Lipddem - Alltagsprobleme mit der Krankheit

basierend auf Erfahrungsberichten von Betroffenen

Folgen bei Nichtbehandlung / mdqgliche Folgeerkrankungen

- Bei einer Nichtbehandlung, z.B. durch zu spate Diagnosestellung, besteht die Gefahr der
Bildung eines zusétzlichen sekundaren Lymphddems. Diese Kombination Lip-/Lymphddem
ist im schlechtesten Fall nicht mehr operabel.
- Starke Belastung / Abnutzung der Hifte und Kniegelenke,
aufgrund des Druckes durch das Fettgewebe nach innen. Daraus resultierende und
behandlungsbedurftige (schlimmstenfalls durch Operationen, durch die wiederum zusatzlich
ein sekundares Lymphédem entstehen kann) Erkrankungen wie

- Arthrose

- Fehlstellungen der Beine (meistens X-Beine);

- Erkrankungen im gesamten Bewegungsapparat;
- Venenthrombose;
- Krampfadern;

- Besenreiser;

- Aufscheuern der Haut durch aneinander reiben der Innenschenkel und
der Oberarme am Rumpf, dadurch sind Entziindungen und Ekzeme mdglich;

- Depressionen / Psychische Probleme z.B. durch Frust;

- Schlimmstenfalls, aber dennoch nicht selten, Berufsaufgabe wegen Erwerbsunfahigkeit.

Arztemarathon

Aufgrund der Tatsache, dass sich viele Arzte nur unzureichend oder gar nicht mit dem
Lipédem auskennen, werden die Patientinnen oft schlichtweg falsch bzw. gar nicht
therapiert.

Nur durch die Informationen Uber Presse / Zeitschriften / TV und Internet werden die
Patientinnen zum Teil Uberhaupt erst darauf aufmerksam, dass sie eventuell an einem
Lipobdem leiden, da sie sich bzw. ihre Beine und die dazugehérige Beschwerdesymptomatik
in den Berichten wiederfinden.

Um eine gewissenhafte Diagnose und geeignete Therapie zu bekommen, bedarf es
manchmal schon einem regelrechten Arztemarathon. Leider gibt es immer noch viel zu
wenige Allgemeinmediziner, vor allem aber auch Fachérzte, die sich mit der Krankheit
Lipédem auskennen und sie entsprechend diagnostizieren kénnen.

Immer noch allzu oft bekommen die Patientinnen zu héren, sie sollten doch erst mal
abnehmen und Sport machen, sich mehr bewegen. Selbst betroffenen Frauen, die am
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Oberkorper sehr schlank sind, wird dies geraten. Dabei ist inzwischen ja bewiesen, dass
Diaten und Sport das Lipédem nicht verringern.

Klassische (konservative) Therapie
Kompressionsbestrumpfung und manuelle Lymphdrainage (MLD)

Das nachste ,Problem® ist die klassische (konservative) Therapie, die beim Lipddem
angewandt wird. Diese beinhaltet die manuelle Lymphdrainage und das Tragen einer
flachgestrickten Kompressionsversorgung.

Die Betroffenen fuhlen sich grof3tenteils sehr unwohl in der Kompressionsbestrumpfung, vor
allem im Sommer. Man schwitzt vermehrt, die Haut wird dadurch noch gereizter, als sie
durch die sehr enge Kompression sowieso schon ist, mitunter entziindet sie sich sogar,
wenn man nicht doppelte und dreifache Hautpflege betreibt. Selbst Sport soll man ohne
Kompression nicht treiben.

Wenn dann die Versorgung nicht richtig passt, weil sie im Sanitatshaus falsch angemessen
wurde, sie vornehmlich in den Kniekehlen oder anderen vorhandenen Falten kneift oder
scheuert, dann ist die Qual des Tragens gleich nhoch mal grof3er.

AuRerdem berichten viele Patientinnen, dass selbst durch das konsequente tragen der
Kompressionsversorgung das Lipodem doch weiter gewuchert ist.

Und: Kompressionsversorgungen sind extrem kostenintensiv, was letztendlich wieder alle
Versicherten aufgrund des Solidarprinzips zu tragen haben, denn eine Betroffene hat alle 6
Monate Anspruch auf eine neue Versorgung, die dann auch sein muss, weil die vorhandene
durch das tagliche tragen und waschen ganz einfach abgenutzt ist und den Sinn der
Kompression nicht mehr erfullt.

