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Therapie des Lipddem-Syndroms

A Mythen; Mythen, Statements, die seit Jahr-

Paradigmenwechsel

Um das Lipddem ranken sich zahlreiche

zehnten wiederholt in Publikationen und Vor-
trdgen geduBert werden, die jedoch nie den
Nachweis einer wissenschaftlichen Evidenz
erbracht haben. Nichts desto trotz, sind in-
zwischen viele dieser Lehrsatze zu einer Art
,Dogma“ herangewachsen und wurden zum
selbstversténdlichen Wissensallgemeingut von
Arzten, Therapeuten - und dadurch auch zum
Wissensallgemeingut von Betroffenen.

Diese Dogmen zum Lipddem haben wir in der
Zeitschrift Phlebologie in unserer Artikelserie
,Lipddem - Mythen und Fakten® Teil 1 bis 5
ausfUhrlich dargestellt. (1-5) Diese Artikelse-
rie hat zu einer lebhaften Diskussion Uber das
Lipbdem-Syndrom beigetragen, die schlief3lich
in einen inzwischen breit akzeptierten Paradig-
menwechsel des Lipddems mundete. Im Ok-
tober 2020 wurde das International Consensus
Document (Abb. 1) verdffentlicht (6), das von
renommierten Lymphologen des European Li-
poedema Forum aus zehn européischen Lan-
dern getragen wird, aber auch Uber Europa
hinaus groBe Akzeptanz findet (5-7).

Wir werden im Folgenden die wissenschaft-
liche Evidenz zum Odemanteil beim Lipddem
- als zentrales Dogma der Lymphologie unter-
suchen. Im zweiten Teil dieses Artikels fokus-
sieren wir auf die tatsachlichen Beschwerden
dieser Patientengruppe um dann im  dritten
Abschnitt das Therapiekonzept entsprechend
dem Intemationalen Consensus Document
kurz zu skizzieren,

Das Odem im Lipodem und der Sinn von Manu-
eller Lymphdrainage

Dass das Lipddem eine ,Odemerkrankung® sei, ist eines der es-
senziellen ,Dogmen*” der Lymphologie. Nahezu alle deutschen Au-
toren, die bislang Uber das Lipddem publizieren, fokussieren auf
das ,Odem im Lipddem*. So filhrt z. B. Cornely zufolge das Lipd-
dem ,zu einer Uberproduktion von Lymphfliissigkeit in den Armen
und Beinen, die sich wiederum in einer Druckschmerzhaftigkeit
auBert” (8). An anderer Stelle, so der gleiche Autor, kommt es ,zu
einer Uberschwemmung des Fettgewebes mit Lymphe* (9). Auch
andere publizierende Kollegen sehen in diesem ,Odem* die Ursa-
che der Schmerzsymptomatik von Lipddempatientinnen (z. B. 10-
12) und die ,effiziente Entstauung des Gewebes* (13), als notwen-
digen Schritt zur Beschwerdefreiheit. So betonen Meier-Vollrath et
al im Deutschen Arzteblatt: ,Ziel der Behandlung ist die Odembe-
seitigung” (14). In zahlreichen nationalen und internationalen Pu-
blikationen wird die Manuelle Lymphdrainage daher als zwingend
notwendige Standardtherapie betrachtet (15-17) Diese Sichtwei-
se wird auch von Patientenverbédnden und Selbsthilfeportalen
aufgegriffen, in denen die ,dauerhafte Behandlung mit Manueller
Lymphdrainage” fur Patienten mit Lipddem empfohlen wird (18).

Odeme sind ja bekanntlich definiert als ,abnorme Fliissigkeitsan-
sammlung” im Gewebe (19). Tatsachlich gibt es fUr dieses seit
Jahrzehnten beschriebene ,Odem im Lipddem* keinerlei wissen-
schaftlichen Evidenz. Klinische, bildgebende Verfahren und hi-
stologische Untersuchungen konnten weder die oben erwadhnte
,Uberschwemmung des Fettgewebes mit Lymphe®, ,noch eine
relevante Lymphabflussstérungen bei Patientinnen mit Lipd-
dem-Syndrom nachweisen (2).

