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ZUSAMMENFASSUNG

Die Mythen und Fakten des Lipédems waren das Thema der ver-
gangenen 4 Teile dieser Artikelserie. Wir konnten zeigen, dass
fur die zentralen - und immer wieder publizierten - Statements
zum Lipédem keinerlei wissenschaftliche Evidenz vorliegt. We-
sentliche Folge dieses ,Fehlverstandnisses® der Erkrankung
Lip6dem ist ein Therapiekonzept, welches an den tatsdchlichen
Beschwerden der Patientinnen weitgehend vorbeigeht.

Der nationale, aber vor allem auch der internationale Zuspruch,
der auch in Englisch zu lesenden Reihe, war immens und (iber-
traf all unsere Erwartungen. Die zahlreichen Reaktionen auf un-
sere Artikelserie machten eines deutlich: Auch in anderen Lén-
dern fiihren die Stilbliiten des Lipédems zu einer zunehmenden
Diskrepanz zwischen den Erfahrungen der Behandler und der
durch - meist drztlich verursachten - Fehlinformation geleite-
ten Perspektive der Patientinnen und Selbsthilfegruppen.

Die Teile 1 bis 4 der Artikelserie tiber die Mythen des Lipddems
haben deutlich gemacht, dass wir diese seit Jahrzehnten tradierte
Perspektive auf die Erkrankung Lipdem verdandern mdissen. Ve-
randerung der Perspektive heikt: Weg vom ,Odem im Lipddem*,
damit auch weg vom Dogma der notwendigen ,Entstauung*
und hin zu den tatsdchlichen Beschwerden unserer Lipodem-
Patientinnen. Ein solcher Paradigmenwechsel eines seit Jahrzehn-
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ten auf immer gleiche Weise beschriebenen Krankheitsbildes
kann nicht Aufgabe Einzelner sein, sondern muss auf breite
FiiBe gestellt werden. Aus diesem Grund hat der drztliche Erstau-
tor dieser Artikelreihe renommierte Lipodem-Experten aus ver-
schiedenen europadischen Landern zu einer Diskussion tiber das
Lipodem eingeladen. Ziel der beiden ,European Lipoedema-Fo-
ren“, an denen Experten aus 7 Landern teilnahmen, war die Er-
stellung eines Konsensus. Dieser Konsensus spiegelt unter Sich-
tung der zur Verfligung stehenden wissenschaftlichen Literatur
- bei gleichzeitiger Berticksichtigung der jeweils langjahrigen kli-
nischen Arbeit mit diesen Patientinnen - die gemeinsame Sicht
der beteiligten europdischen Experten auf diese Erkrankung wi-
der. Der Komplexitdt des Krankheitsbildes Lipodem angemessen
war auch die Struktur der Teilnehmer interdisziplindr. Nahezu alle
Teilnehmer des European Lipoedema-Forum haben in der Ver-
gangenheit entweder (ber das Lipddem publiziert bzw. an ihren
nationalen Lip6dem-Leitlinien mitgearbeitet oder sind in Vor-
standen ihrer Fachgesellschaften vertreten.

In diesem fiinften und letzten Teil unserer Artikelserie tiber
das Lipédem sollen vorab die wesentlichen Ergebnisse dieses
Konsensus kurz zusammengefasst werden, wobei der Fokus
auf der empfohlenen Therapie des Lipédems liegt. Das eigent-
liche Konsensus-Papier, ,European Best Practice of Lipoede-
ma*“, wird dann in einem zweiten Schritt im Rahmen einer
internationalen Publikation verdffentlicht.

Statt einer Odem-Behandlung wird im Konsensus-Papier auf die
Behandlung des Weichteilschmerzes ebenso fokussiert wie auf
die psychische Vulnerabilitat der Lipodem-Patientin. Zusam-
menhdnge zwischen der Schmerzwahrnehmung und der psy-
chischen Situation der Patientin werden anerkannt und gezielt
behandelt. Hierbei wird auch das Problem der Selbstakzeptanz
thematisiert und spielt im neuen Behandlungskonzept eine he-
rausragende Rolle. Eine weitere Therapiesdule stellt die Adiposi-
tas-Behandlung dar. Adipositas wird somit als mit Abstand hau-
figste Begleiterkrankung - und wesentlicher Trigger - des
Lipddems akzeptiert. Bei schwer adip6sen Lipédem-Patientin-
nen sollte daher auch die bariatrische Operation erwogen wer-
den. Kompressionstherapie und gezielte Bewegungsaktivitat
wurden von der Expertengruppe deutlich aufgewertet, da durch
die nachgewiesenen antiinflammatorischen Effekte die Be-
schwerden der Patienten direkt verbessert werden. Durch ein
individualisiertes Selbstmanagement werden den Patientinnen
Tools mit an die Hand gegeben, die den Therapieerfolg nachhal-
tig stabilisieren. Sollte die konservative Therapie zu keiner rele-
vanten Beschwerdebesserung fiihren, kann die Liposuktion
unter Einhaltung klar definierter Vorgaben erwogen werden.
Die hier beschriebene Veranderung der Perspektive auf das Li-
podem stellt die tatsdchlichen Beschwerden der Patientinnen
in den Fokus. Dies ermdglicht eine umfassendere, damit bes-
sere und auch nachhaltigere Behandlung als die Fokussierung
auf ein nie nachgewiesenes Odem und dessen Entstauung.

ABSTRACT

The four previous articles in this series addressed the myths
and facts surrounding lipoedema. We have shown that there
is no scientific evidence at all for the key statements made

about lipoedema - which are published time and time again.
The main result of this “misunderstanding” of lipoedema is a
therapeutic concept that misses the mark. The patient’s real
problems are overlooked.

The national and especially the international response to the ser-
ies, which can be read in both German and English, has been im-
mense and has exceeded all our expectations. The numerous
reactions to our articles make it clear that in other countries,
too, the fallacies regarding lipoedema have led to an increasing
discrepancy between the experience of healthcare workers and
the perspective of patients and self-help groups, based on misin-
formation mostly generated by the medical profession.

Parts 1 to 4 in this series of articles on the myths surrounding
lipoedema have made it clear that we have to radically change
the view of lipoedema that has been held for decades. Chan-
ging our perspective means getting away from the idea of
“oedema in lipoedema” - and hence away from the dogma
that “decongestion” is absolutely necessary - and towards the
actual problems faced by our patients with lipoedema. Such a
paradigm shift in a disease that has been described in the same
way for decades cannot be left to individuals but must be put
on a much broader footing. For this reason, the lead author of
this series of articles invited renowned lipoedema experts from
various European countries to discussions on the subject.
Experts from seven different countries took part in the two
European Lipoedema Forums, with the goal of establishing a
consensus. The consensus reflects the experts’ shared view on
the disease, having scrutinized the available literature, and
having taken into account the many years of clinical practice
with this particular patient group. Appropriate to the clinical
complexity of lipoedema, participants from different special-
ties provided an interdisciplinary approach. Nearly all of the
participants in the European Lipoedema Forum had already
published work on lipoedema, had been involved in drawing
up their national lipoedema guidelines, or were on the execu-
tive board of their respective specialty society.

In this fifth and final part of our series on lipoedema, we will
briefly summarise the relevant findings of this consensus, em-
phasising the treatment of lipoedema as we now recommend
it. As the next step, the actual consensus paper “European
Best Practice of Lipoedema” will be issued as an international
publication.

Instead of looking at the treatment of oedema, the consensus
paper will focus on treatment of the soft tissue pain, as well as
the psychological vulnerability of patients with lipoedema.
The relationship between pain perception and the patient’s
mental health is recognised and dealt with specifically. The
consensus also addresses the problem of self-acceptance,
and this plays a prominent role in the new therapeutic con-
cept. The treatment of obesity provides a further mainstay of
treatment. Obesity is recognised as being the most common
comorbid condition by far and an important trigger of lipoe-
dema. Bariatric surgery should therefore also be considered
for patients with lipoedema who are morbidly obese. The ex-
pert group upgraded the importance of compression therapy
and appropriate physical activity, as the demonstrated anti-
inflammatory effects directly improve the patients’ symp-
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toms. Patients will be provided with tools for personalised
self-management in order to sustain sucessful treatment.
Should conservative therapy fail to improve the symptoms,
liposuction may be considered in strictly defined circum-
stances.

The change in the view of lipoedema that we describe here
brings the patients’ actual symptoms to the fore. This
approach allows us to concentrate on more comprehensive
treatment that is not only better but also more sustainable
than focusing on the removal of non-existent oedema.

Einleitung

Dies ist der flinfte und letzte Teil unserer Artikelserie Gber die
Mythen und Fakten des Lipddems.

In diesen Artikeln haben die beiden Erstautoren Jahrzehnte be-
stehende und tradierte Statements zum Lipodem kritisch hinter-
fragt und auf wissenschaftliche Evidenz Gberpriift. Viele dieser
Statements wurden zu ,Lipddem-Dogmen®, also zu Leitsédtzen,
deren Wahrheitsgehalt nicht mehr angezweifelt wurde. Als Folge
dieser Dogmen hat sich ein Verstdndnis der Krankheit Lipddem
entwickelt, das mit den tatsdchlichen Beschwerden der Patientin-
nen nur noch wenig zu tun hat. Dariiber hinaus zeigte sich, dass es
fiir die in den vergangenen Dekaden zugrunde gelegte Pathophy-
siologie des Lipddems keinerlei wissenschaftlichen Nachweis gibt.

Um noch einmal die in den Teilen 1 bis 4 diskutierten Mythen
kurz zu rekapitulieren - und richtig zu stellen:

Es wurde deutlich, dass fiir ein Odem im Lipddem keinerlei Evi-
denz vorliegt [1]. Weder klinische noch bildgebende Untersu-
chungen konnten jemals relevante Fliissigkeitsmengen im Gewe-
be bei Lipodem-Patientinnen nachweisen; eine ,Entstauung des
Gewebes“ durch manuelle (oder auch maschinelle) Lymphdraina-
ge ist somit obsolet. Der Terminus ,Lip6dem* ist daher historisch
zu betrachten und sollte Giberdacht werden.

Dariber hinaus besteht kein Nachweis, dass das Lipddem — wie
regelhaft behauptet - eine progrediente Erkrankung ist [2].
Adipositas ist hdufig progredient, und im Zuge der Gewichtszu-
nahme kann es auch zu einer Verschlechterung des Lipodems
kommen. Damit ist auch der (oft missbrauchte) Terminus , Lipo-
lymphddem® obsolet. Nicht das Lipédem ist die Ursache eines
Lymphodems, sondern die progrediente Adipositas. Viele Patien-
tinnen leiden daher an 3 zu behandelnden Erkrankungen: an Adi-
positas, einem Lipodem sowie an einem Adipositas-assoziierten
Lymphédem.

Darliber hinaus zeigten unsere Daten (inzwischen 150 Patien-
tinnen) [2] eine hohe psychische Vulnerabilitdt bei der deutlichen
Mehrheit unserer Lipodem-Patientinnen. Diese psychische Symp-
tomatik lag zeitlich bereits vor dem Auftreten der Lipddem-typi-
schen Beschwerden vor und tragt somit ganz wesentlich zur
Schmerzwahrnehmung der Patientinnen bei.

Die, insbesondere von vielen die Liposuktion durchfiihrenden
Kollegen, auf allen Kandlen propagierte Behauptung, Gewichtsab-
nahme habe keinen Einfluss auf das Lipoédem, konnte ebenso ad
absurdum gefiihrt werden wie das haufig in den Medien geduRer-
te Statement ,Lipddem macht dick”. Das Gegenteil ist richtig:
Adipositas macht dick, und Gewichtszunahme bedeutet - ,ganz
physiologisch“ - auch Fettgewebszunahme im Bereich der Beine.
Entsprechend fiihrt Gewichtsabnahme - ,,ganz physiologisch® -
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auch zu einer Verminderung des Fettgewebes der Beine [3]. Die
dramatische Verbesserung, die Patientinnen nach bariatrischer
Operation gerade auch hinsichtlich ihres Lipoédems erfahren, wird
ganz aktuell im Rahmen einer Doktorarbeit in Zusammenarbeit
mit der Universitdtsklinik Freiburg nachgewiesen; erste Auswer-
tungen liegen uns hier bereits vor [4].

