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Zur Gewährleistung einer besseren Lesbarkeit der folgenden Arbeit wurde stets 

die männliche Sprachform gewählt. Selbstverständlich sind damit beide Ge-

schlechter gemeint. 
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1. Einleitung 

1.1 Hintergrund 

In der 2003 veröffentlichten Bonner Venenstudie mit 3072 Probanden einer Zu-

fallsstichprobe lag der Anteil von Lymphödem-Patienten bei 1,8 %. Jeder 91. 

Mann (1,1 %) war von einem manifesten Lymphödem betroffen, Frauen mit 

2,4 % waren es etwa doppelt so häufig (Rabe et al. 2003). Nach diesen Anga-

ben müssten in der Bundesrepublik Deutschland ca. 1,92 Mio. Frauen und 

880000 Männer betroffen sein. In einer Erhebung Ende der 80er Jahre mit sub-

jektiv gesunden Patienten diente das positive Stemmer-Zeichen als Screening-

Methode auf ein Lymphödem. Nach Ausschluss von Ursachen für ein sekundä-

res Lymphödem fanden sich bei 8,2 % der 1007 Probanden Hinweise auf das 

Bestehen eines primären Lymphödems (Schwarz 1990). Döller geht davon aus, 

dass etwa 8 % der deutschen Bevölkerung von einem Bein-Lymphödem betrof-

fen sind (Döller 2009). Laut Schätzungen von Földi sind mehr als 5% der Deut-

schen an einem Lymphödem erkrankt (Földi 2012). In Großbritannien wurde die 

Zahl der Betroffenen mit 0,13 % deutlich geringer eingeschätzt (Moffat et al. 

2003). Die Angaben zur Prävalenz variieren stark und zeigen ein Defizit in der 

Datenlage auf. Es ist anzunehmen, dass eher 2 % als 8 % der Deutschen an 

einem Lymphödem leiden. 

Das Lymphödem ist als chronisches Krankheitsbild in der Bevölkerung weit-

gehend unbekannt. Betroffene klagen darüber, dass Diagnosen von Ärzten und 

Therapeuten vielfach erst spät gestellt und Therapiemöglichkeiten deshalb nur 

unzureichend ausgeschöpft werden. Der Leidensdruck der betroffenen Patien-

ten ist groß. Schmerzen und Spannungsgefühl in der betroffenen Extremität 

begleiten den Alltag (Neuhüttler und Brenner 2006). Durch Umfangzunahme 

und Veränderung des Hautbildes sowie Tragen spezieller Kleidung kommt es 

zu Auffälligkeiten des Körperbildes, die auch vom sozialen Umfeld wahrge-

nommen werden und zusätzlich zu psychischen Belastungen der Betroffenen 

führen können (Gesellschaft Deutschsprachiger Lymphologen 2009). Die zeitin-

tensive Therapie selbst kann ebenfalls eine erhebliche Belastung im Alltag sein. 

Dennoch können durch qualifizierte lymphtherapeutische Maßnahmen Lymph-
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ödeme frühzeitig behandelt, der Krankheitsverlauf positiv beeinflusst und Komp-

likationen vermieden werden. Es ist wichtig, die Aufklärung von Betroffenen und 

die Ausbildung von behandelnden Ärzten und Therapeuten zum Krankheitsbild 

zu verbessern, um so Grundlagen für eine optimale Versorgung zu schaffen. 

Denn trotz der unbestrittenen Notwendigkeit frühzeitiger medizinischer Versor-

gung ist anzunehmen, dass ein großer Anteil betroffener Patienten in Deutsch-

land nicht leitliniengerecht versorgt ist. 

Die Datenlage zum Lip-und Lymphödem in Deutschland ist rar. Mit der 

Lymphedema Outcomes Study (LEOS) wurden deskriptive Daten zur Epide-

miologie und Versorgungssituation des Lip- und Lymphödems in der Metropol-

region Hamburg generiert und beurteilt. Mit Hilfe der Erhebung soziodemo-

graphischer und epidemiologischer Daten sollte mehr über das Patienten-

klientel, Erstsymptome, Erkrankungsdauer, Krankheitsverlauf, krankheits-

spezifische Beschwerden und häufige Begleiterkrankungen in Erfahrung 

gebracht werden. Die Erfassung der Versorgungs- und Lebensqualität, sowie 

die gesundheitsökonomische Bewertung der Versorgung waren weitere Zielset-

zungen und werden in anderen Dissertationen ausgewertet. Neben der objekti-

ven Beurteilung der Versorgungssituation sollte auch die subjektiv erlebte Ver-

sorgung beurteilt werden. Ein Schwerpunkt der vorliegenden Arbeit wird die 

Beurteilung des Therapienutzens aus Patientensicht sein. 

Die Evaluation einer Therapie aus Patientensicht erlangt einen zunehmend 

größeren Stellenwert in der Beurteilung medizinischer Versorgung. Verschiede-

ne Studien konnten aufzeigen, dass Arzt- und Patientenbeurteilung hinsichtlich 

Therapiezielen und Erwartungen nur bedingt übereinstimmen (Zschocke et al. 

2005, Steffanowski et al. 2004, Mc Alister et al. 2002). Die Erfassung des pa-

tientendefinierten Therapienutzens ist wichtiger Bestandteil in der Bewertung 

von Arzneimitteln und Medizinprodukten geworden und gilt in vielen Ländern als 

ein Kriterium für die Kostenerstattung einer Behandlung (Rychlik et al. 2004, 

Zentner et al. 2005). In Deutschland wurden durch den Gesetzgeber Grundla-

gen für eine zentrale Bewertung des therapeutischen Nutzens in der Medizin 

gelegt (Bundesministerium für Gesundheit 2007, SGB V 2004). Mit der wissen-

schaftlichen Nutzenbewertung sind der Gemeinsame Bundesausschuss (GBA) 
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und das Institut für Qualität und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen 

(IQ-WiG) beauftragt. Diese unterbreiten, dass der therapeutische Nutzen als 

primär für den Patienten relevante Zweckmäßigkeit zu definieren ist (Bundes-

ministerium für Gesundheit 2007, Gemeinsamer Bundesausschuss 2005, 

Bastian et al. 2007). Nur der Patient selbst kann seinen individuell erlebten The-

rapienutzen zuverlässig beurteilen. In der Praxis zeigt sich, dass bisher ange-

wendete Verfahren zur Nutzenbewertung wenig individuell auf das Krankheits-

bild abgestimmt waren und keine persönliche Gewichtung von Therapiezielen 

und –nutzen aus Patientensicht berücksichtigten (s. Kapitel 1.3). 

Am Competenzzentrum Versorgungsforschung in der Dermatologie (CVderm) 

im Universitätsklinikum Hamburg-Eppendorf (UKE) wurde der Patient Benefit 

Index (PBI) zur patientendefinierten Nutzenbewertung von dermatologischen 

Krankheitsbildern entwickelt und validiert (Augustin et al. 2008a/2008b/2009, 

Blome et al. 2009, Blome et al. 2010, Schäfer et al. 2007). Das Messverfahren 

gilt als valide und reliabel und erfüllt die vom Gesetzgeber geforderte patienten-

seitige Nutzenbewertung (Schäfer et al. 2007). Für LEOS wurde der Patient 

Benefit Index speziell für das Lymphödem (PBI-L) entwickelt und erstmals an-

gewendet und soll nun in vorliegender Arbeit auf seine Validität geprüft werden. 

Die Entwicklung und Validierung des PBI-L wird ein weiterer Schwerpunkt die-

ser Dissertation sein. Der PBI wird ausführlicher in Kapitel 1.3 erläutert. 

1.2 Das Lymph- und Lipödem 

1.2.1 Klinik des Lymphödems 

Das Lymphödem ist eine chronisch progrediente Erkrankung als Folge von pri-

mären oder sekundären Störungen des Lymphabflusssystems. 

Die Vermehrung und Veränderung der Zusammensetzung der interstitiellen 

Gewebsflüssigkeit führen zu einem Umbau des Hautgewebes mit Zunahme von 

Fett- und Bindegewebe (Gesellschaft Deutschsprachiger Lymphologen 2009). 

Der Umfang betroffener Körperregionen nimmt zu, die Haut erscheint teigig und 

zunehmend derb und ist anfälliger für Infektionen. Schwellung und Schmerzen 
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führen häufig zu einer Funktionseinschränkung der betroffenen Extremität. Die 

Lebensqualität der Patienten ist deutlich beeinträchtigt (Jäger et al. 2006). 

Primäre Ursachen des Lymphödems lassen sich auf Entwicklungsstörungen 

des Lymphsystems mit Lymphbildungs- oder Lymphabflussstörungen zurück-

führen. Lymphgefäßhypoplasien und Lymphangiektasien mit Klappeninsuffi-

zienz gelten dabei als häufigste Ursachen (Marsch 2005). Etwa 10 % der primä-

ren Lymphödeme sind hereditär bedingt und lassen eine positive 

Familienanamnese erkennen (Szuba und Rockson 1998). In der Mehrzahl (ca. 

90 %) tritt das primäre Lymphödem jedoch sporadisch, ohne erkennbare erbli-

che Komponente auf (Bringezu und Schreiner 2010). Zu den häufigen Auslö-

sern werden Bagatelltraumata, kleinere operative Eingriffe, Hautinfektionen und 

Insektenstiche gezählt (Földi et al. 2005). In den meisten Fällen lässt sich 

anamnestisch ein schleichender Beginn feststellen. Das primäre Lymphödem 

tritt häufiger an den Beinen als an den Armen auf und zeigt sich meist deutlich 

asymmetrisch (Herpertz 2001). 

Sekundäre Ursachen resultieren aus Erkrankungen oder Verletzungen des 

ursprünglich intakten Lymphsystems oder treten als Folge von Operationen 

oder Bestrahlung auf. Es kommt zu Störungen des Lymphabtransports mit 

Lymphstau. Im Gegensatz zum primären Lymphödem beginnt die Schwellung 

an der proximalen Extremität und schreitet nach distal voran (Marsch 2005). Am 

häufigsten betroffen ist der Arm. Das sekundäre Armlymphödem ist vor allem 

Folge der Lymphknotenentfernung bei operativer Therapie des Mamma-

Karzinoms und betrifft bis zu 30 % aller Patientinnen (Seifart et al. 2007). Es ist 

zugleich das häufigste Lymphödem in Deutschland (Herpertz 2006). Als welt-

weit häufigste Ursache für ein sekundäres Lymphödem gilt die chronische Fila-

riasis mit parasitischem Befall des Lymphsystems durch Fadenwürmer in subt-

ropischen und tropischen Regionen (Bringezu und Schreiner 2010). 

Anamnese und klinische Untersuchung ergeben häufig bereits die Diagnose 

(Földi 2012). Bei der Inspektion fällt eine asymmetrische Umfangszunahme auf. 

Bei der Palpation ist die Gewebekonsistenz verändert und auf Druck entstehen 

Dellen in der Haut, die nur langsam verstreichen. In späteren Stadien ist die 

Haut derb und lässt sich nicht mehr eindrücken. Das wichtigste Diagnosekrite-
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rium ist das positive Stemmersche Zeichen als Hinweis auf eine Lymphostase. 

Es kommt zu einer Hautfaltenverdickung über den Zehenrücken (auch über den 

Fingern), die Haut lässt sich nicht mehr abheben. 

Der chronische Verlauf gliedert sich in vier Stadien. Im Stadium 0 der Latenz ist 

eine Funktionseinschränkung des Lymphsystems bereits vorhanden, führt aber 

noch nicht zu klinisch sichtbaren Veränderungen. Dieses Stadium kann jahre-

lang unerkannt bestehen und schleichend oder schlagartig in das Stadium I der 

Reversibilität übergehen. Die Transportkapazität des Lymphsystems ist weiter 

gesunken und die betroffene Extremität fällt durch Schwellung auf. Druck auf 

die Haut hinterlässt eine tiefe Delle, die nur langsam verstreicht. Bei Hochlage-

rung des Armes oder Beines ist die Schwellung jedoch teilweise oder vollstän-

dig rückläufig. Im Gegensatz zum Stadium II der spontanen Irreversibilität - die 

Schwellung verhärtet zunehmend und ist durch Hochlagerung nicht mehr rück-

läufig. Das Stadium III, die Elephantiasis, entwickelt sich aufgrund von fibroskle-

rotischen Umbauvorgängen, insbesondere nach häufigen Wundrosen (Földi et 

al. 2009). Es treten ausgeprägte Schwellungen mit Einschnürungen und Wulst-

bildungen auf. Die Hautveränderungen fördern die Erysipel- und Fistelbildung. 

Das Stadium III geht mit starken Beeinträchtigungen der Lebensqualität einher 

und kann zur Isolation der Betroffenen führen. Földi spricht von einem invalidi-

sierenden Stadium (Földi et al. 2005). 

Unbehandelte Lymphödeme führen unweigerlich zu einem gehäuften Auftreten 

von Komplikationen mit Verschlimmerung des Krankheitsbildes. Zu den häufi-

gen Komplikationen zählen neben bakteriellen Infektionen (Erysipel) und Pilzin-

fektionen (Mykosen), Hautveränderungen wie Papillomatosen, Hyperkeratosen 

und Lymphfisteln. In etwa 1 % der Fälle kann es zu einer malignen Entartung 

(Stewart-Treves-Syndrom) eines chronischen primären oder sekundären 

Lymphödems kommen. (Marsch 2005). Das Lymphangiosarkom tritt mit einer 

Latenz von etwa 9 Jahren nach Erstmanifestation eines Lymphödems auf (Lee 

et al. 1988, Thill et al. 2006). 
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1.2.2 Klinik des Lipödems 

Das Lipödem beruht auf einer pathologischen Ansammlung von Fettzellen, die 

von Bindegewebe umgeben und nicht durch eine Diät zu reduzieren sind (Földi 

und Földi 2009). Die Ursache ist unklar und wird bei familiär gehäuftem Auftre-

ten mit vorwiegend weiblichen Betroffenen auf genetische Dispositionen zu-

rückgeführt (Gregl 1987, Bringezu und Schreiner 2010, Pascucci und Lynch 

2010). Das Lipödem tritt vielfach mit der Pubertät oder nach einer Schwanger-

schaft auf und verläuft chronisch progredient. Der Häufigkeitsgipfel liegt zwi-

schen dem 3. und 4. Lebensjahrzehnt. Im Gegensatz zum Lymphödem, das vor 

allem peripher betont auftritt, findet sich das Lipödem körperstammnah und 

spart in der Regel die Füße aus. Das Stemmersche Zeichen fällt negativ aus. 

Besonders bei normalgewichtigen Patienten fällt eine Disproportion zwischen 

schlankem Oberkörper und kräftiger unterer Körperhälfte mit symmetrischer, 

„reiterhosenartigen“ Schwellung der Beine auf. In 30 % der Fälle sind die obe-

ren Extremitäten mit betroffen (Herpertz 1995). Im Gegensatz zu Lymphödem-

Patienten berichten Betroffene mit Lipödem von starken Berührungsschmerzen. 

Krankheitsspezifisch ist ebenfalls die Neigung zu Hämatombildung nach gerin-

gen Traumen als Folge einer Kapillarfragilität (Schmeller und Meier-Vollrath 

2009). Im Verlauf kann sich durch Fibroseneigung der Lymphgefäße ein sekun-

däres Lymphödem (Lip-Lymphödem) ausbilden (Földi et al. 2005). 

Nicht selten wird ein Lipödem verkannt und die Diagnose Adipositas gestellt. 