Im Gegenteil; so fand eine 2018 durchgefiihrte, multizentrische
Studie mit hochauflésendem Ultraschall bei Patientinnen mit der
Diagnose Lipddem keinen Hinweis fur Flissigkeit im Weichteil-
gewebe der Beine (20). In einer 2020 erschienen Studie, in der
Patientinnen mit Lipddem-Syndrom mittels MR-Lymphographie

untersucht werden, konkludieren die Autoren: “The fat tissue
was homogenous, without any signs of edema in pure lipedema
patients” (21). Auch histologischen Untersuchungen fanden we-
der einen Hinweis auf Odeme noch auf eine relevante Lymphab-
flussschwache bei Patientinnen mit reinem Lipddem (22-24).
Reich-Schupke, Altmeyer und Stlcker schrieben bereits 2012 in
einem bemerkenswerten Artikel: ,Der Begriff ,Lipddem’ ist eigent-
lich irrefiihrend, da es sich nicht um ein Odem, also um eine Fliis-
sigkeitseinlagerung im Gewebe handelt” (25). Dies wurde auch
von den Autoren der niederlandischen Lipddem-Leitlinie bestétigt,
in dem sie den Terminus Lipddem als ungliicklich (,unfortunate
term®) beschreiben, da er Flussigkeit im Gewebe suggeriert, wo
keine FlUsssigkeit zu finden ist (26). Das bereits erwdhnte Euro-
pean Lipoedema Forum - resUmierte in seinem vielbeachteten
Consensuspapier: ,There is no scientific evidence that Lipoede-
ma is an ,oedema problem‘* (Hervorhebung im Original) (5). Prof.
Hugo Partsch, einer der renommiertesten Phlebologen weltweit,
stellt in seinem Vorwort in dem inzwischen auch international pu-
blizierten International Consensus Document fest: ...“lipoedema
neither include oedema nor is there any evidence for lymphatic
insufficiency (6).

Wenn das Lipddem aber kein relevantes Odem beinhaltet, wel-
chen Sinn macht dann Manuelle Lymphdrainage”? Die von Patien-
tinnen haufig geduBerte Feststellung ,Lymphdrainage tut mir gut*
ist aus unserer Sicht kein hinreichender Grund flr die Verordnung
derselben. Eine von der Versichertengemeinschaft getragene the-
rapeutische Leistung sollte nicht einfach nur ,guttun®, sie sollte vor
allem wirksam sein und ihre Wirksamkeit wissenschaftlich nach-
weisen. Bei fehlendem Odem dlirfte dieser Wirksamkeitsnachweis
allerdings nur schwerlich gelingen.

Oder, um noch einmal Prof. Hugo Partsch zu zitieren: ,decon-
gestive lymphatic therapy is an inadequate treatment for patients
with pure lipoedema” (6).
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Abbildung 1: Internationales Consensus Document

Der Schmerz beim Lip6dem

Disproportionale Fettgewebsverteilung und Beschwerden im
Weichteilgewebe der Beine (manchmal auch der Arme) sind ent-
sprechend dem International Consensus Document die beiden
wesentlichen Diagnose-Kriterien (,major symptoms”) des Lipo-
dem-Syndroms.

Abbildung 2 zeigt eine Patientin mit reinem Lipédem-Syndrom. Ab-
bildung 3 zeigt eine Patientin, die an drei Erkrankungen leidet, die
gehauft in dieser Kombination auftreten: an morbider Adipositas,
einem Adipositas-assoziierten Lymphddem der distalen Unter-
schenkel und einem Lipddem-Syndrom. Schmerzen bestehen bei
Patientin in Abbildung 3 lediglich im Bereich der Oberschenkel und
proximalen Unterschenkel — nicht in der Lymphddemregion, in der
Klinisch und sonografisch Odeme (Fliissigkeit) nachweisbar sind.

