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Zusammenfassung

Das OBIG wurde vom BMAGS beauftragt, eine Expertise zur Versorgungssituation und zum
Versorgungsbedarf von Lymphédempatienten in Osterreich zu erstellen.

Die Ergebnisse sind wie folgt zusammenzufassen:

Das chronische Lymphddem ist eine Erkrankung, die die Arbeitsfahigkeit und die Lebens-
qualitat der Betroffenen in hohem Mal3e beeintrachtigen kann.

Die Dokumentation des Lymphédems und seiner Behandlung ist in &sterreichischen Kran-
kenanstalten gréftenteils unzureichend.

Der bundesweite Bettenbedarf zur stationaren Behandlung des Lymphédems liegt geman
Expertenschatzung und aus dieser abgeleiteten OBIG-eigenen Berechnungen bei etwa
250 Betten.

Eine Fragebogenerhebung in samtlichen Fondskrankenanstalten und Rehabilitationsein-
richtungen hat gezeigt, dal in Osterreich bereits ein stationéres Versorgungsangebot be-
steht.

35 von 219 angeschriebenen Versorgungseinrichtungen geben an, zumindest bei einem
Teil der von ihnen behandelten stationaren Patienten mit Lymphédemen die Komplexe Phy-
sikalische Entstauungstherapie, die als Therapie der Wahl angegeben wird, anzuwenden.

Das bestehende Versorgungsangebot, Uber dessen Qualitdt angesichts einer insgesamt
unzureichenden Dokumentation kaum etwas ausgesagt werden kann, deckt in einer gro-
ben Annaherung etwa 75 Prozent des Versorgungsbedarfs ab.

Der verbleibende stationare Versorgungsbedarf liegt in einer GréRenordnung von etwa 60
Betten.

Der Ausbau des Versorgungsnetzes kann sich gemal’ der bisherigen Praxis weder auf
Rehabilitations- noch auf Akutversorgungseinrichtungen beschranken. Ob die Verteilung
des Angebots (75 Prozent Akutversorgung, 25 Prozent Rehabilitation) den Qualitatserfor-
dernissen genugt, liel3e sich nur im Gefolge einer umfassend verbesserten Dokumentation
feststellen.

Ein stufenweiser Ausbau (beginnend mit etwa 20 Betten) sollte vorrangig in den Regionen
Ost und Sud erfolgen, da diese Regionen im Vergleich zur Region West schlechter ver-
sorgt sind.

Spezielle Angebote (z. B. fur Jugendliche) waren bei einem solchen Ausbau von besonde-
rem Interesse.

Unverzichtbare Bedingungen einer langerfristigen Verbesserung des Versorgungsange-
botes sind die Erarbeitung und Etablierung von Leitlinien zur Behandlung des Lymph-6dems
durch die medizinischen Fachgesellschaften und die Einbeziehung des extramuralen Sek-
tors in ein umfassendes Versorgungskonzept.
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1 Einleitung

1.1 Vorgeschichte

Das Osterreichische Bundesinstitut fiir Gesundheitswesen (OBIG) wurde vom Bundesminis-
terium fir Arbeit, Gesundheit und Soziales (BMAGS) mit der Erstellung einer Expertise zur
Versorgungssituation und zum Versorgungsbedarf von Lymphddempatienten in Osterreich
beauftragt. Projektbeginn war der 1. Janner 1999. Die Laufzeit betrug sechs Monate. Hiermit
wird der vertraglich vereinbarte Endbericht vorgelegt.

Seit einigen Jahren gibt es in Osterreich einzelne Vorstoke, die Versorgung von Lymph
O0dempatienten zu verbessern. 1996 ist von der Karntner Landesregierung ein Antrag auf Er-
teilung der sanitatsbehordlichen Bewilligung zur Errichtung einer Sonderkrankenanstalt fir
Lymphologie mit 60 bzw. 100 Akutbetten am Standort Wolfsberg abgelehnt worden.

Auch an das BMAGS sind von seiten der Osterreichischen Lymph-Liga (Interessen-
vereinigung fiir Lymphédemerkrankte, Arzte und Therapeuten) mehrere Eingaben hinsichtlich
der Errichtung einer Fachklinik fur Lymphologie gerichtet worden. Hervorgehoben wurde da-
bei die schlechte Versorgungssituation der in Osterreich an Lymphédem Erkrankten. Experten
aus den Reihen der Lymph-Liga beriefen sich bei dieser Einschatzung hauptsachlich auf eine
Umfrage unter Patienten, in der 143 Personen befragt wurden. Wenn die Ergebnisse aus sta-
tistischer Sicht auch nicht als reprasentativ angesehen werden kénnen, so vermitteln sie
doch ein atmospharisches Bild der Situation von Lymphdédem-Patienten: Eine geeignete Thera-
pie wird keineswegs sofort, sondern oft erst nach jahrelangen Wartezeiten verordnet. Die
korperliche Beeintrachtigung der Betroffenen ist in der Regel von psychischen, finanziellen
und sozialen Problemen begleitet.

Es ist daher im Sinne einer umfassenden Gesundheitsforderung notwendig, die Versor-
gungslage von Patienten mit Lymphddemen genauer darzustellen und den Versorgungsbedarf
quantitativ anzugeben.

1.2 Fragestellung

Die Erhebung der Versorgungslage und des Versorgungsbedarfs von Lymphddempatienten
hat die Epidemiologie und die Therapie des Lymphddems zu bertcksichtigen. Die Bettenbe-
darfsschatzung muf} auf den Ergebnissen in diesen Bereichen aufbauen.

* Aus epidemiologischer Sicht ist die Inzidenz chronischer Lymphédeme festzustellen.

* Hinsichtlich der Therapie sind der Stand der Forschung und Kriterien zur Qualitatssiche-
rung einzubeziehen.

* Die Bettenbedarfsschatzung muf} sich so weit als méglich am Ist-Stand der Versorgungs-
lage orientieren. DarUber hinaus ist die Frage zu klaren, ob die Behandlung des Lymph-
0dems der Akutversorgung zuzurechnen oder ob sie als Mallnahme der Rehabilitation auf-
zufassen ist.



