Lipodem-Syndrom — mehr als nur dicke Beine
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Zusammenfassung

Der Vortrag stellt einen Paradigmenwechsel in Diagnostik und Therapie des Lipédem-Syndroms vor,
der von der Foldiklinik ausgegangen ist und mittlerweile von der International Lipoedema Association
(ILA), dem International Consensus Document (2020) sowie der 2024 publizierten deutschen AWMF-
S2k-Leitlinie getragen wird. Die Kernthese lautet: Das Lipddem-Syndrom ist weder eine
Odemerkrankung noch ein Krankheitsbild mit venéser oder lymphatischer Funktionsstérung. Es ist
eine Schmerzerkrankung im disproportional vermehrten Fettgewebe - eingebettet in eine
biopsychosoziale Komorbiditatsstruktur, in der zwei GrofRen den Krankheitsverlauf bestimmen: eine
ausgepragte psychische Vorbelastung und eine in der Mehrzahl der Fille behandlungsbediirftige
Adipositas. Wer nur auf die Beine schaut, Ubersieht die Haupterkrankung — mit potenziell

lebensverkiirzenden Folgen.

¢

Akt | — Schmerz und Psyche: Warum es mehr braucht als eine
Untersuchung der Beine

Die frithere lymphologische Lesart des Lipédems als ,0dem-Erkrankung mit Lymphinsuffizienz* ist
wissenschaftlich nicht haltbar. Der internationale Konsens der ILA und die AWMF-S2k-Leitlinie 2024

formulieren das unmissverstandlich:

,Beim Lipédem handelt es sich in erster Linie weder um eine Odemerkrankung noch
um ein Krankheitsbild mit vendser oder lymphatischer Funktionsstérung.” — AWMF
S2k-Leitlinie Lip6dem, 2024

Wenn das Odem keine Rolle spielt, miissen wir den Schmerz anders erkldren — und zwar ohne den
Umweg Uber eine Lymphinsuffizienz. Die Leitlinie halt dazu einen klinisch entscheidenden Befund fest:
Die Schmerzsymptomatik korreliert nicht mit der Auspragung der Disproportion bzw. der Zunahme
des Unterhautfettgewebes. Zwei Patientinnen z.B. mit BMI 29 und BMI 52 konnen identische
Schmerzwerte (VAS 9/10) und schmerzbedingte Einschrankungen angeben; eine Patientin mit
geringer Fettvermehrung kann starker leiden als eine mit ausgepragter Disproportion. Konsequenz:

Stadieneinteilungen sind beim Lipédem inzwischen lberholt; die Foldiklinik verwendet sie nicht mehr.

Die psychische Dimension — Ursache, nicht Folge

Die zentrale Studie der Féldiklinik (Erbacher & Bertsch 2020, N = 150) zeigt: Uber 80 % der

Patientinnen mit gesichertem Lipédem-Syndrom weisen eine gravierende psychische Belastung auf
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—und zwar bereits im Jahr vor dem Auftreten der Lipédem-Schmerzen. Was zeitlich vorausgeht, kann
formal-logisch nicht Folge des Schmerzgeschehens sein. 52 % der Patientinnen berichten iiber
traumatische Erfahrungen (sexueller Missbrauch oder korperliche Gewalt). Der Zusammenhang
zwischen Traumaerfahrungen und Schmerzwahrnehmung im Allgemeinen wird durch eine
systematische Ubersichtsarbeit mit Giber 17.000 Teilnehmern unabhingig bestétigt (Marin et al.,
Children 2021): Insbesondere sexueller und korperlicher Missbrauch sind mit einem stark erhéhten

Risiko fur chronischen Schmerzen assoziiert.

Methodisch ist unsere Studie nicht trivial: 150 Frauen mit adrztlich gesichertem Lip6dem-Syndrom
wurden in zwei semi-strukturierten Interviews befragt — eines zur psychischen Belastungsbiografie
(operationalisiert lGber manifeste ICD-10-F-Diagnosen wie Depression, Essstorung oder
posttraumatische Belastungsstorung sowie gravierende psychische Auffalligkeiten wie Burnout oder
chronischer Stress), das zweite zur Entwicklung der lipddem-typischen Schmerzsymptomatik. Beide
Zeitachsen wurden anschlieBend gemeinsam mit den Patientinnen zur Deckung gebracht — ein
Vorgehen, das zeitliche Reihenfolgen rekonstruierbar macht, die rein retrospektiv schwer zu klaren
sind. Damit ist die in Lipddem-Foren und Talkshows verbreitete Erzahlung, die psychische Belastung
sei nur Folge des Lipédem-Syndroms (,,die Frauen leiden eben, weil ihre Beine so aussehen®), mit der

Datenlage nicht vereinbar.