Abbildung 2: Abbildung 2:

Patientin mit disproportionalem Fett- Patientin mit Adipositas,
gewebe und Weichteilschmerzen der adipositas-assoziiertem Lymph-
Oberschenkel ddem und Lipddem-Syndrom

Wenn nun aber nicht ein Odem fiir die Beschwerden der Frauen
mit Lipddem-Syndrom verantwortlich ist — worin liegen dann die
Ursachen fir die von Patientinnen empfundenen Schmerzen?
Arzte, Therapeuten und Psychologen der Féldiklinik, Europaisches
Zentrum flr Lymphologie in Hinterzarten (aber auch Kollegen in
anderen europdischen Landern) erklaren ihren Patientinnen dies
mit dem (inzwischen auch international publizierten) Schmerzmo-
dell zum Lipédem-Syndrom (5,6). Dieses geht von einer bio-psy-
cho-sozialen Genese der Beschwerden aus und fuBt damit auf
dem gegenwértig in der Schmerzforschung dominierenden Mo-
dell zur Erkldrung chronischer Schmerzen (27-29).

... weiter auf der ndchsten Seite...
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So erfahren betroffene Frauen - und diese Feststellung ist essen-
tiell — ganz unabhéngig von einem Lipddem-Syndrom im Vorfeld
ihrer Beschwerden eine Gewichtszunahme. Gewichtszunahme
bedeutet Zunahme an Fettgewebe — auch und typischerweise
bei dieser Erkrankung — Uberproportional im Bereich der Beine
(manchmal auch der Arme). In diesem vermehrten Fettgewebe
lasst sich eine Vermehrung an proentziindlichen Hormonen (Adi-
pokine) nachweisen, die sowohl zu einer leichten (und véllig harm-
losen) Entzindung (low grade inflammation) als auch zu einem
Sauerstoffmangel im Fettgewebe (Hypoxie) flhren kann. Low gra-
de inflammation und Hypoxie kénnen Schmerzen verursachen;
meist bleibt das Schmerzniveau allerdings in einem leichten oder
moderaten Bereich. Abbildung 4 visualisiert diese Vorgéange.

‘Lipodem: Schmerzursache
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Abbildung 4: Somatische Aspekte des Lipédem-Schmerzmodells

Gleichzeitig Uben psychosoziale Einflisse einen wesentlichen Ein-
fluss auf die — ganz real erlebte — Schmerzintensitét aus. Dabei
spielen vor allem chronischer Stress, Angst und Depression eine
schmerzverstarkende Rolle (30).

In unserer Studie zu Lipddem und Schmerz (30) an 150 Patien-
tinnen mit Lipddem-Syndrom zeigten 80% eine gravierende psy-
chische Belastung, héufig auch in Form von psychischen Sto-
rungsbildern. Diese gravierende psychische Belastung trat - und
das ist bemerkenswert - bereits unmittelbar im Zeitraum VOR der
Entwicklung der lipddem-typischen Beschwerden wie starkes und
belastendes Schweregefihl oder Schmerzen in den Beinen auf.
Hierdurch wird der (ebenfalls wissenschaftlich gesicherte) Ein-
fluss von psychischer Belastung auf individuelles Schmerzerleben
deutlich (31-39).

Eine deutlich starkere Schmerzintensitat zeigte sich vor allem bei
Patientinnen mit aktueller Depression oder posttraumatischer
Belastungsstdrung. Von einem Teil der Patientinnen mit Lipddem
werden Essanfélle als Bewéltigungsversuch eingesetzt, um neben
belastenden Emotionen auch den Schmerz zu betéuben.

Die von Patientinnen in der Studie am haufigsten beschriebenen
Problemfelder waren die Akzeptanz des eigenen Koérpers, die
Selbstakzeptanz generell und die Stressregulation. Hervorheben

mochten wir auch, dass die Mehrzahl der Frauen in der unter
suchten Studienpopulation (52 %), Uber traumatische Erfah-
rungen wie Gewalt oder sexuellen Missbrauch in der Ver-
gangenheit berichtete. Auch Geflhle, wie Angst, Wut, Scham
oder Schuldgefiihle wurden von den untersuchten Pati-
entinnen  mit Lipddem-Syndrom  Uberhaufig beschrieben.
Diese Problemfelder beeinflussen nicht nur die Beziehung
zum eigenen Korper, sondern auch das Schmerzerleben.
Gerade bei den schmerzverstérkenden Angsten, das Lipddem sei
progredient oder fuhre langfristig in den Rollstuhl, spielen diese
Falschinformation durch die Medien und durch manche Behandler
eine zentrale Rolle (40-41). Abbildung 5 visualisiert diese psycho-
sozialen Einflussfaktoren auf die Schmerzwahrnehmung.

