Vom Lipodem zum Lipalgie-Syndrom

Warum wir die Erkrankung umbenennen - und was das fiir Patientinnen, Arztinnen,
Arzte und Therapeutinnen und Therapeuten bedeutet

| Eine Entscheidung, die uberfallig war

Wir benennen um. Was in unserer Klinik bisher ,Lipodem” hiels, nennen wir kiinftig Lipal-
gie-Syndrom (ehemals Lipodem).

Das ist keine kosmetische Korrektur und keine akademische Spitzfindigkeit, sondern die
Konsequenz aus dem, was die Wissenschaft der letzten Jahre gezeigt hat - und aus dem,
was wir hier jeden Tag erleben, in der Ambulanz ebenso wie auf unseren Stationen.

Denn der Name einer Erkrankung erzeugt eine Erwartung, und eine falsche Erwartung
fihrt zu einer falschen Therapie. Genau das geschieht beim Lipodem seit Jahrzehnten.

| was der alte Name behauptet - und was er anrichtet

Das Wort , Lipédem” enthélt das Wort ,Odem”. Odem heifst: Fliissigkeit im Gewebe. Wer
diesen Namen hort, muss annehmen, dass er an einer Erkrankung leidet, bei der sich
Wasser im Bein sammelt und die folglich entstaut werden muss.

Diese Annahme ist falsch.

Beim Lipalgie-Syndrom findet sich kein Odem. Die LymphgefaRe sind intakt. Es liegt kei-
ne lymphatische Funktionsstorung vor. Die deutsche S2k-Leitlinie formuliert es in Kapitel 4
unmissverstandlich:

,Beim Lipidem handelt es sich in erster Linie weder um eine Odemerkrankung noch
um ein Krankheitsbild mit venoser oder lymphatischer Funktionsstorung.”

Und der Internationale Konsensus, das 2020 publizierte Grundlagendokument von Exper-
tinnen und Experten aus zehn europaischen Landern, kommt zum selben Schluss:



,Das Lipédem umfasst weder ein relevantes Odem, noch beeintrdchtigt es das Lym-
phsystem.”

Dieser Konsensus zieht bereits damals die Konsequenz, die wir heute vollziehen: Der
Begriff , Lipodem” sei iiberholt und gehore tiberdacht.

Prof. Dr. Hugo Partsch, die 2023 verstorbene Legende der Phlebologie, halt im Vorwort
desselben Dokuments fest: ,beim Lipédem treten weder Odeme auf, noch gibt es wissen-
schaftliche Belege fiir eine lymphatische Insuffizienz” - weshalb die Entstauungstherapie
fir Patientinnen mit reinem Lipodem eine ungeeignete Behandlung sei.

Und die Evidenz hat sich seither nicht abgeschwacht, sondern verdichtet. Bildgebung, His-
tologie, Molekularbiologie und Impedanzmessung kommen unabhangig voneinander zum
selben Ergebnis - hier in den Satzen der Autorinnen und Autoren selbst (die
englischsprachigen Zitate haben wir ibersetzt):

Hirsch et al. (hochauflosende Sonographie, multizentrische Registerstudie): Fliissig-
keitseinlagerungen liefSen sich bei Patientinnen mit schmerzhafter Lipohypertrophie
nicht nachweisen. Die Autoren schliefSen daraus, ,dass die Krankheitsbezeichnung
Lipodem irrefiihrend ist und tiberdacht werden sollte”.

Cellina et al. (MR-Lymphographie): Das Fettgewebe sei homogen gewesen, ,ohne
jegliche Zeichen eines Odems bei Patientinnen mit reinem Lipédem”.

Felmerer et al. (Histologie und Molekularbiologie, Scientific Reports): ,Dem Lip-
odem liegt keine erkennbare lymphatische Anomalie zugrunde; dies belegt die unter-
schiedliche Krankheitsnatur” - im Vergleich zum Lymphddem.

Mackie et al. (Indocyanin-Griin-Lymphographie, ALERT-Zentrum Sydney): Bei 34
von 40 Frauen zeigte sich ein vollstdndig normales LymphgefifSsystem. Bei den iibri-
gen sechs war der Befund nicht dem Lipalgie-Syndrom zuzuordnen: viermal handelte
es sich um eine umschriebene posttraumatische Verdanderung am Sprunggelenk, ein-
mal um ein bereits bekanntes primdres Lymphodem. Das Fazit der Autorinnen: ,das
Fehlen eines Lymphodems bei einer deutlichen Mehrheit der Frauen mit Lipodem der
Beine”.
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von Atzigen et al. (vergleichende Histologie, Universitdt Ziirich): Weder Zahl noch
Grofse der Lymphgefdfse unterschieden sich vom Kontrollgewebe. Die Autoren sehen
damit ,das Fehlen lymphgefdfSbezogener Verdnderungen beim Lipodem” bestdtigt.

