahrend bei den folgenden vier
Messzeitpunkten Online-Fragebégen genutzt wurden (s. 5.6. Darstellung und
Operationalisierung der Endpunkte). Des Weiteren liefern die beiden beteiligten
Krankenkassen Barmer und TK Routinedaten fiir den Zeitraum 3 Jahre vor und 3 Jahre nach
der IMST.

! Hinweis: diese Angaben beziehen sich beispielhaft auf das Studienzentrum in Datteln; da eine Patientin / ein
Patient bis zu 6 Monate SMN-Schmerz in Anspruch nehmen konnte, waren in einem Monat neben den
Neuaufnahmen ca. 85 Patient:innen in der neuen Versorgungsform mit einer variierenden Frequenz zu betreuen.

2 Richtlinien fiir Arbeitsvertrige in den Einrichtungen des Deutschen Caritasverbandes; diese Richtlinien fanden
am Studienzentrum in Datteln Anwendung

3 Tarifvertrag fir den 6ffentlichen Dienst; diese Richtlinien fanden an den Studienzentren in Augsburg und
Stuttgart Anwendung
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Stationare
Entlassung

. . Stationire 3-Monats 6-Monats 12-Monats Langzeit-
Messzeitpunkte der Evaluation: Aufnahme Follow-Up Follow-Up Follow-Up Follow-Up

1 - 3 Monate - l - 3 Monate - l - 6 Monate - l - 6 bis 18 Monate - l
7l ’

7

IMST | |
Interventions- |
gruppe ‘

Augsburg

SMN-Schmerz

wv wv wv
1 1 1

IMST
Kontroll-

gruppe wv wv wv

Rekrutierung
Randomisierung

Routinedaten Barmer und TK

Abbildung 1. Studiendesign
Hinweis: IMST - Stationare Interdisziplindre Multimodale Schmerztherapie; WV - Wiedervorstellung;
TAU - treatment as usual

5.2. Zielpopulation

Patient:innen mit schwer beeintrachtigenden chronischen Schmerzen, die in einem der drei
beteiligten  Kinderschmerzzentren in  Augsburg, Datteln oder Stuttgart im
Rekrutierungszeitraum behandelt wurden, konnten an der Studie teilnehmen. Die
Rekrutierung erfolgte konsekutiv bei stationdarer Aufnahme fir eine IMST. Ein- und
Ausschlusskriterien wurden sehr breit gehalten, um eine hohe externe Validitat zu erzielen.

5.3. Einschluss- und Ausschlusskriterien

Die Einschlusskriterien waren (1) eine stationdre Schmerztherapie im Deutschen
Kinderschmerzzentrum, dem Kinderschmerzzentrum Baden-Wirttemberg oder dem
Bayerischen Kinderschmerzzentrum, (2) Alter zwischen 8 und 17 Jahren und (3) informierte
Einwilligung. Das Ausschlusskriterium war kein ausreichendes Verstdandnis der deutschen
Sprache.

5.4. Fallzahlen inkl. Dropout

Die Stichprobenumfangsplanung wurde fiir den primaren Endpunkt durchgefihrt: Der
Vergleich zwischen Interventions- und Kontrollgruppe hinsichtlich des Chronic Pain Gradings
(CPG; s. 5.6. Darstellung und Operationalisierung der Endpunkte) zum 12-Monats Follow-Up
wurde mithilfe des Mann-Whitney-U-Test ausgewertet. Mit einem Alpha-Niveau von 5% und
einer Power von 95% missen N = 184 Kinder (n = 92 pro Gruppe) in die Analysen
eingeschlossen werden, um einen mittleren Effekt (d = 0.5) zu identifizieren. Fir die
Stichprobenplanung wurde ein Studienabbruch bei ca. 20% der Patient:innen und eine
Dropout-Rate von ca. 30% zum 12-Monats Follow-Up kalkuliert (vergleichbar mit friheren
Studien des Deutschen Kinderschmerzzentrums (Hechler 2014)). Auferdem wurde ein
Abbruch der stationdren Therapie bei ca. 7% der Patient:innen einkalkuliert, so dass insgesamt
N = 394 Patient:innen rekrutiert werden sollten.

5.5. Rekrutierung, Randomisierung und Verblindung

Die Rekrutierung der Studienteilnehmer:innen erfolgte bei stationdrer Aufnahme zur IMST an
den drei beteiligten Kinderschmerzzentren. Die randomisierte Zuordnung zu den beiden
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Behandlungsbedingungen wurde von einer unabhdngigen evaluierenden Einrichtung (Prof.
Gerrit Hirschfeld) in Form von Randomisierungsumschldgen vorbereitet. Nachdem ein
Einverstandnis fiir die Studienteilnahme vorlag, 6ffnete der Projektmitarbeitende den
Randomisierungsumschlag und informierte die Familie Gber die Gruppenzuweisung. Eine
Verblindung der Patient:iinnen bzw. der Projektmitarbeiter:innen war nicht moglich.
AnschlieBend fiillten die Patient:innen und ihre Eltern die erste Befragung an Tablets aus. Eine
weitere Tablet-Befragung erfolgte am Tag der stationaren Entlassung.

Fiir die Follow-Up Erhebungen erhielten die Patient:innen und ihre Eltern per E-Mail einen
Link zu einer Onlinebefragung. Um die Sicherheit und Zuverldssigkeit dieser
elektronischen/Online-Datenerhebung zu garantieren, wurde eine spezialisierte
Softwarefirma mit der Entwicklung und Durchfiihrung beauftragt, die die Datensicherheit
garantierte.

5.6. Darstellung und Operationalisierung der Endpunkte

Die Endpunkte, die zu den Messzeitpunkten erfasst wurden, sind in Anhang 1 detailliert
dargestellt.

Im Rahmen der Studie wurden sowohl Angaben der Patient:innen als auch der Eltern erhoben.
Die Patient:innen gaben selbst Auskunft lber Schmerzeigenschaften, funktionelle und
emotionale Beeintrachtigung. Angaben zu 6konomischen Aspekten aus Sicht der Familien und
der Inanspruchnahme von Gesundheitsleistungen wurden von den Eltern bereitgestellt.
Angaben zur Therapiezufriedenheit und Adhdrenz wurden von Patient:innen eingeholt.
Weiterhin wurden nach Ausbruch der Corona-Pandemie spezifische Items zu Belastungen und
zur Stimmung der Patient:innen in die Fragebogen integriert (12-Monats Follow-Up und
Langzeit Follow-Up).

Der primdre Endpunkt der Studie war urspriinglich das Chronic Pain Grading (Wager et al.,
2013), ein validiertes ordinales MaR zur Erfassung des Schmerzschweregrades. Es integriert
nach einem festen Algorithmus die Schmerzintensitat (erfasst mithilfe einer Numerischen
Rating Skala [NRS]; Range 0-10), schmerzbezogene Beeintrachtigung im Alltag (erfasst mit
dem Paediatric Pain Disability Inventory (Hibner et al., 2009; Stahlschmidt et al., 2018)) und
Schulfehltage (erfasst mit offenem, numerischen Antwortformat; Range 0-20). Das CPG bildet
finf Schweregradstufen ab. Liegen keine Schmerzen vor, wird dies dem CPG 0 zugeordnet;
CPG 1 bis CPG 4 stellen einen zunehmenden Schmerzschweregrad dar: CPG 1 beschreibt
geringe Schmerzintensitdt bei geringer Beeintrdchtigung, CPG 2 entspricht einer hohen
Schmerzintensitat bei geringer Beeintrachtigung, CPG 3 beschreibt eine starke
schmerzbezogene Beeintrachtigung bei einer gleichzeitigen starken Einschrankung des
Funktionsniveaus in Alltag und Schule und CPG 4 entspricht einer starken schmerzbezogenen
Beeintrachtigung und einer besonders schwerwiegenden Einschrankung des
Funktionsniveaus in Alltag und Schule. Aufgrund der Corona-Pandemie und der damit
verbundenen SchulschlieBungen waren jedoch die Validitat und Reliabilitdt des CPG nicht
mehr gewdhrleistet. Klassische Schulfehltage, die eine Komponente dieses MaRes darstellen,
gab es wahrend der SchulschlieBungen nicht. Zudem war die korperliche Belastung fiir die
Teilnahme an einem Homeschooling-Unterricht nicht vergleichbar mit einem mehrstiindigen
Prasenzunterricht in der Schule, so dass davon ausgegangen wurde, dass moglicherweise eine
Unterschatzung des Schmerzschweregrades beginstigt wird. Der Lockdown und die
Reduktion von Freizeitangeboten von Kindern und Jugendlichen machte zudem die Erfassung
des Paediatric Pain Disability Index — eine weitere Komponente des CPG — fraglich, da in
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diesem Instrument die Beeintrachtigung in verschiedenen Alltagssituationen wie
Lieblingsbeschaftigungen, Treffen mit Freunden oder Hausaufgaben und Schulbesuch erfasst
werden. Es war davon auszugehen, dass diese Beschaftigungen fiir viele Kinder und
Jugendliche gar nicht mehr angeboten wurden, so dass hier ebenfalls eine Unterschatzung der
Beeintrachtigung wahrscheinlich erschien. Daher wurde der primdre Endpunkt erganzt um
einen weiteren Endpunkt, der keine Alltagsbeeintrachtigung bericksichtigt, sondern lediglich
das Vorhandsein chronischer Schmerzen. Als zweiter priméarer Endpunkt wurde daher die
dichotome Outcome-Variable ,Vorhandensein chronischer Schmerzen“ (d.h. mind.
wochentliche Schmerzen in den letzten 3 Monaten) definiert. Die Festlegung dieses zweiten
primaren Endpunktes erfolgte vor der Durchflihrung der ersten Datenanalyse und wurde auch
im Deutschen Register Klinischer Studien gemeldet (DRKS-ID DRKS00015230). Da die Daten
fur diesen Outcome auch bereits vorher im Rahmen der Studie erfasst wurden, wurde fir die
hier vorliegenden Analysen dieser Outcome fiir alle Messzeitpunkte zusatzlich betrachtet,
damit auch die Verdanderung der Variable Gber die Erfassungszeitpunkte abbildbar ist. Zum
Langzeit Follow-Up wurde ausschlieBlich das Vorhandensein chronischer Schmerzen und nicht
das CPG betrachtet. Die Validitdt des Endpunktes ,Vorhandensein chronischer Schmerzen”
wurde nicht explizit erhoben. Jedoch wurden in einer Validierungsstudie die einzelnen
Variablen (Beginn des aktuellen Schmerzproblems, Schmerzh&ufigkeit) dieses Endpunktes
validiert (Schroeder et al., 2010). Das Vorhandensein chronischer Schmerzen als Endpunkt ist
gangig in klinischen und epidemiologischen Schmerz-Studien.

Die sekunddren Endpunkte umfassten neben den schmerzspezifischen Parametern
(Schmerzintensitat, schmerzbezogene Beeintrachtigung) auch emotionale Parameter. Zu
diesen gehorten die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt, erfasst mit dem Kidscreen-27
(Ravens-Sieberer et al., 2007), Angst und Depressivitat, erfasst mit der Revised Child Anxiety
and Depression Scale (Chorpita et al., 2000; Stahlschmidt et al., 2019) und Selbstwirksamkeit,
erfasst mit der Scale for Pain Self-Efficacy (Stahlschmidt, in prep.). All diese Instrumente sind
fir die Zielpopulation validiert (s. Anhang 1).

Des Weiteren gaben die Eltern der Patient:innen Auskunft Gber ihre subjektive finanzielle
Belastung durch die Schmerzerkrankung ihres Kindes (erfasst mithilfe einer Numerischen
Rating Skala; Range 0-10), die geschatzte Hohe der mit der Erkrankung verbundenen
Ausgaben pro Monat (erfasst mit offenem Antwortformat), die Anzahl der Kind-bedingten
Arbeitsfehltage pro Monat (erfasst mit offenem Antwortformat; Range 0-20) sowie die
Inanspruchnahme é&rztlicher Leistungen in den letzten 6 Monaten (erfasst mit offenem
Antwortformat) und den Medikamentenkonsum des Kindes im letzten Monat (erfasst mit
offenem Antwortformat). Diese Items wurden einem Fragebogen, der vom Wittener Institut
fir Strategie und Management (wisum) fiir die Forschung des Deutschen
Kinderschmerzzentrums entwickelt und validiert wurde, entnommen (Ruhe et al., 2013).

Die Zufriedenheit mit der Therapie wurde mithilfe einer globalen Einschatzung auf einer NRS
von 0 (sehr unzufrieden) bis 10 (sehr zufrieden) von den Patient:innen und ihren Eltern
eingeholt. Zudem schatzten Patient:innen und Eltern ein, ob sie in der Lage waren erstens die
Empfehlungen, die sie zu Therapieabschluss erhalten hatten, umzusetzen (,Die
Empfehlungen aus der stationdren Therapie konnten wir bisher umsetzten”) und zweitens wie
leicht ihnen dies gefallen ist (,,Es war leicht die Empfehlungen aus der stationdren Therapie
umzusetzen®).

Zudem wurde von dem Nachsorgeteam fiir alle Patient:innen eine Checkliste mit potentiellen
Risikofaktoren (s. Anhang 1) ausgefullt. Da kein passendes validiertes Instrument vorlag,
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wurde auf Basis einer intensiven Literaturrecherche sowie in Anlehnung an den family
adversity index (Rutter, 1977) und in Zusammenarbeit mit Behandler:innen der IMST eine
Checkliste erstellt.

AuBerdem erfolgte laufend eine Dokumentation der SMN-Schmerz-Leistungen durch das
Nachsorgeteam in einer standardisierten Excel-Tabelle. Es wurden die Anzahl und Art der
Kontakte (telefonisch, E-Mail etc.), die Dauer der Kontakte, die Inhalte der Arbeit, die Lange
der Fahrzeit bei Hausbesuchen, etc. fir alle Patient:innen und jeden Kontakt dokumentiert.

Eine weitere Datenquelle stellen die Routinedaten der teilnehmenden Krankenkassen dar.
Daten von n = 40 Studienteilnehmer:innen kdnnen fir die Analysen genutzt werden. Hierzu
gehoren Abrechnungsdaten von stationdren Aufenthalten, ambulanten Arztkontakten,
Arzneimittelverordnungsdaten und Heil- und Hilfsmittelverordnungen (s. Anhang 1). Es
werden Daten 3 Jahre vor stationdrer Aufnahme und Daten 3 Jahre nach stationdrer
Aufnahme/Entlassung extrahiert (Ruhe et al., 2017). Die Analyse dieser Daten steht noch aus
und erfolgt wie im Antrag vom 22. Mai 2017 beschrieben im Jahr 2023. Dieses Vorgehen
wurde im Bewilligungsbescheid vom 23. Februar 2018 bestatigt.

Nach Ausbruch der Corona-Pandemie wurden weiterhin pandemie-bezogene Items in die
Patient:innen-Fragebdgen der letzten zwei Messzeitpunkte integriert. Diese zusatzlich
integrierten Parameter umfassten Items zur Beurteilung der familidaren Interaktion, der
sozialen Unterstitzung sowie der emotionalen Belastung wdhrend der Pandemie. Da
aufgrund der Aktualitat der Ereignisse kein validiertes Instrument zur Verfligung stand, musste
auf eigens entwickelte, nicht vorher validierte Items zuriickgegriffen werden. Diese sind in
Anhang 1 dargestellt. Fiir das Langzeit-Follow-Up wurden einige pandemie-bezogene Items zu
einem Gesamt-Belastungsscore (intervallskaliert) integriert. Dieser beinhaltet Angaben zur
eigenen Corona-Erkrankung inkl. Spatfolgen, zur Corona-Erkrankung im nahen Umfeld, zum
Ausfall von Behandlungen und Prdsenzunterricht sowie zu finanziellen und
betreuungsbezogenen Schwierigkeiten der Familie. Eine Auflistung der in den Belastungsscore
eingehenden Einzelitems findet sich in Anhang 1.

5.7. Auswertungsmethoden

5.7.1. Effektivitdt der SMN-Schmerz

Um die beiden Studiengruppen beziiglich des primaren Endpunktes CPG (ordinalskaliert) zu
vergleichen, wurde ein Mann-Whitney-U-Test mit Studiengruppe als unabhdngiger Variable
und dem CPG als abhangiger Variable gerechnet. Um sicherzustellen, dass die Randomisierung
erfolgreich war und es keine Unterschiede zwischen den Studiengruppen vor der Therapie
gab, wurden zudem Studiengruppenunterschiede des CPG bei Aufnahme Uberpruft.

Als Erganzung des primdren Endpunktes (s. 5.6. Darstellung und Operationalisierung der
Endpunkte) wurde das Vorhandensein chronischer Schmerzen, definiert als das
Vorhandensein mind. wochentlicher Schmerzen in den letzten drei Monaten, in die Analysen
aufgenommen. Diese dichotome Zielvariable wurde mithilfe von Chi-Quadrat-Tests zwischen
beiden Studiengruppen zu den unterschiedlichen Messzeitpunkten verglichen. Um die GrofR3e
des Effektes zu beschreiben, wurde die EffektgroBe h berechnet und als klein (0.1 < h < 0.3),
mittel (0.3 < h < 0.5) oder gro8 (h > 0.5) klassifiziert. Eine Adjustierung des alpha-Fehler
Niveaus wurde nicht vorgenommen.

Um den Verlauf der sekundiren intervallskalierten Endpunkte (Angstlichkeit, Depressivitit,
gesundheitsbezogene Lebensqualitdt, schmerzbezogene Selbstwirksamkeit, durchschnittliche
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und maximale Schmerzintensitdt) zu untersuchen, wurden Mixed-Model-Analysen
verwendet, da diese es erlauben, die Verdanderung verschiedener Variablen gleichzeitig zu
modellieren. Fir die diese Parameter wurde keine Adjustierung des Alpha-Fehlers
vorgenommen, da fir gemischte Modelle aufgrund der inharenten Abhangigkeit der Effekte
keine etablierten Verfahren zur Kontrolle existieren.

Die Umsetzung der Therapieempfehlungen und Therapiezufriedenheit wurde zwischen den
beiden Studiengruppen zu den einzelnen Messzeitpunkten mithilfe von t-Tests verglichen. Das
Alpha-Fehler-Niveau der einzelnen Tests, die jeweils zu einer Fragestellung gehoren, wurden
mit Hilfe der Benjamini-Hochberg Korrektur adjustiert.

5.7.2. Gesundheits6konomische Betrachtungen

Okonomische Effekte fiir die Familien wurden mithilfe von ANOVAs mit Messwiederholung
(Arbeitsfehltage und direkte Kosten) und Wilcoxon-Rangsummen Tests (subjektive finanzielle
Belastung) analysiert. Unterschiede in der Inanspruchnahme von Gesundheitsleistungen
zwischen den Studiengruppen wurden deskriptiv dargestellt und mit Chi2-Tests verglichen.
Zudem wurde die Anzahl der Arztbesuche mithilfe einer ANOVA mit Messwiederholung
untersucht. Aufgrund der verzogerten Abrufbarkeit der Routinedaten von den beteiligten
Krankenkassen steht dieser Aspekt der gesundheitsékonomischen Betrachtung noch aus und
wird Ende 2023 erfolgen.

5.7.3. Prozessqualitat

Zur Beschreibung der Ausgestaltung der SMN-Schmerz wurden die Dokumentationen der
Nachsorgeteams ausgewertet und deskriptiv dargestellt.

5.7.4. Pradiktoren fiir gutes Therapieansprechen

Um Kriterien festzulegen, anhand derer zukiinftig der Bedarf der sozialmedizinischen
Nachsorge bewertet werden kann, wurde analysiert, welche Patient:innen besonders von der
Intervention profitiert haben. Dafiir wurde eine logistische Regression durchgefihrt mit
Therapieerfolg (keine chronischen Schmerzen zum 12-Monats Follow-Up) als Kriterium und
verschiedenen demographischen Parametern (z.B. Geschlecht, Alter), Schmerzeigenschaften
bei stationdrer Aufnahme (z.B. Schmerzintensitat, Schmerzbeeintrachtigung) sowie die bei
stationdrer Entlassung erfassten Risikofaktoren als Pradiktoren.

5.7.5. Einfluss der Corona-Pandemie

Zusammenhdnge zwischen Corona-bezogenen Parametern (familidre Interaktion,
Unterstltzung durch Eltern, Unterstlitzung durch Freunde, Belastung, Zufriedenheit und
Sorgen) und dem primaren Therapie-Outcome zum 12-Monats Follow-Up (Vorhandensein
chronischer Schmerzen) wurden aufgrund der zu erwartenden starken Zusammenhange
zwischen den Pradiktoren mit Hilfe einer LASSO-Regression untersucht. Unterschiede
zwischen den Studiengruppen in Bezug auf diese Variablen wurden mit Hilfe von t-Tests
untersucht. Zudem wurde der Zusammenhang zwischen dem Ausmal} der Belastung, der
Gruppenzuteilung und dem primdren Therapie-Outcome zum Langzeit Follow-Up
(Vorhandensein chronischer Schmerzen) anhand einer logistischen Regression bestimmt. Um
zu testen, ob der Einfluss der pandemie-bezogenen Belastung auf das Therapie-Outcome
durch die Studiengruppe moderiert wird, wurde auch eine logistische Regression verwendet.
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Fir alle Analysen wurde das Signifikanzniveau auf 5% festgelegt; multiple Tests zu einer
Fragestellung wurden mit der Benjamini-Hochberg Korrektur korrigiert. Signifikante
Ergebnisse wurden anhand von Effektstarken quantifiziert.

5.8. Studiendauer, Beobachtungszeitraum und Messzeitpunkte

Die Durchfihrung des Projektes erfolgte in dem Zeitraum vom 01. April 2018 bis 30.
September 2021. Die ersten Studienteilnehmer:innen wurden am 11. September 2018, die
letzten am 31. Oktober 2019 rekrutiert. Alle Studienteilnehmer:innen lieferten bei stationarer
Aufnahme und stationdrer Entlassung konsekutiv Daten. Die folgenden vier Messzeitpunkte
(3-Monats Follow-Up, 6-Monats Follow-Up, 12-Monats Follow-Up und Langzeit Follow-Up)
wurden dementsprechend fiir jeden der Patient:innen individuell und konsekutiv realisiert.
Die letzten Fragebogen (Langzeit Follow-Up 18-30 Monate nach Entlassung) wurden Ende Mai
2021 versendet.

Die Studiendurchfiihrung fiel teilweise in den Zeitraum der Corona-Pandemie. Zwar wurden
alle Studienteilnehmer:innen deutlich vor Beginn der Corona-Pandemie in die Studie
eingeschlossen (Tag des ersten Lockdowns: 18. Marz 2020), so dass alle Teilnehmer:innen die
ersten beiden Erhebungszeitpunkte ,Aufnahme” und ,Entlassung” vor der Pandemie
absolvierten. Jedoch fielen die Folgeerhebungen ganz oder teilweise in den Pandemie-
Zeitraum.

Fiir die Folgeerhebungen galten die Studienteilnehmer:innen als Teilnehmende wahrend der
Pandemie, wenn sie nach dem 31. Marz 2020 die Befragung durchfiihrten, da ab diesem
Zeitpunkt mehr als 50% des Kernbefragungszeitraums [vier Wochen fiir die Schmerz-ltems]
den Zeitraum nach dem initialen Lockdown am 18. Marz 2020 betraf.

Die Datenerhebung zum 3-Monats Follow-Up erfolgte fiir n = 300 Teilnehmende vor der
Pandemie und fiir n = 13 Teilnehmende wéhrend der Pandemie. Zum 6-Monats Follow-Up
wurden n = 237 Teilnehmende vor der Pandemie befragt und n = 36 Teilnehmende wahrend
der Pandemie. Das 12-Monats Follow-Up beantworteten lediglich n = 68 Teilnehmende vor
der Pandemie und n = 220 wahrend der Pandemie.

Das Langzeit Follow-Up erfolgte ausschlieBlich wahrend der Pandemie.

5.9. Form der Datenerhebung

Fiir die ersten beiden Messzeitpunkte (stationdre Aufnahme und Entlassung) erfolgte die
Datenerhebung bei den Patient:innen und deren Eltern elektronisch (iber Tablets. Die
Datenerhebungen fiir die folgenden vier Messzeitpunkte (3-, 6- und 12-Monats Follow-Up
sowie Langzeit Follow-Up) wurden liber Onlinefragebdgen realisiert, deren Link per E-Mail an
die Studienteilnehmer:innen versendet wurde. Daruber hinaus dokumentierte das
Nachsorgeteam alle durchgefiihrten Arbeiten mithilfe einer Excel-Tabelle. Des Weiteren
wurde am Ende der IMST durch das Nachsorgeteam eine papierbasierte Checkliste genutzt,
welche die moglichen Pradiktoren fiir einen besonderen Nutzen durch die SMN-Schmerz
(Risikofaktoren) enthielten. Eine weitere Datenquelle stellen die Routinedaten dar, welche
von den beteiligten Krankenkassen abgerufen und bereitgestellt werden.

5.10. Matching und Datenlinkage

Fir die gesundheitsokonomischen Analysen wird eine Zuordnung der im Rahmen der Studie
erhobenen Daten (Primdrdaten) zu den Routinedaten der teilnehmenden Krankenkassen
durchgefihrt mit dem Ziel, die Gesundheitskosten der Studienteilnehmer:innen bis zu 3 Jahre
vor sowie bis zu 3 Jahre nach der IMST zwischen beiden Studiengruppen zu vergleichen. Die
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Verlinkung der Krankenkassendaten (Sekundardaten) mit den erhobenen Priméardaten im
Rahmen der Studie erfolgt anhand einer Studien-ID durch die externe evaluierende
Einrichtung (Prof. Dr. Gerrit Hirschfeld). Die Krankenkassen erhalten dazu von der
Konsortialfihrung auf sicherem Weg eine Kodierliste mit dem Vor- und Nachnamen,
Geburtsdatum und der Versichertennummer sowie der Studien-ID und Ubermitteln der
evaluierenden Einrichtung anschlieRend die Sekundardaten, welche vorher durch die
Krankenkassen mit der Studien-ID pseudonymisiert wurden. Anhand dieser Studien-ID kann
der Evaluator die Primidrdaten mit den Sekundirdaten matchen. Die Ubermittlung der
pseudonymisierten Sekundardaten von den Krankenkassen an die evaluierende Einrichtung
erfolgt Giber verschliisselte Server (cryptshare). Die Sekundardaten der Krankenkassen sowie
die erhobenen Primardaten werden somit getrennt von direkten Identifikationsmerkmalen
(Versichertennummer oder Name der Patient:innen) aufbewahrt bzw. abgespeichert. Diesem
Vorgehen wurde vom Bundesversicherungsamt zugestimmt.
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6. Projektergebnisse

6.1. Studienteilnehmer:innen

Im Rekrutierungszeitraum wurden 512 Patient:innen stationdr aufgenommen, von diesen
haben 495 den Einschlusskriterien entsprochen und wurden eingeladen, an der Studie
teilzunehmen. Insgesamt konnten 419 Patient:innen in die Studie eingeschlossen werden. Vor
Beginn der stationdren Behandlung waren die Kinder und Jugendlichen zwischen 8 und 17
Jahre (M = 14,3; SD = 2,1) alt. Eine Mehrzahl von 75% der Kinder und Jugendlichen hatte
bereits mindestens ein Jahr chronische Schmerzen. Diese fiihrten dazu, dass die Kinder und
Jugendlichen im Schnitt Gber 5 Tage pro Monat die Schule nicht besuchen konnten. Die
Klassifikation mit Hilfe des CPG zeigt, dass kein Kind oder Jugendlicher vor der stationdren
Behandlung in der Stufe 0 ist. Weniger als 10% der Kinder und Jugendlichen befinden sich in
der untersten CPG Stufe 1, die eine geringe Belastung anzeigt. Jeweils 30% verteilen sich auf
die anderen Stufen (CPG 2-4). Das bedeutet, dass diese sowohl starke Schmerzen empfinden
als auch durch diese Schmerzen in ihren alltaglichen Aktivitaten eingeschrankt sind. Durch die
Randomisierung waren sowohl die demographischen Charakteristika als auch
schmerzbezogene Parameter zwischen den beiden Gruppen sehr dahnlich.

Gefordert durch:
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Tabelle 3 zeigt die demographischen und klinischen Charakteristika der beiden Gruppen vor
Beginn der stationdren Therapie.

Abbildung 2 stellt die Anzahl der verfligbaren Patient:innen zu den einzelnen Messzeitpunkten
in den beiden Gruppen detailliert dar.

Wie erwartet, gab es einen substantiellen Dropout im Verlauf der Untersuchung. Von N =419
Patient:innen, die eingeschlossen wurden, haben N = 209 Patient:innen (50%) Daten zum
Langzeit-Follow-Up geliefert. Dabei zeigten sich keine Unterschiede in der Datenverfligbarkeit
zwischen den beiden Gruppen (verfliigbare Werte SMN: N = 107; TAU = 102). Um
sicherzustellen, dass die Ergebnisse nicht durch einen systematischen Dropout der
Patient:innen erklart werden kdonnen, wurden insbesondere zwei Ansdtze gewahlt. Erstens
wurde untersucht, ob es systematische Unterschiede in den Baseline-Charakteristika und dem
Outcome nach der stationaren Therapie zwischen den Patient:innen, die friihzeitig aus der
Studie ausgeschieden sind, und denen, die die Studie komplett abgeschlossen haben, gab.
Dabei zeigten Chi-Quadrat und t-Tests keine signifikanten Unterschiede zwischen
Patient:innen, die zu Follow-Up Erhebungen Daten lieferten, und denen, die keine Daten
lieferten. Einzig die Anzahl der Schulfehltage vor der stationaren Aufnahme war bei
Patient:innen, die zum 12-Monats Follow-Up und zum Langzeit Follow-Up keine Daten
lieferten, hoher als bei Patient:innen, die Daten lieferten (vgl. Tabelle 4).
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Tabelle 3. Sozio-demographische und schmerzbezogene Charakteristika der Patient:innen bei

stationdrer Aufnahme
Gesamt SMN-Schmerz TAU p
N =419 N =201 N =218
Alter in Jahren 14,3 (2,10) 14,3 (2,16) 14,3 (2,05) 0,711
Geschlecht 0,639
mannlich 116 (27,7%) 53 (26,4%) 63 (28,9%)
weiblich 303 (72,3%) 148 (73,6%) 155 (71,1%)
Schmerzbeginn: 0,471
3-6 Monate 37 (8,83%) 18 (8,96%) 19 (8,72%)
6-12 Monate 85 (20,3%) 43 (21,4%) 42 (19,3%)
1-2 Jahre 69 (16,5%) 37 (18,4%) 32 (14,7%)
2-3 Jahre 79 (18,9%) 31 (15,4%) 48 (22,0%)
Mehr als 3 Jahre 149 (35,6%) 72 (35,8%) 77 (35,3%)
Hauptschmerzort?
Kopf 288 (68,7%) 138 (68,7%) 150 (68,8%) 0,973
Bauch 109 (26,0%) 54 (26,9%) 55 (25,2%) 0,703
Muskuloskeletal 183 (43,7%) 94 (46,8%) 89 (40,8%) 0,221
>1 Hauptschmerzort 132 (31,5%) 71 (35,4%) 61 (28,0%) 0,106
Maximale Schmerzintensitat® 8,15 (1,74) 8,22 (1,58) 8,08 (1,88) 0,421
E:;;f:;:;g:\';:‘:tb 6,07 (1,89) 6,12 (1,84) 6,01 (1,95) 0,550
Anzahl Schulfehltage® 5,44 (6,93) 5,66 (7,10) 5,24 (6,79) 0,534
Schweregrad CPG: 0,780
CPG 0O° 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%)
CPG 1 31 (7,40%) 15 (7,46%) 16 (7,34%)
CPG2 137 (32,7%) 61 (30,3%) 76 (34,9%)
CPG3 137 (32,7%) 67 (33,3%) 70(32,1%)
CPG 4 114 (27,2%) 58 (28,9%) 56 (25,7%)

2Es konnten mehrere Schmerzorte ausgewihlt werden, ° In den letzten 4 Wochen, © Bei stat. Aufnahme gab es

keine Patient:innen mit CPG=0

Ergebnisbericht

27

Gefordert durch:

Gemeinsamer
Bundesausschuss



Akronym: SCHMERZ-NETZ

Forderkennzeichen: 01NVF17040

Screening (n=512)

Ausgeschlossen (n=93)

Einschlusskriterien

Randomisierung (n=419)

Randomisiert zu SMN-Schmerz (n=201)
= Erhielten zugeteilte Intervention (n=186)
= Erhielten nicht die zugeteilte Intervention (n=15)
= Abbruch IMST und Riickzug des Einverstandnisses

zur Studienteilnahme (n=15)

Fehlend zum Follow-Up (n=18)
* keine Teilnahme bei Entlassung
(n=18)

|

Verfiigbare Datensétze (n=168)

Fehlend zum Follow-Up (n=34)
« falsche Kontaktinformationen (n=2)
* Fragebogen nicht ausgefiillt (n=32)

Verfiigbare Datensétze (n=152)

Fehlend zum Follow-Up (n=45)
« falsche Kontaktinformationen (n=2)
* Fragebogen nicht ausgefullt (n=43)

Verfiighare Datensitze (n=141)

Fehlend zum Follow-Up (n=42)
= falsche Kontaktinformationen (n=2)
* Fragebogen nicht ausgefullt (n=40)

Verfligbare Datensitze (n=144)

Fehlend zum Follow-Up (n=79)
+ falsche Kontaktinformationen (n=2)
= Fragebogen nicht ausgefillt (n=77)

Verfiigbare Datensitze (n=107)

Abbildung 2. Patient:innen-Flow

[ Aufnahme

Entlassung ]

' 3-Monats ‘
Follow-Up |

6-Monats ‘
Follow-Up

" 12-Monats ‘
Follow-Up |

Langzeit ‘

Follow-Up

!

. * n=17 entsprachen nicht den

* n=76 kein Einverstindnis

Randomisiert zu TAU (n=218)

® Erhielten zugeteilte Intervention (n=203)
= Erhielten nicht die zugeteilte Intervention (n=15)
= Abbruch IMST und Rickzug des Einverstandnisses

b

r

zur Studienteilnahme (n=15)

!

(n=17)

Fehlend zum Follow-Up (n=17)
+ keine Teilnahme bei Entlassung

Verfiigbare Datensitze (n=186)

v

v
Fehlend zum Follow-Up (n=71)

Fehlend zum Follow-Up (n=42)
+ falsche Kontaktinformationen (n=6)
+ Fragebogen nicht ausgefullt (n=36)

‘ Verfiighare Datensétze (n=161)

* falsche Kontaktinformationen (n=6)
* Fragebogen nicht ausgefillt (n=65)

Verfiigbare Datensitze (n=132)

v

Fehlend zum Follow-Up (n=59)
+ falsche Kontaktinformationen (n=6)
* Fragebogen nicht ausgefillt (n=53)

Verfiighare Datensitze (n=144)

Fehlend zum Follow-Up (n=101)
+ falsche Kontaktinformationen (n=2)
* Fragebogen nicht ausgefullt (n=99)

‘ Verfiigbare Datensdtze (n=102)

Zweitens wurden Sensitivitatsanalysen durchgefiihrt, um zu testen, ob die Ergebnisse von der
Wahl der missing-value Strategie abhangen. Dazu wurden die Ergebnisse einmal mit allen
verfluigbaren Daten durchgefiihrt, dann nur mit den Patient:innen mit vollstandigen Daten und
zuletzt multiple Imputationen verwendet, um fehlende Werte zu ersetzen. Es zeigte sich kein
Unterschied bei dem Einsatz der unterschiedlichen Methoden.
Tabelle 4. Vergleich der Patienten die zum Langzeit Follow-Up Daten geliefert haben zu denen,

die keine Daten geliefert haben.
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Follow-up FOII?W-UP
Gesamt teilgenomm . nicht p
en teilgenomm
en
=419 =209 =210
Alter in Jahren 14,3 (2,10) 14,3 (1,99) 14,3 (2,21) 0,987
Geschlecht 0,606
méannlich 116 (27,7%) 55 (26,3%) 61 (29,0%)
weiblich 303 (72,3%) 154 (73,7%) 149 (71,0%)
Schmerzbeginn 0,093
3-6 Monate 37 (8,83%) 24 (11,5%) 13 (6,19%)
6-12 Monate 85 (20,3%) 46 (22,0%) 39 (18,6%)
1-2 Jahre 69 (16,5%) 27 (12,9%) 42 (20,0%)
2-3 Jahre 79 (18,9%) 42 (20,1%) 37 (17,6%)
Mehr als 3 Jahre 149 (35,6%) 70 (33,5%) 79 (37,6%)
Maximale Schmerzintensitat 4 Wochen 8,15 (1,74) 8,28 (1,46) 8,01 (1,97) 0,115
El&;iflic::ittliche Schmerzintensitat 6,07 (1,89) 6,11 (1,83) 6,02 (1,96) 0,642
Maximale Schmerzintensitat 7 Tage 7,30 (2,22) 7,40 (2,09) 7,21 (2,34) 0,387
gli_;cgheschnittliche Schmerzintensitat 5,69 (2,17) 567 (2,16) 5,70 (2,18) 0,887
Anzahl Schulfehltage (ganz) 5,44 (6,93) 4,72 (6,55) 6,16 (7,24) 0,034
Anzahl Schulfehltage (teilweise) 2,50 (4,92) 2,36 (4,51) 2,63 (5,31) 0,575
Schweregrad CPG 0,051
CPGO 0 (0%) 15 (7,18%) 16 (7,62%)
CPG 1 31 (7,40%) 81 (38,8%) 56 (26,7%)
CPG 2 137 (32,7%) 65 (31,1%) 72 (34,3%)
CPG 3 137 (32,7%) 48 (23,0%) 66 (31,4%)
CPG 4 114 (27,2%) 14,3 (1,99) 14,3 (2,21)

Hinweis: Zellen zeigen fiir n (Anteil %) flir kategoriale Daten bzw. M (SD) fiir kontinuierliche

Variablen.
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6.2. Effektivitat der SMIN-Schmerz
6.2.1. Primdre Outcomes

6.2.1.1.Chronic Pain Grading (CPG)

Als primarer Endpunkt war das CPG zum 12-Monats Follow-Up definiert. Mit Hinblick auf die
Vollstandigkeit der durchgefiihrten Analysen wurde trotz moglicher Corona-bedingter
Einschrankungen der Validitat des CPG zum 12-Monats Follow-Up dieser Outcome zwischen
den Gruppen verglichen. Diese Daten sollten jedoch unter Beriicksichtigung der potentiellen
Verzerrung durch die pandemiebedingten SchulschlieBungen und Kontaktbeschrankungen
betrachtet werden. Auch das 6-Monats Follow-Up erfolgte flir etwa 20% der
Studienteilnehmer:innen nach Beginn des ersten Lockdowns in Deutschland. Daher sind auch
diese Ergebnisse mit Vorsicht zu interpretieren.