-~ lipodem: Schmerzursache
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Abbildung 5: Psychosoziale Aspekte des Lipdem-Schmerzmodells

Im Gegenzug konnte im Klinikkontext bereits durch umfassende
arztliche Information (Schmerzedukation) Uber die Pathophysi-
ologie des Lipddems-Syndrom eine Schmerzlinderung erreicht
werden (30).

Dies zeigt die enorme Wichtigkeit, dass betroffene Frauen von
Arzten und Behandlern wissenschaftlich belegte Informationen
darUber erhalten, was ein Lip6dem ist und - vielleicht noch wich-
tiger — was es nicht ist!

Experten des European Lipoedema Forums haben daher in einem
Informationsflyer die wesentlichen und wissenschaftlich fundierten
Fakten zum Lip&dem in ,Patientensprache” skizziert. (42).

Paradigmenwechsel in der Lipédem-Therapie
Die oben dargestellten neuen wissenschaftlichen Erkenntnisse ma-
chen deutlich, dass ein Paradigmenwechsel beim Lipddem-Syn-
drom dringend notwendig war. Dieser Paradigmenwechsel ist in
erster Linie ein Perspektivenwechsel. Ein Perspektivenwechsel
weg von dem was Lymphologen in der Vergangenheit geglaubt
haben zu sehen: ein Odem im Lipddem und dass dieses Odem
entstaut werden muss — hin zu den tats&chlichen Beschwerden
dieser Patientinnen. Neben den beschriebenen Weichteilschmer-
zen und der oben beschriebenen komplexen psychischen Be-
schwerdekonstellation leiden Betroffene vor allem auch an einer
- vom Lipddem-Syndrom unabhéngigen und damit wie oft félsch-
lich angenommen, nicht vom Lipddem verursachten — Gewichts-
zunahme. Viele Patientinnen befinden sich seit Jahren in einer
Diétspirale; die groBe Mehrheit leidet damit auch an einer zweiten
Erkrankung, an Adipositas (3,30,44-47). Nicht zuletzt fuhrt die
von vielen Betroffenen durch Ubergewicht und disproportionale
Fettverteilung empfundene (und oft sehr reale) Stigmatisierung
zu einem Mangel an Selbstakzeptanz. Das gegenwartige und in
den Medien maximal dominante Schdnheitsideal, dass schlanke
Frauen mit dinnen Beinen bevorzugt férdert diese Leidenskon-
stellation erheblich (48-49).

Das von der europdischen Expertengruppe entwickelte Thera-
piekonzept des Lipddems (Abb. 6) betont sechs Therapiesaulen.
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Abbildung 6: Therapiekonzept des European Lipoedema Forum
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Dabei nehmen gerade die Therapeuten eine zentrale Stellung ein
als diejenigen, die die neuen Informationen in regelméBigen The-
rapieangeboten umsetzen.

So verbessern Physio- und Bewegungstherapie — vor allem in
Kombination mit Kompressionstherapie — milde (und harmlose)
Inflammation im Gewebe (50-51) und damit auch die Schmerzen.
Die neue Rolle des Therapeuten ist es, die Patientin als Coach
zu begleiten, sie darlber zu informieren, was ein Lipddem ist —
und noch wichtiger, was es nicht ist. Auf dieser Basis k&nnen
realistische Erwartungen geweckt und erreichbare Ziele definiert
werden, um Ausdauer, Kraft und Koordination zu verbessern
und gleichzeitig die Schmerzen zu vermindern. DarUber hinaus
verbessert Bewegungsaktivitdt psychische Stérungsbilder wie
Depression und Angst aber auch chronische Stressbelastung -
Phé&nomene, die einen groBen Einfluss auf die erhthte Schmerz-
wahrnehmung der betroffenen Frauen haben.

