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Lymphodeme - bei Krankheit mit
jahrelanger Odyssee weil}
Herzogenauracherin Rat

Susanne Helmbrecht ist die Bundesvorsitzende: "Wir miissen uns selbst
kiimmern". - 10.05.2021 12:00 Uhr

HERZOGENAURACH - Geschwollene Arme, dicke Beine - von drztlicher Seite heilt
es dann oft: "Das ist doch bloB Wasser" oder "Sie sind zu dick". Die mégliche
Erkrankung dahinter - Lymphodeme beziehungsweise Lipédeme - werden oft
nicht erkannt, sagt die Herzogenauracherin Susanne Helmbrecht,
Bundesvorsitzende des Vereins Lymphselbsthilfe. Sie ist selbst betroffen und
wei3: Manche haben eine jahrelange Odyssee hinter sich, bevor die Symptome
korrekt eingestuft und entsprechende therapeutische MaBnahmen verordnet
werden.

Susanne Helmbrecht, die Bundesvorsitzende des Vereins Lymphselbsthilfe, ist in Herzogenaurach

zuhause.
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Verantwortlich fiir ymphostatische Odeme sind geschadigte, nicht mehr ausreichend
funktionierende LymphgefélRe. Die haufig chronischen Schwellungen kénnen
angeboren sein oder nach Unféllen, Operationen, insbesondere Krebserkrankungen,
auftreten. Wie viele Betroffene es gibt? Da gehen die Schatzungen weit auseinander -
sie schwanken zwischen 120 000 und drei Millionen. "Es gibt keine Statistik, weil es
keine meldepflichtige Krankheit ist und es keinen Facharzt dazu gibt", sagt Susanne
Helmbrecht.

Die 55-Jahrige leidet seit 2004 an einem Lymphddem. Es ist die Folge einer
Krebserkrankung, genauer gesagt eines Melanoms, also eines hochgradig bdsartigen
Tumors der Pigmentzellen. Als ihr ein Lymphknoten entnommen wird, hat der
Hautkrebs ihn schwarz gefarbt und er ist deutlich groRer als ein Tennisball.

Sie habe Gliick gehabt, sagt Helmbrecht trotzdem, die Symptomatik sei bei ihr
eindeutig gewesen. "Ich hatte von Anfang an die richtige Hilfe." Und: "Ich will 90
werden." Nach anfénglichen Startschwierigkeiten komme sie mit der chronischen
Erkrankung gut zurecht. Kompressionsstriimpfe, Bandagen sowie fast tagliche
Lymphdrainagen, die mehr als eine Stunde dauern, bestimmen ihren Alltag.

"Selbstdiszplin wichtig"
\
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"Selbstdisziplin ist ganz besonders wichtig, denn bleibt ein Odem unbehandelt, ist
man ganz schnell ein Pflegefall." Die Schwellung wiirde immer schlimmer, bis man
sich schlieBlich iberhaupt nicht mehr bewegen konne. "Wir miissen uns um uns
selber kimmern", betont sie.

Deshalb auch ihr Engagement im Verein, den sie von anfanglich neun auf 380
Mitglieder voran gebracht hat. Ziel des Bundesverbands ist es, die Erkrankung bei
Arzten bekannter zu machen, die Therapie zu verbessern, Aufklarungsarbeit bei den
Krankenkassen zu leisten und Lymph-Patienten mit Rat und Tat zur Seite zu stehen. Er
leistet auch Unterstiitzung bei Aufbau und Organisation regionaler
Selbsthilfegruppen.

Einen harten Leidensweg beschreiten oft auch Betroffene, die lange ohne Diagnose
leben. So wie Kerstin Jungwirth aus Forchheim. Im Gegensatz zu Susanne
Helmbrecht, deren Lymphddem sich mit Gewebsfliissigkeit fiillt, liegt bei ihr ein
Lipodem vor, vermehrtes Fettgewebe.

"Mut machen"

Friiher brachte sie einmal fast 145 Kilogramm auf die Waage - nach der Diagnose, die
sie im Alter von 26 Jahren bekam, hat Kerstin Jungwirth tiber 70 Kilogramm
abgenommen. Sie kimpft wie Susanne Helmbrecht gegen Vorurteile und will mit ihrer
Geschichte anderen Betroffenen Mut machen, berichtet sie in den Nordbayerischen
Nachrichten Forchheim.

"Heute weil ich, wie mein Krankheitsbild ausféllt und was ich beachten muss, damit
alle MaBnahmen ineinandergreifen."

Genau dieses Ziel gilt es fiir die Patienten zu erreichen, meint Susanne Helmbrecht.

Gemeinsam mit ihrem Lebensgefdhrten, dem Lymphtherapeut Ralf Gauer, hat sie es
sich deshalb zum Ziel gesetzt, andere Patienten in ihrem so genannten
"Selbstmanagement" zu unterstlitzten und gibt entsprechende Workshops und Kurse,
die den Betroffenen helfen, sich selbst zu bandagieren, Bewegungsiibungen
durchzufiihren und unter Umsténden ihre Erndhrung umzustellen.
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