Sowohl in der Kontroll- als auch in der Interventionsgruppe zeigten sich im Vergleich zur
stationdren Aufnahme zu den 3-, 6- und 12-Monats Follow-Ups signifikante Verbesserungen
im primdren Outcome, dem Schmerzschweregrad CPG. Jedoch waren diese Verbesserungen
in der SMN-Schmerz-Gruppe deutlich starker als in der Kontrollgruppe. Wahrend zum 12-
Monats Follow-Up nur 29% in der Kontrollgruppe (Median CPG=2, IQR=1-3) den CPG-Gruppen
0 oder 1 (kein chronischer Schmerz/ geringe Schmerzintensitat und geringe Beeintrachtigung)
zugeordnet werden konnten, waren es in der SMN-Schmerz-Gruppe 67% (Median CPG=1,
IQR=0-2). Im Gegensatz dazu wurden 37% der Kontrollgruppe den CPG-Gruppen 3 und 4 (hohe
Schmerzintensitat und hohe Beeintrachtigung) zugeordnet, wahrend sich nur 14% der SMN-
Schmerz-Gruppe in diesen hohen Schweregradstufen befanden (r = 0,40; 95% KI: 0,03-0,51;
p < 0,001; moderater Effekt). Auch zum 6-Monats Follow-Up zeigte sich ein moderater
signifikanter Vorteil der SMN-Schmerz gegeniiber TAU (r = 0,30; 95% Kl: 0,17-0,44; p < 0,001):
Nur 23% der Patient:innen in der Kontrollgruppe (Median CPG=2, IQR=2-3) konnten den CPG-
Gruppen 0 oder 1 (kein chronischer Schmerz/ geringe Schmerzintensitat und geringe
Beeintrachtigung) zugeordnet werden, wahrend es in der SMN-Schmerz-Gruppe 50% (Median
CPG=1, IQR=1-2) waren. Dementsprechend wurden 37% der Kontrollgruppe den CPG-
Gruppen 3 und 4 (hohe Schmerzintensitat und hohe Beeintrachtigung) zugeordnet, wahrend
sich nur 14% der Interventionsgruppe in diesen hohen Schweregradgruppen befanden. Die
Verteilung der CPG-Level zu den unterschiedlichen Messzeitpunkten ist in Abbildung 3
(s. ndchste Seite) abgebildet.

6.2.1.2. Vorhandensein chronischer Schmerzen

Zum 3-Monats Follow-Up gab es keinen signifikanten Unterschied hinsichtlich des primaren
Outcomes ,Vorhandensein chronischer Schmerzen” (d.h. mind. wéchentliche Schmerzen in
den letzten 3 Monaten): 72,7% der TAU-Patient:innen und 69,3% der SMN-Schmerz-
Patient:innen berichteten von chronischen Schmerzen (ps > 0,3; h < 0,07). Beim 6-Monats
Follow-Up konnte ein signifikanter Unterschied mit einem moderaten Effekt zwischen beiden
Studiengruppen gezeigt werden: Hier berichteten 70,5% der TAU-Patient:innen und 51,1% der
SMN-Schmerz-Patient:innen chronische Schmerzen (p < 0,01; h = 0,38). Auch zum 12-Monats
Follow-Up konnte ein groRer signifikanter Unterschied zwischen beiden Studiengruppen
nachgewiesen werden (x*(1) = 25,34, p < 0,001, h = 0,60). W&hrend 70,8% der TAU-
Patient:innen weiterhin chronische Schmerzen zu diesem Messzeitpunkt berichteten, war
dies nur bei 41,0% der SMN-Schmerz-Patient:innen der Fall. Beim Langzeit Follow-Up gaben
56,3% der TAU-Patient:iinnen und 40,4% der SMN-Schmerz-Patient:innen chronische
Schmerzen an, was einem signifikanten moderaten Unterschied entspricht (p =0,02, h =0,30).
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Der Prozentsatz der Patient:innen mit chronischen Schmerzen zu den Messzeitpunkten ist in
Abbildung 4 (nachste Seite) abgebildet.

Aufnahme 3-Monats Follow-Up 6-Monats Follow-Up 12-Monats Follow-Up
100
90
80
70
CPG-Gruppe

60 0

& 1
50

g 2

@]

3
40

4
30
20
10
0

SMN TAU SMN TAU SMN TAU SMN TAU
Zeitpunkt / Gruppe

Abbildung 3. Verteilung der CPG-Level bei stat. Aufnahme, 3-Monats Follow-Up und 6-

Monats und 12-Monats Follow-Up
Hinweis: Schulfehltage und schmerzbezogene Beeintrachtigung waren nicht messbar bei stat. Entlassung; TAU
= treatment as usual; SMN = SMN-Schmerz; CPG = Chronic Pain Grading

6.2.2. Sekundare Outcomes

Weiterhin hatte die SMN-Schmerz zu allen Follow-Ups nicht nur signifikant positive Effekte
auf den Schmerzschweregrad und das Vorhandensein chronischer Schmerzen, sondern auch
separat betrachtet auf die Schmerzintensitat sowie auf emotionale Parameter wie die
schmerzbezogene Selbstwirksamkeit, Angstlichkeit und Depressivitit sowie die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat.

Abbildung 5 (nachste Seite) veranschaulicht den Verlauf der sekunddren Outcomes Uber alle
Messzeitpunkte. Deskriptiv zeigt sich in beiden Gruppen eine Reduktion der
durchschnittlichen und maximalen Schmerzen sowie der emotionalen Parameter nach der
stationdaren Schmerztherapie. Ab dem 3-Monats Follow-Up beginnen die Gruppen zu
divergieren. Das bedeutet, dass sich in der SMN-Schmerz-Gruppe weitere Verbesserungen
zeigen, wahrend die TAU-Gruppe nur noch sehr schwache Verbesserungen aufweist.
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Gruppe & SMN & TAU
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Prozentsatz der Patienten, mit chronischen Schmerzen

Aufnahme 3-Manate 6-Maonate 12-Monate Langzeit
Zeitpunkt

Abbildung 4. Prozentsatz der Patient:innen mit chronischen Schmerzen zu den

Messzeitpunkten
Anmerkung: Obwohl sich die Konfidenzintervalle zum Langzeit Follow-Up (berlappen, bestehen signifikante
Unterschiede zwischen den Studiengruppen; TAU = treatment as usual; SMN = SMN-Schmerz

Maximale Schmerzintensitat Durchschnittliche Schmerzintensitat Schmerzbezogene Selbstwirksamkeit
8 6
40
7
5
6 35
4
5
4 3 30
B 2 Group
o 25
8 Depressive Symptome Angstliche Symptome Gesundheitsbezogene Lebensqualitat '¢' SMN
@ 35 4 TAU
110
11 30
105
25
9
20 100
7
15 95
Aufnahme 3-Mo. 6-Mo. 12-Mo. Aufnahme 3-Mo. 6-Mo. 12-Mo. Aufnahme 3-Mo. 6-Mo. 12-Mo.
Entlassung Langzeit Entlassung Langzeit Entlassung Langzeit
Time
Abbildung 5. Entwicklung der sekunddiren Outcomes liber die Messzeitpunkte
Hinweis: Fehlerbalken zeigen 95% Konfidenzintervalle.
. . Gefordert durch:
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Anhand der Ergebnisse der Mixed-Model Analysen (Tabelle 5) lassen sich diese
Beobachtungen konkretisieren. Hier zeigt sich fiir alle Variablen, dass weder der Haupteffekt
Bedingung zum Zeitpunkt Entlassung noch die Interaktion aus Bedingung und Entlassung
signifikant sind (siehe Tabelle 5. Koeffizient ,Bedingung” und ,Bedingung X Entlassung”). Das
bedeutet, dass es zum Zeitpunkt Entlassung weder generelle Unterschiede zwischen den
Gruppen noch Unterschiede in der Wirksamkeit der stationdren Therapie zwischen den
beiden Gruppen gab. Dieses Ergebnis wurde erwartet, da die stationdre Behandlung in beiden
Gruppen identisch war. Es zeigten sich aber Verbesserungen zwischen Aufnahme und
Entlassung. So sank die durchschnittliche Schmerzintensitat um 1,45 Punkte (95% KI: 1,06 —
1,83), die maximale Schmerzintensitat um 0,5 Punkte (95% KI: 0-1), depressive Symptome um
1,38 (95% KI: 0,58 — 2,19) und angstliche Symptome um 0,6 (95% Kl: 1,66 — 2,86). Gleichzeitig
stieg die schmerzbezogene Selbstwirksamkeit um 9,65 Punkte (95% KI: 8,15 —11,16).

Die spezifischen Effekte der SMN-Schmerz zu den verschiedenen Follow-Up Zeitpunkten
konnen anhand der Interaktionen aus Bedingung und Zeitpunkt abgelesen werden. Zum
Langzeit Follow-Up etwa fiihrte die SMN-Schmerz zu einer zusatzlichen Reduktion der
maximalen Schmerzintensitat von 2,01 Punkten (95% Kl: 1,18 — 2,85), der durchschnittlichen
Schmerzintensitat von 1,87 Punkten (95% Kl: 1,13 — 2,61), der depressiven Symptome von
4,34 Punkten (95% Kl: 2,29-6,4) und der dngstlichen Symptome um 14,11 (95% KI: 8,31-19,9).
Gleichzeitig steigt die schmerzbezogene Selbstwirksamkeit in der SMN-Schmerzgruppe um
11,61 Punkte (95% KI: 8,06 — 15,15) sowie die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt um 12,87
Punkte (95% KI: 8,26 — 17,48) starker als in der TAU-Gruppe. Auch zu den anderen Zeitpunkten
zeigen sich hierbei durchweg signifikante Effekte der SMN-Schmerz gegeniiber TAU (s. Tabelle
5).

Tabelle 5. Ergebnisse der Mixed-Model Analyse fiir die sekundédren Outcomes

Maximale Durchschnittliche Schmerzbezogene

Koeffizient Schmerzintensitat Schmerzintensitat Selbstwirksamkeit
Bedingung -0,18 (-0,71 - 0,35) -0,14 (-0,62 - 0,34) 0,2 (-1,74 -2,14)

Entlassung -0,5(-1-0) -1,45 (-1,83 - -1,06) 9,65 (8,15 -11,16)
Bedingung X Entlassung 0,2(-0,41-0,8) 0,1(-0,44-0,64) 0,9(-1,18-2,99)

3 Monate

Bedingung X 3 Monate

6 Monate

Bedingung X 6 Monate

12 Monate

Bedingung X 12 Monate

Langzeit

Bedingung X Langzeit

-1,97 (-2,48 - -1,47)
1,04 (0,34 - 1,74)
-3,05 (-3,59 - -2,52)
1,75 (0,99 - 2,51)

-4,34 (-4,88 - -3,81)
2,64 (1,9 - 3,39)

-4,95 (-5,54 - -4,36)
2,01 (1,18 - 2,85)

-1,88 (-2,32 - -1,43)
0,9 (0,28 - 1,53)
-2,55 (-3,02 - -2,07)
1,63 (0,93 - 2,34)

-3,51(-3,99 - -3,04)
2,43 (1,76 - 3,09)

-3,79 (-4,32 - -3,27)
1,87 (1,13 - 2,61)

11,02 (9,17 - 12,88)
-5,39 (-7,96 - -2,81)
13,67 (11,6 - 15,74)
-8,12 (-11,32 - -4,91)

14,48 (11,86 - 17,09)
-12,02 (-16,35 - -7,69)

13,34 (10,71 - 15,96)
-11,61 (15,15 - -8,06)

Fortsetzung von Tabelle 5 auf der néichsten Seite

Ergebnisbericht

33

Gefordert durch:

Gemeinsamer
Bundesausschuss



Akronym: SCHMERZ-NETZ
Forderkennzeichen: 01NVF17040

Gesundheitsbezogene

Koeffizient Depressive Symptome  Angstliche Symptome  Lebensqualitit
Bedingung -0,89 (-2,43 - 0,66) -2,18 (-5,62 - 1,26) 0,51 (-2,57 - 3,59)
Entlassung -1,38 (-2,19 - -0,58) -0,6 (-2,86 - 1,66)
Bedingung X Entlassung  -0,42 (-1,47 - 0,64) -2,09 (-6,36 - 2,18)
3 Monate -2,03 (-2,99 - -1,07) -6,78 (-9,54 - -4,01) 7,8 (5,35 - 10,25)
Bedingung X 3 Monate 2,47 (1,19 - 3,74) 6,41 (1,98 - 10,84) -8,02 (-11,91 - -4,13)
6 Monate -3,08 (-4,07 - -2,09) -10,32 (-14,16 - -6,48) 10,95 (8,1 - 13,8)
Bedingung X 6 Monate 3,71 (2,32-5,11) 9,67 (4,6 - 14,74) -12,76 (-16,78 - -8,74)
12 Monate -4,26 (-5,77 - -2,76) -13,8 (-16,92 - -10,68) 14,64 (11,74 - 17,55)
Bedingung X 12 Monate 5,85 (4,46 - 7,25) 19,64 (15,27 - 24,01) -16,5 (-20,57 - -12,44)
Langzeit -2,93 (-4,04 - -1,83) -7,25 (-10,73 - -3,77) 11,27 (8,01 - 14,53)
Bedingung X Langzeit 4,34 (2,29 - 6,4) 14,11 (8,31 -19,9) -12,87 (-17,48 - -8,26)

Hinweis: Bei den dargestellten Koeffizienten handelt es sich um unstandardisierte Koeffizienten, da diese eine
Interpretation im Sinne der zugrundeliegenden Skalen erlauben. Zahlen in Klammern bezeichnen 95%
Konfidenzintervalle.

AuBerdem berichteten SMN-Schmerz-Patient:innen eine signifikant hohere
Therapiezufriedenheit zum 3-Monats Follow-Up (kleiner Effekt), 6-Monats Follow-Up
(moderater Effekt) und 12-Monats Follow-Up (groRRer Effekt; s. Tabelle 6). Zum 6-Monats
Follow-Up berichteten SMN-Schmerz-Patient:innen ein hoéheres Level der Umsetzung der
Therapieempfehlungen (moderater Effekt). Weiterhin gaben SMN-Schmerz-Patient:innen
zum 3- sowie zum 6-Monats Follow-Up an, dass es fir sie leichter war, die
Therapieempfehlungen aus der IMST im Alltag umzusetzen (beides grof3e Effekte; Tabelle 7).

Tabelle 6. Unterschiede in der Therapiezufriedenheit zu den Messzeitpunkten

Messzeitpunkt Gesamt SMN TAU p p adj. D
Entlassung 7,45 (2,35) 7,25 (2,53) 7,63 (2,16) 0,129 0,129 -0,16
3-Monat

onats 6,53(2,76) 6,93 (2,81) 6,16 (2,67) 0,014 0,018 0,28
Follow-Up
6-Monat
onats 6,83(2,73) 7,43 (2,48) 6,19 (2,84) <0001  <0,001 0,47
Follow-Up
12-Monats 6,77 (2,81) 7,67 (2,59) 587(2,75)  <0,001  <0,001 0,674
Follow-Up

Hinweis: In den Spalten ,Gesamt”, ,SMN“ und ,, TAU“ sind Mittelwerte und in Klammern Standardabweichungen

dargestellt.
p-adj = adjustierter p-Wert nach Benjamini-Hochberg Korrektur. D = Cohens D.
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Tabelle 7. Unterschiede in der Umsetzung der Therapieempfehlungen zu den Messzeitpunkten

Variable Gesamt SMN TAU p p adj. D

Umsetzung 3-
Monats Follow- 6,72 (2,77) 6,87 (2,80) 6,55 (2,73) 0,346 0,346 0,115
Up

Umsetzung 6-
Monats Follow- 6,53 (2,81) 7,26 (2,70) 5,79 (2,73) <0,001 <0,001 0,543
Up

Leichtigkeit 3-
Monats Follow- 5,32 (3,23) 6,42 (2,87) 4,17 (3,19) <0,001 <0,001 0,744
Up

Leichtigkeit 6-
Monats Follow- 5,92 (2,82) 6,73 (2,77) 5,10 (2,63) <0,001 <0,001 0,602
Up

Hinweis: In den Spalten ,Gesamt”, ,SMN“ und ,TAU” sind Mittelwerte und in Klammern
Standardabweichungen dargestellt.
p-adj = adjustierter p-Wert nach Benjamini-Hochberg Korrektur. D = Cohens D.

6.3. Gesundheitsokonomische Analyse

6.3.1. Finanzielle Belastung und Fehlzeiten der Eltern

Sowohl fiir die finanzielle Belastung der Eltern durch die Schmerzerkrankung ihres Kindes als
auch fur die schmerzbedingten Arbeitsfehltage zeigten sich zu den Messzeitpunkten nach der
IMST keine Unterschiede zwischen beiden Studiengruppen (alle Haupteffekte
»Studiengruppe” sowie Interaktionseffekte , Messzeitpunkt x Studiengruppe” p > 0,05). Es
konnten lediglich fiir beide Variablen Haupteffekte fir den Faktor ,Zeit” nachgewiesen
werden (finanzielle Belastung: F(2,283) = 28,61; p < 0,001; Fehlzeiten: F(2,277) = 29,85;
p < 0,001), da nach der IMST in beiden Studiengruppen eine deutliche Abnahme der
finanziellen Belastung sowie der schmerzbedingten Arbeitsfehltage zu verzeichnen war. 6.3.2.
Inanspruchnahme von Gesundheitsleistungen

Die Inanspruchnahme arztlicher Leistungen wurde von den Eltern berichtet. Fiur die
Fachdisziplinen Allgemeinmedizin, Neurologie, Orthopadie, Kieferorthopadie, Radiologie,
Psychotherapie, Psychiatrie, Chirurgie, Schmerztherapie, Chirotherapie und Heilpraktiker
zeigten sich keine Unterschiede zwischen beiden Studiengruppen (alle p > 0,05). Lediglich
beziiglich des Aufsuchens von Kinder- und Jugendarzt:innen und Physiotherapeut:innen
unterschieden sich die beiden Gruppen 6 Monate nach der stationdren Therapie. Mehr TAU-
Patient:innen suchten Kinder- und Jugendarzt:innen auf (n = 24; 17%) als SMN-Schmerz-
Patient:innen (n = 6; 6%; X2 (1) = 8.00; p < 0,01). Auch zeigte sich, dass TAU-Patient:innen
haufiger Physiotherapeut:innen aufsuchten (n = 17; 12%) als SMN-Schmerz-Patient:innen
(n = 6; 4%; X2 (1) = 5.62; p < 0,05).

Tabelle 8 (nichste Seite) gibt einen Uberblick iiber die direkten Kosten, die den Familien
entstanden sind, sowie die Arbeitsfehltage.
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6.3.2. Inanspruchnahme von Gesundheitsleistungen

Die Inanspruchnahme arztlicher Leistungen wurde von den Eltern berichtet. Fir die
Fachdisziplinen Allgemeinmedizin, Neurologie, Orthopéadie, Kieferorthopadie, Radiologie,
Psychotherapie, Psychiatrie, Chirurgie, Schmerztherapie, Chirotherapie und Heilpraktiker
zeigten sich keine Unterschiede zwischen beiden Studiengruppen (alle p > 0,05). Lediglich
beziglich des Aufsuchens von Kinder- und Jugendarzt:iinnen und Physiotherapeut:innen
unterschieden sich die beiden Gruppen 6 Monate nach der stationdren Therapie. Mehr TAU-
Patient:innen suchten Kinder- und Jugendarzt:innen auf (n = 24; 17%) als SMN-Schmerz-
Patient:innen (n = 6; 6%; X% (1) = 8.00; p < 0,01). Auch zeigte sich, dass TAU-Patient:innen
haufiger Physiotherapeut:innen aufsuchten (n = 17; 12%) als SMN-Schmerz-Patient:innen
(n = 6; 4%; X2 (1) = 5.62; p < 0,05).

Tabelle 8. Elterliche direkte Kosten (in Euro) und Arbeitsfehltage

Gesamt TAU SMN-Schmerz
Variable M (SD) Muimmed M (SD) Mhrimmed M (SD) Merimmed P ES
Kosten
Aufnahme 119 (168) 84,9 113 (145) 85,6 125(189) 84,5 0,65 0,04
6 Mo. 65 (121) 37,2 61 (99) 39,1 68 (137) 36,4 0,54 0,05
12 Mo. 61 (139) 26,1 74 (149) 36 50 (129) 19,1 0,09 0,17
Fehltage
Aufnahme 4 (9) 1,82 4 (9) 1,91 4 (10) 1,75 0,73 0,02
6 Mo. 1(7) 0,08 1(4) 0,122 1(8) 0,04 0,49 0,05
12 Mo. 1(12) 0 2(17) 0 1(2) 0 NA

Hinweis: Mtimmed = Uum 10% getrimmter Mittelwert (Anmerkung: Muimmed bezeichnet den Mittelwert, nachdem
die extremsten 10% der Beobachtungen von der Mittelwertsbildung ausgeschlossen wurden. Ein getrimmter
Mittelwert soll den Einfluss von einigen wenigen Beobachtungen mit extrem hohen oder niedrigen Werten
verringern.); p = p-Wert aus Yuen’s Test fir getrimmte Mittelwerte (Yuen, 1974). ES = Effektstarke fur getrimmte
Mittelwerte (Algina et al., 2005).

Insgesamt verringerte sich die Anzahl der Arztbesuche von vor der stationdaren Aufnahme zum
6- und 12-Monats Follow-Up (Haupteffekt fir den Faktor Zeit: F (2,285) = 154; p < 0,001).
Jedoch unterschieden sich die beiden Gruppen nicht bezliglich der Inanspruchnahme
(Haupteffekt Gruppe und Interaktion aus Zeit X Gruppe: beide F < 0,5; p > 0,5). Tabelle 9 zeigt
die deskriptiven Daten der Anzahl der Arztbesuche (iber die Messzeitpunkte.
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Tabelle 9. Anzahl der gesamten Arztbesuche in den vergangenen 6 Monaten in den beiden
Gruppen

Gesamt TAU SMN-Schmerz
Zeitpunkt M (SD) Muimmeda M (SD)  Muimmed M (SD) Mtrimmed p ES
Aufnahme 19(20) 15,9 19(20) 16,2 19 (19) 15,5 0,67 0,03
6 Mo. 4 (10) 1,52 5(11) 1,83 3(8) 1,34 0,50 0,06
12 Mo. 4 (14) 0,71 5(17) 0,786 3 (10) 0,732 0,92 0,02

Hinweis: Mimmeds = um 10% getrimmter Mittelwert; p = p-Wert aus Yuen’s Test fir getrimmte
Mittelwerte (Yuen, 1974). ES = Effektstarke fir getrimmte Mittelwerte (Algina et al., 2005).

Analog zu den Arztbesuchen wurden auch Medikamente ausgewertet. Tabelle 10 stellt die
Anzahl der Patient:innen dar, die zu den drei Zeitpunkten Schmerzmedikamente eingesetzt
haben. In beiden Gruppen bildet sich eine Reduktion des Anteils der Kinder und Jugendlichen
ab, die ein bestimmtes Medikament vor dem stationdren Aufenthalt einsetzten im Vergleich
zum 6- und 12-Monats Follow-Up. Allerdings zeigen sich bis auf einen hoheren Prozentsatz an
Patient:innen in der SMN-Schmerz-Gruppe, die Morphin unretardiert eingesetzt haben, keine
signifikanten Unterschiede zwischen den Gruppen.

Insgesamt reduzierte sich die Medikamenteneinnahme. Unterschiede zwischen den Gruppen
bilden sich jedoch nicht ab. Dementsprechend zeigt die robuste ANOVA mit
Messwiederholung einen signifikanten Haupteffekt fir den Faktor Zeit (F (2,272) = 20;
p < 0,001), aber nicht fir den Haupteffekt Gruppe oder die Interaktion aus Zeit X Gruppe
(beide F<1; p>0,3).

Tabelle 10. Anzahl der Medikamenteneinnahmen in den beiden Gruppen

Gesamt TAU SMN-Schmerz
Zeitpunkt M (SD) Muimmeda M (SD)  Muimmed M (SD) Mtrimmed p ES
Aufnahme 4 (9) 2,4 4(7) 2,26 5(11) 2,55 0,57 0,04
6 Mo. 2 (3) 1 2 (3) 1,33 1(3) 0,76 0,06 0,18
12 Mo. 2 (5) 0,72 2 (4) 0,89 2 (6) 0,57 0,21 01

Hinweis: Miimmeds = um 10% getrimmter Mittelwert; p = p-Wert aus Yuen’s Test fir getrimmte
Mittelwerte (Yuen, 1974). ES = Effektstarke fir getrimmte Mittelwerte (Algina et al., 2005)

6.4. Ausgestaltung der SMN-Schmerz

Folgende Berufsgruppen waren projektfinanziert an den drei Standorten fiir die Durchfiihrung
der Intervention zustandig:

e Augsburg: 50% Sozialarbeiter:in

e Datteln: 100% Sozialarbeiter:in; 25% Psycholog:in / Psychotherapeut:in; 25%
Mediziner:in (Facharzt:in flir Padiatrie)

e Stuttgart: 90-100% Sozialarbeiter:in; 20-25% Psycholog:in
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Das Projektpersonal zur Durchfihrung der neuen Versorgungsform an den Standorten
Augsburg und Stuttgart war insgesamt fiir 24 Monate beschaftigt; die Mitarbeiter:innen am
Standort Datteln (Konsortialfihrung) waren aufgrund intensiverer Vor- und Nachbereitung
insgesamt 30 Monate im Projekt beschéftigt. Das Zeitfenster fiir die Durchfiihrung der neuen
Versorgungsform betrug an allen Standorten 19 Monate. Wahrend der Projektlaufzeit fanden
an allen Standorten, v.a. aufgrund von Mutterschutz/Elternzeit, Wechsel der
Personalbesetzung statt. Jedoch wurden die Stellen in der Regel mit einer gleichen beruflichen
Qualifikation neu besetzt mit Ausnahme der Psycholog:innen-Stelle in Stuttgart, die von einer
Sozialpadagogin mit einer mit Psycholog:innen vergleichbaren Qualifikation besetzt wurde. In
Augsburg wurde die SMN-Schmerz zusatzlich durch Psycholog:innen und Mediziner:innen
unterstitzt, in Stuttgart zusatzlich durch Mediziner:innen, die nicht tiber das Projekt finanziert
wurden.

Rund 54% der Kinder und Jugendlichen, die im Rahmen des Projektes im Anschluss an die IMST
eine sozialmedizinische Nachsorge (,SMN-Schmerz”) erhielten, waren é&lter als 14
Lebensjahre. Die Dauer der SMN-Schmerz betrug bei 0,4% der Patient:innen weniger als 6
Wochen, bei 6,3 % 6 —12 Wochen und bei 90,1% liber 12 Wochen (3 Monate). Im Mittel wurde
vom SMN-Schmerz-Team 15,6 Mal versucht, mit den Patient:innen oder ihren Eltern Kontakt
aufzunehmen.

Pro Patient:in fanden im Mittel 10 Kontakte - meist telefonisch - statt. Die Anzahl der
individuellen Kontakte reichte von 2 bis 32 pro Patient:in. Hausbesuche wurden nur bei 27,0%
der Patient:innen durchgefiihrt. Einzelheiten zu den Kontakten finden sich in Tabelle 11.

Tabelle 11. Anzahl der Kontakte pro Patient:in wahrend der SMN-Schmerz

Item Einheit Mittelwert Standard- Spanne 25% 50% 75%
abweichung (Median)

Kontaktversuche Anzahl/Pat. 15,6 8,7 3-40 10 14 20

Stattgefundene Anzahl/Pat. 10,3 5,9 2-32 6 9 14

Kontakte

Telefonkontakte  Anzahl/Pat. 6,7 4,6 0-22 4 6 8

Hausbesuche Anzahl/Pat. 0,3 0,4 0-1 0 0 1

E-Mail Anzahl/Pat. 0,8 2,2 0-18 0 0 1

Persénliche Anzahl/Pat. 1,5 1,1 0-4 0 2 2

Kontakte

auBerhalb von

Hausbesuchen

Die Kontaktdauer betrug im Mittel 228,3 Minuten pro Patient:innenfamilie. Wurde ein
Hausbesuch durchgefiihrt, musste eine mittlere Fahrzeit von 151 Minuten und eine Strecke
von im Mittel 232 Kilometer absolviert werden. Die kiirzeste Wegstrecke zwischen Klinik und
Wohnort der Patient:innen (Hin- und Riickfahrt) betrug 16 Kilometer, die langste 1120
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Kilometer. Die zeitintensivste Betreuung fand im Leistungsbereich 3, , Anleitung und

Motivierung zur Inanspruchnahme der verordneten Leistungen” statt, Einzelheiten siehe
Tabelle 12.

Tabelle 12. Dauer der Kontakte pro Patient:in und Verteilung auf die Leistungsbereiche

Item Einheit Mittel- Standard- Spanne 25% 50% 75%
wert abweichung (Median)
Dauer der SMN-  in Tagen/Pat. 164,0 47,1 6-286 159,0 173,0 193,0
Schmerz
Kontaktdauer Minuten/Pat. 228,3 136,0 6 - 644 132,0 214,0 319,0
Telefonkontakte  Dauerin 103,5 70,8 9-414 55,5 90,5 128,5
Minuten/Pat.
Hausbesuche
Besuchsdauer Minuten/Pat. 84,3 18,9 60 - 140 70,0 85,0 90,0
Fahrdauer Minuten/Pat. 151 141,7 15 -600 70,0 95,0 187,5
Fahrstrecke Kilometer/Pat. 232,1 264,7 16- 1120 89,5 146,5 287,55
E-Mail Dauer in 15,5 18,1 5-100 5,0 10,0 20,0
Minuten/Pat.
Personliche Dauerin 124,4 46,7 1-285 90,0 110,0 160,0
Kontakte Minuten/Pat.
auBerhalb von
Hausbesuchen
Analyse des Versorgungsbedarfs
N1 - N5 Dauer in 68,7 51,4 1-180 1,0 90,0 110,0
Minuten/Pat.
Koordination der verordneten Leistungen
N6 - N9 Dauerin 31,9 28,3 0-140 12,0 25,0 45,0
Minuten/Pat.
Anleitung und Monitoring der angeordneten Leistungen
N10 - N15 Dauer in 127,4 94,7 0-514 50,0 114,5 184,0

Minuten/Pat.

Uber 90% der Patient:innen erhielten die Leistungen N1, N2, N3, N4 und N14, nur 8% die
Leistung N5 (Einzelheiten siehe Tabelle 13). Eine detaillierte Beschreibung der einzelnen
Leistungsschlissel findet sich in Anlage 1: Therapiemanual zur SMN-Schmerz.
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Tabelle 13. Prozentuale Verteilung der einzelnen SMIN-Leistungen sortiert nach Hdaufigkeit

Nachsorgeleistung Leistungs- Haufigkeit
schliissel

Analyse des Unterstiitzungsbedarfs

Beteiligung an einer Helferkonferenz N1 98,2%
Interdisziplinare multiprofessionelle Versorgung N2 99,1%
Unterstiitzung bei Entlassung N3 99,1%
Konkretisierung von Kontextfaktoren und Ressourcen N4 90,1%
Krisenmanagement N5 8,1%

Koordinierung der verordneten Leistungen

Darstellung der notwendigen Versorgungsangebote N6 67,6%
Kontaktanbahnung zu Leistungserbringern N7 77,5%
Koordinierung der Versorgung N8 71,2%
Forderung der Kommunikation N9 71,2%

Anleitung und Motivierung zur Inanspruchnahme der
verordneten Leistungen

Forderung des Krankheitsverstiandnisses N10 81,1%
Unterstiitzung in alltags- und krankheitsbezogenen Aufgaben N11 74,8%
Wissensvermittlung zum Versorgungsnetzwerk N12 61,3%
Hilfe beim Abbau von Angsten N13 63,1%
Elternbezogene Hilfe zur Selbsthilfe N14 93,7%
Patientenbezogene Hilfe zur Selbsthilfe N15 89,2%

Hinweis: Prozentualer Anteil der Patient:innen, die diese Leistung erhielten

6.5. Pradiktoren fiir besonders gutes Therapieansprechen

Insgesamt zeigten drei der untersuchten Pradiktor-Variablen (s. Tabelle 14) einen
signifikanten Zusammenhang zu dem primdren Outcome (Vorhandensein chronischer
Schmerzen) zum 12-Monats Follow-Up. Demnach hatten Madchen — unabhéangig von der
Studiengruppenzugehdorigkeit — ein im Vergleich zu Jungen etwa doppelt so hohes Risiko, zum
12-Monats Follow-Up an chronischen Schmerzen zu leiden. Patient:innen mit starken
Konflikten innerhalb der Familie wiesen ein etwa anderthalbmal so groRes Risiko auf und
Patient:innen, bei denen ein Elternteil eine psychische Erkrankung hatte, ein etwa dreimal
hoheres Risiko. Der Gesamt-Risikoscore (aufaddierte psychosoziale Belastung) zeigte
ebenfalls einen signifikanten Zusammenhang. Patient:innen mit einer deutlich hdheren
psychosozialen Belastung (zwei Standardabweichungen lber dem Mittelwert) hatten ein
erhohtes Risiko im Vergleich zu Patient:innen mit einer durchschnittlichen psychosozialen
Belastung. Die Interaktionen zwischen Studiengruppe und Bedingung wurden allerdings nur
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fir die Variable ,Patient:in lebt mit beiden Elternteilen” signifikant. Bei Patient:innen, die nur
bei einem leiblichen Elternteil leben, scheint die SMN-Schmerz wirksamer zu sein (ohne
chronische Schmerzen: TAU = 16% vs. SMN-Schmerz = 71%), als bei Patient:innen, die bei
beiden leiblichen Eltern leben (ohne chronische Schmerzen: TAU = 34% vs. SMN-Schmerz =
55%). Alle anderen Interaktionen waren nicht signifikant (vgl. Tabelle 14).

Tabelle 14. Vorhersage des Therapieoutcomes und Wirksamkeit des SMIN-Schmerz

Variable Pradiktor Pradiktor x Gruppe
OR [95% KI] OR [95% KI]

Demographische Variablen

Geschlecht (Ref: méannlich) 2.26 [1.35-3.82] 1.64 [0.55-5.13]
Alter 1.03 [0.92-1.15] 1.11 [0.88-1.43]
Schmerzcharakteristika

Schmerzintensitat 1.16 [0.46-2.89] 0.67 [0.09-3.11]
Schmerzbezogene Beeintrachtigung 1.37 [0.86-2.19] 0.83 [0.31-2.23]

Psychosoziale Faktoren

Angst 1.07 [0.65-1.75] 0.83 [0.31-2.23]
Depressivitat 1.09 [0.68-1.76] 1.59 [0.56-4.42]
Chronische Schmerzerkrankung eines Elternteils 1.12 [0.68-1.85] 1.41 [0.49-4.02]

Patient:in lebt nicht mit beiden Elternteilen zusammen 1.31 [0.43-3.19] 0.18 [0.05-0.60]

Eltern gewahrleisten nicht eine ausreichende und 1.23  [0.69-2.20] 1.43 [0.41-4.74]
regelmalige Aufsicht des Kindes

Probleme mit der sozialen Integration der Familie 1.53 [0.88-2.70] 1.43 [0.44-4.53]
Finanzielle Probleme in der Familie 1.30 [0.77-2.21] 0.89 [0.28-2.69]
Gravierende Konflikte innerhalb der Familie 1.67 [1.03-2.75] 0.66 [0.23-1.88]

Korperliche und/oder psychische Gewalt in der Familie 1.45 [0.74-2.94] 0.95 [0.21-3.93]
Dysfunktionale Erziehungsstile 1.08 [0.67-1.76] 1.32 [0.47-3.69]

Weitere Besonderheiten der Familie, die den weiteren 1.12  [0.55-2.33] 1.14 [0.24-4.91]
Therapieverlauf negativ beeinflussen kénnten

Kein Elternteil hat einen Universitatsabschluss 1.06 [0.65-1.73] 0.88 [0.31-2.50]

Mindestens ein Elternteil leidet an einer psychischen  3.16  [1.91-5.26] 1.45 [0.49-4.25]
Erkrankung

Mindestens ein Elternteil leidet an einer 2.25 [0.99-5.60] 1.16 [0.14-7.00]
Suchterkrankung
Mindestens ein Elternteil leidet an einer schweren 1.12 [0.55-2.33] 1.43 [0.31-6.17]

korperlichen Erkrankung

Mindestens ein Geschwisterkind leidet an einer 1.10 [0.63-1.94] 0.92 [0.26-3.05]
psychischen Erkrankung
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Variable Pradiktor Pradiktor x Gruppe
OR [95% KI] OR [95% KI]
Gesamte psychosoziale Belastung 2.04 [1.23-3.49] 1.15 [0.37-3.45]

Hinweis: OR = Odds-Ratio; KI = Konfidenzintervall

6.6. Einfluss der Corona-Pandemie

Zum 12-Monats Follow-Up wurde untersucht, ob sich die Studiengruppen hinsichtlich
verschiedener pandemie-bezogener Parameter unterschieden. Hier zeigt sich, dass
Patient:innen in der SMN-Schmerz-Gruppe zum 12-Monats Follow-Up eine positivere
familidre Interaktion berichteten (moderater Effekt), eine hohere soziale Unterstlitzung durch
Eltern und Freunde (moderate Effekte) erlebten sowie eine hohere Zufriedenheit mit den
unterschiedlichen Lebensbereichen berichten als Patient:innen in der TAU-Bedingung.
Gleichzeitig berichteten Patient:innen in der SMN-Schmerz-Gruppe deutlich weniger Sorgen
sowie eine geringere pandemie-bezogene Belastung insgesamt (groRRe Effekte).