Die Adipositas ist eine Fettgewebsvermehrung des gesamten Körpers und be-

trifft Männer wie Frauen gleichermaßen. Die Proportionen von Rumpf und Ex-

tremitäten stehen im Verhältnis zueinander und es bestehen keine der o.g. Be-

schwerden. Anamnestische Angaben wie disproportionierter Körperbau, 

Hämatom- und Ödemneigung und Berührungsempfindlichkeit, sowie erfolglose 

Diäten sollten bei der Diagnosefindung wegweisend sein (Schmeller und Meier-

Vollrath 2009). 
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1.2.3 Therapie des Lymph- und Lipödems 

In der Behandlung des Lymph- und Lipödems gilt es den Lymphabfluss zu ver-

bessern und die Erkrankung in das Stadium der Latenz oder mindestens der 

Reversibilität zurückzuführen und somit Beschwerden dauerhaft zu lindern. Der 

chronische Verlauf bedingt eine lebenslange Therapie. 

Zur Basistherapie zählt die Komplexe Physikalische Entstauungstherapie 

(KPE), die sich aus vier Therapiebausteinen zusammensetzt. Dazu zählen die 

Manuelle Lymphdrainage (ML), die Kompressionstherapie, die entstauende 

Bewegungstherapie, sowie die Hautpflege (Gesellschaft Deutschsprachiger 

Lymphologen 2009, Mayrovitz 2009). 

Die KPE wird sowohl beim Lymphödem als auch beim Lipödem als Primärthe-

rapie zur Entstauung angewendet und als Erhaltungstherapie fortgeführt. In der 

Phase der Entstauung wird durch tägliche Manuelle Lymphdrainage Ödemflüs-

sigkeit mobilisiert, der Abfluss von Lymphflüssigkeit gefördert und die Schwel-

lungen gehen sichtbar zurück. Anschließend angelegte Kompressionsbandagen 

reduzieren den venösen Druck, fördern die Lymphtransportkapazität und erhal-

ten so das Ergebnis der ML langfristig. Nach zwei bis drei Wochen Ent-

stauungstherapie schließt sich die lebenslange kontinuierliche Erhaltungsbe-

handlung an. Je nach Schweregrad des Krankheitsbildes erhalten die Patienten 

in der Regel ein- bis zweimal wöchentlich ML für 45 bis 60 Minuten. 

Ergänzend werden täglich individuell maßangefertigte, medizinische Kompres-

sionsstrümpfe getragen. Ein wirksamer Kompressionsdruck der Flachstrick-

strümpfe sollte über die Dauer von sechs Monaten gewährleistet sein (Gesell-

schaft Deutschsprachiger Lymphologen 2009). In Abhängigkeit von der 

Beanspruchung des Strumpfes oder Veränderung des Krankheitsbildes kann 

eine Neuverordnung auch früher erforderlich sein. 

Eine regelmäßig durchgeführte Bewegungstherapie, im Idealfall mit Tragen der 

Kompressionsstrümpfe, fördert zusätzlich durch Aktivierung der Muskelpumpe 

den passiven lymphatischen und venösen Abfluss und erhält die Beweglichkeit 

betroffener Extremitäten. Ödempatienten neigen häufig dazu ihre Extremität zu 
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schonen, zum einen aus Angst vor Verschlimmerung des Zustands, zum ande-

ren durch die eingeschränkte Funktionalität. Hier ist es wichtig durch Aufklärung 

über die Notwendigkeit von Bewegungstherapien und durch Anleitung von Be-

wegungsübungen den Patienten frühzeitig an sportliche Aktivitäten heranzufüh-

ren und diese dauerhaft in den Alltag zu integrieren. 

Ein weiterer Therapiebaustein der KPE ist die Hautpflege. Die Dysbalance zwi-

schen Feuchtigkeit und Lipidgehalt der Haut, sowie das tägliche Tragen der 

Kompressionsstrümpfe führen zu einem trockenen Hautbild mit Juckreiz und 

erhöhter Verletzbarkeit. Die Barrierefunktion ist gestört und der Schutz vor In-

fektionen herabgesetzt. Es gilt somit Verletzungen und feuchte Hautfalten 

strengstens zu vermeiden. Die Haut von Lymphödem-Patienten bedarf einer 

speziellen und regelmäßigen Pflege mit hautverwandten Fetten und Ölen 

(Gesellschaft Deutschsprachiger Lymphologen 2009). 

In der Behandlung des Lipödems gibt es ergänzend zur konservativen Therapie 

die Liposuktion als operative Maßnahme. Durch Absaugen des Unterhautfett-

gewebes gelingt es neben der Verbesserung des Körperbildes durch Volumen-

reduktion, Beschwerden wie Berührungsschmerzen und Hämatomneigung zu 

lindern und die Beweglichkeit zu verbessern (Schmeller und Meier-Vollrath 

2009). Im Deutschen Ärzteblatt wurde bereits 2005 von einer Kombination aus 

konservativer Behandlung und Liposuktion als Therapieoptimum mit deutlicher 

Verbesserung der Lebensqualität berichtet (Meier-Vollrath et al. 2005). Auch 

Rapprich et al. beschreiben die Liposuktion als eine wirksame Methode, Be-

schwerden des Lipödems signifikant zu vermindern (Rapprich et al. 2011). 

Langzeitergebnisse liegen bisher nicht vor, die Liposuktion wird noch kritisch 

betrachtet. Die Kosten werden in der Regel nicht von den Krankenkassen ge-

tragen. 

1.2.4 Psychosoziale Aspekte des Lymphödems 

„Lymphödem-Patienten fühlen sich häufig von der Medizin im Stich gelassen“ 

(Gesellschaft Deutschsprachiger Lymphologen 2009). Häufig berichten Patien-

ten von einer großen Unzufriedenheit in der Therapie ihres Lymphödems, die 
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vor allem dem mangelnden Wissenstand von Ärzten und Lymphtherapeuten 

und dem geringen Informationsaustausch derer untereinander zugeschrieben 

wird. Das Therapieregime erfordert eine enge interdisziplinäre Zusammenarbeit 

zwischen Ärzten, Lymphtherapeuten, Sanitätshäusern und dem Patienten, um 

eine optimale Versorgung zu gewährleisten. Gute Aufklärung durch Ärzte und 

Therapeuten, Mitspracherecht des Patienten und Berücksichtigung von dessen 

persönlicher Gewichtung von Therapiezielen sind im Sinne einer gemeinsamen 

Entscheidungsfindung von Arzt und Patient und fördern die Patientenzufrieden-

heit maßgeblich (Gesellschaft Deutschsprachiger Lymphologen 2009). Es ist 

anzunehmen, dass individuell definierte, realistisch erreichbare Therapieziele 

die Compliance des Patienten steigern und somit den Erfolg der Behandlung 

langfristig erhöhen können. Mit zunehmender Patientenzufriedenheit und Wohl-

befinden kann die Lebensqualität trotz chronischer Erkrankung als verbessert 

wahrgenommen werden. Eine gute Compliance des Patienten ist wiederum 

wichtig, um die Zusammenarbeit mit Ärzten und Therapeuten zu erleichtern, 

Behandlungsabläufe zu optimieren und dem Gesundheitssystem so langfristig 

Kosten für die Behandlung von möglichen Komplikationen bei mangelhafter 

Versorgung zu ersparen. 

Vielfach führt das Lymphödem zu einer eingeschränkten Funktion der betroffe-

nen Extremität. Schmerzen, Spannungsgefühl und Bewegungsein-schränkung 

beeinflussen die Freizeitgestaltung sowie den Berufsalltag. Neuhüttler und 

Brenner fanden heraus, dass 16,5 % der Patienten sich stark im Alltag beeint-

rächtigt fühlten und 42 % nicht mehr ihren gewohnten Freizeitaktivitäten nach-

gehen konnten (Neuhüttler und Brenner 2006). 

Seifart et al. berichteten, dass bis zu 30 % aller Rentenanträge von berufstäti-

gen Brustkrebs-Patientinnen aufgrund eines sekundären Lymphödems gestellt 

wurden (Seifart et al. 2007). Dieser Aspekt zeigt wie wichtig eine frühzeitige 

optimale Behandlung bei verbesserten Überlebenschancen von Krebspatienten 

ist, um Spätfolgen zu vermeiden und langfristig die Berufsfähigkeit zu erhalten. 

In Lebensqualität-Studien zeigte sich, dass somatische Beschwerden wie 

Schmerzen, funktionelle Einschränkung der Extremität, vor allem der dominie-
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renden Hand und entzündliche Prozesse direkten Einfluss auf die erlebte Le-

bensqualität der Patienten haben (Morgan et al. 2005). 

Neben den somatischen Einschränkungen kommt es häufig auch zu psychi-

schen Belastungen, die die Lebensqualität von Patienten mit Lymphödem deut-

lich herabsetzen. McWayne und Heiney berichteten 2005 von psychischen 

Spätkomplikationen wie Angstzuständen, Depressionen, Frustration und Dist-

ress aufgrund mangelnder sozialer Unterstützung und Isolation bei Patientinnen 

mit sekundärem Lymphödem (McWayne und Heiney 2005). Die Veränderung 

des Körperbildes durch Umfangzunahme der betroffenen Extremität oder durch 

das Tragen eines auffälligen Kompressionsstrumpfes führt zu Unbehaglichkeit 

mit Meidung von sozialen Aktivitäten. Sozialer Rückzug kann sich dann auch 

auf Partnerschaft und Familie negativ auswirken. 

Als weitere psychische Belastung wird von vielen Patienten der lange Weg bis 

zur Diagnose genannt. Vor allem das Lipödem wird häufig als Adipositas ver-

kannt (Meier-Vollrath et al. 2005). Patienten mit einem primärem Lymphödem 

oder mit einem Lipödem berichten von häufigen Arztbesuchen und -wechseln, 

bis eine Diagnose gestellt und Therapiemaßnahmen eingeleitet wurden. Insbe-

sondere Lipödem-Patienten fühlen sich häufig nicht ernst genommen. Trotz ih-

rer Aussage, dass diese Möglichkeiten zuvor mehrfach erfolglos ausprobiert 

wurden, wird ihnen immer wieder nahe gelegt, die Ernährung umzustellen und 

mehr Sport zu treiben, um so das Körpergewicht zu reduzieren. 

Sowohl somatische als auch psychische Belastungen machen deutlich, wie 

wichtig frühzeitige Diagnose und Therapie sind, um den Verlauf des chroni-

schen Lymphödems positiv zu beeinflussen und Progression sowie somatische 

Komplikationen und psychische Spätfolgen zu vermeiden. Lebensqualität und 

Patientenzufriedenheit können langfristig erhalten und das allgemeine Wohlbe-

finden gesteigert werden (Meier-Vollrath et al. 2005). 

1.3 Entwicklung des Patient Benefit Index 

Ende der 60er Jahre entwickelten Kirusek und Sherman ein Messverfahren zur 

Erfassung von patientendefinierten Therapiezielen - das „Goal Attainment 
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Scaling“ (GAS) (Kirusek und Sherman 1968). GAS stützte sich auf die gemein-

same Formulierung und Gewichtung von individuellen Therapiezielen durch 

Therapeut und Patient, die in einem definierten Zeitraum erreicht werden soll-

ten. Es ist heute eines der bekanntesten und am häufigsten untersuchten Ver-

fahren der individualisierten Ergebnismessung (Kirusek et al. 1994, Smith et al. 

1998). Auf den Patienten individuell abgestimmte Therapieziele werden zu Be-

ginn einer Behandlung festgelegt und im Behandlungsverlauf zu definierten 

Zeitpunkten evaluiert. Die Messung der Zielerreichung ist somit unabhängig von 

objektiv festgelegten Behandlungszielen. Die Vorteile des GAS liegen in der 

breiten Anwendbarkeit in den verschiedensten medizinischen Bereichen, sowie 

in der hohen Individualität des Messverfahrens, das den Patienten aktiv in die 

Planung der Therapie einbezieht und zusätzlich die Compliance fördern kann. 

Vielfache Nutzung findet GAS vor allem in der Rehabilitation (Clark und Caud-

rey 1983, Fisher und Hardie 2002, Rushton und Miller 2002), der Psychiatrie 

(Steinbook et al. 1977) und in der Geriatrie (Gordon et al. 1999, Rockwood et 

al. 2003). Jedoch erfordert die Formulierung von angemessenen Zielen und 

Zeitpunkten der Zielerreichung geschultes Personal und bedingt einen hohen 

organisatorischen Aufwand bei der Durchführung. Die geringe Standardisierung 

und geringe externe Validität begrenzen zusätzlich die Anwendbarkeit des GAS 

als Evaluationsinstrument (Boothroyd et al. 2004). 

Die Weiterentwicklung des Messverfahrens erfolgte durch die zielorientierte 

Ergebnismessung (ZOE) nach Gerdes und Jäckel am Beispiel des IRES-

Patienten-Fragebogens und findet Anwendung in der Rehabilitationsforschung 

(Gerdes und Jäckel 1995). Zunehmend wurde die patientenrelevante Gewich-

tung von Problembereichen bei Auswertung des Fragebogens berücksichtigt. 

Diese Variante der individualisierten Ergebnismessung erfolgt in einer verbes-

serten, systematischen und vorstrukturierten Form (Steffanowski et al. 2004), 

bleibt aber laut Zwingmann „erheblich weiterentwicklungsbedürftig“ (Zwingmann 

2003). 

Am CVderm wurden Ansätze aus o.g. Messverfahren durch Augustin et al. auf-

gegriffen und für die Entwicklung des PBI genutzt. Der PBI erlaubt eine indivi-

duelle Gewichtung vorgegebener, standardisierter und krankheitsspezifischer 
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Therapieziele durch den Patienten. Dieser gibt zu Beginn seiner Behandlung an 

wie wichtig ihm vorgegebene Therapieziele sind und bewertet nach Abschluss 

der Behandlung das Erreichen dieser Therapieziele. Aus den persönlich ge-

wichteten Therapiezielen und dem Erreichen dieser lässt sich ein Index für den 

individuellen Therapienutzen errechnen (siehe Kapitel 2.4). Erste Studien zur 

patientenseitigen Nutzenbewertung von Therapien in der Dermatologie liegen 

bereits vor und krankheitsspezifische PBI-Versionen wurden validiert (Augustin 

et al. 2008a/2008b, Blome et al. 2009, Blome et al. 2014 , Franzke et al. 2011). 

1.4 Zielsetzung und Fragestellungen 

Schwerpunkte dieser Arbeit sind die Entwicklung und erstmalige klinische An-

wendung sowie die Validierung des Patient Benefit Index speziell für das Lip- 

und Lymphödem (PBI-L) als Messinstrument für die patientendefinierte Nutzen-

erfassung in der Therapie des Lip- und Lymphödems. 

Folgende Fragestellungen sollen in dieser Arbeit geklärt werden: 

• Welche krankheitsspezifischen Beschwerden und Therapieziele sind in 

der Versorgung von Ödempatienten erkennbar? 

• Ist der patientenseitige Nutzen von soziodemographischen und 

klinischen Parametern abhängig? 

• Ist der patientendefinierte Nutzen mittels PBI-L hinsichtlich anderer gene-

rischer und krankheitsspezifischer Messinstrumente zur Lebensqualität 

valide erfassbar? 
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2. Material und Methoden 

2.1 Studiendesign 

LEOS ist eine nicht interventionelle Beobachtungsstudie im Querschnitt. Es er-

folgte die Erfassung von soziodemographischen und krankheitsspezifischen 

Daten zu Versorgungsqualität und -bedarf von Lip- und Lymphödem-Patienten 

in der Metropolregion Hamburg. 