Die manuelle Lymphdrainage wird wahrend der Behandlung und kurzfristig danach als sehr
angenehm empfunden, sie hélt jedoch fir hochstens 4-5 Stunden vor und bringt den
.Lipddemern“ (im Gegensatz zu den Patientinnen mit Lip-/Lymphddem) eigentlich nichts, weil
sie kein oder nur wenig Wasser eingelagert haben, welches durch die Drainage aus dem
Gewebe befordert werden konnte. Der einzige Vorteil fur Lipédempatientinnen in der
Lymphdrainage besteht darin, dass das Gewebe nicht noch mehr verhartet, sich nicht noch
mehr Knoten bilden.

Diese konservative Therapie hilft den Betroffenen also im Grunde nicht bzw. nur wenig.
Diese Therapieform beseitigt die Beschwerden nicht, sie lindert nur kurzfristig.

Den Krankenkassen jedoch, demzufolge dem gesamten System, kostet sie unglaublich viel
Geld, denn sie muss ein Leben lang fortgefuihrt werden.

Fur die Patienten heil3t dies aber auch regelmafig, meist wochentlich 1 - 2 Mal, die
Physiotherapie fiur jeweils 1 bis 1,5 Stunden Behandlung aufzusuchen. Gerade berufstatige
Patientinnen, die meist auch noch eine Familie zu versorgen haben, missen also auch noch
einen entsprechenden Zeitaufwand in Kauf nehmen - ebenfalls ein Leben lang.
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Hinzu kommt, dass die behandelnden Arzte maximal 24 Behandlungen verordnen diirfen
und dann von Gesetzes wegen her eine Behandlungspause von 12 Wochen zu folgen hat.
Somit ist ein eventueller Behandlungserfolg gleich ,NULL", Betroffene und Therapeut/in
fangen wieder von vorne an.

Die Arzte weigern sich heutzutage sogar, die Lymphdrainagen ,auRerhalb des Regelfalls* zu
verordnen, weil sie Angst vor Regressforderungen haben.

Mittlerweile ist es sogar gangige Praxis, dass die meisten Arzte nur noch 6 (1) Behandlungen
im Quartal verordnen.

Mit den inzwischen méglichen Langzeitverordnungen kennt sich kaum jemand aus. Die Arzte
kennen die neuen Heilmittelrichtlinien nicht, die Mitarbeiter der Krankenkassen wissen diese
anscheinend nicht anzuwenden und vom betroffenen Patienten kann ja wohl nicht erwartet
werden, dass dieser die Verordnungsrichtlinien kennen muss oder sollte, wenn dies die
vorgenannten Personengruppen schon nicht vollumfanglich beherrschen.

Blutdruck messen / Blutabnahme

Das Blutdruckmessen mit der berlhmten Armmanschette am Oberarm bedeutet fir
Armbetroffene fast unertragliche Schmerzen. Der Druck, der dabei entsteht, verursacht
dermalRene Schmerzen am Oberarm, dass es nicht auszuhalten ist. Vor allem, wenn der
Blutdruck hoher ist und das Gerét noch mehr aufpumpt, als es normalerweise ublich ist.
Wenn man Pech hat, sind letztendlich die Werte sogar noch falsch.

Gleiches gilt fur die Blutabnahme aus der Armvene, bei der der Oberarm ja ebenfalls

abgebunden wird. Das Ergebnis sind oft heftige Hamatome an den Einstichstellen, die zum
Teil erst nach 2 Wochen wieder abklingen.

Erndhrung, Sport und die Psyche

Angeraten, seitens vieler, sich nicht mit der Krankheit Lipodem auskennender, Arzte und
auch der Krankenkassen sowie der Medizinischen Dienste der Krankenkassen (MDK), wird
eine Gewichtsreduktion durch Erndhrungsumstellung / Diat und sportliche Betéatigung.

Leider treten hier gravierende Probleme auf.

Oftmals haben die Patientinnen noch keine gesicherte Diagnose und wundern sich, warum
sie an den Extremitdten kontinuierlich an Umfang zunehmen. Und das, obwohl sich die
Essgewohnheiten nicht gedndert oder sie sogar bereits mehrere Didten durchgefiihrt haben
und sie sportlich mitunter sehr aktiv sind oder waren.