Die Darstellung von Versorgungslage und Versorgungsbedarf beschrankt sich im folgenden
auf den stationdren Versorgungssektor, obwohl das chronische Lymphdédem in hdherem
Ausmal im niedergelassenen Bereich behandelt wird. Abgesehen von der Tatsache, daR
Daten Uber die Versorgungslage aul3erhalb der Akutversorgungseinrichtungen nicht vorlie-
gen, erfordert die unterschiedliche Finanzierung eine getrennte Betrachtung der beiden Sekto-
ren.

1.3 Vorgangsweise

Zur Beantwortung der genannten Fragen wurden folgende Schritte gesetzt:

Es wurde ein Fragebogen erstellt, der samtlichen Fonds-Krankenanstalten und Rehabilitati-
onseinrichtungen Ubermittelt wurde. Ziel dieser Erhebung war es, die Ist-Situation hinsichtlich
der Dokumentation des Lymphddems und hinsichtlich seiner Therapie auszuloten.

Es wurde ein fachertbergreifendes Expertengremium gegriindet, um medizinische Detail-
probleme sachgerecht zu lésen. Ihm gehdrten folgende Arzte an:

Univ.-Prof. Dr. Veronika Fialka-Moser (AKH Wien, FA. fur Physikalische Medizin)

Dr. Renato Kasseroller (Wittlinger Therapie Zentrum Walchsee)

Dr. Gabriele Menzinger (Osterreichische Lymph-Liga, FA fiir Dermatolo-
gie und Angiologie)

Univ.-Prof. Dr. Ernst Pilger (LKH Graz, FA fir Innere Medizin und Angiolo-
gie)

Dr. Maria Schmidt-Dumbacher (RZ Weilker Hof Klosterneuburg, FA fiur Physika-
lische Medizin)

OA Dr. Felix Sedimayer (LKA Salzburg, FA fir Strahlentherapie)

Die Mitglieder des Gremiums erhielten eine Liste von Fragen (vgl. Anhang 1), die hinsichtlich
der Inzidenz des Lymphddems, der Behandlung von Lymphddempatienten und der Sicherung
der Behandlungsqualitat von Interesse waren. In einer gemeinsamen Sitzung wurde die Be-
antwortung dieser Fragen diskutiert.

Fir die Bettenbedarfsschatzung wurde die Diagnosen- und Leistungsdokumentation der Os-
terreichischen Krankenanstalten der Jahre 1992 - 1997 herangezogen.

Das Expertengremium ermittelte fur einzelne Diagnosen nach ICD9 die Wahrscheinlichkeit so-
wohl der Inzidenz des Lymphddems als auch der Notwendigkeit seiner stationaren Behand-
lung. Unter Berucksichtigung der Erfordernisse der von den Experten ausgewahlten Therapie-
form wurde eine Aufenthaltsdauer pro Behandlungseinheit bestimmt. Mithilfe der Daten aus
der DLD konnte die GréRenordnung des Bettenbedarfs ermittelt werden, der zur stationaren
Behandlung des Lymphddems in Osterreich erforderlich ist.



2 Das Lymphodem

21 Entstehung

Das lymphatische System, das den Kérper in Form eines Halbkreislaufes durchzieht, besteht
aus Gefalken und Lymphknoten. Es dient der Rickflihrung der eiweillreichen Lymphe, die
sich im Raum zwischen den Koérperzellen ansammelt, in den Blutkreislauf. AuRerdem wird die
Lymphflissigkeit im Bereich der Lymphknoten gereinigt und induziert dort notwendige immu-
nologische Prozesse zur Infektabwehr.

Lymphddeme entstehen infolge von Funktionsstérungen des lymphatischen Systems (hin-
sichtlich der Abgrenzung anderer Odeme wie z. B. kardialer, renaler oder allergischer Odeme
vgl. LOSER 1991, S. 4). Die Lymphfiiissigkeit kann nicht abflieBen. Das fuhrt zu einem Ruick-
stau im Zwischenzellraum und zu einer UmfangvergréRerung der betroffenen Regionen. Die-
se Entwicklung geht mit einer Erhéhung der Anfalligkeit fir Infektionen der Haut und langerfris-
tig - Uber irreversible Umbauprozesse - mit einer dauerhaften Verhartung des Gewebes ein-
her.

Hinsichtlich ihrer Herkunft sind primare von sekundaren Lymphddeme zu unterscheiden (be-
zuglich anderer Einteilungsmaoglichkeiten, die allerdings weniger Verbreitung gefunden haben,
vgl. AWMF ONLINE, 1999). Die selteneren primaren Lymphddeme treten ohne auferlich er-
sichtlichen Grund auf. Haufig fehlen die Lymphgefalie regional oder sie sind in ihrer Pump-
funktion gestort. Solche Fehlbildungen kénnen erblich bedingt sein und sind teilweise mit ande-
ren MiRbildungen kombiniert (z. B. Ulrich Turner Syndrom). Sekundare
Lymphoédeme entstehen als Folge von Erkrankungen, die das lymphatische System schadigen.
Die Liste moglicher Grunderkrankungen, die mit einem Lymphédem einhergehen kénnen, um-
faldt folgende Bereiche:

» Zustande nach Operationen, insbesondere infolge chirurgischer Behandlung von Neubil-
dungen, die mit der Entfernung zahlreicher Lymphknoten oder der Zerstérung groRer Be-
reiche der Lymphbahn einhergehen;

» Strahlentherapie in der Krebsbehandlung, weil es hierbei zu einer Zerstérung von Lymph-
knoten mit bindegewebigen Ersatzbildungen kommen kann, die funktionell wertlos sind;

* Verletzungen, die zu einer direkten Schadigung der Lymphgefa3bahn fuhren;

* bosartige Erkrankungen der Lymphknoten: Tumoren des lymphatischen Systems und Me-
tastasen im lymphatischen System infolge anderer Neubildungen;

* Parasitenbefall mit konsekutiver Zerstérung der Klappen in den Gefalden der Lymphbahn;

* Lahmungen im Bereich von Gliedmalien, da die Pumpfunktion der Gefalie in Mitleidenschaft
gezogen wird;

* chronische Erkrankungen der Venen, die Auswirkungen auf die begleitenden Lymphgefa-
Re haben.