SchlieRlich konnten wir zeigen, dass die Studienlage zur Liposuk-
tion desastros ist und dass die Behauptung ,Liposuktion heilt“ allen-
falls ein frommer Wunsch von ,Lipédem-Operateuren“ sowie vieler
Patienten ist — die Realitdt aber in keiner Weise widerspiegelt [5].

Aktueller Stand zur Liposuktion
als Kassenleistung

Trotz dieser mangelhaften Studienlage hat sich nun der amtieren-
de deutsche Gesundheitsminister medienwirksam in Szene ge-
setzt und fiir die Liposuktion als Kassenleistung geworben [6].

Und trotz dieser mangelhaften Studienlage ist nun auch der
Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA) eingeknickt. Nach gegen-
wartigem Stand (Juli 2019) sollen ab 1. Januar 2020 Fettabsau-
gungen beim ,Lipédem im Stadium 3“ zulasten der gesetzlichen
Krankenversicherung verordnet werden kénnen [7].

Allerdings - und diese Feststellung ist essenziell - existiert
beim Lipodem keine auch nur anndhrend sinnvolle Stadieneintei-
lung. Die aktuell verwendete Einteilung beruht auf subjektiver
(und damit willkirlicher) Einschdtzung des Untersuchers und be-
zieht sich ausschlieRlich auf morphologische Kriterien, ohne die
eigentliche Beschwerdesymptomatik der Patientin zu beriicksich-
tigen. Diese ,Stadien“ gehen daher an der klinischen Realitdt vol-
lig vorbei. So gibt es Frauen mit stark disproportionalem Fettge-
webe an den Beinen (oder Armen) im sog. Stadium 3, die keine
oder allenfalls nur sehr milde Beschwerden haben. Gleichzeitig se-
hen Lipédem-Behandler aber auch Frauen mit milder Dispropor-
tion, die eine ausgepragte Schmerzsymptomatik im Weichteilge-
webe der Beine angeben und bei denen faktisch ein sog. Stadium
1 vorliegt.

Die klassische in unsere Ambulanz Giberwiesene ,Stadium-3-
Lipoddem-Patientin“ ist in der Regel eine schwer ibergewichtige
Frau, deren vorrangige Erkrankung die Adipositas darstellt. Diese
oft schwer adip6sen Patientinnen einer Liposuktion zuzufiihren,
ist u. E. ein Kunstfehler; ein Kunstfehler, der ab 2020 zulasten der
gesetzlichen Krankenkassen (und damit aller Beitragszahler) ver-
ordnungsfahig sein wird. Zu dieser Fehlentscheidung wurde von
Faerber und Bertsch eine ausfihrliche Stellungnahme an Prof. He-
cken vom G-BA verfasst. Diese ist auf der Website der Deutschen
Gesellschaft fiir Lymphologie einsehbar [8].
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Lipédem - ein notwendiger Paradigmenwechsel

Die Teile 1 bis 4 der Artikelserie tiber die Mythen des Lipodems
haben deutlich gemacht, dass wir unsere Perspektive auf die
Erkrankung Lipédem verdndern missen. Verdnderung der Per-
spektive heiRt: Weg vom ,Odem im Lipddem*, damit auch weg
vom Dogma der notwendigen ,Entstauung® und hin zu den tat-
sachlichen Beschwerden unserer Lipodem-Patientinnen. Ein sol-
cher Paradigmenwechsel eines seit Jahrzehnten auf immer gleiche
Weise beschriebenen Krankheitsbildes kann nicht Aufgabe Einzel-
ner sein, sondern muss auf breite FiiBe gestellt werden. Aus die-
sem Grund hat der Erstautor renommierte Lipédem-Experten aus
unterschiedlichen europaischen Landern zu einer Diskussion tiber
das Lipddem eingeladen. Im Juni 2018 fand das 1t European
Lipoedema-Forum in Hamburg statt, damals noch unter Beteili-
gung von 5 Liandern. Im Mérz 2019 beim 2"d European Lipoede-
ma-Forum waren schon Experten aus 7 Landern beteiligt. Ziel
des Forums war die Erstellung eines Konsensus, der unter Sich-
tung der zur Verfligung stehenden wissenschaftlichen Literatur -
bei gleichzeitiger Beriicksichtigung der jeweils langjdhrigen klini-
schen Arbeit mit diesen Patientinnen - die gemeinsame Sicht der
beteiligten europdischen Lander widerspiegeln sollte. Der Kom-
plexitat des Krankheitsbildes Lipddem angemessen war auch die
Struktur der Teilnehmer interdisziplindr: Psychologen, Physiothe-
rapeuten, Erndhrungs- bzw. Adipositas-Experten, Lymphedema/
Lipoedema Nurses (in England verbreitet), konservativ als auch
chirurgisch titige Arzte sowie die Vorsitzende von Lipoedema
UK, der britischen Patientenvertretung. Nahezu alle Teilnehmer
des European Lipoedema-Forums haben in der Vergangenheit
entweder Gber das Lipddem publiziert bzw. an ihren nationalen
Lipédem-Leitlinien mitgearbeitet oder sind in Vorstdanden ihrer
Fachgesellschaften vertreten. Die in Hamburg erarbeiteten Kon-
sensus-Ergebnisse wurden in ,Open-Space-Technik“ sowie durch
Bildung von interdisziplindren Arbeitsgruppen erzielt, die dann
wiederum ihre Ergebnisse vor der gesamten Expertengruppe zur
Abstimmung stellten.

In diesem fiinften Teil unserer Artikelserie iber das Lipddem sol-
len - vorab - die wesentlichen Ergebnisse dieses Konsensus kurz
zusammengefasst werden, wobei der Fokus auf der empfohlenen
Therapie des Lipodems liegen soll. Daher ist dieser Teil 5 eine Ge-
meinschaftsarbeit der bisherigen Erstautoren mit den Teilnehmern
des European Lipoedema-Forums. Das eigentliche Konsensus-Pa-
pier, ,European Best Practice of Lipoedema*®, wird dann in einem
zweiten Schritt im Rahmen einer internationalen Publikation verof-
fentlicht. Wir weisen ausdriicklich darauf hin, dass die als Co-Auto-
ren aufgefiihrten Experten des European Lipoedema-Forums ledig-
lich fir die aufgefiihrten Konsensus-Statements sowie fiir das im
Konsensus erarbeitete therapeutische Konzept verantwortlich sind
- die beiden Erstautoren fiir den gesamten Artikel.

Konsensus-Statements des European
Lipoedema-Forums

Bevor wir uns ausfiihrlich dem therapeutischen Konzept zur
Behandlung des Lipodems zuwenden, sei kurz auf die zentralen
Konsensus-Statements zum wissenschaftlichen Hintergrund des
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Lipodems (im Original ,Scientific Background*) und auf die Frage
nach der diagnostischen Herangehensweise (im Original ,,Diag-
nostic Approach*) eingegangen. Um Unschirfen bei der Uberset-
zung zu vermeiden, verwenden wir hier die Original-Statements
aus dem Konsensus-Papier in Hamburg [9].

Consensus agreement for “Scientific Background”

There is no scientific evidence:

= that Lipoedema is an “oedema problem”

= that MLD is reducing the patients’ complaints due to its
drainage effects

= that Lipoedema is a progressive disease

= that weight loss is not effective

= that Lipoedema is the cause of Lymphoedema

= that 11 % of the female population suffer from Lipoedema

= that onset of Lipoedema is during puberty

Consensus agreement for “Diagnostic Approach”

Zum Odem

= Orthostatic oedema does not have to be present for Lipoedema

= QOedema is only present in a small subgroup of Lipoedema
patients

= Conclusion: Oedema is not pathognomonic for Lipoedema

Zur Fettgewebsverteilung
= Disproportional fat distribution must be present for Lipoedema
= Differential diagnosis:
- Obesity: “global” visceral and subcutaneous fatty tissue
increase
- Lipohypertrophy: subcutaneous fatty tissue increase in legs
and sometimes in arms but no pain/complaints in soft tis-
sue
= Obesity is often progressive, usually not Lipoedema. If obesity
is progressive, Lipoedema can get worse.
= Conclusion: Disproportional fat distribution is a major symp-
tom of Lipoedema

Zu Schmerz/Beschwerden im Weichteilgewebe

= Pain/complaints in the soft tissue of the legs (sometimes arms)

= Other diseases must be excluded as the cause of pain

= Pain must be further differentiated:
- Heaviness
- Discomfort
- Spontaneous pain or pain on pressure

= Pain must be assessed as objective as possible: Visual Analogue
Scale (VAS) 0-10, pain questionnaire, Central Sensitization
Inventory (CSI)

= Conclusion: Pain/complaints in the soft tissue of the legs or
arms are a major symptom of Lipoedema

Zu Ubergewicht und Adipositas

= Overweight/obesity is an aggravating factor of Lipoedema

= Majority of Lipoedema patients are obese (62-88 %)

= Lipoedema patients usually suffer from their weight gain

= Majority of patients try “diet and exercise” and experience
yo-yo effect
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= Weight gain can impair Lipoedema

= Obese Lipoedema patients often experience a lack of fitness
and mobility

= Conclusion: Obesity/weight gain must be focused on

Zur psychischen Situation der Lipédem-Patientin

= Psychological issues are an additional aspect of Lipoedema

= Impact of psychological distress is underestimated

= Psychological vulnerability contributes to the amount of pain
perception

= Eating disorders are often present and need to be treated

= Lack of self-acceptance because of current beauty ideal

= Conclusion: Psychological assessment is a must

Es wird deutlich, dass sowohl hinsichtlich des wissenschaftlichen
Hintergrunds als auch der diagnostischen Herangehensweise ein
substanzieller Perspektivwechsel stattgefunden hat. Es ist inner-
halb der europdischen Expertengruppe Konsens, dass fir die seit
Jahrzehnten tradierten und publizierten Lipdem-Dogmen keine
wissenschaftliche Grundlage existiert. Dariiber hinaus wurden
andere Schwerpunkte gesetzt: Wahrend die disproportionale
Fettgewebsvermehrung der Extremitdten und die Beschwerden
in dieser Fettgewebsvermehrung als ,Major-Symptoms* betrach-
tet werden, spielen Odeme (und iibrigens auch Himatomnei-
gung) nur noch eine sehr untergeordnete Rolle (,Minor-Symp-
toms*“) im Rahmen der Diagnostik des Lipddems. Stattdessen
werden sowohl der Adipositas der Patientinnen als auch der
psychischen Situation - die groRen Einfluss auf die Schmerzwahr-
nehmung hat - eine entscheidende Bedeutung beigemessen.

Pathophysiologische Uberlegungen

Die beiden Erstautoren schlagen ein pathophysiologisches Modell
vor, welches auch die &rztlichen Kollegen der Foldiklinik benutzen,
um Patientinnen die Beschwerdesymptomatik beim Lipédem zu
erldutern.

Es gehort zum Standard der Foldiklinik, Patientinnen mit der
Diagnose Lipddem im Rahmen der Anamnese sowohl nach der
Gewichtsentwicklung als auch nach dem Zeitpunkt der Schmerz-
entstehung zu fragen.