Unwissende Arzte und auch das Umfeld raten lapidar: ,Nehmen Sie erstmal ab und machen
Sie mehr Sport, dann kriegen sie das Ubergewicht schon in den Griff‘. Nur leider lasst sich
das Lipodem weder von Diaten noch von sportlicher Betétigung verringern oder gar heilen.
Im schlimmsten Fall verschlimmert sich das Lipédem sogar noch und kann weitere Schaden
verursachen.
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Betroffene, die Kraftsport betreiben (durch z.B. unwissende Fitnesstrainer, weil ja die
gangige Meinung existiert, durch Muskelaufbau nehme man an Fett ab), wundern sich, dass
die erkrankten Stellen noch dicker werden. Eine Gewichtsreduktion an den betroffenen
Stellen ist schlicht unmdglich, da es sich dort nicht um das sogenannte ,Reservefett* handelt.

Bei vielen Patientinnen ist durch die sehr spate richtige Diagnosestellung und der dann erst
entsprechenden Behandlung (wenn sie denn diese lUberhaupt bekommen) das Lipédem
bereits so weit fortgeschritten, dass eine sportliche Betatigung nur bedingt, bis teilweise gar
nicht mehr mdglich ist. Folgeerkrankung, wie z.B. massive Knieprobleme, machen eine
sportliche Betéatigung, wie z.B. Walking, Nordic Walking, Radfahren zur Qual. Wassersport,
wie z.B. Aquagymnastik oder &hnliches, hilft allenfalls bedingt, in dem die Schmerzen
kurzzeitig gelindert werden. Noch dazu sollte sportliche Aktivitat ausschlieBlich mit einer
Kompressionsbestrumpfung durchgefihrt werden.

Patientinnen, die sich nun schon in fortgeschrittenen Stadien befinden, haben sehr grol3e
Selbstzweifel und so gut wie kein Selbstbewusstsein und erst recht keine Lebensqualitat
mehr, trauen sich kaum noch auf die StralRe, geschweige denn ins Schwimmbad.

Der psychische Druck ist sehr grof3: Die Patientinnen werden wegen ihres &ul3eren
Erscheinungsbildes nicht nur angestarrt, sie werden sogar zum Teil so tGibel beschimpft, dass
man dies schon als menschenverachtend bezeichnen kann, bis hin zum schwerwiegenden
Mobbing (z.B. in der Schule oder am Arbeitsplatz).

Update (22.04.2016)

Sogar die eigenen Kinder werden von anderen Kindern gemobbt, wegen der ,fetten* Mutter.
Kinder lernen ein solches Verhalten aber nur von Erwachsenen.

Essstorungen (Update 22.04.2016)

Anhand von fundierten Studien, die bereits gemacht wurden und / oder derzeit noch laufen,
wurde festgestellt, dass die Mehrzahl der an Lipédem erkrankten Frauen bereits unter
massiven Essstorungen wie Bulimie (Ess-/Brechsucht), Anorexie (Magersucht) oder Binge-
Eating-Storung (Essattacken) leiden. Sie haben ihr Essverhalten nicht im Griff, weil sie der
Meinung sind, dass dieses schuld an der Krankheit Lipddem ist. Die meisten haben ihr
ganzes Leben mit der Durchfihrung von irgendwelchen Diaten und Erndhrungsformen
zugebracht, um hinterher immer wieder fest zu stellen, dass sie nicht geholfen haben.
Zuguterletzt rutschen sie in die Essstérungen und missen darauf behandelt werden.

Kleidung / Konfektionsunterschiede

Beim Kauf von Kleidung und Schuhen entstehen weitere grof3e Probleme, denen die
Betroffenen ausgesetzt sind.

Waéhrend eine Betroffene im Bereich des Oberkorpers eine ,gangige” Konfektionsgré3e von
z.B. 40/42 hat, konnen aufgrund des meist stark ausgepréagten Gesalles und der
ausladenden Oberschenkel beim Kauf von Hosen schon die Gréf3en 46/48 und grofl3er
erreicht werden. Eine extreme Unproportionalitéat, an der man eine Lipddempatientin meist
schon erkennen kann und eine enorme Belastung fir die Betroffenen.
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Hosen beispielsweise passen am Gesal3, sind daftr in der Taille so weit, dass nur durch eine
Anderung des Kleidungsstiickes eine verniinftige Passform erreicht werden kann.

