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VORWORT

Liebe*r Leser*in,

als bei mir die chronische Fettverteilungsstorung
,Lipodem*“ diagnostiziert wurde, war ich in mehr-
facher Hinsicht schlecht beraten: Ich hatte einen
Arzt, der mir nicht erklarte, was diese Diagnose
bedeutete. Im Internet fanden sich Halbwahr-
heiten und Schreckensgeschichten. Und ich stief3
scheibchenweise auf Informationen, die mich
glauben lieBen, es handele sich um einen Schick-

salsschlag unsédglichen AusmaBes. Ich hatte die
Erkrankung damals bereits seit 14 Jahren, aber niemand hatte sie
iiber all die Jahre erkannt.

Wiahrend mein Physiotherapeut meinte, ohne Humor miisse man
sich mit dieser Diagnose von der Briicke stiirzen, war ich selbst noch
damit beschaftigt, mich fiir die Lage, in die ich — vielleicht doch
selbst verschuldet? — geraten war, zu verurteilen und dariiber zu
weinen, dass ich nun Kompressionstriimpfe tragen musste, die ver-
meintlich doch nur UrgroBmiitter tragen sollten.

Umso mehr bemiihte ich mich, mehr tiber das Lipédem herauszu-
finden. Doch was ich erfuhr, war oft unspezifisch oder widerspriich-
lich: Kohlenhydratarme, fettreduzierte oder eiweifarme Ernah-



rung hieBen einige Theorien, die sich allerdings zu widersprechen

schienen. Gleichzeitig sagten viele, die Erndhrung habe gar keinen
Einfluss, an den betroffenen Stellen abzunehmen sei grundsitzlich
unmoglich, Besserung ohnehin nicht zu erwarten.

Aus den Ratschligen hilfreicher Arzte*innen und Physiotherapeu-
ten*innen, aus Fachliteratur zu Erndhrung, Sport und Lipodem-
Therapie bastelte ich mein eigenes Konzept. Dieses ist fiir mich so
erfolgreich geworden, dass mich Fachleute und andere Patientinnen
ermutigt haben, es niederzuschreiben. Das Lipédem, das nahezu
ausschlieBlich bei Frauen auftritt, ist nicht ohne Weiteres heilbar.
Und doch fiihle ich mich heute — 7 Jahre nach der Diagnose und ver-
mutlich 20 Jahre nach Beginn der Erkrankung — leichter und bes-
ser als zu jedem anderen Zeitpunkt seit der Pubertit. 35 kg Kor-
pergewicht und unzihlige Umfangszentimeter sind verschwunden,
obwohl es urspriinglich nur mein Ziel war, ein Voranschreiten des
Lipédems zu verhindern.

Mein Weg ist sicher nicht der einzige, der zu Erleichterung fithren
kann. Trotzdem habe ich ihn in diesem Buch skizziert, damit jede
Frau mit Lipédem daraus ziehen kann, was sie fiir sich als unterstiit-
zend erlebt.



Aus insgesamt 22 Moglichkeiten, mit einem Lipédem besser zu

leben, kann jede Leserin entscheiden, was sie ausprobieren mochte,
flir blodsinnig halt oder was sie vielleicht in Erwigung ziehen
mochte. Auch aus den ergidnzenden Checklisten im Anhang kann
man sich nach den eigenen Bediirfnissen bedienen.

Betroffene haben oft tausende Fragen und brauchen Begleitung bei
der Therapie. In diesem Buch soll es darum gehen, entgegen allen
Prognosen die Behandlung zu einem optimalen Verlauf zu bringen.
Und somit den eigenen Gesundheitszustand nicht nur zu erhalten,
sondern sogar zu verbessern.

Meine steile These lautet: Das Lipodem schreitet besonders dann
voran, wenn wir zu wenig auf die Bediirfnisse unseres Korpers héren
und ihm deshalb kaum zu einer stabilen Gesundheit verhelfen kon-
nen. Daher ist ein wichtiges Herzstiick dieses Buches dein Sym-
ptomtagebuch. Mithilfe dieser Vorlage (du kannst sie dir einfach
kopieren) im Anschluss an die 22 Moglichkeiten fiir ein leichteres
Leben bekommst du hoffentlich Hinweise darauf, was dir personlich
guttut und speziell bei dir zu einer Besserung fiihren kann.



Dieses Buch ist fiir alle geschrieben, die ein bisschen mitlachen, mit-

weinen und vor allem mitsuchen wollen — nach Wegen, wie man es
dem Lipédem mit gesunden Methoden schwermachen kann, sich zu
verschlimmern. Und mit vielen Ideen, wie auch du deine Lebens-
qualitit verbessern und viele gliickliche Momente erleben kannst.

Deine
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MEINE GESCHICHTE

Dass es sich bei den Schmerzen und Fettansammlungen, die das
Lipédem verursacht, um eine Erkrankung handeln konnte, die nicht
selbst verschuldet ist, kommt vielen Betroffenen gar nicht in den
Sinn. Sie sind verzweifelt, weil sie spiiren, dass etwas nicht stimmt.
Haufig geben sie sich selbst die Schuld daran und denken: ,Wenn
ich so dick bin, ist es kein Wunder, dass meine Beine wehtun.” Bis
sie schlieBlich die Diagnose bekommen. Bei einem unbehandelten
Lipédem wachsen die krankhaften Fettzellen stetig weiter und oft
kommt zusitzliches Ubergewicht dazu. Hiufig kommt es dadurch zu
Folgeerkrankungen, insbesondere orthopadische Probleme stellen
sich ein: Gelenkschmerzen, Platt- oder SenkfiiBe und Knieschmer-
zen sind etwa Folgen des hohen Beingewichts.

Ich selbst nahm iiber die Jahre immer mehr zu und wusste gar
nicht, wie ich das aufhalten sollte. Schon seit meiner Pubertit hatte
ich mich fiir gesunde Erndhrung interessiert und beinahe hitte ich
sogar Erndhrungswissenschaften studiert. Dennoch hatte ich mit
23 Jahren schon 10 kg Ubergewicht, vor allem an den Beinen und
Armen. Mit 25 Jahren waren es 20 kg und mit 28 Jahren 30 kg. Ich
konnte mir quasi beim Zunehmen zusehen, aber ich konnte nichts
dagegen tun. Ich wusste nicht mehr weiter.

Da das Lipodem stetig wichst, werden auch die Schmerzen graduell
groBer. Da man sich langsam daran gewohnt, ist vielen betroffenen
Frauen gar nicht klar, dass es eben nicht normal ist, beim Gehen und



Stehen solche Schmerzen zu empfinden. Und dass es auch unge-
wohnlich ist, wenn man immerzu sitzen und liegen méochte. Irgend-
wann kommt man nur zu dem Schluss, es ldge an der eigenen Faul-
heit und mangelnden Fitness, was wiederum zu Schuldgefiihlen und
Frustration fithren kann. Die Schmerzen und Stauungsgefiihle, die
man empfindet, hilt man vielleicht fiir das, was landlaufig als ,inne-
rer Schweinehund” bezeichnet wird — fiir etwas, das man tiberwin-
den sollte, wenn man Sport treiben mochte.