Hinsichtlich des Einflusses der Corona-Pandemie auf das Therapie-Outcome zum Langzeit
Follow-Up zeigte sich fiir den Gesamtscore der pandemie-bezogenen Belastung ein groller
signifikanter Effekt. Mit einem Anstieg der Belastung um eine Standardabweichung
verdreifachte sich lber beide Studiengruppen hinweg das Risiko, zum Langzeit Follow-Up an
chronischen Schmerzen zu leiden. Da dieser Gesamtscore nur fir diesen Messzeitpunkt
bestimmt werden konnte, kann keine Aussage liber den Einfluss dieses Parameters zu den
anderen Messzeitpunkten getroffen werden. Der Interaktionseffekt ,Studiengruppe x
pandemie-bezogene Belastung” zeigte keine Signifikanz. Dies deutet darauf hin, dass der
Einfluss der pandemie-bezogenen Belastung auf das Therapie-Outcome ,Vorhandensein
chronischer Schmerzen“ zum Langzeit Follow-Up nicht durch die Studiengruppe moderiert
wird.

Die deskriptiven Kennzahlen sowie weitere Detailergebnisse der pandemie-bezogenen
Parameter sind in Tabelle 15, Anhang 2 dargestellt.

7. Diskussion der Projektergebnisse

Das primére Ziel dieser multizentrischen RCT-Studie war die Uberpriifung der Wirksamkeit
eines neu entwickelten Nachsorgekonzeptes (SMN-Schmerz) im Anschluss an eine intensive
stationdre Therapie (IMST nach OPS 8-918) fir Kinder und Jugendliche mit schwer
beeintrachtigenden chronischen Schmerzen. Die Analyse der Daten konnte eine
Uberlegenheit der SMN-Schmerz im Vergleich zur iiblichen, weniger intensiven Standard-
Nachsorge bis zu 30 Monate nach der stationdren Entlassung demonstrieren. Zu allen
Messzeitpunkten berichteten Patient:innen der Interventionsgruppe hypothesenkonform
signifikant weniger beeintrachtigende Schmerzen, eine reduzierte Schmerzintensitit sowie
eine verbesserte emotionale Verfassung gemessen an Angst, Depressivitat,
gesundheitsbezogener Lebensqualitdt und schmerzbezogener Selbstwirksamkeit. Wahrend
der gesamten Beobachtungsdauer zeigte die SMN-Schmerz aulRerdem einen signifikant
positiven Effekt auf die schmerzbezogene Beeintrachtigung im Alltag sowie eine Reduktion in
der Anzahl der schmerzbedingten Schulfehltage verglichen mit der Gblichen Nachsorge. Mit
Hinblick auf ein besonders gutes Ansprechen auf die SMN-Schmerz kristallisierten sich dabei
keine wesentlichen Faktoren heraus; zwar profitierten Patient:innen mit alleinerziehenden
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Eltern etwas mehr von der SMN-Schmerz, doch andere Familien zeigten ebenfalls einen
deutlichen zusatzlichen Nutzen durch die Intervention. Daher scheint die SMN-Schmerz fir
alle IMST-Patient:innen eine sinnvolle Behandlungsergdnzung zu sein.

Wie zu Beginn des Projektes angenommen, berichteten Patientiinnen der
Interventionsgruppe eine héhere Therapiezufriedenheit und gaben dariiber hinaus an, dass
es ihnen signifikant leichter gefallen war, die Therapieempfehlungen aus der IMST in ihrem
Alltag umzusetzen. Die subjektive finanzielle Belastung sowie die schmerzbedingten
Arbeitsfehltage der Eltern wiesen bis zu 12 Monate nach der Entlassung aus der IMST keine
Unterschiede zwischen SMN-Schmerz und TAU auf. Beziglich der Inanspruchnahme arztlicher
Leistungen zeigten sich bis zu 12 Monate nach der Entlassung ebenfalls keine relevanten
Unterschiede zwischen beiden Studiengruppen. Um einen langfristigen Effekt der SMN-
Schmerz auf die Inanspruchnahme von Gesundheitsleistungen zu liberpriifen, werden daher
zusatzlich Routinedaten der Krankenkassen bis zu 3 Jahre nach stationarer Entlassung
untersucht. Diese Ergebnisse stehen noch aus.

Erwartungskonform hatte die Intervention erhebliche positive Effekte auf das Erleben der
Corona-Pandemie und die einhergehende emotionale Belastung: Patient:innen aus der SMIN-
Schmerz-Gruppe berichteten signifikant weniger Sorgen und Belastung, sowie gleichzeitig
eine positivere familidre Interaktion, groRere soziale Unterstiitzung und mehr Zufriedenheit
in verschiedenen Lebensbereichen. Entgegen der Erwartungen war der negative Effekt der
pandemie-bezogenen Belastungen auf das Therapieoutcome fiir beide Studiengruppen
ahnlich.

Es gibt keinerlei Hinweise, dass die Corona-MalRinahmen einen spezifischen Effekt auf die
einzelnen Studiengruppen und deren priméare und sekundare Outcomes haben. Somit ist die
Generalisierbarkeit der Ergebnisse aufgrund der Corona-Pandemie nicht eingeschrankt.
Vielmehr stellen die Corona-Malinahmen einen allgemeinen zusatzlichen Stressor fir beide
Studiengruppen dar, so dass davon ausgegangen wird, dass auch ohne die Pandemie
vergleichbare Unterschiede zwischen den beiden Gruppen identifiziert worden waren.

Die Studiendurchfiihrung erfolgte multizentrisch und beinhaltete klassische Merkmale einer
pragmatischen Studie (Zwarenstein et al., 2008). Demnach wurden die Einschlusskriterien fir
die Studienteilnehmer:innen bewusst breit gefasst, um eine moglichst heterogene Stichprobe
in die Evaluation einzubeziehen. Die im Rahmen der Forderung evaluierte neue
Versorgungsform wurde in einem klinischen Setting geprift, welches nicht kinstlich
erschaffen wurde, sondern der aktuellen Versorgungsrealitat fir chronisch schmerzkranke
Kinder entspricht. Des Weiteren gewahrleisteten die Vorgaben fiir die Durchfiihrung der SMN-
Schmerz ausdriicklich eine hohe Flexibilitat und individuelle, situations- und bedarfsgerechte
Ausrichtung der Versorgung. All diese Aspekte tragen dazu bei, dass die Studienergebnisse an
externer Validitdit und Ubertragbarkeit gewinnen und gleichzeitig eine realistische
Abschatzung von Effekten abseits von kiinstlichen Studienbedingungen sichergestellt werden
kann (Patsopoulos, 2011).

Die im Rahmen der Studie verwendeten Outcome-Mal3e stellten ausschlieBlich validierte und
in der vorliegenden Patientengruppe erprobte Instrumente dar (Hiibner et al., 2009; Ravens-
Sieberer et al., 2007; Stahlschmidt et al., 2019). Der primare Endpunkt Chronic Pain Grading
(Wager et al., 2013) integriert mit der Schmerzintensitdt, schmerzbezogenen
Beeintrachtigung im Alltag sowie den schmerzbezogenen Schulfehltagen besonders
patientenrelevante Outcome-MaRe (Kaiser et al., 2018). Auch die sekundaren, v.a.
psychologischen, Endpunkte, wie etwa Angst und Depressivitat, stellen insbesondere mit
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Hinblick auf die bio-psycho-soziale Atiologie chronischer Schmerzen (Gatchel et al., 2007)
ausgesprochen relevante Outcome-Malle dar. Als Konsequenz der pandemiebedingten
SchulschlieBungen und der damit fraglichen Validitat des CPGs wurde der primare Endpunkt
erweitert: Es wurde zusatzlich das Vorliegen chronischer Schmerzen, also ein dichotomes
Mal, genutzt. Dieses ermoglicht eine weniger ausgepriagte Differenzierung der
Studienergebnisse, ist jedoch in der Interpretation unter Pandemiebedingungen deutlich
robuster. Auch mit dieser neuen Zielvariable konnte eine klare Uberlegenheit der SMN-
Schmerz gegenitiber der Standardbehandlung nachgewiesen werden. Neben diesen
validierten und haufig erprobten Instrumenten wurden, v.a. mit Hinblick auf die wahrend der
Studiendurchfiihrung ausgebrochenen Corona-Pandemie, weitere Instrumente zur
weiterfihrenden Evaluation der SMN-Schmerz herangezogen, welche im Rahmen des
Projektes neu entwickelt wurden. Diese konnten aufgrund der Aktualitat der Ereignisse nicht
durch bereits validierte Instrumente ersetzt werden.

Die im Rahmen der Studie rekrutierte Stichprobe (Alter: 8 bis 17 Jahre, M = 14,3, 72,3%
weiblich) entspricht in ihren demographischen als auch schmerzbezogenen Eigenschaften der
in Deutschland lberwiegend anzutreffenden padiatrischen Patientengruppe mit schwer
beeintrachtigenden chronischen Schmerzen (Kénning et al., 2021). Dieser Aspekt starkt die
Genrealisierbarkeit der Studienergebnisse. Darliber hinaus konnten zwischen beiden
randomisierten Studiengruppen keine Baseline-Unterschiede in den demographischen oder
schmerzbezogenen Eigenschaften festgestellt werden. Dies spricht daflir, dass die
Randomisierung erfolgreich war und die zu den folgenden Messzeitpunkten identifizierten
Gruppenunterschiede tatsachlich auf die durchgefiihrte Intervention zurlickzufiihren sind. Die
nachgewiesenen Effektstirken konnten dabei Uberwiegend als ,moderat” und ,groR”
herausgestellt werden. Vergleichbare Interventionen, welche etwa darauf abzielen, die
Therapieadhdrenz bei Kindern und Jugendlichen mit anderen chronischen Erkrankungen, wie
z.B. neurologische oder metabolische Erkrankungen, zu erhéhen, erzielen eher kleine bis
moderate Effekte (Kahana et al.,, 2008). Diese fiir die SMN-Schmerz nachgewiesenen
moderaten bis grolRen Effekte deuten auf eine ausgesprochen hohe Wirksamkeit der
Intervention hin, insbesondere unter Berlicksichtigung der Tatsache, dass die IMST alleine
schon moderate bis groRe Effekte in der untersuchten Patientengruppe erzielt (Claus et al.,
2022).

Trotz der Starken der durchgefiihrten Studie, missen hinsichtlich der Interpretation der
dargestellten Ergebnisse gewisse Limitationen bericksichtigt werden. Zum einen entsprach
der Ricklauf zu den Follow-Up-Messzeitpunkten zwar dem urspriinglich einkalkulierten
Ricklauf, jedoch kann nicht vollstindig ausgeschlossen werden, dass der Dropout
systematisch war. Obwohl Dropout-Analysen zeigen konnten, dass sich Responder und Non-
Responder nicht beziglich ihrer Baseline-Charakteristika unterschieden, konnten die
Studienergebnisse dennoch durch diesen relativ hohen Dropout verzerrt sein. Da weitere
Analysen mit multiplen Imputationen jedoch keine anderen Studienergebnisse geliefert
haben, ist diese Wahrscheinlichkeit als gering anzusehen. Des Weiteren wurden die
psychosozialen Pradiktoren zwar basierend auf einem etablierten Instrument (Rutter, 1977)
sowie einer Literaturrecherche ausgearbeitet, jedoch kann eine vollstdndige Abdeckung aller
potentiell relevanten Pradiktoren nicht gewahrleistet werden. AuRerdem wurden diese
psychosozialen Pradiktoren fur jeden der Patient:innen jeweils nur von einer Person beurteilt,
was die Objektivitat dieser Daten einschrankt.

Einen besonders zentralen Einflussfaktor auf die Studienergebnisse stellt zweifellos der
Ausbruch der Corona-Pandemie wahrend der Studiendurchfiihrung dar. Nicht nur die
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Erhebung und Auswertung des urspriinglich geplanten primdren Endpunktes CPG ist
betroffen, es ist vielmehr nicht auszuschlieRen, dass auch weitere Variablen, wie z.B. die
Inanspruchnahme von Gesundheitsleistungen durch die Pandemie beeinflusst sein kdnnten.
Gleichzeitig ermoglichte die Corona-Pandemie die spezifische Wirksamkeit der SMN-Schmerz
wahrend einer allgemeinen Belastungssituation zu untersuchen.

7.1. Zusammenfassende Bewertung

Insgesamt liefert das durchgefiihrte Projekt zuverlissige Hinweise auf die Uberlegenheit der
SMN-Schmerz gegeniiber der Standardbehandlung fiir Patient:innen-relevante klinische
Outcomes. Der positive Effekt der neuen Versorgungsform ist nachhaltig und bis zu 30 Monate
nach Entlassung aus der IMST nachweisbar. Ein 6konomischer Vorteil der Intervention konnte
anhand der bisherigen  Analysen der  selbstberichteten Inanspruchnahme
arztlicher/therapeutischer Leistungen nicht nachgewiesen werden. Ggf. zeigen sich in der
Analyse der Routinedaten andere Ergebnisse. Unabhangig von dem unmittelbaren
okonomischen Nutzen spricht jedoch der deutliche klinische Effekt der Intervention fiir deren
gesellschaftlichen Nutzen. Da keine pragnanten Faktoren identifiziert werden konnten, die die
Wirksamkeit von SMN-Schmerz moderieren, kann davon ausgegangen werden, dass alle
Patient:innen mit lang anhaltenden chronischen Schmerzen von der Intervention nach einer
multimodalen stationdaren Schmerztherapie profitieren. Unterschiede in den Bedarfen kénnen
durch eine unterschiedlich intensive Ausgestaltung der SMN-Schmerz abgebildet werden. Die
Ergebnisse zur Ausgestaltung der SMN-Schmerz in dieser Studie geben zudem wichtige
Hinweise darauf, inwiefern die SMN-Schmerz von der urspriinglichen Sozialmedizinischen
Nachsorge hinsichtlich der Zugangsvoraussetzungen und konkreten Durchfiihrung abweichen
sollte (s. 8 Verwendung der Ergebnisse nach Ende der Férderung).

8. Verwendung der Ergebnisse nach Ende der Forderung

Dieses Projekt hat gezeigt, dass eine adaptierte Anwendung einer Sozialmedizinischen
Nachsorge nach § 43 Abs. 2 SGB V und § 132c SGB V fir péadiatrische Patient:innen mit
chronischen Schmerzen nach einer stationdaren multimodalen Schmerztherapie (nach OPS 8-
918) eine deutliche Verbesserung der Therapieergebnisse erzielt als die Standardbehandlung
ohne eine solche Nachsorge. Daher kdonnte diese Form der Nachsorge an Zentren, die eine
stationdre multimodale Schmerztherapie (nach OPS 8-918) fiir Kinder und Jugendliche
anbieten, etabliert werden. Um die Qualitdt und Wirksamkeit der Intervention auch weiterhin
zu gewahrleisten, sollte eine regelmalige Evaluation der Therapieeffekte erfolgen.

Wenn eine SMN-Schmerz im Rahmen der Sozialmedizinischen Nachsorge nach § 43 Abs. 2 SGB
Vund § 132¢ SGB V regelmalig erbracht und mit den Kostentragern abgerechnet werden soll,
waren basierend auf den Analyseergebnissen folgende Anpassungen notwendig:

1. Alter der Patient:innen sollte bis zum vollendeten 17. Lebensjahr reichen.

0 Regulatorisch kann dies durch eine Gesetzesanderung herbeigefiihrt werden
oder dadurch, dass in den Bestimmungen des GKV-Spitzenverbands eine
schwere chronische Schmerzerkrankung, die eine stationdre multimodale
Schmerztherapie gemdB OPS 8-918 erfordert, zu den ,besonders
schwerwiegenden Fallen” gezahlt wird.

Gefordert durch:

Ergebnisbericht 45

Gemeinsamer
Bundesausschuss



Akronym: SCHMERZ-NETZ
Forderkennzeichen: 01NVF17040

2. Hausbesuche sollten fiir chronische Schmerzpatient:innen nicht verpflichtend sein,
ebenso wenig sollte es verpflichtend sein, eine bestimmt Anzahl von SMN-Einheiten
im hauslichen Umfeld durchzufiihren.

0 Das Einzugsgebiet der padiatrischen Schmerzzentren, die eine stationare
multimodale Schmerztherapie nach OPS 8-918 anbieten, ist so grof3, dass
Hausbesuche sehr grol3e zeitliche Ressourcen in Anspruch nehmen wirden.

0 Die Durchfiihrung eines Hausbesuchs scheint nicht fir alle Patient:innen
notwendig, um den Therapieerfolg der SMN-Schmerz zu sichern.

0 Hausbesuche werden manchmal von den Familien der Patient:innen explizit
nicht gewlinscht.

3. Die Dauer der SMN sollte fiir Schmerzpatient:innen regelhaft 3-6 Monate betragen

O Im Projekt war eine SMN-Schmerz bei Gber 90% der Patient:innen fiir 3-6
Monate notwendig, um das gewlinschte Ergebnis zu erlangen.

0 Neurobiologische Prozesse — wie die Reduktion der Schmerzsensibilisierung —,
psychosoziale Interaktionen — elterliches Verhalten auf SchmerzauBerungen
des Kindes — sowie Verhaltensanderungen bei den Patient:innen bedirfen
einiger Monate Zeit, um sich positiv zu entwickeln, daher ist eine SMN-Dauer
von 3-6 Monaten dem Heilungsverlauf angemessen.

4. Fir Schmerzpatient:innen kann die Mindestdauer der SMN von 360 Minuten
entfallen
0 Im Mittel betrug die Kontaktdauer ca. 230 Minuten/Patient

5. Die Notwendigkeit, 2/3 der SMN-Einheiten im personlichen Kontakt zu erbringen,
kann zu Gunsten von telefonischen Kontakten oder Videokonferenzen entfallen
O Die betroffenen Familien bendtigen v.a. langfristige Unterstlitzung; die
Notwendigkeit diese Face-to-Face zu erbringen, hat sich im Projekt nicht
gezeigt.

Die Ergebnisse dieser Studie lassen sich nicht ohne weiteres auf andere Populationen und
Indikationen Ubertragen. Jedoch ist es durchaus denkbar, dass beispielsweise Patient:innen
mit anderen psychosomatischen Erkrankungen von einer &hnlich strukturierten
Sozialmedizinischen Nachsorge Intervention ebenfalls profitieren kénnten. Um dies
einschatzen zu kdnnen, wére jedoch eine klinische Studie, wie sie im Rahmen dieses Projektes
durchgefihrt wurde, notwendig.

8.1. Uberfiihrung der Projektergebnisse in die Regelversorgung

Bei entsprechender Anpassung der oben beschriebenen gesetzlich geregelten
Zugangsvoraussetzungen und Durchfiihrungsregeln der Sozialmedizinischen Nachsorge nach
stationdrer multimodaler Schmerztherapie orientiert an OPS 8-918 kdnnte die SMN-Schmerz
als Regelleistung erbracht und mit den Kostentragern abgerechnet werden. Die Vergitung
kann sich dabei an der reguldren Vergutung fir die Sozialmedizinische Nachsorge orientieren.
Nach unserem Wissen erhalten aktuell in Deutschland jahrlich ca. 800 bis 1000 Kinder und
Jugendliche eine stationare multimodale Schmerztherapie nach OPS 8-918. Diese Gruppe
wirde die Zugangsvoraussetzungen fir die SMN-Schmerz erfillen. Es ist zu erwarten, dass
jedoch nur etwa die Halfte der in Frage kommenden Patient:innen diese Leistung in Anspruch
nehmen werden.
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Die Durchfiihrung der SMN-Schmerz sollte sich an dem in diesem Projekt entwickelten
Therapiemanual (s. Anlage 1) orientieren, da mit dieser Intervention eine sehr gute
Wirksamkeit im Rahmen des Projektes nachgewiesen werden konnte.

9. Erfolgte bzw. geplante Veroffentlichungen
Die folgenden Veroffentlichungen sind im Rahmen der Férderung entstanden:

1. Dogan, M., Hirschfeld, G., Blankenburg, M., Frihwald, M., Ahnert, R., Braun, S.,
Marschall, U., Pfenning, I., Zernikow, B. & Wager, J. (2021). Effectiveness of a
psychosocial aftercare program for youth aged 8 to 17 years with severe chronic pain:
A randomized clinical trial. JAMA network open, 4(9),e2127024-e2127024.
(https://jamanetwork.com/journals/jamanetworkopen/fullarticle/2784526) (Open-
Access)

2. Dogan, M., Hirschfeld, G., Blankenburg, M., Friihwald, M., Ahnert, R., Braun, S,
Marschall, U., Zernikow, B. & Wager, J. (2022). A randomized controlled trial on long-
term effectiveness of a psychosocial aftercare program following pediatric chronic pain
treatment: Who benefits the most? European Journal of Pain. Online ahead of print.
doi: 10.1002/ejp.1998.

Die folgenden Veroffentlichungen stehen noch aus:

1. Veroffentlichung der Ergebnisse des Langzeit-Follow-Ups und pandemiebezogener
Parameter

2. Veroffentlichung der Ergebnisse der Kostenanalyse (Routinedaten)
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Anhang 1. Erfasste Parameter zu den unterschiedlichen Messzeitpunkten
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Variableniibersicht zu allen Messzeitpunkten

Tabelle A1. Aufbau des Fragebogens und Variableniibersicht zu allen Messzeitpunkten

Parameter

Angaben von

Zeitpunkt der Erhebung

Im Fragebogen

Block 1: Soziodemographische Informationen

Aufnahme

Entlassung

3-Monats-

Follow-Up

6-Monats-

Follow-Up

12-Monats-

Follow-Up

Langzeit-

Follow-Up

Demografische Eigenschaften

Eigenschaften
der Familie

Im Fragebogen

Alter

Geschlecht
Schulform

Migrationshintergrund?
Psychosoziale Faktoren?

Chronische Schmerzen der Eltern

Block 2: Schmerzen

Patient:in

Nachsorgeteam

Eltern

X X X X

Schmerzcharakteristika

Patient:in

Schmerz in den letzten drei Monaten

(Die folgenden Parameter werden
wenn der Jugendliche Schmerzen hatte)

Schmerzbeginn3

Schmerzort®

Schmerzintensitit?
Schmerzhiufigkeit?
Schmerzbezogene Beeintrichtigung*

Schmerzbedingte Schulfehltage®

Patient:in

nur erfasst,

X X X X X X

X X X X

X X X X X

X X X X X

X X X X X

X X X X X




@ & 45 45 85 L8
. . q P . > = T © T 1 é ]
Im Fragebogen Block 3: Emotionale Beeintrachtigung < 2 © 1 © L < L s T
£ & s 2 <3S =g w0 O
5 = T o = 5 NI S o
< ] o W O — 4
Psychologische Eigenschaften Lebensqualitat® Patient:in X X X X
Angst/Depressivitit “ X X X X X X
Schmerzbezogene Selbstwirksamkeit’ “ X X X X X X
Im Fragebogen Block 4: Therapie
Therapiespezifische Therapiezufriedenheit Patient:in und X X X
Aspekte Eltern
Therapieadharenz “ X X
Im Fragebogen Block 5: Okonomie
Inanspruchnahme von Schmerzmedikation® Patient:in / Eltern X X X X X
Gesundheitsleistungen  durch
. & Schmerzbedingte Arztbesuche und Eltern (bei einem | X X X X
den Patienten . -
weitere Konsultationen (Psychologe, Alter ab 16 Jahren
Heilpraktiker, Physiotherapeut, etc.) erfolgt eine Befragung
der Patient:innen
selber)
Finanzielle Belastung der Eltern® Eltern X X X X




ClEJ o0 é o 4-:‘;’ o % o , o
Im Fragebogen Block 6: Coronaspezifische Fragen b= 5 © :é) © :é) S :é = :é
£ ° 25 |85 |35 | @3
S fe=t T O T O (\Il © © O
< L o LW O — L —
Pandemiespezifische Aspekte Emotionale Belastung wahrend der Pandemie Patient:in X X
Soziale Unterstitzung wahrend der Pandemie ” X
Zufriedenheit wahrend der Pandemie ” X
” X
Corona-bezogene Sorgen
Familidre Interaktion ” X X

Anmerkung: Die folgenden validierten Fragebogenitems werden in der Studie erfasst:
1 erfasst wie im Kinder- und Jugendgesundheitssurvey (Lange et al. 2007); 2erfasst mithilfe einer im Rahmen des Projektes entwickelten Checkliste in Anlehnung an den family adversity index (Rutter 1977); 3
erfasst wie im Deutschen Schmerzfragebogen fir Kinder und Jugendliche (Schroeder et al. 2010); 4 erfasst mithilfe des deutschen PaediatricPainDisability Index (Hlbner et al. 2009); * erfasst mithilfe des

Kidscreen-27 (Ravens-Sieberer et al. 2007); Serfasst mithilfe des Revised Child Anxiety and Depression Scales [RCADS] (Chorpita et al. 2000); 7 erfasst mithilfe des S3 (Stahlschmidt et al., in prep.), 8erfasst
mithilfe eines Fragebogens vom wisum (Ruhe et al. 2013)



Tabelle A2. Ubersicht der GKV-Routinedaten zur Darstellung der Inanspruchnahme und der Kosten

Ambulante Stationdre Arzneimittel
Diagnose- und Diagnose- und verordnungen Heil- und Hilfsmittel
Leistungsdaten Abrechnungsdaten g
A ben fi . .
usga? e‘? ur Ausgaben fir Heil- und
stationare Bruttogesamtbetrag der

Behandlungskosten

Behandlungen (inkl.

Vorher-Nachher-

Verordnungen
(Apothekenverkaufspreis)

Hilfsmittel (Gesamt
und

Vergleich) differenziert)

Anzahl der
Krankenhausfille
pro
Kind (differenziert
voll-,
vor- und
teilstationare
Félle)

Anzahl

. 2
Behandlungsfille Behandlungspravalenz

Anzahl an Verordnungen

Anzahl
Praxiskontakte

Anzahl Analgetika-

Versorgungspravalenz3
Verordnungen gungsp

Anzahl EBM-Ziffern?

Inanspruchnahme
nach Fachgruppe des
Arztes

Diagnosen

Gesamtkostenbetrachtung iiber alle Leistungsbereiche

! Der Arzt dokumentiert fiir jeden Behandlungsfall, d.h. jede Person, die er im Quartal sieht, alle erbrachten
Leistungen in Form von Gebilihrenordnungsziffern (GOZ) nach EBM (Einzelfallnachweis).

ZH3ufigkeit einer Heilmittelleistung in %

3 Haufigkeit (in %) mit der Personen mit Hilfsmitteln versorgt werden

Beschreibung der eingesetzten validierten Instrumente

Patienten- und schmerzspezifische Charakteristika
mithilfe Deutschen

Schmerzfragebogens fir Kinder und Jugendliche erfasst (Schroeder et al. 2010). Die maximale

(demographische Eigenschaften,

Schmerzort, Schmerzdauer etc.) wurden des validierten
und durchschnittliche Schmerzintensitat in den vergangenen vier Wochen wurde von den
Patient:innen auf einer Numerischen Ratingskala (NRS) von O bis 10 (O=kein Schmerz bis
10=starkster Schmerz) berichtet. Diese Erfassungsmethode ist nachweislich valide und sensitiv

flir Veréanderungen in padiatrischen Stichproben (Tsze et al. 2018).

Schmerzbezogene Beeintrachtigung wurde erfasst mithilfe des validerten Paediatric Pain
Disability Inventory (PPDI; Hiibner et al. 2009; Stahlschmidt et al. 2018). Dieser Fragebogen



besteht aus 12 Items, welche die schmerzbezogene Beeintrdchtigung bei alltdglichen
Aktivitaten, wie z.B. Lesen oder Sport, auf einer 5-stufigen Likert-Skala (1=nie bis 5= immer)
einschatzen. Der Gesamtscore reicht von 12 bis 60, wobei hohere Werte eine groflere
Beeintrachtigung abbilden. Dieses Instrument zeigte in unserem Sample eine gute interne
Konsistenz (Cronbach’s a= 0,87).

Die schmerzbezogene Selbstwirksamkeit wurde mithilfe des validierten Scale for Pain Self-
Efficacy (Stahlschmidt, in prep.) erfasst. Dieses Instrument besteht aus 11 Items (z.B. “Auch
wenn ich Schmerzen habe, kann ich das tun, was ich gerne mache”). Antworten erfolgen
mithilfe einer 5-stufigen Likert-Skala (0O=trifft nicht zu bis 4=trifft zu; Gesamtscore 0 bis 44,
héhere Werte bilden eine hdhere Selbstwirksamkeit ab). Diese Skala zeigte einer gute interne
Konsistenz in diesem Sample (Cronbach’s a= 0,86).

Depressivitat und Angst wurden mithilfe der validierten Revised Child Anxiety and Depression
Scale (Chorpita et al. 2000; Stahlschmidt et al. 2019) erfasst, ein Instrument mit 47 Items und
guter interner Konsistenz (in diesem Sample: Cronbach’s a= 0,75 — 0,91). Finf Subskalen
(Generalisierte  Angststorung, Panikstérung, Soziale Phobie, Zwangsstérung und
Trennungsangst) gehen in die Gesamtskala Angst ein, wahrend die Depressivitats-Skala eine
Subskala umfasst. Die Items werden mithilfe einer 4-stufigen Likert-Skala beantwortet (O=nie
bis 3=immer; hthere Werte stellen dabei eine groRere Depressivitidt/Angstlichkeit dar).

Gesundheitshezogene Lebensqualitat wurde mithilfe des validierten Kidscreen-27 (Ravens-
Sieberer et al. 2007)erfasst, welcher eine gute interne Konsistenz aufweist (in diesem Sample:
Cronbach’s a= 0,91). Dieses Mal besteht aus fliinf Dimensionen (Physisches Wohlbefinden,
Psychologisches Wohlbefinden, Autonomie & Eltern, Freunde & soziale Unterstiitzung sowie
Schule). Antworten erfolgen mithilfe einer 5-stufigen Likert-Skala (1=nie bis 5=immer, hhere
Werte stellen dabei eine groRere gesundheitsbezogene Lebensqualitat dar).



Beschreibung der eingesetzten nicht validierten Parameter

Messzeitpunkt stationdire Entlassung

Checkliste Risikofaktoren

Um die Fragestellung zu beantworten, welche Patient:innen besonders stark von der SMN-
Schmerz profitieren, sollte ein Checklist erstellt werden, die verschiedene psychosoziale
Faktoren abbildet. Da kein passendes validiertes Instrument vorlag, wurde auf Basis einer
intensiven Literaturrecherche sowie in Anlehnung an den family adversity index (Rutter 1977)
und in Zusammenarbeit mit Behandler:innen der IMST die folgende Checkliste erstellt.

Hinweis: grau markierte Items gehen umgepolt in die Berechnung eines Gesamtscores ein

Familiensituation insgesamt

Ja Nein

Lebt der Patient/ die Patientin bei beiden leiblichen Eltern?

Leben mehr als 3 Kinder im Haushalt (inkl. dem Patienten)?

Ist oder war der Patient/die Patientin fremdplatziert (Heim, GroReltern,
Pflegefamilie, etc.)?

Sind oder waren ein oder mehr andere Kinder der Familie fremdplatziert
(Heim, GroReltern, Pflegefamilie, etc.)?

Lebt die Familie unter beengten Wohnverhaltnissen?

Ist eine ausreichende und regelmaRige Aufsicht des Kindes durch die Eltern
gewahrleistet?

Ist die soziale Integration der Familie problematisch, d.h. gibt es wenig
Kontakt mit Personen auRerhalb der Familie?

Wurde in der Familie schon einmal das Jugendamt eingeschaltet?

e . L Ja Vermutet | Nein
Familiensituation insgesamt (Fortsetzung)

Gibt es finanzielle Schwierigkeiten in der Familie?

Gibt es gravierende Konflikte in der Familie? (z.B.
Partnerschaftskonflikte)

Gibt es korperliche oder psychische Gewalt in der Familie?

Herrschen innerhalb der Familie besonders auffillige
Erziehungsstile vor? (z.B. stark autoritdr, zurickweisend,
behiitend etc.)

Gibt es relevante primare Zielkonflikte fiir eine erfolgreiche
Schmerztherapie? (Rentenbegehren; Schmerzensgeld,
Abschiebung bei Heilung etc.)




Gibt es weitere Besonderheiten der Familie, die aus lhrer Sicht
den weiteren Therapieverlauf negativ beeinflussen kdnnten?
(z.B. radikale Glaubensrichtung, DidtmaRnahmen, etc.)

—|> Wenn ja, bitte hier weiter erlautern:

Eltern
Ja Nein
Hat mind. ein Elternteil / Sorgeberechtigter eine abgeschlossene
Berufsausbildung?
Hat mind. ein Elternteil/ Sorgeberechtigter einen Hochschulabschluss
(Universitat/ Fachhochschule)?
Ist mind. ein Elternteil / Sorgeberechtigter arbeitssuchend? (Elternzeit,
Hausfrau etc. zahlt hier nicht)
Ist mind. ein Elternteil / Sorgeberechtigter voll berufstatig?
Ist mind. ein Elternteil / Sorgeberechtigter friihberentet?
Eltern (Fortsetzung) Ja Vermutet | Nein

Leidet mind. ein Elternteil / Sorgeberechtigter an einer
psychischen Erkrankung oder Stérung? (z.B. Depression,
Angststorung, Personlichkeitsstérung)

Ist ein Elternteil drogen- oder alkoholabhadngig oder hat eine
andere Sucht (Spielsucht)?

Leidet mind. ein Elternteil / Sorgeberechtigter an einer
schwerwiegenden korperlichen Erkrankung (z.B. Krebs)?

Gilt mind. ein Elternteil/ Sorgeberechtigter als kriminell?

Ist ein Elternteil verstorben?




Geschwister

Ja

Vermutet

Nein

Gilt mind. ein Geschwister als kriminell?

Leidet mind. ein Geschwister an einer schwerwiegenden
korperlichen Erkrankung (z.B. Krebs)?

Leidet mind. ein Geschwister an einer psychischen Erkrankung
oder Stoérung? (z.B. Depression, Angststorung,
Personlichkeitsstorung)

Ist mind. ein Geschwister drogen- oder alkoholabhangig oder hat
eine andere Sucht (Spielsucht)?

Geschwister (Fortsetzung)

Ja

Nein

Ist ein Geschwister verstorben?




Messzeitpunkte 3-Monats Follow-Up und 6-Monats Follow-Up

Fiir die Untersuchung der Therapiezufriedenheit und der Therapieadharenz lagen keine fiir
diese Studie passenden validierten Skalen vor. Daher wurden vom Evaluationsteam Items
formuliert bzw. auf andere etablierte Formulierungen zurilickgegriffen. Die Frage 2 zu
Therapiezufriedenheit stammt aus dem Deutschen Schmerzfragebogen fiir Kinder und
Jugendlichen (Schroeder et al. 2010); die weiteren Items wurden neu formuliert. Die
Formulierungen in der Online-Befragung waren wie folgt:

Therapiezufriedenheit
1. Manchmal verandert man seine Meinung zu bestimmten Dingen, wenn einige Zeit vergangen
ist. Deshalb mochten wir gerne erfahren, wie Du Deinen Aufenthalt bei uns im Riickblick
bewertest.

Die stationare Therapie hat mir geholfen:

trifft nicht zu (1)
trifft eher nicht zu (2)
teils-teils (3)

trifft eher zu (4)

trifft zu (5)

O O O 0 O°

2. Wie zufrieden bist Du mit deiner Schmerztherapie? Berlicksichtige bitte dabei neben der
Schmerzlinderung auch andere Symptome, mogliche Nebenwirkungen, wie Du dich emotional
und korperlich fihlst und wie Dein Leben in der Familie und in der Schule funktioniert.

NRS (0-10): Gberhaupt nicht zufrieden — sehr zufrieden

Therapieadharenz
Wahrend Deines Aufenthaltes auf der Schmerzstation haben dir die Therapeuten Tipps
gegeben, wie Du in Deinem Alltag mit den Schmerzen umgehen kannst (z.B. regelmalig zur
Schule gehen, Ablenkungsstrategien anwenden, Sport treiben). Manche dieser Sachen
funktionieren vielleicht besser und andere nicht so gut. Nun versuche bitte einzuschatzen, wie
gut du diese Tipps bisher insgesamt umsetzen konntest.

