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Zusammenfassung

Als Lipodem wird ein chronisch progredientes Krankheitsbild bezeichnet, welches sich pri-
mar durch eine disproportionale, schmerzhafte Vermehrung des Unterhautfettgewebes bei
gleichzeitiger Himatomneigung auszeichnet. Leitmerkmal ist eine Vermehrung des Unter-
hautfettgewebes an den Extremitdten, wobei die Akren sowie der Rumpf davon nicht
betroffen sind. Im weiteren Verlauf entsteht ein Liplymphoédem. Bis zum heutigen Zeit-
punkt ist die Atiologie der Erkrankung unbekannt. Deutschlandweit sind schatzungsweise
3,295 Mio. Frauen (8 % von 41,188 Mio. Frauen) betroffen. Durch fehlende Kenntnis bzw.
Anerkennung der Erkrankung in medizinisch-therapeutischen Fachkreisen bleibt diese oft-
mals Uber Jahre unerkannt oder wird falschlicherweise mit einer lebensstilbedingten Adi-
positas gleichgesetzt. Dass dies das Leiden der betroffenen Frauen in der Regel verstarkt,
zeigt die durchgefiihrte Befragung auf.

Schliisselworter: Lipodem, Lipohyperplasia dolorosa, lebensstilbedingte Adipositas, fach-
lich-therapeutische Aufklarung, Liplymphodem, sekundares Lymphédem

Lipedema and Lipo-lymphedema - a matter of lifestyle? Results of
the first Germany-wide online survey on the quality of life of affec-
ted women - Part 1: Background, prevalence, medical and thera-
peutic care

Summary

Lipedema is referred to as chronic and progressive disease, which is primarily characterized
by a disproportional and painful augmentation of the subcutaneous adipose tissue in con-
junction with a tendency to develop haematoma. Cardinal symptom of the disease is a
significant increase of the subcutaneous adipose tissue of the extremities, while acra and
trunk are not affected. During further progression lipo-lymphoedema develops. To date,
the aetiology of the disease is unknown. In Germany the number of lipedema patients is
estimated at 3.295 million women (8% of 41.188 million women). Due to lack of knowledge
or non-recognition of the disease in medical-therapeutic circles, it often remains undetec-
ted over a period of years or is mistakenly equated with lifestyle-related obesity. The con-
ducted survey reveals that this may increase the suffering of affected women.

Key words: lipedema, lipohyperplasia dolorosa, life style related obesity, subject-specific-
therapeutic education, lipolymphedema, secondary lymphedema

Einflihrung in die Thematik

Kein Thema wird so emotional und
zugleich kontrovers diskutiert wie die
Gesundheit. Studien belegen, dass Bewe-

gungsverarmung in Kombination mit
unausgewogenen Erndhrungsgewohnhei-
ten das Risiko, an Herz-Kreislauf-Erkran-
kungen, Diabetes mellitus oder Adipositas
zu erkranken, signifikant ansteigen lassen.

Die Akteure im Gesundheitswesen sehen
sich zunehmend mit einer Patientenklien-
tel konfrontiert, welche in den Praxen und
Kliniken tiber Riicken-, Knie-, oder Bewe-
gungsschmerzen, Midigkeit und anhal-
tende Gewichtszunahme klagt [1]. Haufig
werden die gezeigten Symptome mit den
aktuellen Entwicklungen im Gesundheits-
verhalten (hoher Zuckerkonsum, falsche
Essgewohnheiten, bewegungsarmer Le-
bensstil, psychosomatische Stérungen)
und somit auf das Vorliegen der soge-
nannten lebensstilbedingten Adipositas
zuriickgefiihrt.

Vielfach werden in der Praxis bis heute
Verfahren wie die BMI (Body Mass
Index)-Messung angewandst, die lediglich
ungenaue Angaben {iber die tatsichliche
Fettverteilung, bei scheinbar adip6sen
Personen, ermdglichen [2]. Schitzungs-
weise ca. fiinf Millionen Frauen alleine in
Deutschland kennen diese eingeschrinkte
und nicht zuletzt durch die Medien stark
geprigte, eindimensionale Sichtweise auf
ein ernstzunehmendes Krankheitsbild. Thr
Leidensweg erstreckt sich oftmals tiber
mehrere Jahre und einer Vielzahl von
Arztkontakten auf der Suche nach einer
Antwort darauf, warum eine nachhaltige
Gewichtsreduktion trotz unzahliger Did-
ten und exzessivem Sport bei zugleich
zunehmenden korperlichen Beschwerden
nicht moglich ist [3, 4].

Doch im Gegensatz zu Menschen, die
von einer lebensstilbedingten Adipositas
betroffen sind, liegt bei diesen Frauen ein
bisher relativ unerforschtes Krankheitsbild
vor. Zwar scheinen sie auf den ersten Blick
jegliche Anforderung fiir die klassische
Adipositas zu erfiillen, allerdings gehen
ihre Beschwerden weit Giber die einer
Betroffenen mit reiner Adipositas hinaus.
Im Volksmund als ,,Saulenbein® oder ,,Rei-
terhosensyndrom“ bekannt, leiden diese
Frauen unter einer Lipohyperplasia dolo-
rosa — dem Lipddem - einer chronisch
progredienten Fettverteilungsstorung, die
Einfluss auf simtliche Lebensbereiche
nimmt [4-6].