Die Schmerzforschung beschreibt einen sich selbst verstarkenden Kreislauf zwischen Stress und
Schmerz: Stress senkt die Schmerztoleranz und erschwert zugleich die Emotionsregulation, die zur
Schmerzbewaltigung noétig ware (aktuelle Daten des Zentralinstituts flr Seelische Gesundheit,
Mannheim). Stress aktiviert das Nervensystem und schwacht gleichzeitig genau jene psychischen
Ressourcen, mit denen die verstarkten Schmerzen zu bewaltigen waren; jede Komponente treibt die
andere an. In diese Spirale greifen drei Ebenen ineinander: korperliche Faktoren wie die
niedriggradige Entziindung im Fettgewebe, die Schmerzschwellen senkt und zentrale Sensibilisierung
verstarkt; kognitiv-emotionale Faktoren wie Angst vor dem Schmerz, katastrophisierendes Griibeln
und negative Erwartungshaltungen, die nicht ,Befindlichkeit”, sondern messbare Modulatoren der
Schmerzverarbeitung  sind; und soziale Faktoren wie  fehlende Unterstlitzung,
Stigmatisierungserfahrungen und die wiederholte Erfahrung medizinischer Ratlosigkeit. Psychisches
Trauma, chronischer Stress und chronischer Schmerz werden in denselben limbischen Strukturen
verarbeitet — im Wesentlichen Amygdala, Hippocampus, anteriorer cingularer und insuldrer Cortex.

Psychologie wird hier zu messbarer Biologie.

Worte wirken — und sind damit ein ebenso wirksamer Teil der Therapie

Eine pragmatische Konsequenz dieser Erkenntnisse: Allein die &rztliche Information Uber die
Pathophysiologie der Lipodem-Schmerzen senkt die Schmerzwerte auf der VAS messbar —in unserer
Studie typischerweise um 1-2 Punkte bei Ausgangswerten von 7 bis 9, mit einer Effektdauer von ein
bis zwei Tagen bis zum Beginn der eigentlichen Therapie (Erbacher & Bertsch, 2020). Die Intervention

bestand aus nichts anderem als: Die Mechanismen erklaren, wie der Schmerz entsteht und wie er
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gelindert werden kann. Verdeutlichen, dass die Betroffenen eben nicht ,selbst schuld” sind, sondern

viele Einflussfaktoren am Lipédem-Schmerz beteiligt sind.

Das neurobiologische Korrelat hat Moseley (2005) im funktionellen MRT dokumentiert: Bei einer
Patientin mit chronischen Riickenschmerzen &nderte eine Woche Physiotherapie durch einen
exzellenten Therapeuten nahezu nichts an der Aktivitdt schmerzverarbeitender Hirnareale; die
folgende Woche identischer Therapie, nachdem der Patientin verstandlich erklart worden war, warum
diese Ubungen wirken, zeigte einen drastischen Riickgang dieser Aktivitat - und der von der Patientin

empfundenen Schmerzen.

Was Arzte, Therapeuten und Mitarbeiter im Sanitdtsfachhandel sagen —und wie sie es sagen — ist kein
Beiwerk, sondern wirksamer Bestandteil der Therapie. In der Foldiklinik werden diese Erkenntnisse in
psychologisch geleiteten Lip6édem-Workshops umgesetzt; aus Uber 450 Gruppensitzungen (>5.000
abgegebene Stimmen) kristallisieren sich drei von den Patientinnen gewdahlte Kernthemen heraus:

Stressregulation, Umgang mit schwierigen Gefiihlen und Selbstakzeptanz.

¢

Akt Il — Die verdrangte Hauptdiagnose: Adipositas

Wer Lipddem behandeln will, ohne iber Adipositas zu sprechen, behandelt am Wesentlichen vorbei.
Die Datenlage ist erdriickend konsistent: Rund 85 % der Patientinnen mit Lipodem sind adipds (BMI
> 30), etwa 50 % leiden an einer schweren Adipositas (BMI > 40) — Gbereinstimmend dokumentiert
von Child et al. 2010, Dudek et al. 2018, Erbacher & Bertsch 2020, Fink et al. 2020, Angst et al. 2021

und Clarke 2024. Nur rund 4 % der Patientinnen sind normalgewichtig.

Adipositas ist eine todliche Erkrankung

Die Sterblichkeit folgt einer klaren Dosis-Wirkungs-Beziehung. Daten aus dem Herzzentrum Bremen
zeigen: Menschen mit normalem BMI erreichen mit fast 80 %-iger Wahrscheinlichkeit das 70.
Lebensjahr. Bei einem BMI von 35—40 sinkt diese Wahrscheinlichkeit auf 60 %, bei einem BMI von 40—
50 erreicht nur noch jede zweite Patientin ihr 70. Lebensjahr. Seit 2012 sterben weltweit mehr
Menschen an den Folgen von Adipositas als an Hunger; in den USA wachst die erste Generation auf,

deren Lebenserwartung niedriger ist als die ihrer Eltern.