Der Beginn dieser Studie lag im Februar 2009. Bis zum Juli 2009 wurde die Va-

lidierungsstudie mittels Vorerhebungen vorbereitet und der Fragebogen entwi-

ckelt. Die Datenerhebung fand in einem Zeitraum von 12 Monaten statt. 

2.2 Entwicklungsstudie zum PBI-L 

In einer ersten Studie erfolgte die Generierung des Patient Benefit Index-

Lymphödem-Fragebogens (PBI-L). Die Entwicklung wurde gemäß den interna-

tional gültigen Standards für psychometrische und biometrische Messinstru-

mente durchgeführt (Bowling 2003, Brock 1996, Guyatt et al. 1987, Lienert und 

Raatz 1998). 

Es wurden Patienten mit einem chronischem Lip- und/oder Lymphödem durch 

Versorger des Lymphnetz Hamburg, einem Zusammenschluss von Fachärzten 

für Lymphologie und Phlebologie, Schwerpunktpraxen für manuelle Lymphdrai-

nage und spezialisierten Sanitätshäusern, angesprochen und um ein anonymes 

Ausfüllen von Fragebögen gebeten. In den offenen Fragebögen wurde nach 

persönlichen Beeinträchtigungen durch die Erkrankung und nach individuell 

festgelegten wichtigen Therapiezielen in der aktuellen Behandlung gefragt. Be-

einträchtigungen und Therapieziele bezogen sich auf die Lebensbereiche All-

tag, Berufsleben, soziale Beziehungen, Freizeit und Psyche (s.Anhang). Die 

Fragen wurden allgemein gestellt und ließen Freiraum für persönliche Antwor-

ten. 

Die Item-Entwicklung erfolgte durch Auswertung der Fragebögen in einem Ex-

pertenpanel aus Dermatologen, Lymphtherapeuten sowie Vertretern von spe-
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zialisierten Sanitätshäusern unter der Mitarbeit von Ödempatienten. Alle von 

den Probanden genannten Beeinträchtigungen und Therapieziele wurden in 

einer Tabelle Wort für Wort übernommen, stichpunktartig auf Flipcharts aufge-

listet, in Gruppen zusammengefasst und nach ihrer Häufigkeit ausgezählt. Die 

am häufigsten genannten Beeinträchtigungen und Therapieziele wurden auf 

ihre Relevanz und Eignung für den Fragebogen überprüft und zu Items umfor-

muliert. Es erfolgte die Überführung der Lymphödem-spezifischen Items in den 

PBI-L. 

Aufbau und Anwendung des PBI-L werden in Kapitel 2.4 ausführlich beschrie-

ben. 

2.3 Validierungsstudie zum PBI-L 

2.3.1 Patientenrekrutierung 

Die Rekrutierung von Ödempatienten in der Metropolregion Hamburg erfolgte 

über verschiedene Wege. Mittels Flyern und Postern in den Einrichtungen des 

Lymphnetz Hamburg und im CVderm, sowie durch persönliches Ansprechen 

der Patienten durch die betreuenden Ärzte, Lymphtherapeuten und Sanitäts-

häuser konnte eine Vielzahl der Studienteilnehmer gewonnen werden. Deswei-

teren wurden Allgemeinmediziner, Lymphologen, Phlebologen, Dermatologen, 

Gynäkologen, Sanitätshäuser, Lymphtherapeuten, Kliniken, Brustzentren, Pfle-

gedienste und Pflegeheime in der Metropolregion Hamburg angeschrieben, 

über die Studie informiert und um Vermittlung von Patienten gebeten. Zusätz-

lich berichteten das Hamburger Abendblatt und das Hamburger Ärzteblatt über 

LEOS und in der BILD-Zeitung Hamburg wurde eine Anzeige geschaltet. Inter-

essierte Patienten konnten telefonisch oder per E-Mail mit dem CVderm in Kon-

takt treten. Die Mehrzahl der Probanden hinterließ ihre Kontaktdaten bei den 

versorgenden Praxen, so dass vorrangig durch die an der Studiendurchführung 

beteiligten Doktoranden telefonischer Kontakt aufgenommen und um Studien-

teilnahme gebeten wurde. Im Falle des Einverständnisses an einer Teilnahme 

wurde ein persönlicher Termin für ein Interview und eine klinische Untersu-

chung vereinbart. 



 21

2.3.2 Ein- und Ausschlusskriterien 

Eingeschlossen wurden Personen über 18 Jahre, die ein seit mindestens drei 

Monaten bestehendes, ärztlich gesichertes, primäres oder sekundäres Lymph-

ödem und/oder ein Lipödem der oberen oder unteren Extremität hatten. Der 

Einschluss der Teilnehmer erfolgte zu einem beliebigen Therapiezeitpunkt. Die 

Patienten mussten körperlich, geistig und sprachlich dazu in der Lage sein, an 

der Befragung teilzunehmen. Vor Beginn des Interviews wurde eine schriftliche 

Einverständniserklärung zur Datennutzung und -veröffentlichung durch das 

CVderm von den Teilnehmern eingeholt (s.Anhang). 

Zu den Ausschlusskriterien zählten fehlendes geistiges, körperliches und 

sprachliches Vermögen zur Teilnahme an einer Fragebogen-Erhebung. 

2.3.3 Datenschutz und Ethikkommission 

Die Durchführung der Studie erfolgte nach den gesetzlichen Bestimmungen des 

Datenschutzes. Die Fragebögen wurden pseudonymisiert verschlüsselt und 

können nur durch den Interviewer selbst persönlichen Patientendaten zugeord-

net werden. Die Datenanalyse wurde pseudonymisiert vorgenommen. Bei Da-

tennutzung und -veröffentlichung sind keine Rückschlüsse auf den einzelnen 

Studienteilnehmer möglich. Die Fragebögen werden in Papierform für 10 Jahre 

im UKE archiviert. Personenbezogene Daten können vom Patienten eingese-

hen werden. 

Es erfolgte die Meldung der Studie an die Ethikkommission der Landesärzte-

kammer Hamburg. 

2.3.4 Datenerhebung 

Alle Studienteilnehmer wurden mittels eines standardisierten Fragebogens be-

fragt. Dieser bestand aus zwei Teilen (s.Anhang). 

Der erste Teil, der Interviewbogen, wurde durch die Interviewer ausgefüllt und 

erfasste vorrangig Angaben zu allgemeinen demographischen Daten, zu Er-
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krankung, Versorgungssituation und Versorgungsqualität, sowie Daten zu indi-

viduellen Krankheitskosten. Zusätzlich wurde eine klinische Befunderhebung 

durchgeführt. Im zweiten Teil, dem Patienten-Fragebogen, erfolgte die Erfas-

sung der krankheitsspezifischen Lebensqualität durch die Kurzform des FLQA-L 

(Freiburg Life Quality Assessment für Lymphödeme) und die Messung der ge-

nerischen Lebensqualität anhand des EQ-5D-Fragebogens. Desweiteren wurde 

im Patienten-Fragebogen der patientendefinierte Therapienutzen mittels PBI-L 

erhoben. 

Das Interview und die klinische Untersuchung erfolgten in Untersuchungs-

räumen des CVderm im UKE, in Praxisräumen von Mitgliedern des Lymphnetz 

Hamburg sowie im privaten häuslichen Bereich von immobilen Probanden. 

Nach Aufklärung und schriftlicher Zustimmung zur pseudonymisierten statisti-

schen Auswertung ihrer Daten wurden alle Probanden circa 45 Minuten befragt. 

Am Ende der Erhebung fanden die klinische Untersuchung des Ödems sowie 

Umfangsmessungen aller vier Extremitäten statt. Desweiteren erfolgte mit dem 

Einverständnis der Patienten im Anschluss an das Interview eine Fotodokumen-

tation der betroffenen Extremität(en). Alle Probanden erhielten abschließend 

einen Patienten-Fragebogen zum selbstständigen Ausfüllen zu Hause. Dieser 

sollte zeitnah beantwortet und in einem Freiumschlag an das CVderm zurück-

gesendet werden. Für jede Rücksendung eines Patientenbogens wurden zwei 

Euro an die Deutsche Kinderkrebshilfe gespendet. Die Patienten erhielten für 

ihre Teilnahme an der Studie eine Aufwandsentschädigung von 10 Euro. 

2.4 Patient Benefit Index - Lymphödem (PBI-L) 

Mithilfe des Patient Benefit Index-Lymphödem (PBI-L) sollen die patientenrele-

vanten Nutzen in der aktuellen Therapie des Lymph- und Lipödems aufgezeigt 

werden. 

Der PBI-L besteht aus 2 Teilen. Der erste Teil, der Patient Needs Questionaire 

(PNQ), erfasst mittels einer fünfstufigen Likert-Skala (0=gar nicht wichtig bis 

4=sehr wichtig) wie subjektiv wichtig die 23 genannten Items als Therapieziele 

für den Patienten sind (s.Anhang). 
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Im zweiten Teil, dem Patient Benefit Questionaire (PBQ), werden die gleichen 

23 Items mit der Fragestellung erhoben, ob die aktuelle Therapie zum Erreichen 

der Therapieziele geführt hat. Hierzu wird erneut eine fünfstufige Likert-Skala 

(0=Behandlung hat gar nicht geholfen bis 4=Behandlung hat sehr geholfen) he-

rangezogen (s.Anhang). Sollten genannte Therapieziele nicht individuell zutref-

fen, konnten die Teilnehmenden „betrifft mich nicht“ ankreuzen. Da die Studien-

teilnehmer den PNQ und PBQ zum gleichen Zeitpunkt ausfüllten, sollten die 

Therapieziele in Bezug auf die aktuelle Therapie bzw. die zuletzt erfolgte The-

rapie bewertet werden. 

Der Gesamtwert Patient Benefit Index errechnet sich aus der für jedes Item in-

dividuell festgelegten Wichtigkeit (PNQ, Bereich 0-4) geteilt durch die Summe 

aller PNQ-Items und multipliziert mit dem erreichten Therapienutzen (PBQ) 

(Abb. 2.1). Die Summe aller Produkte ergibt den PBI-L. Dieser kann einen Wert 

zwischen 0 und 4 erreichen. Für einen relevanten Nutzen einer Therapie spricht 

ein Wert ≥1 (Augustin et al. 2008a). 
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Abb. 2.1: Patient Benefit Index mit k Präferenzitems (PNQ, range 0-4) und k Nut-
zenitems (PBQ, range 0-4) 

2.5 Datenauswertung 

Die statistische Auswertung der Daten erfolgte mit dem Software-Programm 

PASW 18.0 für Windows (vormals SPSS). Für kategoriale Daten, z.B. Art des 

Lymphödems, wurden Spannweite (range), absolute und prozentuale Häufigkei-

ten und für kontinuierliche Daten, z.B. Alter, wurden Mittelwert, Median und 

Standardabweichung berechnet. 

Die Gesamtwertberechnung des PBI-L erfolgte mit der standardisierten Be-

rechnungsformel (Abb. 2.1). Wurden im PNQ und PBQ Einzelitems nicht 
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angekreuzt, wurden sie als „fehlender Wert“ kodiert. Items, die mit „betrifft mich 

nicht“ eingegeben wurden, gingen nicht in den Gesamtwert des PBI-L ein. 

2.5.1 Methoden der Validitätsprüfung 

Eine Zielsetzung dieser Arbeit ist die Überprüfung der Validität des PBI-L hin-

sichtlich anderer generischer Messinstrumente zur Lebensqualität. Die Validität 

(Gültigkeit) gibt die inhaltliche Genauigkeit eines Messinstrumentes wider und 

liegt vor, wenn Messwerte das zu messende Merkmal tatsächlich repräsentie-

ren (Bühner 2006). 

Folgende Methoden wurden zur Prüfung der Validität des PBI-L herangezogen: 

Verständlichkeit 

Wird ein Item gehäuft nicht beantwortet, ist davon auszugehen, dass dieses 

Item unverständlich formuliert oder irrelevant für die Probanden ist. 

In der Auswertung des PBI-L wurde die Anzahl fehlender Angaben je Item er-

fasst („missing“). 

Inhaltsvalidität 

Inhaltsvalidität liegt vor, wenn das Messinstrument den Inhalt eines Konstrukts 

vollständig und ausgewogen widerspiegelt („inhaltliche Genauigkeit“). Die Er-

fassung aller Aspekte eines Konstrukts kann z.B. durch Gespräche mit Fach-

kundigen (Betroffene und/oder Therapeuten) und durch eine Literaturrecherche 

erfolgen. 

Mit einer offenen Befragung von Patienten, die an einem Lymphödem erkrankt 

sind, und durch die Beteiligung von Ödempatienten im Expertenpanel sollte si-

chergestellt werden, dass die Items des PBI-L Lymphödem-spezifisch und so-

mit relevant für die Studienteilnehmer sind. Werden Therapieziele gehäuft mit 

„betrifft mich nicht“ beantwortet, sollten diese entsprechend auf ihre Relevanz 

überprüft werden. 
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Konstruktvalidität 

Konstruktvalidität liegt vor, wenn die Ergebnisse eines Messinstrumentes gut 

mit den Daten eines anderen etablierten Messinstrumentes, das dasselbe 

Konstrukt misst, übereinstimmen bzw. nicht übereinstimmen, wenn das Verfah-

ren ein anderes Konstrukt misst. 

Zur Beurteilung der Konstruktvalidität des PBI-L wurden Korrelationen (nach 

Pearson) mit Outcomes-Parametern, wie dem EQ-5D und dem 

FLQA-LK-Gesamtscore herangezogen. 

Der EQ-5D wurde 1987 von der EuroQol Group entwickelt und ist das am häu-

figsten genutzte generische Messinstrument zur subjektiven Beurteilung der 

gesundheitsbezogenen Lebensqualität (Rabin und de Charro 2001). Der EQ-5D 

erfasst die physischen, psychischen und sozialen Dimensionen von Gesundheit 

wie „Beweglichkeit/Mobilität“, „Selbstversorgung“, „Alltägliche Tätigkeiten“, 

„Körperliche Beschwerden/Schmerzen“ und „Angst/Niedergeschlagenheit“ 

(EuroQol Group 1990, Schulenburg et al. 1998). Im EQ-5D-3L gibt es für jede 

Frage drei ordinal skalierte Antwortlevels: (1) keine Probleme, (2) mäßige Prob-

leme und (3) extreme Probleme. Im EQ-VAS wird der Gesundheitszustand vom 

Befragten anhand einer visuellen Analogskala mit Werten zwischen 0 (schlech-

test denkbarer Gesundheitszustand) bis 100 (best denkbarer Gesundheitszu-

stand) beurteilt. Validität und Reliabilität des EQ-5D konnten für die Allgemein-

bevölkerung und für zahlreiche Krankheitsgruppen nachgewiesen werden 

(König et al. 2005). 

Der FLQA-LK (Freiburger Lebensqualitäts-Fragebogen für Lymphödeme, Kurz-

version) misst die krankheitsspezifische Lebensqualität und umfasst die Skalen: 

Körperliche Beschwerden, Alltagsleben und Sozialleben, Psychisches Befinden 

sowie die Therapie der Lympherkrankung (Augustin et al. 2005). Die Bewertung 

von Items erfolgt anhand fünfstufiger Likert-Skalen von „nie“ bis „immer“ oder 

von „gar nicht“ bis „sehr“. Je höher die Skalenwerte liegen, desto mehr leidet 

die Lebensqualität der Befragten. Das Messinstrument FLQA wurde von Augus-

tin und Mitarbeitern für zahlreiche dermatologische Krankheitsbilder entwickelt 

und validiert (Augustin et al. 1997, 2000, 2004). 
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Desweiteren wurde der PBI-L mit der Patientenzufriedenheit bzgl. der Versor-

gung des Lymphödems und mit der Beurteilung der Qualität der Versorgung 

des Lymphödems korreliert. Es wurden zahlreiche Fragen zur Einschätzung der 

Versorgung gestellt (s. Ergebnisteil). Die Bewertung aus Patientensicht erfolgte 

anhand einer Skala von 0-4 (sehr schlecht/sehr unzufrieden bis sehr gut/sehr 

zufrieden). Hohe Werte sprechen für gute Bewertungen. 