Im Rahmen der deutschlandweit
durchgefithrten Online-Befragung von
Lip-/Liplymphédem-Betroftenen gilt es zu
ermitteln, ob und inwiefern das Vorliegen
der Erkrankung Auswirkungen auf die
Lebensqualitiat der Betroffenen in den
Bereichen Diagnostik, Erndhrung und Be-
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wegung, Therapie sowie Alltag und Wohl-
befinden hat. Dariiber hinaus wird
betrachtet, ob eine Liposuktionsbehand-
lung einen positiven Einfluss auf die
Lebensqualitit nehmen kann bzw. welche
Erwartungen seitens der Betroffenen im
Hinblick auf diese Therapiemethode
bestehen.

Theoretischer Hintergrund
und aktueller Forschungs-
stand

Bisher gibt es nur wenige Untersuchun-
gen, die sich mit der Erkrankung befassen
[3, 7]. Wihrend das Lymphddem in medi-
zinischen Fachkreisen eine im Bekannt-
heitsgrad weit verbreitete Erkrankung dar-
stellt, kann dies fir die Lipohyperplasia
dolorosa nicht festgestellt werden [4]. In
den USA, aber auch in Deutschland, wird
bis dato von Medizinern, medizinisch-
pflegerischem Fachpersonal sowie Wis-
senschaftlern und Therapeuten die tat-
sdchliche Existenz der Erkrankung
vereinzelt immer noch angezweifelt. Ins-
besondere in den USA hat dies bereits zur
Abweisung von Publikationen, die die
Thematik beschreiben, gefiihrt [3, 4].
Wenngleich bis heute keine einheitlichen
und validen Daten zur Privalenz der
Erkrankung vorliegen, so wird angenom-
men, dass deutschlandweit ca. 8 % der
erwachsenen Frauen betroffenen sind. In
lymphologischen Fachkliniken liegt diese
mit ca. 10 % beschriebener Falle stationa-
rer Patienten noch zwei Prozentpunkte
hoher [5].

Lipohyperplasia dolorosa -
Das Lipodem

Als Lipddem wird ein chronisch progre-
dientes Krankheitsbild bezeichnet, wel-
ches sich primér durch eine schmerzhafte
Storung des Unterhautfettgewebes aus-
zeichnet. Leitmerkmal ist eine Vermeh-
rung des Unterhautfettgewebes an den
Extremititen, wobei die Akren sowie der
Rumpf davon nicht betroffen sind. Bereits
Kunstwerke, die ca. 3000 v.u.Z. entstanden
sind, deuten darauf hin, dass es sich um
ein lange bestehendes Krankheitsbild han-
delt. Eine detaillierte wissenschaftliche
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Beschreibung der Erkrankung erfolgte
allerdings erst 1940 durch die Amerikaner
und Arzte Hines und Allen [4-6).

Bis zum heutigen Zeitpunkt ist die
Atiologie der Erkrankung unbekannt.
Allerdings wird neben einer familidren
Héufung eine hormonelle Regulationssto-
rung der weiblichen Sexualhormone als
Ausloser einer autonomen bzw. autokri-
nen Fettgewebsvermehrung angenom-
men. Dartiber hinaus ldsst sich eine Hau-
fung von Betroffenen weiblichen
Geschlechts feststellen, bei einem Krank-
heitsbeginn mit Einsetzen der Pubertit,
wihrend oder nach einer Schwanger-
schaft sowie nach Einsetzen der Meno-
pause [4, 5].

Charakteristisch ist die vorliegende
symmetrische Anordnung der Unterhaut-
fettgewebsvermehrung, eine Himatom-
neigung ohne starke Traumen, Span-
nungs-, Beriihrungs-, Druckschmerzen
sowie eine auffillige Disproportion zwi-
schen Ober- und Unterkdrper mit einem
signifikant schlankeren Oberkorper. Diese
Merkmale stellen in der Klinik neben dem
Erkrankungsbeginn und Beschwerdever-
lauf die wesentlichen Diagnosekriterien
dar, die dariiber hinaus die Abgrenzung zu
weiteren dhnlich gearteten Erkrankungen
ermoglichen [4]. Im Rahmen der Diag-
nostik wird eine Einteilung in drei Schwe-
regrade sowie sieben Typen nach Lokalisa-
tion vorgenommen, wobei zwischen
Stadium und Typ keine bekannte Korrela-
tion besteht (Tab. 1).

Abgrenzung zu weiteren
Erkrankungen

Bevor die Diagnose Lipodem gestellt wer-
den kann, ist es wichtig, diese differenzial-
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diagnostisch von der schmerzlosen Lipo-
hypertrophie (Reiterhosenadipositas), der
Adipositas sowie dem primdren Lymph-
6dem abzugrenzen. Im Rahmen der
durchgefithrten Literaturrecherche und
der Befragung ist jedoch festzustellen, dass
trotz der durch die Deutsche Gesellschaft
fiir Phlebologie (DGP) festgelegten Krite-
rien weiterhin Frauen ohne das Vorhan-
densein einer klaren Lipodem-Symptoma-
tik die drztliche Diagnose erhalten. Wie
hoch sich dariiber hinaus die Dunkelziffer
der Betroffenen darstellt, die trotz Vorlie-
gen der Diagnosemerkmale bisher nicht
auf ein Lipodem hingewiesen wurden bzw.
bei denen das Lipoddem mit einer ggf.
bestehenden Adipositas verwechselt
wurde, ist nicht bekannt [4]. Die nachfol-
gende Darstellung zur differenzialdiagnos-
tischen Abgrenzung (Tab. 2) orientiert
sich an den von Meier-Vollrath, Schneider
und Schmeller [6] in Anlehnung an die
AWMEF-Leitlinie der DGP zum Lipodem
beschriebenen Merkmalen [3].