Es fallt zwar schwer zu verstehen, warum andere Menschen auch
gerne mal stehen oder mit Freude joggen gehen, aber auch das wird
oft nur damit erklart, dass diese Menschen eben disziplinierter
sind und aufgrund ihrer Fitness ein besseres Bindegewebe haben.
Auch an groBe und kleine Himatome gewohnt man sich schnell
und denkt: ,Ich kriege eben schnell blaue Flecken.“ Dass ich zum
Beispiel schon beim Tragen von Inlineskates, Schlittschuhen oder
Skischuhen massive Schmerzen an meinem geschwollenen Unter-
schenkel hatte, die mir den SpaB am Sport verdarben, sortierte ich
in die Kategorie: ,Das ist halt so.“ Dabei war ich als Jugendliche
recht sportlich gewesen, trainierte 2 bis 5 Stunden pro Woche im
Ruderboot. Ich nahm mit meinen Freundinnen an Regatten teil, war
bei ,Jugend trainiert fiir Olympia“ aktiv und mochte Sport sehr. In
der Oberstufe war Sport mein bestes Schulfach! Nur beim Joggen
konnte ich nie wirklich mithalten. Da schien ich einfach viel mehr
Beschwerden zu haben als meine gleichaltrigen Sportkameradinnen.

Irgendetwas zog mich nach unten. Ich litt auch psychisch unter
meinen dicken Oberschenkeln. Das Lieblingshobby meiner Freun-
dinnen, shoppen gehen, war fiir mich nur mit Trénen und Selbst-
ablehnung verbunden.
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Eine oft verdrangte Krankheit

Und damit bin ich nicht alleine. Verschiedene Studien zeigen, dass
im Mittel bis zu 10 Prozent aller Frauen betroffen sind. Haufig be-
ginnt das Lipédem in einer Phase hormoneller Verdnderungen wie
in der Pubertit, aber zum Beispiel auch in der Schwangerschaft. Ich
sehe haufig Menschen, bei denen ich aufgrund der Korperpropor-
tionen ein Lipodem vermute. Und auch sonst spricht vieles dafiir,
dass sie betroffen sein konnten: Sie vermeiden das Stehen und
Gehen, verhiillen ihre Beine auch im warmsten Sommer in dunk-
len, langen Hosen und Rocken. Und sie haben unerklarliche blaue
Flecken. Doch darauf angesprochen sagen sie haufig: ,,Ich habe das
nicht. Nein, das kann ich mir nicht vorstellen.” Tatsachlich verge-
hen zwischen Entstehung und Diagnose eines Lipodems oft weit
mehr als 10 Jahre. Eine Zeit, in der sich bei mir innerlich Angst
breitmachte — wahrend mein Korper duBerlich wuchs und mehr und
mehr Fettmassen anh&ufte. Ich hatte doch schon alles versucht, um
das Zunehmen aufzuhalten. Ich war die, die iiberall einen Apfel aus
der Handtasche zog, wenn die anderen einen Doner aBen. Aber mein
Korper wucherte immer weiter. In den ersten Jahren dachte ich gar
nicht daran, dass ich mich damit an Arzte*innen wenden kénnte.
Die Signale meiner Umgebung waren eindeutig: mehr Disziplin, we-
niger Essen, mehr Sport. Doch zum Sport konnte ich mich immer
seltener aufraffen. Erst nach einigen Jahren wandte ich mich an
einen Mediziner: ,Ich leide unter meinem Ubergewicht, sagte ich.
»~Was kann ich tun?“ , Essen Sie weniger®, bekam ich zur Antwort.
,Sie wissen doch schon selbst, wie man abnimmt“, meinte ein ande-
rer Arzt. Und wieder ein anderer empfahl mir, morgens das Brot in
mehrere Stiicke zu schneiden. Das sehe dann nach mehr aus.



Eine oft verdrangte Krankheit .B

Erst als ich vor allem nachts so starke Schmerzen hatte, dass ich
nicht mehr schlafen konnte, meine Beine heifl waren und ich Beriih-
rungen in keiner Form mehr ertragen konnte, beschloss ich, einen
Spezialisten, einen Haut- und Venenarzt aufzusuchen. Meine Beine
juckten inzwischen so sehr und waren derart geschwollen, dass ich
befiirchtete, die Haut konnte reiBen. Ich dachte, ich hitte entwe-
der eine schwere Hautkrankheit oder extreme Venenschwiche, bei
der die Krampfadern nur darauf warteten, aus der Haut herauszu-
kommen. Der Dermatologe und Phlebologe, in dessen Hiande ich
mich begab, fiihrte im Schnellverfahren die Anamnese und klinische
Untersuchung durch und diagnostizierte — Lipédem. Ob in meiner
Familie noch jemand dicke Beine habe, fragte er. Und seit wann
meine Beine dick seien. ,Seit der Pubertit®, sagte ich unter Tréanen.
Was die Diagnose, die ich gerade erhalten hatte, bedeutete, erklarte
mir dieser Arzt leider nicht. Er gab mir lediglich ein Rezept fiir eine
Kompressionsversorgung und sagte: ,Auf Wiedersehen!“ Seine sehr
knappe und emotionslose Art lieB mich ratlos zuriick.

Nun hatte ich also eine Diagnose und eine Verordnung fiir Kompres-
sionsstriimpfe. Warum es wichtig war, diese zu tragen, wusste ich
nicht. Um ehrlich zu sein: Ein halbes Jahr lang schob ich die Anpas-
sung der Striitmpfe vor mir her und irgendwie dachte ich auch nicht,
dass mein Zustand durch Kompressionsstriimpfe besser werden
konnte. Erst nach 6 Monaten ging ich zur Strumpfanpassung. Was
darauf folgte, war eine Tortur, die sicher vielen anderen Patientin-
nen bekannt vorkommt.
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Schreckgespenst Diagnose

Ich habe diese Zeit als Katastrophe erlebt: Arzte*innen, Physio-
therapeuten®*innen und Sanitdtshaus-Mitarbeiter*innen schau-
ten mich stets so mitleidig an, dass ich iiberzeugt war, mit einem
Lipodem kann das Leben nur schlimmer und schlimmer werden.
sProgredient®, zu Deutsch ,fortschreitend” war das Schlagwort, das
mich ahnen lieB, was noch auf mich zukommen sollte. Bereits jetzt
war meine Lebensqualitit aufgrund von Schmerzen, Druck und
der schieren Masse meiner Beine sehr gering. Und das sollte noch
schlimmer werden?

Eine klare Auskunft konnte und wollte mir diesbeziiglich niemand
geben. Als Patientin im Internetzeitalter ist es da naheliegend, die
eigene Erkrankung zu googeln. Dabei st68t man auf Bilder, Repor-
tagen und Forenberichte, die so erschreckend sind, dass man tat-
siachlich glaubt, das Leben habe von nun an nur noch Negatives
zu bieten: wachsende Fettlappen, Elefantiasis (durch Lymphstau-
ung bedingtes extremes Anschwellen besonders der Extremitdten),
durch Fettmassen iliberlastete Gelenke und Knickfiie. Krampfadern
und offene Beine. Auch Depressionen und hochste psychische Belas-
tungen werden oft als einzige Zukunftsaussichten dargestellt. Die
Tatsache, dass medizinische Experten*innen keinerlei Auskunft
iiber einen wahrscheinlichen Verlauf geben und auch nicht geben
konnen, lassen viele leider so sehr im Ungewissen, dass all diese
Schreckensvisionen als unvermeidlich erscheinen. Einerseits ist
zwar eine kausale Therapie des Lipédems nicht bekannt, doch kon-
nen andererseits je nach Krankheitsstadium verschiedene sympto-
matische MaBnahmen Beschwerden und Schmerzen beseitigen oder
zumindest bessern. Ich hatte allerdings von den Mdglichkeiten einer
Verbesserung in keiner Publikation gelesen und auch von keinem*r
Experten*in jemals gehort.



WAS IST DAS LIPODEM?