1. Die Tipps aus der stationdren Therapie konnte ich bisher umsetzen.

NRS (0-10): trifft Gberhaupt nicht zu — trifft sehr zu

2. Eswar leicht fir mich, die Tipps aus der stationdren Therapie umzusetzen.

NRS (0-10): trifft Gberhaupt nicht zu — trifft sehr zu
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Messzeitpunkt 12-Monats Follow-Up

Fiir die Untersuchung der pandemiespezifischen Aspekte waren aufgrund der Aktualitdt der
Ereignisse keine validierten Messinstrumente verfligbar. Daher musste auf nicht validierte
Items zuriickgegriffen werden, bzw. diese entwickelt werden. Die Fragen wurden im Online-
Fragebogen dargestellt (entsprechend anderes Layout).

Pandemiespezifische Aspekte

Im Folgenden stellen wir Dir ein paar Fragen zur Corona-Zeit und wie du damit umgegangen bist.

Mit der Corona-Zeit ist die Zeit gemeint, die Du nur mit Deinen engsten Familienangehorigen zu Hause
verbracht hast und gar nicht zur Schule gehen konntest, um eine Ansteckung mit dem Corona-Virus zu

vermeiden.

Familidre Interaktion wédhrend der Pandemie

1. WIE HAST DU DIE ZEIT MIT DEINEN ELTERN / DEINER FAMILIE WAHREND DER CORONA-ZEIT
EMPFUNDEN?
Bitte denke nochmal daran, dass wir mit der Corona-Zeit die Zeit meinen, die du nur mit deinen
engsten Familienangehoérigen zu Hause verbracht hast und gar nicht zur Schule gehen
konntest, um eine Ansteckung mit dem Corona-virus zu vermeiden.

1. | angespannt nie selten manchmal oft immer
2. | harmonisch nie selten manchmal oft immer
3. | hektisch nie selten manchmal oft immer
4. | entspannt nie selten manchmal oft immer

2. HAT SICH DIE BEZIEHUNG ZWISCHEN DIR UND DEINEN ELTERN / DEINER FAMILIE IN DER
CORONA-ZEIT GEANDERT?

O ja, sie hat sich sehr verschlechtert
O ja, sie hat sich etwas verschlechtert
O nein, nichts hat sich verandert

O ja, sie hat sich etwas verbessert

O ja, sie hat sich sehr verbessert
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3. HAT SICH DIE BEZIEHUNG ZWISCHEN DIR UND DEINEN FREUNDEN IN DER CORONA-ZEIT
GEANDERT?

O ja, sie hat sich sehr verschlechtert
O ja, sie hat sich etwas verschlechtert
O nein, nichts hat sich verandert

O ja, sie hat sich etwas verbessert

O ja, sie hat sich sehr verbessert

Emotionale Belastung wdéhrend der Pandemie

4. WENN DU AN DIE CORONA-ZEIT DENKST, WIE OFT

1. | hast Du Dich miide und erschopft gefiihlt? nie selten manchmal oft immer
2. | bist Du voller Energie gewesen? nie selten manchmal oft | immer
3. | hast Du Dich gestresst gefiihlt? nie selten manchmal oft immer
4. | hast Du Dich wohl gefiihlt? nie selten manchmal oft | immer
5. | hast Du Dich gliicklich gefiihlt? nie selten manchmal oft | immer
6. | warst Du dngstlich? nie selten manchmal oft immer
7. | hast Du Dich entspannt gefiihit? nie selten manchmal oft immer
8. | warst Du unruhig oder zappelig? nie selten manchmal oft | immer
9. | hast Du Dich alleine gefiihlt? nie selten manchmal oft | immer
10. | warst Du gereizt oder leicht reizbar? nie selten manchmal oft immer

Zufriedenheit wihrend der Pandemie

5. WIE ZUFRIEDEN WARST DU WAHREND DER CORONA-ZEIT MIT DEN
NACHFOLGENDEN PUNKTEN?

1. | Leben insgesamt sehr eher teils / teils eher sehr
unzufrieden unzufrieden zufrieden zufrieden
2. | familidre Situation unzZ]fri;;den unzs;lrierden teils / teils zu}er?::;en zu;;:t;en
3. | Freundeskreis unzZ;r’;gden unzufiif;z;n teils / teils z U]f::lgen z Ufs ;: ‘g en
4. | schulische Situation unzzjiri;;den unzS)C]rierden teils / teils zu]fr?:t;en zu]fri:gen
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- . . sehr eher : . eher sehr
5. | gesundheitliche Situation unzufrieden unzufrieden teils / teils zufrieden zufrieden
Unterstiitzung bei sehr eher ) ) eher sehr
6. . ) teils / teils . :
Problemen unzufrieden unzufrieden zufrieden zufrieden

Corona-bezogene Sorgen

6. WAS HAT BZW. MACHT DIR SORGEN ODER PROBLEME IN DER ZEIT DER CORONA-ZEIT?

1. Schulnoten nie selten manchmal oft immer
2. | Stress mit meinen Eltern nie selten manchmal oft immer
Stress mit meinen Geschwistern (wenn Du . )

3. . . Y nie selten manchmal oft immer

keine Geschwister hast, kreuze ,,nie” an)
4. | Stress mit meinen Freunden nie selten manchmal oft immer
5. Liebeskummer / Beziehungsstress nie selten manchmal oft immer
6. | Angst nie selten manchmal oft | immer
7. | Geldsorgen nie selten manchmal oft | immer
8. Gewalt nie selten manchmal oft immer
9. | Mobbing nie selten manchmal oft | immer
10. | Langeweile nie selten manchmal oft immer
Meine Gesundheit oder die von Menschen, . )
11. ) Ny nie selten manchmal oft immer
die mir viel bedeuten
12. | anderes, ndmlich nie selten manchmal oft immer

7. HATTEST DU JEMANDEN, MIT DEM DU SORGEN UND NOTE BESPRECHEN KONNTEST?

Oja
O nein
0 Ich hatte keine Sorgen und Note.

8. WENN JA, MIT WEM HAST DU DEINE SORGEN UND NOTE BESPROCHEN?

o Mutter

o Vater

0 Geschwister

O Freund / Freundin
o Verwandte

O Lehrer

0 anderen, namlich
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Messzeitpunkt Langzeit Follow-Up

Pandemiespezifische Aspekte

Emotionale Belastung wdhrend der Pandemie

1. BIST DU SELBER AN CORONA ERKRANKT??
Oja
O nein
2. WENN JA, HATTEST DU SPATFOLGEN NACH DEINER CORONA-ERKRANKUNG? MIT

SPATFOLGEN MEINEN WIR SOLCHE ANZEICHEN DEINES KORPERS, DIE DU AUCH NOCH
SPUREN KONNTEST, ALS DU SCHON WIEDER GESUND WARST!

O Schwierigkeiten beim Atmen

0 Schwierigkeiten beim Schmecken
O Schwierigkeiten beim Riechen

O Erschopfung

O Husten

0 mehr Schmerzen

O Sonstiges

0 Ich hatte keine Spatfolgen

3. ISTJEMAND AUS DEINER FAMILIE ODER DEINEM ENGEN FREUNDESKREIS AN CORONA
ERKRANKT?!

Oja
O nein

4. WENN JA, MUSSTE DIESE PERSON ODER EINE DIESER PERSONEN IM KRANKENHAUS
BEHANDELT WERDEN?*

Oja
O nein

5. WENN JA, MUSSTE DIESE PERSON ODER EINE DIESER PERSONEN AUF DER
INTENSIVSTATION BEHANDELT WERDEN?*

Oja
O nein

6. IST DIESE PERSON ODER EINE DIESER PERSONEN AN DER CORONA-ERKRANKUNG
VERSTORBEN??!
Oja
O nein



SIND WEGEN DER CORONA-PANDEMIE BESTIMMTE BEHANDLUNGEN FUR DEINE
SCHMERZEN (Z.B. BEI EINEM PSYCHOTHERAPEUTEN ODER ARZT) AUSGEFALLEN ODER
MUSSTEN VERSCHOBEN WERDEN?"

Oja
O nein

WENN JA, WELCHE BEHANDLUNGEN SIND AUSGEFALLEN ODER WURDEN
VERSCHOBEN? HIER KANNST DU AUCH MEHRERE AUSWAHLEN

0 Besuch beim Psychotherapeuten
0 Besuch beim Kinderarzt

0 Besuch beim Hausarzt

0 Besuch beim Orthopéaden

o Besuch beim (Kinder-)Neurologen
0 Besuch bei einem anderen Arzt

0 Besuch beim Heilpraktiker

0O Besuch beim Ergotherapeuten

0 Besuch beim Physiotherapeuten
O andere

KONNTEST DU ZEITWEISE GAR NICHT AM SCHUL-PRASENZUNTERRICHT TEILNEHMEN,
WENN DIESER FUR DICH STATTGEFUNDEN HATTE (Z.B. DURCH EIGENE
QUARANTANE/ISOLATION, KRANKHEITSSYMPTOME)? BITTE BEACHTE, DASS HIER
NICHT HOME-SCHOOLING GEMEINT IST.?!

Oja

O nein

Seit Beginn dieses Jahres, an wie vielen Tagen pro Woche warst du durchschnittlich
fiir Prasenzunterricht in der Schule?

0 Anzahl der Schultage:

10. INWIEFERN SIND FUR DICH UND DEINE FAMILIE DURCH DIE CORONA-PANDEMIE

FINANZIELLE SCHWIERIGKEITEN ENTSTANDEN (Z.B. DURCH ARBEITSLOSIGKEIT,
KURZARBEIT)? 0 BEDEUTET, DASS ES IN DEINER FAMILIE GAR KEINE SCHWIEIRGKEITEN
GAB UND 10 BEDEUTET, DASS ES SEHR GRORE SCHWIRIGKEITEN GAB.?

Uberhaupt keine Sehr grolRe

Q eeee ] 0000 D eeee 30000 Joecee G oooo G oeoee 70000 §oeeee Qoesee 10
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11. INWIEFERN GAB ES IN DEINER FAMILIE DURCH DIE CORONA-PANDEMIE
SCHWIERIGKEITEN BEI DER BETREUUNG VON DIR UND DEINEN GESCHWISTERN (Z.B.
BEIM HOME-SCHOOLING, FREIZEITGESTALTUNG)? O BEDEUTET, DASS ES IN DEINER
FAMILIE GAR KEINE SCHWIEIRGKEITEN GAB UND 10 BEDEUTET, DASS ES SEHR GRORBE

SCHWIRIGKEITEN GAB.?

Uberhaupt keine

Q eeee ] 00ee D eeee 30000 [Joecee G oooeo G oeoee 70000 §oeeee Qoesee 10

Yntegrierung in den Gesamt-Belastungsscore mit 1 Punkt pro ,Ja“; ZIntegrierung in den Gesamt-

Belastungsscore mit 1 Punkt, wenn Angabe >3

Familidre Interaktion wédhrend der Pandemie

12. WIE HAST DU DIE ZEIT MIT DEINEN ELTERN / DEINER FAMILIE WAHREND DER

CORONA-ZEIT EMPFUNDEN?

Sehr grolRe

1. | angespannt nie selten manchmal oft immer
2. | harmonisch nie selten manchmal oft | immer
3. | hektisch nie selten manchmal oft | immer
4. | entspannt nie selten manchmal oft immer

Variablen der Prozessevaluation

Dokumentation fiir jeden Patient:innenkontakt in Excel-Tabelle:

e C(Code

e Kontaktart (Personlicher Kontakt, Telefon, E-Mail, Hausbesuch, Sonstiges)

e Datum des Kontaktes
e Dauer des Kontaktes in Minuten

e Inhalt des Kontaktes (klassifiziert nach Leistungsschlisseln N1-N15; bzw. nicht erreicht

ggf. bei Telefonanrufen)

e Gefahrende Kilometer bei Hausbesuchen

e Fahrzeit in Minuten bei Hausbesuchen
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Anhang 2. Ergidnzende Ergebnisse

6.6.Einfluss der Corona-Pandemie

Zum 12-Monats Follow-Up wurde untersucht, ob sich die Studiengruppen hinsichtlich
verschiedener pandemie-bezogener Parameter unterschieden. Hier zeigt sich, dass
Patient:innen in der SMN-Schmerz-Gruppe zum 12-Monats Follow-Up eine positivere
familidre Interaktion berichteten (moderater Effekt), eine héhere soziale Unterstiitzung durch
Eltern und Freunde (moderate Effekte) erlebten sowie eine héhere Zufriedenheit mit den
unterschiedlichen Lebensbereichen berichten als Patient:innen in der TAU-Bedingung.
Gleichzeitig berichteten Patient:innen in der SMN-Schmerz-Gruppe deutlich weniger Sorgen
sowie eine geringere pandemie-bezogene Belastung insgesamt (groRe Effekte).

Hinsichtlich des Einflusses der Corona-Pandemie auf das Therapie-Outcome zum Langzeit
Follow-Up zeigte sich fiir den Gesamtscore der pandemie-bezogenen Belastung ein groRRer
signifikanter Effekt (OR =2,92;95% Cl: 2,20—3,78; p < 0,001). Mit einem Anstieg der Belastung
um eine Standardabweichung verdreifacht sich Gber beide Studiengruppen hinweg das Risiko,
zum Langzeit Follow-Up an chronischen Schmerzen zu leiden. Da dieser Gesamtscore nur fir
diesen Messzeitpunkt bestimmt werden konnte, kann keine Aussage Uber den Einfluss dieses
Parameters zu den anderen Messzeitpunkten getroffen werden. Der Interaktionseffekt
,Studiengruppe x pandemie-bezogene Belastung” zeigte keine Signifikanz (OR = 1; 95% ClI:
0,64 — 1,58; p = 0,996). Dies deutet darauf hin, dass der Einfluss der pandemie-bezogenen
Belastung auf das Therapie-Outcome ,Vorhandensein chronischer Schmerzen” zum Langzeit
Follow-Up nicht durch die Studiengruppe moderiert wird.

Tabelle 15 zeigt die Auspragung der pandemie-bezogenen Parameter zum Langzeit Follow-Up.

Tabelle 15. Deskriptive Kennzahlen der pandemie-bezogenen Parameter fiir beide
Studiengruppen zum Langzeit Follow-Up

Variable Gesamt SMN-Schmerz TAU adi D
M (SD) M (SD) M (SD) P P acj.
Familiare 3,48(0,74)  3,70(0,56)  3,29(0,83) <0,001  <0,001 0,57

Interaktion®

Beziehung zu 2,97
Eltern? 3,12 (0,60) 3,29 (0,59) (0,57) <0,001 <0,001 0,54
Bezieh

ezlehtng zu 3,03(0,71)  3,18(0,66) 2,89 (0,72) 0,007 0,007 0,41
Freunden?
Belastungsscore 29,3 -
insgesamt® 25,2 (8,17) 20,6 (5,37) (80s) 0001 <0001 126
Pandemie- 19.9
bezogene 22,2 (5,59) 24,8 (4,55) ! <0,001 <0,001 0,97

. . (5,45)

Zufriedenheit?
Pandemie- 26,2 -
bezogene Sorgen 22,3 (8,79) 17,9 (5,33) (040 <0001 <0001 1,05




2 erhoben zum 12-Monats Follow-Up; ® erhoben zum Langzeit-Follow-Up; D=Cohens D
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VORWORT

Im Innovationsfonds Projekt ,Schmerznetz - Kinderschmerztherapie vernetzt: Sozialmedizinische
Nachsorge fiir schwer chronifizierte padiatrische Schmerzpatienten” (Forderkennzeichen: 01NVF17040)
wurde eine Sozialmedizinische Nachsorge fiir Patient:innen mit chronischen Schmerzen nach einem
stationaren Aufenthalt entwickelt, implementiert und auf ihre Wirksamkeit Gberprift. Die Umsetzung dieser
neuen Versorgungsform wird in diesem Manual beschrieben.

Dieses Manual richtet sich an Leistungserbringer sozialmedizinischer NachsorgemalRnahmen (v.a. Case
Manger:innen und Kinderkrankenpfleger:innen sowie Arzt:innen und Psycholog:innen), die Patient:innen mit
chronischen Schmerzen nach einer stationdren interdisziplindren multimodalen Schmerztherapie (IMST)
begleiten. Daher setzt dieses Manual Vorwissen und Vorerfahrungen bezlglich der Grundsadtze der
Sozialmedizinischen Nachsorge (SMN) als bekannt voraus. Die Grundlagen der SMN sind beispielsweise im
,Praxishandbuch Padiatrische Nachsorge - Modell Bunter Kreis“ zusammengefasst (Baur und Podeswik 2007;
www.bv-bunter-kreis.de). In diesem ergdanzenden Manual zur Anwendung der SMN bei Patient:innen mit
chronischen  Schmerzen (SMN-Schmerz) werden nur die Besonderheiten beziglich dieser
Patient:innengruppe dargestellt.

Die Patient:innengruppe umfasst Kinder und Jugendliche mit chronischen Schmerzen als eine eigenstidndige
Erkrankung, d.h. es liegt kein Organschaden / Gewebeschaden vor bzw. dieser erklart nicht das AusmaR der
Schmerzen bzw. der Beeintrachtigung durch die Schmerzen. In der Bevolkerung betreffen chronische
Schmerzen sehr viele Kinder und Jugendliche (z.B. Spannungskopfschmerzen, funktionelle Bauchschmerzen).
In diesem Manual geht es ausschlieBlich um die Kinder und Jugendlichen, die aufgrund ihrer Schmerzen
schwerst beeintrachtigt sind, beispielsweise in ihrem Schulbesuch, aber auch in ihrem emotionalen Erleben,
und die deswegen eine IMST erhalten.

In Kapitel 1 werden zunachst die wichtigsten Aspekte chronischer Schmerzen als eine eigenstandige
Erkrankung prasentiert. Neben einer Definition und der Epidemiologie im Kindes- und Jugendalter liegt der
Fokus vor allem auf der Darstellung eines bio-psycho-sozialen Erklarungsmodells. Zudem wird die
Klassifikation dieser Schmerzerkrankungen in der ICD-10 erldutert und ein Modell prasentiert, welches die
Entstehung und Aufrechterhaltung chronischer Schmerzen erklart (Teufelskreismodell).

AnschlieBend werden in Kapitel 2 verschiedene Therapiemdglichkeiten im deutschen Gesundheitssystem
aufgezeigt. Fir schwerst beeintrachtigte Schmerzpatient:innen ist die IMST die Therapie der Wahl. Diese wird
speziell fur Kinder und Jugendliche nur in wenigen Zentren in Deutschland angeboten. Da die IMST der SMN-
Schmerz vorausgeht, werden die Struktur sowie die einzelnen Behandlungsmodule der IMST in Kapitel 3 kurz
dargestellt.

Die Besonderheiten der SMN-Schmerz, wie sie in dem Projekt durchgefiihrt wurde, werden in Kapitel 4
detailliert beschrieben. Die Ziele der SMN-Schmerz sowie eine hilfreiche Haltung gegeniiber den
Patient:innen und Familien werden skizziert. Auch die Durchfiihrung mit ihren spezifischen Phasen wird
dargestellt. Weiterhin adressiert dieses Kapitel die Besonderheiten beim Einbezug des sozialen Umfeldes
sowie besondere Schwierigkeiten und Krisensituationen in der SMN-Schmerz, die die Familien an ihre
Grenzen bringen und das SMN-Schmerz-Team extrem fordern kénnen.

Kapitel 5 erldutert schlieRlich noch die Zugangsvoraussetzungen, wie sie im Rahmen des Projektes definiert
wurden, und stellt beispielhaft die Anwendung des Verordnungsbogens vor.



Im Rahmen des Projektes ,,Schmerz-Netz“, konnte die SMN-Schmerz als eine erganzende Nachsorge zur IMST
entwickelt, implementiert und evaluiert werden. Die Ergebnisse sind beeindruckend. Die Wirksamkeit der
Schmerzbehandlung wurde durch SMIN-Schmerz drastisch verbessert, wie Kapitel 6 ausfiihrt.

AbschlieBend mdchten wir explizit darauf hinweisen, dass die in diesem Manual vorgestellte SMN-
Schmerz, die im Rahmen des Projektes evaluiert wurde, sich am § 43 Abs. 2 SGB V orientiert, jedoch in
einigen Punkten davon abweicht. Daher ist die hier beschriebenen SMN-Schmerz zum Zeitpunkt der
Publikation (Stand: Februar 2022) noch nicht Teil der Regelversorgung ist.

Fir die gute Zusammenarbeit wahrend des , Schmerz-Netz“ Projektes moéchten wir uns ganz herzlichen
bedanken bei Katrin Stadermann, Carina Wicke und Verena Holzhauser. Unser besonderer Dank gilt zudem
Marie-Louise Meyer, die uns bei der Projektplanung und Durchfiihrung mit ihrer langjahrigen Expertise in der
Sozialmedizinischen Nachsorge beraten hat.



1. CHRONISCHER SCHMERZEN BEI KINDERN UND JUGENDLICHEN

1.1 DEFINITION CHRONISCHER SCHMERZ

Die Internationale Gesellschaft zum Studium des Schmerzes (IASP) beschreibt Schmerz als ,ein
unangenehmes Sinnes- und Gefihlserlebnis, das mit aktueller oder potenzieller Gewebeschadigung
verknipft ist oder mit den Begriffen einer solchen Schadigung beschrieben wird”“ (Merskey und Bogduk 1994,
S. 210). Diese Schmerzdefinition beinhaltet somit zum einen die sensorische Schmerzwahrnehmung
(Nozizeption), beschreibt aber auch den Einfluss emotionaler Verarbeitungsprozesse. Zudem macht die
Definition deutlich, dass Schmerz auch dann entstehen kann, wenn keine Gewebeschadigung vorliegt.

Beim Akutschmerz ist in der Regel eine Gewebeschadigung nachweisbar, jedoch modifizieren auch hier
psychosoziale Faktoren, wie z.B. Aufmerksamkeit oder die Reaktion des sozialen Umfeldes, die
Schmerzwahrnehmung. Beim Verlauf akuter Schmerzen, z.B. nach einer Operation, und beim Ubergang von
akuten zu chronischen Schmerzen wird der Einfluss psychischer und sozialer Faktoren zunehmend relevanter.

Die gangige Abgrenzung chronischer von akuten Schmerzen basiert auf einem Zeitkriterium. Schmerz, der
Uber einen Zeitraum von drei Monaten wiederkehrend oder dauerhaft auftritt, gilt als chronisch (Treede et
al. 2015). Chronische Schmerzen kénnen Symptom einer zugrundeliegenden Erkrankung sein, wie z.B. bei
juveniler idiopathischer Arthritis (JIA), chronisch entziindlicher Darmerkrankung oder Pseudotumor cerebri;
sie kdnnen aber auch eine eigenstandige Erkrankung darstellen. Bei einer anhaltenden somatoformen
Schmerzstorung (ICD-10 F45.40) bzw. einer chronischen Schmerzstérung mit somatischen und psychischen
Faktoren (deutsche Fassung des ICD-10: F45.41) sind vor allem psychische und soziale Faktoren fiir die
Entstehung und/oder Aufrechterhaltung chronischer Schmerz ausschlaggebend (s. 1.4), obwohl der Schmerz
bei diesen Erkrankungen eine biologische Grundlage hat: die zentrale oder periphere neuronale
Schmerzsensibilisierung Der Schmerz ist also nicht ,eingebildet” oder ,vorgetauscht”; er wird von den
Patient:innen real empfunden, auch wenn keine Organschaden vorliegt, sondern ,,nur” eine Fehlfunktion des
Nervensystems.

1.2 EPIDEMIOLOGIE

Eine deutsche Studie aus dem Jahr 2017 berichtet eine Pravalenzrate chronischer Schmerzen von 33% bei
Kindern und Jugendlichen?! zwischen 10 und 18 Jahren (Wager et al. 2020). Diese Werte sind vergleichbar mit
internationalen Studien (King et al. 2011). Diese Studie bietet auch den besten Anhalt fiir die Prédvalenz
klinisch relevanter chronischer Schmerzen (Konning et al. 2021a): wahrend etwas mehr als 30% der Kinder
zwischen 10 und 18 Jahren chronische Schmerzen im weiteren Sinne berichten, d.h. mindestens
wochentliche Schmerzen (ber einen Zeitraum von mindestens drei Monaten, erleben 8% gravierende
chronische Schmerzen, die mit einer signifikanten Beeintrachtigung im Alltag einhergehen. Auf die
Gesamtbevolkerung im Alter von 10-18 Jahren hochgerechnet sind das mehr als 500.000 Kinder und
Jugendliche in Deutschland. Die Pravalenz chronischer Schmerzen hat in den letzten Jahrzehnten
zugenommen und ein weiterer Anstieg ist zu erwarten (Anttila et al. 2006; Bandell-Hoekstra et al. 2001;
Hakala et al. 2002; Krause et al. 2019; Luntamo et al. 2012; Santalahti et al. 2005). So beschreiben
beispielsweise Luntamo und Kolleg:innen im Zeitraum von 1989 bis 2005 einen signifikanten Anstieg
chronischer Schmerzen bei 8-Jdhrigen um das 1,5 bis 2,5-fache je nach Schmerzort (Luntamo et al. 2012).

1 1m Folgenden sind mit dem Begriff , Kinder” sowohl Kinder als auch Jugendliche gemeint.



Besonders stark scheinen Kopfschmerzen zuzunehmen. Anttila und Kolleg:innen konnten in dem Zeitraum
von 1974 bis 2002 eine sehr deutliche Zunahme der Migranepravalenz bei 7-Jahrigen beobachten: die
Pravalenz der Migrdane ohne Aura stieg um das 6-fache, die der Migrane mit Aura sogar um das 8-fache
(Anttila et al. 2006). Im Rahmen des bundesdeutschen Gesundheitsmonitoring der Abteilung 2 des Robert
Koch-Institut (RKI) erhobene Daten belegen auch fiir Deutschland die ansteigende Pravalenz chronischer
Schmerzen (Krause et al. 2019). Chronische Schmerzen in der Kindheit erhéhen das Risiko fiir chronische
Schmerzen im Erwachsenenalter (Brown et al. 2021b). Dies gilt sowohl fiir Schmerz der gleichen als auch
unterschiedlicher Lokalisationen.

Kopfschmerz ist der haufigste chronische Schmerz bei Kindern, gefolgt von Bauchschmerzen und
muskuloskelettalen Schmerzen (King et al. 2011). Oft berichten Kinder chronische Schmerzen an mehreren
Lokalisationen zeitgleich (King et al. 2011). Die Pravalenz chronischer Schmerzen steigt mit zunehmendem
Alter (King et al. 2011), obwohl die Sensitivitat fiir akute Schmerzreize bei jingeren Kindern (6-8 Jahre) hoher
ist im Vergleich zu alteren Kindern (9-12 Jahre) (Blankenburg et al. 2010). Madchen haben haufiger
chronische Schmerzen als Jungen (King et al. 2011). Ebenso sind Madchen empfindlicher fiir spezielle
Akutschmerzreize als Jungen (v.a. fir Hitzereize) (Blankenburg et al. 2010).

Die Inanspruchnahme des Gesundheitssystems aufgrund chronischer Schmerzen ist betrdchtlich und somit
auch 6konomisch hochst relevant. Eine Studie in amerikanischen Kinderkliniken zeigt tiber einen Zeitraum
von sechs Jahren eine Zunahme von Patient:innen mit chronischen Schmerzen von etwa 800% (Coffelt et al.
2013). In Deutschland suchen bis zu 54% aller Kinder mit wiederkehrenden Schmerzen aufgrund ihrer
Schmerzen einen Arzt auf; bei jlingeren Kindern ist der Anteil der Arztbesuche tendenziell héher (Ellert et al.
2007). Zudem nehmen mehr als die Halfte aller Kinder mit chronischen Schmerzen regelmaRig
Schmerzmedikamente ein (Ellert et al. 2007; Kénning et al. 2021b). Bei schwerwiegenden chronischen
Schmerzen liegt der Anteil bei Gber 80%. Zur Behandlung von chronischen Schmerzen ist die Einnahme von
Schmerzmedikamenten jedoch haufig medizinisch nicht indiziert.

1.3 BIO-PSYCHO-SOZIALES ERKLARUNGSMODELL

Schmerzwahrnehmung ist ein subjektiver, individuell unterschiedlicher Prozess, an dem verschiedene
Gehirnareale beteiligt sind; dies sind neben somatosensorischen Arealen beispielsweise auch Strukturen zur
Verarbeitung von Emotionen, wie das limbische System. Daher beeinflussen sowohl biologische als
psychologische Prozesse das Schmerzerleben. Das soziale Umfeld hat einen starken Einfluss auf
psychologische Prozesse und somit auf das Schmerzerleben. Dieses Verstandnis von Schmerz wird in einem
bio-psycho-sozialen Erklarungsmodell zusammengefiihrt.

1.3.1 Biologische Aspekte bei Schmerzen

Bei einer Gewebeschadigung werden reizspezifische (z.B. Hitze) und -unspezifische (polymodale)
Schmerzrezeptoren, sogenannte Nozizeptoren, erregt. Die Erregung wird Uber A-delta- und C-Fasern
weitergeleitet, im Riickenmark und Thalamus verschaltet und gelangt so in den somatosensorischen Kortex
sowie weitere Bereiche des GroRhirns. Dieser aufsteigenden Schmerzleitung und -verarbeitung steht als
Gegenspieler eine absteigende Schmerzhemmung gegentiber, die so stark ausgepragt sein kann, dass auch
sehr intensive Schmerzreize nicht als Schmerzen empfunden werden (Bsp.: Fakir). (Schafer 2015)

Dem Akutschmerz liegt meistens eine Gewebeschadigung zugrunde. Zudem gibt es eine Vielzahl chronischer
Erkrankungen, deren Pathophysiologie dauerhaft oder wiederkehrend nozizeptive Reize verursacht, wie
beispielsweise chronisch entziindliche Erkrankungen (z.B. Colitis ulcerosa, Morbus Crohn, juvenile



idiopathische Arthritis (JIA)) oder Gewebeschdden im Rahmen genetischer (z.B. Epidermolysis bullosa,
Osteogenesis imperfecta), degenerativer (z.B. Arthrose) oder onkologischer Erkrankungen. Bei diesen
chronischen Erkrankungen veradndern sich die nozizeptiven Reize parallel zur Krankheitsaktivitat, d.h. bei
hoher Krankheitsaktivitat (viel Organschaden) sind die Schmerzreize starker, bei geringer Krankheitsaktivitat
(wenig Organschaden) sind sie schwacher. Dadurch wird Schmerz zu einem Aktivitaitsmarker der
Grunderkrankung. Bei diesen chronischen Grunderkrankungen berichten jedoch Patient:innen teilweise auch
dann Schmerzen, wenn keine vermehrte Krankheitsaktivitat vorliegt. Dies ist ein Hinweis auf eine chronische
Schmerzstorung, d.h. neben der Grunderkrankung hat sich eine eigenstdndige Schmerzerkrankung
entwickelt, die unabhangig von nozizeptiven Reizen Schmerzen verursacht. Von der IASP wird dieser Schmerz
als ,,noziplastisch” bezeichnet (Fitzcharles et al. 2021; International Association for the Study of Pain 2017).

Es ist hervorzuheben, dass Kinder mit definierten chronischen Erkrankungen eine Minderheit der
Schmerzpatienten darstellen. Zumeist haben Kinder mit chronischen Schmerzen keine relevante
Gewebeschaddigung an der schmerzhaften Stelle (Alp et al. 2010; Spee et al. 2013; Stgrdal et al. 2001). Doch
auch dieser sogenannte funktionelle Schmerz hat eine biologische Komponente: die Kinder weisen in der
Regel neurobiologische Veranderungen auf, z.B. eine zentrale und/oder periphere Sensibilisierung (Walker
et al. 2012; Woolf 2011). Diese Sensibilisierung fihrt zu einer erhéhten Sensitivitat fir schmerzhafte Reize
und/oder zu einer schmerzhaften Wahrnehmung von normalerweise nicht schmerzhaften Reizen. Bei
Kindern mit funktionellen gastrointestinalen Stérungen wurde zudem eine viszerale Schmerzsensibilisierung
beobachtet.

Dennoch finden sich auch bei funktionellen Schmerzen oft ,kleinere” Veranderungen der physiologischen
Strukturen und Prozesse (Lomax et al. 2010). Diese Veranderungen erklaren jedoch nicht das Ausmald der
Schmerzsymptome und sind nicht bei allen Kindern mit dem jeweiligen Schmerzsymptom vorhanden. Bei
Kindern mit funktionellen gastrointestinalen Stérungen finden sich beispielsweise - vermutlich bedingt durch
eine veranderte Funktionsfahigkeit des autonomen Nervensystems - haufiger Obstipation oder verringerte
Darmkontraktion (Devanarayana et al. 2012). Bei Kindern mit funktioneller Dyspepsie ist die Magenmotilitat
haufig reduziert. Kinder mit Reizdarmsyndrom oder funktionellen Bauchschmerzen haben haufiger
Lebensmittelallergien, Fruktose- oder Laktoseunvertraglichkeiten, veranderte intestinale Mikrobiome, eine
erhohte gastrointestinale Permeabilitat, subklinische Darmentziindungen oder geringe Verdanderungen der
ortlichen Darmimmunologie mit erhohtem Mastzellenanteil. Bis zu einem Drittel aller Patienten mit
Reizdarmsyndrom haben ihre Symptome nach einem akuten gastrointestinalen Infekt entwickelt. Daher wird
angenommen, dass entziindlich-immunologische Prozesse eine Rolle in der Entwicklung des postinfektiosen
Reizdarmsyndroms spielen.

Kinder mit Spannungskopfschmerzen haben haufig einen erhdéhten Muskeltonus in der Kopf- und
Nackengegend (Soee et al. 2013).

Uber die Beziehung zwischen Hypermobilitit und chronischen muskuloskelettalen Schmerzen im Kindesalter
existieren widerspriichliche Angaben: wahrend einige Studien starke Zusammenhadnge vor allem fir
Ubergewichtige Kinder aufzeigen (Tobias et al. 2013), konnten diese Ergebnisse in anderen Studien nicht
durchgéngig repliziert werden. Eine systematische Ubersichtsarbeit fand keinen Zusammenhang bei Kindern
mit européaischen Wurzeln, wohl aber bei afro-asiatischen Kindern (McCluskey et al. 2012). Im Rahmen
lumbaler Rickenschmerzen wird bei betroffenen Kindern haufiger eine geringgradige Spondylolyse und
Spondylolisthesis beobachtet als bei Kindern ohne Schmerzen (Faingold et al. 2004).

Unabhangig von schmerzortspezifischen kleineren physiologischen Verdnderungen ist eine periphere
und/oder zentrale neuronale Sensibilisierung die zu behandelnde Ursache der chronischen Schmerzstérung
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(Walker et al. 2012; Woolf 2011). Werden lediglich die kleinen physiologischen Auffalligkeiten, die nicht das
AusmalR der Schmerzen erklaren, behandelt, wird keine dauerhafte Schmerzreduktion erzielt.

1.3.2 Psychologische Aspekte bei Schmerzen

Die psychologische Dimension von Schmerzen umfasst Gefiihle (Emotionen), Gedanken (Kognitionen) sowie
daraus resultierendes Verhalten.

Akute Schmerzen bedingen unterschiedlich stark ausgepragte emotionale Reaktionen. Vor allem Angst hat
im Kontext akuter Schmerzen eine groRe Bedeutung. Die bei akuten Schmerzen ausgeldsten Angste und
Stressempfindungen kénnen zu einer verstarkten Schmerzwahrnehmung fiihren und eine Chronifizierung
der Schmerzen beglinstigen.

Bei Patienten mit chronischen Schmerzen treten neben Angstsymptomen vermehrt auch depressive
Symptome auf (Hoftun et al. 2012; Koenig et al. 2015). Depression und Angst tragen wesentlich zur
Aufrechterhaltung von Schmerzen bei. Beispielsweise begiinstigt Angst vor dem Auftreten von Schmerzen
Vermeidungsverhalten und Schonung. Schnell entsteht daraus ein Teufelskreis aus Angst, Schmerz und
funktionaler Beeintrachtigung (Asmundson et al. 2012). Zudem fiihren negative Emotionen zu einer erhéhten
Muskelanspannung und physiologischer Erregung, die wiederum auf biologischer Ebene zur Verstarkung und
Aufrechterhaltung der Schmerzen beitragen kann. Andererseits kdnnen chronische Schmerzen auch das
Auftreten depressiver Symptome und Angst begiinstigen, so dass eine bidirektionale Beeinflussung von
negativen Emotionen und Schmerz vorliegt.

Emotionen und kognitive Prozesse sind eng verbunden, d.h. die Bewertung einer Situation bedingt eine
emotionale Reaktion und diese wiederum beeinflusst die weitere Bewertung der Situation. Bei der
Bewertung einer Situation geht es vor allem um die Einschdtzung der eigenen Bewaltigungsmoglichkeiten
(engl. coping), d.h. die Einschatzung, ob eine Schmerzsituation kontrollierbar ist bzw., ob die Situation so
akzeptiert werden kann. Die Bewertung einer konkreten Situation wird beeinflusst durch
situationsibergreifende Grundiiberzeugungen, die sich lber die Lebensspanne entwickeln. Bei Kindern sind
diese Grundiberzeugungen sehr stark durch die der Eltern beeinflusst. Typische, wenig hilfreiche
Grundiberzeugungen von Patient:innen mit chronischen Schmerzen sind ,Schmerz ist ein Signal fur
Verletzung und Aktivitat sollte unbedingt vermieden werden” oder ,Schmerz kann nicht kontrolliert
werden”. Eine negative Situationsbewertung oder Grundiiberzeugung, beispielsweise stark ausgepragte
katastrophisierende Gedanken, verstarken den Fokus auf den Schmerz und bedingen eine &ngstliche
Reaktion. Katastrophisierende Gedanken sind daher mit erhdhter Schmerzintensitdt und emotionaler
Belastung assoziiert und beglinstigen eine Schmerzchronifizierung (Hermann et al. 2007).