Änderungssensitivität („responsiveness“) 

Die Änderungssensitivität beschreibt die Fähigkeit eines Messverfahrens, kli-

nisch relevante und signifikante Veränderungen eines Konstrukts im Studien-

verlauf abzubilden. LEOS ist eine Querschnittsstudie; die Änderungssensitivität 

des PBI-L konnte somit nicht gemessen werden. 
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3. Ergebnisse 

3.1 Entwicklungsstudie zum PBI-L 

Im März 2009 wurden in vier Arztpraxen und zwei Physiotherapiepraxen des 

Lymphnetz Hamburg 120 Fragebögen zur Item-Erhebung verteilt. Innerhalb 

eines im Vorfeld festgelegten Zeitraums von vier Wochen konnten 65 ausgefüll-

te Fragebögen eingesammelt und ausgewertet werden. 72,3 % der Befragten 

gaben die untere Extremität, 15,4 % die obere Extremität und 12,3 % obere und 

untere Extremitäten als betroffen an. Von den Studienteilnehmern waren 40,0% 

von einem Lip-oder Liplymphödem, 30,8% von einem sekundären und 10,8% 

von einem primären Lymphödem betroffen (18,5% fehlende Angaben). 

Als körperliche Beeinträchtigung durch ihre Erkrankung gaben die Patienten am 

häufigsten mit 24,5 % „Schmerzen“ und mit 20,0 % „Schwellung“ an. Dies spie-

gelte sich auch den körperlichen Therapiezielen wider. In 40,0 % der Antworten 

wurde „Schwellungen reduzieren“ und mit 23,5 % „keine Schmerzen“ genannt 

(Tab. 3.1). Im Bereich Psyche wurden mit 28,0 % „Scham“ und mit jeweils 

16,0 % „Einschränkungen akzeptieren zu müssen“ und „Minderwertigkeitsge-

fühle“ als Beeinträchtigungen genannt. Mit 23,1 % wurde das „Akzeptieren der 

Erkrankung“ als Therapieziel am häufigsten angegeben (Tab. 3.2). 

Tab. 3.1: Körperliche Beeinträchtigungen und Therapieziele der Probanden in der 
offenen Befragung der Studie zur Entwicklung des PBI-L 
(n = 65, Mehrfachnennungen möglich) 

 

Beeinträchtigungen n % Therapieziele n %
Schmerzen 27 24,5 Schwellung reduzieren 34 40,0

Schwellung 22 20,0 Keine Schmerzen 20 23,5
Müde, schwere Beine/ Arme 12 10,9 Fortschreiten verhindern 10 11,8
Spannungsgefühl 10 9,1 Beweglichkeit verbessern 8 9,4
Eingeschränkte Bewegungsfähigkeit 11 10,0 Hautbild verbessern 4 4,7
Schnelle Ermüdung 11 10,0 Beschwerden lindern 3 3,5
Taubheitsgefühl 5 4,5 Gewichtsreduktion 2 2,4
Übergewicht 4 3,6 Thrombosen vermeiden 2 2,4
Hautprobleme 7 6,4 Kein Stauungsgefühl 1 1,2
Hämatome 1 0,9 Heilung 1 1,2

Anzahl der Nennungen 110 Anzahl der Nennungen 85
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Tab. 3.2: Psychische Beeinträchtigungen und Therapieziele der Probanden in der 
offenen Befragung der Studie zur Entwicklung des PBI-L (n = 65) 

 

Im Alltag dominierten die Beeinträchtigungen „eingeschränkte Kleidungs-/ 

Schuhauswahl“ mit 40,8 %, sowie „unangenehme Kompression“ mit 36,7% der 

genannten Antworten. Das am häufigsten angegebene Therapieziel für den All-

tag war mit 23,8 % die „Beweglichkeit erhalten“ (Tab. 3.3). 

Tab. 3.3: Alltagsbeeinträchtigungen und Therapieziele der Probanden in der of-
fenen Befragung der Studie zur Entwicklung des PBI-L (n = 65) 

 

Als häufigste Belastung im Beruf wurde mit 40,0 % „langes Sitzen/Stehen nicht 

möglich“ angegeben. Mit 36,4 % wurde als dominierendes Therapieziel für den 

Beruf „Beweglichkeit erhalten“ genannt (Tab. 3.4). 

Beeinträchtigungen n % Therapieziele n %

Scham 7 28,0 Akzeptieren der Erkrankung 3 23,1
Einschränkungen akzeptieren zu
müssen

4 16,0 Krankheit rückt in den Hintergrund 2 15,4

Minderwertigkeitsgefühle 4 16,0 Selbstbewußtsein steigern 2 15,4
Aussichtslosigleit 3 12,0 Ängste nehmen 2 15,4

Angst vor Fortschreiten der
Erkrankung 2 8,0 Ernstgenommen werden 1 7,7
Unzufriedenheit 2 8,0 Sich frei fühlen 1 7,7
Einsamkeit 2 8,0 Isolation vermeiden 1 7,7
Erkrankung immer präsent 1 4,0 Ausgeglichenheit 1 7,7

Anzahl der Nennungen 25 Anzahl der Nennungen 13

Beeinträchtigungen n % Therapieziele n %
Eingeschränkte Kleidungs-/ 
Schuhauswahl

20 40,8 Beweglichkeit erhalten 5 23,8

Unangnehme Kompression 18 36,7 Leben ohne Kompression 4 19,0
Langes Stehen/Sitzen nicht möglich 5 10,2 Erhalt der Unabhängigkeit 3 14,3
Verletzungen vermeiden 4 8,2 Weniger Therapie 3 14,3
Auf Hilfe Anderer angewiesen sein 2 4,1 Besserer Umgang mit Erkrankung 2 9,5

Mehr Unterstützung durch 
Krankenkassen

1 4,8

Keine kontinuierliche Kompression 1 4,8
Kleidungswahl einfacher 1 4,8
Mit Krankheit arrangieren 1 4,8

Anzahl der Nennungen 49 Anzahl der Nennungen 21
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Tab. 3.4 Beeinträchtigungen im Beruf und Therapieziele der Probanden in der 
offenen Befragung der Studie zur Entwicklung des PBI-L (n = 65) 

 

Im Bereich Freizeit und Soziales gaben die Patienten am häufigsten mit 26,8 % 

die „Einschränkung in Wahl der Sportart“, sowie mit 14,3 % das „Meiden von 

Schwimmbad/Strand“ als Beeinträchtigungen an. Als wichtige Therapieziele in 

der Kategorie Freizeit und Soziales wurden mit jeweils 21,7 % „weniger Ein-

schränkungen“ und „mehr Beweglichkeit“ gewünscht (Tab. 3.5). 

Tab. 3.5 Beeinträchtigungen in Freizeit und Sozialleben und Therapieziele der 
Probanden in der offenen Befragung der Studie zur Entwicklung des PBI-L 
(n = 65) 

 

Mit 63,4 % am zahlreichsten nannten die Patienten als Beeinträchtigung durch 

die Therapie den „Zeitaufwand“. Eine Vielzahl verschiedener Antworten wurde 

bei der Frage nach therapeutischen Zielen angegeben. Mit 17,2 % wünschten 

sich die Patienten am häufigsten eine „optimale Bestrumpfung“ (Tab. 3.6.). 

Beeinträchtigungen n % Therapieziele n %
Langes Stehen/Sitzen nicht möglich 10 40,0 Beweglichkeit erhalten 4 33,3
Eingeschränkte Belastbarkeit 4 16,0 Arbeitsfähig bleiben 2 16,7
Probleme Beruf und Therapie zu 
koordinieren

3 12,0 Mehr Flexilbilität mit 
Therapieterminen

2 16,7

Anstrengende Laufwege 3 12,0 Anerkennung der Erkrankung 1 8,3
Einschränkung durch Kompression 3 12,0 Belastbarer sein 1 8,3
Meiden längerer Arbeitszeiten 2 8,0 Nicht auf Hilfe angewiesen sein 1 8,3

Arbeiten ohne Kompression 1 8,3

Anzahl der Nennungen 25 Anzahl der Nennungen 12

Beeinträchtigungen n % Therapieziele n %
Einschränkung in Wahl der Sportart 15 26,8 Weniger Einschränkungen 5 21,7
Meiden von Schwimmbad/Strand 8 14,3 Mehr Beweglichkeit 5 21,7
Keine kurze Kleidung tragen 5 8,9 Mehr Sport 4 17,4
Keine Sauna/Solarium/Sonne 7 12,5 Optik verbessern 3 13,0
Weniger soziale Kontakte 7 12,5 Mehr Akzeptanz im Umfeld 2 8,7
Einschränkung in der 
Urlaubsplanung

4 7,1 Mehr Selbsthilfegruppen 1 4,3

Auf Kompression angesprochen 
werden

4 7,1 Bessere Aufklärung 1 4,3

Eingeschränkte Belastbarkeit 4 7,1 Weniger Therapie 1 4,3
Freizeitverlust durch Therapie 2 3,6 Wohlbefinden steigern 1 4,3

Anzahl der Nennungen 56 Anzahl der Nennungen 23
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Tab. 3.6 Beeinträchtigungen durch die Therapie und Therapieziele der Proban-
den in der offenen Befragung der Studie zur Entwicklung des PBI-L 
(n = 65) 

 

Die in den Tabellen zusammengetragenen Beeinträchtigungen und Therapie-

ziele wurden in Gruppen zusammengefasst, in 24 Items umformuliert und in 

den finalen PBI-L überführt (s. Anhang). 

3.2 Validierungsstudie zum PBI-L 

Im Zeitraum von Juli 2009 bis Juli 2010 wurde die Hauptstudie mit n=351 Pro-

banden durchgeführt. 

3.2.1 Patientenrekrutierung 

Mit der Bitte um Unterstützung der Studie durch Vermittlung von Ödempatien-

ten wurden 576 Allgemeinmediziner, 6 Lymphologen, 9 Phlebologen, 86 Der-

matologen, 4 Gynäkologen, 94 Sanitätshäuser, 98 Lymphtherapeuten, 254 Kli-

niken, 8 Brustzentren, 81 Pflegedienste, 383 Pflegeheime in der Metropolregion 

Hamburg angeschrieben. 

Beeinträchtigungen n % Therapieziele n %
Zeitaufwand 26 63,4 Optimale Bestrumpfung erhalten 5 17,2
Beeinträchtigung durch 
Kompression

8 19,5 Regelmäßige Neuverordnung der 
Kompression

3 10,3

Terminkoordination 5 12,2 Beschwerden lindern 3 10,3
Finanzielle Belastung 2 4,9 Medikamentöse Alternativen 

finden
3 10,3

Bessere Aufklärung durch 
Ärzte/Therapeuten

2 6,9

Kosten senken 2 6,9
Weniger Zeitaufwand 2 6,9
Besser ausgebildete 
Lymphtherapeuten

2 6,9

Von Kompression unabhängig sein 2 6,9
Anleitung zur Selbstbehandlung 1 3,4
Regelmäßige stationäre 
Entstauungstherapien

1 3,4

Anleitung zu Bewegungsübungen 1 3,4
Bessere Terminangebote 1 3,4
Psychische Betreuung verbessern 1 3,4

Anzahl der Nennungen 41 Anzahl der Nennungen 29
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3 Sanitätshäuser, 14 Lymphtherapeuten, 20 Allgemeinmediziner, 1 Gynäko-

loge, 4 Dermatologen, 3 Brustzentren, 10 Kliniken und 3 Pflegedienste melde-

ten sich auf die Anschreiben hin zurück und sicherten ihre Unterstützung zu. 

35,9 % der Patienten konnten in Physiotherapie-Praxen und 34,2 % in Lympho-

logie-Praxen rekrutiert werden. Durch Zeitungsberichte oder -anzeigen wurden 

14,1 % der Patienten auf die Studie aufmerksam (Tab. 3.7). 

Tab. 3.7: Verteilung der rekrutierten Patienten auf die kooperierenden Bereiche 
(n=348) 

 

Von 351 befragten Patienten konnten 348 Interviewbögen in die Datenauswer-

tung eingehen. Drei Patienten mussten aufgrund fehlender Einschlusskriterien 

(Gesichtsödem, Ödem am Schulterblatt, Bestehen < 3 Monate) aus dem Da-

tensatz entfernt werden. Von 351 Patienten-Fragebögen, die zum selbständi-

gen Ausfüllen mitgegeben wurden, gingen am CVderm 305 ausgefüllt ein. Aus-

wertbar waren davon letztlich 301 Fragebögen. Drei Fragebögen waren von 

den o.g. ausgeschlossenen Probanden und ein Fragebogen konnte aufgrund 

der fehlenden Pseudonymisierungsnummer (Deckblatt wurde abgetrennt) nicht 

mehr dem Interviewbogen zugeordnet werden (Abb. 3.1). 

n %
Physiotherapie-Praxis 125 35,9
Lymphologie-Praxis 119 34,2
Zeitungsbericht/Inserat 49 14,1
Allgemeinmedizin-/Dermatologie-Praxis 23 6,6
Sanitätshaus 19 5,5
Sonstige 13 3,7
Gesamt 348 100
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Abb. 3.1: Darstellung der Stichprobe, Ein- und Ausschluss von Patienten 

3.2.2 Soziodemographische Daten 

Alter und Geschlecht 

Das durchschnittliche Alter der Studienteilnehmer betrug 57,3 Jahre. Die jüng-

ste Probandin war 24 Jahre, die älteste 89 Jahre alt. Insgesamt beteiligten sich 

zu 90,8 % Frauen an der Studie. Die Altersgruppe der 61- bis 70-jährigen war 

mit fast einem Drittel am stärksten vertreten (Abb. 3.2). 

 

n = 351 Patienten
teilgenommen

n = 351
Patienten befragt

(Interview-Fragebogen)

Rücksendung von 
n = 306 Patienten-Fragebögen

n = 348 Patienten
in Datenauswertung 

eingegangen

n = 301 Patienten
in Datenauswertung 

eingegangen

n = 351 
Patienten-Fragebögen 

mitgegeben

Ausschluss von 
n = 3 Patienten

Ausschluss von 
n = 5 Patienten
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Abb. 3.2: Verteilung der Studienteilnehmer mit chronischem Lymphödem nach 
Altersgruppen (n=348) 

Schulabschluss und Erwerbstätigkeit 

Als höchsten erreichten Schulabschluss gaben die Studienteilnehmer mit 

33,2 % einen Realschulabschluss, mit 30,2 % einen Hauptschulabschluss und 

mit 23,6 % das Abitur an (Tab. 3.8). 

