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Das Selbst-

management

als starkste
Waffe
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Liebe Leserin, lieber Leser,

Sie halten diese Informationsbroschiire in den Hénden, weil bei Ihnen ein
Lipédem diagnostiziert wurde oder weil Sie unerklirliche Schmerzen an

Armen und/oder Beinen haben, denen Sie nun auf den Grund gehen wollen.

Viele, die diese Diagnose erhalten, durchleben daraufhin zwiespaltige Gefiihle.
Da ist zum einen die grofe Erleichterung, dass endliche eine Diagnose vor-
liegt, dass Sie sich nichts eingebildet haben und es sich wirklich um eine
schmerzhafte Fettverteilungsstérung (Lipohypertrophie) handelt. Gleichzeitig
macht sich auch Verzweiflung breit, denn mit dieser chronischen Erkrankung

werden Sie lernen miissen zu leben.

Thr Arzt hat Thnen eventuell ein paar Rezepte fiir Kompression und/oder
Manuelle Lymphdrainage in die Hand gedriickt und gesagt, dass die
,Komplexe Physikalische Entstauungstherapie” - kurz KPE genannt - die
Standardtherapie sei. Oder er hat Thnen zu einer Liposuktion geraten, die Sie
entweder selbst bezahlen oder die Sie sich aufwendig durch die Krankenkasse

genehmigen lassen miussen.

Sie fragen sich nun, was Sie in Zukunft tun kénnen oder lassen sollen? Die
Zeit nach der Diagnose einer chronischen Erkrankung ist nie leicht. Die ers-
ten Fragen, die uns oft von Betroffenen gestellt werden, sind: ,Wie bekomme
ich das wieder weg?“, ,Was soll ich blof2 tun?“ oder ,Halte ich das ein Leben
lang durch?“. Sie haben gehort, dass Sie lebenslang Kompression tragen miis-
sen, bereits gelesen, dass die Erkrankung progredient, also fortschreitend,
ist und befiirchten vielleicht, dass es schlimmer wird, wenn Sie nichts tun.
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Keine Angst, Sie sind nicht so machtlos, wie es heute vielleicht scheint und
Sie haben vieles selbst in der Hand. Diese Broschiire versucht, Ihnen Ihre
Fragen zu beantworten, denn wer gut uber seine Erkrankung Bescheid weif3,
fuhlt sich ihr nicht hilflos ausgeliefert.

Selbstmanagement ist Thre stirkste Waffe, um lhr Leben wieder

zurickzugewinnen.

Mit ausreichender Bewegung in Kompression und einem angepassten
Lebensstil bekommen Sie Ihre Schmerzen in den Griff und kénnen ganz
sicher noch viele Dinge tun, die Thnen Spaff machen.

Chronisch heifst ja auch, dass Sie nicht gleich morgen alles umsetzen mis-
sen, was Ihnen von Arzt, Therapeut oder auch in dieser Broschiire geraten
wird. Sie bekommen Zeit, sich auf den Weg zu machen, langsam Thren Kérper
besser kennenzulernen, zu erfahren, was er braucht und schonend mit ihm
umzugehen. Der Weg ist das Ziel und Sie entscheiden, was Sie umsetzen.
Selbst der kleinste Schritt ist ein Fortschritt. Im Laufe der Zeit werden Sie
immer mehr zum Profi im Umgang mit Threr Erkrankung. Irgendwann ste-
hen andere Dinge im Vordergrund als heute.

Am Beginn der Broschiire geben wir Thnen allgemeine Informationen zu
Diagnose und Therapie zum Lipédem. Dazu haben wir namhafte Autoren
aus der Lymphologie, der Plastischen Chirurgie und Erndhrungsmedizin
gewinnen kénnen, die Ihnen leicht verstindlich die wichtigsten medizini-
schen Grundlagen aus wissenschaftlicher Sicht erklaren.

Zum wichtigsten Therapie-Baustein fir eine Linderung der Beschwerden
im Alltag, dem Selbstmanagement, sind wir selbst die Experten. Wir haben
unsere eigenen Erfahrungen und Tipps zusammengetragen, die Ihnen bei der
Bewiltigung im Umgang mit dem Lipédem hoffentlich gute Dienste leisten
werden. Viele Themen werden Thnen somit zusatzlich aus Betroffenensicht

noch einmal vorgestellt. Die dadurch entstehenden Uberschneidungen
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und Wiederholungen - aus unterschiedlichen Blickwinkeln - sind durch-
aus gewunscht.

Am Ende dieser Broschiire finden Sie dariiber hinaus Anlaufstellen und
Kontakte fiir weitere Hilfe und Unterstiitzung.

Ich wiinsche Thnen eine erkenntnisreiche Lektiire und viele Ressourcen
auf Threm Weg.

Thre
Susanne Helmbrecht
Vorsitzende des Bundesverbandes Lymphselbsthilfe e. V

Zwei Bemerkungen:

Bitte beachten Sie, dass diese Broschiire ausschliefllich das Lip6dem behan-
delt, die Adipositas tiberlassen wir anderen Experten. Broschiiren tiber das
Selbstmanagement und die Bewegung mit Lymphddem finden Sie kostenlos auf
unserer Website www.lymphselbsthilfe.de oder im Selbstmanagement Onlineshop

Www.powersprotte.com

Da vom Lipédem in erster Linie Frauen betroffen sind, méchten wir in die-
ser Broschiire die weibliche Form der Anrede nutzen. Allerdings ist diese
Erkrankung nicht frauenspezifisch und auch Méanner kdnnen betroffen sein.

Bitte fuhlen Sie sich als méannlicher Leser genauso angesprochen.
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a® 1st ein

ipddem?

Was ist ein Lipédem?

Deborah Schmitz, PD Dr. med. Anja M. Boos

Das Lipddem ist eine Erkrankung, bei der es zu einer regionalen Zunahme
von Fettgewebe kommt, die an den betroffenen Stellen unverhiltnismé-
Rig stark im Vergleich zum restlichen Kérper ist. Sie betrifft in aller Regel
Frauen und konnte bislang nur in sehr seltenen Fillen bei Mannern nach-
gewiesen werden. Schitzungen zu Folge sind etwa 10% der weiblichen
Gesamtbevdlkerung betroffen. Die Erkrankung verlduft chronisch mit einer
Zunahme der Beschwerden im Verlauf. Erstmals beschrieben wurde sie
bereits 1940, grofere Beachtung findet das Krankheitsbild allerdings erst
seit wenigen Jahren.

Symptome

Typisch fir das Lipédem ist eine Fettgewebszunahme an umschriebenen
Korperstellen, die beidseitig symmetrisch auftritt. Betroffene beklagen
ein Spannungsgefiihl, eine Druckschmerzhaftigkeit und die Neigung zur
Ausbildung von Himatomen an den betroffenen Kérperregionen. Haufig
nehmen die Symptome im Tagesverlauf zu und erreichen ein Maximum
am Abend. Eine Abgrenzung zur Adipositas ist in vielen Fallen schwierig,
dabei gilt eine Aussparung von Hinden und Fiflen und eine ungleichma-
Rige Fettgewebsverteilung als charakteristisch fiir das Lipédem.

Ein Lipédem darzf nicht mit Adipositas verwechselt werden,
tritt aber oft zusammen mit Ubergewicht auf.

Wenn Sie stark iibergewichtig sind, dann haben Sie eine weitere chronische
Erkrankung, bei der Sie genauso Hilfe in Anspruch nehmen sollten, wie beim Lipédem.
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Das Lipédem

Durch die Zunahme der Fettdepots nimmt die Beweglichkeit der betroffe-
nen Extremitédten ab, gleichzeitig kommt es durch Reibung zur Reizung der
Haut mit der Gefahr von Infektionen.

Ursachen und Risikofaktoren

Hé&ufig liegt der Beginn der Erkrankung in einer Phase hormoneller
Umstellung, wie zum Beispiel der Pubertit, der Schwangerschaft oder der
Menopause. Aus diesem Grund wird ein Zusammenhang mit Ostrogenen,
dem wichtigsten weiblichen Geschlechtshormon, vermutet. Da es oftmals zu
einer familidren Hiufung der Erkrankung kommt, geht man von einer gene-
tischen Veranlagung aus, die das Risiko fur die Entwicklung eines Lipédems
erhéht. Auch bekannt ist ein Zusammenhang mit Adipositas, wobei das
Lipédem sowohl ein Risikofaktor fiir die Ausbildung einer Adipositas darstellt
als auch durch Ubergewicht verstirkt werden kann. Noch nicht abschlie-
Rend geklirt ist zudem die Frage, ob es zu einer Zunahme der Anzahl der
Fettzellen oder einer Vergréflerung der bereits vorhandenen Zellen kommt,
die sich schliefllich als Fettgewebsvermehrung dufert. Ebenfalls diskutiert
wird eine Verdnderung im Gefalisystem, die zur vermehrten Ausbildung
von Himatomen und kleinen punktartigen Einblutungen fihrt. Durch die
Verdanderungen an der Gefdffwand kann es im Verlauf der Erkrankung aufer-
dem zu einem vermehrten Austritt von Fliissigkeit in das Gewebe kommen,
die nicht mehr vom Lymphsystem abtransportiert werden kann. Es kénnen
Odeme entstehen, die die Beschwerden weiter intensivieren. Unklar ist zudem,
wodurch es bei der Erkrankung zu einer verstiarkten Schmerzwahrnehmung
kommt, sodass von den Betroffenen bereits ein Kneifen in der Region als
deutlich schmerzhafter als in nicht betroffenen Regionen empfunden wird.
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Was ist ein Lipédem?
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Das Lipédem

Diagnostik

Obwohl das Krankheitsbild in den letzten Jahren deutlich mehr
Aufmerksamkeit erhalten hat, gibt es bislang keine eindeutige Methode, um
das Lipédem zweifelsfrei zu diagnostizieren. Daher sollte bei Verdacht auf
das Vorliegen eines Lipddems und nach Ausschluss anderer Erkrankungen
die Uberweisung zu einem spezialisierten Lymphologen oder Phlebologen
erfolgen. Entscheidend ist die Beschreibung des Krankheitsverlaufs, die kor-
perliche Untersuchung und der Ausschluss anderer Erkrankungen mit d¢hn-
lichem Erscheinungsbild, wie dem Lymphédem, Schilddriisenerkrankungen
und der Adipositas. Die Beschreibung eines familidr gehduften Auftretens und
der Beginn in einer Phase hormoneller Umstellung legen den Verdacht auf
ein Lipddem nahe. Bei der kdrperlichen Untersuchung kann eine Zuordnung
zu einem Verteilungsmuster-Typ vorgenommen werden, wobei bei Typ I das
Gesiaf}, bei Typ II die Oberschenkel, bei Typ V die Unterschenkel und bei Typ
III die ganzen Beine betroffen sind. Bei Typ IV kommt es zu einer symmetri-
schen Fettgewebsvermehrung an den Oberarmen, die haufig in Kombination
mit Typ II oder III auftritt. Anhand des Tastbefundes kann zuséitzlich eine
Einschitzung des Schweregrads erfolgen. Finden sich im ersten Stadium
nur kleine tastbare Knétchen und eine grundsétzlich glatte Haut, nimmt
die Grofle und Verhdrtung der Knoten in den hdheren Stadien zu und von
der unebenen Hautoberfliche im Stadium II kommt es zur Ausbildung soge-
nannter ,Wammen® (Fettlappen) im Stadium III.
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Was ist ein Lipédem?

Stadien

I verdickte Unterhaut, weiche kleine Knétchen, glatte Hautoberfldche
II verdickte Unterhaut, weiche gréoflere Knoten, unebene Hautoberflache
11 verdickte Unterhaut, verhirtete grofle Knoten, Fettlappen

Verteilungsmuster

Typ I  Fettgewebsvermehrung im Bereich von Gesiff und Huften

Typ II reicht bis zu Knien, Fettlappenbildungen an Knieinnenseite

Typ III reicht von Huften bis zu Knécheln

Typ IV Arme und Beine mit Ausnahme Fufle und Hinde betroffen

Typ V. vermehrter Wassereinlagerung in Hand-/Fufiriicken sowie
Fingern/Zehen

Um die Veranderungen und den Therapieverlauf besser beurteilen zu kén-
nen, sollten in regelméifligen Abstinden Messungen von Kdrpergewicht
und Umfangbestimmungen an standardisierten Punkten durchgefiithrt
werden. Eine Schilddriusenunterfunktion, bei der es ebenfalls zu einer
Gewichtszunahme kommen kann und fur die ein gehiuftes gemeinsames
Auftreten mit Lipédemen beschrieben wurde, sollte laborchemisch sicher
ausgeschlossen werden. Ebenfalls empfiehlt sich eine Untersuchung des
Fettstoffwechsels und einer méglichen Insulinresistenz. Finden sich bei der
klinischen Untersuchung Odeme, die auf das Vorliegen eines Lymphédems
hindeuten, sollte auch eine Untersuchung des lymphatischen Systems mit
bildgebenden Verfahren angedacht werden.

21



Das Lipédem

Ursachen und Zusammenhinge

Susanne Helmbrecht, erginzt von Dr. med. Philipp Kruppa

Warum schmerzt das Lipédem?

Das Lipédem unterscheidet sich von anderen Erkrankungen und
der Lipohypertrophie (Fettverteilungsstérung) durch eine deutli-
che Schmerzhaftigkeit in den betroffenen Arealen, hauptsichlich in
den unteren Extremititen. Insbesondere die Druckschmerzen, neben
Bertithrungsempfindlichkeit und spontan auftretenden Spannungsschmerzen,
charakterisieren das Lipédem im Wesentlichen. Schmeller und Meier-Vollrath
befragten 50 Patientinnen zu ihren Schmerzen und fanden am hiufigsten
die Beschreibung drickend und dumpf, in geringerem Maf} auch schwer,
ziehend, quilend, entnervend, heftig, unertriglich, erschépfend und ste-
chend; die Schmerzen wurden subjektiv sehr unterschiedlich empfunden.
Die Manuelle Lymphdrainage (MLD) als Therapie beim Lipédem wird vor
allem aufgrund ihrer auffilligen schmerzlindernden Wirkung eingesetzt.

Brenner konnte zu einer Vielzahl verschiedener Hypothesen keine Beweise
oder Verifizierungen finden. Eine entztindlich (,inflammatorische”) Ursache
wurde zwar vielfach vermutet; allerdings existieren dazu nur wenige Daten.

Der Gesamtfettgehalt der Zellen ist zwar erhéht, wihrend der Gesamtlipidgehalt
des Gewebes den Kontrollen dhnlich erscheint, die Lymphgefifle erschei-
nen nahezu normal, einige Patienten weisen eine vendse bzw. lymphati-
sche Insuffizienz auf, die nicht mit der einer reinen chronisch vendsen
Insuffizienz (CVI) oder des Lymphddems vergleichbar ist. Ein erhéhter inter-
stitieller Druck konnte beim Lipédem bisher nicht nachgewiesen werden.
Fur die Kompression der Nervenfasern in den Zellwdnden fehlen belast-
bare Ergebnisse. Auch fir eine Entziindung der autonomen Nerven fehlen

belastbare Ergebnisse.
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Das Lipédem

Setzt man den Schmerz im Lipédem in Relation mit anderen Schmerzen, die
in der Literatur schon gut untersucht sind, so deutet vieles auf eine mecha-
nische dynamische Allodynie mit Beteiligung von AB-Fasern und taktilen
CT-Fasern. CT-Fasern kdénnen durch die Manuelle Lymphdrainage (MLD)
stimuliert werden, und damit kdnnte méglicherweise die schmerzlindernde
Wirkung der MLD erklart werden. Dies wiirde eine direkte Nervenschadigung
oder Neuropathie als Ursache ausschlieflen.

Psychische Faktoren

In der Literatur werden verschiedene Ansichten tiber den ursichlichen
Zusammenhang von Lipédem und psychischen Faktoren vertreten, d. h.
die Frage ob psychische Erkrankungen das Risiko fir die Ausbildung
Lipédem-typischer Beschwerden erhdht oder ob psychische Erkrankungen
als Folgeerscheinung des Lipddems zu sehen sind, ist strittig.

Psychische Belastung als Ursache fiir die Ausprigung des
Lipédems

Viele Betroffene erzihlen von zunehmenden Beschwerden, vor allem
Schmerzen und Alltagseinschrankungen, lange bevor die Erstdiagnose Lipédem
gestellt wurde. Oft werden sie allein mit der Diagnose Adipositas konfrontiert,
und als einzige Therapie wird eine Didt empfohlen. Didterfahrungen fuhren
aber unweigerlich zu Selbstzweifeln, weil sie als wirkungslos erlebt werden.
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Auflerdem haben viele Betroffene bereits bei Diagnosestellung umfangreiche
Mobbingerfahrungen. Schon in der Schule werden sie als ,fett und gefrafig"
stigmatisiert. Auflert sich der seelische Stress in kérperlichen Symptomen,
spricht der Arzt von einer psychosomatischen Erkrankung, wenn er keine
organischen Ursachen feststellen kann.

Die Erfahrung, dass sich ihr Lipédem in besonders stressigen Situationen ,mel-
det”, haben schon viele Lipédembetroffene gemacht. Ohne jede Vorwarnung
intensiviert sich der Schmerz, vor allem in den Beinen. Sie werden schwer,

das Gewebe wird knotig und extrem berithrungs- und schmerzempfindlich.

Bio-Psycho-Soziales Modell

Das bio-psycho-soziale Modell geht davon aus, dass biologische, psychische
und soziale Faktoren miteinander interagieren und sich gegenseitig beein-
flussen. Ein Beispiel: Durch Hitze verstirkt sich im Sommer das Odem (bio-
logisch). Dies fithrt zu subjektiv empfundenem Stress (psychosozial) und
dieser verstirkt wiederum das Odem weiter (somatisch). Schmerz ist ein
somatischer Faktor, der zu subjektiv empfundenem Stress fihrt und damit
als psychosozialer Faktor die Schmerzen weiter triggert - ein Teufelskreis
entsteht.

Inzwischen ist bekannt, dass chronischer Stress zu Verdnderungen im
Hormonhaushalt (z. B. Sexualhormone, Cortison) fiithrt, aufderdem wird die
Gewichtszunahme beglinstigt und Entziindungsreaktionen treten im Kdrper
hiufiger auf. Der Schlaf verschlechtert sich, ebenso die Belastbarkeit und die
Konzentration. Dies alles fihrt wieder zu mehr Stress, weniger Belastbarkeit,

weniger Schlaf und noch mehr Gewicht.
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Das Lipédem

Psychogenese

Dagegen stehen iltere Erklarungsmuster, aufbauend auf der Psychogenese
Freuds, die psychische Faktoren als Ursache einer kérperlichen Erkrankung
sehen. Franz Alexander entwickelte 1951 die Theorie krankheitsspezifi-
scher psychodynamischer Konflikte, bei der sich kdrperliche Symptome, wie
Schmerz, infolge unterdriickter emotionaler Konflikte entwickeln. Bei schwe-
ren Verldufen wird dies begleitet durch eine Gefiihlsblindheit, Alexithymie
genannt, die koérperliche Beschwerden auslést. Zu dieser These gibt es
keine gesicherten Erkenntnisse, aber: psychische Belastung kann zum Leid
beitragen.

Das Lipédem als Ursache fiir die psychische Erkrankung

Das Schénheitsideal unserer Zeit ist die schlanke Figur. Frauen, insbeson-
dere jungere, die davon deutlich abweichen, erleben Gefiihle von Scham und
Unsicherheit. Dies fuhrt oft durch Rickzug ins Private zu einer beschrinkten
Teilhabe am Leben. Es werden auch die fur das Lipédem positiven Aktivititen
wie Sport und Bewegung in Gemeinschaft und Offentlichkeit vermieden.

Viele Betroffene versuchen ihre Fettverteilungsstérung durch Hungern
und intensiven Sport zu reduzieren. Das funktioniert aber nicht beim
Lipédem! Die Gewichtsabnahme erfolgt meist ausschlieflich an den nicht
im Vordergrund stehenden Kérperteilen, wie Bauch, Gesicht, Brust und wird
oft verkannt. "Schlimmer noch: Angesichts des abgemagerten Oberkérpers
wirken Beine und Po dann noch dicker als zuvor."
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Wenn die Didt abgebrochen wird, nimmt der Kdérper besonders an den
betroffenen Stellen der Beine und auch Arme wieder zu. Durch den all-
seits bekannten Jo-Jo-Effekt von Didten verschiebt sich also die Figur hin
zu einer vermehrten Fettverteilungsstérung. "Enttduschung, Verzweiflung
und Schuldgefiihle (wegen des vermeintlichen Versagens) stellen sich ein."
(“Begleit- und Folgeerscheinungen beim Lipédem”)

Hinzu kommen Schwierigkeiten bei der Partnersuche, die Schmihungen
von Mitmenschen und manchen Arzten sowie die verbreitete Praxis von
Krankenkassen bzw. der Rentenversicherung, den Patientinnen medizi-
nisch notwendige Therapiemafinahmen zu verweigern. Weitere belastende
Faktoren sind die Ungewissheit iiber den Verlauf der Erkrankung sowie der
Angst vor dem Fortschreiten der Symptome. Es ist purer Stress mit einer
Kompressionsversorgung durch den Sommer zu kommen und diese jeden
Abend zu waschen. Die Unberechenbarkeit von Schmerzen, Beschrankungen
durch die notwendige Therapie und der gesamte ,Behérdenkrieg” fihrt nicht
selten zu erlebter Hilflosigkeit, Wut und Angst.

Manche Lipddempatientinnen reagieren darauf, indem sie sich regelrecht
kasteien, was die psychische Belastung meist noch vergréfiert. Andere sind
dagegen so frustriert, dass sie - weil sowieso alles aussichtslos ist - Trost

im Essgenuss suchen. Mit den entsprechenden Folgen!

Die Praxis zeigt, dass Depressionen und/oder Angsterkrankungen sowie
Essstérungen (Magersucht, Bulimie, Adipositas) und auch Selbstwertthematiken,
die mit dem Verlauf einer Lipédemerkrankung einhergehen, oft durch das
Lipédem beglinstigt sind.
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Das Lipddem

Psychische Belastung als Ursache oder Folge zweitrangig

Ob eine psychische Belastung Ursache oder Folge des Lipddems ist, ist fur
Betroffene zweitrangig. Wichtig ist aber, dass Sie sich um beide Erkrankungen
kiimmern. Suchen Sie sich im Zweifelsfall professionelle Unterstiitzung und
seien Sie sich der wechselseitigen Effekte auf das Ausmaf} der Beschwerden
beider Erkrankungen bewusst. Lesen Sie dazu auch im folgenden Kapitel
uber entsprechende Begleit- und Folgeerkrankungen sowie im Kapitel
Selbstmanagement unter Punkt ,Akzeptanz der Erkrankung®.

Foto: CCO
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Zellbiologische Ursachenforschung

Derzeit fehlt es immer noch an einer frihzeitigen Diagnosestellung und
einer rechtzeitigen Einleitung von Therapiemafinahmen. Die Diagnostik und
Abgrenzung zu anderen Erkrankungen, wie der Adipositas, sind weiterhin
umstritten. Daher untersucht die aktuelle Forschung derzeit Hypothesen
zur Beschreibung der Ursache und der Entstehung des Erkrankungsbilds
Lipédem. Es wird seit lingerer Zeit diskutiert, dass es vermutlich einen
Unterschied zwischen ,Lipédem-Fettgewebe” und normalem Fettgewebe
gibt. Die Ursache der Erkrankung ist allerdings bislang nicht ausreichend

geklirt, doch es existieren verschiedene Ansitze den Pathomechanismus
zu erkliren (Grafik 1).

Genetische
Faktoren

Hormonelle Andere
Faktoren Ursachen

Bl Kompression?

Capilary lez
Hamatom / " N umoh- VRN Gewebs- W) Reduktion
Petechien odem fibrose Mobilitat

Grafik 1 Hypothesen zur Pathogenese (nach Kruppa et al. 2020)
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Das Lipédem

In der Vergangenheit wurden mehrfach familidre Hiufungen der Erkrankung
nachgewiesen, sodass von einer genetischen Veranlagung ausgegangen wird.
Der genaue Mechanismus ist bislang nicht komplett verstanden, doch mittler-
weile sind erste Kandidatengene beschrieben (Michelini 2020). Weiterhin fillt
der Erkrankungsbeginn oder schubartige Verschlechterungen der Symptomatik
haufig mit Phasen hormoneller Verdnderungen zusammen (z. B. Pubertit,
Schwangerschaft oder Menopause). Aus diesem Grund wird angenommen,
dass die Verdnderungen hormonell vermittelt sein kénnten.

In der Grundlagenforschung konnte bisher kein wegweisender Ansatz defi-
niert werden, der die Symptomatik allumfassend erklart. Bekannt sind eine
Hypertrophie (Zunahme der Zellmasse) und méglicherweise eine Hyperplasie
(Zunahme der Zellzahl) der Unterhautfettzellen. Weiterhin kommt es zur
Ansammlung von Entziindungszellen (Makrophagen) um die Fettzellen und
in der Folge zu einem strukturellen Umbau des umgebenden Bindegewebes im
Sinne einer Fibrose. Neue Untersuchungen zeigen, dass diese Verinderungen

mit fortschreitendem Stadium zunehmen.

Weiterhin sind funktionelle Verdnderungen der kleinen Blut- und Lymphgefafie
(Kapillaren) im Unterhautfettgewebe beschrieben. Insbesondere die innere
Auskleidung dieser Gefdfie (Endothel) weist eine funktionelle Schidigung auf.
Dies kénnte méglicherweise die verstiarkte Neigung zu Blutergiissen erkldren.

Mehrere Studien versuchten auf der Grundlage der nachgewiesenen Schadigung
des Endothels und der angenommenen resultierenden Verschiebung von
Flussigkeit ins Gewebe, eindeutige Biomarker zur Identifizierung des Lipédems
zu identifizieren. Dies kénnte die Diagnose, die auf der klinischen Anamnese,
der sorgfaltigen koérperlichen Untersuchung und der Gewebezusammensetzung
in bildgebendem Ultraschall und MRT beruht, ergdnzen oder sogar ersetzen
- sowie die Abgrenzung zur Adipositas erleichtern.
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Crescenzi et al. konnte mittels MRT bei Lipédempatientinnen im subkuta-
nen Fett einen erhéhten Fett- und Natriumgehalt nachweisen und schlug
dies als potenziellen bildmorphologischen Biomarker vor. Weitere Studien
zur besseren Beschreibung stehen noch aus, sodass der Einsatz in der regu-
laren Diagnostik einige Zeit entfernt sein durfte.

Grofle Zukunft fiir kleine Biomarker

Priglinger et al. suchten Biomarker, indem sie die Rolle der MicroRNA
aus der stromal-vaskuldren Fraktion des Unterhautfettgewebes von
Lipédempatientinnen mit einer Kontrollgruppe ohne Lipddem vergli-
chen. Es konnten sieben verschiedene MicroRNAs identifiziert werden, die
beim Lipédem verdndert reguliert waren und somit einen Einfluss auf die
Erkrankung haben koénnte. Alle gefundenen MicroRNAs kénnen zelluldre
Prozesse beeinflussen, die vom Lipédem betroffen sind, wie die Bildung von
Adipozyten aus Stammzellen, die Entstehung neuer Blutgefafle aus bestehen-
den Blutgefafien, Entziindungsreaktionen und Fettstoffwechsel. Besonders
die MicroRNAs aus den Extrazelluliren Vesikeln (EVs) unterschieden sich

bei Lipédem von gesunden Kontrollen.