Der Mythos vom , krankhaften Fett”

Im 6ffentlichen Diskurs — Talkshows, Social Media, Selbsthilfeforen — wird das Lipddem als Erklarung
fir Ubergewicht missbraucht: Frauen ,haben Lipddem, nicht Adipositas”, das Fett ,wuchere”
unabhingig von der Energiebilanz. Diese Erzihlung ist physikalisch unméglich. Eine Ubersichtsarbeit

aus Harvard (Westcott & Rosen, Endocrinology 2022) formuliert es klar:
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,,Obesity results from a net positive energy balance and not from the differentiation of

new fat cells.”

Adipositas entsteht aus einer netto positiven Energiebilanz — nicht aus der Bildung neuer Fettzellen.
Adipogenese ist eine Folge der Ubererndhrung, keine eigenstindige Ursache. Lymphédem oder
genetische Faktoren konnen beeinflussen, wo Fett gespeichert wird, aber sie kdnnen ohne
Energieliberschuss keine Fettmasse erzeugen. Der erste Hauptsatz der Thermodynamik gilt auch in

den Beinen unserer Patientinnen.

Diagnose-Inflation und ein bedenkliches Geschaftsmodell

In den beiden groBten lymphologischen Zentren Deutschlands — Charité Berlin und Foldiklinik
Hinterzarten — waren 2023 76-82 % der Uberweisungsdiagnosen Lipodem falsch. Die Griinde sind
strukturell: Selbstdiagnosen Uber Online-Portale, Diagnose-Apps, Ferndiagnosen per Foto ohne
korperliche Untersuchung — und eine offensiv beworbene Liposuktions-Industrie, die an der Diagnose
Lipddem wirtschaftliches Interesse hat. Uns ist keine andere medizinische Therapie bekannt, die so
aggressiv beworben wird wie die Fettabsaugung beim Lipddem. Werbevideos flir Chemotherapien,

Stent-Implantationen oder Komplexe Physikalische Entstauungstherapie sucht man vergeblich.

Das ist keine grundsatzliche Ablehnung der Liposuktion. Sie hat in sorgfaltig selektierten Einzelfallen
ihren Platz — wie die Beitrage von Hildur Skuladottir und Axel Baumgartner auf diesem Symposium
zeigen. Bedenklich ist die Indikation: Patientinnen, deren Hauptproblem Adipositas ist, werden auf

eine Therapie kanalisiert, die ihre lebensverkirzende Grunderkrankung unbehandelt lasst.

Konservative Gewichtsreduktion: 95 % scheitern

Diaten, Erndhrungsumstellungen, Bewegungsprogramme — ihre Erfolgsquote auf 5-Jahres-Sicht liegt
bei etwa 5 %. Die finnische FINN-Twin-Studie an 4.000 Zwillingen tber 15 Jahre kommt zu einem auf
den ersten Blick paradoxen Schluss: Je hdufiger Menschen Didten unternehmen, desto héher ist ihr
BMI nach 15 Jahren. Dieses Scheitern ist universell — unabhangig von Geschlecht, Alter und der

Anwesenheit eines Lipddems. Mit dem Lipddem hat es nichts zu tun.

¢

Akt lll - Ein ganzheitliches Therapiekonzept

Stigmatisierung ist Teil des Problems

Adipositas wird gesellschaftlich — und leider auch im Gesundheitswesen — als Folge personlichen
Versagens gelesen: Willensschwache, Disziplinlosigkeit, Selbstvernachladssigung. Eine Studie der Johns

Hopkins University, die es bis auf die Titelseite der New York Times schaffte, dokumentiert, dass Arzte
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mit schlankeren Patientinnen empathischer kommunizieren als mit adipdsen. Diese Stigmatisierung
ist einer der wesentlichen Motoren des Lipddem-Hypes: Die Diagnose Lipédem erlaubt Patientinnen,
der Stigma-Falle ,selbst schuld” zu entkommen — um den Preis, dass die eigentlich behandelbare

Erkrankung unbehandelt bleibt.

Der erste therapeutische Schritt ist daher ein Haltungswechsel: Adipositas ist eine chronische
Erkrankung wie Diabetes, koronare Herzkrankheit oder Arthrose — mit komplexer Atiologie,
behandelbar, selten heilbar. Empathie und ein tragfahiges Vertrauensverhaltnis sind auch hier

Voraussetzung jeder wirksamen Therapie.