Die Entwicklung eines Lymphddems muf} keineswegs unmittelbar auf eine Erkrankung aus den
genannten Bereichen folgen. Oft vergehen Jahre zwischen einer onkologisch bedingten O-
peration und dem Auftreten der ersten Symptome eines Lymphoédems. Das Risiko, an einem
Lymphddem zu erkranken, bleibt beispielsweise nach einer radikalen Lymphknotenentfernung
oder einer Strahlenbehandlung ein Leben lang erhdht (MARCKS 1997). Als mdgliche Komplikati-
onen des Lymphédems sind das Erysipel (Wundrose) und das Lymph-angiosarkom (Stewart-
Treves-Syndrom) zu nennen.

2.2 Symptome

Die von einem Lymphédem betroffenen Korperregionen erscheinen angeschwollen. Die Ent-
wicklung eines chronischen Lymphddems verlauft in mehreren Phasen, die durch unter-
schiedliche Symptome gekennzeichnet sind.

a) Die Schwellung beginnt haufig schleichend und ist zunachst weich. Nach einem Finger-
druck bleibt eine Delle zurlck. Eine Rickbildung Uber Nacht ist wahrend dieser ersten Pha-
se nicht selten. Noch ist das Odem reversibel. Neben der Umfangvermehrung treten als
Symptome vor allem ein Schweregefiihl und eine Einschrankung der Beweglichkeit auf.

b) Mit zunehmender Dauer verwandelt sich das Odem infolge von begleitenden Entziindungen
in eine harte Schwellung. Das Odem wird spontan irreversibel. Die bindegewebigen Ver-
hartungen fiihren dazu, daf auch langere Hochlagerung (iber mehrere Tage) keine Ab-
schwellung mehr bringt. In diesem Stadium ist das Lymphddem mit Schmerzen in den be-
troffenen Regionen verbunden.

c) Unférmige VergroRerungen auf ein Vielfaches des normalen Umfangs, Hautverhartungen,
warzenférmige Wucherungen, Lymphfisteln und Lymphzysten, wie sie mit der dritten Pha-
se des Lymphdédems (lymphostatische Elephantiasis) verbunden sind, werden in Oster-
reich laut Aussage einiger Experten dank besserer Aufklarung und Therapie nicht mehr
gesehen.

Die subjektiven Empfindungen infolge eines Lymphddems kdnnen beschwerliche Ausmalie
annehmen:

* Erwarmung der betroffenen Gebiete;

» Gefuhl von Schwere und Harte im Bereich von Lymphknoten;

* plotzlich ausbrechende Schmerzattacken;

» schmerzhafte Gesal3backen bei Beindbdemen;

* nadelstichartige Schmerzen in den Lymphknoten;

* eingeschrankte Beweglichkeit im Bereich von Ellbogen und Knie mit Beschwerden, die ei-
ner Gelenksentziindung &hnlich sind und auch haufig mit ihr verwechselt werden;

* Beruhrungsempfindlichkeit der Leisten;
» aufgeblahter Bauch bei Beinddem oder generalisiertem Lymphédem.

Quelle: Lymphoedema Association of Australia, 1999



Abhéngig vom Auspragungsgrad und von der Region, in der das Odem auftritt, ist die Erkran-
kung mit verschieden starken Beeintrachtigungen der Lebensqualitat verbunden. Neben den
Schmerzen und der erhéhten Anfalligkeit fur verschiedene Infektionen der Haut (Pilzinfektio-
nen, aber auch bakterielle Infektionen wie die Wundrose) kann die Einschrankung der Beweg-
lichkeit zu erheblichen Stérungen des Wohlbefindens und sogar zum Verlust einiger zur All-
tagsbewaltigung notwendiger Fahigkeiten fiihren. Ahnlich wie bei anderen chronisch verlau-
fenden Erkrankungen kann es zu psychischen Veranderungen der Betroffenen kommen (vgl.
LOSER 1991).

2.3 Epidemiologie

Zur Abschatzung eines ungedeckten Versorgungsbedarfs sind Daten zur Ist-Situation und
zum Soll erforderlich. Die Ist-Situation 14t sich anhand von Daten aus der laufenden Doku-
mentation darstellen. Das Soll ergibt sich sowohl aus internationalen Vergleichen als auch aus
Literatur- oder Expertenangaben.

Die Dokumentation des Lymphddems ist in den dsterreichischen Krankenanstalten duf3erst 10-
ckenhaft, was die Ergebnisse der Fragebogenerhebung zeigten. Der Ist-Stand der Versor-
gungssituation kann daher nur vorsichtig geschatzt werden. Hinsichtlich der Epidemiologie
des Lymphodems gibt es sehr wenige Angaben in der Literatur. Das Schwergewicht bei der
Ermittlung der Inzidenz des Lymphoédems lag daher auf den Expertenangaben. Wegen der
grofllen Unsicherheit bei der Schatzung der Inzidenz wurde auf die Schatzung der Pravalenz
des Lymphdédems, die flr die extramurale Versorgung von Bedeutung ist, verzichtet.

Die groéRte Rolle fiir die Inzidenz des Lymphddems spielen in Osterreich bestimmte Tumorer-
krankungen. Zum einen ist dabei an jene Tumorerkrankungen zu denken, die mit Metastasen in
den Lymphknoten verbunden sein kénnen, was zu einer AbfluBbehinderung mit nachfolgen-
dem Lymphddem fiihren kann. Zum anderen gehéren jene bésartigen Neubildungen dazu, zu
deren Behandlung eine radikale Lymphknotenentfernung oder eine Strahlenbehandlung indi-
ziert ist. Aulierdem leisten auch Erkrankungen der Lymphgefa3e und der Venen einen wichti-
gen Beitrag zur Inzidenz des Lymphddems.