Wie bei den meisten Studien gelten die Ergebnisse als noch nicht verifiziert
und unterliegen Einschriankungen. Zum einen ist die Gréfe der untersuch-
ten Stichprobe sehr niedrig, und zum anderen wurden die Ergebnisse bis-
lang von keiner unabhéngigen Forschergruppe bestitigt. Diese kann somit
nur ein erster Hinweis sein. Tatsichlich haben jingste klinische Studien
EVs als Biomarker fiir Prostatakrebs, Parkinson und schwer zu behandeln-
der arterieller Hypertonie identifiziert. Es ergeben sich auflerdem viel-
versprechende Ansédtze fur die Verwendung als Biomarker bei Diabetes,
Fettleibigkeit, Arteriosklerose, neurodegenerativen Erkrankungen, verschie-
denen Krebsarten, Nierenschiden und in Zukunft vielleicht beim Lipédem.

31



Das Lipédem

Exkurs Biochemie

RNA (Ribonukleinsdure) ist eine organische Sadure, die man in Form ein-
strangiger, fadenférmiger Makromolekiile im Zellkern und im Zytoplasma
von Zellen findet, sie liefert die Bauanleitung fur Eiweifle.

"MicroRNAs spielen eine Schliisselrolle bei der Kontrolle wichtiger zellu-
larer Funktionen iiber die Regulation der Proteintranslation (Ubersetzung
von zelluliren Erbinformationen in Proteine). MicroRNAs beeinflussen die
Biologie des Fettgewebes und spielen eine Rolle bei der Entstehung von
Fettleibigkeit und damit verbundener metabolischer Komplikationen wie
Insulinresistenz. MicroRNAs zeichnen sich durch hohe Temperaturstabilitat
aus und konnen einfach und schnell im Blut oder anderen Biofliissigkeiten
nachgewiesen werden. Ihre hohe Gewebespezifitit ermdglicht eine zelltyp-
spezifische Detektion von Gewebeschiden, sodass sie sich als vielverspre-
chender Ansatz fur die Verwendung als Biomarker eignen.
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Extrazellulire Vesikel (EV) sind von verschiedenen Kérperzellen freigesetzte
Informationsmittel zwischen Zellen, die durch den Transport verschiedenster
Proteine, bioaktiver Faktoren und genetischer Informationen den Phinotyp
und die Funktion der Empfingerzellen beeinflussen kénnen. Extrazelluldren
Vesikeln wird in zahlreichen biologischen Prozessen oder Erkrankungen eine
wichtige Bedeutung beigemessen. Da die Zusammensetzung von EV nicht
allein Zelltyp-, sondern auch Kontext abhingig ist und sich EV von gesun-
den Zellen daher von erkrankten Zellen unterscheiden, eignen sie sich prin-

zipiell auch als Marker fiir die Diagnostik.




Begleit- und Folgeerkrankungen

Priv.- Doz. Dr. med. Mojtaba Ghods, Dr. med. Philipp Kruppa

Die bislang vorliegende Fachliteratur konnte eine Vielzahl méglicher
Symptome und Erkrankungen beschreiben, die ubermé&fig héaufig bei
Lipédempatientinnen zu beobachten sind (Ghods 2020). Auflerdem wur-
den Hinweise gefunden, dass mit fortgeschrittenem Stadium die Anzahl
und Ausprdgung der Komorbiditdten zunehmen. Dies kénnte u. a. durch
eine fortschreitende Gewebsfibrose bedingt sein. Somit gilt auch im Hinblick
auf méglicherweise bestehende Begleiterkrankungen, dass die méglichst
frihzeitige Diagnostik von entscheidender Bedeutung fiir eine optimale
Langzeittherapie ist.

Viele Patientinnen erwédgen im Laufe der Krankheitsgeschichte friher oder
spater die Méglichkeit einer operativen Therapie. Trotz erheblicher Besserung
der Symptome des Lipédems nach einer Fettabsaugung (Liposuktion) muss an
dieser Stelle allerdings auch betont werden, dass hierdurch nicht unbedingt
auch eine Therapie der typischen Begleiterkrankungen erfolgt. Eine sorgfil-
tige Berticksichtigung der Komorbiditdten des Lipédems im Therapiekonzept
ist daher auch nach erfolgter Liposuktion notwendig.
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Lip6dem und Adipositas

Die hiufigste aufgezeigte Komorbiditat
bei Lipédem ist die ,morbide Adipositas®,
also das krankhafte Ubergewicht. Als
Maf hierfiir wird tiblicherweise der Body-
Mass-Index (BMI) genutzt, das Verhiltnis
von Koérpergréfle und Kérpergewicht.
Der durchschnittliche BMI ist bei
Lipédempatientinnen hiufig stadien-
abhingig, wobei beim Vorliegen eines
Stadium III Lipédems tiblicherweise die
héchsten Werte vorliegen. Auf Grund des
asymmetrischen Fettverteilungsmusters
bei Lipédem zwischen Kérperstamm
und Extremitdten ist der BMI allerdings
als Instrument zur Unterscheidung
zwischen Lipédem und Adipositas
umstritten (Abb. 1). Dennoch kommt
der Mitbehandlung einer Adipositas
- sofern vorhanden - eine wesentli-
che Rolle im Therapiemanagement bei
Lipéddem zu. Die aktuelle Lehrmeinung
geht zwar von einer ,Didtresistenz”
des Lipédem-Fettgewebes aus, wobei
allerdings durchaus positive Effekte
auf die Lipédem-Symptomatik nach
Gewichtsreduktion aufgezeigt werden
konnten. Zudem liegt bislang kein tber-
zeugender Beweis aus wissenschaftlichen
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Abbildung 1. Lipédem oder Adipositas?,
M. Ghods
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Studien daftir vor, ob die Beschaffenheit oder das Volumen des Lipddem-
Unterhautfettgewebes tatsidchlich nicht durch Erndhrungsumstellungen
beeinflusst werden kann. Weiterhin ist unklar, inwieweit andererseits eine
Gewichtszunahme das Beschwerdebild bei Lipédem verschlechtern kann
(Bertsch 2018). Interessanterweise scheinen Lipddempatientinnen ein im
Vergleich zu Patientinnen mit einer reinen Adipositas und vergleichba-
rem BMI bzw. zu einer repridsentativen Vergleichspopulation verringertes
Risiko fiir Zuckerkrankheit (Diabetes mellitus), Bluthochdruck oder krank-
hafte Blutfettprofile (Hyperlipiddmie) zu besitzen. Dieses in ausgewihlten
Patientenkohorten beobachtete giinstige metabolische Profil trotz erhéhtem
BMI konnte bislang allerdings ebenfalls nicht in groflen Querschnittsstudien
mit hohen Patientenzahlen bestitigt werden.

Lipédem und Herz-Kreislauferkrankungen

Die eben aufgezidhlten positiven Aspekte des Lipddem-Fettgewebes haben
grundsitzlich auch einen positiven Effekt auf die allgemeine Herz-
Kreislaufgesundheit. Es ist allerdings unklar, ob die biochemischen
Eigenschaften des Lipddem-Fettgewebes auch langfristig einen giinstigen
Effekt auf das allgemeine Herz-Kreislaufrisiko und die Insulinresistenz des
Korpers haben. So konnte in Kontrast zum giinstigen metabolischen Profil
gezeigt werden, dass Lipddempatientinnen eine héhere Steifigkeit grofier
Blutgefafie, wie der Aorta (Hauptschlagader) aufweisen kénnen (Szolnoky
2012). Zudem scheint die Ursache der vermehrten Neigung zu Blutergiissen
(Hamatomen) in den betroffenen Arealen durch eine Schidigung von klei-
nen Blutgefdfien (Kapillaren) bedingt zu sein (AL-Ghadban 2019). Inwieweit
allerdings eine Kombination von krankhaften Auffilligkeiten an grofien und
kleinen Gefaflen das Risiko fur Herz-Kreislauferkrankungen beeinflusst, ist
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bislang nicht ausreichend bekannt. Da in dieser Hinsicht noch zu wenig wis-
senschaftliche Erkenntnisse vorliegen, um allgemeingultige Empfehlungen
aussprechen zu kdnnen, sollten Lipédempatientinnen in besonderem Mafe
auf einen gesunden Lebensstil achten (Herzgesunde Erndhrung, Ausdauer-
und Kraftsport etc.).

Lip6dem und psychische Erkrankungen

Betroffene Patientinnen berichten tiberméafig hdufig an einer Depression zu
leiden, oder in der Vergangenheit gelitten zu haben (Dudek 2018). Obwohl
auch dieser Aspekt bislang nicht durch Untersuchungen an hohen Fallzahlen
belegt werden konnte, verbleibt der Zusammenhang weitestgehend unklar.
Insbesondere kann nicht mit Sicherheit beantwortet werden, ob psychische
Erkrankungen als Folgeerscheinungen des Lipédems zu sehen sind - oder ob
psychische Erkrankungen das Risiko fur die Ausbildung Lipédem-typischer
Beschwerden erhéht. Betroffene Patientinnen sollten im Zweifelsfall profes-
sionelle Unterstiitzung suchen und sich der wechselseitigen Effekte auf das
Ausmaf der Beschwerden beider Erkrankungen bewusst sein.

Lip6dem und Schilddriisenerkrankungen

Zahlreiche Fachartikel konnten einen auffillig hohen Anteil an
Lipédempatientinnen mit einer Schilddriisenunterfunktion (Hypothyreose)
beobachten (Ghods 2020). Da auch das Lipédem als eine hormonell
bedingte Erkrankung gilt, erscheint dieser Aspekt wenig verwunder-

lich. Bislang existieren jedoch ebenfalls weder schlussige Theorien noch
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Beweise fur eine ursdchliche Verbindung der beiden Krankheiten. Von
einer Schilddrisenunterfunktion betroffene Lipddempatientinnen sollten
regelmaiflig die Schilddriisenhormone kontrollieren lassen und bei starken
Verianderungen des Kérpergewichts (z. B. nach operativer Entfernung von
Fettgewebe, Liposuktion) und der Bluthormonwerte eine Anpassung der

Medikamentendosis mit dem behandelnden Hausarzt erwégen.

Lipédem und Migrine

Zum aktuellen Zeitpunkt liegen keine Hinweise fir ursachliche
Wechselwirkungen von Lipédem und Migridne vor. Allerdings konnten
Hinweise fur eine tubermiflige Hiufung von Migrinebeschwerden bei
Lipédempatientinnen beobachtet werden, die jeweils nach operativer
Therapie eine Besserung zeigten (Ghods 2020). Es verbleibt unklar, ob
diese Verbesserung durch eine allgemein verbesserte Konstitution und mehr
Bewegung bei geringerem Fettanteil bedingt sein kénnte, oder ob hierfiur

andere Regulationsmechanismen eine bedeutsame Rolle spielen.

Lipédem und Hautirritationen

Behandlungsbeduirftige Hautrirritationen gelten bei Lipédempatientinnen
als typische Folgeerscheinung. Das Therapiekonzept sollte stets auf
eine Verhinderung solcher Komplikationen abzielen. Falls konservative
Therapiemethoden nicht ausreichend zielfithrend sein sollten, kann dies Grund
fir eine medizinische Indikation zur Operation sein. Lipédempatientinnen mit

regelmiflig wiederkehrenden Hautbeschwerden berichteten tiber eine deutliche
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Verbesserung derartiger Symptome nach
Liposuktion (Fettabsaugung) durch verbes-
serte Pflegbarkeit von Pradilektionsstellen
(bevorzugte Regionen) fur Infektionen,
wie Hautfalten und Wammen. Abb. 2
zeigt einen ausgesprochen fortgeschrit-
tenen Befund mit Hauterkrankungen an
verschiedenen Stellen durch tbermifige
Expansion des Lipddem-Fettgewebes.

Lip6dem und Hypermobilitit

Hypermobilitat oder Hyperflexibilitat
bedeutet tibermiflige Beweglichkeit der
Gelenke und Binder uber das alters-
und geschlechtsbezogen normale Maf}
hinaus. Diese Auffilligkeit ohne beson-
deren Krankheitswert konnte fur
Lipédempatientinnen beschrieben werden
(Herbst 2015). Eine Ursache fiur dieses
Phinomen ist noch nicht bekannt. Es wird
diskutiert, ob ein Hypermobilititstest
(,Beighton Score®) bei Diagnosestellung

moglicherweise sinnvoll sein kénnte.
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Abbildung 2. Hauterkrankung bei
Lipédem, fortgeschrittener Befund,
M. Ghods
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Lipédem und Gelenkfehlstellungen

Beinfehlstellungen oder Stérungen des Gangbildes kénnen grundséitzlich
als Folgeerscheinungen bei Lipddem auftreten. Aktuell bestehen zwar keine
Hinweise dafir, dass ein Fortschreiten des Lipddems unmittelbar mit orthopa-
dischen Beschwerden einhergehen muss. Die Zunahme des Beinvolumens ins-
besondere an der Oberschenkelinnenseite, kann zum typischen ,Entengang”
beim Lipddem fuhren. Bei ausgeprigten Befunden kann es durch die
Zunahme der Fettwiilste zum Abspreizen der Beine kommen, und so eine
Fehlbelastung in Hifte, Knie und Sprunggelenk entstehen. Eine X-Abweichung
in den Kniegelenken, kann in der Folge in einer Knickfufistellung im obe-
ren Sprunggelenk resultieren. Diese Gelenkfehlstellungen kénnen auch bei
normalgewichtigen Patientinnen auftreten. Bei begleitender Adipositas ist
zudem das Huftgelenk tibermiafig fehlbelastet. Diese Verdnderungen sind

moglicherweise bereits bestehend, bevor die Diagnose Lipddem gestellt wird.

Die Kompressionsversorgung wird von vielen Betroffenen als sehr hilfreich
beschrieben, da sie hilft, Hautverletzungen an der Oberschenkelinnenseite
zu vermeiden. Manchmal wird die Gehbehinderung verringert, wenn sich
die Umfangsmafie der Beine durch konservative Therapie reduzieren. Eine
vollstindige Wiederherstellung der physiologischen Beinachse ist aller-
dings auch durch eine konsequent durchgefithrte konservative Therapie
mit manueller Lymphdrainage und dem téglichen Tragen einer adidquaten
Kompressionsversorgung meist nicht mehr méglich (Stutz 2011).

Fruhzeitige Gelenkveridnderungen kénnen, trotz der oben genannten
Behandlung, zu einer wiederholten Arbeitsunfahigkeit und in einigen Fillen
zur Friuhinvalidisierung fuhren. Erschwerend kommt hinzu, dass durch eine
eingeschriankte Beweglichkeit und Schmerzen ein Teufelskreis resultiert aus
zu wenig Bewegung, unzureichender Erndhrungsanpassung oder sich sogar
Essstérungen entwickeln.
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Wenn Sie sich unsicher sind, ob Sie betroffen sind, kénnen Sie sich folgende
Fragen beantworten:

Laufen Sie die Schuhsohlen ungleichméflig ab, besonders tber dem
inneren Fuflrand?

Wurden Sie in der Kindheit und im Jugendalter gelegentlich
ermahnt, ,ordentlich” zu laufen?

Wurden Sie im Sportunterricht in der Schule oftmals auf Ihren
seigenwilligen“ Laufstil hingewiesen?

Wurden sie wiederholt wegen Beinschmerzen vom Schulsport
befreit?

Ist der Abstand zwischen den Innenknécheln gréfler als der zwi-
schen den Knieinnenseiten und weit gréfier als an den oberen
Oberschenkelinnenseiten?

Liegen die Oberschenkelinnenseiten aneinander?

Wenn Sie die Innenkndchel aufeinander zubewegen, drehen

sich dann die Knie nach innen, weil die Fettwulste das normale
Heranfiihren verhindern?

Schmerzt es, wenn sie auf den Gelenkspalt iiber dem seitlichen
Knie driicken?

Bei langer bestehenden Gelenkbeschwerden sollten Sie IThren Orthopéden befra-
gen, ob bereits Verdnderungen erkennbar sind. Zahlreiche Orthopadiepraxen
bieten eine podometrische 3D-Ganganalyse an, bei der sich mittels funk-
gesteuerter Innenschuhmessung tUber eine spezielle Drucksensorsohle die

Belastungszonen prézise erkennen lassen. Die videokontrollierte Ganganalyse
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ist gegeniiber den ublichen Winkelvermessungen wesentliche exakter und
kann unter diesen standardisierten Bedingungen beliebig wiederholt werden.

Diese Untersuchungen zeigten bei der Mehrzahl der vermessenen
Lipddempatientinnen eine pathologisch erhdhte Druckverteilung tiber
dem medialen Fufirand (Stutz 2011). Damit sind bereits charakteristische
Verdnderungen der Fuflbelastungszonen trotz der Ausgleichsbewegung im
Sprunggelenk zu erkennen.

Lip6dem und Lymphédem

Bei einigen Betroffenen besteht neben der Diagnose ,Lipédem” zudem ein
~Lymphédem®. Der Zusammenhang zwischen diesen beiden sehr unter-
schiedlichen Erkrankungen wurde zuletzt sehr kontrovers diskutiert.
Wihrend noch vor ein paar Jahren allgemeiner Konsens herrschte, dass
neben dem ,reinen” Lipédem auch ein Lipo-Lymphédem existiert, ist heute
dieser Zusammenhang als umstritten anzusehen. Wihrend viele Fach- und
Hausirzte weiter ein Lipo-Lymphédem diagnostizieren, wenn sie bei ihrer
Patientin die Notwendigkeit von manueller Lymphdrainage (MLD) erken-
nen und diese auch verschreiben, sehen andere Kollegen inzwischen keinen
ursichlichen Zusammenhang zwischen den Erkrankungen mehr. So berich-
ten einige Patientinnen, dass konservative Therapiemethoden drztlicherseits
abgelehnt und die Diagnose Lipo-Lymphédem zu einem ,reinen“ Lipddem
abgedndert werden. Im Zuge dieser Diskussion werden die Begrifflichkeiten
und Bedeutungen von Mischbildern dieser Erkrankungen immer unein-
heitlicher. Ein Teil der Arzteschaft bekriftigt, es gibt zwar ein Lipédem
und ein Lymphédem, aber dies seien zwei verschiedene Erkrankungen, die

Kombination Lipo-Lymphdédem fiihrt in die Irre (Diagnose von zwei separaten
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Erkrankungen: Lipédem und Lymphédem). Ein anderer Teil der Arzteschaft
geht bei der Ursache des Lymphddems weiterhin vom Lipddem aus (Diagnose:
Lipo-Lymphédem oder Lipédem mit sekundidrem Lymphddem), eine wei-
tere Gruppe hingegen vermuten die Adipositas als wesentliche Ursache des
kombiniert auftretenden Lymphddems beim Lipédem (Diagnosen: Lipddem

und Adipositas-assoziiertes Lymphédem).

Tatséchlich finden sich bei Lipédem in den klassischen Darstellungen der
Lymphbahnen keine eindeutigen Hinweise auf eine Transportstérung in den
groflen Lymphgefafien oder indirekte Zeichen einer erhéhten lymphatischen
Last (z. B. ,dermal back-flow"). Mit zunehmender Menge an Fettgewebe in den
Beinen kann es allerdings zu Stérungen im Abtransport in den Lymphgefafien
kommen, bedingt durch die Kompression der LymphgefifRe besonders in der
Leiste durch die Bauchfalte bzw. eine begleitende Entziindung. Eine weitere
Theorie zur Erklarung des sekundiren Lymphddems bei Lipédem ist der
erhéhte Anfall von lymphpflichtiger Last durch das vergréfRerte Fettgewebe
in den Oberschenkeln, der die Kapazitit eines normalen lymphatischen
Systems weit Uiberschreitet. Man spricht dann vom sekundiren Lymphddem
aufgrund von Adipositas. Obwohl ein Lymphédem typischerweise fortschrei-
tend schlechter wird, bei ungeniigender Therapie oder allein mit zunehmen-
dem Lebensalter, beobachtet man beim Adipositas-assoziierten Lymphddem,
dass grofler Gewichtsverlust (z. B. nach einer bariatrischen Operation) eine
vorhandene lymphatische Insuffizienz reduzieren kann.

Zentraler Bestandteil der Diskussion um die korrekte Bezeichnung ist die
Notwendigkeit der MLD bei Lipédem. Dabei wird leider hiufig die Funktion
der MLD zur Schmerzreduktion vergessen bzw. auf Grund mangelnder
Studienlage zur Wirksamkeit als nicht ausreichend begriindet angesehen.
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Was kann ich tun?

Mit Blick auf die Vielfaltigkeit der assoziierten Komorbiditdten bei Lipédem
ist ein multimodaler, ganzheitlicher Behandlungsansatz entscheidend fur eine
erfolgreiche Therapie. Da jedoch der Kenntnisstand zu Begleiterkrankungen
aktuell nur sehr begrenzt ist, sind weitere wissenschaftliche Arbeiten uner-
lasslich. Nur auf diese Weise kann in Zukunft die Therapie individualisiert

und zielgerichtet organisiert werden.

Um den allgemeinen Wissensstand zum Lipddem - und Begleiterkrankungen
im Speziellen - zu verbessern, kann jede einzelne Patientin einen Beitrag
leisten. Ein Projekt der US-amerikanischen Stiftung ,Lipedema Foundation®,
die sich der Erforschung der Erkrankung verschrieben hat, will durch das
Projekt ,Lipedema Foundation Registry” (www.lipedema.org/registry) ano-
nymisiert Daten aus groflen, internationalen Patientenkollektiven erheben
und auswerten. Bislang ist die Befragung, die ca. 60min Zeit in Anspruch
nimmt, nur in englischer Sprache verfiigbar. Eine Ubersetzung in Deutsch
ist nach Angabe der Organisatoren aktuell in Arbeit (Stand: 05/2022).
Jeder ausgefillte Erhebungsbogen dieser durchdachten epidemiologischen
Erhebung kann einen wertvollen Beitrag zum besseren Verstindnis des

Lipédems liefern.
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Therapie abhéing;lg von
der Diagnostik

In der aktuellen Diskussion wird leider hiufig, sowohl von Betroffenen als
auch von Arzten, nicht zwischen den verschiedenen Erkrankungen unter-
schieden, was hiufig zu Missverstindnissen und Fehleinschéitzungen fuhrt.
Dadurch kommt es zu unterschiedlichen Aussagen zur Therapie, die teil-
weise auf andersgearteten Voraussetzungen beruhen.

Das Lipddem ist eine chronische Erkrankung, die vorwiegend Frauen betrifft
und lediglich in Einzelfallbeschreibungen bei Mannern nachgewiesen werden
konnte (1). Eine zunehmende Verschlimmerung ist allerdings nicht stichhaltig
belegt und beruht auf Erfahrungswerten. Schitzungen zur Krankheitshaufigkeit
gehen von bis zu 10% in der weiblichen Gesamtbevélkerung, bei allerdings
geringer Datenlage, aus.

Neben dem Lipédem, um das es in dieser Broschiire geht, werden auch immer
wieder weitere, sehr dhnliche Erkrankungen oder hiufige Begleiterkrankungen

in einen Topf geworfen.

Die Diagnose des Lipédems erfolgt in der Regel als Ausschlussdiagnose und
sollte aufgrund des verschiedenartigen Erscheinungsbildes im Zweifelsfall
durch erfahrene Lymphologen bestétigt werden. Die Basisdiagnostik, die aus
Krankheitsvorgeschichte, Aufsicht, Abtasten und Befiihlen besteht, sollte vor
allem folgende Symptome berticksichtigen. Die Leitsymptome Druckschmerz,
Spannungsgefihl und iberméiflige Neigung zu blauen Flecken mit einer
Beschwerdezunahme im Tagesverlauf bei zweiseitig symmetrischer dispro-
portionaler Fettgewebsvermehrung der Beine und Arme unter Aussparung
der Hinde und Fufle deuten auf das Vorliegen eines Lipédems hin.
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Dr. med. Max Schwicker

Eine positive Familienanamnese liegt beim Lipédem haufig vor. In der erkran-
kungsbezogenen medizinischen Anamnese sollte besonders auf den Zeitpunkt
der ersten Symptome beziehungsweise dem Erkrankungsfortschreiten geach-

tet werden.

Typische Trigger sind hormonelle Umstellungen (Pubertét, Schwangerschaft,
Menopause), was eine Abgrenzung zur Adipositas erleichtert. Die
Unterscheidung zwischen Adipositas und Lipédem kann schwierig sein,
da diese Erkrankungen hiufig kombiniert auftreten. Das Vorliegen der
Leitsymptome Schmerzen, Spannungsgefithl und verstdrkte Himatomneigung
deutet auch bei bestehender Adipositas auf ein Lipédem hin. Zuweilen demas-
kiert sich ein Lipédem auch erst nach einer erfolgreichen Gewichtsabnahme
durch Adipositaschirurgie.

Hiufig assoziierte psychische Begleiterkrankungen sollten ebenfalls rou-
tinemé&flig erfragt werden, um gegebenenfalls frithzeitig eine notwendige

Therapie zu beginnen.

Beispielhaft méchten wir die drei hiufigsten dhnlichen bzw. begleitenden
Erkrankungen zum Lipédem herausgreifen:
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1. Lipohypertrophie

Die Lipohypertrophie ist definiert als eine schmerzlose Fettgewebsvermehrung
an Beinen und/oder Armen, wihrend beim Lipédem neben der
Fettgewebsvermehrung auch eine eindeutige Berithrungs- und
Druckschmerzhaftigkeit vorliegt. Ersteres stellt somit eine Kérperformvariante

dar, wohingegen das Lipddem als Erkrankung einzustufen ist.

Bei beiden Formen kénnen Odeme, die im Laufe des Tages zunehmen, auftre-
ten und bei beiden besteht die Neigung zum Auftreten von ,blauen Flecken®,
also von Einblutungen in die Haut, ohne dass eine wirkliche Verletzung vor-
liegt. Eine Lipohypertrophie kann auch in ein Lipédem tibergehen, insbeson-
dere bei starker Gewichtszunahme. Das Gleiche gilt auch umgekehrt: aus
einem schmerzhaften Lipédem wird durch Gewichtsabnahme oder durch
konsequente Therapie eine schmerzlose Lipohypertrophie.

Bei der Behandlung der Lipohypertrophie gibt es zwei Ziele, die erreicht
werden kdénnen: Zum einen die Beseitigung des Fettgewebes, welches bei
der Bewegung der Beine stért oder die das Sitzen behindert und zweitens
eine Formverdnderung der Beine, weil diese den Anspriichen nicht gentigt.
Die Therapie kann in beiden Fillen nur operativ sein, wobei sie bei der
Lipohypertrophie immer auf einer Einzelfallentscheidung der Krankenkassen
beruht, die dann meistens eine Selbstzahlerleistung darstellt.

2. Ubergewicht bzw. Adipositas

Bei der konservativen Behandlung von Lipédempatientinnen steht bei vor-

handenem Ubergewicht die Gewichtsreduktion an erster Stelle. Hier ist
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auf eine verniinftige Erndhrungsumstellung zu achten. Abzuraten ist von
Null- bzw. Schnelldidten, da bei rascher Gewichtsreduktion zu beftirchten
ist, dass nach Ende der Abnehmphase das Gewicht nicht gehalten werden
kann. Denn wihrend jeder Diit stellt sich der Kdrper auf einen erniedrig-
ten Grundumsatz ein. Unter Alltagsbedingungen mit normaler Erndhrung
kommt es dann wegen des niedrigeren Energiebedarfes des Koérpers wieder
zu einer Gewichtszunahme. Dies ist allen Betroffenen als Jo-Jo-Effekt bes-
tens bekannt.