Ein Lipodem ist eine chronische und mitunter sehr schmerzhafte
Fettverteilungsstorung bzw. Fettvermehrungsstérung, bei der
sich iiblicherweise zunichst an den Oberschenkeln und am GesaB,
schliefllich auch an den Unterschenkeln und in einigen Fillen an
den Armen Fett ansammelt. Fettgewebsvermehrung und Gewichts-
zunahme sind hormonell und genetisch bedingt und treten oft trotz
gleichbleibender Erndhrung auf. Die Erkrankung ist typischerweise
fortschreitend, mit zunehmender Druckschmerzhaftigkeit. Die
Unterhautfettgewebsvermehrung resultiert aus Hypertrophie und
Hyperplasie, das heifit: Im Vergleich zum normalen Fettgewebe sind
die Fettzellen beim Lipodem vergréBert und vermehrt. Die GefaBe
sind durchlassiger als bei gesunden Menschen. Dadurch gelangt
Fliissigkeit leicht ins Binde- und Stiitzgewebe, was auch die Neigung
zu Hamatomen erklart. Das Lipodemfett enthélt Flissigkeit und
Fibrosen, also krankhafte, knubbelige Vermehrungen von Gewebe
im Bereich zwischen den Zellen (extrazellulire Matrix) und vergro-
Berte und vermehrte Makrophagen (Riesenfresszellen des Immun-
systems) sowie stark erhohte Interleukin-8-Werte und eine geringe
Konzentration von Aromatase. Diese Befunde weisen auf chronische
Entziindungen hin, die Schmerzen verursachen, und auf ein hormo-
nelles Ungleichgewicht. Auffillige Adiponektin-Werte legen einen
verdnderten Zuckerstoffwechsel nahe.

Die Verhiartungen des Fettgewebes (Fibrosen) sind Dr. Karen Herbst
von der Universitdt Arizona zufolge der Grund, warum das Lipédem-
fett nicht durch Didten, Sport oder Magenbandoperationen ver-
schwindet. Thren Erkenntnissen nach ist es zentral, die Entzin-
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dungen des Gewebes zu behandeln, da die Entziindungen die
Verhartungen hervorrufen. Auf den Ultraschallbildern, die sie zeigt,
sieht man, dass das iiberschiissige Fett nicht nur im duBeren Bereich
des Korpers sitzt, sondern auch innerhalb des Muskelgewebes.

Bei Mannern wurden lipédeméhnliche Verdanderungen bislang nur
in Zusammenhang mit hormonell wirksamen Therapien, bei ausge-
pragten Hormonstorungen (z. B. Hypogonadismus = fehlende oder
verminderte hormonelle Aktivitiat der Hoden) oder bei einer Leber-
zirrhose beschrieben.

Insgesamt gehen die Fachleute angesichts einer weit verbreiteten
Unsicherheit beziiglich der Diagnosestellung auch von einer hohen
Dunkelziffer aus. Zusétzlich wird ein erkanntes Lipédem oft nicht
ernst genommen, weshalb viele betroffene Frauen keine oder erst
sehr spit eine Behandlung bekommen. In der Regel werden auch
kaum Verbesserungsmoglichkeiten in Aussicht gestellt, weshalb eine
groBe Anzahl von Patientinnen eingeleitete Therapien nicht konse-
quent verfolgt.

Wenn ich von Patientinnen spreche, meine ich damit Cis-Frauen,
deren Geschlechtsidentitdt dem Geschlecht entspricht, das ihnen bei
der Geburt zugewiesen wurde. Es ist allerdings auch wichtig zu beto-
nen, dass das Lipodem genauso hiufig Trans-Ménner sowie nicht-
binir identifizierende und intergeschlechtliche Menschen betreffen
kann, wenn sie einen von XX-Chromosomen sowie den Hormonen
Ostrogen und Progesteron gepriigten Kérper haben.

Im letzten Stadium der Erkrankung leiden die Betroffenen unter
groBen, unformigen Hautlappen, die durch massive Fettansamm-
lung im Bereich der Beine entstehen. Lymphfliissigkeit lagert sich
in das Fettgewebe ein, was durch Bewegung, Stehen und Sitzen
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ohne Kompressionsversorgung teils dramatische AusmafBe annimmt.
Die Korperstellen, an denen das Lipodem sitzt, sind iiblicherweise
sehr schmerz- und druckempfindlich, blaue Flecken entstehen schon
bei kleinsten St6Ben.

Viele Patientinnen empfinden selbst streichelnde, zirtliche Beriih-
rungen als unangenehm, was sich auf das generelle Kérperemp-
finden wie auch Partnerschaften negativ auswirkt. Mit einem
Korperbild, das im Vergleich zu géingigen Schonheitsidealen als
unproportional wahrgenommen wird, und das sich auch durch
Sport zunéchst nicht beeinflussen lasst, entwickeln die Betroffenen
héufig ein problematisches Verhiltnis zum eigenen Korper. Da man
selbst anscheinend keinen positiven Einfluss auf die Erkrankung
nehmen kann, entsteht zudem das Gefiihl, ihr ganzlich ausgelie-
fert zu sein. Das Resultat ist fiir viele Frauen ein qualvoller Kreislauf
aus Schmerz, Essen und gesellschaftlichem Riickzug, was wiederum
noch mehr zusitzliches Ubergewicht und enorme Niedergeschla-
genheit bedeutet.

Stadien des Lipodems

Nach den medizinischen Leitlinien wird zwischen 3 Stadien unter-
schieden:

Stadium 1: Die Hautoberflache ist glatt mit gleichm#Big verdick-
ter Unterhaut (Subkutis), beginnende feinknotige Dellen, was um-
gangssprachlich auch als Orangenhaut oder Cellulite bekannt ist.
Stadium 2: Grobknotige Dellen charakterisieren, was von Medizi-
nern teilweise auch als Matratzenphianomen bezeichnet wird. Die
Hautoberflidche ist uneben, iiberwiegend wellenartig veréndert mit
knotenartigen Strukturen im verdickten Unterhautbereich.



Stadien des Lipddems .B

Stadium 3: Es haben sich bereits grofe Hautlappen und -wiilste
gebildet: ausgepriagte Umfangsvermehrung mit tiberhdngenden
Gewebeanteilen (Wammenbildung).

Teilweise wird das Lipo-Lymphodem, bei dem das Lymphsystem
stark beschadigt ist, als Stadium 4 bezeichnet. In diesem Fall sind
die gesamten Arme und Beine inklusive Hande und Fiifle, Finger
und Zehen von schmerzhaften Anschwellungen betroffen.

Oft wird das Lipodem mit seiner schmerzlosen, weichen ,,Schwes-
ter” — der Lipohypertrophie — verwechselt. Auch diese Form der
starken Fettgewebsvermehrung tritt fast nur bei Frauen auf und
betrifft vorwiegend Oberschenkel und Oberarme. Allerdings ver-
ursachen Lipohypertrophien nicht die fiir das Lipédem typischen
Druckschmerzen. Jedoch kann sich daraus im Laufe der Zeit ein
Lipodem entwickeln.

Die 4 Typen des Lipodems

Beim Lipodem wird zwischen verschiedenen Lokalisationen unter-
schieden:

Typ I: Es zeigen sich vermehrte Fetteinlagerungen an Gesafl und
Hiiften.

Typ II: Die Fettansammlungen reichen bis zu den Knien, es bilden
sich Fettlappen an der Knieinnenseite.

Typ I1I: Dieser Typ betrifft den gesamten Unterkorper, die Fettan-
sammlungen enden aber am Kndchel.

Typ IV: Arme und Beine sind betroffen, FiiBe und Hénde bleiben
ausgespart.
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Ich habe ein Lipédem Typ IV, wobei meine Arme nur leicht betrof-
fen sind. An den Beinen hatte ich ein Stadium 2. Heute pendele ich
zwischen einem entspannten und einem angespannten Stadium 1.
Wobei ich es deutlich merke, wie sich Symptome verabschieden,
wenn ich es schaffe, gut auf mich zu achten.