Folgende Diagnosen nach ICD9 erachteten die Experten als bedeutsam fur die untersuchte
Fragestellung:

* Maligne Neoplasien der weiblichen Brustdrise (ICD9 174.x)

» Maligne Neoplasien der Gebarmutter (ICD9 179.x)

* Maligne Neoplasien der Cervix uteri (ICD9 180.x)

* Maligne Neoplasien des Corpus uteri (ICD9 182.x)

* Maligne Neoplasien des Ovariums und sonstiger Adnexe (ICD9 183.x)

* Maligne Neoplasien anderer weiblicher Genitalorgane (ICD9 184.x)

* Maligne Neoplasien der Prostata (ICD9 185.x)

* Maligne Neoplasien des Hodens (ICD9 186.x)

* Maligne Neoplasien des Penis und anderer mannl. Genitalorgane (ICD9 187 .x)
* Maligne Neoplasien der Harnblase (ICD9 188.x)

* Maligne Neoplasien der Niere (ICD9 189.x)

* Sekundare maligne Neoplasien der Lymphknoten (ICD9 196.x)



* Nichtinfektidse Krankheiten der Lymphgefasse (ICD9 457 .x)
* Postphlebitisches Syndrom, postthrombotisches Syndrom (ICD9 459.1)

Die genannten Diagnosen sind in unterschiedlich hohem Ausmall Ursache eines Lymph-
6dems. Die Ermittlung der Inzidenz erfolgt auf Basis einer Expertenschatzung, bei der jeder
Diagnose eine Prozentangabe zugewiesen wird, in deren Hohe mit einem Lymphddem zu
rechnen ist (vgl. Tabelle 2.1).

Bei einzelnen Diagnosen ist das Auftreten eines Lymphddems in hohem Male abhangig vom
therapeutischen Procedere, weshalb eine Einbeziehung der Behandlungsform (MEL-Codes)
in die Abschatzung empfehlenswert erscheint. Insbesondere die Inzidenz des
Lymphédems im Gefolge von Brustkrebs oder einer bésartigen Tumorerkrankung am Gebar-
mutterhals ist nur unter Berticksichtigung der Behandlungsform zu schatzen. Beim Brustkrebs
gibt es vier verschiedene Therapiemdglichkeiten, die in Abhangigkeit von Art und Ausmal} des
Tumors angewendet werden: Brusterhaltende Operationsformen (MEL 2176: brusterhaltende
Operation eines bdsartigen Tumors) und radikale Enfernung der Brust (MEL 2171: Mamma Ra-
dikaloperation mit/ohne Lymphknotenausraumung ohne Expandereinlage, MEL 2172: Mamma
Radikaloperation mit/ohne Lymphknotenausraumung mit Expandereinlage) kdnnen mit und ohne
Strahlentherapie angewendet werden. Das Risiko, ein Lymphddem zu entwickeln, liegt bei ra-
dikaler Brustentfernung und bei strahlenbehandelten Patientinnen um einiges héher als bei
brusterhaltenden Operationsverfahren bzw. Behandlungsformen ohne Strahlentherapie. An-
gesichts zunehmend erfolgreicher Bemiihungen, radikale Brustoperationen zu vermeiden, ist
davon auszugehen, dal} die Inzidenz des Lymphddems infolge von ICD9 174.x (Maligne Ne-
oplasien der weiblichen Brustdrise) zurtickgeht (vgl. RIDINGS, BUCKNALL 1998). Die Kombina-
tion einer radikalen Mastektomie mit Strahlentherapie ist in Osterreich nicht mehr tblich. Auch
beim Gebarmutterhalskrebs ist die Art der Therapie bestimmend fir die Moglichkeit der Ent-
wicklung eines Lymphddems. Mit einer solchen Komplikation haben nur Patienten zu rechnen,
bei denen eine radikale Entfernung der fur den LymphabfluR aus den Beinen erforderlichen
Lymphknoten durchgefiihrt wird (MEL 3761: erweiterte abdominale Hysterektomie nach Wert-
heim-Latzko mit kompletter pelviner und prasakraler Lymphadenektomie bzw. MEL 3762: er-
weiterte abdominale Hysterektomie nach Wertheim-Latzko und paraaortale und parakavale
Lymphonodektomie).



Tabelle 2.1: Geschétzte Haufigkeit von Lymphddemen nach Diagnosen

Grunderkrankung Leistungen
Maligne Neoplasien der weiblichen Brustdrise (ICD9 174 .x) MEL 2171/2172
Maligne Neoplasien der weiblichen Brustdrise (ICD9 174 .x) MEL 2176
Maligne Neoplasien der Gebarmutter (ICD9 179.x)

Maligne Neoplasien der Cervix uteri (ICD9 180.x) MEL 3761/3762

Maligne Neoplasien des Corpus uteri (ICD9 182.x)

Maligne Neoplasien des Ovariums und sonstiger Adnexe (ICD9 183.x)
Maligne Neoplasien anderer weiblicher Genitalorgane (ICD9 184.x)
Maligne Neoplasien der Prostata (ICD9 185.x)

Maligne Neoplasien des Hodens (ICD9 186.x)

Maligne Neoplasien des Penis und anderer mannl. Genitalorgane (ICD9 187 .x)
Maligne Neoplasien der Harnblase (ICD9 188.x)

Maligne Neoplasien der Niere (ICD9 189.x)

Sekundare maligne Neoplasien der Lymphknoten (ICD9 196.x)
Nichtinfektiose Krankheiten der Lymphgefasse (ICD9 457 .x)
Postphlebitisches Syndrom, postthrombotisches Syndrom (ICD9 459.1)

*)  Auf Empfehlung der Experten wurden diese Intervalle der Literatur entnommen (vgl. Schunemann, Willich 1997).

**)  Patienten mit Beinlymphddem (nur dieses ist relevant in bezug auf einen stationaren Aufenthalt)
***)  Es wurde der stationare Behandlungsbedarf direkt geschatzt.

Quelle: Expertenschatzung

Haufigkeit von
Lymphodemen
19,1-22,3 % *)

6,7-10,1 % *)
5%
30%
5%
50%
50%

1%

%
50%
10%

1%

15 % **)
100%

***)

Uber das primare Lymphddem liegen keine verlaBlichen Zahlen zur Inzidenz vor. Die Anzahl
derin der DLD als ICD9 457.1 (Andere Lymphddeme inkl. Elephantiasis (nicht durch Filarien),
Lymphangiektasien) codierten Falle lalt keinen Rickschlufl auf die tatsachliche Inzidenz zu.
Versorgungsprobleme (vgl. Kapitel 4.1) haben zur Folge, daf® Patienten mit primarem Lymph-
6dem vielfach keiner stationaren Behandlung zugefiihrt werden und deshalb in der DLD nicht
aufscheinen. Die Literaturangaben zur Inzidenz des primaren Lymph-
O0dems sind vage (vgl. Logan, 1995).