Im Kontakt zum Therapeuten zeigt sich dartber hinaus, welche
psychischen Belastungen die Patientinnen mitbringen und bei
wem diese Belastungen so gro3 sind, dass z.B. der Bedarf ambu-
lanter Psychotherapie einer in einer psychologischen Sprechstun-
de abgeklart werden soll.

Der Umgang mit diesen psychischen Stérungsbilder, sind eben-
so wie die Starkung des Selbstwertgefihls zentrale Elemente
der psychosozialen Therapiesaule. Zahlreiche Studien aus der
Schmerzforschung zeigen den positiven Effekt psychotherapeu-
tischer Behandlung auf chronische Schmerzen (52-57).

Weit Uber 80% der Patientinnen mit Lipddem-Syndrom sind
adipds, 50% sind sogar schwer adipds (3,30,44-47). Bezlglich
Gewichtsmanagement koénnen Therapeuten darauf hinweisen,
dass Didten das Risiko durch Jo-Jo Effekte weiter an Gewicht zu-
zunehmen, erhdhen und somit das Lipddem-Syndrom verschlech-
tern kdnnen. Statt ,diet and exercise” heit daher auch das Credo
im Europaischen Zentrum flr Lymphologie, der Féldiklinik in Hin-
terzarten ,stabilize and exercise”. Dies gilt auch flr Ubergewichtige
Patientinnen. Stark Ubergewichtige Patientinnen sollten tber die
Moglichkeit Adipositas-chirurgischer Therapieoptionen informiert
werden. Eine neue Studie des Europdischen Zentrums flr Lym-
phologie und der Universitat Freiburg verdeutlicht, dass gerade
Patientinnen, die neben dem Lipddem-Syndrom gleichzeitig auch
an schwerer Adipositas leiden durch die bariatrische Operation
eine erhebliche Verbesserung beider Erkrankungen erfahren (58).
Ein kleiner Teil der Betroffenen - und auch das sollten Therapeuten
wissen - wirde wahrscheinlich auch von einer Liposuktion profi-
tieren. Allerdings ist die Studienlage zur Fettabsaugung noch un-
zureichend (4). Ergebnisse einer vom Gemeinsamen Bundesaus-
schuss (G-BA) initiierten Studie zur Liposuktion sind erst in einigen
Jahren zu erwarten. Das European Lipoedema Forum hat fUr die
Liposuktion klare Kriterien definiert, u.a. BMI < 35 kg/m2 und ein
stabiles Gewicht Uber 12 Monate (5-6).

Wesentliches Ziel des Selbstmanagements besteht darin, zur
Stérkung der Patientenautonomie beizutragen und die betroffenen
Frauen durch Kompetenz- und Wissensvermittiung zu einem kon-
struktiven und vor allem aktiven Umgang mit ihrer Erkrankung zu
beféahigen.

Das Europaische Zentrum fiir Lymphologie, die Faldiklinik in Hin-
terzarten behandelt Patientinnen mit Lip6dem-Syndrom bereits
nach dem im International Consensus Document beschriebenen
Therapiekonzept. Eine Evaluation dieser Therapie erfolgt fortlau-
fend — die ersten Ergebnisse sind auBerst vielversprechend (59).

Fazit

Der Paradigmenwechsel in der Therapie des Lipddem-Syndroms
filhrt zu einem Perspektivenwechsel weg vom Odem — und damit
von ,Entstauung” — hin zu den tatsachlichen Beschwerden der
Patientin. Die Folge dieses Perspektivenwechsels ist eine Veran-
derung der Rolle der Therapeuten, die eine Aufwertung erfahren
und in der nun umfassenderen Therapie eine SchlUsselrolle als
Coach der Frauen mit Lip6dem-Syndrom einnehmen.

Wer neue Wege gehen will, muss alte Pfade verlassen. Thera-
peuten kdnnen Betroffene mit dem neuen Therapiekonzept dabei
unterstitzen, anleiten, in Bewegung bringen, begeistern und be-
gleiten, trotz dieser Erkrankung ein beschwerdefreieres und gutes
Leben zu leben.
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