Aktuelle Therapiemethoden

Da die genaue Atiologie des Lipodems bis
heute nicht bekannt ist, ist keine kausale
Behandlung maoglich. Stattdessen konnen
die konservative Symptomtherapie und
die operative Therapie unterschieden wer-
den [3]. Ziel der konservativen Therapie
ist es, das Fortschreiten der Erkrankung
und das Entstehen moglicher Folgeer-
krankungen (z.B. Lymphddemen) einzu-
ddmmen sowie eine Linderung der Symp-
tome zu erwirken. Therapie der Wahl stellt
dabei die Kompressionstherapie durch
das Tragen von Kompressionsstriimpfen
dar [3, 5, 7]. Dariiber hinaus wird von
einigen Spezialisten auch bei noch nicht

Stadien bei Lipodem Einteilung nach Lokalisationen

Typ1 Oberschenkel-Typ

Stadium | Haut glatt, verdickte weiche Subkutis mit kleinen Kndtchen
Typ2 Unterschenkel-Typ
Typ3 Waden-Typ

Stadium Il Haut uneben, verdickte weiche Subkutis mit groBeren Knoten
Typ4 Ganzbein-Typ
Typ5 Oberarm-Typ

. Fettlappen an den Innenseiten von Oberschenkeln und Knien,

Sl verdickte und indurierte Subkutis mit groBen Knoten Typ6 ST

Typ7 Ganzarm-Typ
Tab. 1

Einteilung Lipédem: Stadien und Lokalisationen (modifiziert nach [4]).



EMPIRISCHE LYMPHOLOGIE

Lipohyperplasia . .| primares Lymph- -
- HPOhYpErtiophie | e, Adipositas

Geschlecht Frauen Frauen Frauen/Ménner Frauen/Méanner
Beginn meist Pubertat meist Pubertdt hdufig Pubertat alle Altersklassen
Lokalisation Beine, Arme Beine Beine, Arme gesamter Korper
Symmetrie ja ja nein ja
Unterhautfett- ) ) .
ja nein ja
vermehrung
Druckschmerz ja nein nein nein
(Odeme ja nein ja nein
AT nein nein ja nein
betroffen J
Abnahme durch ) : ) .
nein nein nein ja
Didten
. Hamatomneigung; Stemmersches
Sonstiges Stemmersches - ) -
) Zeichen pos.
Zeichen neg.
Tab. 2

Differenzialdiagnosen bei Lipédem (vgl. [6]).

vorhandenen Lymphodemen zur Manu-
ellen Lymphdrainage (MLD) sowie bei
zusitzlich bestehendem Lymphddem
zur Komplexen Physikalischen Entstau-
ungstherapie (KPE) einmal bis mehrmals
wochentlich geraten. Die konservative
Symptomtherapie stellt aktuell die ein-
zige von den Krankenkassen iibernom-
mene Therapieform dar. Allerdings liegt
bis heute keine wissenschaftliche Evidenz
bzgl. der langfristigen Wirksamkeit der
aufgefiihrten Therapiemafinamen vor [5].
Dennoch wird empfohlen, diese - wenn
keine operative Therapie erfolgen kann -
lebenslang und regelmafSig fortzufithren
[3,7].

Ein vielversprechendes Therapieverfah-
ren stellt dartiber hinaus die Liposuktion
dar. Weltweit angewandt hat sie sich zum
Standardverfahren mit geringem Risiko
entwickelt. In der Regel miissen jedoch, je
nach Befund, mehrere Operationen im
Abstand von mehreren Wochen durchge-
fiihrt werden, um einen bleibenden
Behandlungserfolg zu erzielen. Die Erfah-
rungen groflerer Zentren zeigen, dass
durch dieses Verfahren nachhaltig auf die
Erkrankung eingewirkt werden kann. So
konnen natiirliche Kérperproportionen
wieder hergestellt sowie Odeme und die
erhohte Schmerzempfindlichkeit des
Gewebes deutlich reduziert werden [5, 7].

Bis heute wird die Kosteniibernahme,
ungeachtet der bereits erzielten Erfolge
und der zu erwartenden gesundheitlichen
(somatischen/psychischen) Einschrén-
kungen, die das Lipddem hervorruft, von
den Krankenkassen abgelehnt [5]. Neue
Hoffnung fiir viele Betroffene bringt die
derzeitige Priifung zur Anerkennung der
Liposuktion als Therapieverfahren beim
Lipddem mit Aufnahme in den Leistungs-
katalog der Krankenkassen durch den
G-BA. Bis zur Entscheidung stellt eine
Kostentibernahme, wenn sie durch die
Kassen erfolgt, lediglich eine Einzelfallent-
scheidung dar [5, 8].

Datenerhebung

Die Datenerhebung erfolgte im Zeitraum
vom 01.08.2014 bis 15.09.2014 im Rah-
men einer quantitativen Onlinebefragung.
Es wurden sowohl diskrete als auch ste-
tige, nominale, qualitative sowie ordinale
Merkmale abgefragt. Die Kategorienbil-
dung fiir die qualitativen Fragen erfolgte
auf Basis einer Haufigkeitsverteilung sowie
die statistische Analyse auf Basis deskrip-
tiver Statistik. Eine wiederholte Teilnahme
an der Befragung sowie die von Nichtbe-
troffenen, méannlichen Personen oder sol-
chen, die nicht aus dem Einzugsgebiet
stammen, wurde durch eine entspre-

chende Generierung ausgeschlossen. Der
Fragebogen war wihrend des Befragungs-
zeitraums tber die projekteigene Webpra-
senz zu erreichen. Darauf hingewiesen
wurde ausschliefilich tiber Facebook in
relevanten Selbsthilfegruppen.