Leider gibt es nicht die Erndhrung, die allen Betroffenen hilft und es
muss jeder seine eigene, fur ihn passende Erndhrungsumstellung finden.
Ziel sollte zuerst die Gewichtsstabilisierung sein und danach sollte eine
langsame Gewichtsreduktion von maximal 500g pro Woche angestrebt
werden. Gunstig ist es, die Gewichtsabnahme mit einem entsprechenden
Bewegungsprogramm zu begleiten.

3. Lymphédem

Treten Odeme und Verdickungen nur an einem Bein/Arm, vornehmlich am
Fuf, am Knéchel und/oder Unterschenkel auf, stecken hiufig Stérungen im
Venen- oder Lymphsystem dahinter. Bei Lymphédemen schwellen neben
Knécheln und Fuflen meist auch die Zehen an. Kann keine Hautfalte
mehr von den Zehen abgehoben werden, spricht dies fiir ein Lymphédem
(»Stemmer’sches Zeichen). Bei Fortschreiten des Lymphédems kann auch
das ganze Bein betroffen sein.

Die Haut wird ungewéhnlich glatt und prall, auch durch ein Lymphédem

kann sich das Fettgewebe vermehren und verhidrten. Wenn die Beine am
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Tag dauerhaft oder wiederholt geschwollen sind, die Haut sich verdndert
beziehungsweise verfarbt oder wenn nur ein Bein oder Arm Schwellungen
aufweist (Ungleichheit der Schwellung zwischen rechts und links), kann
dies auf ein Lymphédem hinweisen.

Beim Lymphoédem ist die Komplexe Physikalische Entstauungstherapie
(kurz: KPE) die Standardtherapie bestehend aus Manueller Lymphdrainage,
Kompression, Bewegung, Hautpflege und Selbstrmanagement. Viele Therapieteile
uberschneiden sich mit den Empfehlungen beim Lipédem, aber sie haben
einen anderen Stellenwert.

Erkennen Sie einseitige Schwellungen an Ihren Armen oder Beinen, wei-
sen Sie bitte Ihren Arzt darauf hin. Es ist wichtig, dass diese Erkrankung
(zusatzlich) diagnostiziert und therapiert wird, unabhingig von einem
vorhandenen Lipédem. Weitere Informationen erhalten Sie in unseren
Informationsbroschiiren zum Lymphdédem und auf der Homepage der
Lymphselbsthilfe e. V. (www.lymphselbsthilfe.de).

Ziele der Therapie

Bei der Behandlung des Lipédems muss man sich Uber das Ziel klarwerden.
Steht die Formverdnderung der Beine im Vordergrund, kann die Behandlung

nur operativ sein (Liposuktion).
Geht es aber in erster Linie um die Beseitigung der Schmerzen, kann

die Behandlung entweder operativ (Liposuktion oder Operationen zur
Gewichtsreduzierung, wie Magenband etc.) oder konservativ sein.
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Ubergewicht vermeiden oder reduzieren

Beim Lipddem besteht eine Dysbalance zwischen Fettgewebe am Bauch
und an den Extremitdten. Bei Didten wird zuerst das viszerale Fett aus der
Bauchregion abgebaut und erst in zweiter Linie das Fettgewebe an Armen

und Beinen.

Durch den Jo-Jo-Effekt wird so mit jedem gescheiterten Didtversuch die
Dysbalance erhéht. Didten sind vor allem durch ihr Scheitern gefihrlich
und deshalb nicht zu empfehlen.

Es bleibt bei der Empfehlung einer dem Kalorienbedarf angepassten gesun-
den Ernihrung und wenn ein Ubergewicht vorliegt, einer langsameren
Gewichtsreduktion durch Erndhrungsumstellung und viel Bewegung.

Dabei ist wichtig zu wissen, dass die Gewichtsabnahme immer zuerst das
Fettgewebe am Rumpf vor allem am Bauch reduziert, aber anschlieffend wird
auch das Fettgewebe an Beinen und Armen weniger und damit reduzieren

sich auch die Wassereinlagerungen und die damit verbundenen Schmerzen.

Leider lasst sich das als unschén empfundene Fettgewebe an Armen und
Beinen auch durch eine Gewichtsnormalisierung nicht véllig beseitigen. Denn
jede Person hat seine genetische Veranlagung, die iber die Kérperproportionen

entscheidet.
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Bewegung

Bewegung und sportliche Aktivitit ist eine weitere Siule der konservativen
Behandlung, denn dadurch wird nicht nur die Gewichtsreduktion begiins-
tigt, sondern es wird auch die Schwellneigung der Beine reduziert. Besonders
geeignet sind Bewegungsarten wie Spazierengehen, Walken, Radfahren und
Joggen. Bei starkem Ubergewicht bieten sich vor allem Schwimmen und
Aqua-Jogging sowie jede andere Bewegung im Wasser an. Je nach persdnlicher
Neigung gibt es aber auch Alternativen, wie Tanzen, Aerobic, Training auf
dem Stepper etc. Glinstig sind in erster Linie moderate Ausdauersportarten,
bei denen die Beine viel bewegt werden.

Kompression

Der dritte Pfeiler der konservativen Therapie ist die Kompression. Ziel
der Kompression ist es, durch Druck auf das Gewebe die Einlagerung von
Flussigkeit im Laufe des Tages zu verhindern. Das Tragen der Kompressionsteile
wirkt dem Anschwellen der Beine oder Arme entgegen und verhindert dies
bestenfalls véllig. Auch sollen hierdurch entzindliche Prozesse im Gewebe

gehemmt werden.

Es gibt Kompressionsteile in Rundstrick- und in Flachstricktechnik. Die
Flachstricktechnik ist typischerweise an der Naht an der Riickseite des
Strumpfes erkennbar. Das Gewebe ist auflerdem dicker und hat durch
die hdhere Steifheit eine bessere Kompressionswirkung, vor allem bei
Bewegung. Flachstrickversorgungen lassen sich individueller anpassen und
sind gerade bei sehr asymmetrischer Form der Beine oder Arme mit groflen

Umfangsspriingen sowie bei schweren Formen des Lipédems vorzuziehen.

Es gibt immer wieder schlanke Patientinnen, die mit Rundstrickversorgung
bestens zurechtkommen.
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Kompressionsteile gibt es in vier Kompressionsklassen mit definiertem
Ruhedruck auf das Gewebe. Kompressionsklasse 1 wire ein nur leichter
Druck von 18 bis 21 mmHg, wihrend Kompressionsklasse 4 einen sehr
starken Druck von 49mmHg oder mehr austibt.

Der Druck kann bei Bedarf auch dadurch erhéht werden, dass
Kompressionsstrimpfe tibereinander getragen werden. Dadurch fallt das

Angziehen leichter und an manchen Tagen kann man den Druck reduzieren.

Es sind verschiedene Lingen und Formen mdoglich, vom Kniestrumpf zum
Schenkelstrumpf bis zur Strumpfhose. Méglich sind auch Kombinationen,
wie z. B. eine Strumpfhose, die bis tiber die Knie reicht (Caprihose) in
Kombination mit Kniestriimpfen, oder Schenkelstrimpfe in Kombination mit
einer Bermuda oder Radlerhose. Bei diesen zweigeteilten Versorgungen ist
vor allem das Anziehen leichter, aber eine einteilige Versorgung hat immer
den besseren Druckverlauf. Entscheiden Sie also vor allem danach, wie Sie
ihre Kompression tragen kénnen. Denn die beste Kompression bringt nichts,
wenn Sie diese morgens nicht Uber die Beine bekommen und sie dann in
der Schublade liegen bleibt.

Je nach individuellen Wiinschen und Problemzonen gibt es dann noch ver-
schiedene Befestigungsvarianten und besondere Webarten der Strimpfe um
die Knie oder Knéchel, um die Beweglichkeit zu erleichtern.

Auch unterscheiden sich die Gewebe und die Strickarten je nach Hersteller.
Es gibt leider nicht die eine Idealldsung fur alle. Sie miissen hier ihre eige-
nen Erfahrungen sammeln und das fur Sie am besten Passende finden. Dazu
ist auch einmal ein Wechsel des Herstellers notwendig.

Kompressionsstrimpfe und -hosen sollten fachgerecht angepasst und auf

die individuellen Bedurfnisse zugeschnitten sein. Es lohnt, sich hierfur

57



Therapien

in einem Sanitdtshaus mit grofler Erfahrung beraten zu lassen und eine
Bandagistin oder einen Bandagisten zu finden, der bereit ist auf Ihre spe-

zifischen Wiinsche einzugehen.

Im Idealfall sollten die Kompressionsstriimpfe frithmorgens nach dem
Aufstehen oder Duschen angezogen werden. Die individuelle Tragedauer am
Tag hingt von der Belastungssituation und auch von den Beschwerden ab.
Manchen Patientinnen reicht es, die Kompressionsstriimpfe nur stundenweise
zu tragen, oder nur in Phasen, in denen wenig Bewegung mdglich ist, wie
z.B. bei stehender Berufstitigkeit. Auch hier muss jeder seinen eigenen Weg
finden, um das Ziel der mdglichst geringen Schmerzhaftigkeit zu erreichen.

Die Kompressionsbandagierung spielt - im Gegensatz zum Lymphédem -
beim Lipédem keine grofle Rolle. Nur wenn zu Beginn einer Behandlung viel
Odemfliissigkeit vorhanden ist und mit einer deutlichen Umfangsreduktion
in kurzer Zeit zu rechnen ist, sollte kurzfristig die Bandagierung der Beine

oder Arme zum Einsatz kommen.

Manuelle Lymphdrainage

Als weiterer Pfeiler der Therapie zdhlte bislang die Entstauung mit-
tels Lymphdrainagen. Sie ist in den letzten Jahren zunehmend in die
Diskussion geraten, da unklar ist, ob beim Lipédem wirklich eine relevante
Flussigkeitseinlagerung (also ein Odem) vorliegt und ob das Odem ursichlich
an den Schmerzen der Patientinnen beteiligt ist. Um diese Fragen zu kliren
laufen zurzeit Studien. Bis zur eindeutigen Kldrung kénnen Lymphdrainagen
auf Kosten der Kasse rezeptiert werden, sind aber natiirlich nur sinnvoll
bei Vorliegen und Nachweis von relevanten Fliussigkeitseinlagerungen in
Beinen oder Armen.
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Die Lymphdrainage stellt eine spezielle Massagetechnik dar, bei der der
Lymphabfluss aus den Beinen oder Armen angeregt wird, wodurch sich
Odeme zuriickbilden. Obwohl beim reinen Lipédem kein Lymphédem vor-

liegt, hilft die Anregung des Lymphabtransportes die Schwellung zu bessern.

Der Effekt wiirde aber verpuffen, wenn anschlieffend keine Kompression getra-
gen wird, da sonst das Gewebe sofort wieder volllaufen wiirde. Lymphdrainage
ohne begleitende Kompression ist beim Lipédem sinnlos.

Zeitdauer und Haufigkeit der Lymphdrainagen hingen vom Befund und von
der Anzahl der betroffenen Extremititen ab.

Entgegen eines weit verbreiteten Irrglaubens stellt eine Lymphdrainage keine
vorbeugende Maflnahme dar. Sie hilft nur bereits bestehende Odeme zu bes-
sern. Sinnvoll sind deshalb Lymphdrainagen nur bei manifester Schwellung.
In Phasen, in denen keine Odeme vorliegen, sind Lymphdrainagen nicht
erforderlich.

Intermittierende Pneumatische Kompression

Seit vielen Jahren kann die Therapie des Lipddems mit Kompressions-
therapiegeriaten zur Heimbehandlung unterstiitzt werden. Diese werden in
der Fachsprache IPK (Intermittierende pneumatische Kompression) oder fri-
her auch AIK (apparative intermittierende Kompression) genannt.

Die Geridte kdnnen selbststindig zu Hause angewendet werden und sind
in erster Linie eine gute Erginzung zur Entstauung mittels manueller

Lymphdrainagen und zur Bewegung in Kompression.

Sie gewdhrleisten eine tédgliche, ortsunabhingige Behandlung.
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Wie funktioniert die IPK?

Die IPK-Systeme zur Behandlung von Lipédemen bestehen aus einem zwdlf-
stufigen Kompressionsgerat mit einer dazu gehérigen Manschette mit zwdlf
bis 40 uberlappenden Luftkammern.

Am Gerit kdnnen die Behandlungsdauer und der Behandlungsdruck eingestellt
werden. Uber einen Schlauch ist das Gerit mit den Behandlungsmanschetten
verbunden, die an die betroffenen Extremititen angelegt werden. Die
Behandlungsmanschetten sind im Inneren in einzelne Luftkammern unter-
teilt, welche vom Gerdt immer zur Kérpermitte hin (von distal nach proximal)
nacheinander mit Luft aufgepumpt werden. Dadurch entsteht eine dyna-
mische Kompression, die zum Abtransport der angesammelten Flussigkeit
fuhrt und die Durchblutung anregt. Zu empfehlen ist es, vor Beginn der
Therapie die Abflusswege am Hals, Schliisselbein, Bauch und Leiste selbst
manuell zu 6ffnen, was die Entstauung nochmals erhéht. Lassen Sie sich

hier von Threm Therapeuten anlernen.

Foto: Lymphselbsthilfe e. V.
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Achten Sie auf Qualitit

Bei lymphatischen Indikationenen (Lymphddem, Lipédem und Lipolymphddem)
ist es wichtig, dass die Behandlungsmanschetten pro Seite Uber mindes-
tens zwolf Uberlappende Luftkammern verfiigen und jeweils einzeln vom
Geridt aufgepumpt werden. Ebenfalls zu beachten ist, dass das Gerdt im
Hilfsmittelverzeichnis der gesetzlichen Krankenkassen gelistet ist und
eine Hilfsmittelnummer besitzt. Gerdte aus Versandkatalogen oder vom
Discounter sind bei medizinischen Indikationen nicht sinnvoll und kén-
nen sogar kontraproduktiv sein. Je nach Anbieter gibt es verschiedene
Behandlungsmanschetten fiir Arme und Beine. Ebenfalls gibt es einteilige
Jacken- und Hosenmanschetten. Je nach betroffener Kérperregion sollte die

passende Behandlungsmanschette gewahlt werden.

Kosteniibernahme durch die Krankenkassen méglich

Die Gerdte kdnnen vom (Fach-)Arzt per Hilfsmittelverordnung budgetneu-
tral rezeptiert und die Kosten in schweren Fillen von den Krankenkassen
ubernommen werden. Vor einer Anwendung missen vom Facharzt die

Kontraindikationen ausgeschlossen werden.
Bitte achten Sie bei der Versorgung auf die oben genannten Merkmale, eine

gute Passform der Behandlungsmanschetten und auf eine Einweisung durch

das Sanititshaus oder den Hersteller.
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Erginzende Maffnahmen

Zu einem verantwortungsvollen Umgang mit Ihrer Erkrankung gehért eine
tagliche Pflege der Haut mit fett- und fliissigkeitsspendenden Salben.

Unterstiutzend helfen Mafinahmen wie hiufiges Hochlagern der Beine,
Kneipp’sche Anwendungen oder kaltes Abbrausen der Beine nach Duschen
und Baden.

Selbstmanagement

Sie selbst haben einen groflen Anteil am Erfolg oder Misserfolg Ihrer Therapie
und sind gefordert IThren Alltag an die Erfordernisse der Erkrankung anzu-
passen. Ihr Selbstmanagement und das Ihrer Angehérigen erméglicht es,
Thren Anteil an der Therapie selbstbestimmt zu leisten. Deshalb ist es
grundlegend, dass Sie Informationen zur Verfiigung gestellt bekommen
und Sie Fertigkeiten neu hinzulernen, um sich nicht hilflos zu fiithlen. Sie
missen keine Angst vor einem Voranschreiten der Erkrankung zu haben,
dies ist - anders als oft im Internet dargestellt - bei den meisten Patienten
nicht der Fall und wenn, dann hat es eher mit der anderen Erkrankung,
der Adipositas, zu tun.

Das Lipédem ist eine chronische Erkrankung und begleitet Sie Ihr Leben
lang. Wichtigstes Ziel ist es, eine positive Auseinandersetzung mit dem eige-

nen Kérper zu erreichen.

Die vielen, komplexen Informationen, die Sie beim Arztbesuch erhalten, kann
niemand beim ersten Mal verarbeiten. Vor allem nicht, wenn die Diagnose
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neu ist und Sie sich noch unter Schock oder in der Phase der Restabilisierung
befinden. Das Ziel unserer Broschtuire ist es, Ihnen Informationen in all-
gemeinverstindlicher Sprache zu liefern, sodass Sie zum Experten Ihrer
Erkrankung werden kénnen (Gesundheitskompetenz).

Stressbewaltigung: Richtig entspannen zu kénnen ist eine Kunst, die man
erlernen kann. Wo es méglich ist, sollte ein Zuviel an Stress durch Anpassen
des Umfelds gemieden werden. Schlafstérungen und Stress kénnen zu
Heifhungerattacken fiithren und in der Folge zu Gewichtszunahme.

Jedes Kilo mehr belastet: Gesund essen, vielfiltige Bewegung, emotionales
Wohlbefinden, Wohlfiithlen im eigenen Kérper, eventuell Gewichtsreduktion
spielen gerade fur Lipddembetroffene eine wesentliche Rolle.

Nehmen Sie die subjektiv schwierigsten Ziele nicht als erstes in den Fokus.
Sie kénnen sich neue Ziele setzen, wenn Sie in einem anderen Bereich in
Alltag oder Therapie ein Erfolgserlebnis hatten.

Uns ist es wichtig, dass Sie nicht zu viel auf einmal starten und entmutigt
aufgeben. Setzen Sie alle Handlungsalternativen in Threm Tempo und nach
Threr Sinnhaftigkeit um. Sie miissen Ihren Lebensstil nicht verteidigen.

Die Selbstverantwortung bleibt bei Thnen und damit auch die Ent-
scheidungsgewalt. Vielleicht fehlt Thnen im Moment dazu die Kraft und
Zuversicht, dann scheuen Sie sich nicht, sich Unterstiutzung zu suchen.
Ideen dazu finden Sie am Ende der Broschiire.

Def __alétuélIe Forschungé‘éfénd
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Was heift eigentlich
Lgesunde Ernéhrung“?

Unsere Erndhrung beeinflusst eine Vielzahl von Kérpervorgingen und unser
Verhalten. Hunger und Appetit finden statt, bevor wir den Mund 6ffnen; was
wir zu essen gewohnt sind, steuert auch Sittigung und Verlangen nach neuer
Nahrung. Der gesamte Verdauungstrakt ist beteiligt, Zdhne und Zunge, von
Speiserdhre bis Enddarm. Néhrstoffe landen in Fettgewebe, Muskulatur und
Leber, simtliche Organe bedienen sich an gespeicherten Vorriten, notwen-
digen Bausteinen oder neuen Energielieferanten. Vitamine und Mineralien
finden ihren Weg in alle Zellen, wihrend Ballaststoffe den Kérper unverdaut
wieder verlassen. Giftstoffe werden aufgenommen, unschidlich gemacht,
ausgeschieden oder leider doch gespeichert. Je nachdem wie lange welcher
Faktor auf welches Gewebe in welcher Gesamtkonstellation einwirkt, ver-
andert sich das Gesundheitsrisiko: fir Gefafle, Haut, Gelenke und Organe,
fur Verdauung und Stoffwechsel, fur Denken und Psyche.

Die meisten Vorstufen von konkreter Krankheit sind fur uns nicht spurbar.
Erhdhter Blutdruck, Blutzucker oder Cholesterinspiegel bleiben oft jahrelang
unentdeckt. Sie zu behandeln, bedeutet bereits gesunde Ernidhrung, auch
wenn das langfristige Ziel nicht messbar ist. Werden bessere Blutwerte das
Leben verlangern, einen Herzinfarkt verhindern, Leiden im Alter vermei-

den? Im Einzelfall ist das nie zu beantworten.

Selbst fur die gesamte Bevolkerung miusste die Frage lauten, welches oberste
Ziel gesunde Erndhrung haben soll. Zufriedenheit beim Essen, auch in unbe-
schwerteren jungen Jahren? Ein méglichst langes Leben, ungeachtet méglicher
Alterserkrankungen? Keine lange Krankheitsphase am Lebensende? Die meis-
ten Priventions- und Therapieansitze in der Stoffwechselforschung richten
sich an die hiufigsten Ursachen eines frithzeitigen Todes: Typ-2-Diabetes,

Herzinfarkt und Schlaganfall. Hier ist man inzwischen mit Medikamenten
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sehr effektiv, zur Wirksamkeit der Erndhrung gibt es noch Liicken. Wenn man
aber erfolgreich ist, werden die schnellen Killer (Herzinfarkt, Schlaganfall)
seltener, das Leben verldngert sich und andere Todesursachen (v. a. Krebs)
werden hiufiger. Idealerweise hat man die Lebensqualitit mit im Blick.
Die Mafistidbe hierfur aber dndern sich mit dem Alter, sind abhingig von
anderen Lebensumstinden (z. B. sozialer Status, persdnliche Bindungen)
und die Messung gelingt nur subjektiv Giber Fragebdgen, nicht objektiv tiber
Blutwerte, Rontgenbilder oder EKGs.

Fur viele Menschen sind Gesundheit und Wohlbefinden weitaus friher spiir-
bar wichtig und bereits in jungen Jahren auch mit der Frage der gesunden
Erndhrung verkniipft. Patientinnen mit entziindlichen Darmerkrankungen,
mit Allergien und bestimmten Enzymdefekten wissen oft seit der Kindheit,
welche Lebensmittel sie vermeiden miissen. Menschen mit Refluxerkrankung
der Speiserdhre, mit chronischer Magenentziindung oder Gallenproblemen

stellen ihren Erndhrungsplan so um, dass sie moglichst wenig Beschwerden

haben.

Fur Patientinnen mit Lipédem ist das Ansinnen vergleichbar, aber wesentlich
komplexer. Das Beschwerdebild hat mehr Facetten, nicht nur ein klar abgrenz-
bares Symptom. Gewebsschwellung, Spannungsschmerz, Himatomneigung
und empfindliche Haut sind sehr verschiedene Elemente der gleichen
Erkrankung. An welchem Symptom macht man also die ,Verbesserung®
fest? Viele Lipédempatientinnen nutzen nicht nur Erndhrungsansitze,
sondern auch Kompression und ggf. Liposuktion. Welche Therapie bewirkt
welchen Nutzen? Und: Die meisten Patientinnen sind gerade von der
Erndhrungsbehandlung enttduscht, weil die Wirkung ausbleibt. Das unter-
scheidet sie von den meisten anderen Menschen, die eine Diit oder eine
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Erndhrungsumstellung testen. Irgendein eindeutiges, nitzliches Zeichen sen-
det der Kérper in der Regel aus, sei es Verbesserung oder Verschlechterung.
Die meisten Patientinnen mit Lipédem sehen keinen Effekt auf die betrof-
fenen Areale, sondern allenfalls an anderen Korperregionen.

Was gilt bei Adipositas und Metabolischem Syndrom als
sgesunde Ernihrung“?

Lipédem ist keine Adipositas. Auch wenn beide Erkrankungen mit einer
Vermehrung von Fettgewebe einhergehen, sind die Entstehungsmechanismen
und Stoffwechselfolgen sehr unterschiedlich.

Adipositas entsteht geschlechtsunabhingig, teils durch genetische Faktoren,
begiinstigt durch soziale Einfliisse. Sie tritt oft familidr gehduft auf,
aber immer auf der Grundlage von Uberernihrung mit energiedichten
Lebensmitteln. Geséttigte Fette und einfache Kohlenhydrate sowie ein Mangel
an Ballaststoffen sind wesentliche Nahrstofffaktoren. Adipositas betrifft alle
Koérperregionen, insbesondere aber den Bauch mit dufieren (subkutanen) und
inneren (viszeralen) Fettdepots. Langfristig drohen systemische Entziindung,
Insulinresistenz, Typ-2-Diabetes und diverse Folgeerkrankungen.

Das Lipédem betrifft fast ausschlieflich Frauen und entsteht typischerweise
in Pubertit, Schwangerschaft oder Menopause. Hormonelle Faktoren liegen
somit nahe. Blutsverwandte Frauen sind oftmals ebenso betroffen, was fir
genetische Anteile spricht. Spezifische begiinstigende Erndhrungsfaktoren
sind nicht bekannt. Je nach Lipédem-Subtyp sind Oberschenkel und Po
(am h&ufigsten), aber auch Unterschenkel, Arme und Bauch betroffen.

Lipédemgewebe liegt ausschliefilich subkutan, nicht um innere Organe.
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Was heifit eigentlich ,gesunde Erndhrung“?

Entziindungsprozesse sind auf Lipédemregionen beschriankt, das Risiko fir
Typ-2-Diabetes ist niedriger als in der Normalbevélkerung.

Aus dieser Gegensitzlichkeit entsteht die Frage, ob gegen Adipositas und
Lipédem tiberhaupt die gleiche ,gesunde Erndhrung® helfen kann. Was
erreichen denn welche giangigen Erndhrungstherapien bei Adipositas und

Metabolischem Syndrom?

Die stirkste Gewichtsreduktion bei Adipositas erzielen Formuladiiten, die
aber nur zeitlich begrenzt eingesetzt werden kénnen. Liangerfristig (bis zu
6 Monate) sind low-carb-Didten gegenuber fettarmen Kostformen gering-
fugig tberlegen, auch hinsichtlich des Koérperfettanteils; danach schnei-
den beide dhnlich gut ab. Bei Gesunden ist der Didt-Unterschied ausge-
pragter als bei Diabetikern. Vegetarische oder vegane Didt, GLYX-Diit und
Intervallfasten sind schwécher wirksam und kaum besser als eine herkémm-
liche Reduktionskost.

Auch beim Stoffwechselprofil (also Blutzucker, Triglyceridfetten und Blutdruck)
schneidet low-carb besonders gut ab. Vegetarisch-vegane Diiten sind am
effektivsten bei der Senkung des schlechten LDL-, aber auch des guten HDL-
Cholesterins. Fiur das gesamte Blutfettprofil ist die Mediterrane Erndhrung
der Favorit, danach low-carb. Zu Insulinresistenz, Entziindungswerten,
Harns&dure, Leberverfettung, Nierenfunktion und vielen anderen Achsen
des Stoffwechsels gibt es kaum Daten.

Bislang haben etwa 30000 Probanden an mehr als 150 Studien zu low-carb
und low-fat teilgenommen, davon knapp 3000 Diabetiker. Fir die medi-
terrane Diat (vgl. zu low-fat) kommt man auf etwa 15000 Probanden (ca.
40 Studien). Intervallfasten wurde an etwa 3000 Personen (ca. 40 Studien)

erforscht. Fir spezifische Didtmodelle oder Lebensmittel findet man oft nur
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10-20 sehr variable Studien; fur ganz bestimmte Nahrstoffe (z. B. Fischdl)
gibt es grofle, lange Testreihen, aber kleine Effekte.

Diitetische Effekte von low-carb, low-fat, mediterraner Diidt und GLYX-Diit
sind also bei Adipositas und Typ-2-Diabetes einigermaflen gut beschrieben,
aber es gibt noch grofle Wissensliicken und verschiedene Hiirden bei der
praktischen Anwendung. Erstens: Die Didttreue sinkt in der Regel bei allen
Erndhrungsformen nach wenigen Monaten stark ab, individuelle und regio-
nale Vorlieben sind starke Stérgréfien. Und: Gesunde Erndhrung hingt vom
Geldbeutel ab. Menschen mit geringerem Haushaltseinkommen erndhren
sich ohnehin statistisch schlechter. Frisch gekochtes Essen ist zwar etwas
preiswerter als Fertiglebensmittel und auch mit vegetarischer Erndhrung
oder Reduktionskost spart man Geld. Aber vegane oder traditionell-medi-
terrane Erndhrung und low-carb sind 16%, 23% bzw. 67 % teurer als die
deutsche Durchschnittserndhrung.
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Welche spezifischen Lebensmittel sind allgemein gesund oder ungesund?