Die Einschatzung einer Situation ist ausschlaggebend fiir die Bewaltigungsversuche (kognitiv oder
verhaltensbasiert), die unternommen werden. Eine kognitive Strategie, um negative Emotionen bei
chronischen Schmerzen zu verhindern, ist die Anpassung der eigenen Ziele, d.h. die Ziele so angepasst, dass
die aktuelle Situation akzeptiert werden kann (Walker et al. 2007). Weitere kognitive Strategien, um den
Umgang mit Schmerzen zu erleichtern, sind mentale Ablenkung und Selbstermutigung.

Verhaltensbasierte Bewaltigungsversuche werden in der Regel bei akuten Schmerzen erlernt. Eine wichtige
und hilfreiche Strategie bei Akutschmerz ist die Schonung. Dieses Schonverhalten wird oft intuitiv auch bei
chronischen Schmerzen angewendet und durch Eltern und Behandelnde (Arzt:innen, Pflegende,
Psycholog:innen) unterstitzt, weil auch sie intuitiv das fir Akutschmerz spezifische Verhalten als
angemessen empfinden. Kurzfristig kann Schonverhalten und die Vermeidung von Aktivitat bei chronischen
Schmerzen eine Verschlimmerung der Schmerzsymptome verhindern. Langfristig fihrt ein schonender
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Umgang bei chronischen Schmerzen jedoch zu zunehmender schmerzbezogener Beeintrachtigung,
vermehrten somatischen Symptomen und erhdhter Depressivitdt (Walker et al. 2007), so dass das Ziel einer
Schmerztherapie immer in der Aktivierung der Patient:innen und einem aktiven Umgang mit den chronischen
Schmerzen besteht.

Als weiterer verhaltensbasierter Bewaltigungsversuch gilt die Kommunikation der Schmerzen.
Kommunikation mit der Umwelt findet z.B. tiber verbale AuRerungen, Weinen oder den Gesichtsausdruck
statt. Basierend darauf schatzt das Umfeld die Schmerzen des Kindes ein und reagiert auf die Schmerzen.
Akute Schmerzen werden vom Umfeld meist sehr eindeutig erkannt und kénnen gut eingeschatzt werden,
da das Kind {iber mehrere Kanale (z.B. verbal und mimisch) die Schmerzen kommuniziert. Bei chronischen
Schmerzen lasst sich anhand des Gesichtsausdrucks in der Regel nicht erkennen, ob das Kind in dem Moment
Schmerzen spirt. Dies fiihrt leicht zu der Annahme, dass ein Kind keine Schmerzen habe. Viele Kinder mit
chronischen Schmerzen berichten von der Erfahrung, dass sie in ihrem Schmerzerleben nicht ernst
genommen wurden. Jedoch ist die fehlende mimische Auspragung des Schmerzes durch Habituation zu
erklaren, so dass auch bei starken Schmerzen der Gesichtsausdruck normal erscheint.

1.3.3 Soziale Aspekte bei Schmerzen

Eltern, Familie, Gleichaltrige und Lehrer:innen sind wesentliche Bezugspersonen von Kindern. Sie kdnnen das
Schmerzproblem des Kindes sowohl positiv als auch negativ beeinflussen. Aber nicht nur die Bezugspersonen
haben einen Einfluss auf den kindlichen Schmerz, sondern auch umgekehrt beeinflusst das Kind mit seinen
Eigenschaften und seinem Verhalten die soziale Umgebung.

1.3.3.1 Eltern

Wenn Eltern wahrnehmen, dass ihr Kind Schmerzen hat, 16st dies eine emotionale Reaktion aus. Wie Eltern
reagieren, ist vor allem dadurch gepragt, wie stark das Kind schmerzspezifisches Verhalten zeigt, welche
vorherigen (Schmerz)Erfahrungen die Eltern selbst gemacht haben, welche (schmerzbezogenen)
Grundiiberzeugungen sie besitzen und wie sie die Situation bewerten. Wird beispielsweise die Situation als
bedrohlich fiir das Kind eingeschatzt, flihrt dies zu eher dangstlichen Reaktionen der Eltern.

Haben Eltern eine Tendenz zu katastrophisierenden Gedanken, zeigen sie oft vermehrt fiirsorgliches
Verhalten und einen starken Fokus auf den Schmerz des Kindes (Goubert et al. 2012). Sie sind zudem weniger
gut in der Lage, ihr Kind mit chronischen Schmerzen in der aktiven Schmerzbewaltigung zu unterstitzen.
Zudem ist zu beobachten, dass Kinder von Eltern mit einer starken Tendenz zum Katastrophisieren haufiger
dngstliche Symptome aufweisen und starker in ihrer Funktionalitat beeintrachtigt sind. Moglicherweise wird
dies dadurch begiinstigt, dass Kinder die durch katastrophisierende Gedanken ausgelosten Angst- und
Stressreaktionen der Eltern wahrnehmen, diese als Warnsignal interpretieren (,,wenn meine Eltern besorgt
sind, dann ist es schlimm®) und entsprechend emotional und verhaltensbasiert reagieren.

Eltern kommt in der Schmerzbewaltigung eine ganz entscheidende Rolle zu, denn sie kénnen ihr Kind darin
unterstitzen, den Fokus von den Schmerzen wegzulenken. Hier sollte eine Balance zwischen Zuwendung und
Ernstnehmen des Kindes auf der einen Seite und Ablenkung auf der anderen Seite bestehen. Denn werden
die Schmerzen des Kindes einfach nur ignoriert oder bagatellisiert, beeintrachtigt dies das Wohlergehen des
Kindes und die Eltern-Kind-Beziehung.

In Deutschland leben etwa 10 Millionen Erwachsene mit chronischen Schmerzen. Aktuelle Studien belegen
eine deutliche familidre Haufung chronischer Schmerzen (Brown et al. 2021a; Hoftun et al. 2013), sodass
Kinder von Eltern mit chronischen Schmerzen ein erhéhtes Risiko flir chronische Schmerzen haben. Neben
einer genetischen Veranlagung, wie z.B. die Vulnerabilitdt fiir spezifische Schmerzerkrankungen (z.B.
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Migrane) oder eine genetisch modifizierte zentrale Sensibilisierung, spielen hierbei auch einige der oben
bereits erwahnten Aspekte (z.B. Emotionen, Grundiiberzeugungen und Verhalten) eine entscheidende Rolle.
Beispielsweise haben Kinder von Eltern mit chronischen Schmerzen haufiger katastrophisierende Gedanken.
Es ist anzunehmen, dass Eltern mit eigenen Schmerzerfahrungen eher zu einem (berprotektiven und
firsorglichen Verhalten neigen, wenn ihr Kind Schmerzen duert und dadurch katastrophisierende Gedanken
beim Kind beglnstigt werden. Beobachtungslernen ist ein weiterer Prozess, der die familidare Haufung von
Schmerzen mit erklart.

1.3.3.2 Freund:innen und Gleichaltrige

Kinder mit chronischen Schmerzen haben generell weniger Freund:innen als Kinder, die keine chronischen
Schmerzen haben (Forgeron et al. 2010). Sie sind zudem weniger in Aktivititen mit der gleichaltrigen
Bezugsgruppe (engl. Peers) involviert (Forgeron et al. 2010). Oft schenken Peers ihren chronisch
schmerzkranken Freunden vor allem in schmerzfreien Episoden Aufmerksamkeit, wohingegen sie ihre
Aufmerksamkeit reduzieren, wenn das Kind aktuell Schmerzen erfahrt. Lernpsychologisch, orientiert am
Konzept der operanten Konditionierung, sollte Schmerzfreiheit dadurch verstarkt werden. Jedoch berichten
schmerzkranke Kinder, dass sie sich bei diesem Verhalten von ihren Freund:innen missverstanden fiihlen, da
sie vor allem in Situationen, in denen sie Schmerzen haben, Anteilnahme und Zuwendung erwarten. Daher
kann durch ein solches Verhalten auch soziale Ausgrenzung und Einsamkeit von Kindern mit chronischen
Schmerzen und die Entwicklung von depressiven Symptomen beglinstigt werden. Einige Studien berichten
eine erhohte Viktimisierungsrate bei Kindern mit chronischen Schmerzen (Greco et al. 2007). Viktimisierung
durch Peers kann ausschlaggebend fiir die Entwicklung von Schmerzsymptomen sein; ebenso ist jedoch auch
denkbar, dass ein krankes Kind aufgrund seiner allgemeinen Vulnerabilitdt eher zum Opfer wird.

1.3.3.3 Schule

Viele Kinder mit chronischen Schmerzen nehmen nicht regelméaRig am Schulunterricht teil (Zernikow et al.
2012). Dies kann sich auf unterschiedlichen Ebenen negativ auswirken (Logan und Simons 2010). Bei vielen
Betroffenen fallt die schulische Leistungsfahigkeit ab, sie nehmen sich selbst als weniger leistungsfahig und
weniger akademisch kompetent wahr und werden zunehmend weniger den Anforderungen des Unterrichts
gerecht. Diese Auswirkungen gefdhrden die weitere schulische und berufliche Entwicklung des Kindes.

1.4 CHRONISCHER SCHMERZ IN DER INTERNATIONAL CLASSIFICATION OF DISEASES, 10. VERSION
(Kurz: ICD-10)

Ein schwerer und qudlender primarer chronischer Schmerz, der mit emotionaler Beeintrachtigung,
psychosozialen Problemen und funktionellen Einschrankungen einhergeht, wird in der deutschen ICD-10-
Version im Bereich der psychischen Storungen klassifiziert. Dabei wird die anhaltende somatoforme
Schmerzstorung (F45.40) von der Chronischen Schmerzstérung mit somatischen und psychischen Faktoren
(F45.41) unterschieden. Die Beschreibung der Diagnosen in der ICD-10 ist wie folgt:

F45.40 Anhaltende somatoforme Schmerzstérung

Die vorherrschende Beschwerde ist ein andauernder, schwerer und qualender Schmerz,
der durch einen physiologischen Prozess oder eine kérperliche Stérung nicht hinreichend
erklart werden kann. Er tritt in Verbindung mit emotionalen Konflikten oder
psychosozialen Belastungen auf, denen die Hauptrolle fiir Beginn, Schweregrad,
Exazerbation oder Aufrechterhaltung der Schmerzen zukommt. Die Folge ist meist eine
betrachtlich gesteigerte Inanspruchnahme medizinischer Leistungen.
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F45.41 Chronische Schmerzstorung mit somatischen und psychischen Faktoren

Im Vordergrund des klinischen Bildes stehen seit mindestens 6 Monaten bestehende
Schmerzen in einer oder mehreren anatomischen Regionen, die ihren Ausgangspunkt in
einem physiologischen Prozess oder einer korperlichen Stérung haben. Psychischen
Faktoren wird eine wichtige Rolle fiir Schweregrad, Exazerbation oder Aufrechterhaltung
der Schmerzen beigemessen, jedoch nicht die ursachliche Rolle fiir deren Beginn. Der
Schmerz verursacht in klinisch bedeutsamer Weise Leiden und Beeintrachtigungen in
sozialen, beruflichen oder anderen wichtigen Funktionsbereichen. Der Schmerz wird nicht
absichtlich erzeugt oder vorgetduscht (wie bei der vorgetduschten Stérung oder
Simulation). Schmerzstérungen insbesondere im Zusammenhang mit einer affektiven,
Angst-, Somatisierungs- oder psychotischen Stérung sollen hier nicht beriicksichtigt
werden.

Von groRer Bedeutung fir beide Diagnosen ist eine bio-psycho-soziale Betrachtungsweise, da sowohl
korperliche als auch psychosoziale Faktoren eine Rolle spielen. Der wichtigste Unterschied zwischen diesen
beiden Diagnosen sind die Faktoren, die ursachlich mit dem Beginn der Schmerzstérung zusammenhangen.
Wahrend bei der chronischen Schmerzstorung ein physiologischer Prozess oder eine korperliche Storung den
Ausgangspunkt bilden, wie z.B. eine Verletzung oder eine akute Erkrankung, die mit Schmerzen einhergeht,
ist eine solche eindeutige korperliche Ursache bei der somatoformen Schmerzstérung nicht zu identifizieren,
sondern vielmehr ein primar psychischer Faktor fiir die Auslosung der Schmerzstérung verantwortlich.

Die Behandlung der beiden Schmerzdiagnosen ist jedoch weitestgehend identisch. Bei einer F45.41 Diagnose
muss lediglich eine weiterhin anhaltende, behandlungsbedirftige physiologische Stérung zusatzlich
mitbehandelt werden.

1.5 TEUFELSKREISMODELL

Weshalb eine Schmerzstérung entsteht und wie diese aufrechterhalten wird, kann in einem
Teufelskreismodell verdeutlicht werden, das stark vereinfacht die sehr komplexen psychischen und
somatischen Vorgange beschreibt (Dobe und Zernikow 2021).

Den Einstieg in diesen Teufelskreis bildet die ganz gewohnliche Verarbeitung eines Schmerzreizes. Daher
steht am Anfang ein ,,akuter Schmerzreiz”, der ggf. zunachst nicht von groRer Bedeutung sein muss. Dieses
Schmerzsignal wird nur dann wahrgenommen, wenn der Thalamus, eine Schaltzentrale des Gehirns (im
Teufelskreismodell metaphorisch als ,Schmerztor” bezeichnet), entscheidet, dass das Signal wichtig ist. Wird
das Signal als wichtig eingestuft, passiert es das ,Schmerztor” und die Aufmerksamkeit wird auf die
schmerzende Stelle gerichtet (,,Korperaufmerksamkeit®).

Die Schmerzwahrnehmung wird nun einer ,Bewertung” unterzogen. Dies geschieht mit fast allem, was der
Mensch bewusst wahrnimmt. Diese Schmerzbewertung fallt in der Regel negativ aus. Es entstehen ,schwarze
Gedanken” wie ,Mist, jetzt hab’ ich mich verletzt.” oder ,Warum passiert das ausgerechnet mir?“. Bei
Kindern, die immer wieder Schmerzen erleben, entstehen weitere Gedanken wie ,Der Schmerz geht
bestimmt nie mehr weg.” oder ,Jetzt kann ich schon wieder nicht zum Sport gehen wegen dieser bléden
Schmerzen”.
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Abbildung 1. Der Teufelskreis chronischer Schmerzen

Negative Gedanken bedingen entsprechende , Geflihle”, wie z.B. Traurigkeit, Wut oder Angst. Dadurch wird
die negative Stimmung weiter verstarkt. Auf koérperlicher Ebene verursachen die negativen Gefiihle eine
,Stressreaktion”. Es werden Stresshormone ausgeschiittet, die zu einer erhéhten Muskelanspannung und
einer zusatzlichen Aktivierung des sympathischen Nervensystems fiihren, d.h. zum Beispiel das der
Herzschlag und die Atemfrequenz zunehmen. Durch diese korperliche Anspannung wird die Verarbeitung
von Schmerzreizen aus dem Korper beglinstigt, d.h., dass ein Schmerzreiz intensiver verarbeitet wird und
auch viel leichter das ,,Schmerztor” passieren kann.

Den Teufelskreis kann man sich vorstellen als einen Lernprozess. Wenn der oben beschriebene Ablauf einmal
durchlauft, wurde er in der Regel noch nicht gelernt. Wenn ein Kind aber immer wieder Schmerzen erlebt,
verfestigt sich der beschriebene Teufelskreis. Dann kann er an jeder beliebigen Stelle wieder aktiviert
werden. Wenn also zum Beispiel die Stimmung schlecht ist, nimmt die korperliche Anspannung zu,
Schmerzreize werden intensiver verarbeitet und so weiter.

In Ausnahmefallen kann sich der Teufelskreis jedoch auch bereits nach einem einmaligen sehr intensiven
Schmerzerlebnis schlieRen, oder dann, wenn der Schmerz in einer Situation aufgetreten ist, die emotional
sehr belastend war.

Hat sich der Teufelskreis geschlossen, entsteht ein ,Schmerzgedachtnis”. Das Schmerzgedachtnis flihrt zum
einen dazu, dass Schmerzreize viel intensiver und zum Teil sogar Druckreize aus dem Koérper als Schmerz
wahrgenommen werden. Zum anderen kann ein Schmerzempfinden nun auch dann ausgeldst werden, wenn
ein Element des Teufelskreises aktiviert wurde, wie zum Beispiel die Korperaufmerksamkeit, schwarze
Gedanken oder Gefiihle.
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Das Ziel der Schmerztherapie ist es, den Teufelskreis zu durchbrechen. Das funktioniert am besten, wenn an
mehreren Stellen gleichzeitig angesetzt wird. Auch nach einer erfolgreichen Schmerztherapie kann sich der
Teufelskreis jedoch immer wieder schlieRen. Daher ist es wichtig, alle Bestandteile des Teufelskreises im Blick
zu behalten.

2. THERAPIEMOGLICHKEITEN EINER SCHMERZSTORUNG

Chronische Schmerzen werden sowohl durch biologische, psychologische und soziale Faktoren beeinflusst.
Die biologischen Faktoren sind jedoch oft eine Ausbildung des Schmerzgedachtnisses und nicht eine
korperliche Erkrankung, die mit Organschdaden einhergeht. Zwar kénnen chronischen Schmerzen auch
andere korperliche Erkrankungen zugrunde liegen, die unbedingt identifiziert und entsprechend behandelt
werden sollten, eine Ubersteigerte, nicht-indizierte medizinische Diagnostik sollte jedoch unbedingt
vermieden werden. Die Therapie chronischer Schmerzen fokussiert vor allem psychologische und soziale
Aspekte. Medizinische Interventionen sollten nur dann erfolgen, wenn die korperliche Komponente
eindeutig die Aufrechterhaltung der Schmerzen mit verursacht und ursachlich behandelt werden kann (zum
Beispiel eine Migrane oder eine rheumatische Erkrankung). Bei chronischen Schmerzen ist es von groRRer
Bedeutung, den Patient:innen und Eltern anschaulich zu erklaren, dass der Schmerz multidimensional
bedingt ist (s. 1.3). Dies steigert das Verstandnis und die Behandlungsmotivation fiir die erforderlichen
therapeutischen Konzepte.

Ein allgemeines Ziel von Schmerztherapie ist die Reduktion von Schmerzsymptomen, von schmerzbezogener
Beeintrachtigung und eine Verbesserung des psychischen Wohlergehens. Weiterhin kann es als ein
Therapieziel angesehen werden, liberfllssige (invasive) diagnostische MaRnahmen und unndétige oder sogar
potentiell gefdhrliche Interventionen zu vermeiden.

Basierend auf einem bio-psycho-sozialen Verstandnis setzt auch die Therapie von chronischen Schmerzen an
diesen unterschiedlichen Ebenen an. Chronische Schmerzen mit einer zugrundeliegenden Pathophysiologie,
wie z.B. Juvenil idiopathische Arthritis (JIA) oder Migrane, wird der Einsatz von Medikamenten empfohlen.
Bei vielen chronischen Schmerzerkrankungen ist jedoch explizit keine medikamentése Behandlung indiziert,
wie z.B. bei Spannungskopfschmerzen oder einer somatoformen Schmerzstérung. Der Anwendung invasiver
Malnahmen bei chronischen Schmerzen sollte immer eine genaue Kosten-Nutzen-Prifung vorausgehen.
Wie oben beschrieben, kénnen bei funktionellen Schmerzdiagnosen auch geringfiligige pathophysiologische
Veranderungen bestehen. Da in diesen Fallen jedoch psychosoziale Faktoren einen starken Einfluss auf das
Schmerzerleben haben, ist es nicht angemessen, invasive MaRBnahmen durchzufiihren. Hier ist einer
multimodalen Intervention inklusive psychotherapeutischer Therapie der Vorrang zu gewahren.

Bei akuten und chronischen Schmerzen gibt es wenige Studien, die die Wirksamkeit komplementarer
Therapien bei Kindern und Jugendlichen belegen. Eingeschrdnkte Evidenz fur die Wirksamkeit bei Kindern
mit chronischen Schmerzen gibt es fir Physiotherapie, aerobes Training und Yoga. Komplementare
Therapien sollten Kinder mit chronischen Schmerzen in ihrem aktiven Bemiihen um eine selbststindige
Schmerzkontrolle unterstitzen und nicht passive Bewaltigungsstrategien verstarken, wie dies z.B. durch
Massagen geschieht.

Psychologische Interventionen zur Behandlung chronischer Schmerzen umfassen vor allem kognitiv-
behaviorale Therapie, akzeptanzbasierte Therapie, Biofeedback und Hypnotherapie (Fisher et al. 2018). Eine
Cochrane Analyse bestatigt die Wirksamkeit von psychologischen Interventionen bei chronischen
Schmerzen. Sie fihren vor allem zu einer Reduktion der Schmerzintensitat und teilweise auch zu einer

Reduktion der schmerzbezogenen Beeintrachtigung und der emotionalen Belastung (Fisher et al. 2018). Auch
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bei Schmerzerkrankungen mit einer zugrundeliegenden organischen Erkrankung, wie z.B. JIA, ist die
Wirksamkeit von psychologischen Interventionen belegt; speziell erlernen Patienten einen besseren Umgang
mit den Schmerzen, haben eine geringere schmerzbezogene Beeintrachtigung und eine geringere
emotionale Belastung.

Weiterhin ist der Einbezug der Familie fir den Behandlungserfolg relevant (Weiss et al. 2019; Zetterqvist et
al. 2020).

Oft muss eine multimodale Behandlung der Schmerzen durch unterschiedliche Professionen erfolgen. Dies
kann im ambulanten Setting organisiert werden, wenn die einzelnen Behandlungen gut koordiniert sind, die
Behandelnden sich untereinander austauschen und die Schmerzerkrankung nicht zu beeintrachtigend ist
(Liossi et al. 2019). Bei schwer beeintrachtigenden chronischen Schmerzen ist in der Regel eine intensive
interdisziplindare, multimodale Therapie notwendig, um das Schmerzproblem gleichzeitig auf den
unterschiedlichen Ebenen zu behandeln (Hechler et al. 2014a; Liossi et al. 2019). Diese intensive
Schmerztherapie kann nur in einem stationdren Setting erfolgen.

3. STATIONARE INTERDISZIPLINARE MULTIMODALE SCHMERZTHERAPIE FUR
KINDER UND JUGENDLICHEN NACH DOBE & ZERNIKOW (2019)

Bei schwer chronifizierten Schmerzen ist die interdisziplindre multimodale stationdre Schmerztherapie
(IMST) die Behandlung der Wahl (Stahlschmidt et al. 2016). Wird eine ambulante Behandlung durchgefihrt,
obwohl eine stationdre Therapie indiziert gewesen ware und von den Behandlern empfohlen wurde, sind die
Therapieergebnisse deutlich schlechter (Hechler et al. 2014b). Eine interdisziplindre Schmerztherapie wird
von der IASP wie folgt definiert: , Interdisciplinary treatment is defined as multimodal treatment provided by
a multidisciplinary team collaborating in assessment and treatment using a shared biopsychosocial model
and goals. For example: the prescription of an anti-depressant by a physician alongside exercise treatment
from a physiotherapist, and cognitive behavioral treatment by a psychologist, all working closely together
with regular team meetings (face to face or online), agreement on diagnosis, therapeutic aims and plans for
treatment and review.” (Quelle: https://www.iasp-pain.org/resources/terminology/)

In Deutschland wird die stationare IMST im Operationen- und Prozedurenschliissel (OPS) 8-918 (Intensive
Interdisziplindre Multimodale Schmerztherapie) beschrieben, so dass sich die Zugangsvoraussetzungen fir
die Therapie und auch die Kerntherapiebestandteile an dieser Komplexbehandlung orientieren. Nach § 275d
SGB V werden die Strukturmerkmale zur Erbringung der OPS 8-918 vom Medizinischen Dienst regelmaRig
Uberprift. Gerade in der Behandlung von Kindern und Jugendlichen werden jedoch oft noch weitere
Behandlungsmodule angeboten, um den Besonderheiten dieser Zielgruppe gerecht zu werden.

In der aktuellen OPS-Version (Bundesinstitut flir Arzneimittel und Medizinprodukte 2021) werden fir die
Verschlisselung der OPS 8-918 folgende Zugangsvoraussetzungen definiert. Es miissen mindestens drei der
folgenden finf Kriterien erfillt sein.

1. Manifeste oder drohende Beeintrachtigung der Lebensqualitat, der Arbeitsfahigkeit und/oder des
regelmaligen Schulbesuchs (die Lebensqualitdat kann beispielsweise gemessen werden Ulber den
Pediatric Pain Disability Index (P-PDI; Hibner et al. 2009); ein Wert tber 36 gilt als auffallig)

2. Fehlschlag einer vorherigen unimodalen Schmerztherapie, eines schmerzbedingten operativen
Eingriffs oder einer Entzugsbehandlung, z. B. Fehlschlag einer medikamentdsen Schmerztherapie

3. Bestehende(r) Medikamentenabhéangigkeit oder -fehlgebrauch
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4. Schmerzunterhaltende psychische Begleiterkrankung
5. Gravierende somatische Begleiterkrankung

Im klinischen Alltag und fir individuelle Patient:innen werden bei der Indikationsstellung fiir eine stationare
IMST zudem weitere Faktoren beriicksichtigt, die die Notwendigkeit einer stationdaren Behandlung sowie
gute Erfolgschancen sicherstellen sollen.

3.1 BEHANDLERTEAM

Das Kernteam fir eine stationdre IMST umfasst:

o Pflege- und Erziehungsteam (bestehend aus Gesundheits- und Kinderkrankenpflegenden und
Erzieher:innen)

e Padiater:innen mit verschiedenen Zusatzqualifikationen; die Gesamtleitung hat die
Zusatzqualifikation ,,Spezielle Schmerztherapie”

e  Ggf. Kinder- und Jugendpsychiater:innen oder Neuropdadiater:innen

e Kinder- und Jugendlichenpsychotherapeut:innen

Weitere Disziplinen, die in die IMST involviert sind, jedoch nicht unbedingt ausschlieRlich in der IMST arbeiten
sind:

e Physiotherapeut:innen
e  Musiktherapeut:innen
e Kunsttherapeut:innen
e Motopad:innen

e Sozialarbeiter:innen

Die Behandlung erfolgt im sogenannten Bezugsbetreuersystem, d.h. fir jedes Kind gibt es zu jeder Schicht
eine  Ansprechpartnerin / einen Ansprechpartner im Pflege- und Erziehungsteam. Diese
Ansprechpartner:innen stehen auch den Eltern, aber auch den Therapeut:iinnen und Arzt:iinnen fiir
Rickfragen zur Verflgung.

3.2 STATIONSALLTAG

In der Regel dauert die stationdre IMST drei bis flinf Wochen. Die Therapie ist sehr intensiv und umfasst etwa
8 Stunden therapeutischer Einheiten pro Tag. Folgende Therapieangebote erhalten alle Patient:innen:

e 3-4 psychotherapeutische Einzeltermine/Woche

e 1 Familiengespriach/Woche (Teilnehmende: Kind, Eltern, Bezugspflege, Psychotherapeut:in, Arzt:in)

e 2 Gruppentherapien/Woche

e 2 Belastungserprobungen wdahrend des stationdren Aufenthaltes (in der Regel inkl.
Heimatschulbesuch)

Je nach Bedarf wird die Therapie erganzt durch weitere medizinische (z. B. Blutentnahme, MRT- oder
Rontgenuntersuchungen) und psychologische Untersuchungen (z. B. Intelligenztest), die Durchfiihrung von
Stufenpldanen auf der Station (z. B. Aktivitdts- oder Bewegungsstufenplane), Besuch der Klinikschule (2—
4 h/Tag), physiotherapeutische Behandlungen oder eine Hospitation eines Erziehungs- und

Sorgeberechtigten auf der Station. Zwischen diesen Terminen fiihren die Patient:innen ihre therapeutische
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Hausaufgaben durch, iben erlernte Schmerzbewaltigungstechniken, wenden ein Gerat zur transkutanen
elektrischen Nervenstimulation (TENS) an oder machen Biofeedback.

3.3 THERAPIEMODULE DER PADIATRISCHEN IMST

Die stationdre IMST besteht aus sechs definierten Modulen, die individuell fiir jede Patientin und jeden
Patienten ausgestaltet und kombiniert werden. Im Folgenden sind die einzelnen Module kurz beschrieben.
Eine ausfiihrliche Beschreibung der Module findet sich in dem Therapiemanual von Dobe und Zernikow
(2019).

3.3.1 Modul 1: Zielklarung und Edukation

Zielklarung und Edukation sind die Basis der Schmerztherapie. Zunachst werden klar operationalisierbare und
realistische Ziele fiir den stationaren Aufenthalt besprochen.

Zudem erfolgt die Edukation zu Beginn der Therapie. Diese kann und sollte je nach Bedarf jedoch auch
wahrend der Therapie immer wieder aufgegriffen werden. Wichtige Inhalte der Edukation sind:

e Unterschied zwischen akutem Schmerz (z. B. infolge eines Gewebeschadens) und chronischem
Schmerz

e Bio-psycho-soziales Schmerzverstandnis

e Zentrale Verarbeitung von Schmerz im Gehirn

e Rolle von Aufmerksamkeit, Gedanken und Gefiihlen fiir die Modulation von Schmerzen

e Ursachen fur Schmerzchronifizierung (z.B. Verdnderung der Reizweiterleitung, Verbindung
verschiedener Hirnareale)

Fir die Edukation wird haufig der Teufelskreis der Schmerzen (vgl. 1.5) oder ein anatomisches Hirnmodell
genutzt.

Ein Buch, in dem die Schmerzedukation ebenfalls gut beschrieben ist und welche vor allem fiir Eltern
geschrieben wurde, ist die ,Rote Karte fiir den Schmerz: Wie Kinder und Eltern aus dem Teufelskreis
chronischer Schmerzen ausbrechen” (Dobe und Zernikow 2021).

3.3.2  Modul 2: Schmerzbewaltigungstechniken

Es gibt verschiedene Ansatzpunkte fiir Schmerzbewaltigungsstrategien, um den Teufelskreis der Schmerzen
(vgl. 1.5) zu durchbrechen. Ablenkungsstrategien wie z.B. Achtsamkeitsiibungen, verhaltensbezogene
Ablenkungsstrategien sowie spezifische imaginative Ubungen, kdnnen zur Verminderung der
Koérperaufmerksamkeit eingesetzt werden. Techniken der kognitiven Umstrukturierung oder alternativ
akzeptanzbasierte Verfahren koénnen zur Reduktion ,schwarzer” Gedanken vermittelt werden und
Entspannungsiibungen tragen zu einer Verringerung der koérperlichen Anspannung bei. Vorstellungs- und
verhaltensbasierte Konfrontationsverfahren zielen darauf ab, die Angst vor Schmerzen und damit
einhergehende katastrophisierende Gedanken zu vermindern sowie die erlernte Koppelung von negativen
Gefihlen und Schmerzwahrnehmung zu l6schen.

Die Schmerzbewaltigungsstrategien sind fir jede Patientin und jeden Patienten etwas unterschiedlich.
Wichtig ist, dass die Strategien zu der Person passen und diese gerne angewendet werden. Zu Beginn der
Therapie und nach der Entlassung sollen die Strategien haufiger genutzt werden. Im Verlauf der Therapie
sollten sie dann zunehmend weniger und ggf. nur bei Bedarf genutzt werden. Fiir mogliche Riickfalle ist es
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wichtig, dass die Patient:innen ihre wichtigsten Strategien aufschreiben, um sie bei einem Riickfall schnell
wieder anwenden zu kdnnen.

Eine Ubergeordnete Strategie bei chronischen Schmerzen ist zudem die aktive Schmerzbewaltigung. Das
bedeutet, dass die Patient:innen wieder einen altersangemessenen Alltag haben und sowohl ihren Pflichten
aber auch Freizeitaktivitaten nachkommen. Zu Beginn der Therapie kann es wichtig und notwendig sein, den
Alltag bewusst zu strukturieren, damit klar ist, welche Aufgaben zu erledigen sind (z.B. Erstellen eines Tages-
und Wochenplans). Zudem sollen in den Alltag auch Pausen eingeplant werden. Wichtig ist jedoch, dass diese
Pausen unabhangig von den Schmerzen eingelegt und am besten im vornhinein geplant werden. Wenn also
eine halbstiindige Pause fiir den Nachmittag geplant ist, sollte diese Pause auch erst dann eingelegt werden.

3.3.3  Modul 3: Behandlung komorbider psychischer Symptome

Nicht alle, jedoch ein groRRer Anteil der Patient:innen, die eine stationare IMST erhalten, haben relevante
psychische Problem, die wahrend der Therapie adressiert werden. Bei etwa der Halfte der Patient:innen sind
diese Probleme und Symptome so stark ausgepragt, dass sie einen eigenstandigen Krankheitswert haben und
daher in einer anschlieBenden ambulanten Psychotherapie weiter bearbeitet werden missen. Typische
psychische Stérungen bei Schmerzpatient:innen sind Angststérungen und hier vor allem soziale Angste,
depressive Episode oder Anpassungsstorung. Auch Traumafolgestérungen finden sich bei
Schmerzpatient:innen lberproportional haufig.

3.3.4 Modul 4: Einbezug des Familiensystems

Damit die Patient:innen nach der Entlassung auch im Alltag mit ihren Schmerzen umgehen kénnen, miissen
zum Teil bestehende familidre Strukturen und Kommunikationsformen verandert werden.

Um zu verstehen, welche familidren Faktoren zu der Aufrechterhaltung der chronischen Schmerzen
beitragen, miissen Informationen (ber den Familienalltag und die relevanten Bezugspersonen eingeholt
werden. So konnen individuelle Ansatzpunkte identifiziert werden. Wichtige Aspekte sind die Reduktion der
familiaren Aufmerksamkeit auf den Schmerz sowie die Unterstiitzung einer aktiven Schmerzbewaltigung des
Kindes, ein guter Umgang mit familidren Konflikten (beispielsweise im Jugendalter haufig Konflikte zwischen
Autonomie und Abhédngigkeit), Identifikation spezifischer familidrer Belastungsfaktoren, die zum Teil —auch
mit dem Kind — nicht offen kommuniziert werden.

Zudem erhalten die Patientin / der Patient und die Eltern Hinweise zum schmerzspezifischen Umgang der
Verwandten, Freunde und Lehrer.

Damit die Familie nachvollziehen kann, weshalb Anderungen erforderlich sind und auch, um intuitiv richtig
mit dem schmerzkranken Kind umgehen zu kénnen, miissen auch die Eltern und andere Familienmitglieder
ein umfassendes Schmerzverstandnis haben. Daher stellt die Edukation einen wichtigen Bestandteil der
Familientherapie dar. Zudem wird mit den Familien erarbeitet, welche Faktoren die Schmerzen des Kindes
beglinstigen und wie diese gedndert werden kdnnen. In sogenannten Belastungserprobungen (Beurlaubung
der Patient:innen Uiber das Wochenende) kdnnen die Patient:innen und deren Familien austesten, ob die
geplanten Anderungen im Alltag umgesetzt werden kénnen.

3.3.5 Modul 5: Optionale Interventionen

Vor allem bei Schmerzen des Bewegungsapparates erhalten die Patient:innen aktive Einzel- und
Gruppenphysiotherapie. Alle Patient:innen erhalten Bewegungstherapie z.B. im Rahmen der Motopadie.
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Kunst- und Musiktherapie sind weitere optionale Therapieangebote. Der Sozialdienst wird falls notwendig
hinzugezogen.

Medikamente erhalten nur einige der Patient:innen, ndmlich dann, wenn eine physiologische Stérung den
Schmerzen zugrunde liegt, die mithilfe von Schmerzmedikamenten effektiv behandelt werden kann (z.B.
Migrane). Bei vielen Patient:innen werden wahrend der stationdren Behandlung die Schmerzmedikamente,
die sie bis dann genommen haben, abgesetzt. Auch das Absetzen der Medikation ist eine medizinische
Intervention, die oft komplizierter durchzufiihren ist, als das Ansetzen von Medikamenten. Mogliche
Entzugssymptome und Angste sowie Interaktionen mit noch verbleibenden Medikamenten miissen
beriicksichtigt werden. Beispielsweise kann es sein, dass die Einnahme von Medikament A den Abbau von
Medikament B beschleunigt. Wird die Behandlung mit Medikament A beendet, muss die Dosierung von
Medikament B der neuen Stoffwechsellage angepasst werden.

3.3.6  Modul 6: Poststationare Planung

Zum Ende der stationdaren IMST wird auf Basis des Therapieverlaufs mit der Patientin / dem Patienten und
den Eltern ein Therapieplan fiir den poststationdren Verlauf erstellt. Dieser Plan regelt, wer wann wo was fiir
wen im Rahmen der weiteren Umsetzung poststationdrer ambulanter oder stationarer TherapiemaBnahmen
zu tun hat.