Unterschied zum Lymphodem

Es ist keine Ubertreibung, wenn ich aufliste, dass ich von vielen
medizinischen Fachleuten gefragt wurde: ,,Sie meinen, Sie haben
ein Lymphdodem?“, nachdem ich ihnen mitteilte, dass ich ein Lip-
06dem habe. Doch ein Lymphodem ist im Gegensatz zum Lipédem
nicht symmetrisch, sondern es tritt an nur einer Stelle auf, beispiels-
weise an einem Bein, einem Arm, im Gesicht, am Hals, am Rumpf
oder den Genitalien. Es zeigt sich mit Schwellungen des Gewebes
durch eingelagerte Fliissigkeit: Zu dem Riickstau kommt es, weil
sich mehr Fliissigkeit ansammelt, als abtransportiert werden kann.
Ursache kann eine andere Erkrankung sein (sekundires Lymph-
o6dem). Gehauft treten Lymphodeme zum Beispiel nach Tumorope-
rationen auf. Beim priméren Lymphodem handelt es sich dagegen
um eine angeborene Fehlbildung des Lymphsystems. Generell gilt:
Im Gegensatz zum Lipodem, das nicht immer sofort als Erkrankung
wahrgenommen wird, sind Lymphddeme durch die deutlich abge-
grenzte, regionale Schwellung fiir die meisten Menschen eindeutig
medizinisch auffillig.
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Professorin Dr. med. Karen Herbst, Endokrinologin

Mein Name ist Karen Herbst. Ich arbeite als Endo-
krinologin an der Universitdt von Arizona. Mein Spe-
zialgebiet sind Patienten mit Erkrankungen des Fett-
gewebes, wie Lipodem und Dercum-Erkrankung. Ich
bin auferdem Programmdirektorin von TREAT, dem
Treatment, Research and Education of Adipose Tissue
Program (Programm zur Behandlung, Forschung und

Bildung im Bereich von Ubergewichtsgewebe). Bei
TREAT haben wir die Mission, herauszufinden, wie der gesamte Kérper
von Ubergewichtsgewebe in den Unterhautschichten beeinflusst wird,
wie es den Stoffwechsel beeinflusst und warum das Fett des Lipodems
durch Bewegung und Erndhrung nicht verloren werden kann.

2015 habe ich den Preis ,Philantropin des Jahres“ erhalten. Diese Aus-
zeichnung bedeutet mir viel, da am Anfang meiner Karriere iiber Jahre
hinweg niemand an den Erkrankungen des Fettgewebes interessiert
war. Aber das dndert sich gerade und die Aufmerksamkeit wendet sich
zu den Fettgewebserkrankungen. Das gibt uns Hoffnung, dass wir die
weit verbreiteten Erkrankungen wie Lipodem und Dercum-Krankheit
irgendwann heilen kénnen. Es ist mein Ziel, medizinische Bildverfahren
und Phdnotypisierungen von normal entwickeltem und abnormalem
Fettgewebe weiterzuentwickeln und Menschen in Gesundheitsberufen
so weiterzubilden, dass sie fiir Menschen mit erkranktem Fettgewebe
treffsicherere Diagnosen und bessere Therapien anbieten kénnen.

Ich empfehle, dass Lipédem-Patientinnen auch bei Endokrinologen
vorstellig werden, da diese tiefgehende Schilddriisenuntersuchungen
durchfiihren konnen, die iiber die normalen Laboruntersuchungen
hinausgehen. Es muss untersucht werden, inwiefern Stoffwechsel-
erkrankungen vorliegen. Einem Endokrinologen stehen im Vergleich
zum Allgemeinmediziner meist mehr Untersuchungsmaoglichkeiten und
Erfahrungswerte zur Verfiigung.
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Die Untersuchungen zu Stoffwechselerkrankungen bestehen aus einer
korperlichen Untersuchung, Vermessungen von Hiifte und Taille, Blut-
druckbeobachtung und Laborwertuntersuchungen. I'm Labor sollte ein
Lipidprofil erstellt werden, also ein Uberblick iiber Gesamtcholesterin,
HDL-Cholesterin und Triglyceride. Desweiteren untersuchen wir Hd-
moglobin A1C, Insulinwerte (vor allem Niichterninsulin) und den Blut-
zuckerspiegel. Ein Endokrinologe kann dann feststellen, ob eine (zu-
sdtzliche) Ubergewichtskomponente beim Lipidem vorliegt. Bei reinem
Lipédem ohne Adipositas wire eine Magenbandoperation zum Beispiel
nicht angezeigt.

Wenn eine Fehlfunktion der Schilddriise vorliegt, kann diese durch Er-
gdnzung von Schilddriisenhormonen ausgeglichen werden und Miidig-
keit und Antriebslosigkeit verringern, die Konzentration verbessern
und Gewichtsabnahme von zusdtzlichem Ubergewicht unterstiitzen.
Auch Gewebsfliissigkeit kann durch optimal eingestellte Schilddriisen-
hormone reduziert werden. Es ist bisher noch unbekannt, inwiefern die
Korrektur von Ostrogen- oder Progesteronmangel bzw. -iiberschuss die
Erkrankungen beeinflussen konnen.

Dr. rer. nat. Dipl.-Biol. Sara al Ghadban,
Wissenschaftlerin

Es ist spannend, Forscherin im Bereich der Zellbiolo-
gie des Lipddems zu sein: Die Zellmechanismen zu un-
tersuchen, die Rolle von Entziindung, Hormonen und
der Zytokine. Zytokine sind Proteine, die das Wachs-
tum und die Differenzierung von Zellen regulieren und
oft bei Entziindungsprozessen eine Rolle spielen. Auch

- wenn sich in den letzten 10 Jahren viel in der Forschung
A getan hat: Das Lipédem ist immer noch eine relativ un-

bekannte Erkrankung und Forschungsgelder zu bekommen ist immer
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noch sehr schwierig. Was wir wissen: Lipdodem ist eine schmerzhafte
Fettverteilungsstorung, die oft als simples Ubergewicht fehldiagnosti-
ziert wird. Etwa 10 Prozent der Frauen europdischer Herkunft und an-
derer Bevélkerungsgruppen sind davon betroffen. Lipédem zeigt sich
charakteristisch in der symmetrischen Vergroferung der Fetteinlage-
rungen von Gesdf, Hiiften und Beinen, bei 80 Prozent der Patientinnen
auch der Arme.

Das Lipddem-Fettgewebe hat vergriferte Fettzellen, Entziindungszel-
len und erweiterte, iibermdfig durchldssige Blut- und Lymphgefife.
Eine Fehlfunktion des Lymphsystems sorgt fiir Fliissigkeitsansammlun-
gen im Gewebe und die Ansammlung von Entziindungszellen, was zu
Fibrosen fiihrt und Gewichtsreduktion stark erschwert. Entziindungen
und iiberschiissige Substanz in den Gewebszwischenrdumen aktivieren
ebenfalls Nervenfasern, die die Schmerzhaftigkeit des Lipédem-Fettge-
webes bewirken.

Wir brauchen mehr Forschung, um die Lip6dem-Gewebsstrukturen
sowie die Form und Funktion von Blut- und Lymphgefdfien bei Lipodem
tiefgehend zu entschliisseln. Wenn wir die Pathophysiologie der Erkran-
kung verstehen, ermdoglicht es medizinischem Personal, die Krankheit
besser zu diagnostizieren und potenzielle Behandlungsmoglichkeiten zu
entwickeln.

Derzeit gibt es sowohl klinische Studien als auch Grundlagenforschung.
Dennoch haben wir kaum die Spitze des Eisbergs erforscht. Bei der
Lipedema Foundation kann man die aktuelle Forschung des Felds iiber-
blicken. Auch in Osterreich gibt es eine Forschungsgruppe zur Zell-
biologie des Lipodems. Viele weitere Felder miissen intensiver unter-
sucht werden: Lipodem-Stammzellen, das Lipédem auf neurologischer
Ebene, Hormonstudien.
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5. Kalte oder Warme?