Hierdurch wissen wir, dass Patientinnen mit Lipddem - im Vor-
feld ihrer Beschwerden - regelhaft eine Gewichtszunahme erfah-
ren, manche Patientinnen nur 6 Kilogramm, manche auch 40 oder
mehr Kilogramm - und dies iberproportional im Bereich der
Beine (seltener auch der Arme). Gewichtszunahme bedeutet vor
allem Fettgewebszunahme; hierbei kann sich im expandierten
Fettgewebe eine Hormonkonstellation bilden, die sowohl eine
Low-grade-Inflammation als auch eine Hypoxie von Fettzellen zur
Folge hat [10]. Fettgewebszunahme fiihrt zu einem Anstieg von —
vor allem proinflammatorischen - Hormonen (Adipokine) im Fett-
gewebe [11, 12]. Bereits im zweiten Teil unserer Artikelserie zitier-
ten wir Pou, der (iber subkutanes Fettgewebe schrieb: ,appear to
be associated with chronic inflammation“ [13]. Gleichzeitig stell-
ten Rutkowky et al. fest: ,Adipose expansion results in tissue hy-
poxia“ [10]. Die Fahigkeit der Expansion der Fettzellen ist nur
durch vermehrtes GefaiRwachstum maoglich. Aufgrund der Unfa-
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higkeit des GefaRsystems, mit dem Fettgewebswachstum Schritt
zu halten, kann letzteres hypoxisch werden. Diese hypoxischen
Bedingungen im Fettgewebe flihren zu einer Zunahme der
Expression des Hypoxie-induzierbaren Faktors (HIF1a) [14]. HIF1a
wiederum induziert eine Inflammation des Fettgewebes [15].

In die gleiche Richtung weisen auch dltere Befunde von Kayser-
ling, der in histologischen Befunden von Patientinnen mit Lip6-
dem eine Zunahme von ,crown like structures® beobachtete, wel-
che nichts anderes als Abrdumvorgdange um sterbende Fettzellen
darstellen [16]. Neuere Daten der Karen-Herbst-Gruppe aus den
USA bestatigen die inflammatorischen Prozesse im subkutanen
Fettgewebe von Lipddem-Patientinnen. So fiel in einer Studie
eine Erhohung des Natriumgehalts der Haut bei Lipodem-Patien-
tinnen auf. Die Autoren schreiben dazu: ,Skin sodium accumala-
tion is an ermerging hallmark of inflammatory diseases“ [17].
Eine 2019 publizierte Untersuchung bestatigte diese inflammato-
rischen Prozesse im Fettgewebe. So beobachten die Autoren bei
Lipédem-Patientinnen einen groReren Anstieg an Makrophagen
im Fettgewebe als bei der Kontrollgruppe [18].

Diese milde chronische Inflammation kann ebenso wie Hypo-
xie zu der von den Patientinnen wahrgenommenen Schmerz-
symptomatik fihren [19].

» Abb. 1 visualisiert diese komplexen pathophysiologischen
Prozesse.

» Abb. 2 zeigt den ersten Teil - die somatische Perspektive -
unseres Modells, mit dem wir Patientinnen in unserer Klinik die
Entstehung des Schmerzes erklaren.

Diese somatische Perspektive auf das Lipddem ist jedoch nur
die eine Seite der Medaille.

Schmerz wurde in der Medizin in der Vergangenheit ausschliel3-
lich als Warnsignal fiir Gewebe- und Nervenschddigung verstanden.
Inzwischen wissen wir, dass chronische Schmerzen auch durch
Stress oder biografische Bedingungen (mit-) ausgelést werden kon-
nen. Dieser Mechanismus der Stress-induzierten Hyperalgesie (SIH)
ist auch bei Lipddem-Patientinnen von Bedeutung, vor allem dann,
wenn diese sehr starke Schmerzen erleben. Der Schmerz, der von
der Patientin — ganz real - gespiirt wird, steht demnach weniger
in direkter Beziehung mit dem AusmaR an Schddigung von Gewe-
be, sondern mehr mit der Bewertung der Reize als ,,Gefahr* durch
das Gehirn und das Nervensystem [21].

In der Pilotstudie der Erstautoren [2] (inzwischen mit n=150)
konnte gezeigt werden, dass Patientinnen, die iber ldngere Zeit
ein hohes MaR an psychischer Stressbelastung aufwiesen, mit 7-
8 (VAS 0-10) bis hin zu 10 (10 wurde von den Untersuchern als
~Amputationsschmerz“ der Patientin beschrieben) sehr hohe
Werte fiir den empfundenen Lipddem-Schmerz mitteilten. Be-
standen keine stark ausgeprdgten psychischen Belastungsfakto-
ren, dann wurden die Werte fiir die Starke des Lipddem-Schmer-
zes meist mit 2-3 (VAS 0-10), nur sehr selten mit 5-6 angegeben.

Chronischer Stress, aber auch Angst und Depression [22, 23]
senken die Schmerzschwelle und fiihren zu einer signifikanten
Schmerzzunahme. Katastrophisierende Gedanken [24], Aufmerk-
samkeitsfokussierung auf den Schmerz, negative Bewertungen
und Hilflosigkeit beglinstigen eine Aufrechterhaltung und Chroni-
fizierung des Schmerzes [23].

Oft versuchen Patientinnen mit Schmerzen dann, die schmerz-
auslésenden Bewegungen zu vermeiden, was sich auf viele Aktivi-
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Aktivitdt kommt es zur Gewichtszunahme und zu einem erhdhten Nahrstofffluss in das Fettgewebe. Bei Adipozyten fiihrt dieses erh6hte Nahrstof-
fangebot zur Hypertrophie und in der Folge zu Hypoxie im Fettgewebe, Aktivierung von Stress-Signalkaskaden, Autophagie, Apoptose und anderen
Mechanismen. Diese Prozesse konnen auch durch vermehrte Antigene aus dem Darm (,,leaky gut hypothesis“) oder die Freisetzung von zellfreier DNA
begtinstigt werden. Als Folge sezerniert das Fettgewebe chemische Lockstoffe und endotheliale Adhasionsmolekiile, die Integrine und Chemokinre-
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M. Adipokine & klinische Bedeutung. Adipositas — Ursachen, Folgeerkrankungen, Therapie 2019; 13(01): 6-13. doi:10.1055/a-0804-6353.

taten im Alltag auswirkt, zu zunehmenden Einschrankungen fiihrt
und ein Gefiihl von Hilflosigkeit und Ausgeliefertsein bewirkt [23].

Dariiber hinaus, und auch hier ist die Studienlage konsistent,
kann chronischer Stress wiederum zu einem Anstieg der Entziin-
dungsparameter fiihren. Aktuelle Studienergebnisse zeigen dies
bei Patienten mit rheumatischen Erkrankungen [25], bei denen -
auch unabhdngig von ihrer rheumatischen Erkrankung - ein
Stress-induzierter Anstieg von Entziindungsmediatoren gesehen
wurde.

Gleichzeitig wurde bei Patienten mit Depression [26], sozialem
Stress [27] oder mit posttraumatischer Belastungsstérung [28] -
auch unabhangig von einer somatischen Grunderkrankung - ein
Anstieg der Entziindungsparameter festgestellt. Angesichts der
hohen psychischen Vulnerabilitdt bei der Mehrheit unserer Lip6-
dem-Patientinnen ware damit ein Teufelskreis denkbar; ein Teu-
felskreis, in dem chronischer Stress und psychische Symptomatik

> Abb.2 Ein Anstieg der Adipokine im expandierten Fettgewebe auch tber Entziindungsparameter den Schmerz verschlimmern -
fiihrt zur Entziindungsreaktion (Low-grade-Inflammation) und
Hypoxie im Fettgewebe, was eine milde Schmerzsymptomatik
verursachen kann.

Lipodem: Schmerzursache

Schmerz

was wiederum zu einer vermehrten psychischen Belastungssitua-
tion flihren kann.

» Abb. 3 ergdnzt die somatische Perspektive in » Abb.2 um
die psychosozialen Einflussfaktoren.
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» Abb. 3 Einfluss psychosozialer Faktoren auf die Schmerzwahr-
nehmung.

Zusammenfassend, und das sei an dieser Stelle nochmals aus-
driicklich betont: Das Lipédem ist keine psychische Erkrankung.
Dennoch spielen psychische Faktoren bei der Beschwerdesympto-
matik des Lipddems eine ganz entscheidende Rolle. Daher ist es
enorm wichtig, offen zu sein fiir das komplexe Zusammenspiel
von Korper und Psyche. Diese Perspektive erleichtert die Entwick-
lung von ldngerfristig wirksamen Therapiekonzepten. Ein Labe-
ling, eine weitere Stigmatisierung, wie sie viele Lipédem-Patien-
tinnen aufgrund ihrer Disproportionalitdt oder aufgrund ihrer
meist zudem bestehenden Adipositas ohnehin bereits erfahren
haben, ist auch fiir den psychischen Bereich wenig hilfreich,
verhindert wirksame Therapie und ist daher unbedingt zu vermei-
den.

Es bleiben offene Fragen, die es in Zukunft zu kldren gilt:

Warum tritt der Schmerz der Lipddem-Patientin nur am subku-
tanen Fettgewebe der Extremitdten (meist an den Beinen) und
nicht auch am subkutanen Fettgewebe des Abdomens oder des
Riickens auf? Und warum sehen Behandler immer wieder Frauen
mit ausgepragtem disproportionalem Fettgewebe, die keinerlei
Schmerzen beklagen (per definitionem eine Lipohypertrophie),
gleichzeitig aber Patientinnen mit geringer Disproportionalitét
und stark empfundenen Schmerzen in diesem Fettgewebe?

Therapie des Lipddems

Zentrale Grundlage des therapeutischen Konzepts war die Frage
nach den Beschwerden unserer Lipddem-Patientinnen. Allein die-
se Frage stellt einen zentralen Paradigmenwechsel in der Sicht auf
das Lipodem dar. Stand bisher das — wissenschaftlich nicht haltba-
re - ,Odem im Lipédem*® und die damit aufs Engste verbundene
»Entstauung“ im Zentrum des therapeutischen Denkens, sind die
entscheidenden Fragen im neuen Behandlungskonzept die Fol-
genden:

= ,Worunter LEIDEN unsere Lipddem-Patientinnen tatsachlich?“
= ,Was ist das Behandlungsziel aus Sicht der Patientin?“

Bertsch T et al. Lipodem - Mythen... Phlebologie 2020; 49: 31-50

Seriose wissenschaftliche Daten zu dieser Patientenperspektive

existieren nicht. Daher wurden diese Fragen auf dem Boden der

langjahrigen klinischen Erfahrung der Expertenrunde des Europe-

an Lipoedema-Forums beantwortet. Hierbei kristallisieren sich

folgende Schwerpunkte heraus:
Patientinnen mit Lip6dem leiden mit unterschiedlicher Auspra-

gung unter:

= Schmerzen/Beschwerden im Weichteilgewebe der Beine bzw.
Arme,

= einer erhohten psychischen Vulnerabilitat, die wiederum
schmerzverstarkend wirken kann,

= Mangel an Selbstakzeptanz u. a. aufgrund des aktuellen
Schénheitsideals,

= Ubergewicht bzw. Adipositas mit zahlreichen Diitversuchen
und

= Bewegungseinschrankung und Mangel an Fitness, insbeson-
dere bei adipdsen Patienten.

Ausgehend von dieser Leidenskonstellation wurden von den Fo-
rumsteilnehmern diese Therapiesdulen (> Abb. 4) definiert; inter-
disziplinar besetzte Expertengruppen erarbeiteten die Inhalte der
einzelnen Therapiemodule. Die Ergebnisse dieser Arbeitsgruppen
wurden im Gesamtplenum wieder einer Abstimmung unterzo-
gen, sodass ein Konsensus-Statement maoglich war.

Es folgen nun die Zusammenfassungen der Reports der jewei-
ligen Arbeitsgruppen. Wir mochten hierbei auf einige ldnderspezi-
fische Besonderheiten aufmerksam machen. So haben beispiels-
weise in den Niederlanden tétige Physiotherapeuten eine héhere
Verantwortung und umfassendere Aufgaben als dies in Deutsch-
land in der Regel der Fall ist. Die Konsensus-Empfehlungen kon-
nen daher moglicherweise nicht zu 100% in allen europdischen
Landern gleich angewendet werden.

Physio- und Bewegungstherapie

Erwartungsmanagement

Vor der Behandlung ist es von groRer Bedeutung, sowohl die
Erwartungen und Ziele lhrer Patienten fiir die Behandlung zu ken-
nen als auch deren Krankheitsiiberzeugungen.

Wenn die Erwartungen oder Uberzeugungen des Patienten
unrealistisch oder inaddquat sind, ist es wichtig, dies mit lhrem
Patienten zu besprechen, um einen Fehlstart in der Behandlung
zu verhindern. Beginnen Sie lhr Gesprdach mit dem gegenseitigen
Austausch dieser Erwartungen.