Das nachste Problem ist, dass die Betroffenen standig neue Hosen kaufen missen, da die
Nahte zwischen Beinen innerhalb kirzester Zeit durch die Reibung aufscheuern.

Oberteile missen mitunter 2 Nummern (oder mehr) groRer gekauft werden, als man
normalerweise tragen wuirde, damit diese dann auch an den Oberarmen passen.

Kleider oder Rocke tragen - geht ohne Bestrumpfung oder Leggins (Capri oder Radler) gar
nicht, da man sich sonst regelméfRig die Innenschenkel wund scheuert.

Uber den Kauf von normalen Stiefeln braucht man erst gar nicht nachzudenken. Hier muss
man sehr viel Geld bezahlen, um Weitschaftstiefel zu kaufen. Nur gibt es die leider auch
nicht tberall. Gleiches gilt fir Bademode uvm.

Grundsatzlich muss man fir grof3ere Konfektionsgréf3en immer mehr bezahlen, obwohl das
eigentlich nicht sein misste, ware man gesund.

Viele Betroffene gehen schon gar nicht mehr ins Kaufhaus und dort in die Umkleidekabine,
weil es fir sie der reinste Horror bedeutet. Nicht nur die Blicke etc., die sie auf sich ziehen,
sind purer Stress, auch das anprobieren der ausgesuchten Kleidung verursacht mitunter
Frustrationen, weil nichts so richtig passen will.

Toilettengange

Es ist miuRig mit der Kompression. Oft sind die Toilettenkabinen sehr eng. Um die
Kompression hochziehen zu kdnnen, braucht man Platz. Zudem benottigt man durch das
richtige platzieren der Kompression deutlich mehr Zeit, als wirde man nur eine Hose
hochziehen missen.

Sitzgelegenheiten

Mit zunehmendem Umfang an Oberschenkeln, Hifte und Gesal3, der ja leider mit dem
Fortschreiten der Krankheit nicht ausbleibt, haben die Betroffenen enorme Probleme mit
Sitzgelegenheiten.

Oft passiert es, dass sie sich in vorhandene Sitzgelegenheiten nicht setzen kénnen, weil
diese einfach viel zu schmal sind, sodass es nicht moglich ist oder nur mit Mihe und
Schmerzen, sich hinzusetzen geschweige denn, wieder aufzustehen. Betroffene, die den
ganzen Tag eine Tatigkeit im Biro austben und auf zu engen Birostihlen sitzen berichten,
dass sich die Stuhllehnen dermaf3en in die Haut driicken, dass tiefe und sehr schmerzende
Furchen entstehen.

Sei es im Blro, Cafe, Restaurant, Kino, Theater, Flugzeug, selbst in der Arztpraxis, quasi
Uberall dort, wo Armlehnen ein bequemes Sitzen fur Lipédemerinnen fast unmdglich
machen. Ein Nicht-Betroffener kann sich nicht vorstellen, wie peinlich so eine Situation ist.
Auch deswegen sind Betroffene sehr in ihrer Lebensqualitéat eingeschrénkt.
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Hobbys / Familie

Viele Hobbys missen von den Betroffenen aufgegeben werden. Z.B. Reitsport, Tennis,
Ballsport, Radsport, Wanderungen in den Bergen und vieles anderes mehr, weil die
Betroffenen diese einfach wegen der Schmerzen, des Schweregefuhls in den Beinen und
weiteren Beschwerden, nicht mehr ausiiben kdnnen und das zum Teil schon in friihem
Stadium. Familienausflige sind fiir die Patientinnen oft nicht mehr machbar, was nattrlich
sehr belastend fir alle Beteiligten ist.

Zeitaufwand

Der Zeitaufwand, den man flr die konservative Therapie aufbringt, ist enorm. Das ist
mitunter fur berufstatige Mtter, die zum Teil auch noch alleinerziehend sind, kaum bzw. nur
mit Unterstitzung Dritter machbar.

Partnerschaft / Sexualitat

Viele Partner von betroffenen Frauen haben ebenfalls Probleme mit der Erkrankung. Nicht
selten trennen sich die Partner, selbst nach vielen Ehejahren, weil sie mit den physischen
und psychischen Veranderungen der Betroffenen schlicht nicht zurechtkommen und mit der
Gesamtsituation tberfordert sind.