24 Diagnose

Die Diagnose des Lymphddems sollte sich gemaf der Leitlinie der Deutschen Gesellschaft fir
Physikalische Medizin und Rehabilitation zur Behandlung des Lymphédems auf folgende ba-
sisdiagnostische Mal3nahmen stitzen (vgl. AWMF online, 1999):

¢ Ausfiihrliche Anamnese einschlie3lich Familienanamnese;
* klinische Untersuchung (Lokalbefund, Hautfaltentest/Stemmersches Zeichen);

« internistische Untersuchung (AusschluR anderer Odemursachen) einschlieRlich Labordia-
gnostik (Blutbild, Eiweil3, Nierenwerte, Elektrolyte);

* technische Untersuchung: bei Lymphddemen des Beins Doppler- bzw. Farbduplexunter-
suchung zum Ausschluf’ einer Mitbeteiligung der Venen.



Daruber hinaus werden bei unklaren Fallen (z. B. erstmaliges Auftreten eines Lymphddems im
héheren Alter) folgende Untersuchungen fir eine erweiterte Diagnostik empfohlen:

* Ausflhrliche internistische, neurologische, ev. urologische und gynakologische Untersu-
chung;

* Rontgenuntersuchung des Brustkorbs;

* Sonographie von Bauch, Brustkorb, Hals (Suche nach Lymphknotenvergré3erungen oder
Tumoren);

* indirekte Lymphographie;
* Lymphszintigraphie.

* In seltenen, besonders unklaren Fallen kann die Kernspintomographie weiterhelfen. Hin-
weis auf ein Lymphdédem gibt bei dieser Untersuchung ein typisches, wabenférmiges
Muster im Unterhautgewebe.

2.5 Therapie

Therapeutisch sind drei verschiedene Herangehensweisen zu unterscheiden: Neben der
konservativen Behandlung stehen die pharmakologische und die chirurgische. Da letztere
aullerst umstritten ist, wird sie im folgenden nicht weiter dargestellt. Medikamente werden
haufig zur Unterstltzung einer konservativen Therapie eingesetzt. Dabei kommen Flavonoide
(z. B. RoRkastanienextrakte), Enzyme, Coumarine (in Osterreich nicht erhaltlich) und Selen-
praparate (derzeit nur im Experiment erprobt und noch umstritten) zum Einsatz. Als Ersatz ei-
ner konservativen Behandlung sind diese Pharmaka nicht geeignet.

Als Therapie der Wahl gilt laut Aussage von medizinischen Experten die Komplexe Physikali-
sche Entstauungstherapie (KPE) nach M. Féldi. Der Oberste Sanitatsrat hat mit 12.12.1992
die Manuelle Lymphmassage, die einen integrierenden Bestandteil der KPE bildet, als ,wissen-
schaftlich begriindete Heilmethode* anerkannt. Der Ausdruck ,Lymphmassage” wurde damals
gewahlt, um eine Verwechslung mit der kosmetischen Form der Lymphdrainage zu vermei-
den. Wenn im folgenden von ,Lymphdrainage” die Rede ist, so ist damit gemal} der Entschei-
dung des Obersten Sanitatsrates die Manuelle Lymphdrainage, d.i. die Heilmethode nach Vod-
der, gemeint.

Eine isoliert durchgeflhrte Manuelle Lymphdrainage (ML) ist nur in Ausnahmefallen (z. B. bei
Gesichts- oder Genitallymphdédem) zielflihrend. Fir einen optimalen Erfolg der Therapie ist eine
Kombination mit einer Kompressionsbehandlung, Hautpflege, Bewegungs- und Atemtherapie
erforderlich (vgl. AWMF ONLINE, 1999 bzw. FOLDI 1993, S. 68).

Die KPE wird als Zwei-Phasen-Therapie durchgeflihrt.



Phase 1 der Entstauung

Wahrend dieser Phase, die zwischen drei und sechs Wochen dauert, sind téglich Lymph-
drainagen und Kompressionsbehandlungen durchzuflihren. Die Kompressionsbandagen be-
stehen aus drei Komponenten. Grundlage bildet ein Baumwollschlauchverband, um den mit
Wattebinden oder Schaumstoffen eine Polsterung gelegt wird. Der Druck wird in einer dritten
Lage mittels textilelastischer Kurzzugbinden erzeugt. Neben der Erlernung der Bandagiertech-
nik soll der Patient in dieser Phase eine gesundheitsférderliche Einstellung zu seiner Erkran-
kung gewinnen. Da hohe Infektionsgefahr im Bereich des Lymphédems besteht, sind die Pati-
enten ausfihrlich in die Vermeidung lebensfiihrungsbedingter Risiken einzufiihren (z. B.
Vermeidung von zu grofRer Hitze, Verletzungen, beengender Kleidung oder Uberlastung). Eine
psychologische Begleitung ist insbesondere bei Patienten mit vorangegangenen Krebserkran-
kungen und bei jugendlichen Patienten anzustreben. Die Dauer der Phase | ist abhangig vom
Therapieerfolg, der mittels taglicher Umfangmessungen an der betroffenen Extremitat festge-
stellt werden kann. Die Phase | ist zu beenden, wenn die Umfangreduktion stagniert.

Phase 2 der Konservierung bzw. Erhaltung des in Phase 1 erzielten Ergebnisses

Mit maBgefertigten Kompressionsstriimpfen in den entsprechenden Kompressionsklassen
(Knie-, Schenkelstrimpfe, Strumpfhose, Zehenkappen, Armstrimpfe, Handteil, ev. Gesichts-
masken) wird der Tendenz der Lymphflissigkeit zum Riickstau von au3en dauerhaft entge-
gengewirkt. Auch die manuelle Lymphdrainage ist lebenslang fortzusetzen. Die Frequenz er-
gibt sich aus dem individuellen Bedarf. Unter Umstanden kann sogar eine Wiederholung der
Phase | erforderlich werden. Bestimmte Odemformen (an Gesicht oder Genitalien bzw. Odeme
bei Sauglingen und Kleinkindern) machen spezielle Beratung zur Selbstanwendung durch Pa-
tienten bzw. Angehdrige notwendig. Bewegungs- und Atemiibungen unterstitzen die Kom-
pression. Bei manchen Patienten ist die Verordnung von Hilfsmitteln unerlaBlich (z. B. Anzieh-
hilfen bei eingeschrankter Hiftbeweglichkeit).