Gesundheitsprofil

Das Assessment der Patientinnen mit Lipodem sollte ganzheitlich
erfolgen und nicht nur die diagnostischen und medizinischen
Aspekte der Krankheit, sondern vor allem auch die Auswirkungen
auf die tagliche Funktionsweise beriicksichtigen.

Um dieses Gesamtbild zu erhalten, kann ein Gesundheitsprofil
erstellt werden, welches Daten (wiederholter) klinischer Messun-
gen verwendet, um die personliche Geschichte der Patientin zu
objektivieren und die spezifischen individuellen Bedirfnisse zu
identifizieren. Die internationale Klassifikation fiir Funktionsfahig-
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keit, Behinderung und Gesundheit (ICF) [29] kann dazu dienen,
dieses Gesundheitsprofil zu erstellen und ein vollstdndiges Profil
fur die Probleme, Fahigkeiten und Ziele des Patienten in allen Be-
reichen zu ermitteln.

Das ICF-Modell bietet ein grundlegendes System der ,funk-
tionalen Gesundheit des Menschen®“ sowie ein Klassifizierungssys-
tem, das auf dem bio-psycho-sozialen Modell basiert [29, 30]. Das
ICF-Modell (» Abb.5) besteht aus 2 Teilen: Teil 1 beschreibt die
Funktionsfahigkeit und Behinderung und umfasst 3 Komponenten:
1. Der menschliche Organismus (Korperstrukturen und -funktionen)
2. Aktivitdten
3. Teilhabe (Partizipation)

Teil 2 befasst sich mit kontextbezogenen Faktoren und enthdlt
2 Komponenten:

1. Umweltfaktoren

2. Personenbezogene Faktoren

Alle Teile des ICF-Modells kénnen sich gegenseitig beeinflussen.

Zur Erstellung eines vollstdandigen Gesundheitsprofils sollte vor
Behandlungsbeginn von allen Patientinnen mit Lipddem ein Mini-
mum an Daten erfasst werden. In den niederldndischen Leitlinien
[31, 32] wird vorgeschlagen, den Umfang der GliedmaRen, den Bo-
dy-Mass-Index (BMI), den Bauchumfang und den niederldndischen
Standard fiir gesunde Aktivitdt zu messen [33]. Dariiber hinaus
empfiehlt die europdische Expertenrunde die Erfassung der Waist-
to-Height-Ratio zur Differenzierung der Korperfettverteilung.

Abhédngig von der individuellen Patientengeschichte sollte die
klinische Analyse mit zusatzlichen Tests und Fragebdgen (z.B.
Midigkeit, Schmerzen, Lebensqualitdt (QoL) und Stress) erganzt
werden.

Die Verwendung der ICF in Kombination mit dem Einsatz von
klinimetrischen Instrumenten bietet die Moglichkeit, ein individu-
elles Gesundheitsprofil und einen optimal zugeschnittenen
Behandlungsplan zu erstellen.
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Dies sollte zu einer Verbesserung des Funktionsniveaus und der
Lebensqualitat fihren [29, 30, 34, 35]. Durch zeitliche Verlaufs-
messungen kdnnen die Therapieergebnisse ausgewertet und der
Therapieplan bei Bedarf angepasst werden.

Behandlung

Die Physiotherapie konzentriert sich auf die Reduzierung von Ein-
schrankungen und subjektiven Beschwerden sowie auf die Verhin-
derung einer Verschlechterung. Die Behandlung sollte innerhalb
der Therapiesitzungen bereits aus einer Kombination von Inter-
ventionen bestehen und individuell auf die Patientin zugeschnit-
ten sein. Falls nicht erforderlich, brauchen nicht alle Module
durchgefiihrt werden.

1) Edukation

Fiir die Patienten ist es wichtig zu wissen und zu verstehen, was
ein Lipédem ist, und, vielleicht noch wichtiger, was es NICHT ist.
Sie sollten sich dariiber im Klaren sein, dass es sich bei einem Lip6-
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dem um eine chronische Erkrankung handelt, die durch die Ent-
wicklung von steigendem Ubergewicht und mangelnder kérperli-
che Aktivitat negativ beeinflusst wird.

Die Patienten sollten sich dariiber im Klaren sein, dass es in
ihrer eigenen Verantwortung liegt, mit Lipddemen sowohl auf
korperlicher als auch auf psychischer Ebene umzugehen. Als
Behandler kénnen Sie den Patienten coachen, nicht aber dessen
Probleme I6sen. Die Verwendung von unterschiedlichen Stufen
fur Verhaltensdnderung (mit realistischen Zielen beginnend und
langsam steigernd) und der motivierenden Gesprachsfiihrung
kann bei der Behandlung von Patienten mit Lipddem hilfreich
sein. Ahnlich wie beim Selbstmanagement von Lymphddemen ist
der friihe Zeitpunkt der Edukation dabei entscheidend [36].

2) Optimierung der Funktionsfdhigkeit im Alltag und der
korperlichen Leistungsfahigkeit

In vielen Fdllen zeigen Lipodem-Patientinnen ein reduziertes Akti-
vitdtsniveau sowie eine reduzierte kérperlichen Leistungsfdhig-
keit, unter anderem auch eine reduzierte Muskelkraft [37].
Gestufte Aktivitat (Graded Activity) ist eine strukturierte Behand-
lungsform, die auf kognitiven und verhaltensbezogenen Lern-
theorien in Kombination mit physiologischen Trainingsprinzipien
basiert. Das Ziel der abgestuften Aktivitdt ist die Steigerung der
taglichen Funktionsfahigkeit, wobei Muskelkraft und aerobes
Training wichtige Elemente des Trainings sind [38-40].

Das Programm beginnt mit der Festlegung einer Baseline ba-
sierend auf Messungen von Schmerz, Aktivitdten des taglichen Le-
bens (ADL), korperlicher Leistungsfahigkeit und psychischem Sta-
tus. Die Belastung wird stufenweise gesteigert, was zu einer
hoheren Compliance der Patientin fiihrt [41]. Die Methode zielt
darauf ab, eine Verhaltensanderung zu erreichen, bei der die Pa-
tienten unabhdngig von ihren Beschwerden ihr Aktivitatsniveau
steigern. Eine abgestufte Aktivitat fihrt zu einer Verbesserung
der Schmerzerfahrung und der kérperlichen Funktionsfahigkeit
[42] (» Abb.6).

Bertsch T et al. Lipodem - Mythen... Phlebologie 2020; 49: 31-50

Wesentliches Element dieses Programms ist die individuelle
Zielsetzung und, daraus ableitend, die auf die Patientin zuge-
schnittenen Bewegungsaktivitdten zu finden - dies vor allem im
Hinblick auf die Notwendigkeit eines gesunden - nachhaltig fiihr-
baren - Lebensstils.

Die Bedeutung von Bewegungsaktivitdt kann nicht genug be-
tont werden. Wie oben dargestellt, spielen inflammatorische Pro-
zesse im Fettgewebe die wahrscheinlichste Rolle auf der somati-
schen Seite der Schmerzentstehung. Es ist inzwischen gut belegt,
dass regelmaRig durchgefiihrtes korperliches Training zu einem
Riickgang proinflammatorischer Adipokine und Makrophagen fiihrt
[43]. Dariiber hinaus erh6hen Bewegungsiibungen auch den Blut-
fluss und wirken damit der Hypoxie im Fettgewebe entgegen [44].

Bewegungsaktivitdt reduziert damit inflammatorische Vorgdn-
ge im Fettgewebe und trdgt wesentlich zur Linderung der
Schmerzsymptomatik bei.

» Abb. 7 visualisiert den Einfluss von Bewegungsaktivitét auf die
oben beschriebenen inflammatorischen Prozesse im Fettgewebe.

Bewegung kann aber noch mehr. So wirkt Bewegungstraining
dhnlich wie ein kérpereigenes ,,Antidepressivum* [45]. Dies ist vor
allem auch bei Lipodem-Patientinnen mit meist erhéhter psy-
chischer Vulnerabilitdt oder chronischer Stressbelastung von gro-
Rer Bedeutung. Sportliche Aktivitdt wirkt im Zusammenspiel mit
einer basalen Psychotherapie bei depressiven Personen sogar
noch besser als eine ausgefeilte Depressionstherapie allein [46].

3) Manuelle Lymphdrainage

Die manuelle Lymphdrainage (MLD) hat keinen Einfluss auf das Li-
podem selbst, da sie nur ein Odem und nicht die Fettverteilung
und -groéRe der Fettzellen beeinflussen kann.

Bei einem Lipddem besteht weder ein relevantes Odem noch
eine Beeintrdchtigung des LymphgefdRsystems [1, 120]. Dariiber
hinaus ist die Wirksamkeit von MLD beim Lipddem nicht belegt
[47, 48]. Die von manchen Patientinnen wahrgenommene
Schmerzreduktion durch MLD kann unter Umstdnden in der
Anfangsphase der Behandlung hilfreich sein. Wenn man sich fiir
diesen Ansatz entscheidet, sollten der Patientin unbedingt wéh-
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» Abb.7 Einfluss von Bewegungsaktivitdt auf inflammatorische Prozesse im Fettgewebe.

rend der Therapie die oben dargestellten neurophysiologischen
Zusammenhange des empfundenen Schmerzes erldutert werden.
Diese Art der Therapie sollte dariiber hinaus auf maximal einen
Monat begrenzt werden, da eine Abhdngigkeit vom Therapeuten
zu vermeiden ist. Die hdufig in Deutschland anzutreffende Praxis
der tiber Jahre durchgefiihrten regelmdRigen wochentlichen
MLD entbehrt jeglicher wissenschaftlicher Grundlage und ist
daher sowohl aus medizinischer als auch aus 6konomischer
Perspektive mehr als fragwiirdig.

4) Selbst-Management

Nach dem Chronic-Care-Modell (CCM) [49] sollte den Patientin-
nen eine fiihrende Rolle bei der Behandlung eingerdumt werden,
um eine Verhaltensanderung zu erreichen.

Selbstwirksamkeit, das AusmaR des Vertrauens in die eigene
Fahigkeit, Aufgaben zu erledigen und Ziele zu erreichen, ist eines
der zentralen Konzepte des Selbstmanagements [50].

Diese Zusammenhdnge werden ausfihrlich im Abschnitt
»Selbstmanagement” dargestellt, dem im Konsensus aufgrund
der groRBen Bedeutung eine eigene Therapiesdule eingerdumt
wurde.

Kompressionstherapie

Kompressionstherapie ist und bleibt ein wesentliches Element der
Best Practice fiir die Behandlung unserer Lipddem-Patientinnen.
Allerdings - und das ist entscheidend fiir das Verstdndnis — veran-
dert sich aufgrund der oben dargelegten pathophysiologischen
Sicht auf das Lipédem auch die Indikation fiir das Tragen von Kom-
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pressionsstriimpfen. Nicht mehr ein - fiktives — ,0dem im Lip6-
dem* bietet jetzt Grundlage der Kompressionstherapie, sondern
die vielfach nachgewiesenen antiinflammatorischen Prozesse im
Subkutangewebe der Patientinnen. Daten zum Effekt von Kom-
pression beim Lipddem existieren bisher nicht. Studien aus dem
Bereich der Phlebologie sowie der Sportmedizin zeigen aber ein-
drucksvoll den Einfluss von Kompression auf inflammatorische
Prozesse im Subkutangewebe [51, 52]. So konnte mittels konfo-
kaler Laser-Scanning-Mikroskopie bei phlebologisch erkrankten
Patienten ein signifikanter Abfall proinflammatorischer Zytokine
bei gleichzeitigem Anstieg antiinflammatorischer Mediatoren im
komprimierten Gewebe gezeigt werden [53]. Dieser Effekt wurde
auch in einer Arbeit von Ligi et al. ,Inflammation and compressi-
on: the state of art“ hervorgehoben [54]. Beidler et al. konnten
ebenfalls bei Patienten mit chronisch vendser Insuffizienz einen
Riickgang von proinflammatorischen Zytokinen und Makropha-
gen nach 4-wéchiger Kompressionstherapie nachweisen [55].
Andere Studien zeigen dariiber hinaus die Verbesserung der Mi-
krozirkulation im Subkutangewebe durch Tragen von Kompressi-
onsstriimpfen [56, 57]. In einer bemerkenswerten Untersuchung
an gesunden Industriearbeitern und OP-Schwestern (die alle ihre
Arbeit im Stehen und Gehen verrichten) konnte durch das Tragen
von Kompressionstriimpfen eine signifikante ,,reduction of oxida-
tive stress by compression stockings“ gefunden werden, was
ebenfalls fir eine verbesserte Mikrozirkulation im subkutanen
Gewebe spricht [58].