Auch die International Lipoedema Association (ILA), die erste internationale Fachgesell-
schaft zu diesem Krankheitsbild, fithrt die Annahme eines Odems in ihrer Aufklarungskam-
pagne gegen Fehlinformation als Mythos - und stellt ihr klar entgegen: ,,Das Lipodem ist
keine Odem- und keine lymphatische Erkrankung.”

Das ist keine Meinung. Das ist ein Befund!

Ein Name, der eine Flussigkeitsansammlung behauptet, wo keine ist, ist damit nicht
harmlos. Erist irrefithrend.

Warum wir beim Lipalgie-Syndrom keine Lymphdrainage
durchfuhren

Hier liegt der eigentliche Grund fiir unsere Entscheidung.

Wir sehen taglich Patientinnen - ambulant wie stationar -, die iber Jahre Manuelle Lymph-
drainage erhalten haben und diese auch weiterhin wiinschen, obwohl bei ihnen ausschliels-
lich ein Lipalgie-Syndrom vorliegt. Sie wiinschen sie, weil man ihnen gesagt hat, sie hatten
ein Odem. Sie wiinschen sie, weil der Name der Erkrankung ihnen dasselbe sagt. Sie wiin-
schen sie, weil ihnen niemand erklart hat, dass es hier nichts zu entstauen gibt.

Wo kein Odem ist, braucht es keine Entstauung.

Deshalb wird in der Foldiklinik das Lipalgie-Syndrom seit 2021 nicht mehr mit Manueller
Lymphdrainage behandelt. Diese Entscheidung ist keine Sparmalfinahme und keine Gering-
schatzung eines Therapieverfahrens, das wir bei Lymphodemen taglich und mit
Uberzeugung einsetzen. Sie ist die logische Folge einer Diagnose.

Wichtig: Liegt zusatzlich zum Lipalgie-Syndrom ein Odem anderer Ursache vor - etwa ein
Adipositas-assoziiertes, ein primares oder ein sekundares Lymphodem -, dann wird dieses
selbstverstandlich leitliniengerecht entstaut und behandelt. Wir behandeln, was vorliegt.
Nicht, was der Name vermuten lasst.

| Was nun in den Fokus riickt: der Schmerz

Das Leitsymptom des Lipalgie-Syndroms ist nicht die Schwellung. Es ist der Schmerz. Der
neue Name sagt genau das: lipos fiir Fett, algos fiir Schmerz.

Foldiklinik - Europaisches Zentrum fir Lymphologie, Hinterzarten 3



Damit riuckt endlich das in den Mittelpunkt der Behandlung, worunter die Frauen tatsach-
lich leiden. Und damit stehen Therapien zur Verfigung, die wirken:

« Kompression: Kompression wirkt bei Odemen entstauend. Beim Lipalgie-Syndrom gibt
es aber nichts zu entstauen - hier dient sie der Schmerzreduktion und der Stiutzung des
Weichteilgewebes.

* Bewegung in Kompression: entzindungshemmend, schmerzschwellenverandernd,
stimmungsaufhellend.

» Psychosoziale Therapie: weil bei Schmerzerkrankungen die Frage ,korperlich oder
psychisch?” langst beantwortet ist: Jeder Schmerz ist immer beides.

* Gewichtsmanagement: heute auch medikamentos mit GLP-1-Rezeptoragonisten, und
wo indiziert bariatrische Chirurgie - weil die begleitende Adipositas den Verlauf
maligeblich bestimmt.

Bewegung in Kompression, psychosoziale Therapie und die Behandlung der Adipositas ein-
schlieflich bariatrischer Chirurgie werden in der Leitlinie mit vollem Konsens empfohlen.

| Was der neue Name fiir Sie bedeutet

Wir wissen, dass eine Umbenennung Verunsicherung auslésen kann. Deshalb in aller Deut-
lichkeit:

Ihre Erkrankung ist real, anerkannt und behandlungsbediirftig. Und jeder Behand-
ler kann kunftig direkt aus dem Namen ableiten, worum es bei Ihrer Erkrankung geht.