Welche sPeziﬁschen Lebensmittel sind

allgemein gesund oder ungesund?

Jede gesunde Ernihrung baut mafigeblich auf Gemiise auf. Es hilt
wenig Kalorien, dafur reichlich Ballaststoffe, Mineralien, Vitamine und
Antioxidantien. Bis auf wenige Sonderfille sind der Menge und Auswahl an
Salaten und Gemiusen keine Grenzen gesetzt. Oxalsdurereiche (Rhabarber,
Spinat) oder purinreiche (Hulsenfriichte, Endivien) Gemiuse sollten
Menschen mit Nierensteinen eher meiden. Obst enthilt dhnlich giinstige
Komponenten wie Gemiise, aber sortenabhingig auch mehr Zucker. Zitrus-
und Beerenfriichte sind empfehlenswert, Stein- und Scheinfriichte sowie tro-
pisches Obst und Trockenfriichte nur mafivoll. Mindestens dreimal téaglich
Gemiuse und héchstens zweimal tiglich Obst sind sinnvoll. Frisches Obst
und Gemise ist Smoothies und Séften vorzuziehen, denn letztere lassen
den Blutzuckerspiegel schnell ansteigen und enthalten weniger niitzliche
Stoffe. Kein Obst oder Gemiise ist ,,Super Food"; ein gesundes Lebensmittel
gleicht nicht andere ungesunde aus.
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Starkehaltige Gemiise (Knollen und Riiben) liefern Energie, umso schnel-
ler, je stirker sie verarbeitet sind. Fur stoffwechselgesunde Menschen sind
Stiarkequellen in verschiedenen Verarbeitungsgraden akzeptabel, alle ande-

ren sollten die Menge (gerade der hochverarbeiteten Produkte) beschranken.

Getreideprodukte sind gesund, wenn wir sie als Vollkornvariante ver-
zehren, egal ob gegart (Reis, Brot, Nudeln) oder roh (z. B. Haferflocken).
Hochverarbeitete Getreideprodukte lassen den Blutzuckerspiegel stark anstei-
gen, erhdhen die Blutfette und sittigen kaum. Welche Getreideart (Weizen,
Roggen, Hafer) man bevorzugt, ist nach bisherigem Forschungsstand fur
die Gesundheit der meisten Menschen nachrangig. Viele exotische Kérner
(Amaranth, Quinoa, Teff) haben eine schlechte Oko- und Sozialbilanz und

sollten allenfalls bei Unvertriglichkeit gegen heimische Sorten genutzt werden.

Pflanzliche Ole sind umso gestinder, je fliissiger sie sind. Der hohe Gehalt von
ungesdttigten Fettsduren bringt Leindl und Hanfdl an die Spitze. Es gibt aber
keine Langzeitdaten zum gesundheitlichen Nutzen und deren Verwendung
ist nur unerhitzt méglich. Olivendl senkt das kardiovaskuldre Risiko; das
chemisch dhnliche Rapsél vielleicht auch. Alle anderen Pflanzendle sind
ebenso empfehlenswert. Ob Omega-6-Fettsduren, nicht nur im Labor, son-
dern auch im menschlichen Organismus entzindungsférdernd sind, ist
nicht erwiesen. Der Hype um Kokosfett (flir das Kérpergewicht oder den
Stoffwechsel) ist wissenschaftlich nicht begriindet. Dessen mittelkettige
Fettsduren kommen auch in Milchprodukten vor. Fischélkapseln haben bis-
lang keinen Wirkungsnachweis auf die Herzgesundheit.

Milchprodukte sind als Quelle fir Eiweiff und Calcium guinstig. Low-fat-
Varianten sind dabei nicht zwingend gestinder, Hochfettstufen aber schon
eher wenig empfehlenswert. Fermentation (Joghurt, Kise) steigert durch
die Sduerung und bestimmte Bakterienkulturen den erndhrungsphysiologi-
schen Wert; aber es gibt kein ,Superprodukt®. Furs Kérpergewicht spielen
Milchprodukte keine grofie Rolle.
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In Maflen verzehrt, ist auch Fleisch kein ungesundes Lebensmittel. Das
schlechte Omen fur rotes Fleisch (gegentiber Fisch und weiffem Fleisch)
ist nicht durch randomisiert-kontrollierte Studien belegbar. Vegetarismus
ist vergleichbar gesund wie fleischarme Kost; vegane Erndhrung ist
nur mit Nahrungserginzungsmitteln langfristig umsetzbar und durch
Fleischersatzprodukte recht teuer.

Die Bedeutung von Gewilirzen, Krautern und vielen sekunddren Pflanzenstoffen
ist nicht gut erforscht, die Studien zu klein und unzureichend designt.
Nahrungserginzung ist nicht empfehlenswert. Ndhrstoffunterschiede zwi-
schen Bio- und konventionellem Anbau sind kaum relevant.

Hochverarbeitete Lebensmittel enthalten typischerweise Zusitze von
gesattigtem Fett, Zucker, Salz - allesamt vermeidbar und eindeutig unge-
sund. Konservierungsmittel, Stifistoffe, Geschmacksverstirker, Farbstoffe,
Stabilisatoren und andere ,kosmetische Komponenten® sind erndhrungsto-
xikologisch noch nicht eindeutig zu bewerten. Verarbeitungsprozesse ver-
ringern den Gehalt an Mineralien, Ballaststoffen und Vitaminen. Frisch
Gekochtes enthidlt also mehr Gutes als Schlechtes und spart Geld.

Welche Erndhrung kénnte bei Lipéddem helfen und welche
Didtformen wurden bereits erforscht?

Die meisten wissenschaftlichen Publikationen zum Lipédem verweisen dar-
auf, dass eine Diit und/oder Ernihrungsumstellung unwirksam sei. Dabei
beschreiben die wenigsten Autoren, welche Art von Didt oder Kostplan dabei
gemeint ist. Auch werden praktisch nie Studien zu Diidtversuchen zitiert,
sondern lediglich andere Ubersichtsarbeiten bequellt. Die Feststellung, dass
Ernidhrungstherapie bei Lipédem ohne Nutzen sei, ist damit weitgehend anek-
dotischer Natur, Expertenmeinung oder gesammelter Erfahrungsbericht. Als

tatsdchliche Handlungsempfehlung taugen diese Aussagen nicht. Dezidierte
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Erndhrungsleitlinien (wie etwa von Ehrlich et al.) extrapolieren Erkenntnisse
aus der Adipositastherapie, die fiir das Lipédem nicht zutreffen miissen.
Zwar ist Adipositas ein Faktor zur Verschlimmerung des Lipédems, aber
nicht der Ausléser. Therapiemechanismen kénnten daher abweichend sein.

Selbst die Erndhrungsempfehlungen fiir gesunde und adipdse Patientinnen
ohne Lipddem sind vielfach unzureichend erforscht (s. o.); spezifische
Vorgaben zu bestimmten Lebensmitteln sind somit gerade fiir das Lipédem
nicht von wissenschaftlicher Evidenz getragen. Die S1-Leitlinie der Deutschen
Dermatologischen Gesellschaft bleibt in den Didtempfehlungen zu Recht
vage. (Reich-Schupke et al. 2017) Solange durch keine evidenzbasierte
Erndhrungsvorgabe ein realistischer Nutzen zu erwarten ist, bleiben fur
Lipédempatientinnen nur Risiken jeglicher Didten: Verlust von Muskelmasse
und Osteoporose, Erzeugung von Insulinresistenz, Nierensteinen, Gallensteinen
und Entziindungsprozessen, Verschlechterung des Lipidprofils, Essstérungen
(Stutz et al. 2013).

Der in allen Empfehlungen gleichsinnige Ansatz beim Lipédem zielt auf eine
Reduktion von Zucker und entziindungsférdernden Lebensmitteln sowie eine
Abschwichung einer eventuell begleitenden Adipositas. Zuckerreduktion ist all-
gemeingiiltig und immer richtig, eine ,sichere Dosis", ,sichere Zuckerquellen®
(Obst?) und ,sichere Alternativen” (Stif3stoffe, Zuckeraustauschstoffe?) las-
sen sich aber aktuell nicht bewerten. Zur Adipositastherapie (s. 0.) hat sich
vor allem die low-carb-Erndhrung qualifiziert, ist sie doch zumindest mit-
telfristig am wirksamsten. Als antientzlindlich gilt neben der Steigerung
von Gemise (Antioxidantien), vor allem ein Austausch von gesittigtem Fett
(Fleisch, Wurst, Kéase, Palm- und Kokosfett) durch (méglichst mehrfach-)
ungesittigtes Fett (alle Pflanzendle). Low-carb basiert aber in der Regel
zumindest teilweise auf tierischen Eiweif’- und damit auch Fettquellen,

so dass die antientzindliche Wirkung bei low-carb eher schwach ausfallt.
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Die wissenschaftliche Studiendatenbank PubMed kennt (Stand 14.4.22) 350
internationale Publikationen zum Lipddem, hierunter eine einzige klinische
Studie, die die Wirkung einer bestimmten Erndhrung auf das Krankheitsbild
untersucht (di Renzo et al, Nutrients, 2021). Hierbei wurden 15 Frauen mit
Lipédem und 14 gesunde, deutlich leichtere Frauen fur 4 Wochen einer
Mediterranen Didt unterzogen. Beide Gruppen verloren an Gewicht, ver-
teilt auf verschiedene Koérperregionen. Die Kontrollgruppe war lediglich
am Koérperstamm erfolgreicher als die Lipédemgruppe. Die Lebensqualitit
der Lipédempatientinnen stieg signifikant, trotz sehr geringer Anderungen
im Beschwerdebild. Der Vergleich zur gesunden Gruppe ist fragwiirdig. Da
keine zufallsverteilte Vergleichsgruppe Patientinnen mit einer anderen Diit

behandelt wurde, ist unklar, ob die Mediterrane Erndhrung tberlegen ist.

Das Positionspapier von Keith et al. (2021) favorisiert die ketogene very-
low-carb-Erndhrung bei Lipédem. Die Arbeitsgruppe hat einige Patientinnen
mit einer solchen Didt behandelt, beschreibt aber nicht die tatsidchlich
erreichten Effekte. Die Publikation erdrtert lediglich verschiedene denkbare
Mechanismen eines Nutzens, aber nicht das erzielte Ausmafi des Nutzens

an sich.

Eine nicht-randomisierte, nicht-kontrollierte Studie an 92 Frauen mit
Lipédem testete die Wirkung einer stufenweise kohlenhydratreduzierten
Di&t Uber ein bis neun Monate und schilderte einen deutlichen Riickgang
von Beschwerden und Kérperumfangen. Stoffwechsel- und Entziindungsdaten
als Risikoparameter wurden aber nicht erfasst. Die Uberlegenheit gegeniiber
anderen Didten kann nicht abgeleitet werden, die notwendige Didtdauer bis
zur Symptombesserung ist unklar. (Faerber 2017)

75



Therapien

Wo liegt die Zukunft der
Ernéihrungstherapie bei Lipédem?

Das Lipddem ist bis heute hinsichtlich seiner Entstehungsursachen nicht
gut verstanden. Erndhrung kénnte eine Rolle spielen, aber es fehlen Daten
dazu. Insofern kann auch nicht abgeleitet werden, welche Erndhrungsweise
eine Besserung des Lipédems bewirken kénnte. Durch eine Erndhrungsstudie
mit gezielter Anwendung verschiedener Kostformen liefle sich ermitteln,
welche Nahrungsfaktoren das Krankheitsbild verstiarken und welche es ver-
bessern. Auch Entstehungsmechanismen lieffen sich damit aufkliren. Das
Deutsche Register fur Klinische Studien verzeichnet keine Studie zur Rolle
der Erndhrung bei Lipddem. Die international gebrduchlichere Datenbank cli-
nicaltrials.gov gibt 18 frithere oder aktuelle Studien zum Lipédem an, davon
drei mit einem Erndhrungsansatz. Forscher der Universitit Oslo testen gegen-
wartig die Wirksambkeit der ketogenen Erndhrung (iber 10 Wochen) in einem
guten Studiendesign; vorausgegangen war eine kleine nicht-randomisierte,
nicht-kontrollierte Pilotstudie. Zielpunkt sind ausschliefilich Schmerz und
Lebensqualitit bei Lipédem. Eine Arbeitsgruppe der Universitdt Washington
untersucht in einer kleinen Studienkohorte den Effekt der mediterranen
Diit auf Kérperzusammensetzung und Stoffwechsel iber einen Zeitraum
von 6 Monaten, allerdings nur im Vergleich zu Nicht-Lipédempatientinnen
und ohne Vergleichsdiat.

Wir haben 2019 in einer Umfrage unter Lipddempatientinnen aus dem

Raum Berlin-Brandenburg ermittelt, welche Komponenten eine neue Studie
in Deutschland auszeichnen missten.
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Selbstverstidndlich wiirde man Symptomatik und Kdrpermafle erfassen,
man sollte aber auch Stoffwechselwerte erheben. Aus Mangel an bisheri-
gen Studiendaten kommen fir den Vergleich viele Didtmodelle in Frage: die
Mediterrane Di&t, low-carb und low-fat wéiren sicherlich am relevantesten
und mechanistisch am plausibelsten. Um eine mdaglichst gute Therapietreue
zu erlangen, sollte die Dauer der Didtphase 6 Wochen nicht tiberschrei-
ten. Die Auswahl der Didten und den umsetzbaren Zeitraum haben auch
die befragten Patientinnen in dieser Form bestdtigt. Teilnehmen kénnten
nur Patientinnen, die noch keine invasive Therapie (Liposuktion) erhal-
ten haben, sondern bisher ausschliefflich Kompressionsbehandlung und
Lebensstilmafnahmen genutzt haben.

Eine solche Studie wire technisch in der Stoffwechselambulanz der Charité
(Berlin-Steglitz) umsetzbar und kénnte bereits 2023 starten. Letzte not-
wendige Voraussetzung ist aber die Finanzierung. Fiir ein Projekt dieser
Groéflenordnung sind Personal- und Sachkosten in deutlich sechsstelliger
Héhe zu veranschlagen, fur die ich gemeinsam mit Kooperationspartnern
aus der Region Férdermittel bei der Deutschen Forschungsgesellschaft bean-
tragen méchte. Im Falle der Férderung kénnten erste Ergebnisse im Jahr
2025 vorliegen.
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Héufige Fragen zur Liposuktion bei Lipédem

Prof. Dr. med. Wilfried Schmeller, Dr. med. Ilka Meier-Vollrath

Héiuﬁge Fragen zur LiPosuktion

bei LiPéSdem

Die Ursachen, die zur Entstehung eines Lipddems fiithren, sind immer noch
nicht bekannt. Dies betrifft sowohl die Volumenvermehrung als auch die
Beschwerden. Trotzdem existieren heutzutage gut wirksame Therapien, die
fur die Betroffenen sehr grofie Fortschritte gebracht haben. Die Liposuktion
hat dabei eine herausragende Bedeutung. Dieses Verfahren zur Verminderung
des vermehrten Unterhautfettgewebes wurde urspriinglich nur aus kosme-
tischen Griinden bei der Lipohypertrophie eingesetzt. Beim Lipédem wird
es demgegenuber aufgrund der medizinischen Wirkungen angewandt. Es
erméglicht die Beseitigung - oder zumindest eine deutliche Verbesserung -
von Schmerzen, Odemen und Himatomen.

Wann sollte beim Lipédem eine Liposuktion erwogen werden?

Eine Fettabsaugung (eigentlich: Fettgewebsabsaugung) sollte iberlegt werden,
wenn die bisher durchgefiihrten konservativen Behandlungsmafinahmen
(Entstauung, Kompression) nicht oder nur minimal erfolgreich waren. Das
bedeutet, dass trotz konsequent durchgefiithrter Kompression - u. U. nach
vorheriger Manueller Lymphdrainage - weiterhin deutliche Beschwerden
bestehen oder ein Fortschreiten der Beschwerden (vor allem Schmerzen)
und des Befundes (Fettgewebsvermehrung) eingetreten sind.
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Was soll mit der Liposuktion erreicht werden?

Beim Lipédem ist das wichtigste Ziel des Eingriffs die Verminderung bzw.
Beseitigung der subjektiv empfundenen Beschwerden. Dies sind vor allem
Spontan- und Druckschmerzen, orthostatische Odeme und Himatome
sowie Bewegungseinschrinkungen durch die ,dicken Beine“. Neben diesen
sogenannten Kernsymptomen sind die Besserung der Beweglichkeit, die
Verringerung der optischen Beeintrdchtigung sowie die Verbesserung der

allgemeinen Lebensqualitédt entscheidend.

Durch die Beseitigung des krankhaft vermehrten Unterhautfettgewebes
verschwindet die Diskrepanz zwischen schlankem Oberkérper und volu-
minésem Unterkérper und es entsteht (wieder) eine normale, d. h. propor-
tionierte Kérperform.

Wie dndert sich die Kérperform
durch den Eingriff?

Die Liposuktion bewirkt eine Verbesserung
der Kérperproportionen. Durch
Verschlankung der unteren Kdrperhilfte
fuhrt sie zu einem (nun wieder) harmoni-
schen Verhiltnis von Ober- zu Unterkérper.
Dieses bleibt weitgehend bestehen, egal ob

im Laufe der Jahre eine Gewichtszunahme

oder -abnahme eintritt. So kénnen die

Lipédem Stadium II
links: 2008 prioperativ, 111 kg
rechts: 2019 nach Entfernung von 13.950 ml

Fettgewebe an Hiiften und Oberschenkeln, 101 kg
Foto: Prof. Dr. med. Wilfried Schmeller
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Betroffenen sich nun mit ihrer Figur
identifizieren und ihren Kérper wieder
sannehmen®. Dadurch - und aufgrund der
verbesserten Beweglichkeit - wird jetzt

nicht nur mehr Sport getrieben, sondern

Héufige Fragen zur Liposuktion bei Lipddem

es wird nun auch an mehr sozialen Aktivititen teilgenommen, was wie-

derum entscheidend zum Wohlbefinden und zur Lebensqualitit beitragt.

Was andert sich bei den Beschwerden?

Sowohl die Kernsymptome des Lipddems (Spontan- und Druckschmerzen,
Odeme, Himatomneigung) als auch die charakteristischen Begleitsymptome
(Bewegungseinschrankung, kosmetische Beeintriachtigung, Beeintriachtigung
der Lebensqualitit) zeigen eine deutliche Besserung. Die Statistiker sprechen
von einer ,Verbesserung mit signifikanten Unterschieden®.

Diese Verbesserungen finden sich sowohl bei jungen und &lteren Patientinnen
als auch bei gering und stark ausgepriagten Befunden. Erfahrungsgemaif sind
Patientinnen mit den Stadien I und II meist besser zu behandeln als dieje-
nigen im Stadium III, weil viele Befunde dann schon chronifiziert sind und
sich daher oft schwerer beseitigen lassen. Deshalb sollte mit der Liposuktion

mdglichst auch nicht zu lange, d. h. bis in héhere Alter, gewartet werden.

Wie wirkt sich die Liposuktion auf das Kérpergewicht aus?

Es wird immer wieder gefragt, ob nach der Liposuktion das Kérpergewicht
vermindert ist und ob die postoperativ noch bestehende Fettgewebsmenge
samt Kdrpergewicht uber viele Jahre oder sogar auf Dauer bestehen bleibt.
In den ersten Wochen nach der Liposuktion macht sich meist nur eine
geringe Gewichtsabnahme bemerkbar. In der folgenden Zeit kommt es bei
einem Teil der Operierten zu einer weiteren deutlichen Abnahme; bei einem

anderen Teil kommt es zu einem Anstieg.
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Im Laufe der folgenden Lebensjahre und -jahrzehnte nimmt bei vielen
Frauen das Gewicht zu. Dazu muss man wissen, dass auch bei gesunden
Frauen mit zunehmendem Alter, vor allem in der Lebensmitte bzw. zur
Zeit des Klimakteriums, in der weit Uberwiegenden Zahl der Fille eine
Gewichtsvermehrung stattfindet. Sie ist Folge der altersbedingten Erniedrigung
des Grundumsatzes trotz gleichbleibender Essgewohnheiten und Essmengen.
Zusatzlich fuhrt die verminderte Bewegung zu einem Muskelabbau und
zur Speicherung von iiberschiissigen Kalorien im Fettgewebe. Dieses ver-
mehrt sich nicht nur im Bereich der Eingeweide, sondern auch unter der
Haut, vorwiegend im Bereich von Bauch und Hiften. Auf diesen ,norma-
len“ Gewichtsverlauf hat die Liposuktion keinen Einfluss.

Welche Gewichtsverldufe nach Liposuktionen sind bekannt?

Untersuchungen des Gewichts bei Lipédempatientinnen vor der Liposuktion
und zwolf Jahre danach zeigten, dass es postoperativ zwei unterschiedliche
Verlaufsvarianten gibt. Etwa die Hilfte der Untersuchten (43 Prozent) wies
eine Gewichtszunahme von durchschnittlich 8 kg auf, die andere Hilfte (57
Prozent) nahm durchschnittlich 6 kg ab. Diese unterschiedlichen Verldufe
zeigen, dass die Absaugung das Kérpergewicht nicht immer bleibend beein-
flusst. Wenn es einen direkten Zusammenhang gibe, hétten alle Operierten
entweder nur ab- oder nur zugenommen. Das Kérpergewicht ist aber von

der Genetik und auch vom Lebensstil und den Essgewohnheiten abhéngig.
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Was ist sinnvoll, wenn man eine Gewichtsreduktion plant?

Es wird immer betont, dass es groflenteils an der eigenen Disziplin liegt,
ob eine Gewichtsreduktion eintritt oder nicht. Sie ist meist nur még-
lich durch eine Anderung des Lebensstils. Wir wissen, dass auch beim
Lipédem deutliche Gewichtsabnahmen maéglich sind. Dabei kommt es
auch zu Umfangsverminderungen der Beine, aber nur bis zu einem gewis-
sen Punkt. Unserer Erfahrung nach tritt dann aber oft keine deutliche

Schmerzminderung ein.

Die unmittelbar sichtbare Befundverbesserung als direkte Folge der
Liposuktion scheint bei vielen Betroffenen die Gewichtsabnahme zu
erleichtern. Patientinnen berichten immer wieder, dass sie erst nach den
Eingriffen durch die aktuelle Besserung der Kérperform den notwendigen
Motivationsschub erhielten, der ihnen eine Anderung des Essverhaltens
samt Gewichtsreduktion erméglichte. Unterstiitzt wurde diese durch
vermehrte Bewegung und sportliche Betdtigung aufgrund der erzielten
Schmerzverminderung.

Gibt es auch ungewdhnliche Verldufe?

Die Langzeitbeobachtungen zeigen auch, dass es in Eingzelfédllen zu
Abweichungen vom ,normalen” Verlauf kommen kann. Deutliche
Gewichtszunahmen wurden insbesondere - aber auch nicht immer - nach
mehrfachen Schwangerschaften beobachtet. Mit der Zunahme des Gewichts
geht meist eine Verdnderung der Kérperform einher; dabei sind besonders der
Rumpf, aber auch die vorher nicht abgesaugten Areale (z. B. Arme) betrof-
fen, welche u. U. subjektiv deutlicher zuzunehmen scheinen. Manchmal
kdénnen dann auch Beschwerden auftreten. Es muss aber deutlich gesagt

werden, dass dies nur einen kleinen Teil der Operierten betrifft.
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Was dndert sich bei der konservativen Therapie nach der
Liposuktion?

Bezogen auf ihre prioperative Therapie gaben 12 Jahre postoperativ
54 Prozent der Patientinnen an, auch weiterhin Lymphdrainagen und
Kompressionsstrumpfe einzusetzen. 19 Prozent bendtigten deutlich weni-
ger Behandlungen als vorher - d. h. entweder nur Manuelle Lymphdrainage
(MLD) oder nur Kompression - und 27 Prozent konnten immer noch vél-
lig auf die Entstauungs- bzw. Kompressionstherapie verzichten. Dies zeigt,
dass die Liposuktion uber sehr viele Jahre - vielleicht sogar auf Dauer -
eine ausgeprigte Verbesserung des Befundes erreicht. In der Mehrheit der
Fille ist aber auch weiterhin noch eine - wenn auch stark verminderte -
Odemneigung vorhanden. Eine derart lang anhaltende Wirksamkeit der
Liposuktion, auch in Bezug auf die Verminderung der konservativen Therapie,
war bisher nicht bekannt.

Wie bewerten die Operierten riickblickend ihre Eingriffe?

Die Liposuktion wird tberwiegend in o6rtlicher Betdubung (Tumeszenz-
Lokalanisthesie) durchgefithrt. Dies ermdglicht einen sehr schnellen und
schonenden Heilungsverlauf. Auf die Frage: ,Wenn Sie ruickblickend in der
gleichen Situation wie vor der ersten Fettabsaugung wéiren, wirden Sie
die Liposuktion(en) erneut durchfithren lassen?” antworteten 7 Prozent
mit ,wahrscheinlich und 87 Prozent ,mit Sicherheit”. Dies zeigt die gute
Vertréaglichkeit und die hohe Akzeptanz des Verfahrens.
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Gibt es eine Erklirung fiir die Wirksamkeit der Eingriffe?

Die Liposuktion ist inzwischen zwar weltweit als wirksames Verfahren
beim Lipédem anerkannt. Obwohl der Eingriff aber zigtausendfach durch-
gefuhrt wird, ist der genaue Wirkmechanismus auf all die unterschiedli-
chen Beschwerden unverdndert unklar. Warum durch die alleinige opera-
tive Entfernung des vermehrten Unterhautfettgewebes eine derartig aus-
gepriagte und langanhaltende Besserung entsteht, kann also immer noch
nicht befriedigend erklart werden. Es scheint so, als ob im Fettgewebe noch
unbekannte Faktoren enthalten sind oder ob dort entziindliche (?) Prozesse
ablaufen, die moéglicherweise mafigeblich zur Beschwerdesymptomatik bei-
tragen. Deren Entfernung kénnte vielleicht den Erfolg der Liposuktion erkla-
ren. Auf jeden Fall behalt die Liposuktion ihre tiberragende Bedeutung in
der Behandlung des Lipédems.

Die wissenschaftliche Studie, auf die hier Bezug genommen wird, ist
nachzulesen in der Zeitschrift LymphForsch 24 (2020) unter dem Titel:
,Beschwerdebesserung bei Lipddempatientinnen vier, acht und zwdlf Jahre

nach Liposuktion(en)”.
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Selbstmanagement -

Worum es geht

Sie haben sich vielleicht einiges vorgenommen. Sicher gab es in der Broschiire
einige Vorschliage und Anregungen, was Sie verdndern kdénnen. Das kénnen
ganz unterschiedliche Dinge sein. Was Sie davon aufgreifen und was Thnen
personlich wichtig ist, das entscheiden Sie selbst. Schliefilich ist es Ihr Leben.

Wir méchten Sie dabei unterstiitzen, Ihre Vorsitze zu verwirklichen. Es
geht darum, wie Sie noch besser selbst aktiv werden kénnen, um Ihre Ziele
zu erreichen. Es geht also ums ,Selbermachen® - daher der Titel ,SelMa“
(Fachleute nennen das auch ,Selbstmanagement®). Es handelt sich dabei

um ein wissenschaftlich anerkanntes Vorgehen.