Therapiesaulen

Das in der Foldiklinik praktizierte, von der ILA mitgetragene Konzept ruht auf folgenden Saulen:

1. Aufkldrung und Schmerz-Edukation. Die arztliche Vermittlung der Pathophysiologie ist
nachweislich schmerz-senkend. Sie ist die erste, kostenglinstigste und biologisch hoch wirksame

Intervention.

2. Psychosoziale Therapie. Stressregulation, Bearbeitung schwieriger Emotionen, Selbstakzeptanz —
in der Foldiklinik strukturiert Gber psychologisch geleitete Gruppen Workshops, ergdnzt um

Einzeltherapie, z.B. bei Traumafolgestérungen.

3. Physio- und Bewegungstherapie. Kein Heilmittel gegen Adipositas, aber unverzichtbar fir

Mobilitat, Schmerzmodulation, Gewichtsstabilisierung und Lebensqualitat

4. Kompressionstherapie. Indiziert wegen ihrer antientziindlichen Wirkung — nicht zur , Entstauung”

eines Odems, das nicht existiert.

5. Erndhrungstherapie. Beratung in Gruppen und Einzelterminen, praktische Schulung in der
klinikeigenen Lehrkiiche. Realistische Erwartungssteuerung: Konservative MaRRnahmen reduzieren

das Gewicht selten nachhaltig, spielen aber eine wichtige Rolle bei der Gewichtsstabilisierung.

6. Pharmakotherapie der Adipositas. GLP-1- und GIP/GLP-1-Rezeptoragonisten (Semaglutid,
Tirzepatid) ermoglichen Gewichtsreduktionen bis ca. 20 %. Die Therapie ist lebenslang; Erstattung ist

— aullerhalb des Diabetes — kaum mdglich.

7. Bariatrische Chirurgie. Schlauchmagen (Sleeve-Gastrektomie) und Magenbypass (Roux-en-Y) sind
bei schwer adip6sen Patientinnen mit Lipddem-Syndrom die wirksamste Option. Die Foldiklinik
bereitet seit 2008 Patientinnen mit Adipositas plus Lymphddem oder plus Lipédem strukturiert auf
bariatrische Eingriffe vor. Die gemeinsam mit dem Universitatsklinikum Freiburg publizierte Studie von
Fink et al. (Visc Med 2021) liefert die Datengrundlage: In einer retrospektiven Kohorte (n = 31
Lipddem-Patientinnen, 14 Kontrollen mit distalem Beinlymphddem) fiihrten Sleeve-Gastrektomie und
Roux-en-Y-Bypass zu einer signifikanten und dauerhaften Reduktion des Oberschenkelvolumens um

rund 30-33 % nach 10-18 Monaten — also genau bei jener Patientengruppe, die nach klassischer
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Lehrmeinung als ,diatresistent” galt. Die im Vortrag gezeigten klinischen Verlaufe illustrieren die
Tragweite dieser Befunde — vorausgesetzt, die Hauptdiagnose Adipositas wird konsequent in den

Vordergrund gestellt.

8. Liposuktion. Nur in sorgfiltig selektierten Einzelfdllen mit BMI unter 32, nach Ausschopfung

konservativer und — wo aufgrund des hohen BMls indiziert — bariatrischer Optionen.

¢

Take-home-Messages

e Das Lipodem-Syndrom ist keine Odem- oder lymphologische Erkrankung, sondern eine

Schmerzerkrankung im disproportionalen Fettgewebe.

e Schmerz korreliert nicht mit der Menge des Fettgewebes. Stadieneinteilungen sind daher Gberholt.

Fir die Beschwerden beim Lipddem-Syndrom existiert bislang keine Stadieneinteilung.

e Uber 80 % der Patientinnen sind bereits vor Beginn der Lipddem-Schmerzen psychisch erheblich
belastet; 52 % berichten traumatische Erfahrungen — was erheblichen Einfluss auf die

Schmerzwahrnehmung hat.

® Rund 85 % der Patientinnen sind adip0s, etwa 50 % schwer adip6s. Adipositas ist die haufigste und

gefahrlichste Komorbiditat.

¢ Adipositas entsteht aus positiver Energiebilanz — nicht aus dem Lipddem selbst. Der erste Hauptsatz

der Thermodynamik gilt auch beim Lipddem-Syndrom.

e Bis zu vier von finf Zuweisungsdiagnosen Lipddem sind falsch. Die Liposuktion droht zum
Geschaftsmodell auf Kosten unbehandelter Adipositas und damit auf Kosten der Gesundheit der

Patientinnen mit Adipositas und Lipédem-Syndrom zu werden.

e Wirksame Therapie ist ganzheitlich: Aufklarung, psychosoziale Begleitung, Bewegung, Kompression,
Erndhrung, Pharmako- und - wo indiziert — bariatrische Therapie. Liposuktion bleibt

Einzelfallindikation.
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