Der neue Name riickt den Schmerz zum ersten Mal in den Mittelpunkt. Fiir jeden
ist damit sofort klar, dass Schmerzen dazugehoren und dass die Therapien darauf
ausgerichtet sind, diese Schmerzen zu verringern.

Der Wortteil ,-algie” eroffnet ein breites Feld wirksamer Therapien. Dabei gehéren
Korper und Psyche immer zusammen.

Was der neue Name beendet, ist die jahrzehntelange Fehlleitung von Diagnostik, Therapie
und Erwartung.

| Fir Arztinnen, Arzte und Therapeutinnen und Therapeuten

Die Umbenennung folgt einer internationalen Entwicklung, keinem Alleingang einer
einzelnen Klinik.

Wales ist vorangegangen: Dort wird die Erkrankung seit 2023 als Lipalgia Syndrome ge-
fuhrt. Die Foldiklinik ist nun die zweite Institution weltweit, die diesen Schritt vollzieht -
und die erste im deutschsprachigen Raum. Klose Training in den USA, die grofste und re-
nommierteste Ausbildungsstatte fur Lymphtherapeutinnen und Lymphtherapeuten, wird
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uns folgen und den Terminus in ihre Curricula tibernehmen. Dariiber hinaus wurde 2023
eine gemeinsame Initiative der Deutschen Gesellschaft fir Phlebologie und Lymphologie
und der Union Internationale de Phlébologie zu einem formalen Umbenennungsprozess auf
den Weg gebracht.

Dass wir dabei vorangehen, ist uns bewusst. Wir tun das nicht aus Lust an der Abweichung,
sondern weil wir es fur falsch halten, eine Erkenntnis zu kennen und trotzdem an dem
Begriff festzuhalten, der sie verdeckt.

Kodierung und Verordnungen bleiben unberuhrt

Die Umbenennung ist eine Frage der Sprache, nicht des Leistungsrechts. Konkret:

e Der ICD-10-Code bleibt unverandert: E88.28. An der Kodierung andert sich nichts.

* In unseren Arztbriefen sowie in den ambulanten und stationaren Entlassungsberichten
schreiben wir kiinftig: , Lipalgie-Syndrom (vormals Lipodem), E88.28“. Damit ist
die Diagnose fiir jede weiterbehandelnde Praxis, jedes Sanitatshaus und jeden
Kostentrager eindeutig zuzuordnen.

e Anspriiche auf Kompressionsversorgung, Rehabilitation oder sonstige Leistungen
werden durch die Umbenennung weder erweitert noch eingeschrankt.

Fur die Zusammenarbeit mit uns bedeutet das konkret:

1. Diagnostisch gelten unverandert die beiden Kriterien des Internationalen Konsensus
und der S2k-Leitlinie: disproportionale Fettgewebsvermehrung der Extremitaten plus
relevante Schmerzen in diesem Gewebe. Ohne relevanten Schmerz keine Diagnose
Lipalgie-Syndrom. Relevant heil3st dabei: von der Patientin als beeintrachtigend be-
schrieben - nicht ein nur bei Palpation auslosbarer Druckschmerz. Fiir die alleinige dis-
proportionale Fettgewebsvermehrung ohne relevante Beschwerden gilt weiterhin der
Terminus Lipohypertrophie, der keinen zwingenden Krankheitszustand bezeichnet.

2. Beinschwellung und Hamatomneigung sind keine Diagnosekriterien mehr.

3. Stadien werden gemald der S2k-Leitlinie Lipddem nicht mehr verwendet; das Ausmald
der Fettgewebsvermehrung korreliert nicht mit der Schmerzintensitat.

4. Der Begriff ,Lipolymphodem” entfallt! Lipalgie-Syndrom und Lymphodem sind
zwei verschiedene Erkrankungen. Sie konnen bei derselben Person auftreten, gehen
dann aber auf unterschiedliche Ursachen zuriuck und nicht auseinander hervor.

5. Verordnungen fiir MLD bei gesichertem, isoliertem Lipalgie-Syndrom werden von
uns nicht ausgestellt. Bei einem Lymphodem, das auf andere Ursachen zurickgeht,
selbstverstandlich schon.

Wir wissen, dass diese Konsequenz Gesprache erfordert: mit Patientinnen, mit Kostentra-
gern, mit Praxen. Wir fithren diese Gesprache gerne und stellen Ihnen die zugrundeliegen-
den Publikationen und Leitlinienpassagen auf Anfrage zur Verfiigung.
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| Haufige Fragen

Habe ich jetzt eine andere Erkrankung? Nein. Sie haben dieselbe Erkrankung wie vorher.
Sie hat nur einen Namen bekommen, der beschreibt, was tatsachlich vorliegt: Schmerzen
im disproportionalen Fettgewebe - und kein Odem.