SelMa ist ein Projekt vom
Zentrum Patientenschulung und Gesundheitsférderung
und BUND Rentenversicherung

Dazu gehéren vier Schritte, die wir Ihnen auf den folgenden Seiten vorstellen.
Erster Schritt: Uberlegen Sie, was Ihre Ziele sind.
Zweiter Schritt: Planen Sie Ihren Weg zum Ziel.
Dritter Schritt: Manchmal tauchen auf dem Weg Schwierigkeiten oder
Hindernisse auf. Daher lohnt es sich, frihzeitig einzugreifen und dafur
Lésungen zu finden.
Vierter Schritt: Ab und zu innehalten und tberlegen, ob Sie auf dem
richtigen Weg sind.
Y
Auf der nichsten Seite finden Sie dazu ein Beispiel. (‘\

9&)"
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Selma will sich mehr bewegen

Selma will sich mehr bewegen

Selma ist gerade in der Reha-Klinik. Nun tiberlegt sie,

yE
F

Y

was sie langfristig tun kénnte, um méglichst gesund

und zufrieden zu bleiben. Sie hat in der Klinik viele
Anregungen bekommen. Zuerst einmal denkt sie dar-
tuber nach, was von all den Dingen, die sie 4ndern
kénnte, fir sie am wichtigsten ist. Sie uberlegt, was
am dringendsten ist und was ihr am meisten brin-
gen wirde. Was wire realistisch fir sie, was kann sie
sich vorstellen? Was wirde ihr Spafy machen? Was
wirde ihr langfristig gut tun? Was passt zu ihr und

ihrem Leben?

Sie entscheidet sich dafir, sich in Zukunft hiufiger zu bewegen. Das hat
ihr in der Reha gut getan, und auch ihr Arzt hat es ihr zur Verbesserung
ihrer Gesundheit empfohlen. Sie tiberlegt sich, was sie konkret erreichen
will und was passend und realistisch ist. Sie formuliert ihr Ziel schliefllich
so: ,Ich méchte im Alltag mehr Treppen steigen. Auflerdem méchte ich
zweimal in der Woche leichten Sport machen.”

sJeder gute Vorsatz bringt nichts, wenn ich ihn nicht in die Tat umsetze.”
Daher macht sie einen konkreten Plan. Der Plan fuirs Treppensteigen lautet:
,Jedes Mal wenn ich bei der Arbeit in ein anderes Stockwerk gehe, benutze ich
die Treppe und nicht den Fahrstuhl.” Mehr muss sie dazu nicht planen. Mit
dem Sport ist es schon schwieriger. Sie denkt dariiber nach, was sie konkret
machen kdénnte, wann, wo und mit wem. Bisher ist sie ab und zu walken
gegangen, das wirde sie gerne beibehalten. Allerdings fallt es ihr alleine oft
schwer. Sie Uiberlegt sich, einmal die Woche wie bisher am Dienstagabend
nach der Arbeit alleine fiir 45 Minuten walken zu gehen. Auflerdem méchte
sie ihre Freundin fragen, ob sie Lust hat mit ihr Freitagnachmittag fir eine
Stunde walken zu gehen. Sie hat schon alles, was sie dazu braucht, also die

89

Illustration: M. Schradi



Selbstmanagement

Schuhe und die Walking-Stécke. Die Strecken im Stadtpark und um den
See gefallen ihr am besten, die méchte sie abwechselnd gehen.

Sie hat allerdings einige Bedenken. Sie weify aus der Vergangenheit, dass sie
sich oft nicht aufraffen kann. Manchmal fihlt sie sich einfach zu mide.
Wenn sie sowieso schon von der Arbeit gestresst ist oder spdter nach Hause
kommt, fallt es ihr besonders schwer, noch einmal loszugehen. Und wenn
es regnet, bleibt sie lieber zu Hause. Daher tberlegt sie sich, wie sie diese
Hindernisse iiberwinden kénnte. Dienstags will sie die Walkingausriistung
gleich ins Auto legen und dann von der Arbeit aus losgehen. Dann kann es
auch nicht passieren, dass sie auf dem Sofa hidngen bleibt. Der Stadtpark
liegt ohnehin in der Nihe ihrer Arbeit. Freitags will sie ihre Freundin bit-
ten, ihr keine Ausreden durchgehen zu lassen. Sie wurde ihre Freundin
ohnehin ungern sitzen lassen, wenn sie sich mit ihr verabredet hat. Wenn
die Unlust mal allzu grofy wird, will sie sich noch einmal vor Augen fuh-
ren, woflr sie den Sport macht, warum ihr das eigentlich wichtig ist. Wenn
es allzu sehr regnet, wird sie ins Schwimmbad gehen statt zu walken. Das
Schwimmen hat ihr nimlich wahrend der Reha auch Spafl gemacht. Aber
was, wenn ihr etwas anderes dazwischen kommt? Dienstags zum Beispiel
etwas Gutes im Fernsehen lduft oder irgendeine andere Veranstaltung ist?
Wenn ihre Familie sie in Anspruch nimmt, die Kinder oder ihr Mann etwas
von ihr wollen? Sie nimmt sich vor, aus ihrem Dienstagssport einen ,hei-
ligen“ Termin zu machen, den sie nicht so leicht fur etwas anderes opfert.
Sie wird besser nicht ins Fernsehprogramm schauen, was am Dienstag lauft.
Oder sich den Film aufnehmen und ihn hinterher zur Belohnung schauen.
Was ist, wenn es ihr wegen ihrer Erkrankung schlecht geht und an Sport
nicht zu denken ist? Sie wird es versuchen, so gut es geht, vielleicht lang-
samer als sonst. Wenn es gar nicht geht, setzt sie naturlich aus. Wichtig ist
ihr aber, dass sie ihren Plan nicht ganz aufgibt. Wenn sie sich besser fihlt,
fangt sie wieder mit dem Walken an.

Als letztes nimmt Selma sich vor, dass sie im Alltag darauf achten will,
ob sie den Plan auch tatsdchlich umsetzt. Sie will sich im Kalender den
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Sport als Termin eintragen. Dahinter wird sie jede Woche ankreuzen, ob sie
ihren Sport gemacht hat. Sie geht eine ,Patenschaft” ein mit einer Freundin,
die sie in der Klinik kennen gelernt hat. Sie haben vereinbart, nach einem
Monat zu telefonieren und dartiber zu sprechen, wie es mit den Planen der
jeweils anderen geklappt hat und ob etwas an der Planung verdndert wer-
den sollte. Sie Gberlegt sich, womit sie sich belohnen kénnte, wenn sie ihren
Plan umsetzt: Sie moéchte sich zur Belohnung etwas Neues zum Anziehen
kaufen, wenn sie nach dem ersten Monat mindestens 7 Kreuze in ihrem

Kalender gesammelt hat. Danach denkt sie tiber weitere Belohnungen nach.

Weitere Beispiele und Informationen, wie Andere mit ihrer Erkrankung
umgehen und ihren Lebensstil 4ndern, finden Sie in kurzen Filmbeitrdgen auf:

www.lebensstil-aendern.de www.krankheitserfahrungen.de

Wie sieht es bei IThnen aus?
Welche Anregungen haben Sie in durch
die Broschiire bekommen?
Was haben Sie ausprobiert?
Was mochten Sie im Alltag verdndern?
Was wirde zu Thnen und IThrem Leben
passen?
Was wirde Thnen langfristig guttun?
Welche Auswirkungen hitte das auf
Thr Leben?

Illustration: M. Schradi
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Mehr zum Projekt SelMa und eine Arbeitshilfe dazu
finden Sie in der Broschiire ,,Bewegung beim
Lymphédem* der Lymphselbsthilfe e. V.

|nventul' 1 meinen Plan verwirklichen?
gl.lt kol‘ll‘lt’ ic
wie -
_,_,_..-—-"""'"_.__d__'_-_ ) _ emr=— P e —— il -
f_'_ﬁ-’_ a B e e — —_— - i
._.______,_,-—-"'"._.-._.- — == = = = —
,——-—""ﬂf_;___”d__ ________——— —_— .
e ; e meinem Plan andern?
ich etW N N
macht® e —— S
_r.'—.ﬂ‘___.__,_,-—-""’" -3 I am— o
__d--—P""'"_'d___'___“' - —.
. N
/’f ___--—ﬂ___ —— S = -
— f_ . P ——— — —— — =]
ssen : :
jane anp@ L _oung eines Pllans_lm Alltag nicht
P 5 orwirk! cinnvoll sein. die Plane anzu.-
n achen.
:':e:pt kan! o eue Planund il o
o = 0 ach, ie die
ssen und dings zuvor daruber Si.ndemissen e s
sie alle! rwindung von Hin . 2 habey, \a
nkel iten zur Y - ckschlage nicht verunsichem. Diggg ¢ SN
lichke sgliche RUC SINd gg,
Mo9d ich chm o dabei, den Plan noch zu verbessem Nz
sies nd eine I :
norma

92

gelbstmanagement - Ver'a‘:nqarung -

Der ) Neq vom guten Vorsatz zur \a“‘Q‘T\Sf\gﬁ-t\ ¥

Selma will sich mehr bewegen

e\bst machen
e\:.&nas\\\anuemng

7

) \:_'j{ Tt €0
/= Z.iele sexzew (& C\Z [y

Was nehme ich mir vor? L o B Tﬁ_tﬂ

Was mochte ich zu Hause andermn?

—

(L
a.
=
2.

* Plawnewn

: . g '
Wie mochte ich das machen? (g

* Hundernicce * Pricfen uwak
woerwiwngewn \belonwew

Was kinnte schiet gehen? \Wie prife ich, ob s wappt?
Was kdnnte ich dann machen?

Bestellbar online auf www.lymphselbsthilfe.de

93



Selbstmanagement

Was férdert unge-

wollte Gewichts-

zunahmen und

was kann ich

dagegen tun?

oder:
Warum kann ich mein
Gewicht nicht halten?

94 Foto: CCO

Was férdert ungewollte Gewichtszunahmen und was kann ich dagegen tun?

Ungewollte Gewichtszunahmen und damit einhergehendes Ubergewicht wird
als der entscheidende Faktor, der zu einem héheren Stadium beim Lipédem
fuhrt, deshalb kann man als Betroffene nur dann sein Lipédem in Schach

halten, wenn das auch mit dem Gewicht funktioniert.

Lipédem-Betroffene berichten immer wieder von Gewichtszunahmen, die
sich scheinbar nicht steuern lassen. Sie haben das Gefiihl zuzunehmen,

ohne mehr zu essen. Stimmt das?

Je nachdem, welchen Arzt man fragt, erhdlt man eine andere Aussage. ,Klar!“
sagt der eine, ,Lipfett ist erndihrungs- und bewegungsresistent. Didt und
Sport helfen nicht.“ Andere widersprechen: ,Es ist in erster Linie Ubergewicht
und mit einer Magenoperation lassen sich die meisten Lipédembeschwerden

reduzieren.” Also was stimmt denn nun?
In einem sind sich (fast) alle Experten einig: Viele Betroffene haben

Mischédeme. Zum vorhandenen Lipddem gesellt sich haufig Adipositas.
Kommen noch Venenprobleme hinzu, staut sich zudem Flussigkeit im Gewebe.
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Es finden sich zahlreiche Fachartikel, in denen Arzte ihre eigene
Patientenpopulation auswerten und damit die eigene Meinung untermauern.
Doch sind uns keine evidenzbasierten Studien bekannt, die das Phianomen
der unkontrollierten Gewichtszunahme bei Lipédem erklidren, und es scheint
auch nicht, als ob sich jemand darum bemiiht. Evidenzbasiert bedeutet
dabei, dass eine Studie einer Revision mindestens eines Kollegen standge-

halten hat und somit wissenschaftlich nachprufbar ist.

Es gibt wohl auch keine allumfassende, und vor allem keine einfache
Erklirung. Da dieser Umstand Betroffenen aber nichts niitzt, haben wir
versucht, viele kleine Aspekte und Hinweise zu finden und zusammen-
zustellen, was die Gewichtszunahme triggert bzw. die Gewichtsabnahme
hemmt. Denn sich dem Thema Gewicht hilflos ausgeliefert zu fihlen,
macht es nur schlimmer. Wichtig ist dabei zu betonen, dass die genannten
Punkte keinen Anspruch auf Vollstindigkeit oder Allgemeingiiltigkeit erhe-
ben. Sie sollen vielmehr einen Einblick in die komplexen multifaktoriellen
Zusammenhinge zum Thema bieten und bestenfalls als Gedankenanstof’
dienen, eigene Lebensumstinde oder Gewohnheiten zu hinterfragen und zu
uberlegen, inwiefern diese gegebenenfalls angepasst oder verdndert werden

kénnen, um individuelle Verbesserungen zu erzielen.

Wir wollen an dieser Stelle die Hypothese wagen, dass jene Menschen mit
einer Fettverteilungsstérung (Lipohypertrophie) gar nicht generell mehr
zunehmen als die in dieser Hinsicht ,Gesunden®, jedoch jedes Kilo, das ihrem
Korper infolge eines Uberschusses aufgenommener Kalorien zur Verfiigung
steht, ein kleines bisschen schneller an den betroffenen Stellen eingebaut
wird. Jedes Kilo Fett, das bereits eingelagert ist, wiirde drastisch ausge-
driickt wiederum erst abgebaut, wenn der Hungertod bevorstiinde. Hatten
wir keine Uberflussgesellschaft, sondern drohende Hungersndte, wiren

die Lipddempatientinnen demnach die Gewinner. Da diese existenzielle
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Gefahr fir die meisten von uns glicklicherweise zeitlebens keine Rolle spie-
len diirfte, kénnen Betroffene von diesen hartnickigen Fettreserven leider
jedoch kaum profitieren.

Ganz im Gegenteil, Schlanksein ist Zeitgeist, wird es doch haufig gleichgesetzt
mit Schlagworten wie ,gesund, agil und leistungsfahig”. Im Umkehrschluss
steht die Erkrankung Lipddem, vergleichbar mit der Adipositas, dann
fur Antonyme wie ,krank, undiszipliniert und unbeweglich”. Neben
diesen bedauerlichen Vorurteilen und Stigmata sind es natlrlich auch
unbestritten negative gesundheitliche Aspekte, die mit stark erhéhtem
Koérpergewicht beziehungsweise Kérperumfiangen einhergehen, beispielsweise
zu erheblicher Mehrbelastung und irreversibler Schidigung innerer Organe,
Haltungsschéden oder auch zu Erwerbsunfahigkeit und ungewollt vermin-
derter Teilhabe am gesellschaftlichen Leben fithren kénnen. Insbesondere
bei Lipédempatientinnen erschweren zudem Druckempfindlichkeit und
Schmerzen zusitzlich den Alltag.

Betroffene stehen also aus vielerlei persénlichen wie externen Griinden
unter hohem Druck, zumindest ihr deutlich sichtbares Ubergewicht zu
reduzieren, jedoch meist ohne genau zu wissen: Was davon ist ,normales”
Ubergewicht, das ich verlieren kann und sollte, und was ist Lipfett, das
mein Korper nicht hergeben méchte? Diese Problematik fihrt nicht selten
zu erheblichem Frust und herben Enttduschungen.

Die Arzte betonen immer wieder, dass 60 bis 80% der Lipédempatientinnen
einen BMI von {iber 30 und davon viele sogar iiber 40 aufweisen. Ein zen-
traler Kritikpunkt an der Aussagekraft des BMI ist seit jeher, dass er in

keiner Weise individuelle Kérpertypen und -proportionen berticksichtigt.

Schon seit Jahren predigen Arzte und Wissenschaftler auf Kongressen, man
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solle den BMI vergessen und stattdessen etwa dem Bauch-Gréfe-Quotienten
mehr Bedeutung beimessen. So regte Herr Dr. Ulrich Herpertz (2021) den
LipQ (Oberschenkel-Bauch-Quotient) als sinnvollen Indikator an, um den
Grad einer méglichen Lipohypertrophie zu erheben. Allerdings stéf3t auch
dieser Indikator bei besonderen Proportionen oder Kérperkonstitutionen
zwangsldufig an Grenzen, wie wohl jeder rein eindimensionale Indikator,
der zur Beschreibung beziehungsweise Einteilung von Kdrpergewicht oder
-umfingen herangezogen werden kann und bestenfalls eine Grenze zwi-
schen ,(noch) normal® und ,krankhaft beschreiben soll. Doch was wird
stets gefragt, wenn Sie zum Arzt gehen? Groéfle, Gewicht? Und schon wird
der BMI ausgerechnet und in der Akte steht: ,Patientin leidet an Adipositas®.

Zumindest Sie sollten ab sofort aufhéren, auf Ihren BMI zu starren. Messen
Sie stattdessen Bauch-, Hiift- und Oberschenkelumfinge und versuchen Sie,
vor allem Ihr Bauchfett in Schach zu halten. Falls dieses auch fir Sie eine
besonders problematische Zone darstellen sollte, befinden Sie sich hier in
guter Gesellschaft vieler Frauen und auch Ménner.

Das Verhiiltnis von Bauchumfang zu Korpergrifie
zeigt beim Lip6dem besser Ubergewicht an als der
BMI (Verhdltnis von Gewicht zu Kérpergréfie).

Statt primdr auf das Abnehmen fokussiert zu sein, ist es oftmals emp-
fehlenswert, das Gewicht zu halten, denn dies ist allemal besser, als dem
bertithmten Jo-Jo-Effekt mit starken Gewichtsschwankungen in kurzer Zeit

zu verfallen und dadurch mittelfristig sogar noch weiter zuzunehmen. In
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der Werbung lesen wir, wie Menschen (teilweise Unmengen, in kiirzester
Zeit, und natiirlich ohne zu hungern) abgenommen hitten, sie hitten sich
nur dieses Mittelchen gekauft, diesen Drink jeden Tag vor dem Zubettgehen
zu sich genommen, oder sind auf andere Weise schlank geworden, ohne
sich zu kasteien. In Wirklichkeit verdient die Diatindustrie Milliarden mit

unserem Bedurfnis, méglichst schlank zu sein.

Professor Volker Pudel, ehemaliger Prisident der Deutschen Gesellschaft fiir
Erndhrung e. V., gilt in Deutschland als ausgewiesener Experte fir Fragen
zum Erndhrungsverhalten. Er sagte schon vor 30 Jahren: ,Mir kommt es
so vor, als habe die ganze Erndhrungsaufklirung in 40 Jahren nur eines
erreicht: Die Menschen essen weiterhin, was sie immer gegessen haben. Sie
tun es jetzt nur mit schlechtem Gewissen.” Und das gilt insbesondere fur
Lipédempatientinnen. Nach Professor Pudel fuhren rigide Verbote eher zu
Essstérungen als zu Erfolgen bei der Gewichtsreduktion.

Von verschiedener Seite wird empfohlen, bereits vor den Mahlzeiten ein bis
zwel Gldser Wasser zu trinken, um einen friheren Sittigungseffekt und

damit eine niedrigere Kalorienaufnahme zu erzielen. Als positiver Nebeneffekt
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fallt es mit dieser Methode bedeutend leichter, auf das empfohlene Tagessoll
von eineinhalb bis zwei Litern Fliissigkeit zu kommen.

Trinken vor den Mahlzeiten hilft,
schneller satt zu werden.

Hormone beeinflussen unser Gewicht

Da Hormone beim Lipddem eine Rolle spielen, méchten wir Thnen eine
Auswahl der wichtigsten vorstellen. Hormone haben spezifische Aufgaben
im Korper und sind auch an der Gewichtsregulation beteiligt. Gerdt der
Hormonhaushalt aus dem Gleichgewicht, kann sich dies daher schnell auf
unser Kérpergewicht auswirken. Im Folgenden mdchten wir eine Auswahl in
diesem Kontext relevanter Hormone vorstellen und einen kleinen Einblick

in deren komplexe Wirkungsweise und Zusammenhinge geben.

Das sogenannte Gelbkdrperhormon (Progesteron) beeinflusst in der zweiten
Hilfte des Monatszyklus den weiblichen Kérper. Dadurch lagert er vermehrt
Wasser ein. Aber auch hormonelle Verdanderungen wahrend der Wechseljahre

beeinflussen den Wasserhaushalt.

Wassereinlagerungen fiihren zu schneller,
unkontrollierter Gewichtszunahme.
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Insulin reguliert den Blutzuckerspiegel. Ein hoher Insulinspiegel durch
Blutzuckerspitzen begiinstigt Ubergewicht und eine Insulinresistenz, die zur
Entstehung eines Typ-2-Diabetes fiihren kann. Insulin steuert zudem die
Fettverbrennung und bestimmt entscheidend mit, ob wir zu- oder abnehmen.

Einfache Kohlenhydrate, z. B. Zucker, werden schnell in ihre Zuckerbestandteile
abgebaut und gelangen in die Blutbahn, der Blutzuckerspiegel steigt schnell an.
Die Beta-Zellen der Bauchspeicheldriise reagieren auf diesen Anstieg, indem
sie Insulin ins Blut ausschiitten und die Glukose aus dem Blut in die Zellen
transportieren. In den Zellen wird die Glukose fur die Energiegewinnung
genutzt oder als Glykogen in der Leber zwischengespeichert.

Je schneller die Bauchspeicheldriise Insulin ausschiittet, desto schneller
sinkt der Blutzuckerspiegel wieder. Man bekommt Heifhunger auf Stufes,
der Korper verlangt nach schnellen Kohlenhydraten. Bei einer vorliegenden
Insulinresistenz wird mehr Insulin benétigt, um Einfachzucker zu verwerten.
Somit nimmt ein Teufelskreis seinen Lauf, denn einer Heifhungerattacke
folgt bald die nichste.

Einfache Kohlenhydrate fiihren zu Heiffhunger.

Studien zeigen, dass der Verzehr einfacher Kohlenhydrate zu Ubergewicht und
einem erh6hten Insulinspiegel fithren kann. Einer Insulinresistenz vorgebeugt
werden kann beispielsweise durch mehr kérperliche Bewegung und ausrei-
chend Schlaf. Schlafmangel kann namlich eine geringere Insulinsensitivitit

bewirken, die im Weiteren zu einer Insulinresistenz und damit langfristig
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zu Typ-2-Diabetes fithren kann. Ein Schlafdefizit wirkt sich aufferdem nega-
tiv auf die Glukosetoleranz aus und begiinstigt Heifhunger.

Das Hormon Leptin wird vor allem von den Fettzellen des Koérpers herge-
stellt, reguliert das Hungergefiihl und gilt als nattrlicher Appetitziigler. Es
steht auch im Kontakt mit dem Hypothalamus und ist der Gegenspieler des
Hungerhormons Ghrelin. Leptin steht auch in Wechselwirkung mit Insulin
und kann die Glucoseverwertung stimulieren. Sind die Fettzellen gefiillt,
schiitten sie Leptin aus und senden so ein Sattigungssignal an den Korper.

Es gibt jedoch Menschen, bei denen dieses Hormon nicht mehr wirkt; sie
leiden unter einer sogenannten Leptinresistenz. Obwohl der Leptinspiegel
im Kérper hoch ist, stellt sich kein Sattigungsgefuhl mehr ein. Als mégli-
che Ursache wird der Verzehr zucker- und fettreicher Lebensmittel vermu-
tet, die Entziindungen im Gehirn férdern. Eine Reduktion von Zucker, Fett
und regelmafiger Sport gilt als effektive Praventivmafinahme und ist auch
bei bereits bestehender Problematik ein Versuch wert.

Zucker- und fettreiche Lebensmittel stéren das
Sdttigungsgefiihl.

Das bereits zuvor erwdhnte Ghrelin steht fur ,Growth Hormone Release
Inducing® und wird bezeichnender Weise im Deutschen auch das ,Heifhunger-
Hormon“ genannt. Es kommuniziert mit dem Hypothalamus, dem Teil des
Gehirns, der den Hunger reguliert. Das Hormon wird vor allem in den Zellen

der Magenschleimhaut, aber auch in zahlreichen Geweben, wie zum Beispiel
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dem Hypothalamus, der Bauchspeicheldriise oder der Niere produziert.

Ghrelin erhéht den Appetit: vor dem Essen steigt der Ghrelinspiegel, danach
sinkt er wieder. Je mehr Ghrelin die Magenschleimhaut ausschiittet, desto
grofler ist der Hunger. Der Endokrinologe Professor Martin Clodi konnte
2009 zeigen, dass Proteine das Ghrelin nach dem Essen am meisten sen-

ken. Eiweiflreiche Kost macht demnach schneller und lang anhaltend satt.

Empfehlenswert sind proteinreiche Lebensmittel wie Fleisch, Fisch, Eier,
Milchprodukte oder Hulsenfriichte. Hulsenfriichte, denen insbesondere bei
vegetarischer oder veganer Erndhrung eine hohe Bedeutung zukommt, ent-
halten auch viele Ballaststoffe, die zusitzlich satt machen und so helfen,

Hungerattacken zu verhindern.

Protein- und ballaststoffreiche Lebensmittel
machen schneller und lang anhaltend satt.

Neben einer ausgewogenen Erndhrung ist auch ausreichend Schlaf sehr wich-
tig. Mehrere Beobachtungsstudien zeigten, dass weniger als sechs Stunden
Schlaf das Risiko erhdhen, Fettleibigkeit, Diabetes oder Bluthochdruck zu
entwickeln.

Andere Studien wiesen nach, dass Probanden, die nur funf Stunden pro
Nacht schliefen, 15 Prozent mehr von dem Hungerhormon Ghrelin im Blut
hatten als diejenigen, die acht Stunden geschlafen hatten. Gleichzeitig war

dafur die Konzentration des Sittigungshormons Leptin um rund 15 Prozent
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erniedrigt. Schlafdefizit macht also hungrig und kompensiert dies signifi-
kant oft mit einer zusitzlichen Mahlzeit. Wer von Hunger geweckt wird und
nachts im Halbschlaf isst, nimmt nicht nur unkontrollierter mehr Kalorien
zu sich, sondern trainiert mitunter auch seinen Kérper darauf, nachts zu
essen. In den folgenden Nachten weckt uns das Ghrelin wieder, damit der
Koérper seine Nahrung bekommt.

Zu wenig Schlaf macht hungrig.

Cortisol ist ein wichtiges Stresshormon, das in Stresssituationen
Heifhungerattacken verursacht. Das Hormon, wird in der Nebennierenrinde
gebildet und wirkt zum Beispiel entzindungshemmend, blutzuckerregulie-
rend und steuert den Eiweif3- und Fettstoffwechsel.

In Stresssituationen schiittet der Kérper vermehrt Cortisol aus, dadurch
erhoht sich auch der Blutzuckerspiegel. So soll dem Kérper Energie in Form
von Glukose bereitgestellt werden. Die vermehrte Cortisolausschiittung
fuhrt zu Heifhunger und Essattacken. Der Kérper mdéchte sich fiir lingere
Stressphasen und Stresssituationen vorbereiten und greift vermehrt zu
stiflen und kalorienreichen Lebensmitteln.

Stress macht hungrig, um genug Energie
zur Verfiigung zu haben. Bewegung hilft.
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Wer dann nur nebenbei isst, bekommt oft nicht mit, wie viel man geges-
sen hat, und isst mehr, als der Kérper gerade braucht. Es ist besser immer
ein paar Nisse, geschnittenes Gemiuse oder ein Stiick Obst parat zu haben,
als Sufligkeiten nachzugeben. Génnen Sie sich bewusste Essenspausen und
regelmifige kleinere Mahlzeiten in stressigen Zeiten. Auch kann es sinnvoll
sein, zu hinterfragen, welche Emotionen und Bediirfnisse dem Verlangen
zugrunde liegen, und ob es nicht vielleicht auch andere Méglichkeiten gibt,
sich in diesen Situationen etwas ,,Gutes” zu tun, sich etwa zu belohnen, fir
Entspannung oder Ablenkung zu sorgen.