Auch Kilte und Wiarme empfindet jede von uns unterschiedlich.
Wobei fiir das Lipédem generell Kélte besser als Warme ist. Bei
Wirme dehnen sich die GefiaBe und geben vergleichsweise mehr
Wasser ins Gewebe ab. Deshalb ist es auch unglaublich wichtig,
gerade im Sommer, wenn es besonders unangenehm ist, Kompres-
sionsstriimpfe zu tragen. Und am Ende des Tages die Beine hoch-
zulegen.

Extreme Kilte und Hitze als Anwendungsformen sind nur unter
arztlicher Aufsicht zu empfehlen. Saunabesuche oder ein hei-
Bes Vollbad sind beispielsweise generell eher kontraproduktiv. Ich
bemerke bei mir, dass meine Beine in der Sauna sehr heifl und rot-
fleckig werden und dass sie anschlieBend sehr geschwollen sind.
Danach schmerzen sie stark. Gibe es eine Sauna, in der es méoglich
wire, durchgehend die Beine hochzulegen, wire dies unter Umstén-
den anders. Durch die sehr geweiteten Gefif3e spiire ich schnell, wie
Blut und Wasser in die untere Korperhilfte sacken und mir auch
sehr schwindelig wird. Da hilft dann leider auch der anschlieBende
Sprung ins Eisbad nicht gentigend.

Einige Kliniken fiir Lymphtherapie setzen Kilte- und Wiarmekam-
mern als Therapieformen ein. Unter arztlicher Aufsicht kann man
natiirlich gut ausprobieren, was dem eigenen Korper guttut. Fiir
zu Hause und bei akuten Schmerzen oder Schlafstorungen, die mit
dem Lipédem zusammenhingen, kann es auch schon hilfreich sein,
die Beine mit kiihlen Lappen abzureiben oder vor dem Schlafen mit
kiihlem Wasser abzubrausen.
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Spezialtipps fiir den Arbeitsalltag

Einige Lipddem-Patientinnen arbeiten in Arbeitsumfeldern, wo sie
groBer Hitze ausgesetzt sind. In iiberhitzten Biiros, Arztpraxen oder
Fabriken ist der Arbeitstag im Sommer schwer durchzustehen. Ge-
meinsam mit Kollegen*innen (oder im Notfall auch mithilfe des
Betriebsrats oder der Gewerkschaft) kann auf die in der Arbeitsstat-
tenverordnung geregelte Hochsttemperatur von 26 Grad verwiesen
werden. Der Arbeitgeber muss dafiir Sorge tragen, dass das Arbeits-
umfeld nicht schiadigend ist. Eventuell konnen auch ein Ventilator
unter dem Schreibtisch, tiefgekiihlte Gelpackungen zwischen Hose
und Kompression oder ein Umzug in ein anderes Stockwerk helfen.

Manche Lipodem-Patientinnen schworen auch auf bewdhrte Spezial-
tipps fiir einen frischen und leichteren Alltag: Beispielsweise eine Kiihl-
matte aus dem Haustierhandel unter die Beine legen, Eisgel aus dem
Kiihlschrank nutzen oder den Pyjama ins Eisfach geben. Weitere Tipps
sind ein kaltes FuBbad mit Kompression, eisgekiihlte Warmflaschen und
Einreibungen mit mentholhaltigem Gel — der Kreativitat sind keine Gren-
zen gesetzt.

Finger weg von der Kryolipolyse

Ein Verfahren, das immer wieder zum Abbau von Korperfett ange-
boten wird, ist die Kryolipolyse. Dabei wird eine kleine Korperpar-
tie durch ein Vakuum angezogen und gekiihlt. Das stichprobenar-
tige Urteil der Lipédem-Patientinnen, das ich online gefunden habe,
ist iiberwiltigend: Fast ausschlieBlich wird diese Behandlungsform
als nicht hilfreich oder sogar schidlich beschrieben. Patientinnen
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berichten entweder von ausbleibenden Erfolgen beim Lipodem
oder von einer deutlichen Verschlechterung des Hautbilds mit stér-
kerer Dellenbildung und Hautschlaftheit. Die Community scheint
sich einig zu sein: Nach dem aktuellen Stand kann man wohl nur an
Korperstellen ohne Lipédem mit kleinen Fettpolstern Erfolge durch
eine Kryolipolyse feststellen, nicht aber an Korperstellen, die vom
Lipodem betroffen sind.

6. Sorgsame Korperpflege

Bevor Patientinnen Kompressionsversorgung haben, begegnen sie
héufig dem Problem, dass die Innenseiten der Oberschenkel anei-
nanderreiben. Ich erinnere mich noch gut an sommerliche Aktivita-
ten, bei denen meine Beine nicht nur anschwollen, sondern auch so
stark aneinanderrieben, dass sie sich schmerzhaft wund scheuerten.
Medizinisch nennt sich die daraus resultierende starke Reizung der
Haut Intertrigo. Gute Hausmittel dagegen sind Cremes und Vase-
line, sogar Gleitgel und Babypuder konnen helfen.

Wer unter der Kompression wunde Stellen hat (z.B. unter einer
Bauchfalte), kann Kompressen oder kleine Tiichlein zwischen Haut
und Kompression legen. Bei mir war es so, dass ich vor der Therapie
mit Kompression auBerdem so starken Juckreiz der gesamten Beine
hatte, dass man bei mir eine schwere Neurodermitis vermutete. Seit
ich denken konnte, kratzte ich meine Beine nachts blutig. Ich ver-
suchte die Luftfeuchtigkeit im Raum zu erhohen, Kortisonsalben
und nur atmungsaktive Kleidung an meine Haut zu lassen. Doch all
das niitzte nichts. Gliicklicherweise ist das Jucken véllig verschwun-
den, seit ich Kompressionsstrumpfhosen trage.
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Doch fiir einige beginnen die Hautprobleme erst mit der Kompres-
sion: Durch die stindige Verpackung ist die Haut von uns Lipodem-
Patientinnen anderen Belastungen ausgesetzt, die bei einigen zum
Beispiel zu allgemeiner Hauttrockenheit fithren konnen. Hautpfle-
geprodukte konnen dabei meist erst am Abend, nach dem Ausziehen
der Kompression, aufgetragen werden. Vor dem Anziehen wiirde
die Pflege zu stark in den Strumpf einziehen oder sogar das Anzie-
hen erschweren. Mein Tipp: Am Abend, auch zur Unterstiitzung der
Selbstlymphdrainage, finde ich Bodylotionen mit Urea oder parfum-
freie Ole hilfreich. Meine Haut vertrigt tatsichlich einfache Pflan-
zenole (z. B. Sonnenblumen-, Raps- oder Olivenol) sehr gut. Bis zum
nichsten Morgen sind sie vollstindig eingezogen und behindern das
Anziehen nicht. Hin und wieder mache ich auch ein Peeling, das aus
Ol und Salz oder aus Kaffeesatz besteht. Die Haut fiihlt sich danach
sehr angenehm an.

Alles Gute fiir die FiiBe

Eine explizite Problemzone bei der Kompressionsversorgung stel-
len die Fiifle dar. Hier ist es sehr wichtig, insbesondere nach dem
Duschen griindlich zwischen den Zehen zu trocknen, um FuBpilz
vorzubeugen. Im restlichen FuBbereich kommt es auch haufig zu
Hautablosungen und starkem Juckreiz. Es kann hilfreich sein, im
Hinterkopf zu behalten, dass durch die dauerhafte Reibung des
FuBes am Kompressionsstoff und eine fortbestehende Feuchte unter
dem Fuf3 auch teilweise Reibungsblidschen entstehen konnen, die
jucken und kleine Wunden hinterlassen kénnen. Diese Wunden soll-
ten unbedingt in Ruhe gelassen und nicht durch Kratzen vergréBert
werden. Eine einfache Wundheilsalbe kann schon etwas Linderung
verschaffen. Werden die Wunden groBer, ist ihnen nur schwer bei-
zukommen. Denn eine ausgiebige Versorgung mit Creme am Tag
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oder auch ein Beliiften der Wunden ist durch die Notwendigkeit der
Kompression oft nicht geniigend moglich.