Die zweite Phase der KPE fallt in den extramuralen Versorgungsbereich, weshalb dieser auf
der Pravalenz des Lymphddems basierende Versorgungsanteil im Rahmen des vorliegenden
Auftrags nicht zu bertcksichtigen ist. Bezuglich der Dauer der ersten Phase der KPE ist auf
Vorschlag der Experten zur Errechnung eines Mindestbedarfs von der Mindestaufenthalts-
dauer von drei Wochen auszugehen. Eine stationare Aufnahme soll nur in begriindeten Fallen
erfolgen. Ein hinreichender Grund ist im Einzelfall die Notwendigkeit einer zeitweisen Entlas-
tung und Distanzierung vom sozialen Umfeld. Ein weiterer Grund fir eine stationdre Aufnah-
me von Patienten mit Lymphddemen sind psychische Belastungen (z. B. Scham, sich mit den
starken Verbanden o6ffentlich zu zeigen), die im speziellen fir Jugendliche mit der Behand-
lungsform verbunden sein kénnen. Als Hauptargument fir eine stationare Durchfihrung der
KPE qilt die unzumutbaren Entfernung der behandelnden Einrichtung vom Wohnort des Pati-
enten. Dabei ist die Frage entscheidend, ob sich das Lymph-
O0dem als Arm- oder als Beinlymphddem auspragt. Wahrend Patienten mit Armlymphddemen
unter Umstanden auch einen etwas langeren Anfahrtsweg zurlicklegen kénnen, muf} bei Pa-
tienten mit Beinlymphddemen davon abgesehen werden.



3 Versorgungssituation

3.1 Fragebogenerhebung zur Ist-Situation

Im Rahmen des Projektes zur Erhebung der Versorgungssituation von Patienten mit
Lymphddemen wurde ein Fragebogen erstellt, der an samtliche Fondskrankenanstalten und
Rehabilitationseinrichtungen ausgesendet wurde (siehe Anhang 2). Obwohl feststand, dafl}
eine exakte quantitative Erhebung aufgrund der bestehenden Dokumentationsgewohnheiten
nicht moglich ist, wurde nach Fallzahlen gefragt. Es zeigte sich allerdings, dal in einzelnen
Versorgungseinrichtungen Daten zur Inzidenz des Lymph&édems vorliegen.

Hinsichtlich des Wissens Uber die Behandlung des Lymphddems bestehen grofle Unterschie-
de. Wahrend einige Krankenanstalten angeben, daf3 100 Prozent der Lymphddempatienten ei-
ner KPE zugefuhrt werden, zeigen telefonische Rickfragen anderer Krankenanstalten eine
generelle Unkenntnis dieser Behandlungsform. Vielfach wird berichtet, dal® zwar Therapien
des Lymphoddems durchgeflihrt werden, eine Dokumentation dariber jedoch nicht verfligbar
ist.

Von 219 angeschriebenen Einrichtungen sendeten 126 den Fragebogen zurtick (31 Rehabili-
tationseinrichtungen und 95 Akutkrankenhauser). Darunter waren 17 Leermeldungen (vgl.
Anhang 3, Abb. 1). Die Rucklaufquote liegt somit bei 57,5 Prozent.

Von den 126 Einrichtungen gaben 35 an, im Jahr 1997 eine KPE bei ihren stationar aufgenom-
menen Lymphoédempatienten durchgefiihrt zu haben. Der Versorgungsumfang ist allerdings
unterschiedlich: Wahrend eine KPE in zehn Einrichtungen an sémtlichen stationéren Lymph-
o6dempatienten durchgefihrt wurde, gaben acht Einrichtungen an, die KPE bei héchstens zehn
Prozent der stationdren Patienten angewendet zu haben. Finf Einrichtungen fallen in einen
Bereich von 50-99 Prozent Anwendung der KPE bei stationaren Patienten. Im Bereich zwi-
schen 10-49 Prozent liegen zwdlf Einrichtungen.

Die quantitative Auswertung ergibt, da 1997 etwa 2900 Lymph&dempatienten eine KPE in
stationaren Einrichtungen erhalten haben. Die KPE wird zum Uberwiegenden Teil in Akutkran-
kenhausern (75 Prozent) durchgefihrt und nur in untergeordnetem Ausmal in Rehabilitati-
onseinrichtungen (25 Prozent).

Angesichts der insgesamt eher schlechten Dokumentationslage, die sich in zum Teil sehr I0-
ckenhaften Angaben zu den einzelnen Fragenstellungen des Erhebungsbogens widerspie-
gelt, sind die folgenden quantitativen Angaben (vgl. Anhang 3, Abb. 2) nur als Richtwerte zu
sehen, die lediglich einen Ausschnitt der Realitat wiedergeben:

Kompressionsstriimpfe: Eine Versorgung von Lymphddempatienten mit Kompressionsstrimp-
fen erfolgte in 57 Einrichtungen. Der Versorgungsgrad ist hier in den einzelnen Einrichtungen
relativ hoch. In 33 Einrichtungen wurde die Therapie mit Kompressionsstrimpfen bei mehr als
der Halfte der stationaren Patienten angewendet, in 16 Einrichtungen sogar bei 100 Prozent.
Insgesamt werden daher rund 9.500 Patienten mit Kompressionsstriimpfen versorgt.
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Krankengymnastik wird in 55 Einrichtungen jeweils an einem hohen Prozentsatz der Patienten
durchgefiihrt. 20 dieser Einrichtungen geben an, bei 100 Prozent ihrer Patienten Krankengym-
nastik durchzufiihren. Laut den quantitativen Angaben wird Krankengymnastik bei rund
15.500 stationaren Lymphddempatienten angewendet.