Alle uns bekannten und oben genannten Studien beziehen sich
auf die Kompression der Beine bei stehenden und gehenden Pa-
tienten bzw. Probanden. Es spricht viel dafiir, den positiven Effekt
von Kompression als Synergieeffekt gemeinsam mit der (stehen-
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den und gehenden) Bewegungsaktivitdt zu betrachten. Beide
Therapieoptionen haben einen antiinflammatorischen Effekt und
beide wirken positiv auf den Faktor Hypoxie. Daher erachten wir
auch das Tragen von Kompressionstriimpfen im Bereich der
Arme als wenig sinnvoll. Diese Synergieeffekte von Kompression
und Bewegungsaktivitdt sehen wir vor allem bei Bewegungsaktivi-
tat im Wasser. So ist uns bisher noch keine Lip6dem-Patientin be-
gegnet, die angibt, dass sich ihre Beschwerden beim Schwimmen
bzw. bei Wassergymnastik nicht verbessert haben.

Somit liegt die zentrale Bedeutung der Kompression nunmehr
auf der Reduktion der durch diese inflammatorischen Prozesse
mitverursachten Schmerzen und Beschwerden. Dies der Patientin
zu vermitteln, erscheint uns eine zentrale Aufgabe der Arzt-Pa-
tientin-Kommunikation.

Dartiber hinaus sollte im Gesprach mit der Patientin betont wer-
den, dass die hdufig gehegte Hoffnung, Kompression wiirde zu ei-
ner Verringerung des Fettgewebes fiihren, nattirlich triigerisch ist.
Ebenso wenig ist hierdurch eine - durch Gewichtszunahme beding-
te - Vermehrung des Fettgewebes der Beine vermeidbar.

Abhdngig vom klinischen Bild kann sowohl maRangefertigtes
Rundstrick- als auch Flachstrickmaterial getragen werden, wobei
aufgrund des besseren Tragekomforts (und der damit verbunde-
nen besseren Compliance) als auch aufgrund der von den Forums-
teilnehmern beobachteten besseren Wirksamkeit auf die Be-
schwerden dem Flachstrickmaterial klar der Vorzug gegeben
wird. Gerade bei schwer adipdsen Lipddem-Patientinnen mit
Hautfalteneinziehungen im Bereich der Hautfettlappen ist der
Flachstrickstrumpf alternativlos.

Neben der Beschwerdebesserung wird durch Kompression auch
das Weichteilgewebe gestiitzt, mechanische Beeintrachtigung der
Bewegung durch aneinander reibende Hautlappen verringert und
dadurch eine Verbesserung der Mobilitat ermdoglicht [47, 48].

Die Akzeptanz der Patientin, die Kompression als notwendiges
Tool zur Reduktion der Symptome des Lip6dems anzuwenden,
steigt durch entsprechende Patientenschulung. Asthetische Krite-
rien bezliglich Materialqualitét, Farbe, Muster, aber auch beziig-
lich des Kontureffektes der Kompression erh6hen die Patienten-
Compliance.

Ob Kompressionshose, Leggings, Capri oder Unterschenkel-
striimpfe erforderlich sind, ist ebenso wie die Kompressionsklasse
abhangig von der jeweiligen Auspragungsform des Lipodems und
istimmer individuell und personalisiert zu entscheiden. Der Erfolg
einer Kompressionstherapie in der Lipdem-Behandlung ldsst sich
durch Erhebungsinstrumente erfassen, die sowohl biometrische
als auch psychische und soziale Parameter messen.

Psychosoziale Therapie

Vorbemerkungen

Die Frage, an was Frauen mit Lipodem tatsdchlich leiden, ist essen-
ziell. Haben wir die relevanten Problemfelder und Symptome im
Fokus, kénnen wir jene Patientinnen identifizieren, die besonders
stark psychisch belastet sind. Gerade fiir Lip6dem-Patientinnen ist
dies relevant, da psychische Belastung und Schmerzempfindung
eng miteinander verbunden sind [59].

Bertsch T et al. Lipodem - Mythen... Phlebologie 2020; 49: 31-50

Therapiemdglichkeiten und unterstiitzende Angebote sind
ebenso vielfdltig wie die psychosoziale Beschwerdesymptomatik
unserer Lipoédem-Patientinnen. Es gibt daher nicht DAS psychoso-
ziale oder psychotherapeutische Angebot, das fiir alle Patientin-
nen gleich ist. Aber es existieren allgemeine Wirkfaktoren, die
bei allen Patienten von groRer Wichtigkeit sind - so auch bei Lip6-
dem-Patientinnen. Gleichzeitig gibt es ,Lip6dem-spezifische®
Problemfelder, die bei einer groBen Mehrheit der Lip6dem-Patien-
tinnen zu finden sind.

So duRern fast alle unsere Lipddem-Patientinnen Schwierigkei-
ten mit der Akzeptanz des eigenen Korpers, insbesondere mit der
Form der Beine. Der Einfluss der Medien auf die Selbstwahrneh-
mung ist hierbei enorm. Je hoher der Medienkonsum von Frauen
(ein Medienkonsum, der nahezu ausschlieBlich ein schlankes - und
diinnbeiniges — Schonheitsideal propagiert), desto hoéher ist die
Unzufriedenheit mit dem eigenen Korper und desto stérker ist der
Wunsch nach einem diinnen Kérper [60]. Das Schonheitsideal liegt
bereits bei weiblichen Jugendlichen unter dem Normalgewicht der
eigenen Altersgruppe [61]. Gleichzeitig suggerieren die Medien die
Erreichbarkeit dieses Ideals. Und diese Erreichbarkeit macht Druck
- vor allem bei den Mddchen und Frauen, die meinen, diesem Ideal
entsprechen zu missen. Oft beginnt hier ein Teufelskreis aus Didten
und weiterer Gewichtzunahme. Dariiber hinaus fand sich im Rah-
men des psychologischen Assessment in der Foldiklinik ein im Ver-
gleich mit der Durchschnittsbevélkerung [62] deutlich erhohter
Anteil von Patientinnen mit Lipddem, die tiber Erfahrungen von Ge-
walt oder sexuellen Missbrauch berichteten - und auch diese Erfah-
rungen beeinflussen das Verhaltnis zum eigenen Kérper und erhé-
hen das Risiko fiir chronische Schmerzen [63].

Im Rahmen der Konsensus-Diskussionen konnten weitere Pro-
blembereiche unserer Lipédem-Patientinnen identifiziert werden,
insbesondere ein reduziertes Selbstwertgefiihl, Schwierigkeiten
mit Stressmanagement - und natdirlich die Lipddem-typische
Schmerzsymptomatik, deren Wahrnehmung wiederum stark von
der psychischen Situation der Patienten abhéngt.

Diagnostisches Screening

Wie kénnen nun jene Lipédem-Patientinnen identifiziert werden,
die Psychotherapie oder weitere Angebote im psychosozialen Be-
reich ben6tigen? Da den wenigsten ein schneller und einfacher
Termin zur Psychodiagnostik zur Verfligung gestellt werden kann,
wurde als Konsens des European Lipoedema-Forums der Einsatz
von Fragebdgen fiir die wichtigsten psychischen Symptomberei-
che vorgeschlagen. Alle Professionen im Gesundheitswesen soll-
ten diese Fragebogen als Screening fiir die bei Lipodem-Patientin-
nen haufigsten psychischen Stérungsbilder oder Problembereiche
einsetzen konnen. Patientinnen mit auffdlligen Werten sollen zur
Abkldrung an ein psychodiagnostisches Angebot - zu niedergelas-
senen Psychotherapeuten oder Beratungsstellen — weitergeleitet
werden. Dort kdnnen dann weitere Therapieangebote geplant
und in die Wege geleitet werden.

Bis validierte Lipodem-spezifische Fragebdgen existieren, wer-
den vor allem jene empfohlen, fiir die eine Validierung vorliegt,
die sich in der Praxis bewdhrt haben und fir die Erfahrung im For-
schungsbereich vorliegt. > Tab. 1 im Anhang zeigt eine Ubersicht
mit Vorschldgen.
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Ein Screening ersetzt natirlich nie die Psychodiagnostik. Fir
den ambulanten Behandler ergeben sich aber durch den Einsatz
von Screening-Fragebdgen Hinweise, wer unbedingt an eine wei-
tere Psychodiagnostik verwiesen werden sollte. Vor allem bei ho-
hen Werten fiir die Schmerzintensitat ist ein ganzheitlicher Blick
auf die Symptomatik der Lipddem-Patientinnen unabdingbar.

Therapeutisches Vorgehen
Empathie

Im Rahmen aller Therapieangebote hat die Beziehungsgestaltung
vom Behandler zur Patientin einen wichtigen Effekt. Ideal ist eine
Beziehungsgestaltung, die geprégt ist von Empathie, von Ver-
standnis fur das, was die Patientin erlebt, von der Anerkennung
des Leidensdrucks, den die Patientin spiirt, aber auch von einer
Starkung der Ressourcen der Patientin [64].

Edukation

Informationen oder Edukation tiber die Schmerzentstehung beim
Lipédem kénnen bereits die Schmerzwahrnehmung gtinstig mo-
dulieren. Bei verschiedenen Schmerzarten besteht Evidenz fiir
die Wirkung von Edukation beziiglich der neuronalen Grundlagen
von Schmerz [65-67]. Wenn die Patientin starke Schmerzen aus-
schlieRlich einer starkeren Schadigung des Gewebes zuschreibt,
wird sie sich eher schonen und maéglicherweise noch mehr
Schmerzen empfinden. Ein umfassenderes Schmerzverstdndnis,
die Schmerzen auch als dysregulierte oder iberaktive Reaktion
des Stresssystems zu begreifen, ermdglicht der Lipddem-Patien-
tin weitere Strategien der Symptomlinderung tiber die Stresslin-
derung zu entwickeln, die sie dann auch selbst einsetzen kann.

Psychotherapie

Wenn durch psychotherapeutische Interventionen Angst, Depres-
sion oder hoher psychischer Distress vermindert werden, wirkt
sich das positiv auf die Schmerzreduktion aus [68, 79].

Storungsunspezifische Interventionen sind z. B. achtsamkeits-
basierte Angebote oder die auf Achtsamkeit basierende Accep-
tance-and-Committment-Therapy, die das psychische Befinden
verbessern und die psychische Flexibilitt erhohen kénnen.

Stoérungsspezifische, evidenzbasierte Psychotherapien kdnnen
gemaR der Praxisleitlinien der Deutschen Gesellschaft fiir Psychia-
trie und Psychotherapie, Psychosomatik und Nervenheilkunde
[70] eingesetzt werden, wenn eine psychische Stérung vorliegt,
wie z. B. Depression, eine Essstérung oder Angststérung.