Auch die Zehennigel konnen zur Problemzone werden, wenn sie
durch die vorne geschlossene FuBspitze der Striimpfe zu stark ein-
geengt werden. Sie konnen dann einwachsen oder sich stellenweise
16sen. Mir hilft es, die FuBnéigel immer sehr kurz zu halten und beim
Anziehen der Striimpfe die FuBspitze etwas nach vorne zu ziehen.
Im Sanititshaus wird aber auch am VorderfuB3 groBziigig gemessen,
sodass gentligen Spielraum vorhanden sein sollte.

Verletzungen vermeiden

Zur Hautgesundheit gehort es auch, Verletzungen zu vermeiden.
Dabei sind beim Lipddem auch schon kleinste Verletzungen rele-
vant. Hautrisse aufgrund von Trockenheit etwa, Schiirfwunden und
blaue Flecke. Solche Wehwehchen haben Auswirkungen auf das Lip-
0dem — und werden auch teilweise von ihm bewirkt. Da unsere Blut-
und LymphgefdBe leicht beschddigt werden konnen, neigen wir
auch stark zu blauen Flecken. Viele Lipddem-Patientinnen haben
bereits blaue Knie, wenn sie sich fiir kurze Zeit zum Putzen oder zum
Spielen auf den Boden knien: Die Kapillare brechen, Blut tritt ins
Gewebe aus und ein zusitzliches Odem(chen) entsteht, mit dem das
Lymphsystem ebenfalls beschiftigt ist.

Bei Kratzern, Hautrissen und Schiirfwunden konnen nicht zuletzt
kleine Entziindungen entstehen, die dem Lipodem und dem Lymph-
system ebenfalls zu schaffen machen. Im Verlauf der Wundheilung
kommt es auch zu einer verstiarkten Durchblutung und Erhéhung
der Hauttemperatur, wodurch wiederum mehr Fliissigkeit ins
Gewebe tritt. Diese Schwellung nennt man daher auch das Wund-
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o0dem. Bei groBeren Wunden entstehen schlieflich Narben, deren
Gewebe weniger elastisch ist und weniger Kapillare beinhaltet.
Man muss den Teufel nicht an die Wand malen und braucht sich
auch nicht in Watte packen. Trotzdem ist es wichtig, dass wir Lip-
0dem-Patientinnen gut auf unsere Haut aufpassen.

Im Schritt

Mangelnde Luftzirkulation kann auch an einer anderen Korperstelle
problematisch werden: Manche Patientinnen finden die Gesunder-
haltung des Genitalbereichs schwierig. Dieser Bereich ist durch die
Kompression deutlich luftdichter verpackt als bei Menschen, die
kein Lipédem haben. Daher ist es besonders wichtig, die grundsétz-
lichen Regeln der Vaginalhygiene einzuhalten. Das heift, zu vermei-
den, dass Bakterien aus dem Analbereich in Scheidennéhe gelangen.
AuBerdem sollte man sich einmal taglich mit warmem Wasser und
ohne Seifen oder Duschgele im Intimbereich reinigen. Die Strumpf-
hosen sollten téglich gewaschen werden. Vermeide Spiilungen im
Intimbereich und Intimdeodorants, verwende parfumfreie Binden
oder Tampons, die regelmaBig gewechselt werden oder — ganz ohne
Watte und Plastikfolien — hygienische Menstruationstassen wih-
rend der Periode.

Wie insgesamt beim Lipodem gilt insbesondere mit Blick auf
die Haut- und Intimpflege, eine Achtsamkeit und Aufmerksam-
keit fiir den eigenen Korper zu entwickeln, um eventuelle Infek-
tionen frithzeitig zu bemerken und gegebenenfalls mit dem/der
Gynikologen*in zu besprechen. Auch wenn es beim Wasserlassen
brennen sollte, ist ein Gesprich mit den Arzten*innen angebracht.
Zudem kann nach Antibiotikabehandlungen, die die Vaginalflora
aus dem Gleichgewicht bringen kénnen, eventuell eine probiotische
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Unterstiitzung fiir die Regeneration der empfindlichen Schleim-
haute hilfreich sein.

Sonderkompression bei Hautproblemen

Fiir besonders schwierige oder wiederkehrende Haut- und Intim-
problematiken haben die Hersteller von Kompressionsversorgung
Losungsansitze erdacht. Es gibt hier beispielsweise Kompressions-
striimpfe ohne FuBspitze und auch verschieden dichte Material-
varianten im Schrittbereich. Ich personlich finde die Striimpfe ohne
FuBspitze nicht ideal, da im Schuh dann ein zusétzlicher Strumpf
iiber dem Kompressionsstrumpf benétigt wird. Und auch, da es
schwieriger ist, bei fehlender Spitze einen optimalen Halt auszumes-
sen, damit der FuBteil weder einschniirt noch verrutscht. Nach nur
einem Versuch, Kompressionsstriimpfe ohne FuBspitze zu tragen,
bin ich wieder zu Striimpfen mit voller Fufiversorgung mit groBziigig
gemessenem Zehenbereich gewechselt.

Fiir die Region zwischen den Oberschenkeln gibt es die Moglichkeit,
sich Strumpfhosen mit perforiertem Schrittteil oder ohne Schritt
anfertigen zu lassen. Oder auch auf Striimpfe mit Strumpfband zu
wechseln. Striimpfe mit Strumpfband und ohne Leibteil kann ich
aus anfinglich genannten Griinden nicht empfehlen. Sie bewirk-
ten bei mir eine Verformung des Korpers und fortbestehende, groBe
Odeme am oberen Oberschenkel und am Po. Perforierte Schrittteile
halte ich fiir praktikabel (wenn auch nicht viel luftdurchléssiger als
die durchgéngig geschlossene Variante). Von Varianten mit offenem
Schritt haben mir die Verkdufer*innen im Sanitdtshaus mit Nach-
druck abgeraten, da Patientinnen oft {iber ungenauen Sitz und ein-
schneidende Nihte berichteten. Im schlimmsten Fall konne sogar
ein Genitalodem entstehen. Es sei unter Umstidnden besser, die per-
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forierte Variante zu wihlen und anschliefend selbst einen Teil mit
einer Schere herauszutrennen. Das klang mir dann allerdings doch
ein bisschen zu kreativ.

Im Allgemeinen wiirde ich zum Selbsteinsatz von Scheren nur bei
Kompressionsartikeln empfehlen, die bereits {iber ihre Wirkungszeit
hinaus und nicht mehr génzlich brauchbar sind. Bei einem alten,
hellblauen Paar habe ich einmal nach einigen Monaten die Strumpf-
hosen am Knochel abgeschnitten, um freie Fiie zu haben. Fiir ein
paar Stunden konnte ich diese neue Variante tragen, aber nach eini-
ger Zeit bekam ich Stauungsgefiihle in den Unterschenkeln. Insge-
samt wiirde ich also davon abraten, die Striimpfe zu manipulieren.

Patientinnen, die sehr groe Hautprobleme haben, kénnen sich auch
dahingehend beraten lassen, ob eine Kompressionsversorgung mit ein-
gendhten Silberfaden fiir sie vorteilhaft sein kann. Diese haben namlich
eine antibakterielle Wirkung, reduzieren Geriiche und wirken infektions-
hemmend. Sie werden zum Beispiel bei chronischen Wunden oder Neuro-
dermitis empfohlen.