Die Grundgesamtheit innerhalb der
relevanten Gruppe liegt deutschlandweit
schitzungsweise bei 3,295 Mio. Frauen
(8 % Betroffene bei 41,188 Mio. Frauen in
Deutschland - Statistisches Bundesamt,
Stand 01.11.2014). Zum Zeitpunkt der
Befragung befanden sich in den ausge-
wihlten Selbsthilfegruppen insgesamt
3979 Mitglieder, wobei in dieser Anzahl
Doppelmitgliedschaften zu berticksichti-
gen sind. Von diesen haben n=945
(23,74 %) Frauen den Online-Fragebogen
ausgefiillt, wovon nach Bereinigung der
Daten n=642 (67,94 %) der Fille fur die
Auswertung genutzt werden konnten.

Erhebungsinstrument

Da fiir die Patientenklientel bisher keine
auf die Fragestellung anzuwendenden
Erhebungsinstrumente vorlagen, wurde
eigens ein Online-Erhebungsinstrument
entwickelt. Dies fand literaturbasiert auf
der Grundlage einer umfangreichen
Recherche statt. Ebenso wurden die spa-
ter befragten Selbsthilfegruppen iiber
einen Zeitraum von vier Wochen beob-
achtet und auf wiederkehrende Proble-
matiken, Fragestellungen sowie Auflerun-
gen hin analysiert. Auf dieser
Datengrundlage wurde dann ein webba-
sierter Fragebogen mit insgesamt 57
Hauptfragen erstellt, gegliedert in die sie-
ben Kategorien: allgemeine Daten,
Beschwerdebild, Diagnose, Erndhrung &
Bewegung, Therapie & Kosten, Liposuk-
tion, Alltag & Wohlbefinden. Die Befra-
gung war auf Frauen ab 16 Jahren ausge-
richtet, und das Einzugsgebiet wurde
beschrinkt auf Betroffene mit Wohnort
bzw. Krankenversicherung in Deutsch-
land. Im Anschluss an einen Pretest
wurde der Fragebogen iiberarbeitet und
entsprechend der Anmerkungen ange-
passt. So wurde weitestgehend auf medi-
zinische Fachbegriffe verzichtet oder
wenn nicht moglich, wurden diese durch
eine Erklarung ergdnzt. Dartiber hinaus
wurden fehlende Antwortkategorien im

LymphForsch 20 (1) 2016



Bereich der Therapie und Diagnostik
sowie Erndhrung und Bewegung erginzt.

Ergebnisse

Die Darstellung der Ergebnisse orientiert
sich an zuvor genannten Themenberei-
chen. Da nicht alle abgefragten Items fiir
alle Teilnehmerinnen relevant waren, wird
an den jeweiligen Stellen auf die Anzahl
der verwertbaren Teilnehmer aus der
Stichprobe hingewiesen. Basis bildet die
Teilnehmerzahl von n=642.

Demographische Daten und
Zusammensetzung der befragten
Population

An der Befragung haben Frauen aus dem
gesamten Bundesgebiet teilgenommen,
wobei eine deutliche Haufung der Teilneh-
merzahlen in den grofleren Bundesldn-
dern festzustellen ist: 26,3 % (n=169) aus
Nordrhein-Westfalen, 16,2 % (n=104) aus
Bayern, und 11,4 % (n=73) aus Baden-
Wiirttemberg (Abb. 1).

Von den Teilnehmerinnen wird eine
Altersspanne von 16 bis >60 Jahre abge-
deckt. Der grofite Teil (22,4 %; n=144)
Frauen befindet sich im Alter von 30-
35 Jahren, gefolgt von der Gruppe der
36-41-Jahrigen mit 19,6 % (n=126) sowie
der 42-47-Jahrigen mit 18,4 % (n=118).
Die durchschnittliche Korpergrofle
betriagt 167,58 cm (+ 7,49 cm) bei einem
durchschnittlichen Gewicht von 100,34 kg
(£ 26,61 kg).

Zum beruflichen Hintergrund der Teil-
nehmerinnen kann festgestellt werden,
dass sich tiber die Halfte der Befragten in
einem Voll- oder Teilzeitbeschaftigungs-
verhaltnis befindet (63,9 %; n= 407). Die
Zahl der Teilnehmerinnen, die arbeitssu-
chend, arbeitsunfihig, frithberentet oder
in einem sonstigen nicht arbeitenden oder
schulischen Verhiltnis stehen, liegt bei
einem Anteil von 20,8 % (n= 132). In die-
ser Gruppe (14,64 %; n=94) geben 43,62 %
(n=41) der Frauen an, dass das Lip6dem/
Liplymphodem mit entsprechenden Ein-
schrankungen ursdchlich fiir die Arbeits-
losigkeit, Arbeitsunfihigkeit sowie Frith-
berentung ist. 10,64 % (n=10) zeigen auf,
dass dies teilweise ursichlich ist, wahrend
45,74 % (n=43) dieses verneinen. Von
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26,8 % (n=172) wird
zudem aufgefithrt,
dass bereits ein Grad

der Behinderung .