Tab. 3.8: Höchster Schulabschluss der Studienteilnehmer (n=301) 

 

Zum Zeitpunkt der Befragung waren 60,8 % der Patienten nicht erwerbstätig 

(Tab. 3.9). Als Grund für die Erwerbslosigkeit wurde mit 74,9 % am häufigsten 

Rente/Vorruhestand angegeben. Aufgrund der lymphatischen Erkrankung be-

rentet zu sein, gaben 5,5 % der 183 nicht erwerbstätigen Probanden an. 
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n %
Kein Schulabschluss 2 0,7
Hauptschul-/Volksschulabschluss 91 30,2
Realschulabschluss 100 33,2
Fachhochschulreife 28 9,3
Abitur 71 23,6
Anderer Abschluss 6 2,0
Keine Angabe 3 1,0
Gesamt 301 100
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Tab. 3.9 Erwerbsstatus der Studienteilnehmer (n=301) 

 

Lebensumstände 

Nahezu alle Studienteilnehmer lebten zum Zeitpunkt der Befragung in einem 

Privathaushalt (99,0 %) und ohne einen Pflegedienst zu beanspruchen 

(97,7 %). Verheiratet zu sein gaben 51,5 % der Patienten an (Tab. 3.10). Mehr 

als die Hälfte der Probanden (60,5 %) lebte mit einem Partner zusammen. 

Tab. 3.10: Familienstand der Studienteilnehmer (n=301) 

 

Krankenversicherung 

Der Großteil der Patienten (92,0%) war zum Zeitpunkt der Studienteilnahme 

gesetzlich krankenversichert (Tab. 3.11). Mit der eigenen Krankenversicherung 

zeigte sich die Vielzahl der Probanden „sehr zufrieden“  und „eher zufrieden“ 

(77,1 %) (Tab. 3.12). 

Tab. 3.11: Art der Krankenversicherung der Studienteilnehmer (n=301) 

 

n %
Aktuell erwerbstätig 116 38,5
Aktuell nicht erwerbstätig 183 60,8
Keine Angabe 2 0,7
Gesamt 301 100

n %
Ledig 66 21,9
Verheiratet 155 51,5
Geschieden 40 13,3
Verwitwet 33 11,0
Eingetragene Partnerschaft 5 1,7
Keine Angabe 2 0,7
Gesamt 301 87

n %
Gesetzlich krankenversichert ohne private Zusatzversicherung 240 79,7
Gesetzlich krankenversichert mit privater Zusatzversicherung 37 12,3
Ausschließlich privat versichert 19 6,3
Keine Angabe 5 1,7
Gesamt 301 100
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Tab. 3.12 Zufriedenheit der Studienteilnehmer mit der eigenen Krankenversiche-
rung (n=301) 

 

3.2.3 Allgemeine klinische Daten 

Body Mass Index (BMI) 

Der mittlere BMI betrug 30,9 (Tab. 3.13). Mit einem Anteil von 47,7 % BMI grö-

ßer 30 waren fast die Hälfte aller Patienten adipös. Normalgewichtig waren et-

wa ein Fünftel (21,6 %) der Befragten (Tab. 3.14). 

Tab. 3.13: Body Mass Index der Gesamtstichprobe (n=348) 

 

Tab. 3.14: Body Mass Index, gruppiert (n=348) 

 

Begleiterkrankungen und Medikamenteneinnahmen 

Im Rahmen des Interviews wurden die Patienten zu vorhandenen Begleiter-

krankungen und der regelmäßigen Einnahme von Medikamenten befragt. Am 

häufigsten wurden die Adipositas (48,0 %), die arterielle Hypertonie (43,7 %) 

n %
Sehr zufrieden 109 36,2
Eher zufrieden 123 40,9
Teils, teils 41 13,6
Eher unzufrieden 17 5,6
Sehr unzufrieden 4 1,3
Keine Angabe 7 2,3
Gesamt 301 100

n MW SD Median Keine Angabe
BMI 347 30,9 7,6 29,7 1

n %
Untergewicht (♂ BMI < 20, ♀ BMI   < 19) 7 2,0
Normalgewicht (♂ BMI 20-25,♀ BMI 19-24) 75 21,6
Übergewicht (♂ BMI 26-30,♀ BMI 25-30) 99 28,4
Adipositas (BMI 31-40) 125 35,9
Starke Adipositas (BMI > 40) 41 11,8
Keine Angabe 1 0,3
Gesamt 348 100
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und die chronisch venöse Insuffizienz (30,5 %) als aktuelle Erkrankungen ne-

ben dem Lip- oder Lymphödem genannt. In der Vorgeschichte traten vor allem 

Erysipele (16,7 %), Brustkrebs (15,5 %) und andere Tumorerkrankungen 

(14,4 %) sowie Thrombosen (13,8 %) auf (Tab. 3.15). 

Die Mehrzahl der Patienten gab an nicht zu rauchen (56,3 %). 

Tab. 3.15: Begleiterkrankungen der Studienteilnehmer (n=348 Pat., Mehrfachnen-
nungen möglich) 

 

Auf die Frage nach aktuellen Medikamenteneinnahmen wurden von den im 

Fragebogen vorgegebenen neun Arzneimitteln am häufigsten Antihypertonika 

(42,0%) und Analgetika (19,8 %) genannt. Die meisten Nennungen entfielen mit 

59,2 % auf die Gruppe der sonstigen Medikamente (Tab. 3.16). Diese konnten 

als Freitextangaben (n=352 Angaben) gesondert aufgelistet werden. Am häu-

figsten wurden mit 21,8 % Schilddrüsen-Medikamente (davon 97,4 % Substitu-

tion von Schilddrüsenhormonen) und mit 10,1 % Antidiabetika genannt (Tab. 

3.17). 

n % n % n %
Adipositas 167 48,0 8 2,3 1 0,3
Arterielle Hypertonie 152 43,7 7 2,0 4 1,1
Chronische Veneninsuffizienz 106 30,5 5 1,4 16 4,6
Diabetes mellitus 48 13,8 4 1,1 1 0,3
Chronisches Schmerzsyndrom 46 13,2 4 1,1 16 4,6
Psychische Erkrankung 41 11,8 29 8,3 2 0,6
Metabolisches Syndrom 40 11,5 3 0,9 - -
Rheuma 23 6,6 7 2,0 6 1,7
Koronare Herzkrankheit 22 6,3 5 1,4 4 1,1
Periphere Polyneuropathie 19 5,5 2 0,6 7 2,0
Akute Erkrankung/ungeklärte Beschwerden d. 
Bauch-Becken-Raumes 19 5,5 30 8,6 1 0,3
Akut infizierte/entzündete Hautbereiche 17 4,9 10 2,9 3 0,9
Brustkrebs 16 4,6 54 15,5 - -
Sonstige Tumorerkrankungen 15 4,3 50 14,4 - -
Ulcus cruris 8 2,3 10 2,9 - -
Dekompensierte Herzinsuffizienz 7 2,0 3 0,9 12 3,4
Niereninsuffizienz 6 1,7 8 2,3 4 1,1
Erysipel 4 1,1 58 16,7 2 0,6
Thrombose 4 1,1 48 13,8 2 0,6
Periphere Arterielle Verschlusskrankheit 3 0,9 3 0,9 1 0,3
Diabetisches Fußulcus 1 0,3 - - - -

Aktuell Früher Weiß nicht
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Tab. 3.16 Aktuelle Medikamenteneinnahmen der Studienteilnehmer (n=348 Pat., 
Mehrfachnennungen möglich) 

 

Tab. 3.17: Sonstige, freitextlich erfasste aktuelle Medikamente der Studienteil-
nehmer (n=207 Pat., Mehrfachnennungen möglich) 

 

Behandlung im Lymphnetz Hamburg 

Von 348 erfassten Patienten wurden zum Zeitpunkt der Erhebung 71,0 % im 

Lymphnetz Hamburg versorgt (Tab. 3.18). 

n % der Pat.
Antihypertonika 146 42,0
Analgetika 69 19,8
Diuretika 56 16,1
Lipidsenker 53 15,2
Antikoagulantien 52 14,9
Antirheumatika 12 3,4
Antibiotika 9 2,6
Chemotherapie 5 1,4
Radiotherapie 1 0,3
Sonstige Medikamente (Freitextangaben) 206 59,2

n % der Pat.
Schilddrüsen-Medikamente 76 21,6
Antidiabetika 35 9,9
Magen-Darm-Medikamente 34 9,7
Asthma-Medikamente 32 9,1
Psychopharmaka 32 9,1
Osteoporose-Medikamente 16 4,5
Antiöstrogene 16 4,5
ZNS-Medikamente 14 4,0
Kontrazeptiva 13 3,7
Gichtmedikamente 12 3,4
Homöopathika 12 3,4
Hormonersatztherapie 11 3,1
Antihistaminika 10 2,8
Herzmedikamente 9 2,6
Urologika 7 2,0
Glukokortikoide 5 1,4
Mineralstoff-/Vitamin-Präparate 5 1,4
Sonstiges (Einzelnennungen) 7 2,0
Unbekannt 6 1,7
Gesamt 352 100
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Tab. 3.18: Versorgung der Studienteilnehmer im Lymphnetz Hamburg (n=348) 

 

3.2.4 Deskriptive Ergebnisse zu Erkrankung und Versorgungs-
situation 

Art und Lokalisation der Ödeme 

Die meisten Probanden (42,8 %) waren von einem sekundären, etwa ein Viertel 

der Probanden (23,6 %) von einem primären Lymphödem betroffen (Tab. 3.19). 

Patienten mit einem Lip-Lymphödem waren mit 24,1 % vertreten. Es waren bei 

allen Ödemarten am häufigsten die unteren Extremitäten betroffen. Am seltens-

ten traten sowohl das reine Lipödem, als auch das primäre Lymphödem an den 

oberen Extremitäten auf. 

Tab. 3.19: Art und Lokalisation der aktuell vorliegenden Ödeme (n=348) 

 

n %
Ja, aktuell 247 71,0
Nein 97 27,9
Ja, früher 1 0,3
Weiß nicht 2 0,6
Keine Angabe 1 0,3
Gesamt 348 100

n % der % von
Untergruppe 348

Bein 77 93,9 22,1
Arm 1 1,2 0,3
Beide Extremitäten 4 4,9 1,1
Gesamt 82 100 23,6
Bein 76 51,0 21,8
Arm 63 42,3 18,1
Beide Extremitäten 7 4,7 2,0
Arm + primäres Lymphödem Bein 3 2,0 0,9
Gesamt 149 100 42,8

Lipödem Bein 20 60,6 5,7
Beide Extremitäten 13 39,4 3,7
Gesamt 33 100 9,5

Lip- Bein 52 61,9 14,9
Lymphödem Beide Extremitäten 32 38,0 9,2

Gesamt 84 100 24,1

Primäres 
Lymphödem

Sekundäres 
Lymphödem
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Nur an den Beinen betroffen zu sein, gaben 64,4 % der Probanden an (Tab. 

3.20). Sowohl an den unteren als auch an den oberen Extremitäten waren 

17,5 % der Studienteilnehmer betroffen. Lediglich an den Armen an einem 

Ödem erkrankt zu sein, gaben 18,1 % der Patienten an. Dieses Ergebnis ähnelt 

den Angaben der Probanden, die von einem sekundären Arm-Lymphödem be-

troffen waren (Tab. 3.19). 

Tab. 3.20: Lokalisation der aktuell vorliegenden Ödeme (n=348) 

 

Stadium, Erkrankungsdauer und Familienanamnese 

Nahezu die Hälfte der Patienten (44,8 %) befand sich zum Zeitpunkt der Befra-

gung im Stadium II ihrer Erkrankung (Tab. 3.21). Im Stadium I befanden sich 

35,1 % der Studienteilnehmer. 

Tab. 3.21 Aktuelles Erkrankungsstadium (n=348) 

 

Eine Erkrankungsdauer von max. 5 Jahren zum Erhebungszeitpunkt gaben 

35,3 % der Patienten an (Tab. 3.22). Mehr als ein Fünftel der Befragten war 25 

Jahre und länger von einem Ödem betroffen. Die Mehrheit gab zudem eine ne-

gative Familienanamnese bezüglich eines Lip- oder Lymphödems an (Tab. 

3.23). 

n %
Nur Beinödem(e) 224 64,4
Nur Armödem(e) 63 18,1
Arm- und Beinödem(e) 61 17,5
Gesamt 348 100

n %
Stadium 0 41 11,8
Stadium 1 124 35,6
Stadium 2 156 44,8
Stadium 3 24 6,9
Keine Angabe 3 0,9
Gesamt 348 100



 

Tab. 3.22 Erkrankungsdau
sestellung zum Erhebungszeitpunkt (n=348)

Abb. 3.3: Verteilung der Studienteilnehmer nach Erkrankungsdauer seit Diagn
sestellung (n=339) 

Tab. 3.23: Bestehen eines
Erkrankten (n=348) 

Subjektive Schmerzintensität

Im Interview wurden die Patienten zu 

befragt. Aufgrund uneinheitlicher Befragungen durch die Doktoranden wurden 

die Angaben zu ödembedingten Schmerzen oder zu Schmerzen im Allgeme

nen gemacht. Für die Messung subjektiver Schmerzzustände 

rische Ratingskala herangezogen. Die Pati

einer Schmerzstärke von 0

Erkrankungsdauer 339

Verwandte mit Lymphödem
Verwandte mit Lipödem

Erkrankungsdauer der Studienteilnehmer in Jahren seit erster Diagn
zum Erhebungszeitpunkt (n=348) 

Verteilung der Studienteilnehmer nach Erkrankungsdauer seit Diagn

eines Lip- oder Lymphödems in der Familie der chronisch 

Subjektive Schmerzintensität und Gehstrecke 

Im Interview wurden die Patienten zu Schmerzen in den vergangenen 7 Tagen 

Aufgrund uneinheitlicher Befragungen durch die Doktoranden wurden 

die Angaben zu ödembedingten Schmerzen oder zu Schmerzen im Allgeme

Messung subjektiver Schmerzzustände wurde 

herangezogen. Die Patienten konnten auf ihre

Schmerzstärke von 0-10 zuordnen. Die Mehrzahl der Befragten gab keine 

n MW SD Median Min Max
339 14,7 14,4 27,5 0 80,0

n % n %

Verwandte mit Lymphödem 101 29,0 209 60,1
64 18,4 243 69,8

Ja Nein

40

seit erster Diagno-

 

 

Verteilung der Studienteilnehmer nach Erkrankungsdauer seit Diagno-

der chronisch 

 

in den vergangenen 7 Tagen 

Aufgrund uneinheitlicher Befragungen durch die Doktoranden wurden 

die Angaben zu ödembedingten Schmerzen oder zu Schmerzen im Allgemei-

wurde eine nume-

enten konnten auf ihre Schmerzen 

ordnen. Die Mehrzahl der Befragten gab keine 

Max keine Angabe
80,0 9

n %

38 10,9
41 11,8

Weiß nicht
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Schmerzen an (45, 1 %). Etwa ein Drittel der Probanden (34, 0 %) gaben eine 

Schmerzstärke von 1 bis 5 an (Abb. 3.4). 

 

Abb. 3.4 Häufigkeitsverteilung der Schmerzintensität in den vergangenen 7 
Tagen auf der numerischen Ratingskala ermittelt (n=348) 

Desweiteren wurden die Patienten zu ihrer Gehstrecke befragt. Fast ein Drittel 

der Probanden (63,2 %) konnte eine „unbegrenzte“ Strecke am Stück laufen 

(Abb. 3.5). 

 

Abb. 3.5: Gehstrecke: „Wie lange können Sie am Stück gehen, bis Sie aufgrund 
von Schmerzen stehen bleiben müssen?“ (n=348) 
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Therapien 

Mehr als die Hälfte der Studienteilnehmer (54,0 %) erhielt mindestens zweimal 

in der Woche Manuelle Lymphdrainage (ML) (Tab. 3.24). Eine tägliche Haut-

pflege führten 38,2 % der Patienten durch. Bewegung oder Sport generell wur-

den von 62,4 % der Probanden unternommen. Der Großteil der Befragten 

(91,1 %) gab an, keine Bewegungstherapie mit Kompression durchzuführen. 