Auch Waschgewohnheiten fiir Kompressionsstrumpfhosen konnen
zum Ausloser fiir Hautprobleme werden. Man sollte ein Waschmit-
tel finden, das fiir die eigene Haut gut vertréaglich ist und dennoch
alle Voraussetzungen fiir die Strumpfwische erfiillt. Zu seltenes
Waschen der Versorgung wirkt sich auf die Haut ebenso ungiinstig
aus wie das Waschen mit zu viel Waschmittel bzw. die daraus resul-
tierenden Waschmittelreste im Stoff.



6. Sorgsame Korperpflege .

Hande, die , funktionieren”

Viele Lipodem-Patientinnen nutzen genoppte Handschuhe aus dem
Sanitdtshaus, um ihre Strumpfhosen anzuziehen. Diese schiitzen
die Strumpfhose und die Hénde, und sie ermoglichen ein gleich-
maBiges, zielgerichtetes Hochziehen. Bloderweise hatte ich mit den
Handschuhen immer das Gefiihl, nicht genug Feinfiihligkeit beim
Anziehen der Kompression zu haben. Ich brauchte das Gefiihl in
meinen Fingerspitzen zum Hochziehen und Nahtjustieren. Durch
das unzihlige Hochziehen der Strumpthosen {iber mein Bein rieb
ich allerdings immer mehr Haut iiber dem obersten Fingergelenk
ab. Irgendwann bluteten diese Stellen auch. Cremen oder Schonen
war nicht moglich, da das Hochziehen mehrmals tiglich gleich wie-
der jede Einreibung zunichtemachte. Nur nachts konnte ich etwas
Schrundensalbe auftragen. Wenn es blutete, trug ich Pflaster.

Inzwischen haben diese Hautstellen Schwielen, also Verhartungen
der Hornhaut. Zuerst machte mir das Sorgen, weil sich auch Farb-
partikel aus den Strumpfhosen darin abgelagert hatten und die Stel-
len hart, schwarz oder blau aussahen. Heute sind die Farbablage-
rungen weg. Die Stellen sind glatt und gldnzend, leicht verdickt und
dienen als gute Anziehhilfe fiir die Strumpthosen. Einen Schonheits-
preis fiir Handasthetik gewinne ich jetzt nicht mehr. Aber ich bin
froh, dass die Stellen nicht mehr bluten und funktionieren.
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Lindsay Davey, Physiotherapeutin und Autorin

Ich bin Leiterin der Toronto Physiotherapy Praxis und
Physiotherapeutin mit Weiterbildungen im Bereich
Entstauungstherapie bei Lymphédem und Lipddem.

Personen mit Lipédem werden oft falsch diagnosti-
ziert. Das Lipddem wird hiufig mit Ubergewicht oder
Lymphédem verwechselt. Aber Lipédem ist eine eigene
Erkrankung, und sie ist nicht trivial. Sie ist chronisch

und fortschreitend und hat viele Nachwirkungen auf
die gesamte Gesundheit. Ein Lipodem verlangt nach
stetigem Symptommanagement, um Unbehagen zu lindern und um dem
Fortschreiten der Erkrankung entgegenzuwirken und vorzubeugen.

Meine Erfahrung in der Behandlung von Lipédem-Patientinnen begann
nach meinem ersten Universitdtsabschluss und der Untersuchung der
Effekte von Strahlentherapie auf Zellebene. Meine Praxis spezialisierte
sich anschlieflend vollstidndig auf Korperschwellungen, vor allem pri-
mdre und sekunddre Lymphédeme, dann auch Lipo-Lymphodeme und
Lipodeme. Unsere Lipédem-Patientinnen suchen oft unsere Beratung,
um die Diagnose zu bestitigen, vor allem, wenn ihre Arzt*innen sie
abgewiesen haben oder sich bei der Diagnose unsicher waren.

Um Patientinnen mit Lipodem zu helfen, muss das medizinische Fach-
personal sicher darin sein, die typischen Zeichen des Lipodems zu erken-
nen und es klar von Lymphédem, Lipo-Lymphddem, Herz-Kreislauf-
Odemen und Venenodemen, Ubergewicht und anderen Erkrankungen
unterscheiden zu konnen. Unsere Behandlungen sind dann am effektivs-
ten, wenn das Gewebe geschwollen und Wasser eingelagert ist. Dann
helfen Lymphdrainage und Kompression. Wir kldaren auch dariiber auf,
welche Rolle Massagen, Kompression, Bewegung und Gewichtsreduk-
tion bei der Stabilisierung haben kénnen. Das ist fiir die Stdrkung der
Patientinnen und thr Selbstmanagement unerldsslich.



NACHWORT

Wenn ich vor ein paar Jahren Leserin dieses Buchs gewesen wire,
hitte ich vermutlich keine einzige der Checklisten, die im Anhang
dieses Buches zu finden sind, umgesetzt. Ich hétte vor allen Dingen
diejenigen ausgelassen, die etwas mit Selbstfiirsorge und Selbstre-
flexion zu tun haben. Wahrscheinlich wire ich davon ausgegangen,
dass Lesen und Verstehen reicht. Wozu noch eine Ubung machen?
Heute sehe ich das ganz anders. Kognitives Verstandnis hat mir in
meinem Leben hiufig geholfen, allerdings selten bei den emotio-
nalen Themen und in den Bereichen, bei denen es um das Verdandern
von Gewohnheiten geht. In diesen Bereichen bin ich mittlerweile
davon iiberzeugt, dass man Dinge probieren, kreativ umsetzen,
zeichnen, notieren und aussprechen muss, wenn sich etwas bewe-
gen soll. Wenn es dir als Leserin so ging wie mir damals, dann emp-
findest du jetzt nach der Lektiire vielleicht das Bediirfnis, noch ein-
mal in einzelne Kapitel zuriickzugehen, die Checklisten anzuschauen
und die eine oder andere Ubung durchzufiihren. Vielleicht empfin-
dest du das aber auch iiberhaupt nicht. Eventuell legst du das Buch
jetzt auch erst mal zur Seite oder schaust in ein paar Monaten wie-
der hinein.

Ich habe an diesem Buch 7 Jahre lang geschrieben. Es stellt meinen
Weg dar, mit der Krankheit umzugehen. Sie zu verstehen, zu ver-
arbeiten, zu bekdmpfen und auch zu akzeptieren. Zunichst habe ich
nur mit vielen Menschen gesprochen, dann viel gelesen, dann viel
ausprobiert. Danach wieder gesprochen, gelesen, ausprobiert. Nach
und nach fithrten die Wege immer weiter weg von all den Dingen,
die ich in den allerersten Jahren gelernt hatte. Und nicht alles, was
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ich recherchiert habe, passte am Ende auch ins Buch. Ein Teil findet
sich auch auf meiner Webseite, in verschiedenen Magazinen und
Blogs.

Ich bin keine Medizinerin. Ich bin eine Patientin und Journalis-
tin. Das, was hier steht, ist mein Weg. Ich habe ihn zum groBen Teil
gefunden, bevor ich einige wichtige Erkenntnisse auch in empirisch
belegter Form finden konnte. Und viele dieser Ergebnisse sind fiir
uns Patientinnen auch heute noch gut versteckt. Inzwischen bin ich
stolz darauf, dass ich die Krankheit jeden Tag ein bisschen mehr in
ihre Schranken weise. An manchen etwas mehr, an manchen we-
niger. Und ich begleite und berate nun auch andere auf ihrem Weg
mit dem Lip6dem.