(GdB) vorliegt, und
in 60,6 % (n=131) der
Fille wird als Ursich-
lichkeit dafiir die
Erkrankung angege-
ben. Bemerkenswert
ist, dass bei 7,3 %
(n=47) bereits eine i
Erwerbsminderung o

eingetreten ist, die in

Nordrhein-Westfalen - 26,3 %
Bayern—16,2 %
Baden-Wiirttemberg — 11,4 %
. = Niedersachsen - 10,1 %
Hessen -8,3 %
Rheinland-Pfalz - 7,9%

Sachsen -39 %

Sachsen- Anhalt - 3,3%
Schleswig-Holstein - 2,3 %
Thiiringen - 2,3 %
Hamburg - 2,0 %

Brandenburg - 1,9 %

Berlin-1,7 %

Mecklenburg- Vorpommern — 1,2
%

Bremen-0,8 %

Saarland - 0,3 %

36,2 % (n=17) der
Fille in direktem

Abb. 1
Zusammenhang zum stepmap.de).
Lipodem steht.

Im Rahmen der
Uberpriifung, wie die Tatigkeit der Frauen
mit einer Beschiftigung (n=477) (ausge-
nommen Schiilerinnen und Studierende)
ausgefiihrt wird, geben 56,4 % (n=269) an,
dass dies tiberwiegend sitzend (>50 % der
Arbeitszeit), 11,3 % (n=54) zu gleichen
Teilen stehend und in Bewegung, 10,7 %
(n=51) zu gleichen Teilen sitzend und in
Bewegung, 8 % (n=38) zu gleichen Teilen
stehend und sitzend, 7,8 % (n=37) {iber-
wiegend stehend (>50 % der Arbeitszeit)
sowie 5,9 % (n=28) tiberwiegend in Bewe-
gung (Laufen, Gehen, Radfahren >50 %
der Arbeitszeit) geschieht.

Weiterhin wurde erhoben, inwieweit
die Art der Titigkeitsaustibung Einfluss
auf die mit dem Lip-/Liplymphodem in
Zusammenhang gebrachten Beschwerden
nimmt. Als typische Beschwerden werden
»Schmerzen in den Beinen®, ,,Schmerzen
in den Armen®, ,Gefiihl der schweren
Beine®, ,Bildung von Hématomen®,
»Krampfe in den Beinen®, ,,geschwollene
Arme® sowie ,,geschwollene Beine® mit
der Einstufung von gar nicht bis unver-
hiltnismaflig stark abgefragt. Von den
Befragten geben 38, 7% (n=249) an, sehr
stark oder unverhéltnismaglig stark in
Bezug auf Schmerzen in den Beinen
betroffen zu sein, 15,9 % (n=96) leiden
unter Schmerzen in den Armen. Immer-
hin 61,6 % (n=395) der Frauen berichten,
dass die Art der Tétigkeit bei ihnen sehr
stark oder unverhdltnismafiig stark Ein-
fluss auf das Gefiihl der schweren Beine
nimmt, bei 33,1 % (n=213) auf die Bildung
von Hamatomen sowie bei 18,3 % (n=118)

Geografische Verteilung der Teilnehmer in Prozent (Karte erstellt mit

auf das Auftreten von Krimpfen in den
Beinen. Einen starken oder unverhaltnis-
mifig starken Einfluss auf geschwollene
Arme geben 18,9 % (n=121) und auf
geschwollene Beine 58,2 % (n=374) der
befragten Frauen an.

Beschwerdebild

Um die fiir die Befragung relevante
Gruppe der vom Lip-/Liplymphédem
Betroffenen herauszufiltern, wird hier die
Definition der DGP zugrunde gelegt.
Dabei konnen die Befragten zwischen fiinf
Beschwerdekombinationen wihlen, hinter
denen sich die folgenden definierten
Krankheitsbilder verbergen: Adipositas
2,0 % (n=13), Lipohypertrophie 5,5 %
(n=35), Lipédem 26,8 % (n=172), Lip-/
Lymphodem 57,8 % (n=371), primires
Lymphodem 7,9 % (n=51). Welche
Erkrankung welcher Beschwerdekombina-
tion zugeordnet ist, ist den Teilnehmerin-
nen dabei nicht bekannt. Insgesamt geben
94,9 % (n= 609) der Lip-/Liplymphédem-
betroffenen an, dass bei ihnen eine drztlich
gesicherte Diagnose vorliegt. Allerdings
zeigt die Auswertung, dass bei 7,5 %
(n=48) der Befragten, die eine Beschwer-
dekombination anders, als die fir die
Befragung relevante, angegeben haben,
dennoch ein drztlich gesicherter Befund
eines Lip-/Liplymphodems vorliegt. Darii-
ber hinaus gehen 0,8 % (n=5) der Frauen
davon aus, dass sie betroffen sind, warten
jedoch noch auf das Ergebnis der Untersu-
chung und weitere 4,4 % (n=28) haben
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1%

12%

Ich bin mit dem Verdacht zum Arzt und wurde daraufhin untersucht.

m Facharzt nicht ndher bezeichnet

m |ch bin mit Verdacht zum Arzt, Erkrankung unbekannt, Diagnose nach
Uberweisung zum Facharzt. B

m Hausarzt konnte Veranderungen nicht erklaren, nach Uberweisung zum
Facharzt Diagnosestellung.

m |ch bin mit dem Verdacht zum Arzt, dieser erkennt die Erkrankung jedoch
nicht an, Facharztsuche auf Eigeninitiative mit Diagnosestellung.

® Hinweis vom Hausarzt, dass die Erkankung vorliegen konnte.