Zum Zeitpunkt der Erhebung erhielten 8,9 % der Patienten Bandagierungen der 

betroffenen Extremität/en. 

Tab. 3.24: Häufigkeit aktuell durchgeführter Therapien der Studienteilnehmer 
(n=348) 

 

Die Mehrzahl der Patienten (86,4 %) erhielt eine regelmäßige Kompressions-

therapie. Die meisten Probanden (70,4 %) trugen flachgestrickte Kompressi-

onsstrümpfe (Tab. 3.25). 

n % n % n % n % n %

398 85,6 31 8,9 202 58 31 8,9 217 62,4

0 50 14,4 317 91,1 146 42,0 317 91,1 131 37,6
1 72 20,7 5 1,4 7 2,0 9 2,6 35 10,1
2 188 54,0 9 2,6 17 4,9 8 2,3 37 10,6
3 28 8,0 10 2,9 20 5,7 5 1,4 39 11,2
4 4 1,1 3 0,9 8 2,3 - - 16 4,6
5 5 1,4 1 0,3 6 1,7 1 0,3 5 1,4
6 - - - - 1 0,3 - - 4 1,1
7 1 0,3 3 0,9 133 38,2 8 2,3 79 22,7
9 - - - - - - - - 2 0,6
14 - - - - 10 2,9 - - - -
Gesamt 348 100 348 100 348 100 348 100 348 100

Bewegung/ 
Sport

Anzahl pro 
Woche

Therapie wird 
durchgeführt

Bewegungs-
therapie mit 

Kompression

HautpflegeWickeln der 
Arme/Beine

Lymph- 
drainagen



 43

Tab. 3.25 Aktuelle Kompressionstherapie der Studienteilnehmer (n=348) 

 

Das Tragen von Strümpfen der Kompressionsklasse 2 wurde sowohl für die 

Beinkompression (71,9 %) als auch für die Armkompression (69,2 %) mehrheit-

lich angegeben. 

Tab. 3.26 Kompressionsklassen der medizinischen Kompressionstherapie 

 

Zum Zeitpunkt der Befragung erhielten 14,4 % keine ML (Tab. 3.24) und 12,9 % 

keine Kompressionstherapie (Tab. 3.25). 

Compliance 

Nach eigenen Angaben führten 79,9 % der Patienten die Kompressionstherapie 

und 94,5 % der Patienten die Lymphdrainage praktisch immer wie vom Arzt 

verordnet durch. Die Hautpflege wurde von 43,9 % der Probanden praktisch nie 

durchgeführt. In Freitexten zur Begründung der mangelnden Compliance gaben 

viele Patienten an, keine Hautpflege verordnet bekommen zu haben. Somit sind 

diesbezüglich die Ergebnisse nur bedingt auswertbar, da im Falle der fehlenden 

Verordnung die Frage nicht hätte beantwortet werden sollen (Tab. 3.27). 

n %
Keine Kompression 45 12,9
Flachgestrickte Kompressionsstrümpfe 245 70,4
Rundgestrickte Kompressionsstrümpfe 46 13,2
Stützstrümpfe 5 1,4
Kompressionsbandagen 5 1,4
Unbekannt 2 0,6
Gesamt 348 100

n % n %
Klasse 1 2 3,8 2 0,8
Klasse 2 36 69,2 182 71,9
Klasse 3 3 5,8 30 11,9
Klasse 4 1 1,9 5 2
Unbekannt 9 17,3 34 13,4
Keine Angabe 1 1,9 - -
Gesamt 52 100 253 100

BeinkompressionArmkompression
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Tab. 3.27: Compliance der Studienteilnehmer bei verordneten Therapien 

 

Erlebte Versorgung 

Alle Studienteilnehmer wurden im Patienten-Fragebogen gebeten ihre aktuelle 

Versorgung aus eigener Sicht zu bewerten. Nahezu die Hälfte der Patienten 

(46,9 %) schätzte die bisherige Behandlung als gut, etwa ein Fünftel (18,9 %) 

als sehr gut ein (Abb. 3.6). 

 
 
Abb. 3.6: Antworten auf die Frage „Wie schätzen Sie insgesamt die bisherige 
Behandlung Ihres Lymphödems ein?“ (n=301) 

Sehr zufrieden mit der Versorgung des Lip- oder Lymphödems zu sein, gaben 

etwa ein Fünftel der Studienteilnehmer (19,5 %) an. Die Mehrheit (39,1 %) äu-

ßerte sich eher zufrieden mit der Behandlung ihrer Erkrankung (Abb. 3.7). 

n % n % n %
Praktisch immer 219 79,9 275 94,5 78 39,4
Häufig 24 8,8 12 4,1 24 12,1
Manchmal 21 7,7 3 1,0 9 4,5
Praktisch nie 10 3,6 1 0,3 87 43,9
Gesamt 274 100 291 100 198 100

Kompression Lymphdrainage Hautpflege

18,6

46,2

27,6

4,3
2,0 1,3

0

5

10

15

20

25

30

35

40

45

50

Sehr gut Gut Mittel Eher 
schlecht

Sehr 
schlecht

Keine 
Angabe

H
ä

u
fi

g
k

e
it

 d
e

r 
N

e
n

n
u

n
g

 i
n

 %
 

Häufigkeitsverteilung der Einschätzung der bisherigen Behandlung



 45

 

Abb. 3.7: Antworten auf die Frage „Wie zufrieden sind Sie insgesamt mit der Ver-
sorgung ihrer Erkrankung?“ (n = 301) 

3.2.5 Patientenrelevanter Therapienutzen (Patient Benefit Index-
Lymphödem, PBI-L) 

Patient Needs Questionaire – Wichtigkeit von Therapiezielen des PBI-L 

Der PNQ lässt die individuelle Wichtigkeit von Therapiezielen für den Patienten 

erkennen. 

Am häufigsten wurden die Wünsche „weniger Schwellungen und Spannungsge-

fühle zu haben“ (93,7 %), „eine optimale Bestrumpfung zu erhalten“ (83,1 %) 

und „keine Furcht vor einem Fortschreiten der Erkrankung zu haben“ (81,1 %) 

als ziemlich/sehr wichtig angegeben (Tab. 3.28). Die Therapieziele „mehr Kon-

takte mit anderen Menschen haben zu können“ (29,6 %) und „weniger oft auf 

das Lymphödem angesprochen zu werden“ (28,6 %) waren den wenigsten Pa-

tienten ziemlich oder sehr wichtig. 

Von Schwellungen und Spannungsgefühlen betroffen zu sein, gaben mit 96,3 % 

nahezu alle Patienten an. Den höchsten Anteil „betrifft mich nicht“ erhielt das 

Item „mehr Kontakt mit anderen Menschen haben zu können“ (41,2 %). Mit ei-

ner mittleren Wichtigkeit ≥ 3,0 auf der Skala von 0-4 wurden 19 der 24 Items 

bewertet. Keines der Therapieziele lag unter einer mittleren Wichtigkeit von 2,1. 
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Tab. 3.28: Wichtigkeit patientendefinierter Therapieziele (Patient Needs Questio-
naire) des PBI-L nach Häufigkeit „ziemlich/sehr wichtiger“ Therapieziele sortiert 
(n=301) 

 

n MW* SD* Betrifft 
mich (%)

ziemlich/ 
sehr 

wichtig (%)

2 weniger Schwellung und 
Spannungsgefühle zu haben

290 3,8 0,5 96,3 93,7

13 eine optimale Bestrumpfung zu erhalten 270 3,7 0,7 89,7 83,1
9 keine Furcht vor einem Fortschreiten der 

Erkrankung zu haben
273 3,6 0,9 90,7 81,1

8 Komplikationen zu vermeiden 254 3,7 0,7 84,4 78,4
22 eine klare Diagnose und Therapie zu 

finden
262 3,6 1,0 87,0 77,7

6 sich besser bewegen zu können 253 3,6 0,8 84,1 76,1
10 im Alltag leistungsfähiger zu sein 264 3,5 0,9 87,7 76,1

1 schmerzfrei zu sein 239 3,7 0,7 79,4 75,1
7 länger stehen oder sitzen zu können 243 3,5 0,9 80,7 69,4
4 keine Missempfindungen zu haben 238 3,4 0,9 79,1 67,4

23 einfacher Verschreibungen für 
Behandlungen zu erhalten

252 3,2 1,3 83,7 66,8

11 ungehindert Sport treiben zu können 253 3,3 1,0 84,1 65,4
12 bei der Kleiderwahl weniger 

eingeschränkt zu sein
248 3,3 1,1 82,4 65,4

5 Hitze besser zu vertragen 245 3,2 1,1 81,4 63,5
15 sich attraktiver zu fühlen 242 3,1 1,2 80,4 59,8
16 die Erkrankung besser akzeptieren zu 

können
245 3,0 1,2 81,4 59,1

21 weniger eigene Behandlungskosten zu 
haben

255 2,9 1,3 84,7 58,1

3 keine trockene oder wunde Haut zu 
haben

205 3,4 1,0 68,1 56,5

14 mehr Selbstsicherheit und 
Selbstwertgefühl zu gewinnen

224 3,0 1,3 74,4 53,5

17 das psychische Wohlbefinden zu 
verbessern

232 3,0 1,3 77,1 52,5

20 weniger Zeitaufwand mit der Behandlung 
zu haben

252 2,7 1,4 83,7 51,5

18 mehr Kontakte mit anderen Menschen 
haben zu können

177 2,3 1,5 58,8 29,6

19 weniger oft aus das Lymphödem 
angesprochen zu werden

196 2,1 1,5 65,1 28,6

Therapieziel   "Wie wichtig ist für Sie, durch 
die Behandlung…"

* Skalierung von 0=„gar nicht wichtig“ bis 4=„sehr wichtig“; „betrifft mich nicht“ wurde für die 
MW- und SD-Berechnung mit „gar nicht wichtig“ gleichgesetzt.
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Patient Benefit Questionaire – Erreichen der Therapieziele des PBI-L 

Der PBQ ermittelt, ob durch die aktuelle Behandlung gewünschte Therapieziele 

erreicht wurden. Die Ergebnisse beziehen sich somit lediglich auf den Anteil der 

Patienten, die auch von dem jeweiligen Therapieziel betroffen waren (keine An-

gabe „betraf mich nicht“). 

Am häufigsten gaben die Patienten an, dass ihre Behandlung ziemlich bis sehr 

gut geholfen habe, „weniger Schwellung und Spannungsgefühle zu haben“ 

(66,4 %). Somit war das im PNQ als am wichtigsten angegebene Ziel auch das 

am besten erreichte Ziel (Tab. 3.29). Am zweithäufigsten gaben die Probanden 

an, dass die Versorgung ziemlich/sehr gut geholfen habe „Komplikationen zu 

vermeiden“ (61,6 %). Das im PNQ angegebene zweitwichtigste Ziel „keine 

Furcht vor einem Fortschreiten der Erkrankung zu haben“ wurde mit 45,8 % erst 

an siebter Stelle der Ziele erreicht. 

Am wenigsten hilfreich wurde die Behandlung für die Therapieziele „weniger 

eigene Behandlungskosten zu haben“ (18,4 %), „mehr Kontakte mit anderen 

Menschen zu haben“ (17,9 %) und „weniger Zeitaufwand mit der Behandlung 

zu haben“ (15,5 %) eingeschätzt. 
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Tab. 3.29: Erreichen patientendefinierter Therapieziele (Patient Benefit Questio-
naire) des PBI-L nach Häufigkeit „ Behandlung habe ziemlich/sehr geholfen“ sor-
tiert (n=301) 

 

n Betrifft 
mich (n)

MW* (der 
jeweils 

betroffenen 
Patienten)

SD* (der 
jeweils 

betroffenen 
Patienten)

Ziemlich/ 
sehr 

geholfen** 
(%) 

2 weniger Schwellung und 
Spannungsgefühle zu haben

287 280 2,8 1,1 66,4

8 Komplikationen zu vermeiden 283 211 2,7 1,3 61,6
13 eine optimale Bestrumpfung zu 

erhalten
284 252 2,6 1,4 58,7

1 schmerzfrei zu sein 285 218 2,5 1,1 55,5
22 eine klare Diagnose und Therapie 

zu finden
285 248 2,4 1,5 53,6

6 sich besser bewegen zu können 285 238 2,4 1,3 51,7
9 keine Furcht vor einem 

Fortschreiten
der Erkrankung zu haben

284 251 2,2 1,4 45,8

23 einfacher Verschreibungen für 
Behandlungen zu erhalten

287 240 2,1 1,6 45,0

4 keine Missempfindungen zu haben 283 213 2,3 1,2 43,7
16 die Erkrankung besser akzeptieren 

zu können
283 239 2,2 1,4 43,5

3 keine trockene oder wunde Haut zu 
haben

284 166 2,1 1,4 42,8

10 im Alltag leistungsfähiger zu sein 288 244 2,1 1,3 39,8
17 das psychische Wohlbefinden zu 

verbessern
286 223 1,9 1,4 36,3

11 ungehindert Sport treiben zu 
können

287 231 1,9 1,4 34,2

14 mehr Selbstsicherheit und 
Selbstwertgefühl zu gewinnen

284 194 1,9 1,4 33,5

7 länger stehen oder sitzen zu 
können

285 217 2,2 1,3 31,2

15 sich attraktiver zu fühlen 286 210 1,7 1,4 28,6
5 Hitze besser zu vertragen 285 219 1,6 1,4 25,1

12 bei der Kleiderwahl weniger 
eingeschränkt zu sein

286 215 1,5 1,5 24,2

19 weniger oft aus das Lymphödem 
angesprochen zu werden

285 181 1,2 1,4 18,8

21 weniger eigene Behandlungskosten 
zu haben

284 223 1,0 1,5 18,4

18 mehr Kontakte mit anderen 
Menschen haben zu können

287 156 1,3 1,3 17,9

20 weniger Zeitaufwand mit der 
Behandlung zu haben

283 232 1,0 1,3 15,5

Therapieziel   "Die aktuelle 
Behandlung hat mir geholfen…"

* Skalierung von 0=„gar nicht geholfen“ bis 4=„sehr geholfen“; „betrifft mich nicht“ wurde für die MW- und 
SD-Berechnung nicht mit „gar nicht geholfen“ gleichgesetzt. 
** Ergebnisse beziehen sich auf den Anteil der Patienten, die auch vom jeweiligen Therapieziel betroffen 
waren. 
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Patient Benefit Index-Lymphödem 

Aus den von Patienten nach individueller Wichtigkeit beurteilten Therapiezielen 

sowie dem Erreichen dieser Therapieziele wurde der Nutzenwert der Behand-

lung rechnerisch ermittelt (s. Kapitel 2.4). 

Der Gesamtwert für den PBI ergab im Mittel 2,2 und zeigt, dass durch die bis-

her angewendeten Therapien ein relevanter Nutzeneffekt erzielt werden konnte 

(Abb. 3.8). 88,0 % der Studienteilnehmer wiesen einen „mehr als geringfügigen 

Therapienutzen“ (PBI>1) auf. 

 
 

 
 
Abb. 3.8: Häufigkeitsverteilung des Patient Benefit Index. Mittelwert 2,18; 
Standardabweichung 1,05; n= 285. Kurve = Standardnormverteilung. 

Ein unterschiedlicher Therapienutzen zwischen Männern und Frauen war nicht 

vorhanden. Der therapeutische Nutzen von Probanden, die älter als 60 Jahre alt 

waren, lag höher als für die jüngere Altersgruppe (Tab. 3.30). 
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Tab. 3.30: PBI-Gesamtscore, nach Geschlecht und nach Altersgruppen (n=285) 

 

Bei Betrachtung des PBI nach Erkrankungsstadien zeigte sich, dass der Thera-

pienutzen bei stärker betroffenen Patienten geringer ist (Tab. 3.31). 