Die Apparative Lymphdrainage nimmt gegenlber der ML eine nur untergeordnete Rolle ein. Sie
wurde in 23 Einrichtungen bei insgesamt rund 1.250 Patienten angewendet, was einem eher
geringen Anteil am Gesamtpatientengut entspricht.

Manuelle Lymphdrainage: 63 Einrichtungen, was der Halfte der rlickgesandten Fragebdgen
entspricht, geben an, ML an ihren stationaren Patienten durchzufiihren. In 39 Einrichtungen
wird diese Therapieform bei mehr als der Halfte der Patienten angewendet. Gemal} diesen
Angaben wurde eine manuelle Lymphdrainage bei rund 9.100 Patienten durchgefuhrt.

Medikamentése Behandlung: Der Beantwortung dieser Frage zufolge werden in 35 Einrich-
tungen rund 3.200 Patienten mit Lymphddemen medikamentds behandelt.

Patienteninformation

Die Frage, ob Patienten mit einer einschlagigen Diagnose bei der Entlassung auf ein erhdhtes
Risiko, an einem Lymphddem zu erkranken hingewiesen werden, beantworteten fast drei
Viertel der Einrichtungen (92) mit ja. Zehn Einrichtungen (acht Prozent) gaben an, nicht auf
dieses Risiko hinzuweisen, 24 Einrichtungen beantworteten diese Frage gar nicht.

Ahnlich sieht das Bild beziiglich der Frage nach einer Therapieempfehlung von Lymph-
6dempatienten aus. 95 Einrichtungen (75 Prozent) gaben an, Patienten mit bestehendem
Lymphdédem fir die Zeit nach ihrer Entlassung eine Therapie zu empfehlen. Empfohlen werden
meist Kompressionsstrimpfe, manuelle Lymphdrainage sowie Heilgymnastik. Vereinzelt wird
auch eine KPE empfohlen. Keine Therapieempfehlung geben sechs Einrichtungen ab, 25 Ein-
richtungen beantworteten diese Frage gar nicht.

3.2 Ist-Situation

In die Beschreibung der Ist-Situation (vgl. Anhang 4) werden im folgenden nur jene Kranken-
anstalten einbezogen, die in der Beantwortung des Fragebogens angegeben haben, die KPE
zumindest in einem Teil der Falle anzuwenden. Eine Auswertung der Ergebnisse der Frage-
bdgen auf Bundeslanderebene ergibt folgendes Bild:

Tabelle 3.1: Zahl der laut Fragebogenerhebung 1997
stationdr mit einer KPE behandelten Lymphddeme

Bundesland Patientenzahl

Burgenland 0
Karnten 276
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Niederosterreich 110

Oberosterreich 854
Salzburg 454
Steiermark 181
Tirol 498
Vorarlberg 91
Wien 478
Summe 2.942

Quelle: OBIG-eigene Erhebung

Diese Zahlen vermitteln aus zwei Griinden lediglich Gréfdenordnungen: Die Dokumentation des
Lymphoédems wird gemal mancher Anmerkung auf den riickgesandten Fragebdgen in den
einzelnen Krankenanstalten nur vage durchgefuhrt. Aulerdem sind in der Befragung keinerlei
Qualitatsstandards (z. B. Dauer der Therapie) bertcksichtigt, zumal solche erst zu erstellen
sind.

Eine Zuordnung der Zahlen auf NUTS 1 Ebene erlaubt eine vorsichtige regionale Gewichtung
des erhobenen Versorgungsangebotes. 588 der oben angegebenen Patienten werden in
Wien, Niederosterreich oder dem Burgenland (Region Ost) behandelt, 458 in Karnten oder der
Steiermark (Region Sid) und 1897 in Tirol, Vorarlberg, Salzburg oder Oberdsterreich (Region
West). Aus dem Verhaltnis der Einwohnerzahl zur Zahl der laut Fragebogenerhebung durch-
geflhrten Therapien in der Region ergibt sich eine Kennzahl (durchgeflihrte KPE pro 100000
Einwohner), die einen Vergleich der drei regionalen Versorgungsangebote gestattet.

Region Kennzahl
Region Ost 17
Region Sid 26
Region West 66

Hinsichtlich der regionalen Verteilung des Versorgungsangebotes kann gemal den errech-
neten Kennzahlen davon ausgegangen werden, dal} die Versorgungslage in Tirol, Vorarlberg,
Salzburg und Oberdésterreich (Region West) um einiges besser ist als in den Ubrigen Bundes-
landern. Wien, Niederdsterreich und das Burgenland (Region Ost) weisen demgemal’ den
schlechtesten Versorgungsgrad auf.
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4  Versorgungsbedarf

41 Probleme der Versorgung

Drei Parameter bestimmen die Versorgung von Patienten:
* das Behandlungsangebot,
* die Qualitdt des Behandlungsangebotes,

* die individuelle Verflugbarkeit des Behandlungsangebotes.

Unter Bedachtnahme auf die Vorgaben der Wirtschaftlichkeit sind die notwendigen Behand-
lungsplétze zur Verfigung zu stellen. Neben der Schwierigkeit, die Hohe des stationaren Be-
darfs trotz der insuffizienten Dokumentation in den Krankenanstalten und den fehlenden Daten
aus dem extramuralen Sektor richtig zu ermitteln, stellen sich zwei Fragen im Zusammenhang
mit dem Behandlungsangebot:

* |st die Behandlung des Lymphddems als Akut- oder als Rehabilitationsbehandlung aufzu-
fassen?

* Wie hoch ist das AusmalR der stationaren Behandlungspflichtigkeit der Erkrankten?
Diese Fragen werden im folgenden Abschnitt behandelt.

Ein weiteres Problem besteht darin, eine einheitlich gute Versorgungsqualitat zu sichern. Die
Fragebogenerhebung zur Dokumentation und Therapie des Lymphédems hat gezeigt, dal der
Stand des Wissens um das Lymphddem und seine Therapie vielerorts unzureichend ist. So
zeigte sich z. B. anlaRlich eines Vortrags von OA Dr. M. Korpan (7.4.1999, Wien, Universitats-
klinik fir Physikalische Medizin und Rehabilitation) zur Behandlung des Lymphédems, dal es
in der Arzte-Ausbildung erhebliche Mangel beziiglich des Umgangs mit dieser Erkrankung gibt.
Es sei, so hiel3 es in der anschlielRenden Diskussion unter Medizinern, kein Einzelfall, dalk ein
Patient seinen behandelnden Arzt darauf aufmerksam machen musse, dal} eine Blutabnahme
aus einem an einem Lymphdédem erkrankten Arm ein zu hohes Risiko im Hinblick auf eine Infek-
tion wie die Wundrose darstellt.