Abb. 2

Initiative im Rahmen der Diagnosestellung.

bisher keinen Facharzt konsultiert, vermu-
ten jedoch, dass sie betroffen sind.

In 85,1 % der gesicherten Diagnosen
(n=518) erfolgte die Diagnosestellung
durch einen Phlebologen, Angiologen
oder Lymphologen, wobei die Initiative
zur Diagnosefindung in 36,5 % (n=222)
der Fille von den Befragten selbst ausging
(Abb. 2).

Dabei geben 47,8 % (n=291) der
Frauen an, dass zwei bis <5 Arzte bis zur
gesicherten Diagnosestellung aufgesucht
werden mussten. Lediglich bei 21,8 %
(n=133) der gesicherten Diagnosen
erfolgte diese im initialen Arztkontakt,
weitere 19,2 % (n=117) berichten, bis zur
Diag-nosestellung fiinf bis zehn verschie-
dene Arzte konsultiert zu haben, und bei
11,2 % (n= 68) der Befragten sind >10
Arztkontakte bei verschiedenen Arzten bis
zur gesicherten Diagnose-stellung not-
wendig gewesen. Von den Betroffenen
(n=54), die davon ausgehen, dass ein Lip-
6dem oder Liplymphddem bei ihnen vor-
liegt, geben 24,1 % (n=13) an, bisher kei-
nen Arzt aufgesucht zu haben, 57,4 %
(n=31) sind bereits bei zwei bis <5 Arzten,
16,7 % (n=9) bei fiinf bis zehn Arzten und
1,9 % (n=1) bei >10 Arzten vorstellig
geworden, ohne dass bislang das Vorliegen
der Erkrankung bestitigt werden konnte.

Die Befragung hat ergeben, dass der
Zeitraum vom Auftreten der ersten
Beschwerden bis zur Diagnosefindung
durchschnittlich 11,79 Jahre betrigt. Als
Erstdiagnose liegt bei 66,7 % (n=400) ein
reines Lipddem sowie bei 34,3 % (n=209)
ein Liplymphodem vor. Bei 52,5 % der
Befragten (n=320) lag zu diesem Zeit-
punkt bereits ein Stadium II der Erkran-
kung vor, welches sich bei 31,0 % (n=124)

im Verlauf (drztlich gesichert) von einem
reinen Lipodem zu einem Liplymphodem
entwickelt hat. Das durchschnittliche Alter
bei der Diagnosestellung betrigt 33,75
Jahre. Mit 46,7 % (n=300) wird der Zeit-
raum nach der Pubertit jedoch vor Ein-
treten einer Schwangerschaft als haufigster
Zeitpunkt des Erkrankungs-/Beschwerde-
beginns angegeben (Abb. 3).

Uber die Hilfte der befragten Frauen
(57,6 %; n=370) beschreibt innerhalb der
letzten zwolf Monate eine unerkléarliche
Gewichtszunahme, die sich in 41,9 % der
Fille (n=155) durch eine objektiv mess-
bare Gewichtszunahme sowie eine Ande-
rung der Konfektionsgrofie in Hosen bzw.
Rocken auszeichnet, bei 27 % (n=100) der
Befragten durch eine objektiv messbare
Gewichtszunahme sowie Anderung der
Konfektion in Oberbekleidung UND
Hosen bzw. Rocken und mit 10,3 %
(n=38) durch eine objektiv messbare
Gewichtszunahme ohne Anderung der
Konfektionsgrof3e.

Ebenfalls erfasst wurden Korperpar-
tien, von denen die Frauen angeben, auf-
grund des Beschwerdebildes der durch das
Lipddem bedingten Unterhautfettgewebs-
vermehrung besonders stark betroffen zu
sein (Mehrfachnennung). Dabei fillt auf,
dass 30,8 % (n=198) an ,Armen UND
Beinen', 44,5 % (n=286) ,NUR an Oberar-
men®, und 40,7 % (n=261) an ,,Hiifte/
Bauch“ besonders stark betroffen zu sein
scheinen. Als weitere Korperpartien wer-
den von den Betroffenen genannt: ,Gesif3/
Genitalbereich® mit 61,2 % (n=393),
»Ober- UND Unterschenkel inkl. Sprung-
gelenk mit 43,9 % (n=282), ,Ober- UND
Unterschenkel exkl. Sprunggelenk® mit
42,7 % (n=274), ,NUR Oberschenkel mit

10,6 % (n=68) sowie ,,Schulter/ Nacken*
mit 7,0 % (n=45). Als sonstige Korperregi-
onen werden dartiber hinaus ,Gesicht®,
»NUR Unterarme, ,,Gesdfs/Genitalbe-
reich“ mit ,,NUR Unterschenkel inkl./exKkI.
Sprunggelenk®, ,Brust®, ,Fufle® und
»Rilcken mit je <1,0 % angegeben.