Ergdnzende Verfahren: Im Rahmen der Psychotherapie zeigt
sich eine stdrkere Schmerzreduktion bei Lipodem-Patientinnen,
wenn zusdtzlich kérperorientierte Verfahren, wie z. B. Embodi-
ment-fokussierte Verfahren, zum Einsatz kommen. Diese kdnnen
darauf zurtickzufiihren sein, dass dabei neben der Wirkung der
Worte (iber die neuronale Ebene eine Beruhigung des Stresssys-
tems erfolgt. Viele der bei den Lipddem-Patientinnen festgestell-
ten psychischen Vulnerabilitdten konnen - der neuen Begrifflich-
keit des ICD 11 folgend - als ,Stressfolgesyndrom* beschrieben
werden [64]. Diese bislang ersten Erfahrungen miissen jedoch
noch durch Forschungsergebnisse untermauert werden.
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Selbsthilfegruppen

Das Erleben von Selbstwirksamkeit und Optimismus einerseits
und sozialer Unterstiitzung - durch optimistische Gleichgesinnte
z.B. in einer Selbsthilfegruppe - foérdert die Resilienz. Und einer
Ubersichtsarbeit von Farber und Rosendahl zufolge geht eine gut
ausgeprdgte Resilienz, d. h. eine psychische Widerstandskraft, bei
Menschen mit gesundheitlichen Beeintrdchtigungen mit einer
besseren psychischen Gesundheit einher [71]. Im Abschnitt
»Selbstmanagement” werden diese Aspekte ausfihrlich erlautert.

Gewichtsmanagement

Adipositas ist oft progredient, tiblicherweise nicht das Lipédem.
Wenn Patientinnen Gewicht zunehmen, kann dies zu einer
Verschlechterung des Lipddems fiihren. In tertidren Uberwei-
sungszentren waren 80 bis 88 % der Lipddem-Patienten adipds
[72-74]. Um ein Lipédem wirksam behandeln zu kénnen, muss
das Problem der Adipositas fokussiert werden. Daher spielt das
Gewichtsmanagement im Behandlungskonzept eine bedeutende
Rolle. Hierbei wird - in Abhdngigkeit von der Gewichtssituation
und dem Patientenwillen - ein konservatives oder auch ein chirur-
gisches Vorgehen empfohlen. Allerdings sollten auch nach chirur-
gischer Therapie die Grundsdtze des konservativen Behandlungs-
konzepts unbedingt weiter befolgt werden.

Empfohlenes konservatives Vorgehen

Auch beim Gewichtsmanagement wurde ein Perspektivwechsel
vollzogen.

Nicht der Gewichtsverlust der moderat adip6sen Patientin
steht im Konsensus des European Lipoedema-Forums an erster
Stelle des erndhrungsmedizinischen Konzepts. Stattdessen sollte
der Fokus von Therapeuten und Patientinnen auf das Erreichen
von Wohlbefinden und Fitness gerichtet sein.

Bei schwererer Adipositas und bestehenden (oder drohenden)
Adipositas-assoziierten Erkrankungen ist ein Gewichtsmanage-
ment obligatorisch.

Die europdische Expertenrunde erarbeitete hierbei ein erndh-
rungsmedizinisches Konzept:

1. Kurzfristige Didten sollten auf jeden Fall vermieden werden.
Diese scheitern nahezu regelhaft und fiihren hdufig zu einem Jo-
Jo-Effekt [75-83]. Stattdessen sollten die Patientinnen so friih wie
maoglich darin geschult werden, ihre Essgewohnheiten auf eine in-
dividuell angemessene und gesunde Erndhrungsweise umzustel-
len, an die sie sich fiir den Rest ihres Lebens halten kénnen.

2. Das Konzept der Energiebilanz muss akzeptiert werden. Dies
bedeutet aber nicht, dass die Patientin ,Kalorien zahlen® soll. In-
zwischen wissen wir, dass verschiedene Nahrstoffe unterschiedli-
che Stoffwechseleffekte haben - ,a calorie is not a calorie* [84].
Stattdessen muss der Schwerpunkt auf die Aufnahme und den
Verbrauch von Energie gelegt werden.

3. Die Patienten sollten (iber die pro- und antiinflammatori-
schen Wirkungen ihrer Essgewohnheiten und Auswahl an Lebens-
mitteln informiert werden. In diesem Zusammenhang ist die Re-
duktion der Hyperinsulindgmie und die Reduktion bzw.
Durchbrechung der Insulinresistenz von groRter Bedeutung. Hy-

Bertsch T et al. Lipédem - Mythen... Phlebologie 2020; 49: 31-50

Downloaded by: Thieme E-Books & E-Journals. Copyrighted material.



Hyperinsulindmie
Insulinresistenz
Hypﬁrglykéimie

InsulinAh
Proinsulingh

R-Zell-Dysfunktion

InsulinW¥
Intaktes Proinsulinh

—_— T —

+— Adiponektin\¥

1 N

Adipozyt

Zytokine \ Angiotensinh

IL6, L8, TNF afh
hs CRPAN

BlutdruckAn
Freie Fettsduren/h

PAI-IA Dyslipidamie
Inflammation, Arteriosklerose, Thrombose HP"* .
Triglyzerideq

» Abb.8 Metabolismus der Fettgewebsexpansion.

perinsulindmie und Insulinresistenz gehen meist mit viszeraler
Adipositas einher, sind aber auch fir Lip6dem-Patientinnen von
groRer Bedeutung [85]. Hyperinsulindmie ist die Hauptursache
fur chronische Entziindungen; der Teufelskreis von Adipositas
und allmahlich zunehmender Hyperinsulindmie fiihrt zu einer wei-
teren Zunahme des Fettgewebes [86, 87].
Diese komplexen Zusammenhange wurden von G. Faerber in
diesem Schaubild visualisiert (> Abb. 8).
Die folgenden MaRnahmen sollten empfohlen werden, um die
Hyperinsulindmie zu reduzieren:
= Ausreichend lange Pausen zwischen den Mahlzeiten. Empfoh-
len werden 4 bis 6 Stunden am Tag und mindestens 12 Stun-
den in der Nacht [90-92].
Strikte Vermeidung von stdndigem ,Grazing“ (viele kleine
Mahlzeiten (iber den Tag verteilt), insbesondere von SiiRBigkei-
ten und anderen Snacks, die den Blutzuckerspiegel erhéhen.
Reduktion von Lebensmitteln, die raffinierte Kohlenhydrate
oder Zucker enthalten. Je weniger raffinierte Kohlenhydrate
konsumiert werden, desto besser [85, 93, 94].
Bevorzugung von ,.echtem Essen* anstelle von verarbeiteten
Lebensmitteln.
= Verzehr von gesunden Fetten (Olivendl, fetter Fisch aus Wild-
fang, Fleisch und Milchprodukte von artgerecht gehaltenen
Tieren und Vermeidung von industriellen Transfetten [95-97].

4. Fir eine langfristige Gewichtsstabilisierung sind Unterstiitzung
und Coaching wahrend und nach der Erndhrungstherapie obliga-
torisch, um Rickfalle zu vermeiden [98].

Empfohlenes chirurgisches Vorgehen

1. Bei Patienten mit Lipodem und einem BMI von 40 kg/m? wird
eine bariatrische Operation EMPFOHLEN.

2. Bei Patienten mit Lipodem und einem BMI von 35 bis 40 kg/m?
kann eine bariatrische Operation in Betracht gezogen werden.
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Es hat sich gezeigt, dass die bariatrische Chirurgie die effektivste
Behandlung zur Gewichtsabnahme ist. Eine umfangreiche Meta-
analyse mit 25 prospektiven Studien ergab einen signifikant bes-
seren Gewichtsverlust nach chirurgischen Eingriffen, unabhédngig
von der Art der Operation, der Dauer der Nachsorge oder dem
Grad der Fettleibigkeit [99]. Die BMI-Schwelle fiir die Empfehlung
einer Adipositas-Chirurgie basiert auf historischen Entwicklungen
und steht im Einklang mit den interdisziplindren europaischen
und amerikanischen Leitlinien fiir die bariatrische Chirurgie [100,
101]. Prdoperative Untersuchungen und Vorbereitungen fiir die
bariatrische Chirurgie sollten gemaR den europdischen Leitlinien
[100] durchgefiihrt werden. Darlber hinaus sollte die bariatrische
Chirurgie im Rahmen dieser interdisziplindren Richtlinie durchge-
fiihrt werden. Bei Patienten mit einem BMI von 35 bis 40 kg/m?
sollte das Verhéltnis von Taille zu KérpergréRe (WHtR) besonders
beachtet werden, um die Gberproportionale Fettverteilung bei
Patienten mit Lipddemen zu beriicksichtigen. Patienten mit ei-
nem Lipédem und einem WHtR <0,5 haben mdoglicherweise kein
metabolisches Risiko und miissen daher auch nicht zwingend
bariatrisch operiert werden [102].

Liposuktion

Nach Auffassung des Gemeinsamen Bundesausschusses (G-BA)
hat die Liposuktion das Potenzial zu einer Behandlungsalternative.
Eine endgiiltige Entscheidung dariber, ob diese Operation zulas-
ten der gesetzlichen Krankenversicherung erbracht werden kann,
ist nach Einschatzung des G-BA auf Basis der vorliegenden wissen-
schaftlichen Erkenntnisse jedoch noch nicht moglich [103]. Diese
Haltung wurde auch vom Bundessozialgericht weitgehend besta-
tigt [104]. Dennoch folgte - wie oben bereits dargestellt - der
G-BA dem Wunsch des deutschen Gesundheitsministers. Ab dem
1. Januar 2020 diirfen in Deutschland Patientinnen mit Lipodem
»im sogenannten Stadium 3“ auf Kosten der Krankenkasse abge-
saugt werden.
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Nach Einschatzung der Expertenrunde des European Lipoede-
ma-Forums hdngt der Nutzen einer Liposuktion stark von einer
klar definierten Patientenselektion ab. Nicht jede Patientin mit Li-
pédem wiirde von einer Liposuktion profitieren. Damit Patienten
von einer Liposuktion profitieren konnten wurden die folgenden
Kriterien definiert, die innerhalb der Forumsteilnehmer konsens-
fahig waren.

Eine Liposuktion sollte bei Patientinnen mit Lip6dem erwogen
werden, wenn:

1. trotz mindestens 12 Monate andauernder - oben dargestellter
konservativer - Therapie Beschwerdepersistenz besteht.

2. Patientinnen erhebliche Funktionsstérungen (z. B. Einschrén-
kung der Mobilitat) aufweisen.

3. das Kérpergewicht mindestens 12 Monate stabil ist. Dies re-
duziert das Risiko, dass der Effekt der Liposuktion durch eine
postoperative Gewichtszunahme (oder durch einen Jo-Jo-
Effekt nach Gewichtsabnahme) zunichte gemacht wird [5].

4. eine praoperative psychologische Stellungnahme vorliegt. Hier
sollten Essstorungen oder relevante psychische Erkrankungen
ausgeschlossen werden, die einem nachhaltigen Behand-
lungserfolg entgegenstehen.

Die Liposuktion ist keine Behandlungsoption bei Patientinnen mit
einem BMI > 35 kg/m?und gleichzeitig bestehender, zentraler Adi-
positas (WHtR >0,5). Sollte keine zentrale Adipositas vorliegen,
kann die Liposuktion auch mit einem héheren BMI durchgefiihrt
werden - wobei diese Konstellation duBerst selten auftritt.

Eine Task Force Lipodem/Liposuktion, die sich aus Mitgliedern
des Vorstands der Deutschen Gesellschaft fiir Phlebologie sowie
der Deutschen Gesellschaft fiir Lymphologie zusammensetzt, be-
tont in einer Stellungnahme an den Gemeinsamen Bundesaus-
schuss (GBA) dartiiber hinaus auch Kriterien, die das Lipodem be-
handelnde Arzte erfiillen sollten. Die Diagnose Lipédem (bzw.
Lipolymphddem), so die Autoren dieser Task Force, ist eine haufi-
ge Fehldiagnose bei Ein- bzw. Uberweisungen. Daher sollten auch
die zur Liposuktion (iber- bzw. einweisenden Arzte eine lympholo-
gische oder phlebologische Zusatzqualifikation haben. In einer
Stellungnahme dieser Task Force heiRt es weiter: ,Falls die Arzte,
die die Patienten Giber 6 Monate betreut haben, nicht dariiber ver-
fiigen, sollte die Diagnose durch eine/n derart qualifizierte/n Arz-
tin/Arzt, der/die Liposuktion nicht selbst durchfiihrt, bestatigt
werden.“ [105].