Eine Verbesserung der Situation der Patienten, die an einem Lymphddem leiden, ist Uber die
Bereitstellung von Behandlungsplatzen allein nicht zu erreichen. Das Wissen Uber die Erkran-
kung und deren Therapie sind sowohl in der Arzteschaft als auch in der Bevélkerung mangel-
haft. Hilfreich ware die Festlegung von Qualitétskriterien. Weiters ist zu Uberlegen, ob nicht
ahnlich wie in Deutschland ein Diskussionsprozel} unter einer grofReren Anzahl von Experten
ausgeldst werden sollte, der in weiterer Folge zur Formulierung von Leitlinien zur Sicherung
der Struktur- und der Prozeflqualitat fihren kénnte. Hier waren insbesondere die medizini-
schen Fachgesellschaften aufgerufen, Initiativen zu setzen.

Eine quantitativ und qualitativ hochwertige Versorgung sichert noch keine gute Versorgung.
Solange der einzelne Patient nicht an sie herankommt, bleibt die Versorgung unzureichend.
Hinsichtlich des Lymphddems sind in dieser Hinsicht zwei weitere Punkte zu berlcksichtigen:

13



* Fudr die Annahme eines Behandlungsangebotes durch einen Patienten spielt die Erreich-
barkeit der Behandlungseinrichtung eine grol3e Rolle. Die Abdeckung des stationdren Ver-
sorgungsbedarfes Uiber eine einzelne zentrale Einrichtung widerspricht diesem wichtigen
Kriterium der Versorgungsgerechtheit.

* Auch im niedergelassenen Sektor, der im Rahmen des vorliegenden Auftrags nur marginal
thematisierbar ist, ware verstarkt auf die gerechte Verteilung der Zugangsmadglichkeiten zu
achten. Denn hier ist die Akzeptanz des Versorgungsangebots eng mit der Kosteniiber-
nahme durch die Sozialversicherungen verbunden. Diesbezlglich bestehen einerseits
grolde Unterschiede zwischen den einzelnen Landern. Andererseits wird von seiten Be-
troffener Uber lange Wartezeiten auf eine physiotherapeutische Behandlung berichtet,
was sowohl auf eine geringe Zahl an Vertragsphysiotherapeuten als auch auf sehr nied-
rige Honorierungssatze fir die Durchfihrung der KPE zurlickzufihren sein koénnte.

4.2 Bedarfsschatzung

Auf Basis der in Kapitel 2.3 ermittelten Inzidenzen des Lymphddems bei einzelnen Diagnosen
nach ICD9 ergibt sich unter Bezugnahme auf die DLD 1997 die aus Tabelle 4.1 ersichtliche
Summe an stationar behandlungsbediirftigen Patienten. Es sind sdmtliche Patienten bertck-
sichtigt, die entweder in der Hauptdiagnose oder in der Nebendiagnose eine der, von den Ex-
perten angegebenen, relevanten Diagnosen nach ICD9 aufweisen (vgl. Tabelle 4.1, erste
Spalte). In der zweiten (bzw. dritten Spalte) ist der Prozentsatz (bzw. die dazugehdrige An-
zahl von Patienten) angegeben, der laut Expertenmeinung bei den einzelnen Diagnosen die
Haufigkeit eines Lymphodems reprasentiert. Die vierte und die flinfte Spalte spiegeln die Hohe
desjenigen Bedarfs wider, der stationar abgedeckt werden mufR.

Unter Zugrundelegung der Expertenangaben ergibt sich auf Basis der DLD 1997 eine Zahl von
39.313 Patienten, die aufgrund ihrer Diagnose ein sekundares Lymphédem entwickeln kénn-
ten. Die Wahrscheinlichkeit, ein Lymphédem zu entwickeln, ist nicht fir alle Diagnosen gleich
hoch und daher fiir jeden Code nach ICD9 separat geschatzt worden. Die auf diese Weise
ermittelte Zahl von Patienten mit sekundarem Lymphddem betragt 5.923. Unter Bedachtnahme
auf die stationare Behandlungsbedurftigkeit reduziert sich diese Zahl auf einen Wert von
2620.

Der in der letzten Spalte ausgewiesene Bettenbedarf bezieht sich auf die Mindestbehand-
lungsdauer von 21 Tagen fir die erste Phase der KPE, wobei von einer Bettenauslastung von
90 Prozent ausgegangen wird. Zur Behandlung des primaren Lymphdédems erhéht sich der
stationare Versorgungsbedarf um die Halfte jenes Bedarfs, der fir die Behandlung des se-
kundaren Lymphédems vorzuhalten ist. Damit wird einer Empfehlung des Expertengremiums
gefolgt, das sich diesbeziglich auf eigene Beobachtungen und auf eine italienische Studie
stitzte (vgl. MICHELINI e.a. 1998). Der gesamte stationdre Versorgungsbedarf fiir Lymph-
6dempatienten liegt dieser Berechnung zufolge bei etwa 250 Betten fiir das Bundesgebiet.

Im Rahmen der Fragebogenerhebung haben 35 Krankenanstalten angegeben, dal} die KPE im
Rahmen ihrer stationaren Versorgung - in unterschiedlich hohem Ausmall — zur Behandlung
des Lymphdédems eingesetzt wird. Unter Beriicksichtigung der Angaben aus diesen Kranken-
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anstalten, ergibt sich die Groflenordnung des vorhandenen Versorgungsangebotes. Es zeigt
sich, dal® etwa 75 Prozent der in der Bedarfsschatzung ermittelten Patienten mit stationdrem
Behandlungsbedarf durch das bestehende Angebot versorgt werden. Der dariiber hinaus
bestehende Versorgungsbedarf féllt in eine GréBenordnung von 60 Betten.
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