Muss ich meine Unterlagen andern lassen? Nein. Der ICD-Code bleibt E88.28. In unseren
Arzthriefen steht kunftig ,Lipalgie-Syndrom (vormals Lipodem), E88.28“. Damit ist die
Diagnose fur alle Beteiligten eindeutig.

Bekomme ich weiterhin Kompressionsstriimpfe? Ja, unverandert. Die Kompression ist
und bleibt eine tragende Saule der Behandlung. Sie wirkt bei Odemen entstauend - beim
Lipalgie-Syndrom ist aber kein Odem vorhanden, das entstaut werden konnte. Hier wirkt
sie schmerzlindernd und stitzend. Ihre bisherige Versorgung bleibt gleich.

Bekomme ich weiterhin eine stationdre Behandlung oder Rehabilitation? Ja. An den
Voraussetzungen und an Ihren Anspriichen andert die Umbenennung nichts.

Warum bekomme ich keine Lymphdrainage mehr? Mir hat sie doch gutgetan. Wir glau-
ben Thnen, dass sie IThnen gutgetan hat - und wir wollen das nicht kleinreden. Jede ange-
nehme Berihrung kann Schmerzen kurzfristig lindern; das ist ein bekannter neurophysiolo-
gischer Effekt und hat nichts mit Entstauung zu tun. Nur: Dieser Effekt halt nicht an. Was
langer wirkt, ist Bewegung in Kompression, weil sie die Schmerzschwelle tatsachlich ver-
andert. Wir setzen unsere Ressourcen dort ein, wo sie Thnen nachhaltig helfen.

Und wenn ich zusatzlich ein Lymphoédem habe? Dann erhalten Sie selbstverstandlich eine
leitliniengerechte Entstauungstherapie einschlielSlich Manueller Lymphdrainage. Wir
behandeln, was vorliegt.

Bedeutet der neue Name, dass mein Schmerz ,,psychisch” ist? Nein. Bei jeder Schmer-
zerkrankung wirken korperliche und seelische Faktoren zusammen - bei Riickenschmerzen
ebenso wie beim Lipalgie-Syndrom. Ihr Schmerz ist real. Es eroffnet zusatzliche Behand-

lungswege.

Meine Hausarztpraxis kennt den Begriff nicht. Was tun? Nehmen Sie unseren Arztbrief
mit; dort steht beides. Auf Wunsch stellen wir Ihrer Praxis gerne die zugrundeliegenden
Leitlinienpassagen und Publikationen zur Verfigung.

Andert sich etwas an der Bewertung der Liposuktion? Nein, die Umbenennung berihrt
diese Frage nicht. Unsere Haltung dazu ist unverandert: Sie kommt fiir eine kleine, klar de-
finierte Minderheit von Patientinnen in Betracht: bei stabilem Gewicht, ohne relevante Adi-
positas, ohne relevante psychische Begleiterkrankung und nach erfolgloser konservativer
Therapie.

Fiir Therapeutinnen und Therapeuten: Was verordnen Sie stattdessen? Bewegungsthe-
rapie in Kompression, angepasste flachgestrickte Kompressionsversorgung, psychosoziale
Begleitung sowie Gewichtsmanagement - gegebenenfalls medikamentos mit GLP-1-Rezep-
toragonisten - bis hin zur bariatrischen Chirurgie. Bewegung in Kompression, psychosozia-
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le Therapie und die Behandlung der Adipositas einschliefSlich bariatrischer Chirurgie
werden von der S2k-Leitlinie mit vollem Konsens getragen.

| Ein Wort zum Schluss

Mit dieser Entscheidung geben wir einen Begriff auf, der seit Jahrzehnten etabliert ist. Das
fallt uns nicht leicht. Aber ein Begriff, der die Erkrankung falsch beschreibt, hat tiber Jahr-
zehnte falsche Behandlungen nach sich gezogen - und diesen Preis halten wir fiir hoher als
den einer Umstellung.

Das Lipalgie-Syndrom ist keine Odemerkrankung. Es ist keine lymphologische Erkrankung.
Es ist eine Schmerzerkrankung - und als solche behandeln wir sie!

Dr. med. Tobias Bertsch Chefarzt und Arztlicher Direktor bak
Dr. med. Michael Oberlin Chefarzt und Arztlicher Direktor _' KLINIK
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