Es ist selbstverstandlich, dass auch klare Anforderungen an die
Qualifikation der chirurgisch titigen Arzte formuliert werden
missen. Zur Sicherung dieser notwendigen Qualitdtsstandards
schlagen wir eine Zertifizierung der die Liposuktion durchfiihren-
den Arzte vor - dhnlich wie dies bei Adipositas-Chirurgen bereits
existiert [106]. Damit hat die Patientin die Moglichkeit einen Ope-
rateur zu finden, der die dann definierten Qualitatskriterien er-
fullt.

Selbstmanagement

Ein gelungenes Selbstmanagement ist notwendig, um die Be-
schwerden von Lipdédem-Patientinnen langfristig zu verringern. Die
Studienlage zum Selbstmanagement ist sehr konsistent: Bei Patien-
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ten mit chronischen Erkrankungen [107, 108] fiihrt ein gutes Selbst-
management zu einer Verbesserung des Gesundheitszustands, des
Funktionierens im Alltag und einer hdheren Lebensqualitét. Inzwi-
schen sehen wir regelmédRig Lipoédem-Patientinnen, die ihre
Beschwerden durch gelungene Selbstmanagementstrategien auch
tiber einen ldngeren Zeitraum deutlich reduzieren konnten, viele
beschreiben sich sogar als beschwerdefrei.

Als Experten haben wir hohe Erwartungen an unsere Lipodem-
Patientinnen - alte und eher ungesunde Gewohnheiten sollen
maglichst schnell aufgegeben und durch neue, gesiindere Selbst-
managementstrategien ersetzt werden. Nach dem Chronic-Care-
Model (CCM) sollte den Patientinnen innerhalb dieses Behand-
lungskonzepts eine fiihrende Rolle eingerdumt werden [49, 109].

Allerdings werden die M&glichkeiten, neue Gewohnheiten auf-
zubauen, tberschétzt. In alten Gewohnheiten verhaftet zu blei-
ben, hat nichts mit mangelndem 1Q oder ,,Bequemlichkeit“ zu
tun, sondern mit den GesetzmaRigkeiten von Motivation, sozusa-
gen dem ,Einmaleins der Motivation®.

Wesentliche Grundlage fiir das Beibehalten ungesunder Ge-
wohnheiten bietet die Neurobiologie: So kann durch unginstiges
Verhalten oftmals schnell und auf einfache Weise Stress abgebaut
werden. Essanfille kénnen bei Frust neurobiologisch als Bewalti-
gungsmechanismus angesehen werden, der kurzfristig das Stress-
niveau senkt [110] - was im Gehirn als Belohnung ankommt.

Wenn wir unseren Patientinnen diese Zusammenhdnge ver-
mitteln, werden sie mit hoher Wahrscheinlichkeit bestatigen: ,)a,
Frustessen hilft mir kurzfristig, dass ich mich besser fiihle, auf lan-
ge Sicht ist es aber nicht sehr hilfreich, oder?“ In motivierenden
Interviews beginnen die Patienten selbst, die Nachteile des auto-
matisierten alten Verhaltens und/oder die Vorteile des neuen und
gesundheitlich glinstigeren Verhaltens auszusprechen [111, 112].

Viele Behandlungsmodelle gehen filschlicherweise davon aus,
dass die Vermittlung von Wissen, die Edukation, allein fiir eine
Verhaltensanderung der Patientinnen ausreichend sei. Als Prakti-
ker stellen wir jedoch fest, dass wir selbst durch exzellenteste Rat-
schldge oft kaum eine Verhaltensanderung bewirken. Wenn wir
unseren Patienten direkte Ratschldge geben, wechseln sie héch-
stwahrscheinlich in den ,Ja, aber...“-Modus und erkldren, warum
das gerade bei ihnen nicht umzusetzen ist. Ihre alten Verhaltens-
muster werden dadurch eher gestérkt. Je mehr wir als Behandler
einen empathischen Beziehungsstil zeigen [113] und je weniger
wir Schuld und Scham erzeugendes Verhalten duRern (bewusst
oder unbewusst), je weniger wir versuchen, durch Schockieren
eine Veranderung zu erzwingen (,wenn Sie so weitermachen,
sind Sie in 5 Jahren tot“), desto eher kénnen Patientinnen sich
auf Neues einlassen [114].

Patienten scheitern oft an ihrem eigenen Anspruch. Gelingen
gesetzte Ziele nicht (z.B. 3-mal in der Woche vermehrte Bewe-
gungsaktivitat unter Kompression zu betreiben), wird oft das gan-
ze Vorhaben aufgegeben.

Untersuchungen haben aber ergeben, dass es keinen messba-
ren Einfluss auf Ihren langfristigen Erfolg hat, wenn Sie an einem
einzigen Tag von der neuen Gewohnheit abweichen. Es geht nur
um die Durchschnittsgeschwindigkeit, nicht um Hochstgeschwin-
digkeit. Unser Rat wirkt besser, wenn wir die Inklusiv-Wir-Sprache
verwenden und auf Augenhdhe mit unseren Patientinnen spre-
chen. Wir kénnten also sagen: ,Keiner von uns isst jeden Tag nur
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gesunde Mahlzeiten, und das muss tiberhaupt kein Problem sein.“
Untersuchungen haben jedoch gezeigt, dass es eine gute Idee ist,
den guten Vorsatz nicht 2-mal am Tag zu brechen. Wenn wir also
nach einer ungesunden Mahlzeit eine gesunde Mahlzeit zu uns
nehmen, geht es uns gut. ,Wir miissen nicht perfekt sein. Gut ge-
nug ist gut genug.“ Oder analog zum Bereich Bewegung: ,Keiner
von uns hat jeden Tag genug Bewegung, ... “ [111].

Sich nicht dafiir schamen oder schuldig fiihlen zu missen,
wenn etwas nicht sofort perfekt gelingt, entlastet, baut Stress ab
und erhoht die Wahrscheinlichkeit fiir den Aufbau neuer, gesiin-
derer Gewohnheiten.

,Das Einmaleins der Motivation"

Motivation ist eine wesentliche Grundlage fiir Verhaltensdnde-

rung. Jede Menge an Wissen multipliziert mit 0 Motivation fiihrt

zur Nichtverdanderung. Man kdnnte das auch das ,Einmaleins der

Motivation“ nennen: Motivation = Wichtigkeit (des Ziels) x Selbst-

wirksamkeit (Vertrauen in die eigenen Fahigkeiten, das Ziel zu

erreichen) (» Abb.9).

Stellen wir uns eine Patientin vor, die sich aufgrund ihrer Be-
schwerden im Alltag kaum noch bewegt. Lassen Sie lhre Lip6-
dem-Patientin fiir jede Selbstmanagementstrategie (hier regel-
maRige Bewegung unter Kompression), die sie anwenden soll,
auf einer Skala von 0 bis 10 bewerten:

a) Wie wichtig ist es fiir Sie, Selbstmanagementstrategie X in Ih-
rem tdglichen Leben anzuwenden (z. B.: Wie wichtig ist es fir
Sie — auf einer Skala von 0 bis 10 - sich ab jetzt 3-mal in der
Woche unter Kompression fiir eine halbe Stunde vermehrt zu
bewegen?)?

b) Wie viel Vertrauen haben Sie in lhre Fahigkeiten, dass Sie Strate-
gie X ausftihren kénnen (z. B.: Was schdtzen Sie - wie wahr-
scheinlich wird es sein, dass Sie es schaffen werden, sich 3-mal
pro Woche fiir eine halbe Stunde zu bewegen? Und welche Art
der Bewegung wiirde lhnen dabei am meisten Spak machen?)?

Wenn der Patientin das Ziel wichtig ist und sie sich sicher ist, dass
sie es erreichen wird, dann ist sie bereits hoch motiviert (griines
Feld). Bei Patientinnen, die in den anderen 3 Feldern punkten,
konnten wir mit motivierender Gesprachsfiihrung arbeiten.
Wenn eine Patientin uns eine geringe Wichtigkeit fiir ihr Ziel
nennt - obwohl es gesundheitlich sehr relevant ist -, z.B. 3 von
10, dann fragen wir gerne: ,Warum ist es nur eine 3? Ich habe Ih-
nen doch die Vorteile von X schon mehrfach erklart!* Stattdessen
konnten wir motivierender fragen: ,Was macht das (schon) zu ei-
ner 3?“ Dann wird sie ins Nachdenken kommen und uns erkldren,
warum - sie selbst wird dabei als Expertin aufgefordert. Die Pa-
tientin macht nun die Arbeit, nicht der Behandler. AnschlieBend
kénnten wir fragen: ,Was benétigen Sie, um es zu einer 4 oder ei-
ner 5 werden zu lassen?“ Lassen Sie ihr Zeit zum Nachdenken.
,Gibt es jemanden, der lhnen dabei in irgendeiner Weise helfen
konnte?“ [111] ,M0chten Sie, dass ich mit Ihnen dariiber spreche,
was ich Gber X weiR?“ Holen Sie sich einen Auftrag - geben Sie
keine unaufgeforderten Informationen, sondern lassen Sie sich
von lhrem Patienten im motivierenden Gesprach aktiv bitten! Stu-
dien haben gezeigt, dass die Wirkung solcher Motivationsinter-
views auch langere Zeit nach Behandlungsende anhdlt [112].
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» Abb.9 ,Einmaleins der Motivation”-Quadrant.

Zusammengefasst: Wir unterstiitzen unsere Lip6dem-Patien-
tin am besten bei der Entwicklung neuer Selbstmanagement-Stra-
tegien, indem wir sie auf Augenhéhe behandeln - als Expertin fir
sich selbst.

AbschlieBende Bemerkungen

Genau zwei Jahre sind seit dem Erscheinen von Teil 1 der Artikel-
serie Uber die Mythen und Fakten des Lipddems vergangen. Der
hierdurch angestoBene und dringend notwendige Paradigmen-
wechsel des Lipodems gewinnt seither immer groRere Akzeptanz.
Ausgehend von der weltweit groRten Fachklinik fiir Lymphologie,
der Foldiklinik [115], haben auch breite Teile der Vorstande der
fur die Erkrankung Lipodem ,zustdandigen® Fachgesellschaften in
Deutschland diese verdanderte Perspektive ibernommen. Die
bereits oben erwdhnte, mit Vorstandsmitgliedern der Deutschen
Gesellschaft fiir Phlebologie sowie der Deutschen Gesellschaft fir
Lymphologie besetzten Task Force Lipoédem/Liposuktion schreibt
in einer Stellungnahme: ,Die Sichtweise, dass das Lipddem ein
Odem inkludiert, ist verlassen worden.“ [105]. Ein groRer Teil der
Vorstandsmitglieder der Gesellschaft Deutschsprachiger Lympho-
logen sowie der Deutschen Gesellschaft fiir Lymphologie haben
sich aktiv im European Lipoedema-Forum eingebracht und die ve-
randerte Perspektive auf diese Erkrankung mit vorangetrieben.
Das European Lipoedema-Forum, mit 25 renommierten Exper-
ten aus sieben europdischen Ldndern, hat die hier skizzierten
~European Best Practice of Lipoedema“ erarbeitet und unterstiitzt
damit ebenfalls den tberfélligen Paradigmenwechsel des Lip6-
dems. Weitere nationale und internationale Experten und Mei-
nungsfiithrer haben nach Lektiire des Consensus ebenfalls Ihre
Unterstiitzung fiir den Perspektivwechsel beim Lipédem zugesagt,
wie z. B. Dr. M. Oberlin, Generalsekretér der Gesellschaft Deutsch-
sprachiger Lymphologen und Prof. L. Perbeck der Prasident der
schwedischen Fachgesellschaft (Svensk Forening for Lymfologi,
SFL). Prof. H. Brorson, ehemaliger Prasident der International Socie-
ty of Lymphology (ISL), und ebenfalls Vorstandsmitglied der schwe-
dischen Fachgesellschaft (SFL) ist sicher einer der international er-
fahrensten und bekanntesten Operateure fiir Liposuktionen. In
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einem Schreiben an den Erstautor befiirwortet Prof. Brorson den
Paradigmenwechsel ausdriicklich und unterstiitzt den erarbeiteten
Consensus. Fiihrende belgische Lymphologen wie Prof. N. De-
voogdt vom Vorstand der belgischen Fachgesellschaft (OEDEMA.
BE) und Dr. S. Thomis, Leiterin des Lymphddemzentrums Leuven
stehen hinter dem Consensusbeschluss und werden kiinftig Teil
der europdischen Expertengruppe sein. Gemeinsam mit den Kolle-
gen aus Schweden werden ab jetzt Experten aus neun europaischen
Landern im European Lipoedema Forum das Thema weiter voran-
treiben. Lymphologische Fachgesellschaften und nationale Lymph-
6dem-Schulen aus weiteren Landern wie Schweden oder Australien
haben die Artikelserie Giber die Mythen und Fakten des Lipddems
auf ihrer Website verlinkt und machen in Newslettern darauf auf-
merksam [116, 117]. Auch Guenter Klose, Griinder und CEO von
Klose-Training in Denver/Colorado, einem der gréBten und welt-
weit renommiertesten Ausbildungsinstitute fiir Lymphddemthera-
pie, begriiRt den Perspektivenwechsel auf das Lipédem und wird
das neue Behandlungskonzept in seinen Ausbildungskatalog inte-
grieren. Es ist zu hoffen, dass sich dadurch die veranderte Sicht-
und Behandlungsweise des Lipddems auch in den USA durchsetzen
wird. Dort wird das Thema bislang ausschlieBlich von finanzkrafti-
gen Patientenorganisationen dominiert. Last but not least - auch
auf dem Kongress der Deutschen Gesellschaft fiir Phlebologie
(DPG) in Leipzig im September 2020 sowie einen Monat spater auf
dem Lymphologie-Weltkongress (International Lymphoedema
Framework, ILF) in Kopenhagen wird der Paradigmenwechsel des
Lipodems eines der zentralen Themen sein [118].