Die Patientin / Der Patient bespricht mit der Psychotherapeutin / dem Psychotherapeuten, welche
Schmerzbewaltigungsstrategien als hilfreich empfunden wurden und welche dieser Strategien weiter
gewendet werden sollten. Zudem wird festgehalten, welche Strategien und MalRnahmen (z.B. Ambulante
Psychotherapie, Fortsetzung der Physiotherapie und TENS-Therapie) die Patientin / der Patient umsetzen
sollte. Gerade die ambulante Psychotherapie wird haufig trotz einer klaren Empfehlung nicht umgesetzt
(Barth et al. 2016). Dies kann zum einen an Vorbehalten bezliglich dieser Therapieform liegen. Zum Teil haben
die Familien aber auch groRe Schwierigkeiten, einen Therapieplatz zu finden.

Die Umsetzung der poststationdren Aufgaben soll primar durch die Patientin / den Patienten erfolgen. Es
kann in dem Therapieplan festgelegt werden, bei welchen Aufgaben Unterstiitzung durch die Eltern oder
andere Bezugspersonen erfolgen sollte. Generell ist jedoch auf die Eigenstdandigkeit der Patient:innen zu
achten.

Drei Monate nach der stationdren Entlassung findet in der Regel ein Wiedervorstellungstermin in der
Ambulanz der behandelnden Schmerzklinik statt, um den Therapiefortschritt zu besprechen. In der Regel
wird eine Patientin / ein Patient nur einmalig fur eine stationdre IMST aufgenommen; die Nachbetreuung
erfolgt ambulant. Nur in sehr wenigen Ausnahmefallen ist eine stationdre Wiederaufnahme notwendig.

3.4 NACHSORGE / POSTSTATIONARE VERSORGUNG

Der Entlasstag markiert den Schritt aus der geschitzten Umgebung der stationdren Schmerztherapie mit der
sehr intensiven alltaglichen sozialen, therapeutischen und medizinischen Unterstiitzung in das Alltagsleben.
Ab diesem Tag sind die Patient:innen selbst flir die Umsetzung des Therapieplans zustandig. Viele Faktoren
kénnen den weiteren Verlauf positiv oder negativ beeinflussen. Daher ist eine Reevaluation extrem wichtig.

Den Patient:innen wird bei stationdrer Entlassung eine ambulante Wiedervorstellung ca. drei Monate spater
empfohlen. Hier kann der Therapieverlauf gemeinsam mit den Behandelnden kritisch gepriift werden. Im
Rahmen dieser Wiedervorstellung wird gemeinsam mit den Patient:innen und Eltern entschieden, inwiefern
eine erneute ambulante Vorstellung nach weiteren drei oder sechs Monaten sinnvoll sein kénnte. Sollte es
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zu einem schweren Rickfall mit einer Eskalation der Schmerzsymptomatik nach der stationdaren Behandlung
kommen, kénnen Wiedervorstellungstermine in der Schmerzambulanz auch auBerhalb der vorgesehenen
Termine vereinbart werden.

4. SOZIALMEDIZINISCHE NACHSORGE FUR PADIATRISCHE PATIENT:INNEN MIT
CHRONISCHEN SCHMERZEN

4.1 AUSGANGSSITUATION

Die Sozialmedizinische Nachsorge (SMN) zielt darauf ab, das , Versorgungsloch” zwischen stationarer und
ambulanter Versorgung zu schlieBen. Sie stellt fiir chronisch und schwerstkranke Kinder und Jugendliche eine
wichtige Erganzung zu vorhandenen Versorgungsstrukturen dar (Podeswik et al. 2009). Bisher wurde eine
solche SMN nicht fir Kinder und Jugendliche mit stark beeintrdachtigenden, invalidisierenden chronischen
Schmerzen regelhaft durchgefiihrt. Eine SMN ist jedoch auch hier sinnvoll, um einen guten Ubergang von der
stationdren in die ambulante Versorgung zu schaffen. Allerdings muss das Vorgehen aufgrund der
Besonderheiten der Patient:innengruppe und der stationdren IMST modifiziert werden, um eine optimale
Unterstlitzung zu gewahrleisten.

Bisherige Studien belegen, dass fiir etwa 60% der stark beeintrachtigten Kinder und Jugendlichen die
stationdre IMST fur bis zu vier Jahre gut wirksam ist (Hechler et al. 2014a; Zernikow et al. 2018). Diese Kinder
und Jugendlichen sind wieder in der Lage ein altersentsprechendes Leben zu fihren, auch wenn sie meist
noch Schmerzen haben. Jedoch sind viele dieser Kinder und Jugendlichen weiterhin kérperlich und psychisch
starker beeintrachtigt als Gleichaltrige (Wager et al. 2021). Bedauerlicherweise haben ca. 20% der
Patient:innen in den Jahren nach der stationaren IMST trotz einer leichten Besserung weiterhin ein
relevantes Schmerzproblem und fiir weitere 20% ist diese intensive Therapie wirkungslos (Zernikow et al.
2018). Die Griinde fir solch ein Therapieversagen sind unklar. Eindeutige und konsistente Risikofaktoren
konnten bisher nicht identifiziert werden. Ein Risiko fiir Therapieversagen scheint nicht an
Patient:inneneigenschaften festgemacht werden zu kénnen. Andere Aspekte scheinen hier eine Rolle zu
spielen.

Fir alle Patient:innen gibt es nach der stationdren Entlassung eine kritische Phase, die entscheidend fiir den
langfristigen Therapieverlauf ist. Die stationdre IMST ist kurz und intensiv, die Patient:innen lernen viel
Neues, das sie anschliefend in ihren Alltag (ibertragen missen. Sie erhalten eine Vielzahl an Empfehlungen
flir weitere ambulante MaBnahmen. Solche MaBnahmen umfassen z.B. regelmaRige Physiotherapie,
Initiieren einer ambulanten Psychotherapie, regelmaRigen Schulbesuch, ggf. Schulwechsel oder Aufholen der
verpassten Unterrichtsinhalte, Eingliederung in die Ausbildung, Anpassen der Medikation, regelmaRiges
Durchfiihren von Ablenkungs- und Entspannungstechniken, Kontaktaufnahme mit dem Jugendamt oder
Kontrolle von medizinischen Befunden bei Facharzt:innen. Zudem muss der familidare Alltag wieder neu
organisiert werden, um das betroffene Kind in seiner Schmerzbewaltigung zu unterstiitzen.
Therapieversagen entsteht am wahrscheinlichsten in dieser kritischen Phase, wenn die Ubertragung des
Gelernten in den Alltag und die Umsetzung der Empfehlungen nicht gelingt. Viele Familien berichten, mit der
Vielzahl der Aufgaben sehr gefordert bzw. sogar Giberfordert zu sein.

Eine SMN, die explizit auf die Bediirfnisse der Patient:innen zugeschnitten ist, setzt genau an dieser kritischen
Phase an, um eine problemlose Rickkehr in den Alltag zu gewahrleisten. Die SMN fiir Patient:innen mit
chronischen Schmerzen (SMN-Schmerz) bietet eine Ankerfunktion zwischen haltgebenden stationaren
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Strukturen der IMST und unsicheren, alltaglichen Belastungssituationen. Dabei wird nur so viel Unterstitzung
wie notig, jedoch so wenig wie moglich angeboten.

Spezifische Inhalte der SMN-Schmerz werden in diesem Kapitel dargestellt.

Die neue SMN-Schmerz beginnt zum Ende der stationdren IMST. Sie unterstiitzt die betroffenen Kinder und
Jugendlichen sowie ihre Familien im Ubergang vom Krankenhaus nach Hause, zuriick in den Alltag. Leistungen
der SMN-Schmerz umfassen — wie auch die klassische SMN — die Koordination von verordneten Leistungen
(Kontaktaufnahme und Vermittlung), z.B. von ambulanter Psychotherapie, sowie das Motivieren zur
Inanspruchnahme dieser zielgerichteten Leistungen und der Umsetzung weiterer Therapievorgaben, z.B.
durch Foérderung des Krankheitsverstandnisses oder durch Begleitung (GKV-Spitzenverband 2017). Dabei
steht der personliche und individualisierte Kontakt zwischen dem Nachsorgeteam der SMN-Schmerz,
Patient:in und Familie im Vordergrund. Das Nachsorgeteam fungiert als ,Gesundheitscoach”, der
Patient:innen und Familien bei Umsetzung der Empfehlungen nach IMST unterstiitzt.

4.2 ZIEL DER SMIN-SCHMERZ

Die SMN-Schmerz zielt darauf ab, die Uberforderung der Patient:innen und ihrer Familien mit der Vielzahl an
Aufgaben und MalRnahmen nach der IMST zu verhindern. Die SMN-Schmerz soll in einer kompetenten
Umsetzung unterstiitzen und so die Selbstwirksamkeit der Patient:innen und Familien starken. So wird eine
Reduktion der Unsicherheit im Umgang mit dem Kind und der Schmerzerkrankung erzielt; die Zuversicht, den
Ubergang in den normalen Alltag zu meistern, steigt. All das trigt dazu bei, die wahrend der IMST erzielten
Therapieerfolge zu festigen und zu verstetigen sowie Symptome einer Schmerzstorung langfristig effektiv zu
reduzieren, beispielsweise durch eine Verringerung der Schmerzintensitat und der schmerzbezogenen
Beeintrachtigung, eine Steigerung der Lebensqualitit sowie eine Reduktion von Angst- und
Depressivitatssymptomen. Durch eine effektive IMST und eine anschlieRende Nachsorge zur Verstetigung
der Therapieeffekte kann die Schmerzchronifizierung ins Erwachsenenalter sowie die Entstehung psychischer
Komorbiditaten im besten Fall verhindert werden.

4.3 DIE RICHTIGE HALTUNG IN DER SMN-SCHMERZ

Wie das SMN-Schmerz-Team den Patient:innen und Familien begegnet, ist entscheidend fiir den
Beziehungsaufbau und das Vertrauensverhaltnis und somit wichtig fiir die effektive Zusammenarbeit. Die
Grundhaltung entspricht weitestgehend der fiir die IMST empfohlenen Haltung (vgl. auch Kapitel 4.9 in Dobe
und Zernikow 2019). Folgende zwei Grundannahmen sollten daher unbedingt verinnerlicht werden:

1. Kinder mit chronischen Schmerzen mochten ihre Schmerzerkrankung (iberwinden und die
Schmerzen in den Griff bekommen.

2. EinKind setzt Schmerzen nicht bewusst ein, um bestimmt Ziele zu erreichen. D.h. stellt sich aufgrund
der Schmerzen ein sekundarer Krankheitsgewinn ein (z.B. eine Klausur muss nicht mitgeschrieben
werden; das Kind bekommt viel Aufmerksamkeit durch die Eltern), hat das Kind den Schmerz nicht
herbeigewlinscht und tduscht den Schmerz auch nicht vor. Vielmehr gibt es viele unbewusste
Prozesse, die zu einem sekundaren Krankheitsgewinn fihren. Diese Prozesse zu identifizieren, kann
u.a. Aufgabe der SMN-Schmerz sein.

Im Kontakt mit den Patient:innen und Familien ist es wichtig, dass das SMN-Schmerz-Team das Kind und die
Familie ernst nimmt und zudem ausreichend Zeit hat, ihre Besonderheiten kennenzulernen. Eine
zugewandte, auf Ressourcen und Losungen fokussierende Grundhaltung ist hilfreich.
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Kommunikation mit den Patient:innen und Familien sollte in der Regel direkt und transparent erfolgen.
Schatzen Kinder beispielsweise eine Situation ganz anders ein als das SMN-Schmerz-Team, kann dies als
Anlass genommen werden, die Situation kritisch zu reflektieren. So fiihlen sich Kinder ernst genommen.

Im Kontakt speziell mit Eltern, ist die Haltung hilfreich, dass Eltern in der Regel das Beste fiir ihr Kind wollen.
Zeigen sie ein Verhalten, das sich negativ auf die Schmerzen ihres Kindes auswirkt, machen sie das in der
Regel nicht absichtlich. Daher sollten diese Verhaltensweisen — ohne jeglichen Vorwurf — mit den Eltern
besprochen werden, damit sie sich zuklinftig hilfreicher verhalten kénnen. Die familidgren und individuellen
erzieherischen Ansichten, Werte und Muster der Eltern sind anzuerkennen. Sie sollten in der SMN-Schmerz
wertschatzend eruiert und in die Zusammenarbeit miteinbezogen werden, solange sie nicht das Kindswohl
gefahrden (vgl. Schlippe und Schweitzer 2016).

Eine unaufgeregte Haltung des SMN-Schmerz-Teams gegentiiber der Schmerzerkrankung des Kindes, auch in
Krisensituationen, ist wichtig, um der gesamten Familie Sicherheit zu vermitteln. Dabei hilft eine klare
Haltung gegeniiber der Schmerzerkrankung und -therapie. Wichtige Aspekte sind:

1. Schmerzwahrnehmung ist subjektiv. Nur das betroffene Kind kann das Schmerzerleben beschreiben.
Eine Einschatzung der Eltern oder anderer Personen ist niemals genauer als die Einschatzung des
Kindes selbst.

2. Bei jeder Patientin / jedem Patienten spielen sowohl psychische und soziale als auch somatische
Faktoren eine Rolle bei der Schmerzaufrechterhaltung (vgl. 1.3). Eine Fokussierung nur auf einen der
drei Bereiche sollte vermieden werden.

3. Schmerz kann durch viele verschiedene Aspekte beeinflusst werden, wie z.B. Kérpersignale, Grad der
Ablenkung, emotionales Befinden oder die zentrale Verarbeitung der Schmerzen (vgl. 1.3). Diese
unterschiedlichen Einflussfaktoren muissen bericksichtigt werden.

4. Eine langfristige Reduktion der Schmerzintensitat kann sich bei einer langanhaltenden
Schmerzstorung erst nach der Umsetzung einer aktiven Schmerzbewadltigung einstellen.

5. Schmerzmedikamente sollten nur eingenommen werden, wenn diese arztlich verordnet wurden.
Dabei ist auf die richtige Anwendung (Zeitpunkt der Anwendung, Dosierung) zu achten. Wenn keine
arztliche Verordnung fiir Schmerzmedikamente vorliegt, sollten keine Schmerzmedikamente
eingenommen werden.

6. Hilflosigkeit kann Schmerzen verstarken. Daher ist es wichtig, die Patient:innen und Familien so zu
unterstiitzen, dass sie ein maximales Gefuhl von Selbstwirksamkeit erfahren. Das SMN-Schmerz-
Team soll daher keine Aufgaben fiir die Patient:innen Gbernehmen, sondern diese in der Umsetzung
der Aufgaben anleiten und unterstiitzen, damit sie diese perspektivisch selbststandig durchfiihren
kénnen.

7. Einige familidre Interaktionsprobleme sind direkte oder indirekte Folgen der Schmerzerkrankung des
Kindes. Andere waren bereits vor der Schmerzerkrankung prasent und wirken sich ggf. auch negativ
auf die Schmerzsymptomatik aus. Diese Interaktionsprobleme zu identifizieren und zu 16sen, kann
durch die SMN-Schmerz unterstiitzt werden.

Die SMN-Schmerz ermdglicht Patient:innen und Familien Beratungs- und Unterstiitzungsmoglichkeiten. So
entsteht nach der IMST-Entlassung nicht das Gefiihl , wir sind wieder alleine”. Hilflosigkeit und Resignation
wird durch das Behandlungsangebot vorgebeugt.
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Neben der richtigen Haltung ist es fiir die Durchfiihrung der SMN-Schmerz extrem wichtig, das Konzept der
IMST zu kennen und zu verstehen (vgl. 3). Auch die spezifischen Techniken und Strategien zu kennen, ist von
grolRem Vorteil, um Probleme in der Umsetzung besser nachvollziehen zu kénnen und ggf. zu unterstiitzen.

4.4 KONKRETE DURCHFUHRUNG DER SMN-SCHMERZ

Dieses Kapitel beschreibt, die konkrete Durchfiihrung der SMN-Schmerz. Es gelten die allgemeinen
Grundsatze der SMN, wie diese beispielsweise im Handbuch des Bunten Kreises (Baur und Podeswik 2007)
sowie vom GKV-Spitzenverband (GKV-Spitzenverband 2017) beschrieben werden. D.h. die SMN-Schmerz
erfolgt patientenorientiert, lebensweltnah, mehrdimensional, ressourcen- und nicht defizitorientiert. Sie
zielt auf Empowerment der Patient:innen und Familien ab. Diese Grundsatze werden in diesem Manual nicht
naher beschrieben, sondern wir verweisen auf die entsprechenden Handbiicher (Baur und Podeswik 2007).

Die SMN-Schmerz beginnt bereits wahrend der stationdren IMST. Das SMN-Schmerz-Team lernt die
Patient:innen sowie ihre Familie kennen und verschafft sich einen Einblick Gber die Art und den Umfang der
bendtigten Unterstiitzung. Die SMN-Schmerz wird in enger Zusammenarbeit mit dem interdisziplindren
Team der Schmerzstation (Arzt:innen und Psycholog:innen) koordiniert. Die Steuerung der
Nachsorgeleistung umfasst ,Intake” oder ,Kldarung”, ,Assessment”, ,Nachsorgeplanung”, ,, Durchfiihrung”,
,Monitoring” und , individuelle Evaluation” (Baur und Podeswik 2007; Podeswik et al. 2009). Zudem kann
die SMN-Schmerz in drei Phasen eingeteilt werden: 1) Kennenlernphase, 2) Stabilisierungsphase, 3)
Evaluation und Ausblick.

In der SMIN-Schmerz war es moglich, orientiert am Bedarf der Patient:innen und Familien eine beliebige
Anzahl von Versorgungseinheiten (iber einen Zeitraum von bis zu 6 Monaten durchzufiihren. Der
Durchfiihrungszeitraum wurde von maximal 3 Monaten in der herkdmmlichen SMN auf 6 Monate in der
SMN-Schmerz erweitert, da nach der IMST keine kurze, intensive Nachsorge, sondern eine niederfrequente,
aber mittelfristige, prozessbegleitende Nachsorge noétig ist. Die grobe zeitliche Planung, die fur die
individuelle Anwendung angepasst werden kann, ist in den folgenden Unterkapiteln zur Beschreibung der
drei SMN-Schmerz-Phasen beschrieben. Die Anzahl der Versorgungseinheiten wurden fiir die SMN-Schmerz
zu Projektstart nicht vorgegeben, da die Versorgung bedarfsorientiert stattfinden sollte.

441 Phase 1: Kennenlernphase (Monate 1-2 nach Entlassung)

Diese Phase beinhaltet vor allem die Nachsorgeleistungen ,Intake” oder ,Klarung“, ,Assessment” und
»Nachsorgeplanung” (N1-N5).

Das wichtigste Ziel der Kennenlernphase ist der Aufbau einer vertrauensvollen Beziehung, so dass eine offene
Kommunikation mit den Familien gelingen kann und eine effektive und konstruktive Zusammenarbeit
ermoglicht wird.

Die Kontaktaufnahme des SMN-Schmerz-Teams mit den Patient:innen und Familien erfolgt zum Ende des
stationdren Aufenthalts. Zunachst werden die Ziele und Moglichkeiten der SMN prdsentiert sowie die
Freiwilligkeit der Inanspruchnahme. Angste und mégliche Zuschreibung einer ,bedrohlichen
Kontrollfunktion” der SMN werden durch eine transparente Darstellung der Zustdndigkeiten praventiv
angegangen.

Mochte die Familie eine SMN in Anspruch nehmen, sind die ersten Ziele die Bedarfsermittlung und der
Beziehungsaufbau.

Wahrend des stationdren Aufenthaltes wird ein vorlaufiges Assessment in Kooperation mit
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e Familie und
e stationdrem Behandler:innenteam

erstellt, welches den initialen Hilfebedarf in einem Nachsorgeplan beschreibt.

Ein erstes Gesprach zur Ziel- und Auftragsklarung mit dem zustandigen stationaren Behandlungsteam
(Arzt:innen / Therapeut:innen / Pflege- und Erziehungsteam) und der Familie (Eltern, Patient:in) wird
durchgefiihrt. Medizinische, padagogische und psychotherapeutische Empfehlungen werden besprochen
und erste Eindriicke / Wiinsche und Handlungsmaoglichkeiten mit der Familie erarbeitet. Diese Punkte werden
vom SMN-Schmerz-Team in einem Nachsorgeplan zusammengefasst, der zur weiteren Strukturierung der
Nachsorgeleistung dient.

Grundlage der Ziel- und Auftragsklarung ist eine ressourcenorientierte Haltung, sowie das padagogische
Prinzip der Hilfe zur Selbsthilfe. Patient:innen und Eltern sollen befahigt werden, sich in ihren Aufgaben und
Problemstellungen selbst zu helfen und zu Lésungen zu gelangen (vgl. Schlippe und Schweitzer 2016;
Bamberger 2001).

Mit der Entlassung aus der IMST beginnt die aktive Begleitung durch das SMN-Schmerz-Team. Die erste nach-
stationdre Kontaktaufnahme findet zwei bis 14 Tage nach der stationadren Entlassung statt. Manche Familien
wiinschen sich eine sofortige Begleitung nach Entlassung, andere wiederum mochten mit ihrem Kind
zundchst in Ruhe wieder zuhause ankommen.

Das SMN-Schmerz-Team bleibt fortlaufend mit Eltern und Patient:in im persdnlichen und/oder
telefonischen Kontakt (s. auch 4.5.2). Kontakte mit dem SMN-Schmerz-Team erfolgen in Abstidnden von 2-3
Wochen. Bei Bedarf werden die Abstande zwischen den Kontaktaufnahmen individuell verkiirzt. Im weiteren
Verlauf werden die Kontakte, je nach Bedarf, mit einem groReren Abstand hergestellt. Bei der
Kontaktaufnahme sollte versucht werden, den Familien eine aktive Rolle zukommen zu lassen. So sollten die
Familien beispielsweise angehalten werden, sich selbst beim SMN-Schmerz-Team zu zuvor vereinbarten
Zeiten oder dann zu melden, wenn sie eine Empfehlung — wie besprochen — umsetzen konnten,
Schwierigkeiten bei der Umsetzung oder ein anderes konkretes Anliegen haben. So wird zum einen die aktive
Rolle der Familie und damit ihre Selbstwirksamkeit gestarkt; gleichzeitig starkt dieses Vorgehen aber auch
die Beziehung zwischen Familien und SMN-Schmerz-Team, da die Familien sich eher ,trauen”, bei
Unterstlitzungsbedarf an das Team heranzutreten. Der Kontakt wird nur dann vom SMN-Schmerz-Team
initiiert, wenn ein erneuter Kontakt zum Monitoring wichtig ist, aber keine Kontaktaufnahme durch die
Familie erfolgte. Fiir die Familien sollte der Kontakt mit dem SMN-Schmerz-Team jedoch immer auf
Freiwilligkeit beruhen; die Kontaktaufnahme durch das SMN-Schmerz-Team soll nicht als eine Kontrolle
wahrgenommen werden, sondern als eine wohlwollende Unterstiitzung und Begleitung.

Ein Schwerpunkt der Unterstiitzung zu Beginn der SMN-Schmerz liegt im alltaglichen Umgang mit den
Schmerzen. Hierzu halt das SMN-Schmerz-Team regelmaRig Riicksprache mit den Patient:innen und Eltern
Uber den Umgang mit den Schmerzen sowie den Einsatz von Schmerzbewaltigungsstrategien. Zeigen sich
Probleme in der Umsetzung der Schmerzbewaltigung, werden diese in einem Gesprach thematisiert und
Losungsansatze entwickelt. Ggf. kann ein Besuch der Familie im hduslichen Umfeld wichtig sein, damit sich
das SMN-Schmerz-Team selbst einen Eindruck der konkreten Situation vor Ort machen kann. Einige Hinweise
zu moglichen Losungen bei Problemen mit der Schmerzbewaltigung finden sich in einem separaten Kapitel
(s.4.4.5.1).
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Das SMN-Schmerz-Team ermutigt Eltern und Patient:in zudem, Schwierigkeiten und Sorgen, aber auch
positive Erfahrungen offen und direkt anzusprechen. Sie / Er berdt paddagogisch in der Phase der
Alltagsumstrukturierung. Insbesondere zu Beginn ist es wichtig, diesem Prozess Raum zu geben,
Schwierigkeiten zu identifizieren, zu verbalisieren und bewusst zu machen, sodass sich alte, z. T.eingefahrene
Strukturen, die sich oft iber lange Zeit entwickelt haben und die Schmerzstérung aufrechterhalten, verandern
kdénnen.

Daher begleitet das SMN-Schmerz-Team die Familien in ihrem individuellen nachstationdren
Veranderungsprozess und reflektiert regelmaRig die Veranderungen sowohl mit den Patient:innen als auch
mit den Eltern. Verhaltensmuster, die schmerzverstarkend wirken, sollen durch neue Strategien ersetzt
werden. Die SMN-Schmerz kann sowohl in der Ausfiihrung neuer Verhaltensweisen unterstitzen, als auch
gemeinsam mit den Patient:innen oder Familien neue Verhaltensweisen beziiglich ihres Nutzens reflektieren.
Der Verdanderungsprozess ist fir alle Beteiligten sehr anstrengend und das Kind, aber auch die Eltern miissen
immer wieder neue Motivation aufbauen, um sich dieser Anstrengung zu stellen. Eine Reflektion des Nutzens
der Verdnderung kann dabei sehr motivierend wirken. Schwindet dennoch im Verlauf die Bereitschaft,
Verhaltensanderungen im Alltag umzusetzen, ist es wichtig, mogliche weitere Griinde hierfiir zu explorieren.
Beispielsweise kann eine starke somatische Fixierung, d.h. die Uberzeugung, dass das Schmerzproblem des
Kindes durch eine kérperliche Ursache bedingt wird, die Bereitschaft fiir Verhaltensanderungen und somit
die Compliance mit den therapeutischen Empfehlungen stark beeintrachtigen. Das Storungsbild zu
korrigieren (hin zu einem bio-psycho-sozialen Schmerzverstdndnis), ist in diesem Fall notwendig, um einen
Behandlungserfolg erzielen zu kénnen. Da in der Regel auch wahrend der IMST bereits diese spezifischen
Zweifel an dem Storungsbild thematisiert wurden, ist eine Riicksprache mit den Behandelnden der IMST und
den Mitgliedern des multiprofessionellen SMN-Schmerz-Teams sehr empfehlenswert, um das weitere
Vorgehen zu besprechen.

Wahrend der Kennenlernphase gilt es auch die drztlichen und psychotherapeutischen Empfehlungen, die
bei Entlassung von der IMST ausgesprochen wurden, wie z.B. ambulante Psycho- oder Physiotherapie,
umzusetzen bzw. zu initiieren. Denn viele therapeutische Angebote sind nicht unmittelbar verfligbar. Zur
Unterstlitzung der Umsetzung der Empfehlungen kann das SMN-Schmerz-Team eine Art
»Erinnerungsfunktion” einnehmen und wiederholt auf die Empfehlungen hinweisen. Wenn notwendig, wird
gemeinsam eruiert, welche konkrete Therapieform fiir die Familie realisierbar und passend ist. Dies schlieRt
eine Recherche der wohnortnahen Therapie- und Beratungsangebote ein. Oft bedarf es hierzu erneuter
Absprachen im multiprofessionellen SMN-Schmerz-Team (Arzt:innen und/oder Psychotherapeut:innen), um
die optimale Abwagung zwischen Distanz und Passung des Therapieangebotes zu erreichen.

Der letzte Schwerpunkt wdhrend der Kennenlernphase ist die Eingliederung in das erweiterte soziale
Umfeld. Die Familien und Patient:innen werden gecoacht weitere Akteure im sozialen Umfeld
(Mitschiler:innen, Lehrer, etc.) aktiv Gber die Schmerzerkrankung aufzuklaren (s. 4.4.4), sowie bei den
unterschiedlichen Institutionen (Schule, Jugendamter, Vereine, regionale Jugendarbeit) Forder- und
Freizeitangebote wahrzunehmen.

4.4.2 Phase 2: Stabilisierungsphase (Monate 2 — 4 nach Entlassung)

Diese Phase umfasst schwerpunktmaRig die weiterfiihrende ,Nachsorgeplanung” sowie die ,,Durchfiihrung”
(N6-N15) und das ,,Monitoring”.

Auch in dieser Phase ist es weiterhin wichtig, die neuen Verhaltensweisen, die die Familien durch die IMST
kennen gelernt haben, anzuwenden. Dabei kann die SMN-Schmerz unterstltzen (vgl. 4.4.1). Es ist das Ziel,
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dass sich die neuen Verhaltensweisen verfestigen, damit sie automatisch angewendet und in die
Alltagsroutine Uberfihrt werden.

Bei einer positiv entwickelten Arbeitsbeziehung zwischen SMN-Schmerz-Team und Patient:in kénnen
Veranderungen von Rollen im Familiensystem und Krankungen durch diese Veranderungen zum Thema
werden. Oftmals spielen hier auch Themen der Eltern eine Rolle (gutes Elternsein; wie war der Umgang der
eigenen Eltern mit den jetzigen Eltern in Bezug auf Schmerzen / Krankheit? was verhindern / ermdéglichen die
Schmerzen und geben ihnen eine Art ,Daseinsberechtigung”?). Wenn sich eine gute Beziehung zwischen
SMN-Schmerz-Team und Eltern etabliert hat, kann eine kritische Reflektion des neuen erzieherischen
Handelns erfolgen und Eltern in der Frage bestdrkt werden, wie mit dem chronischen Schmerz ihres Kindes
aktiv und anders als vor der IMST umzugehen ist. Zeigen sich groRe Schwierigkeiten in der Umsetzung neuer
Verhaltensweisen und zugleich eine Anderungsbereitschaft, kann (erneut) an therapeutische Stellen
weiterverwiesen werden.

Der Nachsorgeplan bietet auch in dieser Phase eine wichtige Strukturierung. Er sollte immer wieder mit der
aktuellen Situation abgeglichen und ggf. angepasst werden. Oft muss die Umsetzung therapeutischer
Empfehlungen, wie z.B. Psycho- oder Physiotherapie, sowie die Eingliederung in das erweiterte soziale
Umfeld in dieser Phase noch weiter unterstiitzt werden.

In dieser Phase ist es besonders wichtig, die Anderungsmotivation der Familien aufrecht zu erhalten. Dafiir
kann es sehr hilfreich und notwendig sein, die Schmerzedukation zum Krankheitsverstandnis und den
Krankheitsfolgen zu wiederholen (vgl. 1.5) und Patient:innen zu ermutigen / befdhigen auch das soziale
Umfeld hiertber aktiv zu informieren. Auch eine Reflektion der Veranderungen, die sich seit Beginn der
Schmerztherapie etabliert haben, kann mafigeblich zu einer anhaltenden Motivation der Familien beitragen.
Hierbei sind sowohl zirkulire Fragen? als auch Skalierungsfragen?® (Shazer und Dolan 2018) hilfreich, um
festzustellen, was sich verandert hat und den eigenen Anteil an der Verdanderung herauszuarbeiten.

443 Phase 3: Evaluation und Ausblick (Monate 4-6 nach Entlassung)

Um in den letzten Wochen der SMN-Schmerz einen guten Abschluss der Nachsorgeleistung zu erreichen, ist
es wichtig, die Familien rechtzeitig vor Ablauf der Nachsorge darauf hinzuweisen.

In dieser Phase findet erneut eine Auftragsklarung sowie eine positive Bestirkung der Familie in ihren
Entwicklungspotentialen, die wahrend der SMN-Schmerz sichtbar wurden, statt. Mit dem Hinweis auf das
Ende der SMN-Schmerz kann gemeinsam mit den Familien Uberlegt werden, ob sie noch spezifischen
Unterstlitzungsbedarf fiir einen erfolgreichen langanhaltenden Therapieeffekt des Kindes sehen.

Besonders wichtig ist in dieser Phase der Riickblick auf die vergangene Zeit und eine Riickmeldung an die
Familien und Patient:innen, was sie in den letzten Wochen und Monaten erreicht und positiv verandert
haben. Hier kbnnen erneut zirkuldre Fragen oder Skalierungsfragen genutzt werden, um den Familien ihre
eigene Leistung bewusst zu machen und so ihre Selbstwirksamkeit weiter zu starken. Zusatzlich kann die
Selbstwirksamkeit durch eine gezielte Reflektion des Umgangs mit schwierigen Situationen gestarkt werden.
Die Familien sollten fiir sich selbst ein Fazit aus dieser Reflektion ziehen; zum Beispiel ,, Wir haben gelernt ...“
oder ,Zukiinftig werden wir darauf achten, dass ...“.

2 zirkulare Fragen: Diese Technik besteht darin, die Geflihle und Reaktionen, die eine Person A infolge des Verhaltens von B entwickelt,
nicht direkt von Person A zu erfragen, sondern von einer dritten Person C.

3 Skalierungsfragen: Die Skalierungsfrage ist ein Veranderungsformat bei dem der Klient gebeten wird, sein gegenwartiges Empfinden in
Bezug auf eine bestimmte Problematik einzuschatzen und auf einer Skala von 0-10 wiederzugeben.

26



Sollte sich bereits friiher im Nachsorgeprozess abzeichnen, dass die Familien keinen Unterstiitzungsbedarf
mehr haben, kann und sollte die SMN-Schmerz bereits friiher als 6 Monate nach IMST-Entlassung beendet
werden.

4.4.4 Einbezug des sozialen Umfeldes in die SMN-Schmerz

In der SMN wird das soziale Umfeld eng mit einbezogen. Es gibt einige spezifische Belastungssituationen im
sozialen Umfeld der Patient:innen mit chronischen Schmerzen, die hiufig eine Unterstiitzung durch die
SMN-Schmerz notwendig machen. Diese Belastungssituationen sind im Folgenden beschrieben. In der SMN-
Schmerz sollten diese Situationen im Blick behalten werden.

4.4.4.1 Eltern

Bereits wahrend der stationaren Therapie wurde mit den Eltern besprochen, was sie an ihrem Verhalten
andern kénnen, um das Kind in der Schmerzbewaltigung zu unterstiitzen. Die besonders relevanten Punkte
sind in der Regel in dem Therapieplan, der bei Entlassung erstellt wird, aufgefihrt (vgl. 3.3.6). Haufig sind es
aber auch kleine, alltdgliche Dinge, die einen grofRen Einfluss haben konnen. Im Rahmen der SMN-Schmerz
kann daher die familidre Situation noch einmal detaillierter exploriert werden. Die Familie kann zusammen
Ideen und Strategien entwickeln, wie sie den Alltag trotz der Schmerzstérung des Kindes am besten
strukturieren. Vor allem groBe Veranderungen bendétigen Zeit und missen immer wieder beziiglich der
Umsetzung evaluiert werden.

Es ist besonders herausfordernd, rigide Verhaltensmuster aufzuldésen. Dies wurde bereits wahrend des
stationaren Aufenthalts in den Elterngesprachen thematisiert und neue Handlungsperspektiven erarbeitet.
Es ist nachstationar hilfreich, die Eltern hier weiter — sowohl in ihren Bedenken, Angsten und Sorgen als auch
in ihren Hoffnungen — zu begleiten. Die Eltern und die Patient:innen kdnnen — gemeinsam oder getrennt
voneinander—im Kontext der SMN-Schmerz, Anliegen und Uberlegungen differenzieren und reflektieren. Eine
Herausforderung in der SMN-Schmerz kann es sein, im Rahmen des Moglichen, Losungen zu finden. Die SMIN-
Schmerz zielt nicht darauf auf, das Erziehungsverhalten von Eltern komplett zu verandern, schon gar nicht
durch Vorgaben ,von aullen”. Vielmehr soll die SMN-Schmerz den Eltern ermdglichen, ihr Verhalten zu
reflektieren und selbst Anderungsbedarf zu erkennen. Haben Eltern selbst konkrete Ziele formuliert, kann
die SMN-Schmerz sie in diesem Verhalten ermutigen und intensiv bestirken. In dem Anderungsprozess sind
auch psychoedukative Anregungen fiir alle Familienmitglieder und das soziale Umfeld hilfreich. Ein wichtiger
psychoedukativer Baustein ist der Teufelskreis chronischer Schmerzen (vgl. 1.5). Weitere psychoedukative
Inhalte haben die Patient:innen meist wahrend der IMST kennengelernt und diese digital oder in Papierform
vorliegen.

In der Schmerztherapie geht es darum, dem Schmerz im Familienalltag weniger Aufmerksamkeit zu widmen,
eine aktive Schmerzbewaltigung zu fordern und das Kind flr aktive Schmerzbewiltigung zu belohnen. Fir viele
Eltern ist es schwierig, ihr Kind trotz Schmerzen in die Schule zu schicken (s. auch 4.4.5.2). Hier ist es wichtig,
Eltern zu ermutigen, trotz der Schmerzen ihres Kindes am Alltagsgeschehen festzuhalten und so fiir eine
stabilisierende Struktur und soziale Reintegration zu sorgen.

Bei Eltern mit einer schweren psychischen Erkrankung (insbesondere Elternteile mit einer Borderline-
Erkrankung oder narzisstischen Persénlichkeitsstérung) kann es extrem schwierig sein, Anderungen im
Familiensystem herbeizufiihren. Hier kann es das Ziel einer SMN-Schmerz sein, die Eltern fir ihre Stérung zu
sensibilisieren, damit diese ggf. professionelle Hilfe in Anspruch nehmen.

Auch akute belastende Situationen der Eltern (z.B. Trennung von Partner:in, Arbeitslosigkeit) wirken sich auf
die Schmerzsituation des Kindes aus und kénnen fir die SMN-Schmerz relevant sein.
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4.4.4.2 Freunde

Da die sozialen Kontakte aufgrund der lang anhaltenden Erkrankung der Patient:innen oft weniger geworden
sind, mussen Freundschaften haufig erst wieder reaktiviert werden. Das SMN-Schmerz-Team kann
gemeinsam mit dem Kind tberlegen, welche Freundschaften ihm wichtig sind und wie diese wiederbelebt
werden konnen. Die Patient:innen werden gecoacht, wie sie ihren Freund:innen ihre Schmerzerkrankung
und, was ihnen bei der Schmerzbewaltigung hilft, erklaren konnen. Diese Aufklarung der Freund:innen
vereinfacht fur sie den Kontakt mit dem schmerzkranken Kind, weil sie sicherer im Umgang werden und sich
keine Vorwiirfe bei einer Schmerzverschlimmerung machen missen.