Tab. 3.31: PBI nach Erkrankungsstadien (n=282) 

 

Patienten, die im Lymphnetz Hamburg versorgt wurden, gaben im Vergleich zu 

Patienten, die nicht im Lymphnetz Hamburg behandelt wurden keinen signifi-

kant höheren therapeutischen Nutzen an (Tab. 3.32). 

Tab. 3.32: PBI nach Versorgung im Lymphnetz Hamburg (n=282) 

 

n MW SD p*
Gesamt 285 2,2 1,1 -

Frauen 260 2,2 1,1
Männer 25 2,2 1,0

< 60 Jahre 128 1,9 1,0
≥ 60 Jahre 157 2,4 1,0

< 0,001

0,389

* p: Signifikanz (zweiseitig) im T-Test für unabhängige Stichproben

n MW SD p* 
Stadium 0 33 2,4 1,1
Stadium I 106 2,3 1,1
Stadium II 126 2,1 1,0
Stadium III 17 1,7 1,1
Gesamt 282 2,2 1,1

0,103

* p: Signifikanz (zweiseitig) im T-Test für unabhängige Stichproben

n MW SD p*

Aktuell im Lymphnetz behandelt 216 2,1 1,0

Nicht im Lymphnetz behandelt 66 2,2 1,1
0.605

* p: Signifikanz (zweiseitig) im T-Test für unabhängige Stichproben
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3.2.6 Validierung des PBI-L 

Inhaltsvalidität 

301 beantwortete Patienten-Fragebögen wurden zurückgesendet. In Auswer-

tungen zum PNQ und PBQ wurde die Zahl der fehlenden Angaben zu den vor-

gegebenen Items erfasst („missing“). 

Der PNQ wurde von 99,3 % (n=299) der Probanden ausgefüllt. Es fehlten je 

nach Item im Mittel 1,8 % der Antworten. Für das PNQ-Item „Komplikationen zu 

vermeiden“ ergab sich mit 3,8 % die höchste Anzahl fehlender Werte. Die nied-

rigste Anzahl fehlender Antworten ergab sich mit jeweils 0,7 % für die PNQ-

Items „ schmerzfrei zu sein“ und „weniger Schwellung und Spannungsgefühle 

zu haben“. 

In der Auswertung des PBQ (n=289) lag die Anzahl der fehlenden Werte zwi-

schen 0,3 % und 2,1 % (Mittelwert 1,4 %). Jeweils 2,1 % fehlende Angaben 

wurden für die PBQ-Items „keine Missempfindungen zu haben“, „Komplikatio-

nen zu vermeiden“, „die Krankheit besser akzeptieren zu können“ und „weniger 

Zeitaufwand mit der Behandlung zu haben“ ermittelt. 

Konstruktvalidität 

Die konvergente Validierung des PBI-L-Gesamtwertes erfolgte anhand von Kor-

relationen mit den generischen Subskalen des EQ-5D sowie dem krankheits-

spezifischen FLQA-LK. 

Der PBI-L korreliert positiv mit allen Messinstrumenten (Korrelation nach Pear-

son). Die Effekte waren dabei von niedriger bis mittlerer Größe (r=0,21 bis 

-0,31). Es ist zu berücksichtigen, dass niedrige Werte im FLQA-LK für eine ho-

he Lebensqualität sprechen und der negative Wert (r= -0,31) somit für einen 

positiven Zusammenhang zwischen dem Therapienutzen und der Lymphödem-

spezifischen Lebensqualität steht. Die Korrelation des PBI-L mit dem Lymph-

ödem-spezifischen Messinstrument FLQA-LK lag etwas höher als mit den gene-

rischen Messinstrumenten. Ein deutlicherer Zusammenhang bestand zwischen 

dem PBI-Gesamtscore und der Einschätzung der Qualität der Versorgung so-
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wie der Patientenzufriedenheit bzgl. der bisherigen Behandlung (hohe Effekt-

stärke von r=0,47 bis 0,52) (Abb. 3.9, Abb. 3.10, Tab. 3.33). 

 

Abb. 3.9: Korrelation zwischen PBI-Gesamtscore und EQ-5D-VAS 

 

Abb. 3.10: Korrelation zwischen PBI-Gesamtscore und FLQA-LK-Globalscore 



 53

Tab. 3.33: Konstruktvalidität des PBI-L: Korrelationen mit anderen Outcomes-
Parametern 

 

n r p
Allgemeine  gesundheitsbezogene Lebensqualität 
(EQ-5D-3L)

283 0,21 <0,001

Lymphödem-spezifische Lebensqualität (FLQA-LK) 279 -0,31 <0,001

Allgemeiner Gesundheitszustand (EQ-VAS) 282 0,25 <0,001

Patientenzufriedenheit mit der Versorgung des 
Lymphödems

283 0,47 <0,001

Patientenbeurteilung der Qualität der Versorgung 
des Lymphödems

283 0,52 <0,001

             PBI-L Gesamtscore

 n: Anzahl der Fälle; r: Korrelation nach Pearson; p: Signifikanz (zweiseitig)
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4. Diskussion 

4.1 Entwicklungsstudie zum PBI-L 

Die erste Erhebung diente der Entwicklung des PBI-L-Fragebogens, der in der 

Validierungsstudie erstmals zum Einsatz kommen und anschließend validiert 

werden sollte. 

Es wurden die Version des Patient Needs Questionaire und des Patient Benefit 

Questionaire speziell für das Lymphödem entwickelt. Die Patienten konnten in 

freien Formulierungen ihre Belastungen durch das Krankheitsbild und ge-

wünschte Therapieziele in der Versorgung des Lymphödems nennen. Aufgrund 

ähnlicher Antworten durch die Betroffenen konnte angenommen werden, dass 

die offene Fragebogenerhebung verständlich und leicht zu beantworten war. 

Die Antworten der offenen Befragung zeigten ein krankheitsspezifisches Muster 

in der Beurteilung von Therapiezielen. Häufig genannte Beeinträchtigungen in 

der Vorstudie waren „Schmerzen“, „Schwellung“, „Scham“ und „Einschränkung 

der Beweglichkeit“. Entsprechend dieser Beeinträchtigungen ergaben sich die 

Therapieziele mit „Schwellung reduzieren“, „keine Schmerzen“ erleiden und 

„Beweglichkeit erhalten“. 

Die gleiche offene Befragung von Patienten mit einer Vitiligo („Weißflecken-

krankheit“, Pigmentstörung) ergab im Bereich körperliche Belastungen am häu-

figsten „Photosensitivität“ und „Juckreiz vor Depigmentierung“. Die wichtigsten 

Therapieziele lauteten „Repigmentierung“ und „Stabilität der Ergebnisse“ (Gajur 

2008). Es zeigen sich somit unterschiedliche Präferenzen der Patienten. Die 

Krankheitsspezifität von körperlichen Beeinträchtigungen und Therapiezielen 

der verschiedenen dermatologischen Krankheitsbilder wird im Vergleich deut-

lich. Im Bereich der psychischen und sozialen Belastungen ähneln sich 

hingegen die Antworten zu Beeinträchtigungen und Therapiezielen beider Er-

krankungen. Vitiligo-Patienten nannten als häufigste Belastungen „Selbstun-

sicherheit“ und „Angst vor Ausbreitung der Erkrankung“ sowie „besondere Klei-

derwahl“. Lymphödempatienten gaben „Scham“ und „Minderwertigkeitsgefühle“ 

sowie „eingeschränkte Kleidungs-/Schuhauswahl“ als häufigste Belastung an. 
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Ein Fortschreiten der chronischen Erkrankungen durch die Behandlung verhin-

dert zu wissen, wünschten sich Vitiligo- und Ödempatienten gleichermaßen. 

Anhand dieser Ergebnisse wird deutlich, welchen Stellenwert das äußere Er-

scheinungsbild einer Person in unserer Gesellschaft einnimmt, und dass chro-

nische Hauterkrankungen zusätzlich psychische Belastungen hervorrufen kön-

nen. 

4.2 Validierungsstudie zum PBI-L 

4.2.1 Patientenkollektiv 

Die Gewinnung von Studienteilnehmern für die Hauptstudie erfolgte zum größe-

ren Teil durch direktes Ansprechen der Patienten von Versorgern des Lymph-

netz Hamburg. Zum Zeitpunkt der Erhebung wurden mehr als 2/3 der Befragten 

im Lymphnetz Hamburg behandelt. Somit ist es sehr wahrscheinlich zu einer 

Selektion von Patienten, die regelmäßig und umfassend versorgt wurden, ge-

kommen. Es wurden möglicherweise Patienten um Teilnahme gebeten, die be-

sonders gut eingebunden und zufrieden mit ihrer Behandlung und dem Ergeb-

nis waren. Dies kann zu einem insgesamt positiveren Bild der 

Patientenzufriedenheit bzgl. der Behandlung und des Therapienutzens geführt 

haben. 

Obwohl zahlreiche Arztpraxen und Kliniken angeschrieben wurden, blieb die 

Gruppe der Patienten, die nicht im Lymphnetz Hamburg behandelt wurde unter 

der Erwartung. Die geringe Unterstützung durch Versorger außerhalb des 

Lymphnetz Hamburg kann in Ermangelung von Anreizen für eine Zusammen-

arbeit gelegen oder möglicherweise einen zusätzlichen Arbeitsaufwand für die-

se bedeutet haben. Auch durch das Anschreiben von zahlreichen Pflegediens-

ten und Pflegeheimen in der Metropolregion Hamburg konnten keine ergiebigen 

Patientenkontakte hergestellt werden. Nur wenige Studienteilnehmer lebten 

zum Erhebungszeitraum in einer Pflegeeinrichtung oder wurden von einem 

Pflegedienst versorgt. Hier können zum einen knappe Personalreserven der 

Pflegeeinrichtungen und Pflegedienste und wiederum der Mehraufwand für die 
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Unterstützung der Studie ursächlich sein. Zum anderen können das Alter, der 

Allgemeinzustand und mögliche Begleiterkrankungen der Patienten eine Stu-

dienteilnahme erschwert haben. 

Insgesamt lässt sich vermuten, dass durch die Selektion eines sich in regelmä-

ßiger Behandlung befindenden Patientenkollektivs, ein positiveres Versor-

gungsbild von der Metropolregion Hamburg entstanden ist. Die Nutzenbewer-

tung der Lymphödem-Therapie kann somit weitaus besser ausgefallen sein als 

sie tatsächlich durch die Erfassung der Versorgung aller Lip- und Lymphödem-

Patienten in der Region ausgefallen wäre. 

4.2.2 Patient Benefit Index-Lymphödem 

Die Fragestellung, ob krankheitsspezifische Beschwerden und Therapieziele in 

der Versorgung von Ödempatienten erkennbar sind, wie diese lauten und ob 

gewünschte Therapieziele durch die bisherige Behandlung erreicht werden 

konnten, galt es in dieser Dissertation anhand der Ergebnisse des PNQ und 

PBQ zu beantworten. Die Studie wurde im Querschnitt erhoben, so dass PNQ 

und PBQ zum gleichen Zeitpunkt ausgefüllt wurden. Die Beurteilung des Errei-

chens von Therapiezielen durch die Probanden erfolgte im Rückblick. Es konn-

ten somit keine echten Behandlungsverläufe gemessen werden. 

Aufgrund der raren Datenlage zur Versorgungssituation von Patienten mit Lip-

und Lymphödem lagen keine vergleichbaren Studien zu krankheitsspezifischen 

Beschwerden und Therapiezielen vor. 

Patient Needs Questionaire (PNQ) 

Mit Hilfe des Patient Needs Questionaire geben die Ödempatienten während 

der laufenden Therapie an, wie wichtig ihnen das Erreichen von bestimmten 

Behandlungszielen ist. 

In der Auswertung des Fragebogens zeigte sich ein breites Spektrum an The-

rapiezielen, die sich die Probanden durch die Behandlung erreicht wünschten. 

Wie erwartet, wurde das Therapieziel „weniger Schwellung und Spannungsge-

fühle zu haben“ (93,7 %) am häufigsten als ziemlich/sehr wichtiges Therapieziel 
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angegeben. Schwellung und Spannungsgefühl sind die Leitsymptome des 

Lymph- und Lipödems und beeinträchtigen nicht selten Betroffene sowohl phy-

sisch als auch psychisch in verschiedenen Lebensbereichen. Eine ebenfalls 

hohe Bedeutung für die Patienten hatte die Zielsetzung „eine optimale Be-

strumpfung zu erhalten“ (83,1 %). Daraus lassen sich zwei Bausteine der KPE, 

die zum Erreichen der ziemlich/sehr wichtigen Therapieziele beitragen, ableiten. 

Zum einen die Manuelle Lymphdrainage und zum anderen die Kompressions-

therapie. Beide Maßnahmen verbessern den Lymphabfluss und verringern so 

Schwellungen und Spannungsgefühle. Der hohe Stellenwert einer regelmäßig 

durchgeführten und optimalen Therapie für die Ödempatienten wird hier deut-

lich. 

Die Zielsetzungen „keine Furcht vor einem Fortschreiten der Erkrankung zu ha-

ben“ (81,1 %) und „eine klare Diagnose und Therapie zu finden“ (77,7 %) wur-

den ähnlich hoch bewertet und bestätigen die Notwendigkeit einer umfassen-

den Aufklärung zum Krankheitsbild. Ein vertrauensvolles Miteinander zwischen 

Versorgern und Patienten kann Ängste, die durch Unwissenheit und Unsicher-

heit entstehen können, abbauen und fördert die Compliance, die zwingend für 

die Einhaltung einer regelmäßigen KPE erforderlich ist. 

Einen weiteren wichtigen Stellenwert nahmen die Therapieziele bzgl. der kör-

perlichen Einschränkungen aufgrund eines Ödems ein. Mehr als 80 % der Pro-

banden gaben an, von den Therapiezielen „im Alltag leistungsfähiger zu sein“ 

(87,7 %), „sich besser bewegen zu können“ (84,1 %), „ungehindert Sport trei-

ben zu können“ (84,1 %) und „länger stehen oder sitzen zu können“ (80,7 %) 

betroffen zu sein. Der Anteil der Einstufung als ziemlich/sehr wichtiges Thera-

pieziel bzgl. der Leistungsfähigkeit und besseren Beweglichkeit mit 76,1 % lag 

höher als der Anteil bzgl. langem Sitzen/Stehen (69,4 %) und der Durchführung 

von Sport (65,4 %). Diese Ergebnisse zeigen wie wichtig der Erhalt der körper-

lichen Funktionalität und Leistungsfähigkeit den Probanden ist. Therapieziele, 

die als weniger wichtig beurteilt wurden (PNQ-Mittelwert < 3) betreffen die Be-

reiche soziale Kontakte und Aufwand durch die Behandlung (Zeit und Kosten). 
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Patient Benefit Questionaire (PBQ) 

Im zweiten Fragebogenteil, dem PBQ, werden die gleichen 23 Items wie im 

PNQ aufgelistet. Die Probanden sollen einschätzen, wie sehr die zuletzt durch-

geführte Therapie geholfen hat, die Zielsetzungen zu erreichen. 

Am häufigsten gaben die Patienten an, dass ihre Behandlung ziemlich bis sehr 

gut geholfen habe „weniger Schwellung und Spannungsgefühle zu haben“ 

(66,4 %). Somit war das im PNQ am häufigsten als ziemlich/sehr wichtiges The-

rapieziel angegebene, zugleich das am besten erreichte Therapieziel im PBQ. 