Vorgeplante gesunde Snacks helfen bei
Heiflhungerattacken.

Am Abend ist der Cortisolgehalt idealerweise niedrig und am Morgen
erhéht. Schlafmangel verdndert den optimalen Rhythmus und es werden
untertags vermehrt Stresshormone ausgeschiittet. Das erschwert wiederum
das Einschlafen am Abend. Negativ ist zusdtzlich eine katabole, das heifdt
muskelabbauende Wirkung, die mit einem erhéhten Cortisolgehalt im Blut
einhergeht.

Das Peptidhormon Glucagon-like Peptid 1 wird im Darm produziert und spielt
eine wichtige Rolle im Glukosestoffwechsel. Es hilft, den Blutzuckerspiegel
zu regulieren, férdert die Insulinproduktion in der Bauchspeicheldrise.
Auflerdem verzdgert es die Magenentleerung und reduziert Hungergefihle.
Produziert der Kérper jedoch zu wenig von diesem Hormon, ist man nicht

so schnell satt und isst mehr als man eigentlich briuchte. Komplexe
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Kohlenhydrate, also Vollkornprodukte, sowie eiweifireiche Lebensmittel,
wie Fisch, Fleisch, Eier, Hulsenfriichte, Quark oder andere Milchprodukte,
férdern nachweislich die Produktion von GLP-1.

Vollkornprodukte und Eiweiff halten lédnger satt.

Leptin, Ghrelin, Insulin sollen dafiir sorgen, dass der Mensch genug Energie zu
sich nimmt - aber nicht zu viel. Wer auf seine Erndhrungszusammensetzung

achtet und trotzdem oft mehr, als einem gut tut, isst, sollte wissen:

Mit Essen managen wir
unsere Emotionen.

Medikamente

Cortison und viele andere Medikamente
fuhren oft zu Wassereinlagerungen und
damit einer schnellen und unkontrollierten
Gewichtszuwachs auf der Waage, das frus-
triert und macht so den einen oder ande-
ren Vorsatz zunichte. Andere Medikamente
begiunstigen Verstopfungen (Obstipation).
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Braunes Fettgewebe

Fettgewebe ist nicht gleich Fettgewebe. Das braune Fettgewebe ist kein
Energiespeicher wie das weifle, im Gegenteil, verbrennt es doch tiberschiis-
sige Kalorien und erzeugt Wérme, sodass es uns wie ein Heizkissen warm-
héilt. Ein durchschnittlicher Erwachsener hat jedoch nur etwa 50¢g braunes
Fettgewebe.

Forscher haben untersucht, wie sich weifles Fettgewebe in braunes umwandeln
lasst. Besonders wirksam ist naheliegender Weise Kilte, sodass der Kérper
nach mehr Kapazitit zur Warmeerzeugung verlangt. In einem Experiment
genligten bereits sechs Stunden Aufenthalt in einem 16 Grad kihlen Raum,
um das braune Fettgewebe binnen zehn Tagen zu verdoppeln. Doch der
Koérper wehrt sich auf seine Weise und sendet dabei auch Hungersignale.
Wer gerade weniger isst, friert leichter, stellt die Heizung ein paar Grad
héher oder zieht sich wiarmer an, dann werden die Kalorien wieder nicht ver-
brannt. Abnehmen ohne ,Not” ist in der Evolution schlicht nicht vorgesehen.

Anzahl der Fettzellen

Die Zellbildung im Fettgewebe beginnt bereits im Mutterleib und endet
mit der Pubertdt. Im Erwachsenenalter bleibt die Anzahl der Zellen dann
gleich, d. h. ein Erndhrungsiberschuss verdandert die Gréfie der vorhande-
nen Zellen des Depot- oder Speicherfetts. Demgegentiber vergréfiert sich bei
Kindern die Anzahl der Fettzellen.

Korpulente Menschen haben zwei bis dreimal so viele Fettzellen wie schlanke.
Durch eine Gewichtsabnahme verschwinden also keine Fettzellen, sie verklei-
nern sich aber. Umgekehrt vergréoflern sich vorhandene Fettzellen durch ihre
enorme Dehnbarkeit bis zum zehnfachen ihrer Gréfie, wenn die Energiezufuhr
standig hoher ist als der Bedarf.
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Bei histologischen Untersuchungen von Gewebeproben, haben Herr Prof.
Erich Brenner von der Medizinischen Universitdt Innsbruck und andere
nicht nur eine Vergréflerung (Hypertrophie) von Fettzellen beim Lipddem,
sondern auch eine starke Vermehrung (Hyperplasie) dieser Fettzellen beob-
achtet. Man vermutet, dass es beim Lipédem eine Veranlagung zur tiberma-
Rigen Produktion von Fettgewebszellen in Beinen und Armen gibt und dass
die Hyperplasie erndhrungsresistent ist, wahrend die Hypertrophie durch
Erndhrung und Bewegung beeinflusst werden kann.

Lipédembetroffene haben mehr und gréfiere Fettzellen.

Die gute Nachricht ist, dass Studien vermuten, Lipddem-Fettgewebe weise
eine von viszeralem Fett unterscheidbare hormonelle Aktivitit auf und
daher bestehe méglicherweise ein geringeres Risiko von Erkrankungen wie
Durchblutungsstérung, Schlaganfall oder Herzinfarkt.

Lipfett schiitzt vor kardiovaskuldren Erkrankungen.

Eine Liposuktion kann die Uiberschiissigen Fettzellen (Hyperplasie) an den
Armen und Beinen absaugen. Man konnte beobachten, dass etwa die Hilfte
der Betroffenen nach Liposuktion ihr Gewicht halten oder reduzieren, weil

sie sich wieder leichter bewegen kénnen und auf ihre Erndhrung achten.
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Die andere Hilfte nimmt wieder zu, vermutlich, wenn Erndhrung und
Bewegung konstant bleiben. Die Giberschiissige Energie, die nicht verbraucht
wird, kann dann nicht mehr im Lipfett gespeichert werden, sondern wird
an allen nicht abgesaugten Arealen gelagert und ist dann auch mit einem
Risiko kardiovaskuldrer Erkrankungen behaftet. Der ,,Schutz des Lipddems*”
entféllt. (Baumgartner et al, 2016)

Liposuktionen fiihren zu Umfangsvermehrung an
den nicht abgesaugten Stellen, wenn die Kalorienbilanz
nicht angepasst wird.

Eustress und Distress

Auch Stress macht dick, aber Stress ist nicht gleich Stress. So kann positi-
ver Stress (Eustress) unsere Konzentration und Leistungsfahigkeit steigern.
Wir haben z. B. eine Fulle von Aufgaben vor uns und sind gut beschéftigt,
was, solange es gewisse Grenzen nicht uberschreitet, sich durchaus positiv
auf das allgemeine Wohlbefinden und auch das Selbstwertgefiihl auswirken
kann. Unterforderung ist dagegen ungesund.

Es sind vor allem negative Emotionen wie Arger oder Gekrinktheit, die
negativen Stress (Distress) produzieren und zu Demotivation und Burn-out
fihren kénnen.

In Gefahrsituationen sendet das Gehirn Impulse durch Nervenbahnen
des vegetativen Nervensystems an das Nebennierenmark, die dort eine
schlagartige Freisetzung von Adrenalin bewirken, wodurch sich u. a. das
Herzminutenvolumen, die Kérperkraft (Muskeltonus) und die Atemfrequenz

erhéhen. Bei einer Dauerbelastung werden zuséitzlich stoffwechselanregende
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Hormone wie Cortisol von der Nebennierenrinde ins Blut abgegeben, da das
Adrenalin zwar sofort, aber nur fir kurze Zeit wirksam ist. Diese Reaktionen
liefern die Energie fur evolutionidr uberlebenssicherndes Verhalten: Kampf
oder Flucht. Ein Adrenalinstof? ist also bei kérperlichen Anforderungen sehr
hilfreich. Wird die Energie jedoch nicht gebraucht, macht es uns auf Dauer
dick. Bewegung hilft, das Adrenalin wieder abzubauen und die Energie sinn-
voll zu verwenden.

Entspannung, Bewegung und Gelassenheit helfen,
negative Emotionen zu verarbeiten.

Manch einer muss sich dazu im Sport auspowern, anderen reicht ein
Spaziergang an der frischen Luft. Ein Aufenthalt im Freien hat generell
positive Einfliisse, denn das Tageslicht reguliert den Hormonhaushalt des
Menschen. Zudem machen eine Sporteinheit oder auch ein ausgedehnter
Spaziergang mude und erleichtern abends das Einschlafen.

Tageslicht und Bewegung férdern gesunden Schlaf.

Wichtig ist bei jeder Erndhrungsumstellung, dass Sie diese mindestens
4 Wochen durchhalten, bevor Sie Thre Schliisse ziehen. Nur so kénnen
Sie sich ein reales Bild von der Reaktion Thres Kérpers machen.
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Foto: Anna Schad

Sport und Bewegung

Ziel ist Wohlbefinden, nicht Leistungssport.

Sport und Bewegung mit Kompressionsversorgung

Fiar Betroffene mit Lipédem ist Bewegung und Sport unverzichtbar, denn
Bewegung regt den Lymphfluss an. Dadurch, dass die Muskulatur in der
Bewegung an- und entspannt, dndern sich die Druckverhiltnisse auf die
Lymphgefafie und der Lymphfluss wird deutlich erhsht. Allerdings nur mit
der verordneten Kompressionsversorgung.

Wichtig: Tragen Sie bei jeglichen Bewegungs- und Sporteinheiten immer
eine Kompressionsversorgung. Gerade in der Bewegung kann sie ihre volle
Funktion entfalten und aktiv gegen Einlagerungen arbeiten. Wasser hat die
héchste Kompression, das macht Aktivititen im Schwimmbad oder Meer
so effektiv!

Eine gute Kompression ist unerlédsslich, um den Kérper beim Abtransport der
Lymphe zu unterstiitzen. Aulerdem wird die beim Lipddem typische ver-
langerte Regenerationszeit reduziert und der Abbau von Eiweifien geférdert.
Dies kann den Trainingserfolg erhéhen und bestenfalls sogar Verletzungen
an Muskeln, Sehnen, Bindern und Gelenken verhindern.
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Individuelle Belastungsgrenzen beriicksichtigen

Die Méglichkeiten des individuellen Kérpersystems sollten immer im
Vordergrund stehen. Odematisierte Lipédembetroffene haben oft grofRe
Leistungseinschriankungen. Diese kénnen sich durch passende Kompression,
Entstauung und Ubung stark verbessern, doch haben Sie besonders zu Beginn
ein wenig mehr Geduld mit sich.

Viele Betroffene iiberfordern sich besonders zu Beginn
und halten dann nicht durch.

Wo liegt Thre individuelle Grenze der Belastbarkeit? Dies gilt besonders fir
Menschen, die Breitensport oder Rehasport betreiben. Beobachten Sie Thren
Koérper genau und lernen Sie, auf thn zu héren.

Von einer guten Selbsteinschétzung der Belastbarkeit héngt der Trainingserfolg
maflgeblich ab. Uberforderung fithrt zu verlingerter Erholungszeit.

Erschépfung, gegebenenfalls Verletzungen und Schmerzen, animieren sicher
nicht dazu, weiterzumachen.

Den ganzen Kérper bewegen

Winschenswert wéare es, den gesamten Kérper durchzubewegen und dabei
vielfaltige Bewegungen auszuprobieren: mit den Fingern, mit den Handen,
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im Halsbereich, im Rumpfbereich, im Bereich der Arme und Beine. Bewegen
Sie Thre Gelenke in simtlichen Variationen.

Schwimmen

Schwimmen und Wassergymnastik ist die Grundsportart, die fur jede
Lipéddembetroffene geeignet ist. Falls Sie es bisher vermieden haben, trauen
Sie sich und gehen Sie 6fter ins Schwimmbad. Der Auftrieb hilft, sich trotz
schwerer Beine gut zu bewegen, Wassersport ist besonders gelenkschonend
und die Kompression ist immer mit dabei. Der Druck des Wassers, der auf
Thren Kdrper wirkt, regt auch den Lymphfluss sehr gut an. Denken Sie neben
dem Schwimmen auch an Aquajogging oder Aquagymnastik.

Falls bei Thnen der Lymphabfluss schon geschéadigt, ist, sollte das Wasser
nicht zu warm temperiert sein. Sie merken es daran, dass sich Thre Beine

nachher nicht schwerer anfiihlen als bei ausreichend kithlem Wasser. Finden
Sie Thre Wohlftithltemperatur!
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Fit mit Kriftigungsiibungen

Trainieren Sie Ihre Muskulatur. Kriftige Muskeln forcieren den Abfluss der
Lymphe aus dem Odem. Bei Kriftigungsiilbungen bietet es sich an, mit dem
eigenen Koérpergewicht zu arbeiten und langsam die Wiederholungszahl der
Ubungen zu steigern. Es gibt dazu noch keine Studien, aber viele Betroffene
berichten von weichem Gewebe, einem verbesserten Lymphfluss und weni-
ger Schmerzen im Anschluss an ihr Training. Die neu aufgebauten Muskeln
schiitzen Thre Gelenke und verbrauchen auch im Ruhezustand zusétzliche
Energie und erhdhen Thren Grundumsatz.

Ausdauersport macht leistungsfihiger

Werden Sie auf jeden Fall sportlich aktiv. Wichtig ist, eine Sportart zu fin-
den, die Ihnen Freude macht und zu Ihnen passt. Mehr als konkurrenzbe-
tonte Wettkampfsportarten, die schnell zu Uberforderung fithren kénnen,
stehen naturgemaif die Sportarten im Vordergrund, die es erméglichen, tiber
ein Stoffwechseltraining langsam und dosiert eine bessere Regeneration und
Verbesserung der Leistungsfahigkeit zu erreichen. Je besser Ihre Kondition
ist, desto besser kdénnen Sie mithalten: beispielsweise beim Schwimmen,
Radfahren oder Nordic Walking, selbst Spazierengehen bzw. Wandern ist

empfehlenswert.

Sport und Bewegung

Entspannung und Stressabbau

Uben Sie Thai Chi, Chi Gong, Yoga, Progressive Muskelentspannung oder
Autogenes Training. Tun Sie Ihrer Psyche etwas Gutes, damit Sie zur Ruhe
kommen kénnen. Stress, kérperlich wie psychisch, wirkt sich negativ aus.

Entstauungsgymnastik ist wichtig

Je starker Ihr Lymphabflusssystem bereits beeintrachtigt ist, desto héher ist
der Stellenwert der Lymphgymnastik, denn ein ausgepriagtes Lymphédem
vermindert die Erholungsfahigkeit und damit den Leistungserhalt bzw. den
Leistungszuwachs. Entstauungsgymnastik ist vor allem fur Betroffene mit

Lip- und Lymphédem wichtig.

Ubungen, die den Abfluss der Lymphe férdern, betreffen in erster Linie die
groflen Gelenke, wie Schulter- und Huftgelenk. Gerade hier finden sich die
Lymphknotenstationen des Kérpers. Machen Sie grofirdumige Bewegungen und
fuhren Sie diese langsam und zielgerichtet aus. Von allen schnellen, ruckarti-
gen Bewegungsiibungen ist Abstand zu nehmen. Dehnen Sie immer individuell
und schmerzfrei. Beachten Sie, dass eventuelle Schidigungen des Gewebes durch
Narben oder anderes zu Einschrankungen und Verletzungsgefahr fithren kénnen.

Ein dankbarer Kérper
Thr Koérper ist dankbar fiir jede Bewegungseinheit, die er bekommt! Werden
Sie aktiv, das Lipédem profitiert direkt. Probieren Sie aus, was sich gut in

Thren Alltag integrieren lidsst, damit Sie mit Freude dabeibleiben.

Weitere Informationen, Hinweise und Ubungen finden Sie in der Broschiire
~Bewegung beim Lymphédem®.
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Was bringt Sport beim Lipédem?

Ja, das von Lipédem betroffene Fett ldsst sich durch Erndhrung und Sport
nicht abbauen. Das schliefft jedoch nicht aus, dass man nicht signifikant
Schmerzen und Beschwerden durch Aktivititen beeinflussen oder sogar

sein Leben verldngern kénne.

Die Weltgesundheitsorganisation (WHO) empfiehlt, sich tiglich mindestens
eine halbe Stunde kérperlich zu ertiichtigen. Diese Angabe wirkt auf viele
Sportmuffel so abschreckend, dass sie es gleich ganz bleiben lassen. Doch
nun geben Mediziner aus Taiwan Entwarnung: Eine Viertelstunde Sport
pro Tag reicht demnach aus, die Lebensdauer statistisch um immerhin drei
Jahre zu verlingern (Chi Pang Wen, 2011).

Sport wirkt lebensverlingernd, weil er das Risiko fur Herz-Kreislauf-
Erkrankungen, Diabetes und Krebs reduziert - sei es durch die Senkung des
Blutdrucks oder durch Muskelaufbau und eine giinstige Stoffwechselregulierung.
Eine Verbesserung der Ausdauer stirkt zudem das Immunsystem. Es wird
Thr Lipddem nicht heilen, aber die Bewegung regt den Lymphfluss an und
macht Sie belastbarer. Selbst die kleinsten Fortschritte sind am Ende des
Tages kein Stillstand oder gar eine Verschlechterung (und alles ist besser,
als das).

Foto: Lymphselbsthilfe e. V. > iR
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Tipps im Umgang mit der Kompression

Die Flachstrick-Kompression ist ein robustes Gestrick aus modernsten
Fasern, die einiges aushéalt und ihren Druck bis zu sechs Monate beibehilt.
Und doch bedarf es einiger Kniffe, um ihre Lebensdauer zu erhalten und

vor allem den alltdglichen Gebrauch zu erleichtern.

Wir haben fir Sie ein paar der wichtigsten Erfahrungen zusammengestellt,
die fir das Leben in Kompression sehr niitzlich sind.

Wie wasche ich die Kompression richtig?

Sie miissen Thre Kompression nicht unbedingt mit der Hand waschen.
Die Versorgungen lassen sich problemlos im Feinwaschgang der Maschine
waschen und sogar im Trockner trocknen. Achten Sie hierfur bitte auch auf
die Bedienungsanleitung, die Ihrer Kompression beiliegt. Verwenden Sie aus-
schlieflich Feinwaschmittel und verzichten Sie auf Weichsptiler.

Da die Haut durch die Kompression schon belastet ist, vertragen viele
Betroffene die Parfumstoffe in den Waschmitteln nicht, was sich durch rote
Stellen auf der Haut und Juckreiz bemerkbar macht. Wir empfehlen deshalb
auf Sensitiv-Waschmittel ohne Parfiim auszuweichen.

Wichtig ist, die Bestrumpfung nicht auf der Heizung oder in der prallen
Sonne trocknen zu lassen.

Wenn Sie in den Urlaub fahren, nehmen Sie sich ein Handwaschmittel fir
Kompressionswische mit, was im Sanitidtshaus und Onlinefachhandel erhilt-
lich ist. Unterwegs kénnen Sie so lhre Versorgung im Waschbecken oder
einem Eimer waschen. Wichtig hierbei ist, dass Sie sie anschlieffend nicht
auswringen. Damit die Kompression schneller trocknet, wickeln Sie sie in ein
gut saugendes Handtuch ein und dricken bzw. pressen, evtl. sogar mit den
Knien, méglichst viel an Gberschussiger Feuchtigkeit aus dem Gestrick. So

kénnen Sie Thre Kompression gleich am nichsten Morgen wieder anziehen.
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Warum die Kompression manchmal rutscht

Ist die Haut zu trocken oder gar schuppig, findet das Gestrick keinen Halt.
In dieser Broschiire finden Sie Informationen dazu, wie Sie Ihre Haut opti-
mal pflegen kénnen. Wichtig ist, dass Sie Ihre Pflegeroutine auf Ihre eigenen
Méglichkeiten anpassen. Wenn Sie nicht viel Kraft in den Hinden und Armen
haben, sollten Sie auf das Eincremen vor dem Anziehen der Kompression
verzichten, denn dadurch erschwert sich das Anziehen. Verlagern Sie in
diesem Fall die Hautpflege lieber auf den Abend.

Falls Sie Strimpfe mit Silikonabschliissen verwenden, darf das Silikon beim
Ankleiden nicht mit Fett auf der Haut in Bertthrung kommen. Dazu schla-
gen Sie den Silikonabschluss vor dem Anlegen nach aufien um und klap-
pen ihn erst am Ende auf die richtige Hautstelle wieder zurtick. Wenn die
Silikontropfen danach nicht mehr auf der Haut verschoben werden, halten sie
am besten. Klappt das nicht, dann kénnen Sie am Ende den Silikonabschluss
noch einmal umklappen und mit einem sauberen Lappen abwischen.

Wenn Sie eine Strumpfhose besitzen, achten Sie darauf, dass der Stoff der
Unterhose zur Kompression passt. Auf glatten, seidigen Materialien rutscht

das Gestrick mehr als auf Baumwolle oder Spitze.

Bei Temperaturwechseln, z. B. von Sommer auf Herbst, verdndert sich die
Hautbeschaffenheit. Ebenfalls werden Sie vielleicht auch eine Anderung Ihres
Hautmafles spuren. Sollte also eine im Hochsommer gefertigte Kompression
im Herbst an Halt verlieren, kénnte dies ein Grund sein. Dann bendtigen
Sie eine den aktuellen Maflen angepasste Bestrumpfung, um den richtigen

Druck weiter aufrechterhalten zu kénnen.

Bei der Entstehung einer Kompressionsversorgung wird viel an Handarbeit
geleistet. Es kann also schnell passieren, dass die Passform vielleicht nicht
so optimal sitzt wie gewlinscht. Scheuen Sie sich in so einem Fall bitte nicht,

Riicksprache mit Threm/Ihrer Ansprechpartner/-in im Sanititshaus zu halten.
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So kommen Sie durch die warmen Tage

Der Sommer ist fur Kompressionstragerinnen eine besondere Herausforderung.
Die Bestrumpfung ist zwar darauf ausgelegt, Warme und Feuchtigkeit nach
auflen zu tragen, sie bringt aber natiirlich keinen kiithlenden Effekt mit sich.

Damit Sie die warmen Temperaturen besser Uiberstehen, kénnen Sie bei
Bedarf Thre Kompression mithilfe einer wassergefullten Sprihflasche anfeuch-
ten. Eine herrliche Erfrischung fur Zwischendurch! Eine Verstirkung des
Effektes erreichen Sie durch einen kleinen Ficher oder Handventilator.
Letzteren gibt es auch mit eingebautem Diffuser, der gleichzeitig einen
leichten Wassernebel verspriiht.

Wenn diese Mafinahmen zur Abkiithlung nicht ausreichen, weil die
Feuchtigkeit sofort wieder verdunstet, kénnen Sie Thre Knie und/oder
Ellenbogen auch direkt unter den Wasserhahn (z. B. in der Badewanne)
halten. Diese Erfrischung hilt wesentlich linger an, teilweise profitieren
Sie uber Stunden von der Verdunstungskailte. Achten Sie aber darauf, dass
weder die Fuflsohlen noch die restliche Kleidung nass werden (das Laufen
auf feuchten Fuflsohlen ist unangenehm). Der nasse Strumpf ist am Knie
zwar erst dunkler, aber unserer Erfahrung nach verteilt sich die Feuchtigkeit
innerhalb von zehn Minuten iiber den gesamten Strumpf und Sie sehen
keinen Farbunterschied mehr.

Fir eine nachhaltige Abkiihlung kann auch der morgendliche Besuch im
Schwimmbad sorgen. Ein paar Bahnen in der Morgenfrische zu schwim-
men ist nicht nur effektiv fir Ihr Lymphsystem, sondern auch ein aktiver
Start in den Tag. Zum Schwimmen oder Bewegen im Wasser benétigen Sie
keine Strimpfe, denn der Druck des umgebenden Wassers ibernimmt die

notwendige Kompression.

Bei sehr starker Hitze kénnen Sie sich zuhause auch kurz in Kompression

komplett unter die Dusche stellen oder im Urlaub ins Meer springen. Den
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Strumpf trocknen Sie danach mit einem Handtuch nur so weit, dass er
nicht mehr tropft. Ziehen Sie dabei aber bitte geeignete Schuhe an, damit

Thre Strumpfe geschiitzt sind und Sie nicht ausrutschen.

Was tun bei Schwitzen?

Sei es nach dem Schwimmen, dem Sport oder an heiffen Tagen - wenn die
Haut durch Wasser oder Schweif} feucht ist, bendtigen Sie fiur das Anziehen
der Kompression deutlich mehr Kraft. Manchmal reicht es schon, in eine
andere Umgebung zu gehen. Ziehen Sie Thre Kompression nach dem Duschen
nicht im Bad, sondern z. B. im Schlafzimmer an. Oder versuchen Sie im
Schwimmbad die Kompression aufierhalb der dampfigen Umkleide anzu-
ziehen. Wenn méglich, 6ffnen Sie ein Fenster, damit es nicht zu warm ist
und ein kleiner Luftzug herrscht. Sie kénnen die Haut auch noch einmal
nachtrocknen oder einen Féhn auf der kalten Stufe verwenden. Werden Sie
erfinderisch, es ist so viel weniger an Arbeit!

Auch Babypuder kann helfen. Tragen Sie eine dunne Schicht auf die Haut
und das Anziehen wird lhnen leichter fallen. Babypuder kann zusitzlich
im Schritt, im Bauchnabel oder zwischen Hautlappen Feuchtigkeit binden
und Infektionen vorbeugen.

Was tun, wenn die Kleidung sich statisch aufladt?

Kleider, Récke und Hosen aus leichten Stoffen laufen oftmals Gefahr, dass
sie sich an der Kompressionsbestrumpfung statisch aufladen. Es gibt extra
Sprays zu kaufen, die dies verhindern kénnen. Als schnelle Alternative
kdénnen Sie jedoch auch Haarspray von innen auf die Kleidung spriihen.
Probieren Sie es einfach einmal aus!
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Bei Récken und Kleidern ist ein Unterrock von Vorteil, der verhindert, dass
der Stoff am Gestrick haften bleibt.

Achten Sie auf Ihre Fufle
Es gibt Kompressionsstrumpfe mit oder ohne Fuflspitze.

Geschlossene Fuf’spitzen sollten Sie nur wihlen, wenn Sie keine nackten
Zehen in den Schuhen mdgen und auch keine zusatzlichen Strumpfe tUber
die Kompression ziehen méochten.

Offen sollte die Fuf’spitze sein, wenn Thre Zehen den Druck nicht vertra-
gen, schmerzen, sich Uiber eine lingere Tragezeit verdndern oder von einem
Lymphédem betroffen sind. Verdickte oder vollgelaufene Zehen benédtigen
zusitzlich Zehenkappen, geschlossene Spitzen niitzen in diesem Fall nichts.

Achten Sie besonders darauf, etwaigen Fuf’- oder Nagelpilz frihzeitig und
geduldig zu behandeln. Die Kompression darf auch bei Pilzbefall nicht mit
hoéheren Temperaturen gewaschen werden als von den Herstellern in der
Bedienungsanleitung angegeben. Behandeln Sie die Kompression deshalb mit
einem Desinfektionsmittel vor, legen sie fiir einige Zeit in einen Plastikbeutel
und waschen sie erst dann nach Anleitung des Herstellers.