Wie immer, wenn sich Dinge verdndern, gibt es Widerstand ge-
gen diese Verdnderung. In einem bemerkenswerten Artikel in der
LymphForsch vom Juni 2019 erkennt der Vorsitzende des Berufsver-
bands der Lymphologen in Deutschland zwar den Einfluss von Adi-
positas auf das Lipddem an. Seit den 1990er-Jahren vertrete er, ,die
Auffassung, dass auf lange Sicht das Lipodem und die Lipohypertro-
phie in erster Linie ein Gewichtsproblem sind“ [119]. Auch der gro-
Re Einfluss der psychischen Vulnerabilitdt wird in diesem Artikel
nicht bestritten. Das Lipddem, so der Autor dieses LymphForsch-Ar-
tikels, ist ,,zweifelfrei eine psychosomatische Erkrankung“ [119].

Gleichzeitig insistiert er aber vehement in seiner Replik auf die
ersten 4 Teile dieser Artikelserie: ,Das Lipddem ist eine regelhaft
von einem Odem begleitete Krankheit.“ [119] Diesem apodiktisch
geduBerten Statement steht nicht nur das Expertenvotum des Eu-
ropean Lipoedema-Forums entgegen; auch die bereits erwdhnte
Task Force aus Phlebologen und Lymphologen stellt fest: ,Weder
klinische Untersuchungen noch bildgebende Verfahren wie CT,
MRT oder hochauflésende Weichteilsonografien haben in den ver-
gangenen |ahrzehnten den Nachweis eines Odems beim ,reinen
Lip6dem* erbracht. Auch histologische Untersuchungen fanden
beim Lipédem nie eine relevante ,Fliissigkeitsansammlung“ des
Fettgewebes.“ [105] Der Vorsitzende ignoriert diese Fakten und
begriindet seine divergente Sicht mit persénlichen Ultraschaller-
fahrungen, bei denen er, von ,vereinzelte(n) Ausnahmen* abgese-
hen, bei ,Frauen mit zonaler Fettgewebsvermehrung immer* ein
Odem fand [119, Hervorhebung durch die Autoren]. Publiziert
und damit nachpriifbar wurden diese personlichen Erfahrungen
des LymphForsch-Autors allerdings nicht! In deutlichem Gegen-
satz zu diesen personlichen Ultraschallerfahrungen steht nicht zu-
letzt eine 2018 verdffentlichte multizentrische Registerstudie von
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Hirsch und Kollegen. In dieser lesenswerten Arbeit tiber die hoch-
auflésende Sonografie beim Lipédem fassen die Autoren ihre
Ergebnisse wie folgt zusammen: ,,Der Nachweis von Fliissigkeits-
einlagerungen bei Patienten mit einer ,schmerzhaften Lipohyper-
trophie“ gelingt nicht, sodass die Krankheitsbezeichnung Lip6-
dem irrefiihrend ist und Giberdacht werden sollte.” [120]

Treu seiner traditionellen Sicht auf das Lipédem ist daher auch
,Odem-Freiheit eines der Behandlungsziele des Vorsitzenden des
Berufsverbandes. MLD wird daher von ihm auch als ,,gleichrangig*
mit den anderen Bausteinen der komplexen physikalischen Ent-
stauungstherapie gesehen.

Dieses Desinteresse an wissenschaftlichen Fakten spiegelt sich
auch in seiner personlichen Einstellung zur Adipositas-Chirurgie
wider. Bariatrische Medizin, so der Vorsitzende, ,ist die Kapitula-
tionserklarung der Erndhrungsmedizin“ [119], und weiter: ,,Und
erkauft wird die Gewichtsabnahme mit einer Verstiimmelung
des Verdauungstrakts, einer erzwungenen lebenslangen Umstel-
lung der Essgewohnheiten bis hin zu unstillbarem Hunger® [119].
Mehr an Fehlinformation ist zu diesem Thema nur schwerlich vor-
stellbar. Diese Feststellung des LymphForsch-Autors ist nicht nur
faktisch falsch; sie widerspricht dartiber hinaus der o. g. konsisten-
ten Studienlage, einer Studienlage, die selten so einmiitig den
meist nachhaltigen Erfolg dieser Therapieoption aufzeigt [99,
aber auch 121-129]. Der Vorsitzende des Berufsverbands der
Lymphologen ignoriert damit auch die seit nunmehr 2007 beste-
henden Erfahrungen der Kollegen der Foldiklinik (Therapeuten,
Arzte, Pfleger und Psychologen) mit bariatrisch operierten Patien-
tinnen. Seit 12 Jahren bereitet die Fachklinik im Rahmen ihres
multimodalen Adipositas-Programms viele Patienten mit einem
BMI > 40 kg/m? auf einen Adipositas-chirurgischen Eingriff vor. Ge-
rade Lipddem-Patientinnen erfahren nach einer bariatrischen OP
eine deutliche Verbesserung ihrer Lipodem-typischen Beschwer-
den (viele beschreiben sich sogar als beschwerdefrei), eine Ver-
besserung der Mobilitdt, eine Verbesserung weiterer bestehender
Adipositas-assoziierter Erkrankungen und nicht zuletzt auch eine
oft dramatische Verbesserung ihrer gesamten Lebensqualitat. Ak-
tuell werden diese Erfahrungen im Rahmen einer Dissertation
durch die Universitdtsklinik Freiburg evaluiert; erste - bestdtigen-
de - Ergebnisse liegen uns hier bereits vor und werden auf der
Lymphologie 2019 in Bad Krozingen vorgestellt [4].

Letztlich muss dieses Festhalten an ,alten Weisheiten“ aber
auch als Sorge begriffen werden - als Sorge vor Verdnderung, als
Sorge, dass sich in langen Jahrzehnten etablierte Glaubenssdtze
plotzlich als falsch erweisen. Den eigenen Glauben bzw. den eige-
nen Standpunkt infrage zu stellen, ist immer schmerzhaft. Darin
schwingt auch die Angst vor Verlust mit: Verlust an erarbeiteter
Kompetenz, Verlust an vertrauter Sicherheit, Verlust an Kontrolle.

Eine ganz andere Sorge begleitet Patientinnen mit der Diagno-
se Lipoédem, wenn sie mit dieser verdnderten Sichtweise auf ihre
Erkrankung konfrontiert werden. In einer Zeit, in der man auf-
grund seines Ubergewichts, aufgrund seiner Beinkonfiguration
stigmatisiert und diskriminiert wird, ist es einfacher, an ein Krank-
heitsbild zu glauben, das fiir all das erlebte Ungemach verant-
wortlich ist. Hilfreicher wdre es stattdessen, sich mit den komple-
xen Hintergriinden des Lipddems auseinanderzusetzen. Nur
vordergriindig ist es einfacher, an ,Wassereinlagerungen im Kor-
per®, an ein ,Odem*“ zu glauben und MLD zu ,konsumieren®, als
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regelmdRig forcierte Bewegungsaktivititen unter Kompression
durchzufiihren; nur vordergriindig ist es einfacher, sich das Fett
an den Beinen absaugen zu lassen, als sich mit der eigenen - bio-
grafisch begriindeten - psychischen Vulnerabilitdt bzw. mit Pro-
blemen der Selbstakzeptanz zu beschéftigen.

Doch auch unter Patientinnen mit der Diagnose Lipddem se-
hen wir inzwischen ein Umdenken: Ein ,Heraus aus der passiven
Opferhaltung“ hin zu einem aktiven, positiven und selbstreflek-
tierten Umgang mit der Krankheit - und damit mit sich selbst. Na-
talie Stark und ihr ,derlipoedempodcast [130] oder auch Isabel
Garcia mit ihrem mutigen Buch ,Lipédem - ich bin mehr als mei-
ne Beine“ [131] mogen hier als Beispiele fiir einen differenzierten
Umgang mit der eigenen Erkrankung dienen.

Fazit

Der Paradigmenwechsel der Erkrankung Lipodem ist aus unserer
Sicht alternativlos! Diese Sicht gewinnt national, vor allem aber
auch international immer gréRere Akzeptanz.

Unsere Hoffnung ist es, dass trotz der Sorgen mancher Be-
handler und Patientinnen mehr und mehr auch die Chancen die-
ses Paradigmenwechsels gesehen werden. Die hier beschriebene
Veranderung der Perspektive auf das Lipodem stellt die tatsdch-
lichen Beschwerden der Patientinnen in den Fokus. Dies ermdg-
licht eine umfassendere, damit bessere und auch nachhaltigere
Behandlung als die Fokussierung auf ein nie nachgewiesenes
Odem und dessen Entstauung.

Ambulanten Behandlern soll das oben dargestellte Behand-
lungskonzept eine Idee geben, in welche Richtung sie die Patienten
leiten und begleiten kdnnten. Der Physiotherapeut als der Experte
fiir Kompression, Bewegungsaktivitdt und Fitness spielt auch in
dem von uns vorgestellten Behandlungskonzept eine zentrale Rolle.

Fiir lymphologische Fachkliniken bedeutet dieser Paradigmen-
wechsel eine signifikante Umstellung ihres bisherigen Therapiean-
satzes. Wurden hier bisher Lipddem-Patientinnen - quasi iden-
tisch — wie Patienten mit Lymphddemen mittels KPE behandelt,
erfordert die neue Betrachtungsweise auf das Lipédem eine
deutlich differenziertere Therapie. Das europdische Zentrum fir
Lymphologie, die Foldiklinik in Hinterzarten, hat ihr Behandlungs-
konzept fiir Patientinnen mit Lipodem daher grundlegend modifi-
ziert und auf die individuelle Beschwerdesituation der Patientin-
nen zugeschnitten [115]. Allerdings - und auch das sei betont -
viele der den Fachkliniken zugewiesenen Patientinnen mit der
Diagnose Lipédem leiden neben ihrem Lip6dem an 2 weiteren
behandlungspflichtigen Erkrankungen: an Adipositas und an Adi-
positas-assoziierten Lymphddemen. Adipositas-Therapie und KPE
sind hier natrlich weiter die zentralen Saulen im Therapiekonzept
- sie reichen aber bei weitem nicht aus, um die komplexe Erkran-
kung ,Lipodem*“ addquat zu behandeln.

Dies zu verdeutlichen ist unser Anliegen!
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