Da wahrend einer langeren Erkrankungszeit und einer Unterbrechung der sozialen Kontakte vor allem
Jugendliche einige wichtige Entwicklungsschritte noch nicht (vollstdndig) gemacht haben, kann es fiir sie sehr
wichtig sein, dass sie lernen, Grenzen zu setzen. Niedrigschwellig kann das SMN-Schmerz-Team hier
unterstltzen. Werden grofRe Schwierigkeiten in der Abgrenzung innerhalb der Peer-Gruppe sichtbar, sollte
therapeutische Unterstiitzung initiiert werden.

4.4.4.3 Schule

Eine chronische Schmerzerkrankung im Kindes- und Jugendalter gefdhrdet u.a. die weitere schulische
Entwicklung und gefdahrdet somit auch die zukiinftige berufliche Perspektive.

Flr die padagogischen Fachkréafte (Lehrer:innen, Schulsozialpddagog:innen, etc.) ist der Umgang mit einem
chronisch schmerzkranken Kind eine groRe Herausforderung. Ahnlich wie bei den Eltern entsteht eine
Hilflosigkeit, wie sie adaquat auf das Kind reagieren kénnen. Es gibt einige Verhaltensweisen von
padagogischen Fachkraften, die sich im Umgang mit schmerzkranken Kindern eher schmerzverstarkend
auswirken. Beispielsweise verursacht ein plétzliches, vom Kind ungewolltes Aufrufen in der Klasse Stress fir
das Kind. Der Vorwurf von padagogischen Fachkraften, die Schmerzen instrumentell einzusetzen, um
bestimmt Aufgaben zu umgehen, ist eine groRe Krankung fir das Kind. Ein Uberfirsorgliches Verhalten,
beispielsweise das Kind bei Schmerzen nach Hause zu schicken, ist fiir eine aktive Schmerzbewaltigung auch
nicht hilfreich. Daher ist es wichtig, dass das Kind selbst oder die Eltern mit den padagogischen Fachkraften
reden, Uber die Schmerzstérung aufklaren sowie gemeinsam aktuelle Entlastungsmaglichkeiten (iberlegen
und verabreden. Bei der Vorbereitung auf diese Gesprache kann das SMN-Schmerz-Team unterstiitzen. Im
Bestfall fihlen sich Patient:innen und Eltern befahigt, ihre Anliegen klar an die Schule / Ausbildungsstatte zu
kommunizieren und erleben so eine Handlungsbefahigung in ihren Bewaltigungsstrategien, die die
Selbstwirksamkeit starkt.

Haufig ist die Stresstoleranz nach einer langen Erkrankung deutlich herabgesetzt. Daher ist ein Schultag nach
der IMST fir die Patient:innen extrem anstrengend. Wichtig ist daher eine kontinuierliche Steigerung der
Leistung. Zunachst ist es in Ordnung, wenn das Kind lediglich in der Schule anwesend ist. Mit der Zeit wird es
sich dann zunehmend mehr am Unterricht beteiligen kénnen. Fir Hausaufgaben und das Lernen fir
Klassenarbeiten kann es hilfreich sein, einen guten Tagesplan zu entwickeln, der dem Kind Struktur gibt und
schmerzunabhangige Pausen vorsieht.

4.45 Schwierigkeiten und Krisenbewaltigung

Individuell gibt es sehr unterschiedliche Krisen und Konflikte, die Schmerzpatient:innen und ihre Familien in
der Nachsorge durchleben. Im Folgenden sind einige typische Situationen aufgefiihrt.
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4.4.5.1 Schwierigkeiten bei der Anwendung von Schmerzbewdiltigungsstrategien

Vor allem unmittelbar nach der stationdren Entlassung kann die Integration des Erlernten in den Alltag
Schwierigkeiten bereiten. Schmerzbewiltigungsstrategien, die beispielsweise wahrend der IMST regelmaRig
und problemlos genutzt wurden, werden entweder nicht mehr regelmaRig durchgefiihrt, oder die
Anwendung gelingt nicht. Anleitung und Absprachen zum Einsatz der Strategien mit den Patient:innen
kénnen wie folgt ablaufen:

e Am Tag sollten mind. funf Techniken, die fir die Patientin / den Patienten besonders effektiv sind
(vgl. 3.3.6), genutzt werden.
e Festgelegte Zeiten vereinfachen die Umsetzung; z.B.:

o vorder Schule

o inder Schule wahrend der Pause
o beider Busfahrt nach Hause

o nach dem Mittagsessen

o vor dem Schlafen gehen

e Techniken, die infrage kommen sind beispielsweise:
Ablenkungstechniken (z.B. Ablenkungs-ABC)
Achtsamkeitsbasierte Techniken (z.B. 54321-Technik)
Imaginative Verfahren (z.B. Sicherer Ort, Schmerzkampfer)
Entspannungsverfahren (z.B. PMR oder autogenes Training)

O O O O O

Transkutane elektrische Nervenstimulation (TENS)
o Aktivitdten (z.B. Sport, Freund treffen, Malen)
® Eltern kénnen ihr Kind bei der Anwendung der Strategien unterstitzen, z.B. durch:
o Erinnern
o gelegentliches gemeinsames Durchfiihren der Strategien
o Positive Verstarkung (durch Lob oder einen Verstarkerplan)

n welchem Umfang Eltern ihr Kind unterstiitzen, sollte unbedingt besprochen werden. Die
Unterstiitzung sollte so gering wie moglich sein, da das Kind perspektivisch ein selbstandiges und
eigenverantwortliches Schmerzmanagement erlernen muss. Generell sollte daher die
Unterstlitzung der Eltern im Verlauf reduziert werden.

Eine detaillierte Beschreibung von Schmerzbewaltigungsstrategien findet sich in dem Therapiemanual von
Dobe und Zernikow (2019) sowie in dem Ratgeber ,Rote Karte flir den Schmerz: Wie Kinder und Eltern aus
dem Teufelskreis chronischer Schmerzen ausbrechen” (Dobe und Zernikow 2021). Daher werden im
Folgenden die wichtigsten Bewaltigungsstrategien nur kurz skizziert.

e Ablenkungstechniken

o Durch die Fokussierung auf andere Inhalte wird die Schmerzwahrnehmung reduziert. Bereits
ganz einfache ,Gedankenspiele” wie die Erinnerung an den letzten Geburtstag oder den
Urlaub, Zahlaufgaben kénnen so zu einer Schmerzreduktion fiihren. Bei schwer
beeintrachtigten Kindern und Jugendlichen sind jedoch haufig komplexere Strategien
notwendig, um einen ausreichenden Ablenkungsgrad zu erzielen. Das Ablenkungs-ABC ist eine
Technik, die sehr individuell fur alle Patient:innen angepasst werden kann, um eine maglichst
gute Ablenkung zu erzielen. Auch Kopfrechenaufgaben eignen sich bei Patient:innen, die
gerne rechnen.
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e Achtsamkeitsbasierte Techniken
o Achtsamkeitsbasierte =~ Schmerzbewiltigungstechniken  zielen  darauf ab, die
Korperselbstaufmerksamkeit zu reduzieren. Diese Techniken tragen zudem, aufgrund der
Fokussierung auf Aulenreize, zu einer besseren Emotionsregulation und Kontrolle
belastender Erinnerungen bei; dieser Effekt ist vor allem fiir traumatisierte Patient:innen
relevant, die einschieBende belastende Erinnerungen (,Flashbacks“) haben. Eine einfache,
gut anzuwendende achtsamkeitsbasierte Methode ist die 54321-Technik.
e Imaginative Verfahren
o Imaginative Verfahren haben das Ziel einer besseren Emotionsregulation und einer
Verbesserung der Grundstimmung. Gleichzeitig wirken diese Ubungen ablenkend und
entspannend. Wahrend der IMST werden fir die Patientin / den Patienten passende
Verfahren ausgewahlt und trainiert, z.B. der sichere Ort oder der Schmerzkampfer.
e Entspannungsverfahren
o Damit Entspannungsverfahren zu einer allgemeinen Abnahme der Anspannung flhren,
miussen sie regelmaBig, am besten taglich, angewendet werden. Eine Reduktion der
Anspannung ist fiir den Erfolg einer Schmerztherapie sehr wichtig. Die Progressive
Muskelrelaxation (PMR) ist ein Verfahren, das von Kindern und Jugendlichen am besten
akzeptiert wird. Eine Alternative ist das Autogene Training. Wenn eine Patientin / ein Patient
nicht gerne ein Entspannungsverfahren anwendet, kann alternativ sportliche Betatigung die
Anspannung reduzieren.
e TENS
o Viele Patient:innen erhalten wahrend der IMST eine TENS-Verordnung und nutzten dieses
Behandlungsmodul auch noch in der poststationdren Phase. Ein TENS-Gerat 16st Uber
schwachen Wechselstrom neuromodulatorische Stimuli zur Muskelentspannung,
Durchblutungsforderung und Schmerzunterdriickung aus.
e  Aktivitaten
o Es ist das wichtigste Ziel der Schmerztherapie, dass eine altersgerechte Alltagsgestaltung
wiederhergestellt wird. Manchmal ist es notwendig, einen Plan zu erstellen, damit die
Aktivitaten wirklich umgesetzt werden. Neben Aktivitdten, die Freude bereiten, sollten auch
solche Aktivitaten durchgefihrt werden, die verpflichtend sind, wie z.B. Schulbesuch,
Unterstlitzung im Haushalt. Pausen sollten auch immer wieder eingeplant werden; die
Pausen sollten jedoch unabhangig von Schmerzen eingehalten werden, sondern zu der zuvor
festgelegten Zeit.

Die Patient:innen lernen die beschriebenen Schmerzbewaltigungstechniken wahrend der IMST kennen. Dort
findet auch bereits eine Auswahl von Techniken statt, die besonders gut zu der Patientin / dem Patienten
passen. Die Techniken werden wéahrend der IMST trainiert und so gefestigt, sodass die Kinder oder
Jugendlichen bei der Entlassung selbst wissen, welche Ubungen sie machen kénnen, wie diese anzuwenden
sind und welchen Effekt sie haben. Die Aufgabe des SMN-Schmerz-Teams besteht daher nicht in der
Vermittlung der Ubungen, sondern in der Unterstiitzung der regelmiRigen Anwendung, beispielsweise durch
Erinnerungen, Anlegen eines Zeitplans fiir die Durchfiihrung, Festlegen von hilfreichen Ubungen fiir
spezifische Situationen. Diese Ideen kdnnen auch schriftlich festgehalten werden, damit das Kind darauf
zugreifen kann.

Um Festzulegen, welche Ubungen in spezifischen Situationen hilfreich sein kénnen, kann das SMN-Schmerz-
Team gemeinsam mit der Patientin / dem Patienten Uberlegen, was in der Vergangenheit in dhnlichen
Situationen geholfen hat.
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4.4.5.2 Schwierigkeiten beim Schulbesuch

Die Wiedereingliederung in die Schule ist fiir Kinder und Jugendliche, die oft Gber Wochen, Monate oder
sogar Jahre die Schule nicht besucht haben, eine besondere Herausforderung. Neben den Fehlzeiten und
Konzentrationsschwierigkeiten aufgrund der Schmerzen war die Zeit in der Schule wahrend der
Schmerzerkrankung oft gepragt durch eine schulische Uberbelastung (Nacharbeiten, Notendruck) und eine
Verunsicherung auf Seiten der Mitschiler:innen und Lehrer:iinnen, wie mit der chronischen
Schmerzerkrankung umgegangen werden kann. Es dauert oft einige Zeit, bis sich die Beziehungen in der
Schule wieder normalisiert haben; diese Erfahrung kann das SMN-Schmerz-Team mit der Patientin / dem
Patienten teilen, um Frustration zu minimieren.

Beim Wiedereinstieg in die Schule nach der IMST entstehen oft Konflikte zwischen den Patient:innen und
den Eltern, wenn der Schulbesuch nicht wie geplant umgesetzt werden kann. Fiir den Behandlungserfolg ist
regelmaliger Schulbesuch auch bei dem Vorliegen von Schmerzen extrem wichtig. Dennoch sollten moglichst
Konflikte wegen des Schulbesuchs verhindert werden und kein zu hoher Druck auf das Kind aufgebaut
werden. Druck kann beispielsweise von Seiten der Schule ausgehen, weil die Versetzung gefahrdet ist. Aber
auch Eltern machen sich Sorgen, wenn sie den (guten) Schulabschluss ihres Kindes gefahrdet sehen. Dieser
Druck sollte fir das Kind nicht splirbar sein, da er fiir zusatzliche Anspannung sorgt, so die Schmerzen
verstarkt und letztendlich den Schulbesuch noch schwieriger macht.

Sollte der Schulbesuch immer wieder nicht gelingen, kann das SMN-Schmerz-Team gemeinsam mit Patient:in
und Eltern einen schrittweisen Plan erstellen. Beispielsweise kann zunachst vereinbart werden, dass das Kind
immer in die Schule geht, dass jedoch zunachst noch keine Leistung erwartet wird; es ist ausreichend
zunachst nur , korperlich anwesend” zu sein. Das Nachholen von Lernstoff oder eine Verbesserung des
Leistungsniveaus ist zunachst nicht notwendig. Schrittweise kann sich das Kind dann besser konzentrieren
und sich am Unterricht beteiligen. Diese Veranderung braucht allerdings Zeit.

Die Eltern sollten darin bestarkt werden, ihr Kind in die Schule zu schicken. Fir die Eltern muss klar sein, dass
sie damit genau das richtige tun; sie qualen ihr Kind nicht mit dem Schulbesuch, sondern sie unterstitzen die
aktive Schmerzbewaltigung.

4.4.5.3 Starke Zunahme der Schmerzsymptome

Unter den alltaglichen Anforderungen nach einer IMST kommt es oft zu einer erneuten Zunahme der
Schmerzen — sowohl in der Haufigkeit als auch in der Starke. Diese mogliche Zunahme der
Schmerzsymptomatik nach Entlassung wird oft bereits zum Abschluss der IMST von den Therapeut:innen mit
den Patient:innen besprochen; dennoch sorgt die Zunahme der Symptome sowohl bei Patient:innen als auch
bei Eltern haufig fur Verunsicherung.

Eine Zunahme der Symptome kann sich dariiber hinaus immer wieder einstellen, beispielsweise bei starker
emotionaler Anspannung oder wahrend oder nach einer akuten Erkrankung.

Das SMN-Schmerz-Team kann die Patient:innen und Eltern in dieser Situation vor allem dadurch
unterstiltzen, dass die Eskalation der Symptome normalisiert wird. Schmerzen kénnen durch viele Faktoren
verandert werden; sowohl in eine negative Richtung, aber auch in eine positive Richtung. Ein Ruckfall
bedeutet nicht, dass die Situation nicht besser werden kann. Vielmehr gilt es nun herauszufinden, wie es zu
einer Verschlechterung kam und erneut intensiv Schmerzbewaltigungsstrategien anzuwenden, um die
Situation wieder in den Griff zu bekommen.
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In manchen Fallen kann auch das Aufzeigen von Hilfsangebote vor Ort (z. B. Schulsozialpddagoge,
Lehrergesprache, ambulante Psychotherapie) oder eine weitere diagnostische Abklarung (z.B.
kinderpsychiatrischen Institutsambulanz, Reha) notwendig sein.

Der Kontakt zur Familie ist daher vorausschauend zu planen. Gerade in der Anfangszeit ist die Gefahr der
Schmerzverschlimmerung besonders hoch. Aber auch im Verlauf ist ein regelmaliger Kontakt wichtig, um
aufgetretene Schwierigkeiten zu erkennen und entsprechend zu reagieren.

4.4.5.4 De-Maskierung komorbider psychischer Probleme

Bei einigen Patient:innen werden psychische Auffilligkeiten bereits wahrend der IMST festgestellt.
Entsprechend wird in diesen Fillen eine ambulante (oder je nach Schwere auch eine stationare)
psychotherapeutische / psychiatrische Behandlung empfohlen.

Haufig zeigen sich jedoch erst im poststationdaren Verlauf psychische Storung, die zunachst von der
chronischen Schmerzstérung ,, maskiert” wurde; sie fanden keine Beachtung oder wurden als Folge der
Schmerzerkrankung interpretiert oder aufgrund der massiven Schmerzprobleme als weniger relevant
eingeschatzt. Solche Symptome zeigen sich beispielsweise nach einer Besserung der Schmerzsymptomatik
und treten schmerzunabhingig auf. Typische Komorbiditdten sind Leistungsangst, soziale Angstlichkeit,
Schulvermeidung, Konzentrationsprobleme, Traurigkeit, Identitatskrisen oder ein gestortes Essverhalten.

Da das SMN-Schmerz-Team einen engen Kontakt zu den Familien hat, kénnen diese Auffilligkeiten
identifiziert und eine Vorstellung bei einem entsprechenden Experten (Kinder- und
Jugendlichenpsychotherapeut:in, Kinder- und Jugendpsychiater:in) initiiert werden. Wichtige Aufgabe des
SMN-Schmerz-Team kann es sein, durch Edukation und Begleitung die Angst vor Stigmatisierungen zu
reduzieren (,ich bin doch nicht verriickt”; ,bin ich eine schlechte Mutter/Vater”), um eine Behandlung zu
ermoglichen.

4.4.5.5 Unsicherheit bei Eltern

Es ist extrem schwierig, gegen die eigene Intuition zu handeln. Hiermit sind Eltern von Schmerzpatient:innen
jedoch taglich konfrontiert. Wahrend der Schmerztherapie ihres Kindes lernen sie, dass intuitives Verhalten
bei chronischen Schmerzen haufig zu einer Verstarkung der Symptome beitrdgt. Eltern lernen, dass sie
beispielsweise das Nachfragen nach Schmerzen unterbinden sollen, dass sie ihrem Kind keine zusatzliche
Aufmerksamkeit bei Schmerzen schenken sollen oder dass sie ihr Kind, auch wenn es starke Schmerzen hat,
in die Schule schicken sollen. Gerade, wenn das Kind eine (temporéare) Verschlimmerung der Symptome
durchlebt oder das Kind den Eltern Vorwiirfe macht, weil sie sich weniger den Schmerzen widmen, werden
Eltern unsicher, ob dieses neue Verhalten wirklich das richtige ist.

Das SMN-Schmerz-Team kann eine wichtige Mdoglichkeit zur Reflektion bieten. Es kann die Eltern in ihrem
konsequenten Handeln bestdrken, indem positive Veranderungen in der Vergangenheit besprochen und
edukative Inhalte wiederholt werden.

4.5 DOKUMENTATION UND LEISTUNGSERBRINGUNG

Die im Rahmen der SMN-Schmerz erbrachten Leistungen werden orientiert an bestehenden Leistungsziffern
(N-Ziffern; N1 — N15) dokumentiert. Diese Dokumentation wird detailliert im Handbuch des Bunten Kreises
(Baur und Podeswik 2007) beschrieben. Die Leistungen umfassen die Teilbereiche Analyse des
Unterstiitzungsbedarfs (N1 — N5), Koordination der verordneten Leistungen (N6 — N9) und Anleitung und
Motivierung zur Inanspruchnahme der verordneten Leistungen (N10 — N15).
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45.1 Leistungen der SMN-Schmerz

Der Bundesverband Bunter Kreis e.V. hat die Nachsorgeleistungen zur Vereinfachung der Dokumentation
und aus Griinden der Ubersichtlichkeit erstmalig im Jahre 2007 gruppiert in 16 Untereinheiten und von ,,N1“
bis ,N16“ durchnummeriert (Baur und Podeswik 2007). Im Laufe der Jahre ist diese Kodierung vom Institut
fir Sozialmedizin in der Padiatrie Augsburg (ISPA e.v.) Uberarbeitete worden (N1-N15). Beispiele fiir die
unterschiedlichen Leistungen sind in Tabelle 1 aufgefihrt. In dieser Tabelle sind nur die schmerzspezifischen
Besonderheiten einer Leistungsziffer explizit aufgefiihrt.

Tabelle 1. Nachsorgeleistungen und konkrete Aufgaben

Nachsorgeleistung Leistungs- | Aufgabe der SMN-Schmerz Mitarbeiter
schliissel

Analyse des Unterstiitzungsbedarfs

Beteiligung an einer N1 Planung, Vorbereitung, Durchfiihrung & Beteiligung an

Helferkonferenz interdisziplinarer Helferkonferenz vor Entlassung des Kindes
aus der IMST; gemeinsame Konferenz mit behandelndem
Arzt / behandelnder Arztin, Psychotherapeut:in und SMN-
Schmerz-Team zur Planung der konkreten Unterstiitzung.
Ergebnis: Schriftlich protokollierter Nachsorgeplan

Interdisziplinare N2 Planung, Organisation und Durchfiihrung einer
multiprofessionelle interdisziplindren und multiprofessionellen Abstimmung der
Versorgung am ambulanten Versorgungsprozess Beteiligten,

beispielsweise mit den Eltern, Kinder-/Hausarzt:in,
Physiotherapeut:inen.
Aus diesen Abstimmung ergeben sich wichtige Information
und Auftrage fiir das SMN-Schmerz-Team.
Unterstiitzung bei N3 Bereits wahrend des Klinikaufenthalts kdnnen die Eltern mit
Entlassung Blick auf die dann anstehende hé&usliche Versorgung
unterstltzt und motiviert werden:
e Ermutigende Gesprache flihren (gemeinsam mit
dem IMST-Team); Hinweis, dass auch nach der
Entlassung kompetente Ansprechpartner:innen fir
alle Fragen der Versorgung zur Verfligung stehen.
e Angebot, mit den Eltern die Beflirchtungen vor der
Entlassung nach Hause zu besprechen und sie dabei
zu unterstiitzen. Sorgen vor neuen Anforderungen
oder Angste vor Uberforderung mit relevanten
Informationen gezielt reduzieren.

Konkretisierung von N4 Durchfiihrung einer umfassenden Analyse auf der Basis der
Kontextfaktoren und ICF-CY inkl. Einholen aller versorgungsrelevanter
Ressourcen Informationen des IMST-Teams und der Zuweiserin / des

Zuweisers; Klarung der hauslichen Voraussetzungen und
Gegebenheiten fiir die Umsetzung der
Schmerzbewaltigungsstrategien; Erfassen der
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Nachsorgeleistung Leistungs-

Aufgabe der SMIN-Schmerz Mitarbeiter

schliissel
elterlichen Kompetenzen hinsichtlich der
Begleitung/Betreuung des Kindes sowie des notwendigen
Beratungs- und Anleitungsbedarfs
Krisenmanagement N5 Erstellung eines Krisenplans fiir erneutes Auftreten starker

Koordinierung der verordneten Leistungen

Darstellung der N6
notwendigen
Versorgungsangebote
Kontaktanbahnung zu N7

Leistungserbringern

Koordinierung der N8
Versorgung
Forderung der N9

Kommunikation

Schmerzen/ schmerzbedingter Beeintrachtigung &
Unterstlitzung bei der Umsetzung, damit im Krisenfall eine
schnelle und effiziente Handlungsfahigkeit in der Nachsorge
gewahrleistet ist.

Information Giber Behandlungsleistungen und
Leistungserbringer vor Ort, z.B. bei der Notwendigkeit einer
speziellen Physiotherapie oder ambulanten Psychotherapie
Kontaktaufnahme zum weiterbehandelnden Vertragsarzt/-
arztin sowie Anbahnung und Vermittlung von Kontakten mit
Expertise in der Behandlung chronischer Schmerzen.

Mit den Eltern wird gemeinsam Uberlegt, welche
Kompetenzen sie haben, den Kontakt selbststdandig
herzustellen und wo sie Hilfe benétigen (im Sinne der Hilfe
zur Selbsthilfe). Bestehende Ressourcen z.B. aus dem
Verwandtenkreis sollen, soweit sinnvoll, einbezogen werden.
Besteht die Gefahr, dass z.B. wegen allgemeiner Uberlastung
verordnete Leistungen nicht in Anspruch genommen
werden, oder gibt es Wartezeiten und ein schneller Zugang
ist notwendig, kann das SMN-Schmerz-Team die
Kontaktaufnahme libernehmen. Oft reicht ein telefonischer
Kontakt.

Unterstiitzung bei Umsetzung des Nachsorgeplans;
Koordinierung der ambulanten Versorgung (v.a.
Psychotherapie), inkl. ambulanter Klinikleistungen und
externer Vernetzungspartner; bei Bedarf Anpassung des
Nachsorgeplans

Strukturierung und Sicherstellung der Kommunikation
zwischen allen an der Versorgung Beteiligten

Anleitung und Motivierung zur Inanspruchnahme der verordneten Leistungen

Forderung des N10
Krankheitsverstandnisses

Aufklarung zur Forderung des Krankheitsverstandnisses, z.B.
Besprechung des Nutzens von Therapieformen,
regelmaRigen Kontrollen, Beratungen bezogen auf den
individuellen Krankheitsverlauf (in enger Abstimmung mit
IMST-Behandlungsteam & ambulanten Versorgenden);
Einbezug von Therapiematerial der IMST

Gutes Krankheitsverstandnis zielt auch auf
Motivationssteigerung sowie quartare Pravention ab, d.h.
Verhindern von Ubermedikation; Vermeiden von nicht-
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Nachsorgeleistung Leistungs- | Aufgabe der SMIN-Schmerz Mitarbeiter
schlissel

indizierten und potentiell schadlichen, kostenintensiven
diagnostischen und therapeutischen Mallnahmen
Unterstlitzung in alltags- und | N11 Motivierung und Unterstitzung bei der Bewaltigung
krankheitsbezogenen alltagsbezogener Anforderungen (z.B. Wiederaufnahme
Aufgaben altersgemalier Aufgaben trotz Schmerzen, Reintegration in
Schule / Ausbildung); Unterstltzung bei der Kommunikation
mit Schule / Ausbildungsstétte, Patient:in bei
SchmerzadulBerungen in Schmerzbewaltigung zu unterstitzen
und nicht nach Hause zu schicken; Unterstitzung bei
krankheitsbezogenen Versorgungsaufgaben (Integration der
BehandlungsmaBnahmen im Alltag);
Ziel ist die Entlastung, die pragmatische Hilfe und, wo
notwendig, der Aufbau von Probleml6sefahigkeiten; Hilfe zur
Selbsthilfe, d.h. Aufbau von Selbstdndigkeit, Autonomie und
Selbstversorgungskompetenzen beim Kind und der Familie,
um Probleme zukiinftig eigenstdndig zu bewaltigen.
Wissensvermittlung zum N12 Erlauterung der Aufgaben von Versorgenden (Kinder- &
Versorgungsnetzwerk Jugendarzt:innen, Kinder- & Jugendpsychiater:innen, Kinder-
& Jugendpsycholog:innen, sozialpadiatrische Zentren,
Selbsthilfegruppen, Jugendhilfe, Beratungsstellen etc.)
bei starken Angsten, Verstiandnis- oder
Verstandigungsproblemen ggf. Unterstiitzung beim
Aufsuchen der Versorger:innen
Hilfe beim Abbau von N13 Angste treten vermehrt im Zusammenhang mit
Angsten Wiederaufnahme altersentsprechender Tatigkeiten
(Vorbereitung auf Reintegration in Klassenverband,
Sportverein etc.) auf
Angstauslésende Bedingungen in der Person kdnnen durch
mangelnde oder Fehlinformationen, durch eine verzerrte
Wahrnehmung oder Fehlinterpretationen von Krankheits-
zustand oder -verlauf, durch einen {ibersteigerten
Leistungsanspruch an sich selbst, durch mangelndes
Vertrauen in die eigene Kompetenz usw. verursacht werden.
Angstauslésende Bedingungen in der Umwelt kénnen durch
mangelnde Kommunikation tiber Problemsituationen mit
Arzt:nnen und Therapeut:innen, fehlenden Riickhalt in der
Familie, schwierige organisatorische Bedingungen, ungleiche
Lastenverteilung innerhalb der Familie usw. verursacht sein.
Je nach Ursache werden gemeinsam Schritte Uberlegt, ein-
geleitet und ggf. trainiert, um die angstauslésenden
Bedingungen zu beseitigen, zu mildern oder zu umgehen.
Gleichzeitig kann immer wieder auf die psychoedukativen
Inhalte der stationaren Behandlung zurlickgegriffen werden,
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Nachsorgeleistung Leistungs- | Aufgabe der SMIN-Schmerz Mitarbeiter
schlissel

deren Wiederholung zum Abbau der Angste beitragen
kénnen.
Die Vermittlung von Selbsthilfegruppen ist bei priméaren
chronischen Schmerzen nicht sinnvoll.

Elternbezogene Hilfe zur N14 Ermutigung der Eltern zur Unterstiitzung des Kindes bei

Selbsthilfe aktiver Schmerzbewaltigung; Motivation der Eltern zur
Selbstfiirsorge und, falls nétig, Angehen eigener psychischer
Stérungen und sonstiger Probleme (Angststorung,
Alkoholismus, Arbeitslosigkeit)

Patientenbezogene Hilfe zur | N15 Anleitung und Ermutigung der Patient:innen zu

Selbsthilfe selbststandigen Aktivitaten in Bezug auf die Selbstversor-
gung (je nach Alter und Entwicklungsstand) und eine aktive
Lebensfihrung
Ermutigung: Aufbau und Férderung des kindlichen
Vertrauens in seine Selbstwirksamkeit —auch tiber die
Schmerzerkrankung hinaus. Besprechung konkreter
hilfreicher Fertigkeiten und deren Weiterentwicklung.

45.2 Kontaktarten der SMN-Schmerz

Der regelmaRige Kontakt der SMN-Schmerz erfolgt telefonisch und per Videobesprechungen. Zudem findet
personlicher Kontakt in Form von Hausbesuchen statt. Eine besondere Form des personlichen Kontaktes ist
zudem die Begleitung der Familie zu Wiedervorstellungsterminen in der padiatrischen Schmerzambulanz
einer IMST-Einrichtung.

4.5.2.1 Telefonische Kontakte

Wahrend der SMN-Schmerz finden zunachst telefonische Kontakte, etwa im 2-Wochen-Rhythmus statt. Nach
etwa 2 Monaten wird die Frequenz auf ein bis zwei telefonische Kontakte pro Monat reduziert und nach 4
Monaten noch weiter heruntergefahren. Selbstversténdlich muss die Frequenz der Kontakte sich an dem
Bedarf und dem Wunsch der Familien orientieren. Daher ist die Kontakthaufigkeit fir jeden Fall und jeden
Zeitpunkt individuell festzulegen. Wie in 4.4.1 beschrieben, sollten auch Eltern / Patient:innen aktiv in den
Telefonkontakt einbezogen werden. Die meisten Inhalte kdnnen gut im telefonischen Kontakt besprochen
werden. Nicht empfehlenswert fiir den telefonischen Kontakt sind jedoch ausfiihrliche Krisengesprache;
diese sollten in Hausbesuchen erfolgen.

Der telefonische Kontakt sollte separat mit Patient:innen und Eltern erfolgen. Fiir die Telefongesprache
werden feste Termine vereinbart, um ,Tiir-und-Angel” Gesprache zu vermeiden.

Flr die vereinbarten Telefonate werden die Patient:innen und Eltern gebeten, eine Liste mit den Punkten,
die sie besprechen mochten zu erstellen.

4.5.2.2 Videobesprechungen

Eine Alternative zu telefonischen Kontakten bieten Videobesprechungen. Je nach Inhalt des Termins
ermoglicht eine Videobesprechung auch die non-verbalen Aspekte des Gesprachs zu bericksichtigen.
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Voraussetzung ist jedoch, dass die Familie eine stabile Internetverbindung hat, sodass das Gesprach nicht
unterbrochen wird.

Eine datenschutzkonforme IT-L6sung muss bei dieser Kontaktart sichergestellt sein. Zertifizierte
Videoanbieter finden sich auf der Seite der Kassenarztlichen Bundesvereinigung (KBV;
https://www.kbv.de/html/videosprechstunde.php)

4.5.2.3 Hausbesuche

Hausbesuche waren dann besonders wichtig, wenn sich die hausliche Situation krisenhaft zugespitzt hat und
die gesamte Familie in ihren aktiven Bewaltigungs- und Problemldsestrategien unterstiitzt werden musste,
um nicht in eine Uberforderungssituation zu gelangen. Daher miissen Hausbesuche auch kurzfristig
umsetzbar sein.

4.5.2.4 Wiedervorstellungstermine in der spezialisierten pddiatrischen Schmerzambulanz

Nach einer IMST findet ein erster Wiedervorstellungstermin in der Regel drei Monate nach Entlassung statt.
Wihrend der Wiedervorstellung bespricht das Behandelnden-Team (Arzt:in, Psychotherapeut:in) mit der
Patientin / dem Patienten und den Eltern den Verlauf der Schmerzerkrankung seit der Entlassung. Neben
Symptomen werden auch die Umsetzung der Schmerzbewaltigungstechniken, der Therapieempfehlungen
und Schwierigkeiten im Verlauf besprochen. Gegebenenfalls wird der Therapieplan angepasst.

Ist dies von Patient:in und Eltern gewiinscht, nimmt auch ein Mitglied des das SMN-Schmerz-Teams an dem
Wiedervorstellungstermin teil. In dem Termin kann sie folgende Funktionen / Rolle Gbernehmen:

e Darstellung der eigenen Sicht auf den Therapieverlauf und die aktuelle Situation der Patientin / des
Patienten / ressourcen-orientiertes Feedback zu bisher erreichten Zielen

e Ggf. Darstellung der eigenen Sicht auf das erweiterte Familiensystem (z.B. GroReltern, Geschwister)

o Ggf. Beschreibung von Schwierigkeiten in der Umsetzung der Empfehlungen

e Klaren der ausstehenden bzw. von neuen Auftragen fiir die SMN-Schmerz
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5. ZUGANGSVORAUSSETZUNGEN ~ UND  VERORDNUNG DER  SMN  FUR
SCHMERZPATIENTEN

Die Sozialmedizinische Nachsorge nach § 43 Abs. 2 SGB V unterliegt einem Regelwerk, das hier kurz
dargestellt wird.

5.1 GESETZLICHE GRUNDLAGEN

511 §43Abs.2SGBV

Das SGB V regelt im Artikel 1 des Gesetzes vom 20. Dezember 1988 unter § 43 die ergdanzenden Leistungen
zur Rehabilitation. Im Absatz 2 heiRt es dort: ,Die Krankenkasse erbringt aus medizinischen Griinden in
unmittelbarem Anschluss an eine Krankenhausbehandlung nach § 39 Abs. 1 oder stationdre Rehabilitation
erforderliche sozialmedizinische Nachsorgemafinahmen fiir chronisch kranke oder schwerstkranke Kinder
und Jugendliche, die das 14. Lebensjahr, in besonders schwerwiegenden Féillen das 18. Lebensjahr, noch nicht
vollendet haben, wenn die Nachsorge wegen der Art, Schwere und Dauer der Erkrankung notwendig ist, um
den stationdren Aufenthalt zu verkiirzen oder die anschliefSende ambulante drztliche Behandlung zu sichern.
Die Nachsorgemafinahmen umfassen die im Einzelfall erforderliche Koordinierung der verordneten
Leistungen sowie Anleitung und Motivation zu deren Inanspruchnahme. Angehérige und stdndige
Betreuungspersonen sind einzubeziehen, wenn dies aus medizinischen Griinden erforderlich ist. Der
Spitzenverband Bund der Krankenkassen bestimmt das Néhere zu den Voraussetzungen sowie zu Inhalt und
Qualitét der NachsorgemafSnahmen.” (Bundesministerium der Justiz).

512 §1325GBV

Der § 132c (Versorgung mit sozialmedizinischen NachsorgemalRnahmen) SGB V regelt die Zusammenarbeit
der Krankenkassen und Einrichtungen fiir die Erbringung der SMN, dort heiRt es:

»(1) Die Krankenkassen oder die Landesverbdinde der Krankenkassen kénnen mit geeigneten Personen oder
Einrichtungen Vertrdge liber die Erbringung sozialmedizinischer NachsorgemafSnahmen schlief3en, soweit
dies fiir eine bedarfsgerechte Versorgung notwendig ist. (2) Der Spitzenverband Bund der Krankenkassen legt
in  Empfehlungen die Anforderungen an die Leistungserbringer der sozialmedizinischen
Nachsorgemafinahmen fest.” (Bundesministerium der Justiz).

5.2 BESTIMMUNGEN UND EMPFEHLUNGEN DES SPITZENVERBAND BUND DER KRANKENKASSEN

GemaR des gesetzlichen Auftrages hat der Spitzenverband Bund der Krankenkassen Ndheres zu den
Voraussetzungen sowie zu Inhalt und Qualitat der NachsorgemaRnahmen geregelt; diese Publikationen sind
im Einzelnen:

1. Bestimmung zu Voraussetzungen, Inhalt und Qualitit der sozialmedizinischen
NachsorgemaBBnahmen nach § 43 Abs. 2 SGB V vom 1. April 2009 in der Fassung vom 12.06.2017
inklusive der Anlage 2 (Verordnungsvordruck) zu den Bestimmungen zur sozialmedizinischen
Nachsorge (Kurz: ,,GKV-Bestimmung®)

2. Empfehlungen zu den Anforderungen an die Leistungserbringer sozialmedizinischer
NachsorgemaBnahmen nach § 132c Abs. 2 SGB V vom 1. Juli 2005 in der Fassung vom 30. Juni 2008
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inklusive Dokumentationsbogen fir sozialmedizinische Nachsorgemalnahmen (Kurz: ,GKV-
Empfehlung®)

Diese Dokumente finden sich in ihrer jeweils aktuellen Fassung auf der Internetseite des GKV-
Spitzenverbands (https://www.gkv-

spitzenverband.de/krankenversicherung/rehabilitation/sozialmedizinische nachsorge/sozialmedizinische nachsorge.ijsp).