Scheuen Sie sich nicht, auf medizinische Fufipflege zurtickzugreifen, um

Gefahrenherde so minimal wie mdoglich zu halten.
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Tipps in der Anwendung eines IPK-Gerites

Kompression an oder aus?

Die Kompression kann wihrend der Anwendung getragen werden. In die-
sem Fall sollten Sie den Druck jedoch etwas mindern.

Morgens oder abends? Wie oft, wie lange, welcher Druck?

Ob die Anwendung morgens oder abends erfolgt, ist im Prinzip nicht rele-
vant. Dauer und Stdrke sollten am besten in Riicksprache mit Threm Arzt

individuell festgelegt werden.

Anlymphen?

Vor jeder Sitzung sollten Sie Ihre Lymphknoten anlymphen, also aktivieren
und ,freimachen”. Wenn Sie sich unsicher sind wie das geht, zeigt es Ihnen
IThr Lymphtherapeut sicherlich sehr gerne. Hierzu findet sich auch gute
Lektiire auf dem Buchmarkt. Weitere Informationen und Hilfestellungen
werden in den Workshops der Lymphselbsthilfe e. V. angeboten.

Was tun bei einer Erkiltung?

Wenn Sie sich krank fuhlen, gilt dieselbe Regel wie bei der Manuellen

Lymphdrainage. Sehen Sie bitte von einer Anwendung in dieser Situation ab.
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Schnilekzen

NARY

Schmerzen

Schmerzen sind das Hauptsymptom beim Lipddem. Wahrend alle anderen
Anzeichen, wie disproportionale Kérperteile oder die Neigung zu blauen
Flecken noch als Abweichung vom Schénheitsideal gelten, beginnt mit dem
Auftreten von Schmerzen der Krankheitswert.

Betroffene berichten von permanenten unterschwelligen Schmerzen, die
jedoch schon durch leichte Bertthrungen stark zunehmen und zu Tridnen
in den Augen fihren kénnen. Wenn auf der Schmerzskala von O bis 10 ein
Schmerz zwischen 6 bis 10 bei (mitunter nur leichter) Berithrung angeben
wird, kénnen dies vor allem Arzte oft nicht glauben. Zuweilen wird den
Lipédempatientinnen dann unterstellt zu tibertreiben. Aber Schmerzen sind
immer subjektiv und es zdhlt, was gefuhlt wird; es gibt hier kein objekti-
ves ,richtig“ und ,falsch®

Sind die Betroffenen nun wehleidig? Oder kann man sich
als Nichtbetroffener nicht in die Situation einfiihlen?

Nicht wenige Betroffene kénnen Schmerzen lange ignorieren, doch berich-
ten auch diese bei wirksamer Therapie bzw. nach einer Liposuktion, dass
ihre Schmerzen nun geringer oder sogar wie weggeblasen seien. Demzufolge
waren sie durchaus vorhanden, wurden bisher allerdings verdringt oder
waren bereits zur Gewohnheit geworden.
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Jeder Schmerz ist anders

Art und Stdrke der Schmerzen kénnen stark variieren. Sie reichen von
einem leichten Kribbeln in den Beinen bis hin zu starken Schmerzen schon
bei leichter Bertthrung. Ein Zusammenhang zwischen Schmerzen und dem
Umfang des Fettgewebes besteht nicht. Der Schmerz ist auch unabhingig
von der Stadieneinteilung.

Woher kommt der Schmerz?

Woher die Schmerzen kommen, ist bislang nicht eindeutig geklart. Wahrend
manche Forscher sie auch auf eine Beeintrichtigung der Durchblutung
zurtuckfihren, welche in sauerstoffarmem, entziindetem Fettgewebe resultie-
ren, vermuten andere Hormone als Ausléser, die verstarkt im Fettgewebe gebil-
det werden. Die Nachsten spekulieren auf eine abgesenkte Schmerzschwelle.
Woméglich liegt dem Ganzen auch eine Kombination aus den genannten

Faktoren zugrunde.

Nach der Erstdiagnose werden vielen Lipédembetroffenen ihre Schmerzen
erst richtig bewusst, da sie nun stirker in den Fokus ricken und mitunter
gezielt beobachtet werden. Die Verdrangung gelingt nicht mehr und es mis-

sen neue Strategien erlernt werden, mit dem Schmerz umzugehen.
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Schmerzen

Seelischer Schmerz

Chronische Schmerzen fiithren zu vieler-

N\

lei Einschriankungen wie Antriebslosigkeit,
Konzentrationsstérungen, Ruckzug, Einsamkeit,
Schlafstérungen und vielen anderen mehr. Das
Selbstvertrauen leidet und bestimmte Aktivitdten
werden abgesagt bzw. gemieden, oft aus Angst,

sie kédnnten schmerzhaft sein.

Seelischer Schmerz spricht dasselbe Hirnareal
an wie korperlicher Schmerz. Besonders die
Korperteile, die als missgestaltet wahrgenommen
werden, fithren zu psychischer Belastung. Doch
auch die Beine und Arme gehéren zur Person
und mochten beachtet werden.

Tipp: Widmen Sie sich bewusst der Pflege
der schmerzenden Areale Ihres Koérpers. Die
Ablehnung wird jegliche Therapie-Mafinahme
erschweren. Die wohlwollende Auseinandersetzung
jedoch kann bei regelméafliger Wiederholung eine
neue Beziehung zum betroffenen Kérperteil auf-
bauen. Fur Auflenstehende ist dies schwer nach-
zuvollziehen, doch morgendliches und abendliches
Eincremen kann bereits viel bewirken.

%
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Wie konnen Sie Lipéidem—

Schmerzen aktiv lindern?

Was fur Sie ganz individuell funktioniert, kénnen Ihnen nur Ihr eigener
Kérper und Ihre persénlichen Erfahrungen beantworten. An dieser Stelle
versuchen wir, Thnen so viele Impulse wie nur méglich zu bieten. Jedoch

basieren diese eben auf persénlichen Erfahrungen anderer Personen.

Waihrend nur etwa 30% der Patientinnen keine Medikamente gegen die
Schmerzen einnehmen, wenden viele andere Betroffene Ibuprofen oder andere
Schmerzmittel, wie auch Cannabis, an, oder bekdmpfen ihre Schmerzen
homdgopathisch. Bei anderen wirken Sport und Bewegung unterstiitzend;

vielen hilft die Kompression.

Haben Sie keine Angst vor Experimenten, denn es gibt
nichts zu verlieren, sondern manchmal verhilft ein
Scheitern dabei, seinen eigenen richtigen Weg zu finden.

Die Kraft der Gedanken

Die Uberschrift mag geschwollen wirken. Neumodisch wiirde man dazu
,Positives Mindset” sagen. Stellen Sie sich dies vor wie eine Umgebung, in
der sich Thre Gedanken bewegen. Je tritber und dunkler diese Umwelt ist,
desto schwerer haben es Ihre Gedanken, etwas Gutes zu finden oder auszu-
lésen. Man verliert mitunter den Mut oder den Glauben daran, dass trotz
der Diagnose ein gutes Leben méglich ist.
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Ein positives Mindset ist wie eine Mauer zwischen Thren Gedanken und
diesem negativen Sumpf. Es verhindert durch bewusste Entscheidungen,
dass Sie sich in Negativitat verstricken und nicht mehr aus ihr herausfin-
den. Doch wie kommt man zu so einem Schutz? Ganz unverblimt: Es ist
Arbeit und bedarf regelmiRiger Ubung.

Finden Sie etwas, das Sie von allen Sorgen und Schmerzen auf andere
Gedanken bringt. Schmerzen selbst kann man nur schwer ignorieren,
aber man kann versuchen, den Fokus davon etwas abzulenken. Sei es die
Beschiftigung mit Mode, ein Bastelprojekt, Girtnern, Singen - was auch
immer Thr Herz mit Warme fullt: Tun Sie dies ganz bewusst jeden Tag.
Es muss nicht immer leicht fallen, aber es sollte einen sofortigen positi-
ven Effekt auf Sie haben. Sie werden bald merken, dass ein Tag ohne diese
bewusste positive ,Auszeit” kein guter Tag ist.

Medizinisches Cannabis und Cannabidiol

In der Schmerztherapie wird Cannabis bzw. Tetrahydrocannabinol (THC)
bei chronischen Schmerzen bereits immer hiufiger eingesetzt. Aus einer
Begleiterhebung der Bundesopiumstelle von 2017 bis 2021 (Heim 2021) geht
hervor, dass bei rund einem Drittel der medikamentierten Personen mit chro-
nischen Schmerzen eine deutliche Symptombesserung eintrat. Bisher gibt es
keine Studien, die die Wirkung speziell bei Lipédempatientinnen untersucht
hat, aber manche dieser Patientinnen berichten von einer Schmerzlinderung.
Cannabis kann also ein méglicher Ansatz fir Sie sein, wenn auch nicht ohne
Nebenwirkungen. Hierzu sollten Sie sich von einem Schmerztherapeuten

beraten lassen.
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Cannabidiol, kurz CBD genannt, ist ein Stoff aus der Cannabispflanze, der
keinerlei Rauschzustand hervorruft, sondern in Form von Ol oder Cremes
angewandt werden kann. Der Effekt fallt geringer als bei THC aus bzw. bedarf
eines lingeren Zeitraumes der Einnahme und ggf. Erhéhung der Dosierung.
Leider hat mittlerweile die pharmazeutische Industrie das freiverkiufliche
Praparat fur sich entdeckt und tiberschwemmt den Markt zunehmend mit
zu niedrig dosierten oder unseritsen Produkten, so dass es zur Findung der
richtigen Marke etwas mehr Recherche bedarf.

Gewichtsdecken

Ein spannendes und noch recht neues Phidnomen sind sogenannte
Gewichtsdecken, die bis zu 12kg schwer sein kénnen. Die gleichmaifige
Verteilung des Gewichtes auf den Kérper kann dabei helfen, Belastbarkeit zu
steigern und Leistungsdruck zu verringern. Zwar wird die Schmerzintensitit

selbst dabei nicht gelindert, lasst sich jedoch besser aushalten.

Bewegung

Bewegung ist aus schmerztherapeutischer Perspektive vor allem eine pra-
ventive Maflnahme. Akute Schmerzen lassen sich am ehesten im Wasser
bekdmpfen, da der Druck unter der Wasseroberfliche der héchste ist, dem
Sie sich im Alltag aussetzen kénnen. Schon nach kurzer Zeit der Bewegung
im Wasser, die wie eine Lymphdrainage auf Sie wirkt, kdnnen Einlagerungen
eingeddmmt und dadurch Schmerzen deutlich gelindert werden.
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Die berithmten 10.000 Schritte am Tag sind generell ein gutes Indiz dafur,
dem Kérper gentigend Bewegung am Tag zu bieten. Je weniger man ihn bewegt,
desto kranker wird der Kérper oft auf lange Sicht gesehen. Lassen Sie sich
von dieser Zahl nicht abschrecken. Es finden sich genug andere Studien,
die geringere Schrittzahlen als ausreichend erachten und beispielsweise nur
4.000 bis 6.000 Schritte bei dlteren und unbeweglicheren Menschen emp-
fehlen. Finden Sie das geeignete und realistische MafR fur sich selbst heraus.

Dieses persénliche Ziel miussen Sie nicht sofort erreichen kénnen. Eine stetige
und wahrnehmbare Steigerung lohnt sich nicht nur physisch, sondern auch
psychisch. Uber seine Grenzen hinauszuwachsen schafft Thnen eine neue
Perspektive, Stolz und Selbstvertrauen. Und worauf wirkt sich das positiv
aus? Nattrlich auf ihr Mindset! Durch eine optimistischere Grundhaltung,

kénnen Sie dann alle Herausforderungen besser meistern.

Selbstmassage

Unterschitzen Sie niemals die Macht der Eigentherapie. Die regelmifiigen
Anwendungen im IPK-Gerét sind nur ein winziger Baustein von alledem. Die
wahre Therapie beginnt erst in Ihrem Alltag. Ob durch Lymphdrainagegriffe,
sanftes Blrsten oder mit Massagerollern - die Mdglichkeiten sind vielfaltig
und oftmals gibt es zahlreiche Bucher, die Ihnen als Anleitung dienen kén-
nen. Kombinieren Sie diese Anwendungen mit Ihrer Hautpflegeroutine, so
kénnen Sie ihrem gréfiten Organ, der Haut, einen grofien Dienst erweisen.
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Nahrungserginzungsmittel

Wie auch bei Cannabisprodukten wird bei Nahrungserginzungsmitteln
oftmals mit der Hoffnung potenzieller Anwender bzw. Kaufer gespielt oder
nicht hinreichend dartber aufgeklirt, welche Mengen zu einem signifikanten
Ergebnis fuhren kénnen ohne mitunter sogar kontraproduktive Wirkungen
hervorzurufen. Auf dem Markt sind verschiedenste Praparate mit den ver-
schiedensten Zusammensetzungen erhiltlich, und nach eigener Erfahrung
sind leider nur eine Handvoll davon seriés und zu empfehlen. Meistens
macht es erst die richtige Kombination aus, mit der z. B. Selen, Steinklee,
Kurkuma und weitere Nahrungserginzungsmittel zusammengestellt werden.

Allerdings gibt es bis heute keine allgemein anerkannte Studie, die einen
Nutzen von Nahrungserginzungsmitteln nachweisen konnte, weder
bei Gesunden noch speziell bei Lipédembetroffenen. Dagegen kam eine
Studie der Erlanger Uniklinik zu dem Schluss, dass manche Patienten so
viele Nahrungsergdnzungsmittel zu sich nehmen, die dadurch zu einer
Uberdosierung einzelner Vitamine oder Mineralstoffe fiihren. Wenn Sie ein
oder mehrere dieser Produkte einnehmen, zeigen Sie diese bitte Ihrem Arzt
oder Apotheker, um sich genauer beraten zu lassen.
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Die Haut wird durch das Tragen der Kompression tagtiglich stark bean-
sprucht und braucht daher viel Pflege. Damit Ihre Haut beim Lipddem gut
gendhrt, stark und gesund durch das Jahr kommt, haben wir im Folgenden
ein paar Tipps zur Hautpflege zusammengestellt.

Morgen- und Abendroutine

In der Nacht hat die Haut nach einem langen Tag endlich die Méglichkeit,
einmal durchzuschnaufen. Unterstiitzen Sie sie bei der Regeneration und
cremen Sie sich vor dem Schlafengehen grofiziigig ein. Eine Nachtcreme
sollte sehr reichhaltig sein, damit die Zeit ohne die Kompression perfekt
genutzt wird.

Morgens ist die Hautpflege ein wenig komplizierter, denn direkt im Anschluss
sollte die Kompression angezogen werden, weswegen manche Betroffene
morgens keine Creme nutzen. Wenn Thre Haut mehr Feuchtigkeit benétigt,
dann achten Sie darauf, Pflegeprodukte zu nutzen, die das Anziehen nicht
behindern und nicht zu Ablagerungen im Kompressionsgewebe fithren. Falls
Sie Strumpfe mit Silikonabschliissen nutzen, achten Sie insbesondere dar-
auf, dass weder Fett der Haut, noch der Creme mit den Abschlussbédndern
in Kontakt gerit, da die Strumpfe sonst den ganzen Tag rutschen. Falls dies
doch einmal passiert, ist es empfehlenswert, das Band umzuschlagen, Haut
und Silikon mit Wasser zu sdubern und beides mit einem sauberen Tuch
gut abzutrocknen. Dann hilt der Abschluss meist wieder.

Eine umfassende Auswahl an Pflegeprodukten finden Sie im Sanitdtshaus
und im Onlinefachhandel. Darunter sind beispielsweise Hautgels, welche an
warmen Tagen zusdtzlich kithlend wirken und schweren Beinen den Start

in den Tag so manches Mal erleichtern.
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Den Frischekick fiir Zwischendurch gibt es iibrigens
auch als Spray. Einfach an heiflen Tagen auf die
Kompression spriihen und geniefien.

Regelmifliges sanftes Trockenbiirsten und Peeling

Der trockene Zustand der Haut kann sich negativ auf den Halt der
Kompressionsbestrumpfung auswirken. Generell gilt, dass der Strumpf
umso besser Halt findet, je hdher der Feuchtigkeitsgehalt in der Haut ist.
Lose Hautschuppen lagern sich dagegen im Gestrick ab und lassen die
Versorgung rutschen. Biirsten Sie daher behutsam und regelméflig die betrof-
fenen Kérperstellen ab. Damit wird die Haut nicht nur aufnahmefihiger
fur Feuchtigkeit, sondern es wird auch einwachsenden Haaren vorgebeugt.
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Haftrinder sauber halten und Irritationen

Seien Sie sich bewusst, dass schon kleinste Entziindungen auf der Haut zum
Verhdngnis werden kénnen - vor allem, wenn zum Lipédem ein zuséitz-
liches Lymphoédem vorliegt. Manchmal kommt es zu Hautirritationen bei
den Abschlussbidndern. Dies liegt jedoch in der Regel nicht wie oft vermutet
an einer Silikonallergie, sondern daran, dass das Silikon die Haut luftdicht
abschlief’t, damit der Strumpf hilt. Besonders im Sommer flief3t dann der
eigene Schweif} in die kleinen Hautvertiefungen und kann nicht abtrocknen.
Schweif} ist bei den meisten Menschen hautreizend. Deshalb hilft es, den
Schweif? an heiflen oder aktiven Tagen immer wieder abzuwischen, sodass
der Strumpf wieder besser hilt und Hautirritationen vorgebeugt wird. Es sind
inzwischen auch Abschlussbinder mit kleineren Silikontropfen erhiltlich,
die von den meisten Betroffenen besser vertragen werden. Fragen Sie am
besten im Sanitidtshaus danach. Achten Sie zudem beim Waschen darauf,
dass die Innenseite der Strumpfe stets nach auflen zeigt. Wenn Sie lingere
Zeit unterwegs sind, nehmen Sie sich ein geeignetes Handwaschmittel mit,
um im Waschbecken Thre Kompression bzw. zumindest den Silikonrand
wieder schweifs- und fettfrei zu machen.

Foto: C Sprott
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Akzeptanz der Erkrankung
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Dies ist leichter gesagt als getan. Bei Schicksalsschlidgen, wie Krankheit oder
anderen kritischen Lebensereignissen, gilt es stets eine besondere psychische
Hurde zu uberwinden: Wie schaffe ich es, das Unglick, das mir zustéft,
uberhaupt zu akzeptieren?

Hier kann folgendes Gelassenheitsgebet als Leitsatz helfen:

Gott, gib mir die Gelassenheit,

Dinge hinzunehmen, die ich nicht édndern kann,
den Mut, Dinge zu dndern, die ich dndern kann,
und die Weisheit, das eine vom anderen
zu unterscheiden.

Das Gebet bittet um Mut, Dinge zu dndern, die gedndert werden missen
und nicht nur gedndert werden kénnen. Doch neben dem Mut, Dinge zu
dndern, geht es auch darum, sich darin zu tiben, Tatsachen, die man nicht
dndern kann, ein bisschen leichter annehmen zu kénnen. Dies bedeutet
nicht, dass Sie die Facetten Ihrer Erkrankung angenehm finden oder gar gut-
heiflen sollen, was in Wahrheit fur Sie schwierig und traurig ist. Vielleicht
hilft es, sich klarzumachen, dass es wenig Sinn ergibt, viel Energie in
Unabénderliches zu verschwenden. Kennen auch Sie eine Person, die sich
nach einem Schicksalsschlag vielleicht beeindruckend schnell in ihre neue
Situation eingefunden hat? Die sich nicht lange mit der quilenden Frage
+Warum ich?“ aufgehalten, sondern versucht hat, aus dem Unabéanderlichen

das Beste zu machen?

144

Akzeptanz der Erkrankung

Versuchen Sie folgendes Gedankenexperiment:

»Es ist wie es ist und gerade nicht zu dndern.”

Das kann sich auf Kleinigkeiten beziehen wie ,Das Wetter ist zu heify, auch
wenn es mir nicht passt.” Oder auf persénliche Gesichtspunkte, zum Beispiel
»~Mir gefallen meine Oberschenkel nicht, aber ich kann sie nicht dndern.”

Keiner mdchte gerne unangenehme Empfindungen haben. Wir alle wiinschen
uns das Angenehme und Schéne, in dem Sinne, dass uns etwas gefillt und
unsere Bediirfnisse erfullt sind. Sobald dies der Fall ist, geht es uns gut. Es
ist absolut normal, dass wir angenehme Empfindungen suchen und unan-
genehmen aus dem Weg gehen, und auch ziemlich gesund, denn es sichert
letzten Endes unser Uberleben.

Auf der anderen Seite ist die Nicht-Akzeptanz ein Grund fiir menschliches
Leid. Denn oft bekommen wir nicht, was wir wollen, sondern stattdessen
etwas, was wir uns nun wirklich nicht gewtinscht haben. Dagegen kimp-
fen wir an, und genau das ist es, was uns unglicklich macht. Wir wollen
das Angenehme erzwingen und dem Unangenehmen am liebsten fir den
Rest unseres Lebens aus dem Weg gehen. Es sind nicht die tatsdchlichen
dufleren Umstdnde, die uns unglicklich machen, sondern unsere innere

Reaktion darauf.

Wenn wir nun aber unzufrieden sind, weil wir etwas nicht bekommen, was
wir uns wiinschen, oder weil wir bekommen, was wir nicht wollten, machen
wir uns abhédngig vom Auflen. Unser Befinden hingt hochgradig davon ab,

was uns widerfihrt, und wie sehr wir uns mitunter dagegen wehren.
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Schwanger mit Lipédem

Im Gegensatz zu den meisten Frauen erhielt ich die Diagnose Lipodem
mit 24 Jahren relativ frih. Zu diesem Zeitpunkt waren Kinder noch kein
Thema fiir mich. Nachdem ich mich mit der Krankheit abgefunden und
soweit moglich arrangiert hatte, stellte ich mir dann aber doch die Frage,
ob ich Kinder bekommen méchte. Immerhin ist der hormonelle Einfluss
auf den Verlauf der Krankheit bei jeder betroffenen Frau deutlich erkenn-
bar, auch wenn dies bislang wissenschaftlich nicht véllig geklart wurde. Die
Schwangerschaft fihrt laut vielen Erzdhlungen anderer Betroffener zu einer
erheblichen Gewichtszunahme von bis zu 40 Kilogramm. Nebenbei ist die
Weitergabe dieser Krankheit an ,,meine zukuinftige Tochter” wahrscheinlich.
Nachdem mich diese Gedanken eine Zeit lang beschaftigt hatten, fihrte
ich mir vor Augen, wie ,krank” andere Menschen sind und dennoch Kinder
bekommen. Menschen mit allerhand Allergien, Unvertraglichkeiten, Diabetes,
Herzkrankheiten, usw. Das Lipédem ist eine Krankheit, mit der zumindest
ich gelernt habe, zu leben, und auch meinen Frieden geschlossen habe. Die
Lebensqualitdt wird in mancherlei Hinsicht negativ beeinflusst, aber diese
Eigenschaft haben viele Krankheiten.

Nachdem ich entschieden hatte, dass ich auf jeden Fall Kinder bekommen
mdchte, fragte ich mich nach dem sinnvollsten Zeitpunkt dafiir, auch im
Hinblick auf anstehende Liposuktionen. Da ich bereits mit 26 Jahren ange-
fangen hatte darauf zu sparen, hatte ich das Geld mittlerweile zusammen.
Von Oktober bis Dezember 2017 lief? ich dann zwei Liposuktionen an den
Beinen und eine an den Armen durchfihren. Die Heilungsphase wartete ich
geduldig ab, da mein operierender Arzt sagte, dass es bis zu sechs Monate
dauern kénne, bis die erhéhte Schwellneigung des Gewebes zuriickgeht.
Nach seiner Erfahrung wachse nach der OP nichts wieder nach, sodass
nun nichts mehr gegen die Schwangerschaft spreche. Eigentlich war es
nicht Uberraschend, dass er das so gesagt hatte, aber mir tat es trotzdem
gut, es zu hoéren. Generell empfahl er, man solle die Liposuktion vor der
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Schwangerschaft durchfithren lassen, was ich in meiner jetzigen Situation
auch bestidtigen kann. Als ich mich mit inzwischen 30 Jahren im letzten
Trimester meiner Schwangerschaft befand, war ich sehr froh, die OPs bereits
hinter mir zu haben. Hitte ich neben der, in der Schwangerschaft natiirli-
chen, Gewichtszunahme und der erhéhten Schwellneigung der Beine noch
mit den zwdlf Litern Lipéddem-Fett von vor der OP zurechtkommen miussen,

wire mir das mit Sicherheit im wahrsten Sinne des Wortes schwerer gefallen.

Insgesamt durfte ich eine absolut entspannte und komplikationslose
Schwangerschaft erleben. Das einzige, was sich aus meiner Sicht fir uns
Lipddem-Betroffene in Zukunft noch verdndern muss, ist die Versorgung
mit verniinftigen Schwangerschaftsflachstrickstriimpfen. Mein Tipp ist, im
Internet die Schwangerschaftsmodelle der verschiedenen Hersteller genau
anzusehen und sich die Zeit zu nehmen, sich umfassend und unvoreinge-
nommen zu informieren. Hierbei gibt es ndmlich erhebliche Unterschiede.
Ich vertraute darauf, dass der Hersteller, dessen Strumpfe ich wiahrend der
vergangenen funf Jahre immer zufrieden getragen hatte, auch eine gute
Versorgung bei Schwangerschaft anbieten kénne. Dies war ein Trugschluss,
der mich seit der 8. Schwangerschaftswoche durch zahlreiche Reklamationen
beim Sanitdtshaus beschéftigte. Leider wissen auch die Beschiftigten im
Sanitdtshaus nicht wirklich gut Bescheid, da es bislang noch nicht ganz
so hiufig Schwangere mit diagnostiziertem Lipédem zu geben scheint. Ich
hoffe, diesem Thema wird in Zukunft etwas mehr Bedeutung zukommen, da
die Krankheit bekannter wird und dadurch glicklicherweise die Diagnosen

immer frither gestellt werden kénnen.

Da meine Liposuktionen erst sechs Monate zurticklagen, als ich schwanger
wurde, und meine Kompressionsversorgung wie zuvor beschrieben leider
suboptimal war, lagerte ich doch einiges an Wasser ein. Insgesamt hatte ich
damit wihrend meiner ersten Schwangerschaft rund 18 kg zugenommen.

Das ist zwar etwas Uiber dem Durchschnitt, aber noch akzeptabel.
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Im Februar 2019 kam schliefflich mein Sohn zur Welt. Nachdem die
Schwangerschaft insgesamt sehr erfreulich verlaufen war, verlief die Zeit
nach der Geburt allerdings etwas anders als gedacht. Obwohl ich wahrend
der Schwangerschaft die Gewichtszunahme eher gelassen gesehen hatte,
wollte ich nach der Geburt doch am liebsten umgehend die Kontrolle tiber
meinen Kérper wiedererlangen. Leider machten mir die Hormone in der
Stillzeit dabei aber einen Strich durch die Rechnung. Wahrend viele Frauen
in dieser Zeit von alleine wieder abnehmen, gehdrte ich zu den wenigen, die
stattdessen wahrend des Stillens kontinuierlich weiter zunahmen. Da wih-
rend des Stillens Didten oder andere Formen der Mangelerndhrung grund-
satzlich eine schlechte Idee sind, riss ich mich aus Rucksicht auf meinen
Sohn aber zusammen, erndhrte mich weiterhin gesund und zwang mich,

diesen Umstand zu akzeptieren.