Gesundheitsverhalten,
Medikamente, Begleiterkran-
kungen

Neben den betroffenen Korperregionen
sind gesundheitsschddliche Verhaltens-
weisen, wie das Rauchen oder Trinken von
Alkohol, neben Medikamenteneinnahmen
und Begleiterkrankungen abgefragt wor-
den. Demnach geben 16 % (n=103) der
Frauen an zu rauchen, 4,0 % (n=26)
erwédhnen, hidufig Alkohol zu trinken
(mind. zwei- bis dreimal pro Woche),
28,8 % (n=185) gelegentlich (ein- bis zwei-
mal pro Monat) und 48 % (n=308) selten
(weniger als alle zwei bis drei Monate).
Insgesamt nehmen dariiber hinaus 46 %
(n=295) der Frauen regelmiflig Medi-
kamente (exkl. Verhiitungspille) ein. Die
Pille wird von 24,8 % (n=159) eingenom-
men, wahrend 11,1 % (n=71) der Befrag-
ten eine andere hormonelle Verhiitung
(z.B. Spirale, Implantat, Pflaster) verwen-
den. Von den Befragten der Stichprobe
(Frauen mit gesicherter Diagnose)
(n=609) berichten im Hinblick auf das
Vorliegen von Begleiterkrankungen 75 %
(n=457) ein Riickenleiden zu haben,
69,8 % (n=425) Kniebeschwerden, 67,98 %
(n=414) Adipositas, 52,9 % (n=322) starke
Menstruationsbeschwerden, 50,7 %
(n=309) Venenleiden (z.B. Varikosis,

LymphForsch 20 (1) 2016



EMPIRISCHE LYMPHOLOGIE

1%

m Nach Einsetzen der Wechseljahre

2% 2% 5%

= Nach der Pubertat, jedoch VOR einer Schwangerschaft

m Nach einer gynakologischen OP, die hormonelle
Verdnderungen auslost (z.B. Entfernung der Ovarien)

= Mit Einsetzen der Wechseljahre

m Vor Einsetzten der Wechseljahre, jedoch nicht in Bezug zu
einer Schwangerschaft (mind. 24 Monate spéter)

m \Wahrend einer Schwangerschaft

= Vor der Pubertat

= Mit Nutzung hormoneller Verhiitung

Abb. 3
Krankheits- und Beschwerdebeginn.

Thrombose), 50,1 % (n=305) Depressio-
nen sowie 49,3 % eine Hypothyreose.

Weiter spezifiziert auf den Entste-
hungszeitpunkt ,nach der Diagnose im
Verlauf aufgetreten®, geben von den
befragten Frauen als Hauptbegleiterschei-
nungen 18,7 % (n=114) Kniebeschwerden,
16,4 % (n=100) Depressionen, 16,1 %
(n=91) eine Himatomneigung sowie 9,7 %
(n=54) einen Vitamin-D-Mangel an. In
der Rubrik ,,mit der Diagnose festgestellt*
stellen die haufigsten Begleiterkrankungen
nach Angaben der Befragten Adipositas
mit 9,7 % (n=59), Himatomneigung sowie
Venenleiden mit 6,2 % (n=38), Riickenlei-
den mit 5,7 % (n=35) und Hypothyreose
mit 5,3 % (n= 32) dar.

Arztliche/therapeutische
Begleitung

Befragt nach der Betreuung durch die auf-
gesuchten Arzte bzw. Arztinnen geben
45,0 % (n=289) an, sich lediglich teilweise
von den Fachpersonen mit ihren
Beschwerden ernst genommen zu fiithlen
sowie 16,5 % (n=106), dass sie weder vor
der Diagnose noch nach der Diagno-
sestellung ernst genommen werden. Sich
meistens ernst genommen zu fithlen, mit
wenigen Ausnahmen von Fachpersonen,
denen das Krankheitsbild nicht bekannt
ist, geben 29,4 % (n=189) der Frauen an
und sich immer ernst genommen zu fiih-
len lediglich 9,0 % (n=>58).

Im Hinblick auf fachliche Therapie-
empfehlungen geben 63,8 % (n=356) an,
dass ihnen bis heute bei drztlichen Konsul-
tationen primér zur Gewichtsreduktion
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und/oder Anderung des Essverhaltens zur
Beschwerdebesserung geraten wird. 14,0 %
(n=78) sagen, dass dieses der Fall gewesen
sei, bis die gesicherte Diagnose gestellt
wurde, und 15,4 % (n=86), dass dies tiber-
wiegend der Fall sei. Lediglich 6,8 %
(n=38) der Frauen geben an, dass dieses
noch nie vorgekommen sei und sie mit
ihren Beschwerden immer ernst genom-
men worden seien. Abgeleitet hiervon
ergibt sich die Fragestellung, ob Frauen
mit dem hier beschriebenen Krankheits-
bild im Hinblick auf Erndhrung und
Bewegung ein signifikant negativ abwei-
chendes Verhalten (orientiert an den
Empfehlungen der Deutschen Gesellschaft
fir Erndhrung - DGE) aufzeigen.

Erndhrung und Bewegung

Es erkldren 71,5 % (n=459) der Befragten,
sich kalorienbewusst zu ernahren. Unab-
hingig von der Héufigkeit der Nahrungs-
zufuhr geben 98,9 % (n=635) an, Rohkost
und Salate, 95,0 % (n=610) warmes
Gemiise ohne Sofle, 94,1 % (n= 604)
Fleisch, 93,8 % (n= 602) Milch und Milch-
produkte NATUR sowie 93,6 % (n=601)
Vollkornprodukte zu sich zu nehmen. Erst
an sechster Stelle folgen WeifSmehlpro-
dukte mit 90,0 % (n=578). Von den typi-
schen ,,Dickmachern® werden Sii$igkeiten
mit 86,1 % (n=553), Kuchen/Geback/
Torte mit 76,5 % (n=491) sowie Knabbe-
reien mit 59,4 % (n=381) genannt. Die
Angaben beziehen sich dabei auf die Hiu-
figkeit, gemessen an den Antwortmaglich-
keiten.