Vielen Betroffenen féllt es schwer, ihre Sexualitdt in der Partnerschaft auszuleben. Sie
schamen sich gegenuber ihnrem Partner aufgrund ihres Korpers. Des Weiteren kommt es zu
Einschréankungen in der Sexualitat, da die Beine bei Bertihrung schmerzen und Hamatome
entstehen kdnnen.

Schwangerschaft

Dadurch, dass diese Krankheit vererbt ist, denken inzwischen viele Betroffene dariiber nach,
lieber keine Kinder mehr zu bekommen, da sie Angst haben, die Tochter kénnte auch
betroffen sein. Das moéchten sie den Kindern nicht zumuten und verzichten deshalb lieber
darauf, Kinder zu bekommen.

Sie verzichten aber auch deswegen, weil ja mittlerweile bekannt ist, dass das Lipédem in der
Schwangerschaft einen enormen Schub der Krankheit auslost. Das mochte sich auch kaum
eine Betroffene zumuten.
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Kommentar des Lipoddem Hilfe Deutschland e.V. (Vorstand)

Insgesamt sind an Lipddem erkrankte Patientinnen in allen Lebensbereichen sehr
eingeschrankt.

Je hoher das Stadium ist, desto schlimmer sind die Einschrankungen. Als angemessene
Lebensqualitat kann man dies nun wirklich nicht bezeichnen. ,Wir kénnen nichts fir diese
Erkrankung, wir haben sie uns nicht ausgesucht, dennoch wird uns nicht angemessen
geholfen”, bekommen wir taglich von den Betroffenen zu héren bzw. zu lesen. Und dann
werden sie auch noch von Arzten und Krankenkassen abgewiesen, sie wissen nicht mehr,
was sie noch machen sollen.

- Wir wissen von Patientinnen, die bereits operiert wurden, dass die Liposuktion beim
Lipodem die einzige Moglichkeit ist, die Beschwerden / Symptome zu beseitigen. Alle
berichten von einem ,neuen Leben” und das haufig sogar schon nach der ersten Operation.
Sie werden dadurch, dass sie keine Schmerzen mehr haben, viel beweglicher, haben wieder
viel mehr Lebensfreude, das Selbstwertgefiihl und die Lebensqualitat in allen Bereichen
steigt deutlich. Eine evtl. nétige Gewichtsreduktion ist wesentlich einfacher maglich.

- Wir wissen, dass die Operateure mit den Liposuktionen keine Modelbeine zaubern kénnen
und das ist auch nicht Sinn einer solchen Operation. Naturlich spielt die Optik auch eine
Rolle, aber eine untergeordnete. In erster Linie geht es den Patientinnen darum, endlich
wieder schmerzfrei zu sein, sich wieder richtig bewegen und am Leben teilnehmen zu
koénnen.

- Wir wissen, dass die Liposuktion ,kein Spaziergang* ist. Die OP-Schmerzen sind mitunter
heftig, aber dennoch auszuhalten. Vor allem, wenn man weil3, dass die, im Gegensatz zu
den Lipédemschmerzen, irgendwann verschwunden sind. Natdrlich birgt die Liposuktion
Risiken, aber das ist ja wohl bei jeder Operation der Fall. Bisher ist uns aus unseren Kreisen
Uberhaupt nichts Uber schwere Komplikationen, weder wahrend der Operation, noch danach,
berichtet worden.

An Lipédem erkrankte Frauen haben das Recht auf ein normales, menschenwirdiges
Leben, welches durch das progrediente Fortschreiten der Krankheit nicht mdglich ist.

Sie haben ein Recht auf Lebensqualitat, die sie bisher nur durch diese speziellen
,Liposuktionen entlang der Lymphbahnen® wieder zurlick erhalten.

Die Liposuktion gilt leider immer noch als Neue Untersuchungs- und Behandlungsmethoden
(NUB), obwohl sie bereits seit gut 20 Jahren von etlichen, sehr erfolgreich operierenden
Chirurgen in Deutschland durchgefuhrt wird. Dennoch wurde sie bisher nicht in den
Leistungskatalog der Krankenkassen eingeschlossen. Das bedeutet, dass die
Krankenkassen derzeit nicht verpflichtet sind, die Kosten fur diese bisher einzig hilfreiche
Behandlung zu tbernehmen.

Vielen Dank fiur Ihr Interesse!

Dorollica Sosse ﬂfa_n.s-ff)?%/

1. Vorsitzende 2. Vorsitzende
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