Zudem existiert eine , Ausfiill- und Handlungsanleitung zur Verordnung von sozialmedizinischer Nachsorge
gemdB § 43 Abs. 2 SGBV. Hinweise fiir die verordnenden Arztinnen und Arzte sowie
Krankenkassenmitarbeiterinnen/-mitarbeiter vom 12.06.2017“, die die ,Sozialmedizinische Expertengruppe
1 (SEG 1) des Medizinischen Dienstes der Krankenversicherung (MDK)“ verfasst hat.

Fussnote: ,,Der Medizinische Dienst der Krankenversicherung (MDK) war bis zum 30. Juni 2021 der
medizinische und pflegefachliche Begutachtungs- und Beratungsdienst fiir die gesetzlichen Kranken- und
Pflegeversicherungen in Deutschland {(...). Seit dem 1. Juli 2021 firmieren die 15 regionalen Dienste unter
,Medizinischer  Dienst”, sie sind nun einheitlich  Kérperschaften  éffentlichen  Rechts”
(https://de.wikipedia.org/wiki/Medizinischer Dienst der Krankenversicherung; Zugriff 21.02.2022)

LAuch der Medizinische Dienst des Spitzenverbandes Bund der Krankenkassen (MDS) wurde vom GKV-
Spitzenverband organisatorisch geldst und wird seit dem 1. Januar 2022 als eigenstdndige Kérperschaft des
Offentlichen Rechts unter der Bezeichnung ,,Medizinischer Dienst Bund” gefiihrt. Der Medizinische Dienst
Bund erldsst die Richtlinien fiir die Tétigkeit der Medizinischen Dienste, zum Beispiel fiir eine einheitliche
Begutachtung, und koordiniert die bundesweite Zusammenarbeit”
(https://de.wikipedia.org/wiki/Medizinischer Dienst der Krankenversicherung; Zugriff 21.02.2022).

5.3 AKTUELL GULTIGE ANFORDERUNGEN AN DIE LEISTUNGSERBRINGER

Die aktuelle glltigen Anforderungen an die Leistungserbringer der Sozialmedizinischen Nachsorge sind
folgende (GKV-Spitzenverband 2017):

e Verbindliches schriftliches und strukturiertes Konzept inklusive
o Zielgruppen
o Spezifischen Anforderungen der Zielgruppe
o Leistungsinhalte
o Personelle, raumliche und sonstige Anforderungen
o Darstellung der Zusammenarbeit im Team sowie mit stationaren Einrichtungen
e Personelle Anforderungen
o Mindeststandard: eine VK der Berufsgruppen
= Kinderkrankenschwester/Kinderkrankenpfleger
= Diplom-Sozialarbeiter:in; Diplom-Sozialpadagog:in oder Diplom-Psycholog:in
= Fachérzt:in flr Kinder- und Jugendmedizin
o Leitung durch Vollkraft (1 VK)
o Sicherstellung auch im Urlaubs- und Krankheitsfall
e Qualifikation
o ZweilJahre vollzeitige Berufserfahrung (mindestens ein Teammitglied jeder Berufsgruppe)
o Berufsgruppenspezifische Sachkenntnisse (Einzelheiten siehe GKV-Spitzenverband 2017)
e Raume und Technik
o Sicherstellung der Mobilitat
o Sachgerechte Ausstattung der Rdume
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o Barrierefreiheit
e Schriftliche Kooperationsvereinbarungen mit Kinderkliniken
e Fortlaufende Dokumentation der Leistungen (Einzelheiten siehe GKV-Spitzenverband 2005),
getrenntin
o Analyse des Versorgungsbedarfs
o Koordination der verordneten Leistungen
o Anleitung und Motivierung zur Inanspruchnahme der verordneten Leistungen
e Qualitatssicherung

5.4 SMN-SCHMERZ: ANFORDERUNGEN AN DIE LEISTUNGSERBRINGER

In der SMN-Schmerz gelten die unter 5.3. formulierten Anforderungen an die Leistungserbringer.

5.5 AKTUELL GULTIGE ALLGEMEINE ZUGANGSVORAUSSETZUNGEN ZUR SMN

Zusammenfassend bestehen folgende Zugangsvoraussetzungen zur SMN

Anspruchsvoraussetzungen und Indikationen (notwendige Ort der Regelung
Voraussetzungen)
1. Vorangehende Krankenhausbehandlung/stationare Gesetz
Rehabilitation
2. Chronisch krank oder schwerstkrank Gesetz
3. Schwere Beeintrachtigungen der Funktionsfahigkeit GKV-Bestimmung
4. Komplexer Interventionsbedarf GKV-Bestimmung
5. Es droht familidre Uberforderungssituation (Komplexitit der GKV-Bestimmung

verordneten Interventionen bei gleichzeitig ungiinstigen
Umfeldbedingungen)
6. 14. Lebensjahr nicht vollendet (Ausnahme: besonders Gesetz
schwerwiegende Félle*; dann 18. Lebensjahr nicht vollendet)
7. SMN notwendig, um stationaren Aufenthalt zu verkirzen oder Gesetz und GKV-Bestimmung
ambulante arztliche Behandlung zu sichern (Gesetz) oder erneute
stationare Aufnahme zu vermeiden (GKV-Bestimmung)
8. Patient:in gesetzlich krankenversichert GKV-Bestimmung

*Ein ,besonders schwerwiegender Fall“ liegt vor, wenn ,aufgrund einer | GKV-Bestimmung
akuten Erkrankung, eines Unfalls oder einer Behinderung des Jugendlichen

dieser nicht mehr in der Lage ist, einen altersentsprechenden Beitrag zur

Selbstversorgung (...) zu leisten oder der Jugendliche mindestens dreimal in

den vergangenen 12 Monaten wegen der dem Antrag zugrundeliegenden

Diagnose stationdr im Krankenhaus behandelt wurde” oder , Finalphase”
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5.6 AKTUELL GULTIGE ALLGEMEINE DURCHFUHRUNGSREGELN DER SMIN

Weiterhin werden im Gesetz und den GKV-Rahmenbedingungen Durchfiihrungsregeln aufgefiihrt:

Durchfiihrungsregeln Ort der Regelung

1. Umfang der SMIN: im Einzelfall erforderliche Koordinierung Gesetz
der verordneten Leistungen sowie Anleitung und Motivation
zu deren Inanspruchnahme
Einbezug Angehoriger, wenn erforderlich Gesetz
Inhalte: GKV-Bestimmung
a. Analyse des Unterstitzungsbedarfs,
b. Koordinierung der verordneten Leistungen sowie
c. Anleitung und Motivierung zur Inanspruchnahme der
verordneten Leistungen

4. Mindestens 6 SMN-Einheiten a 60 Minuten (Aufteilung in GKV-Bestimmung
kleinere Zeiteinheiten maoglich; Fahrzeit enthalten)

5. Mindestens 3 SMN-Einheiten im hauslichen Umfeld GKV-Bestimmung

6. Mindestens 1 SMN-Einheit der , Analyse des GKV-Bestimmung

Unterstltzungsbedarfs” im hauslichen Umfeld
7. Mindestens 2/3 der SMN-Einheiten im ,persénlichen” Kontakt | GKV-Bestimmung
(NICHT Telefon, Video-Kontakt, E-Mail, etc.)

8. Mehrere SMN-Einheit an einem Tag moglich GKV-Bestimmung

9. Maximal 20 SMN-Einheiten in 6 bis 12 Wochen GKV-Bestimmung

10. Maximal 3 SMIN-Einheiten ,, Analyse des GKV-Bestimmung
Unterstlitzungsbedarfs”

11. Ausnahmefall: Verlangerung um 10 SMN-Einheiten GKV-Bestimmung

(Folgeverordnung)

5.7 SMN-SCHMERZ: ZUGANGSVORAUSSETZUNGEN UND DURCHFUHRUNG IM PROJEKT ,SCHMERZ-
NETZ“

Im vom Innovationsauschuss des GBA geftérderten Projektes ,Schmerz-Netz — Kinderschmerztherapie
vernetzt: Sozialmedizinische Nachsorge fiir schwer chronifizierte padiatrische Schmerzpatienten” wurden
folgende projektspezifische Zugangsvoraussetzungen definiert:

Personenkreis

Anspruchsberechtigt sind Kinder und Jugendliche mit schwer beeintrachtigenden chronischen Schmerzen
nach stationarer IMST, die bei Beginn der Nachsorge

e das 18. Lebensjahr noch nicht vollendet haben und
e bei einer gesetzlichen Krankenkasse versichert sind.

Indikationskriterien
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5.8 DIE ALLGEMEINEN ZUGANGSVORAUSSETZUNGEN (SIEHE TABELLE UNTER 5.3 ,, AKTUELL GULTIGE
ANFORDERUNGEN AN DIE LEISTUNGSERBRINGER

Die aktuelle giltigen Anforderungen an die Leistungserbringer der Sozialmedizinischen Nachsorge sind
folgende (GKV-Spitzenverband 2017):

e Verbindliches schriftliches und strukturiertes Konzept inklusive
o Zielgruppen
o Spezifischen Anforderungen der Zielgruppe
o Leistungsinhalte
o Personelle, raumliche und sonstige Anforderungen
o Darstellung der Zusammenarbeit im Team sowie mit stationdren Einrichtungen
e Personelle Anforderungen
o Mindeststandard: eine VK der Berufsgruppen
=  Kinderkrankenschwester/Kinderkrankenpfleger
= Diplom-Sozialarbeiter:in; Diplom-Sozialpadagog:in oder Diplom-Psycholog:in
= Facharzt:in flir Kinder- und Jugendmedizin
o Leitung durch Vollkraft (1 VK)
o Sicherstellung auch im Urlaubs- und Krankheitsfall
e Qualifikation
o ZweiJahre vollzeitige Berufserfahrung (mindestens ein Teammitglied jeder Berufsgruppe)
o Berufsgruppenspezifische Sachkenntnisse (Einzelheiten siehe GKV-Spitzenverband 2017)
e Raume und Technik
o Sicherstellung der Mobilitat
o Sachgerechte Ausstattung der Raume
o Barrierefreiheit
e Schriftliche Kooperationsvereinbarungen mit Kinderkliniken
e Fortlaufende Dokumentation der Leistungen (Einzelheiten siehe GKV-Spitzenverband 2005),
getrennt in
o Analyse des Versorgungsbedarfs
o Koordination der verordneten Leistungen
o Anleitung und Motivierung zur Inanspruchnahme der verordneten Leistungen
Qualitatssicherung

5.9 SMN-SCHMERZ: ANFORDERUNGEN AN DIE LEISTUNGSERBRINGER
In der SMN-Schmerz gelten die unter 5.3. formulierten Anforderungen an die Leistungserbringer.

Aktuell giltige allgemeine Zugangsvoraussetzungen zur SMN“ Punkte 1-3 sowie 7) sind bei allen
Patient:innen, die eine stationare IMST durchlaufen haben, gegeben. Ein komplexer Interventionsbedarf liegt
grundsatzlich vor, da der Therapieplan fiir den poststationdren Verlauf (vgl. 3.3.6) immer eine Vielzahl
unterschiedlicher Empfehlungen umfasst. Zudem droht bei allen Patient:innen eine familidre Uberforderung
in der Umsetzung der empfohlenen komplexen Interventionen (dieser Aspekt wurde im Rahmen des
,Schmerz-Netz“ Projektes weiter untersucht; vgl. 6.2.3).
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5.10 SMN-SCHMERZ: DURCHFUHRUNG IM PROJEKT ,, SCHMERZ-NETZ"

Im Projekt ,,Schmerz-Netz” wurde eine SMN durchgefiihrt, die sich an den Bedarfen der Familien orientierte.
Diese SMN-Malinahmen wurden dokumentiert und ausgewertet, um zu beurteilen, in wie weit sie bei diesem
bestimmten Patient:innenklientel von den GKV-Bestimmung zur Durchfiihrung der SMN abweichen. Eine
Auswertung der im Projekt ,Schmerz-Netz“ durchgefiihrten SMN-Schmerz findet sich unter Punkt 6.2.1
Durchfiihrung der SMN-Schmerz.

5.11 SMN-SCHMERZ VERORDNUNGSBOGEN

Flr die SMN-Schmerz wurden innerhalb des ,Schmerz-Netz“ Projektes exemplarisch Verordnungsformulare
nach den Kriterien International Classification of Functioning, Disability and Health - Children and Youth
Version (ICF-CY; WHO 2007) erstellt.

Der Krankenkasse sind Informationen zu den nachfolgenden Fragen in der Verordnung mitzuteilen (Aus: GKV-
Spitzenverband 2017, S. 4):

,A. ICD-10 und Funktionsdiagnosen zum Zeitpunkt der Entlassung:

Welche antragsbegriindenden Diagnosen (ICD-10) liegen zum Entlassungszeitpunkt vor? Welche
krankheits-  oder  behinderungsbedingten  alltagsrelevanten  Auswirkungen in  den
altersentsprechenden Aktivitéits- und Teilhabebereichen (Funktionsdiagnosen) resultieren daraus?

B. Interventionsbedarf nach Entlassung:

Welcher Interventionsbedarf ergibt sich aus den vorliegenden Funktionsdiagnosen nach Entlassung?
Welche Interventionen sind bereits eingeleitet und welche sind noch einzuleiten?

C. Kontextfaktoren:

Welche Kontextfaktoren lassen eine familiére Uberforderung annehmen und kénnen so den Erfolg
der erforderlichen Interventionen nach Entlassung aus der Krankenhausbehandlung oder einer
stationdren Rehabilitation gefédhrden?”

Kinder und Jugendliche mit schwer invalidisierenden chronischen Schmerzen sind in ihrem sozialen Leben
und in ihrer gesellschaftlichen Teilhabe zunehmend gefahrdet. Sie sind zudem in ihren autonomen,
identitdren und entwicklungsférdernden Perspektiven bedroht, wenn der chronische Schmerz den Alltag
dominiert. Es hinterldsst eine Hilflosigkeit und fiihrt zu einer malRgeblichen Einschrankung in das funktionale
und gesunde Leben. Als funktional gesund oder funktionsfiahig gilt eine Person, wenn sie unter
Bericksichtigung ihrer Erkrankung (aktuell nach ICD-10), ihren Lebensalltag und der gegebenen
Kontextfaktoren (Begleitumstande, Einstellungen der Gesellschaft etc.) kdrperlich ausfiihren kann, was sie
ausfuhren soll oder will, wenn sie alle Aktivitdten tun kann, die sie tun mochte, und wenn sie an den ihr
wichtigen Lebensbereichen Teilhabe hat (vgl. International Classification of Functioning, Disability and
Health, ICF; WHO 2007).

Ein beispielhaft ausgefiillter Versorgungsbogen fiir ein Kind mit chronischen Schmerzen (F45.41) und einer
zusatzlichen Anpassungsstorung (F43.23) ist im Anhang (Kapitel 8) eingefiigt.
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6. EVALUATION DER SMN SCHMERZ

6.1 EVALUATIONSKONZEPT

Im Rahmen dieses Projektes sollte ein Programm der sozialmedizinischen Nachsorge nach stationarer
Schmerztherapie fiir Kinder und Jugendliche (SMN-Schmerz) evaluiert werden. An der Studie beteiligten sich
drei spezialisierte Kinderschmerzzentren (Datteln, Stuttgart und Augsburg), die alle die IMST nach dem
Manual von Dobe & Zernikow (2019) durchfiihren.

Die quantitative Evaluation adressiert die Wirksamkeit der Intervention im Vergleich zu einer weniger
intensiven, nicht dem sozialmedizinischen Konzept entsprechenden Nachsorge, wie sie bisher an den
beteiligten Kinderschmerzzentren durchgefiihrt wird (Treatment As Usual, TAU). Als primédrer Endpunkt der
Studie wurde das Chronic Pain Grading (CPG) bestimmt (Studienregistrierung im Deutschen Register
Klinischer Studien, DRKS; DRKS-ID: DRKS00015230). Das CPG beurteilt die Schwere der Schmerzproblematik
der Patient:innen in fiinf Stufen (O=keine chronischen Schmerzen, 4=starke schmerzbezogene
Beeintrachtigung; schwerwiegende Einschriankung des Funktionsniveaus in Alltag und Schule). Dieser
primare Endpunkt wurde um den Endpunkt ,Vorhandensein chronischer Schmerzen” ergéanzt. Sekundare
Endpunkte sind emotionale Parameter wie die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt, Angst und Depressivitat
sowie die schmerzbezogene Selbstwirksamkeit. Des Weiteren wurden die Therapiezufriedenheit und die
Therapieadhdrenz erfasst.

Daten wurden zu sechs Messzeitpunkten erhoben: Bei stationarer Aufnahme, bei stationdrer Entlassung,
sowie drei, sechs und zwolf Monate nach Entlassung von der IMST. Zuletzt folgte ein Langzeit Follow-Up 18
bis 30 Monate nach Entlassung. Die ersten beiden Datenerhebungen wurden auf einem Tablet durchgefiihrt.
Flr die Folgeerhebungen wurde ein Link zu einem Online-Fragebogen per E-Mail versendet.

Zusatzlich zu den mithilfe der Patient:innen erhobenen Daten erfolgte eine fortlaufende Dokumentation aller
im Rahmen der SMN-Schmerz durchgefiihrten Arbeiten. In diesem Zusammenhang dokumentierten die
Nachsorgeteams die Kontaktart (Telefon, E-Mail, Hausbesuch, anderer personlicher Kontakt), die Dauer des
Kontakts, die erbrachten SMN-Leistungen sowie bei Hausbesuchen die Fahrstrecke und —dauer.

6.2 ERGEBNISSE

Insgesamt wurden 419 Patient:innen in die Studie eingeschlossen. Die Patient:innen waren durchschnittlich
14,3 Jahre alt (SD=2,1) und zu 72,3% weiblich. Die Mehrheit der Patient:innen (68,7%) litt an Kopfschmerzen,
gefolgt von Muskel- und Gelenkschmerzen mit 43,7% und Bauchschmerzen mit 26,0% der
Studienteilnehmer:innen (es konnten mehrere Schmerzorte angegeben werden). Mit 54,5% litt der
Uberwiegende Teil der Patient:innen seit mindestens zwei Jahren an chronischen Schmerzen. Bei stationarer
Aufnahme befanden sich 59,9% der Patient:innen in den CPG-Stufen 3 und 4 (starke schmerzbezogene
Beeintrachtigung bei einer gleichzeitigen starken Einschrankung des Funktionsniveaus in Alltag und Schule).

6.2.1  Durchfihrung der SMN-Schmerz

Rund 54% der Kinder und Jugendlichen, die im Rahmen des Projektes im Anschluss an die IMST eine
sozialmedizinische Nachsorge (,SMN-Schmerz“) erhielten, waren élter als 14 Lebensjahre. Die Dauer der
SMN-Schmerz betrug bei 0,4% der Patient:innen weniger als 6 Wochen, bei 6,3 % 6 — 12 Wochen und bei
90,1% Uber 12 Wochen (3 Monate). Im Mittel wurde vom SMN-Schmerz-Team 15,6 Mal versucht, mit den
Patient:innen oder ihren Eltern Kontakt aufzunehmen. Pro Patient:in fanden im Mittel 10 Kontakte - meist
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telefonisch - statt. Die Anzahl der individuellen Kontakte reichte von 2 bis 32 pro Patient:in. Hausbesuche
wurden nur bei 27,0% der Patient:innen durchgefihrt. Einzelheiten zu den Kontakten finden sich in Tabelle
2.

Tabelle 2. Anzahl der Kontakte pro Patient:in wéhrend der SMIN-Schmerz

Item Einheit Mittelwert Standard- Spanne 25% 50% 75%
abweichung (Median)

Kontaktversuche Anzahl/Pat. 15,6 8,7 3-40 10 14 20
Stattgefundene Anzahl/Pat. 10,3 5,9 2-32 6 9 14
Kontakte

Telefonkontakte Anzahl/Pat. 6,7 4,6 0-22 4 6 8
Hausbesuche Anzahl/Pat. 0,3 0,4 0-1 0 0 1
E-Mail Anzahl/Pat. 0,8 2,2 0-18 0 0 1
Personliche Kontakte | Anzahl/Pat. 1,5 1,1 0-4 0 2 2

aullerhalb von
Hausbesuchen

Die Kontaktdauer betrug im Mittel 228,3 Minuten pro Patient:innenfamilie. Wurde ein Hausbesuch
durchgefiihrt, musste eine mittlere Fahrzeit von 151 Minuten und eine Strecke von im Mittel 232 Kilometer
absolviert werden. Die kirzeste Wegstrecke zwischen Klinik und Wohnort der Patient:innen (Hin- und
Rickfahrt) betrug 16 Kilometer, die langste 1120 Kilometer. Die zeitintensivste Betreuung fand im
Leistungsbereich 3, , Anleitung und Motivierung zur Inanspruchnahme der verordneten Leistungen” statt,
Einzelheiten siehe Tabelle 3.

Tabelle 3. Dauer der Kontakte pro Patient:in und Verteilung auf die Leistungsbereiche

Item Einheit Mittelwert | Standard- Spanne 25% 50% 75%
abweichung (Median)

Dauer der SMN- in Tagen/Pat. 164,0 47,1 6 - 286 159,0 | 173,0 | 193,0

Schmerz

Kontaktdauer Minuten/Pat. 228,3 136,0 6-644 132,0 214,0 319,0

Telefonkontakte Dauer in 103,5 70,8 9-414 55,5 90,5 128,5

Minuten/Pat.

Hausbesuche
Besuchsdauer Minuten/Pat. 84,3 18,9 60 - 140 70,0 85,0 90,0
Fahrdauer Minuten/Pat. 151 141,7 15 - 600 70,0 95,0 1875
Fahrstrecke Kilometer/Pat. 232,1 264,7 16 - 1120 89,5 146,5 | 287,5
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Item Einheit Mittelwert | Standard- Spanne 25% 50% 75%
abweichung (Median)

eMail Dauer in 15,5 18,1 5-100 5,0 10,0 20,0
Minuten/Pat.

Persoénliche Dauer in 124,4 46,7 1-285 90,0 110,0 | 160,0

Kontakte Minuten/Pat.

aulerhalb von

Hausbesuchen

Analyse des Versorgungsbedarfs

N1-N5 Dauer in 68,7 51,4 1-180 1,0 90,0 110,0
Minuten/Pat.

Koordination der verordneten Leistungen

N6 - N9 Dauer in 31,9 28,3 0-140 12,0 25,0 45,0
Minuten/Pat.

Anleitung und Monitoring der angeordneten Leistungen

N10 - N15 Dauer in 127,4 94,7 0-514 50,0 114,5 | 184,0

Minuten/Pat.

Uber 90% der Patient:innen erhielten die Leistungen N1, N2, N3, N4 und N14, nur 8% die Leistung N5

(Einzelheiten siehe Tabelle 4).

Tabelle 4. Prozentuale Verteilung der einzelnen SMN-Leistungen sortiert nach Hdufigkeit

Leistungen Haufigkeit (Anteil der Patient:innen,
die diese Leistung erhielten)
N3 99,1 %
N2 99,1 %
N1 98,2 %
N14 93,7%
N4 90,1 %
N15 89,2 %
N10 81,1%
N7 77,5 %
N11 74,8 %
N8 71,2 %
N9 71,2 %
N6 67,6 %
N13 63,1 %
N12 61,3 %
N5 8,1%
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6.2.1.1 Modgliche Anpassungen der gesetzlichen Grundlagen und Bestimmungen der Sozialmedizinischen
Nachsorge

Wenn eine SMN-Schmerz im Rahmen der Sozialmedizinischen Nachsorge regelmaRig erbracht und mit den
Kostentrdagern abgerechnet werden soll, waren basierend auf den Analyseergebnissen folgende
Anpassungen sinnvoll:

1. Alter der Patienten sollte bis zum vollenden 17ten Lebensjahr reichen.

o Regulatorisch kann dies durch eine Gesetzesanderung herbeigefiihrt werden oder dadurch,
dass in den Bestimmungen des GKV-Spitzenverbands eine schwere chronische
Schmerzerkrankung, die eine stationdare multimodale Schmerztherapie gemall OPS 8.918
erfordert, zu den ,besonders schwerwiegenden Fallen” gezahlt wird.

2. Hausbesuche sollten fiir chronische Schmerzpatient:innen nicht verpflichtend sein, ebenso wenig
sollte es verpflichtend sein, eine bestimmt Anzahl von SMN-Einheiten im hduslichen Umfeld
durchzufiihren.

o Das Einzugsgebiet der padiatrischen Schmerzzentren, die eine stationdre multimodale
Schmerztherapie nach OPS 8.918 anbieten, ist so grol}, dass Hausbesuche sehr grofe
zeitliche Ressourcen in Anspruch nehmen wiirden.

o Die Durchfiihrung eines Hausbesuchs scheint nicht fiir alle Patient:innen notwendig, um den
Therapieerfolg der SMN-Schmerz zu sichern.

o Hausbesuche werden manchmal von den Familien der Patient:innen explizit nicht
gewlinscht.

3. Die Dauer der SMN sollte fiir Schmerzpatient:innen regelhaft 3-6 Monate betragen

o Im Projekt war eine SMN-Schmerz bei (iber 90% der Patient:innen fiir 3-6 Monate notwendig,
um das gewiinschte Ergebnis zu erlangen.

o Neurobiologische Prozesse —wie die Reduktion der Schmerzsensibilisierung —, psychosoziale
Interaktionen — elterliches Verhalten auf SchmerzduRerungen des Kindes — sowie
Verhaltensdanderungen bei den Patient:innen bedirfen einiger Monate Zeit, um sich positiv
zu entwickeln, daher ist eine SMN-Dauer von 3-6 Monaten dem Heilungsverlauf
angemessen.

4. Fir Schmerzpatient:innen kann die Mindestdauer der SMN von 360 Minuten entfallen
o Im Mittel betrug die Kontaktdauer ca. 230 Minuten/Patient

5. Die Notwendigkeit, 2/3 der SMN-Einheiten im persdnlichen Kontakt zu erbringen, kann zu Gunsten
von telefonischen Kontakten oder Videokonferenzen entfallen
o Die betroffenen Familien bendtigen v.a. langfristigen Support; die Notwendigkeit diesen
Face-to-Face zu erbringen, hat sich im Projekt nicht gezeigt.

6.2.2 Wirksamkeit der SMN-Schmerz

Im Rahmen der Evaluation der Wirksamkeit konnte zu allen vier Messzeitpunkten nach der IMST, d.h. bis zu
30 Monate nach Entlassung, sowohl beziiglich der schmerzbezogenen als auch der emotionalen und
therapiespezifischen Endpunkte eine Uberlegenheit der SMN-Schmerz gegeniiber der Ublichen, weniger
intensiven Nachsorge festgestellt werden. Mit Hinblick auf den priméren Endpunkt CPG zeigte sich zu allen
Messzeitpunkten, dass Patient:innen, die die SMN-Schmerz erhalten hatten, hdufiger den CPG-Stufen 0 und
1 (keine chronischen Schmerzen oder nur geringe Schmerzintensitdt und geringe Beeintrachtigung)
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zugeordnet werden konnten, d.h. sie hatten einen geringeren Schmerzschweregrad als Patient:innen der
Kontrollgruppe (TAU). Wahrend sechs Monate nach der Entlassung nur 23% der Patient:innen mit der
Ublichen Nachsorge die CPG-Stufen 0 und 1 erreichten, waren es bei den Patient:innen mit der SMN-Schmerz
50% (Dogan et al. 2021). Die Uberlegenheit der SMN-Schmerz im Vergleich zu TAU zeigte sich auch mit
Hinblick auf den Endpunkt ,Vorhandensein chronischer Schmerzen“: Wahrend drei Monate nach der
Entlassung aus der IMST noch kein Unterschied zwischen den Patient:innen der beiden Gruppen zu
verzeichnen war, wiesen zu allen folgenden Messzeitpunkten signifikant mehr TAU-Patient:innen chronische
Schmerzen auf als SMN-Schmerz-Patient:innen. Auch auf die emotionalen Parameter hatte die SMN-Schmerz
zu allen Messzeitpunkten nach der IMST einen signifikanten positiven Effekt: SMN-Schmerz-Patient:innen
berichteten im Vergleich zu Patient:innen mit der Ublichen Nachsorge eine hdhere schmerzbezogene
Selbstwirksamkeit, weniger Angst und Depressivitat sowie eine hhere gesundheitsbezogene Lebensqualitat.
Darliber hinaus berichten Patient:innen, die die SMN-Schmerz erhalten hatten, eine signifikant héhere
Therapiezufriedenheit und gaben auBerdem an, dass es ihnen signifikant leichter gefallen war, die
Therapieempfehlungen aus der IMST in ihrem Alltag umzusetzen (Dogan et al. 2021). Insgesamt stellt die
SMN-Schmerz demzufolge fiir Kinder und Jugendliche mit chronischen Schmerzen eine hochgradig wirksame
Versorgungsform im Anschluss an eine IMST dar.

6.2.3  Faktoren fiir gutes Ansprechen auf SMN-Schmerz

Im Rahmen der durchgefiihrten Studie wurden spezifische Faktoren, die ein gutes Ansprechen auf die SMN-
Schmerz beginstigen, untersucht (Dogan et al., in prep.). Aligemein zeigte sich, dass Patient:innen mit
schwerwiegenden familidren Konflikten sowie Patient:innen mit einer hohen psychosozialen Belastung
weniger gute Therapieerfolge nach der IMST erzielten. Dies war ebenso der Fall, wenn die Patient:innen
weiblich waren oder Eltern hatten, die selber an psychischen Erkrankungen litten. Mit Hinblick auf ein
besonders gutes Ansprechen auf die SMN-Schmerz kristallisierten sich dabei keine wesentlichen Faktoren
heraus; zwar profitierten Kinder von Alleinerziehenden etwas mehr von der SMN-Schmerz, doch andere
Familien zeigten ebenfalls einen sehr starken zusatzlichen Nutzen durch die SMN-Schmerz. Daher scheint die
SMN-Schmerz fir alle IMST-Patient:innen eine sinnvolle Behandlungserganzung zu sein.
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Verordnungsformular

Krankenkasse bzw. Kostentrager Verordnung
fur sozialmedizinische Nachsorge-
Name, Vorname des Kindes maBnahmen nach § 43 Abs. 2 SGB V
geb. am
Kostentragerkennung Versicherten-Nr. Status
Betriebsstatten-Nr. Arzt-Nr. Datum

Arztliche Verordnung fiir sozialmedizinische NachsorgemafRnahmen

KH-Behandlung nach § 39 Abs. 1 SGB V seit: (voraussichtlich) bis:

Stat. Rehabilitation seit: (voraussichtlich) bis:

Art der verordneten NachsorgemafRnahmen:

Anzahl

Analyse des Unterstitzungsbedarfs (max. 3 Einheiten) ja R nein |—
Koordinierung der verordneten Leistungen ja X nein l_
Anleitung und Motivierung zur Inanspruchnahme der verordneten Leistungen ja |7 nein l—
Anzahl der verordneten Nachsorgeeinheiten (gesamt): 20

. Antrag Datum .
Im Zeitraum: von 9 bis 12 Wochen nach Entlassung
Liegt eine Krankheit im Finalstadium vor? ja l— nein |7

Hinweis: Bei Vorliegen einer Krankheit im Finalstadium (voraussichtlich nur noch begrenzte Lebenserwartung
von Wochen oder wenigen Monaten) wird ein erhdhter Bedarf an Koordination komplexer Interventionen
sowie von Motivierung und Unterstlitzung der Angehdrigen eines sterbenden Kindes/Jugendlichen

vorausgesetzt. Aus diesem Grund entfallen die nachfolgenden Angaben.
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A Funktionsdiagnosen zum Entlassungszeitpunkt

Nr.

Funktionsdiagnosen zum geplanten Entlassungszeitpunkt

Die ICD-10-Diagnose ist zwingend um eine Beschreibung der Schadigungen/
Beeintrachtigungen (= Funktionsdiagnose) zum geplanten Entlassungszeitpunkt zu
erganzen. Die mit der ICD zu verschlisselnden klinischen Diagnosen sind zur besseren
Ubersicht durch Unterstreichung im Text hervorzuheben.

(Nicht die Diagnose sondern die Krankheitsauswirkungen sind fiir die sozialmedizinische
Beurteilung der Funktionsfahigkeit im Sinne der ICF maf3geblich. Durch die Zuordnung
relevanter Funktionsschddigungen sowie Aktivitéts- und Teilhabebeeintréchtigungen zu
einer Diagnose entsteht eine Funktionsdiagnose.)

Die Verordnung soll im Regelfall nicht friiher als 5 Arbeitstage vor der geplanten

Entlassung ausgestellt werden.

ICD 10

Chronische Schmerzstérung mit somatischen und psychischen Faktoren

Anpassungsstoérung mit vorwiegender Beeintrachtigung von anderen
Gefuhlen

b152 Emotionale Funktion

Disharmonie in der Familie zwischen Erwachsenen

d7608 Familienbeziehungen

Unklare Inflammation // Chronische Bauchschmerzen

b28012 Magen- oder Bauchschmerzen

Hemiplegische Migrane

w s

Name, Vorname des Kindes:
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B Interventionen nach Entlassung aus dem Krankenhaus/Reha-Einrichtung

B.1 Bereits eingeleitete/terminierte Interventionen (bezogen auf die bei Pkt. A genannten Funktionsdiagnosen)

Funktions- IBt;:reits et!ngeleitetelterminierte Art der SMN Keine externe
; nterventionen I — .
diagnose (z. B. Beatmung/Monitoring, HKP, Ernéhrungstherapie, Koordination Anlt_altupgl Un:ferSJUt?u:g
Nr. Pflegeleistungen nach SGB X, Heil-/Hilfsmittel) Motivation erforaeriic
1 Fortsetzung der erlernten Bewaltigungsstrategien X
RegelmaRiger Schulbesuch
1 X X
MRT am Datum/Uhrzeit. Mit Uberweisung vom X
4 KiA. fiir die Radiologie X
Wiedervorstellung in unserer Schmerzambulanz
1-4 9 X

B.2 Noch einzuleitende/terminierende Interventionen (bezogen auf die bei Pkt. A genannten Funktionsdiagnosen)

Funktions- IN‘t’Ch eirl_zuIeitende/terminierende Art der SMN Keine externe
; ntervention . -
diagnose | "5 Heilifsmittl, Emahrungstherapie, HKP, Koordination ~ Anleitung/ Un:fers‘:ut?uzg
Nr. Beatmung/Monitoring, Pflegeleistungen nach SGB XI) Motivation erroraerlic
Anbindung Ambulante Psychotherapie zur
1-2 Bewaltigung der familidren Konfliktsituation X X
Unterstitzung durch das Jugendamt
1-3 (Hilfen zur Erziehung nach SGB VIII) X X
Diagnostische Abklarung einer LRS
1 X X
Forderung des Krankheitsverstandnisses
1-4 X X
Name, Vorname des Kindes: Seite 3 von 5




C Kontextfaktoren
Welche Kontextfaktoren lassen eine familidre Uberforderung annehmen?

Relevante Kontextfaktoren (bitte erlautern)
(z. B. erschwerte Erreichbarkeit, fehlende Unterstiitzung durch Bezugspersonen, soziokulturelle Barrieren)

- Elternkonflikte

- Emotionale Belastung der Mutter

- Mutter alleinerziehend, nicht mobil

- Desolate Wohnsituation

- Fehlende schulische Férderung des Kindes und der Geschwister
- Migrationshintergrund mit Sprachproblematik

Datum Stempel und Unterschrift des verordnenden Arztes

Antrag

Sozialmedizinische NachsorgemalRnahmen werden beantragt und sollen durch den folgenden
Leistungserbringer erbracht werden

Name und Anschrift der Einrichtung:

Datum Unterschrift des(r) Erziehungsberechtigten

(Hinweis: Minderjahrige, die das 15. Lebensjahr vollendet haben,
kénnen den Antrag selbst unterzeichnen)
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Erklarung der Krankenkasse zur Kosteniibernahme bzw. -beteiligung
Die Krankenkasse tragt die Kosten der sozialmedizinischen NachsorgemalRnhahmen entsprechend der
bestehenden Vereinbarung innerhalb von Wochen fiir insgesamt sozialmedizinische

Nachsorgeeinheiten

fur die Leistungen:

Analyse des Unterstiitzungsbedarfs jal  nein |_Anzahl*
Koordinierung der verordneten Leistungen ja [_ nein [_Anzahl*

Anleitung und Motivierung zur Inanspruchnahme der verordneten Leistungen ja \|_ nein [_Anzahl*

*Angabe zur Anzahl
der verordneten Lei-
stungen nur bei diffe-
renzierten Vergitungs-

satzen erforderlich

durch folgenden Leistungserbringer

Name und Anschrift der Einrichtung:

Mit den ibernommenen Kosten sind alle Anspriiche gegenuber der Krankenkasse abgegolten.

Datum Stempel der Krankenkasse/Unterschrift

Diese Erklarung erfolgt unter der Voraussetzung, dass ein Leistungsanspruch gegentiber unserer Krankenkasse
weiter besteht.
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