Ähnlich gut bewertet wurde das Item „Komplikationen zu vermeiden“. 61,6 % 

der betroffenen Probanden gaben an, dass die aktuelle Therapie „ziemlich bis 

sehr geholfen“ habe, dieses Ziel zu erreichen. Diese Ergebnisse sprechen für 

die Effektivität Manueller Lymphdrainage und Anwendung von Kompression, 

um Schwellung und Spannungsgefühle zu reduzieren und somit auch einer 

Progredienz des Krankheitsbildes entgegenzuwirken. Ergänzend mit regelmä-

ßig durchgeführter Hautpflege werden zudem Komplikationen reduziert. Ma-

nuelle Lymphdrainage (unterschiedlicher Häufigkeit/ Woche) erhielten 85,6 % 

und eine Kompressionstherapie (unterschiedlicher Art) 86,4 % der Studienteil-

nehmer zum Erhebungszeitpunkt. Die Mehrheit dieser Patienten erhielt eine 

Kombination aus beiden Therapiebausteinen. 

Wie zu erwarten war, zeigt das Item „weniger Zeitaufwand mit der Behandlung 

zu haben“ den kleinsten PBQ-Mittelwert (1,0). Die konsequente Einhaltung der 

Therapie beansprucht viel Zeit im Alltag. Neben Manueller Lymphdrainage 

müssen das An- und Auskleiden von Kompressionsstrümpfen, Bewegungsthe-

rapie und Hautpflege in den Alltag integriert werden. Ein hohes Maß an Comp-

liance und Selbstdisziplin ist erforderlich und stellt insbesondere für Berufstätige 

eine Herausforderung dar.  

Ebenso wenig wurde das Ziel „weniger eigene Behandlungskosten zu haben“ 

erreicht. Der PBQ-Wert liegt im Mittel bei 1,0. Dies ist nicht verwunderlich, fallen 

doch regelmäßig Selbstbeteiligungskosten für Manuelle Lymphdrainage, Komp-

ressionsbestrumpfung und Hautpflegeprodukte an. Zudem sind Anfahrtswege 

zu spezialisierten Lymphtherapie-Praxen oder Facharztpraxen oft nicht uner-

heblich und kostenintensiv. Nahezu die Hälfte aller Studienteilnehmer (47,4 %) 
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befand sich zum Erhebungszeitpunkt im Stadium der Latenz (0) oder im Sta-

dium der Reversibilität (I). Durch das Wissen um ihre Erkrankung mit entspre-

chenden Verhaltensmaßnahmen (Hochlagerung, regelmäßige Bewegung, Ver-

meiden von Verletzungen etc.) kann eine Progression der chronischen 

Erkrankung langfristig verhindert und sogar die Rückführung in ein früheres 

Stadium erreicht werden. Laut Leitlinien der GDL ist im Stadium I nach der 

Phase der Entstauung (s. Kap. 1.2.3) eine ML in Serien und das bedarfsweise 

Tragen von Kompressionsstrümpfen empfohlen (Gesellschaft Deutsch-

sprachiger Lymphologen 2009). Somit kann eine Rückführung der Erkrankung 

in ein früheres Stadium eine Abnahme der anfallenden Behandlungskosten be-

deuten. 

Patient Benefit Index (PBI) 

Der Gesamtnutzenwert für alle Ödempatienten wird mit o.g. Formel (s. 

Kap. 2.4) berechnet und ergibt 2,2. Dies spricht für einen relevanten Nutzenef-

fekt der angewendeten Behandlungen (Augustin et al. 2008a). Zur Beantwor-

tung der Fragestellung, ob der patientenseitige Nutzen von soziodemographi-

schen und klinischen Parametern abhängig ist, werden Indexwerte für 

verschiedene Subgruppen wie Alter, Geschlecht, Erkrankungsstadium und Ver-

sorgung im Lymphnetz Hamburg verglichen. 

Ein signifikanter Unterschied des PBI zwischen den Geschlechtern lag nicht 

vor. Der therapeutische Nutzen von Patienten, die älter als 60 Jahre alt waren, 

ist dagegen signifikant höher als in der Altersgruppe der Patienten, die unter 60 

Jahre alt waren. Eine mögliche Erklärung könnte sein, dass sich ältere Patien-

ten mit vermutlich länger anhaltender Krankheitsdauer durch langjährige Integ-

ration der Ödemerkrankung in ihr Alltagsleben weniger belastet fühlen. Mutma-

ßen lässt sich auch, dass ältere Patienten weniger hohe Erwartungen an ihre 

Behandlung stellen. Zudem gibt es in der Gruppe der über 60-Jährigen vermut-

lich weniger Probanden, die ihre Behandlung mit einem Berufsleben abstimmen 

müssen als in der jüngeren Altersgruppe. Der Zeitaufwand spielt eine bedeu-

tende Rolle in der Versorgung des Ödems und kann insbesondere die Zufrie-

denheit berufstätiger Probanden zusätzlich beeinträchtigen. 



 60

Bei der Beurteilung des Gesamtnutzenwertes nach Krankheitsstadien zeigt sich 

eine Abnahme des PBI-L mit zunehmender Progression des Ödems. Im Sta-

dium 0 liegt der Mittelwert bei 2,4 und im Stadium III nur noch bei 1,7. Eine 

mögliche Begründung liegt in der Effektivität der KPE vor allem in frühen Sta-

dien der Erkrankung mit Reversibilität der Beschwerden und Rückführung in die 

Latenz. Der Nutzen der Therapie ist somit sicht- und fühlbar und steigert die 

Patientenzufriedenheit. Mit fortschreitendem Stadium und zunehmender Er-

krankungsdauer sinkt jedoch die mess- und sichtbare Volumenreduktion. Ver-

mutlich zweifeln deshalb stärker betroffene Patienten am Nutzen der Therapie, 

vergessen jedoch dabei, dass vorrangige Ziele ihrer Behandlung das Verhin-

dern der weiteren Progredienz und das Vermeiden von Komplikationen lauten. 

Die Überlegungen, dass Patienten, die im Lymphnetz Hamburg versorgt wer-

den einen größeren therapeutischen Nutzen haben, bestätigten sich nicht. Es 

lag kein signifikanter Unterschied im therapeutischen Nutzen zu Patienten vor, 

die außerhalb des Lymphnetz Hamburg behandelt wurden. Hierbei ist sicherlich 

zu berücksichtigen, wie sich das Patientenklientel der einzelnen Subgruppen 

zusammensetzt hat, denn Erkrankungsdauer, Stadium der Erkrankung und Art 

des Ödems spielen eine wichtige Rolle in der Beurteilung des therapeutischen 

Nutzens. Möglicherweise sind im Lymphnetz Hamburg vor allem Patienten mit 

fortgeschrittenem Lip- oder Lymphödem in Behandlung und benötigen eine in-

tensivere Therapie. Zudem kann eine gesteigerte Erwartungshaltung der Pa-

tienten gegenüber dem Lymphnetz Hamburg den erlebten Therapienutzen min-

dern, da sich diese einen höheren Nutzen von der Zusammenarbeit der 

Versorger versprechen als Patienten, die außerhalb eines Zusammenschluss 

von Ärzten, Therapeuten und Sanitätshäusern behandelt werden. 

Im Vergleich mit anderen dermatologischen Studien zum therapeutischen Nut-

zen zeigt sich, dass Lymphödem-Patienten mit einem PBI-Mittelwert von 2,2 

weniger zufrieden mit ihrer Behandlung sind als z.B. Akne-Patienten (PBI-

Gesamtwert 2,8 nach 10 -12 Wochen Therapie mit Duac Gel), Patienten mit 

chronischem Handekzem (PBI-Gesamtwert 2,7) oder Patienten mit Psoriasis 

(PBI-Gesamtwert 2,5) (Augustin et al. 2008a, Blome et al. 2009, Feuerhahn 
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2012). Mit ihrer Behandlung deutlich unzufriedener als Ödempatienten sind da-

gegen Vitiligo-Patienten (PBI-Gesamtwert 1,0) (Augustin et al. 2008b). 

Zusammenfassend lässt sich sagen, dass Ödempatienten in der Metropolregion 

Hamburg einen relevanten Therapienutzen durch ihre bisherige Behandlung 

erfahren haben. Die Zufriedenheit der Betroffenen kann bei bisher fehlenden 

Therapiealternativen sicherlich durch die Optimierung von Behandlungsabläu-

fen und durch eine verbesserte Zusammenarbeit zwischen Versorgern und Pa-

tienten, sowie der Versorger untereinander gesteigert werden. Für Lipödem-

Patienten gilt es in weiteren Studien herauszufinden, ob der Gesamtnutzen 

durch neue Therapieverfahren wie die Liposuktion verbessert werden kann. 

Limitationen der vorliegenden Arbeit sind zum einen die kleine Fallzahl von 

Probanden und zum anderen der überwiegende Anteil von Studienteilnehmern 

(71 %), die zum Erhebungszeitpunkt im Lymphnetz Hamburg, einem speziali-

sierten Versorgungsnetzwerk behandelt wurden. Es ist anzunehmen, dass die-

se Patientengruppe sehr wahrscheinlich besser versorgt ist als die Gesamtheit 

der Ödempatienten in der Metropolregion Hamburg und es daher zu einem ver-

zerrten Bild der Versorgungssituation und Patientenzufriedenheit im Großraum 

Hamburg gekommen ist. Zudem konnten nur Probanden mit einem länger als 3 

Monaten bestehendem und ärztlich gesichertem Lip- oder Lymphödem teilneh-

men, so dass die Lage der noch nicht diagnostizierten und somit sehr wahr-

scheinlich schlechter versorgten Ödempatienten nicht in der vorliegenden Stu-

die abgebildet wurde. 

4.2.3 Validierung des PBI-L 

Eine weitere Fragestellung dieser Arbeit lautete, ob die patientendefinierte Nut-

zenerfassung mittels PBI-L valide erfassbar ist.  

Der PBI-L erlaubt eine individuelle, retrospektive Beurteilung der Therapie, in-

wieweit sich die Erkrankung durch die Behandlung verbessert hat. Durch die 

rückwirkende Einschätzung der Behandlung steigt das Risiko der Erinnerungs-

verzerrung (recall bias), da möglicherweise das Ausmaß der Beeinträchtigun-

gen durch das Ödem vor der Therapie ungenau oder übermäßig stark erinnert 
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wird und eine voreingenommene Nutzenbewertung stattfindet. Um einen recall 

bias zu vermeiden, werden daher prospektive Studien angelegt. Hingegen wird 

durch die retrospektive Erhebung von Daten ein verändertes Antwortverhalten 

der Probanden, das zu unterschiedlichen Erhebungszeitpunkten auftreten kann, 

vermieden. In einer aktuell laufenden Längsschnittstudie des CVderm über Pa-

tienten mit chronischen Hauterkrankungen soll der PBI auf mögliche Antwort-

verzerrungen untersucht werden. 

Die geringen „missing“-Raten der Angaben zu PNQ und PBQ sprechen für eine 

gute Praktikabilität des PBI-L-Fragebogens. Es ist somit davon auszugehen, 

dass der Fragebogen grundsätzlich gut zu verstehen und auszufüllen ist. Um 

die Praktikabilität im klinischen Einsatz sicher beurteilen zu können, könnte der 

Fragebogen einer Stichprobe von Probanden mit Lymphödem vorgelegt und in 

Bezug auf Verständlichkeit und Anwendbarkeit beurteilt werden. 

Im Rahmen der Validierungsprüfung wurden Korrelationen des PBI-L-

Gesamtscore mit drei Messinstrumenten der Lebensqualität sowie mit der Pa-

tientenbeurteilung bzgl. der Versorgungsqualität und der Zufriedenheit mit der 

Behandlung berechnet. Es zeigten sich niedrige bis mittlere Korrelationen zwi-

schen dem PBI-L-Gesamtscore und den Messinstrumenten FLQA-LK, 

EQ-5D-3L und EQ-5D-VAS. Die Korrelation mit dem Lymphödem-spezifischen 

Messinstrument FLQA-LK lag dabei höher als die der generischen Messinstru-

mente. Eine hohe Korrelation wurde zwischen PBI-L-Gesamtscore und der di-

rekten Einschätzung durch die Patienten in Bezug auf die Versorgungsqualität 

und Zufriedenheit mit der Versorgung gemessen. Diese hohen Korrelationen 

deuten auf eine konvergente Validität hin. Niedrige Korrelationen mit Messin-

strumenten der Lebensqualität zeigen, dass der PBI-L auch andere Varianzan-

teile erfasst. Sinnvoll bleibt die kombinierte Anwendung mehrerer Outcomes-

Methoden. 

Mit dem PBI-L wurde ein einfach anzuwendendes, standardisiertes Instrument 

zur Erfassung des patientenseitigen Therapienutzens in der Versorgung von 

Ödemerkrankungen eingeführt. Die Validität konnte für den PBI-L belegt wer-

den und erlaubt die vom Gesetzgeber geforderte Nutzenbewertung aus Patien-

tensicht. 
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5. Zusammenfassung 

Hintergrund: Das Lip- und Lymphödem ist ein chronisches Krankheitsbild, das 

Alltag und Wohlbefinden betroffener Patienten deutlich einschränkt. Es liegen 

nur wenige wissenschaftliche Daten zu Epidemiologie und Versorgung von Pa-

tienten mit Lip- und Lymphödemen vor. Zur patientenseitigen Nutzenbewertung, 

die in der Bewertung von Therapien eine zunehmend zentrale Bedeutung er-

langt, wurden bisher keine Studien publiziert. 

Zielsetzung: Entwicklung und Validierung eines standardisierten Messinstru-

mentes zur Bewertung des patientendefinierten Nutzens in der Lymphödem-

Therapie, sowie Darstellung des patientendefinierten Nutzens in Abhängigkeit 

von soziodemographischen und klinischen Parametern. 

Methodik: Auf der Basis des am CVderm entwickelten Patient Benefit Index-

Fragebogens (PBI) erfolgte durch Erfassung lymphödem-spezifischer Therapie-

ziele die Anpassung des PBI an das Krankheitsbild (Patient Benefit Index-

Lymphödem). Die erstmalige klinische Anwendung fand der zweiteilige Frage-

bogen (PNQ und PBQ mit jeweils 23 Items) in der Hauptstudie mit n = 301 

Patienten. Im Anschluss erfolgte die Validierung des PBI-L. 

 Ergebnisse: Das durchschnittliche Alter der Probanden betrug 57,3 Jahre bei 

einem Frauenanteil von 90,8 %. Es beteiligen sich mehr Lymph- als Lipödem-

Patienten an der Studie. Am häufigsten erhielten die Probanden zweimal wö-

chentlich ML. Regelmäßige Kompressionstherapie wurde überwiegend mit 

flachgestrickten Kompressionsstrümpfen durchgeführt. Die wichtigsten Thera-

pieziele waren neben der Reduktion von Schwellung und Spannungsgefühlen, 

eine optimale Bestrumpfung zu erhalten. Mit einem PBI-Gesamtwert von 2,2 

zeigten die angewendeten Therapien einen relevanten Nutzen für die Proban-

den. Der PBI-L erwies sich als valides Outcomes-Messinstrument zur Erfas-

sung des patientendefinierten Nutzens einer Behandlung. 

Fazit: Mit dem PBI wurde ein einfach anzuwendendes, standardisiertes Instru-

ment zur Erfassung des patientenseitigen Therapienutzens eingeführt. Die Vali-

dität konnte für den PBI belegt werden und erlaubt die vom Gesetzgeber gefor-

derte Nutzenbewertung aus Patientensicht. 
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