Ich bin stolz darauf, dass das, was ich gelernt habe, indem ich mich
immer besser kennenlernte und die wissenschaftlichen und person-
lichen Texte anderer studierte, so stark zu dem passt, was die ak-
tuelle Forschung und die groBen Lymph- und Fettzellkonferenzen
als forderlich zusammenstellen. Eine Nachricht von The Lymphie
Life, einer Bloggerin zu Lymphthemen, fasst die letzte Konferenz der
Fat Disorder Research Society gut zusammen. Irgendwie konnte es
aber auch eine Zusammenfassung dieses Buches sein:

»Ein Ansatz [um Lipédem zu bekdmpfen] mit vielen Facetten kann all
dies beinhalten: manuelle Lymphdrainage, Aromatherapie, leichtes
Trampolinspringen, Yoga, gesunde Erndhrung, Meditation, Krduter-
medizin, [...] CBD, Zeit in der Natur, Wassertherapien, tiefes Atmen,
Pilates, Tai-Chi — und Liebe!*

Schoner hitte ich es auch nicht sagen kénnen. Ich wiinsche uns
allen, dass wir bald gut leben konnen mit dem Lipodem: Mit unserer
Selbstfiirsorge, gesellschaftlichem Respekt fiir unsere Erkrankung,
zuverlassiger Forschung, Unterstiitzung unserer Arbeitgeber und
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Familien und einer sich wandelnden Welt, in der die Unterschied-
lichkeit von Kérpern mehr willkommen geheifien wird, als es bisher
der Fall war. Eine Welt, die ideal fiir Lipodem-Patientinnen ist, ist
auch ideal fiir andere: Wir haben Verstindnis fiir die eigenen Schwi-
chen und die von anderen. Wir akzeptieren Menschen, wie sie sind.
Wir stiitzen uns gegenseitig, erkennen unsere Stirken und erlauben
uns, gut zu uns selbst und zueinander zu sein.

Hoffentlich kann dieses Buch dabei helfen, dass auch du deinen Weg
mit der Erkrankung findest und bald ein leichteres Leben mit Lip-
O0dem fithren kannst.



CHECKLISTEN

Habe ich ein Lipodem?

10.

11.

12.

13.

14.
15.

. Sind deine Beine schwer und deutlich dicker als dein Oberkorper? []

. Sind sie rechts und links etwa gleich dick und besonders an den

Hiiften und Oberschenkeln ausladend? [

. Sind deine Beine druck- oder berithrungsempfindlich? []

Bekommst du schnell blaue Flecken? []

Schwellen deine Beine besonders an warmen Tagen
gegen Abend an? []

Hast du haufig oder dauerhaft Schmerzen in den Beinen? []
Schlifst du oft schlecht oder bist haufig erschopft? [

Hast du ein sehr weiches Bindegewebe oder knubbeliges Fett
unter der Haut? []

Bist du iiberbeweglich? []

Sind deine Oberarme eventuell auch dicker, als dein restlicher
Oberkorper es vermuten ldsst? []

Gab es einen Zeitpunkt in deinem Leben, an dem du sehr stark an
einigen Korperstellen zugenommen hast, aber kaum an anderen? []

Hast du schon verschiedene Formen von Bewegung und gesunder
Ernghrung ausprobiert, hast dabei aber kaum an den betroffenen
Korperstellen Gewicht verloren? []

Hast du manchmal Angst, dass dein Gewicht unaufthaltsam
wachsen konnte? []

Hast du Cellulitis oder Matratzenhaut? []

Hast du eine arztliche Diagnose? []
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Der nachste Arztbesuch

1. Arbeite die Checkliste ,Habe ich ein Lipédem?*“ durch.
Wenn du 7 Fragen oder mehr mit Ja beantwortet hast oder weniger
Symptome hast, unter denen du jedoch sehr leidest, solltest du
arztlich abklaren lassen, ob du ein Lipédem hast. []

2. Vereinbare einen Arzttermin. Wihle dafiir jemanden aus, der sich
mit dem Lipodem auskennen. Wenn dein*e Hausarzt*&drztin sich
nicht auskennt, recherchiere Fachirzte*innen der Lymphologie,
Phlebologie, Odematologie, Angiologe, Dermatologie oder solche,
die auf ihrer Webseite auf eine Spezialisierung fiir Lip6dem
hinweisen. []

3. Wenn du zu Allgemeinmedizinern*innen gehst, bringe eine Kopie
eines Kurztexts zum Lipodem mit. Erklare, dass viele — auch
Fachleute — die Krankheit nicht kennen, du aber vermutest,
darunter zu leiden. []

4. Wenn Arzte*innen dich schlecht behandeln, beleidigen, dir kaum
zuhoren, dich nicht ernst nehmen oder dir sagen, du miisstest ein-
fach nur abnehmen, dann suche dir andere Ansprechpartner*innen,
die respektvoll mit dir umgehen. []

5. Lege eine Liste mit allen Beschwerden vor. Ob Probleme mit
Bauchschmerzen, Orthopidie oder Schlaf bestehen, Angste oder
Depressionen vorliegen: Gehe nicht von vornherein davon aus, dass
die verschiedenen Beschwerden nicht miteinander in Verbindung
stehen. Wenn Antriebslosigkeit oder Schlaflosigkeit bestehen, bitte
auch darum, dass die Schilddriisenwerte tiberpriift werden. []

6. Wenn ein Lipodem besteht, bitte um eine Verordnung fiir Lymph-
drainagen und Kompressionsstriimpfe sowie um eine Einschatzung,
ob die Therapie mit einem Klinikaufenthalt beginnen sollte. []
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7. Sprich offen iiber die Art deiner Schmerzen. Treten sie dauerhaft
oder temporar auf? Sind sie stechend oder driickend? Besteht
Spannung auf der Haut? Ist der Schmerz abends oder nachts
starker als am Tag? Wenn die Schmerzen dein Leben beeintrach-
tigen und dich daran hindern, dich geniigend zu bewegen, besprich,
welche Art von Medikation fiir dich (temporir) geeignet sein
konnte. []

8. Besprich ausfiihrlich, welche sonstigen Medikamente du einnimmst
und ob diese im Verdacht stehen konnten, das Lipédem nachteilig
zu beeinflussen. []

9. Frage nach, ob es moglich ist, im Labor erweiterte Schilddriisen-
werte, ein Lipidprofil, Glukoselevel, Insulinwerte und Hamoglobin
A1C (HBA1C) zu untersuchen. []
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So bekommst du das Lipodem in den Griff

Wie werde ich nur diese schrecklichen Schmerzen los? Wie kann
ich endlich die Gewichtszunahme aufhalten? Wie geht es nach
der Diagnose weiter? Bekomme ich »Elefantenbeine«? Soll ich
mich operieren lassen? Als bei Lia Lindmann die Erkrankung
»Lipddem« diagnostiziert wurde, glaubte sie, der Erkrankung
hilflos ausgeliefert zu sein. Doch acht Jahre nach der Diagnose
fiihlt sie sich besser denn je: Aus den Gespriichen mit Arzten
und Physiotherapeutinnen und unter Hinzuziehen der aktuellen
Fachliteratur stellte sie ihr eigenes Selbsthilfe-Programm zusam-
men, mit dem es ihr gelungen ist, ihr Gewicht zu reduzieren,

die lipodemtypischen Schmerzen und Schwellungen zu lindern
und ihre Mobilitat zuriickzugewinnen.

15 Expertinnen-Interviews und 22 Moglichkeiten
fiir einen gesunden, leichteren Korper

LIA LINDMANN ist seit ihrer Pubertat vom Lipodem betroffen. Nach
jahrelanger intensiver Beschaftigung mit der Krankheit entwickelte
sie ein Selbsthilfe-Programm, das fiir sie so erfolgreich war, dass
Fachleute und Patientinnen sie ermutigten, es niederzuschreiben.
Lia Lindmann arbeitet als Bildungsexpertin und Journalistin und
bietet Beratungen fiir Menschen mit Lipodem an.
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