Nach all den Jahren, die ich mit dem Lipédem gelebt hatte und das Thema
Erndhrung und Gewicht fur mich wie wohl fir jede andere Betroffene ein
schwieriges war, hatte ich es doch geschafft, meine frithere Essstérung zu
uberwinden. Das Thema hatte in mei-
nem Leben an Relevanz verloren und
ich hatte einen guten und gesunden
Umgang damit gefunden. Leider war die-
ser Zustand jedoch nicht so stabil, wie
ich dachte, denn als ich in der Stillzeit
unaufhaltsam an Gewicht zunahm,
merkte ich, wie meine Gedanken wie-
der zunehmend um meine Erndhrung

und mein Gewicht kreisten.

Nach einem Jahr stillte ich schliefilich
ab. Etwa drei Monate danach bemerkte

Foto: Lymphselbsthilfe e. V.
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ich, wie die Kleidung langsam wieder weiter wurde, und so konnte ich
alle Sachen aus meiner Zeit vor der Schwangerschaft wieder gut tragen.
Inzwischen bin ich das zweite Mal schwanger. Ein Blick in meinen Mutterpass
zeigte, dass ich tatsidchlich mit 4kg weniger in die zweite Schwangerschaft
gestartet bin als in die erste. Wahrend der zweiten Schwangerschaft verlief
die Gewichtszunahme genauso, wie sie sein sollte. Da ich dieses Mal eine
gut passende Versorgung hatte, hielten sich auch die Wassereinlagerungen
in Grenzen.

In meiner zweiten Schwangerschaft konnte ich vieles entspannter sehen. Auch
wenn ich in der Stillzeit wieder zunehmen sollte, habe ich die Gewissheit,
dass es wieder von alleine weggehen wird. Mein Gedankenkarussell lasse
ich daher dieses Mal aus. Bislang ist auch kein krankes Fettgewebe mehr
nachgewachsen und ich habe keine lipédemspezifischen Schmerzen mehr,
was mir mein damaliger Operateur auch so prophezeit hatte. Allerdings

weif} ich leider nicht, wie allgemeingiltig diese Aussage ist.
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Meinen Kindern méchte ich versuchen, einen gesunden und verantwor-
tungsvollen Umgang mit dem Thema Erndhrung vorzuleben. Nicht zuletzt,
da diese Erkrankung leider eine genetische Komponente aufweist, ist es
sicher von Vorteil, sich von klein auf einen gesunden Lebensstil anzueig-
nen. Das heifft nicht, auf alles ,Ungesunde” zu verzichten, sondern Essen
insgesamt als etwas Positives zu erleben, das man ganz bewusst genieflen
kann und sollte.

Ich bin froh, trotz Lipédem Mutter zu sein, und habe keine Schwangerschaft
bereut. Mit der richtigen Kompression ist es mdglich die Gewichtszunahmen

und Wassereinlagerungen zu kontrollieren.

Die Liposuktionen vor der Schwangerschaft waren sinnvoll, ich wiirde
jedoch ein ganzes Jahr Heilungsphase einplanen, wenn ich nochmals vor
der Entscheidung stehen wiirde. Nach meiner Erfahrung, und auch aus der
Erzdhlung anderer, dauert es doch eine ganze Zeit, bis sich der Stoffwechsel

auf die neue Situation eingependelt hat.
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Verordnungsmdglichkeiten und -grenzen

Was gesetzlich Versicherte verordnet bekommen kénnen, wird im
Gemeinsamen Bundesausschuss (kurz G-BA) in Berlin verhandelt. Hier sit-
zen Vertreter der Arzte denen der Krankenkassen auf Bundesebene gegen-
tUber und entscheiden unter Beratung der ,Unabhingigen®, was ausreichend,
zweckmifig und wirtschaftlich zur Gesundheitsversorgung der Patienten
ist. Die Unabhéngigen werden von der Politik ernannt. Patienten werden
als vierte Kraft gehért und haben Antragsrecht, aber kein Stimmrecht. Die
Lymphselbsthilfe e. V. ist Teil dieser Patientenvertretung. Der G-BA regelt
seine Entscheidungen in Richtlinien.

Heilmittelrichtlinie - Manuelle Lymphdrainage bei Lip6dem

Zum 1. Januar 2020 wird die Diagnose Lipédem auch ohne Vorliegen
eines Lymphédems als Indikation fiir eine manuelle Lymphdrainage in die
Heilmittel-Richtlinie aufgenommen. Schmerzen sind als Leitsymptomatik
ausreichend.

In Anlehnung an den unterschiedlichen indikationsbezogenen Zeitbedarf

sind beim Lipédem entweder 45 oder 60 Minuten zur Behandlung beider
Arme oder beider Beine verordnungsfahig.
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Keine Manuelle Lymphdrainage ohne Kompression

Sofern keine Hilfsmittel zur Kompressionstherapie (Kompressionsstrimpfe)
vorhanden sind, hat eine zuséitzlich verordnete Kompressionsbandagierung
im Anschluss zu erfolgen. Dazu sind die erforderlichen Kompressionsbinden
als Verbandsmittel gesondert zu verordnen.

Hilfsmittelverzeichnis

Hilfsmittel zur Kompressionstherapie sind unter anderem zur Odemreduktion,
Beschwerde- und Schmerzlinderung verordnungsfahig. Flachgestrickte
Kompressionsstrumpfe in Maflanfertigung sind erforderlich, wenn weder die
Serienfertigung noch rundgestrickte Kompressionsstrumpfe in Maflanfertigung
aufgrund der Indikation oder der Beinform eine Versorgung ermdoglichen oder
eine hohere Steifigkeit des Gestricks erforderlich ist, um Einschniirungen
zu vermeiden sowie der Schwellneigung der Kérperteile zu widerstehen.

Diagnoseliste der besonderen Verordnungsbedarfe

Das Lipédem im Stadium I bis III wurde ab dem 1. Januar 2020 - befristet
bis zum 31. Dezember 2024 - als Erkrankung in die Diagnoseliste der beson-
deren Verordnungsbedarfe aufgenommen. Diese regelt die Verordnung von
Heilmitteln fir schwerkranke Patienten. Ein spezielles Genehmigungsverfahren
der Krankenkassen fiir besondere Verordnungsbedarfe ist nicht vorgesehen
und damit der Einschitzung durch den Arzt uberlassen!
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Die Erprobungs-Richtlinie Liposuktion

Diese Richtlinie legt die Eckpunkte fuir die Erprobungsstudie zur Liposuktion
beim Lipédem (sogenannt LipLeg-Studie) fest. Sie konkretisiert insbesondere
Indikation, Intervention und Vergleichsintervention, Endpunkte, Studientyp,
Beobachtungszeitraum sowie die sichlichen, personellen und sonstigen
Anforderungen an die Qualitdt der Studiendurchfithrung.

Eine Teilnahme an der Studie ist seit Ende 2019 nicht mehr méglich, die
Studie startete im Februar 2021, bis Ende 2024 sollen erste Ergebnisse
vorliegen, von denen auch Erkenntnisse zum Nutzen der konservativen

Behandlung (einschliefflich manueller Lymphdrainage) erwartet werden.

Richtlinie Methoden vertragsirztliche Versorgung

Seit Anfang 2020 ist die Liposuktion an Armen und Beinen fur das Lipddem
Stadium III Kassenleistung, wenn die Qualitdtssicherung gemif § 136 SGB
V gesichert ist. Diese Regelung ist bis zum 31. Dezember 2024 befristet,
da bis dahin die Ergebnisse der LipLeg-Studie erwartet werden. Falls die
Ergebnisse der LipLeg-Studie bis 2024 nicht vorliegen, erwarten wir eine
Verlangerung der Befristung.
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Die Entscheidungskompetenz liegt beim Arzt

Die Richtlinien sind die Grundlagen fur die Entscheidung des Arztes.
Am Ende entscheidet Ihr Arzt, ob er bei Thnen die Notwendigkeit einer
Verordnung sieht und dokumentiert dies fiir eine eventuelle Uberpriifung

der Kassenarztlichen Vereinigung.

Privatversicherte

Welche Gesundheitsleistungen Ihre private Krankenkassen voll oder teil-
weise ibernimmt, steht in Ihrem persénlichen Vertrag. Viele Betroffen haben
in gesundem Zustand in gegenseitigem Einvernehmen einen Vertrag mit
ihrer Krankenkasse geschlossen, sind dann doch tiberrascht, wenn sie die
Leistung bendtigen, welche dieser Leistungen von der Krankenkasse erstat-
tet werden und welche eben auch nicht.

Manche Privatversicherte sind bei Kompressionsversorgung und
Rehabilitationen schlechter gestellt als die gesetzlich Versicherten. Mit der
Diagnose einer chronischen Erkrankung ist ein Wechsel zu einer besseren
Versorgung meist nicht mehr méglich.
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Wo erhalte ich Unterstiitzung?

Sie werden mit einer chronischen Erkrankung konfrontiert. Vieles gibt
es neu zu erlernen, neu zu organisieren und es gilt, neue Wege zu ent-
decken. Aber Sie stehen nicht allein mit Thren Problemen. Versuchen Sie,
offen Thre Krankheit zu kommunizieren, dann ist die Chance grof}, dass
Sie auf Menschen treffen, die Sie unterstiutzen und Ihnen Verstindnis

entgegenbringen.

Beim Arzt, Sanitiatshaus und Therapeuten

Selbst wenn Thr Hausarzt kein Spezialist fiir das Erkrankungsbild Lipédem
ist und Ihr Facharzt immer etwas gehetzt scheint, werden beide versuchen
IThnen weiterzuhelfen. Vor allem, weil ein Arztgesprich im Schnitt nur
acht Minuten dauert, ist es gut, vorbereitet zu sein. Schreiben Sie sich Thre
Fragen vorher auf und legen Sie den Zettel griffbereit, dann kénnen Sie in
der Aufregung nichts mehr vergessen. Dies hilft auch Threm Arzt. Fragen
Sie eine Person lhres Vertrauens, ob sie Sie zum Arzt begleitet, denn vier
Ohren héren mehr als zwei und man hat auch die Chance, sich danach
uber das gemeinsam Gehérte auszutauschen.

Alles zum Thema Kompression erfahren Sie von den Mitarbeitern im
Sanitadtshaus.

Wie ziehe ich die Strumpfe - mit weniger Aufwand - an, wie ziehe ich
sie am einfachsten wieder aus? Gibt es Hilfsmittel? Wie oft soll ich meine
Kompression waschen? Was kann ich tun, wenn ich nur ein Paar habe?
Aus welchen Materialien und Herstellern kann ich wihlen? Da einige
Sanitdtshduser mit bestimmten Herstellern lieber zusammenarbeiten als

mit anderen, lohnt es sich anfangs, mehrere Sanitdtshiuser zu besuchen.

160

Falls Ihnen Manuelle Lymphdrainage verschrieben wurde, kénnen Sie Threr
Lymphtherapeutin wahrend der Therapie Fragen zu Threm Selbstmanagement
stellen. Sie ist mit dem Thema Lipddem vertraut, und sicher bereit, ihr
Wissen mit Ihnen zu teilen.

Bei Freunden und Familie

Um das Selbstmanagement langfristig durchzuhalten, benétigen die meis-
ten Betroffenen neben dem Facharzt und dem Sanitdtshaus zusitzlich
Unterstiitzung. Dies kann der Partner oder die Familie sein. Bei Bertthrungen
und in einer liebevollen Partnerschaft wird Oxytocin im Gehirn aktiviert,
férdert die Paarbindung, vermindert gleichzeitig das generelle Angstverhalten,
beruhigt Stresssysteme und steigert das allgemeine Wohlbefinden. Doch
die Partnerschaft leidet oft unter den kérperlichen Verinderungen beim
Lipédem, dies fuhrt wiederum zu einem negativen Selbstbild und einem

Rickzug der Betroffenen. Hier kann eine Paartherapie Unterstiitzung bieten.

Freunde und Familie sind oft unsicher, wie sie mit der Situation umgehen
sollen. Da hilft es, wenn Sie das Thema direkt ansprechen und auch um
Hilfe in bestimmten Bereichen bitten. Etwas ,tun zu kénnen® fillt vielen
leichter als ,nur” zuzuhéren.

Freunde und Familie sind dazu da, sich gegenseitig zu helfen. Wenn Sie von
sich aus nichts sagen, wird das Thema oft totgeschwiegen.

Manchmal sind Haustiere ein guter Ausgleich fiir die Seele, denn Tiere lie-
ben uns so wie wir sind und spuren oft, wenn es uns nicht gut geht.
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Bei der Selbsthilfegruppe

Nicht alle Patientinnen kénnen auf die Unterstiitzung eines liebevollen
Partners zdhlen. Einsamkeit in und auflerhalb der Partnerschaft ist ein nicht
zu unterschitzendes Thema. Hier hilft neben einem Netzwerk aus Familie
und Freunden eine Selbsthilfegruppe. Der Austausch mit Gleichbetroffenen
bietet emotionale Unterstiitzung sowie fachliche Orientierung, kann eine
Ressource in der Auseinandersetzung mit der eigenen Erkrankung darstel-
len und férdert die informierte Entscheidungsfindung.

In der Selbsthilfegruppe haben alle dhnliche oder vergleichbare Probleme.
Schon ldnger betroffene Teilnehmer haben bereits Erfahrungen gesammelt,
die Thnen gleich zugute kommen kénnen. Die emotionalen Probleme sind
allen bekannt, deswegen finden Sie hier am ehesten Unterstiitzung in dieser
Hinsicht. Die Mitglieder kennen Arzte und Therapeuten in der Region, was
Thnen die Suche erleichtert. Wenden Sie sich bitte an die Lymphselbsthilfe e.
V. (www.lymphselbsthilfe.de/selbsthilfegruppen), wenn Sie Gruppen in Ihrer
Region suchen. Auch bei Neugriindungen von Selbsthilfegruppen steht Ihnen
die Lymphselbsthilfe e. V. mit gutem Rat und Unterstiitzung zur Seite.

Beim Psychotherapeuten

Manchmal kann auch der beste Partner oder die einfiihlsamste Freundin
nicht helfen, und die Sorgen wollen nicht kleiner werden. Damit sind Sie
nicht alleine: etwa zwei Drittel der Betroffenen sind psychisch belastet, davon
sind etwa die Halfte behandlungsbeduirftig. Hier kann eine Psychotherapie
hilfreich und vielleicht auch notwendig sein. Scheuen Sie sich nicht, den
Schritt zu gehen und sich professionelle Hilfe zu holen. Eine gute Therapie
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befdhigt oft wieder zur Auseinandersetzung mit der eigenen Erkrankung.
In einer lymphologischen Fachklink zeigten Patienten mit psychologischer
Unterstutzung signifikant bessere Rehabilitationsergebnisse. (Flaggl et al.
2010)

Wenn Sie sich fragen, ob es IThnen schon schlecht genug geht, ist die Antwort
meist: Ja. Wenn es lhnen psychisch nicht gut geht, fassen Sie sich ein Herz
und fragen Sie nach psychotherapeutischer Unterstiitzung. Wenn Sie bis-
her keinen Platz bekommen haben, liegt das wahrscheinlich am starken
Psychotherapeutenmangel. Bleiben Sie dran, jede Wartezeit geht vorbei.
Bleiben Sie auf allen Wartelisten, bis Sie entscheiden, es geht mir gut, ich
bendtige keine Hilfe (mehr).

Manchmal stimmt die Chemie mit Ihrer Therapeutin nicht, lassen Sie sich
davon nicht entmutigen, sondern suchen Sie sich eine andere Therapeutin,
denn nirgends ist ein Aufgehoben fiihlen wichtiger als in der Psychotherapie.

Deswegen gibt es so viele unterschiedliche Therapeuten.




Wo erhalte ich Unterstiitzung?

Beratungsstelle

Wir bieten Ihnen eine Beratungsstelle mit Beratungstelefon (09132 745886)
far Lip- und Lymphédem-Betroffene und ihre Angehdrigen sowie fir
gefdhrdete Personen. Gern beantworten wir Thre Fragen auch tber das
Kontaktformular (www.lymphselbsthilfe.de/kontakt) oder per Mail {iber
frage@lymphselbsthilfe.de.

Bei uns erhalten Sie Hilfe bei der Suche nach Selbsthilfegruppen und

kompetenten Fachleuten. Auflerdem unterstiitzen wir Sie bei Aufbau und
Organisation regionaler Selbsthilfegruppen.

Im Internet

Auf unserer Homepage www.lymphselbsthilfe.de finden Sie viele interes-
sante und aktuelle Informationen.

Durch unser Lymphselbsthilfe-Magazin
Als Mitglied der Lymphselbsthilfe e. V. erhalten Sie unser Magazin mit vie-

len interessanten Themen rund um das Lip- und Lymphédem zweimal jahr-
lich kostenlos postalisch zugesandst.

164

Lymphselbsthilfe e. V.

In unseren Selbstmanagement-Workshops

In unseren Workshops ,Gesund und Aktiv Leben mit Lip- und Lymphédem® -
kurz GALLiLy - erwerben Sie eine Basiskompetenz, um Thre Erkrankung zu ver-
stehen. Darauf aufbauend werden alle Méglichkeiten des Selbstmanagements
erliutert. Zusatzlich werden Alternativen zu unterstiitzender Erndhrung,
Psychotherapie und Kompression diskutiert, dadurch erweitern Sie Ihre
Handlungsmdglichkeiten. Ziel ist es, das erworbene Wissen in den Alltag
einzubauen, um lhre Erkrankung effektiv selbst managen zu kénnen und
die chronische Erkrankung Lip- oder Lymphédem besser zu akzeptieren.
Sie werden in die Lage versetzt, medizinisch-fachliche Erkenntnisse in Ihre
persénlichen Entscheidungsprozesse einzubetten und kénnen ein aktives,

hoffnungsvolles Leben wiedererlangen.
Informationen zu unseren Workshops sowie alle anstehenden Veranstaltungen

finden Sie unter www.lymphselbsthilfe.de/home/veranstaltungen/
selbstmanagement-fuer-betroffene auf der Homepage der Lymphselbsthilfe e. V.
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Wer wir sind...

Die Lymphselbsthilfe e. V. ist der Bundesverband fur lymphostatische
Erkrankungen. Sie wurde im Mairz 2012 gegriindet und ist gemeinntitzig.

Die Lymphselbsthilfe e. V. finanziert sich ausschlieflich durch Mitgliedsbeitrége,
private Spenden, die Gemeinschaftsférderung der Krankenkassen auf
Bundesebene sowie projektbezogene Férderungen der Krankenkassen. Wenn
auch Sie unsere Arbeit unterstiitzen méchten, freuen wir uns tber eine

Spende oder eine neue Mitgliedschaft!

Spenden kénnen Sie per Uberweisung auf das Konto der Lymphselbsthilfe
e. V. mit der IBAN: DEO4 7001 0080 0613 7618 0O oder via PayPal.

Auch mit Thren Eink3ufen iiber Amazon Smile kénnen Sie die Lymphselbsthilfe
e. V. unterstiitzen. So funktioniert es: Melden Sie sich bei Amazon Smile
https://smile.amazon.de mit IThren Nutzerdaten von Amazon an und wih-

len uns als zu unterstiitzende Organisation aus. Vielen herzlichen Dank!
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Was wir tun

Wir vertreten die Interessen von Betroffenen von Lip-/Lymphddemen
und verwandten Erkrankungen in ganz Deutschland. Alle in Vorstand
und Beirat sind Betroffene und arbeiten ehrenamtlich. Zusitzlich wird
die Lymphselbsthilfe e. V. von einem Fachbeirat, in dem uns Arzte und

Fachlehrer fur Manuelle Lymphdrainage ehrenamtlich unterstiitzen, beraten.

Unser Anliegen ist die Vernetzung der Lymphselbsthilfe in Deutschland sowie
die Unterstiitzung bei Aufbau und Organisation regionaler Selbsthilfegruppen.

Wir informieren die Offentlichkeit iiber lymphostatische Odeme und deren

Behandlungsméglichkeiten und setzen uns fiir eine bessere Aufklirung,
Akzeptanz und Behandlung von uns Betroffenen ein.
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Unsere Ziele Was wir brauchen
Anerkennung von Lip- und Lymphddemen als chronische Unterstiitzung - wir sind alle an einem Lymph- oder Lipédem erkrankt und
Erkrankungen. arbeiten ehrenamtlich im Rahmen unserer Kraft, Zeit und Méglichkeiten.
Bessere Aufklarung und Therapie fir uns Betroffene, um die Es gibt oft mehr Aufgaben, als wir auf einmal stemmen kénnen.
Akzeptanz der Erkrankung zu steigern.
Mehr lymphologisches Fachwissen bei der Artzeausbildung. Werden auch Sie Teil unseres bundesweiten Netzwerkes an Betroffenen,
Klare Regelung erforderlicher Therapien und Hilfsmittel im Selbsthilfegruppen und Férderern (Arzten, Therapeuten, Sanititshiusern
Heilmittelkatalog und Hilfsmittelverzeichnis. und Herstellern), die sich die bessere Versorgung von Betroffenen mit lym-
Vernetzung aller Betroffenen in Deutschland. phostatischen Erkrankungen zum Ziel gesetzt haben.

Sie méchten sich engagieren? Sie haben etwas Zeit tibrig? Sie haben gute
Ideen, wie wir unsere Interessen noch besser vertreten kénnen? Wir freuen
Wir bieten uns auf eine Nachricht von Thnen unter info@lymphselbsthilfe.de

Unterstiitzung und GALLiLy-Selbstmanagementworkshops (Gesund
und Aktiv Leben mit Lip- und Lymphédem) fir Betroffene.

Mitarbeit in Gremien wie der Leitlinienkommission, der DAG-
Selbsthilfe und im Gemeinsamen Bundesausschuss.

Vortrige, Workshops und Infotische auf Lymphtagen und Kongressen.
Anstofy von Innovationen und Verbesserung von
Kompressionsmaterialien und weiteren Hilfsmitteln, die unseren Alltag
mit der Erkrankung erleichtern.

Verbesserung der Ausbildung von Lymphtherapeuten in
Zusammenarbeit mit Fachschulen.

Erfahrungsaustausch und Moderationstraining fiir Selbsthilfegruppen-
Verantwortliche und Interessierte.
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adidquat angemessen, entsprechend, iibereinstimmend.
Adipositas Fettleibigkeit, starkes Ubergewicht
Adipozyt Zelle des Fettgewebes.

Alexithymie  Gefuhlsblindheit; bezeichnet die Unféahigkeit, bei kérper-
lichen Beschwerden oder Schmerzen ohne ausreichende
organische Erkldrung, eigene Gefuihle addquat wahrzuneh-
men oder sie in Worten zu beschreiben.

Allodynie gesteigerte Schmerzempfindlichkeit
anatomisch den Bau des menschlichen Kérpers betreffend
Af}-Fasern Nervenfasern, die Signale des Tastsinns (Berithrung, Druck,

Vibration) weiterleiten.

Bariatrie Teilgebiet der Medizin, das sich mit den Ursachen, der
Vermeidung und der Behandlung der Fettleibigkeit
(Adipositas) beschéftigt.

Biomarker Messbare biologische Merkmale fur das Vorhandensein oder
die Schwere eines Krankheitsbildes.

CT-Fasern Nervenfasern, die entscheiden, ob eine Beruhrung als
angenehm empfunden wird. Besonders stark reagie-
ren diese ,Kuschelnerven® auf sanfte Berithrungen bei
Koérpertemperatur.
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distal

Endothel

Extremitit

Fibrose

GALLiLy

Hormone &
Enzyme

Fibrose

Glykimie

In Bezug auf die Kdérperregionen (Gliedmafien beziehungs-
weise Blutgefifle) weiter von der Kérpermitte beziehungs-
weise vom Herzen entfernt.

Zellschicht an der Innenfliche der Blut- und Lymphgefife.

Die Extremititen oder Gliedmafien des Menschen sind die
Arme und Beine.

Krankhafte Vermehrung des Bindegewebes mit daraus resul-
tierender Verhirtung.

Gesund und Aktiv Leben mit Lip- und Lymphédem: Modular
aufgebaute, eintdgige oder auch mehrtigige Intensiv-
Workshops zum Thema Selbstmanagement des Lip- und
Lymphddems bieten Hilfe zur Selbsthilfe an. Diese Workshops
finden auch regional statt. Weitere Informationen finden
Sie unter www.lymphselbsthilfe.de/home/veranstaltungen/
selbstmanagement-fuer-betroffene

Biochemische Botenstoffe, die von speziellen Zellen
(Driisen oder auch Geweben) produziert und in den
Kérperkreislauf abgegeben werden. Als Signalstoff wirken
Hormone gezielt an bestimmten Organen und verursa-

chen die erforderlichen Wirkungen und Regelfunktionen.
Krankhafte Vermehrung des Bindegewebes infolge der
Stauung eiweifdreicher Gewebsfliissigkeit, aufgrund dessen

eine Gewebeverhirtung erfolgt.

Glucosegehalt im Blut (Blutzucker)

glykéimischer Index (GI)Der GI sagt aus, wie stark die Kohlehydrate eines
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Lebensmittels den Blutzuckerspiegel erhdhen.

GLYZX-Diit

Insuffizienz

intermittierend

interstitiell

IPK

Komorbiditit

Kontraindikation

KPE

low-carb

Lymphdrainage

Glossar

Uber den glykdmischen Index wird versucht, den
Blutzucker nach einer Mahlzeit méglichst lang-
sam und gering ansteigen zu lassen.

Funktionsschwiche, ungeniigende
Leistungsfahigkeit eines Organs.

mit Unterbrechungen verlaufend

in den Zwischenrdumen, z. B. von Gewebe oder

Gewebefliissigkeiten

Intermittierende pneumatische Kompression,
auch AIK (apparative intermittierende
Kompression): Zur Entstauung werden die betrof-
fenen Bereiche mit einer Hiille umgeben, welche
in Kammern unterteilt ist, die nacheinander auf-

gepumpt und wieder entleert werden.

Das Auftreten zusatzlicher Erkrankungen im
Rahmen einer definierten Grunderkrankung.

Ein Umstand, der die Anwendung eines bestimm-
ten Medikaments oder einer an sich zweckmafii-
gen therapeutischen Mafinahme verbietet.
Komplexe Physikalische Entstauungstherapie
wenig Kohlenhydrate

Die Manuelle Lymphdrainage (MLD) ist eine phy-

siotherapeutische Behandlung zur Entstauung
von geschwollenem Gewebe (Odem).

183



Anhang

Metabolisches Syndrom

MLD
morbid

Odem

Pathogenese

progredient, progressiv

proximal

Psychogenese

subkutan
taktil

viszeral

Wamme
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Bestimmte Erkrankungen bzw. Symptome tre-
ten gemeinsam auf. Dazu zdhlen in erster Linie
L"Jbergewicht, Bluthochdruck sowie Zucker- und
Fettstoffwechselstérungen.

Manuelle Lymphdrainage

krank, krankhaft

Eine Schwellung von Kérpergewebe aufgrund
einer Einlagerung von Flussigkeit aus dem
Gefallsystem.

Beschreibung der Entstehung einer Erkrankung.

fortschreitender (Krankheits-)Verlauf, Auspragung

der Symptome nimmt zu

zur Kdrpermitte hin (im Gegensatz zu distal)
Beschreibung der Entwicklung und Verdnderung
der seelischen Struktur (Psyche) im Verlauf einer
Erkrankung.

unter der Haut befindlich

den Tastsinn betreffend, bertthrungsempfindlich
zu den Eingeweiden gehérend, viszerales Fettdepot:
sogenanntes Bauchfett, das sich in der Bauchhghle

befindet und die inneren Organe umgibt

herabhingende Hautfalte mit reichlich
Fettgewebe
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