Basierend auf den abgefragten Katego-
rien ergibt sich ferner, dass im tédglichen
Verzehr 46,0 % (n=295) Rohkost und
Salate, 43,6 % (n= 280) Kaffee und Zusatz,
43,3 % (n=278) Milch und Milchprodukte
NATUR sowie 35,4 % (n=227) Vollkorn-
produkte angeben. Ergdnzend wurde
erfragt, woraus in der tiglichen Nahrungs-
zusammenstellung der grofite Anteil
besteht. Dabei ergibt sich die folgende
Verteilung: bei 34,5 % (n=221) aus Protei-
nen wie Fisch, Fleisch, Ei, Milch sowie
Milchprodukten. Kohlenhydrate, wie sie
in Kartoffeln, Getreide und Getreidepro-
dukten vorkommen, geben 38,1 %
(n=244) an. Ballaststoffe 16,8 % (n=108),
Kohlenhydrate aus Stuflprodukten wie
Schokolade, Baklava, Honig wird von
5,6 % (n=36), Gemiise von 4,2 % (n= 27)
sowie Obst von 0,8 % (n=5) angegeben.

Doch nicht nur die Mahlzeitenzusam-
mensetzung ist relevant, sondern auch das
Erreichen der fiir einen funktionierenden
Stoffwechsel notwendigen Kalorienzufuhr
von 1200 kcal [8]. Hier berichten 58,7 %
(n=376) der Frauen, diese taglich zu errei-
chen, 24,8 % (n=159) erzielen diese tiber-
wiegend (mindestens viermal pro Woche,
den Rest der Woche tendenziell weniger),
11,1% (n=71) geben an, diese selten
(maximal dreimal pro Woche, den Rest
der Woche tendenziell weniger) und 5,5 %
(n=35) nie zu erreichen, da sie darauf ach-
ten, moglichst wenige Kalorien pro Tag zu
sich zu nehmen. In Bezug auf die Mahlzei-
tenhdufigkeit berichten 50,9 % (n=327)
der Befragten, tiglich drei Mahlzeiten zu
sich zu nehmen, 26,8 % (n=172) tiglich
vier Mahlzeiten, 12,8 % (n=82) tdglich
zwei Mahlzeiten, 7,0 % (n=45) finf Mahl-
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zeiten, 1,7 % (n= 11) eine Mahlzeit tiglich
sowie 0,6 % (n=4) mehr als fiinf Mahlzei-
ten zu sich zu nehmen. Lediglich 0,2 %
geben an (n=1), zum Zeitpunkt der Befra-
gung keine Mahlzeiten zu sich zu nehmen.
Im Hinblick auf die Flussigkeitszufuhr
sagen 20,1 % (n=129) aus, dass die tigliche
Trinkmenge bei <1,5 Liter liegt, bei 43,6 %
(n=280) bei 1,5 bis <2 Liter, bei 19,5 %
(n=125) bei zwei bis <2,5 Liter, bei 12,8 %
(n= 82) bei 2,5 bis drei Liter sowie bei 4 %
(n=26) bei >3 Liter liegt. Mit 74 % (n=475)
besteht die zugefiithrte Trinkmenge am
haufigsten aus Wasser. Zu einem gesunden
Lebensstil, neben dem Erndahrungsstil,
gehort auch eine entsprechende korperli-
che Betdtigung. Dementsprechend erfolgte
eine Erhebung des Bewegungs- und Sport-
verhaltens. Von den Befragten berichten
45,6 % (n=293), regelmiaflig Sport zu trei-
ben. Die detaillierte Befragung zeigt aller-
dings auf, dass lediglich 3,0 % (n=19) der
Frauen mindestens zwei- bis dreimal
wochentlich sportlich aktiv sind und sich
lediglich 7,0 % (n=45) tdglich bis zu 30
Minuten sportlich betitigen.

Diaten/Gewichtsreduktion

Doch nicht nur Fachirzte, Therapeuten
oder medizinisches Fachpersonal wirken
auf die Betroffenen mit einer Empfehlung
zur Gewichtsreduktion (70,7 %; n=454)
innerhalb der letzten zwolf Monate ein.
Von den Betroffenen geben 49,5 %
(n=318) an, seitens des naheren Umfelds
(z.B. Arbeitskollegen, Freunde), 47,6 %
(n=305) durch die Familie (z.B. Eltern,
Ehemann, Kinder) und 20,6 % von Frem-
den (z.B. Passanten, Verkiufer) eine ent-
sprechende Empfehlung erhalten zu
haben. Darauf Bezug nehmend geben
90,8 % (n=583) der Frauen an, in der Ver-
gangenheit bereits eine oder mehrere Did-
ten durchgefithrt zu haben mit einem
Durchschnitt von 10,67 Diéten pro Person
(Standardabweichung 12,07). Lediglich
20,8 % (n=121) aus diesem Personenkreis
benennen einen langfristig positiven
Effekt auf die Gewichtsentwicklung, d.h.
stabiles Gewicht tiber einen Zeitraum von
mindestens 24 Monaten. Auf die konkrete
Frage, ob aktuell ein spezieller Erndh-
rungsplan verfolgt oder eine Didt auf-
grund des vorliegenden Lip/Liplymph-

6dems durchgefithrt wird, bejahen dies
41,8 % (n=268) der Betroffenen. Von die-
sen geben lediglich 25,4 % (n=68) an, eine
professionelle Begleitung durch eine Didt-
assistentin/Erndhrungsberater oder einen
Facharzt zu erhalten. Haufige Probleme
innerhalb der Begleitung sind die Unwis-
senheit tiber die Erkrankung in 46,2 %
(n=12), mangelndes Verstindnis bei Aus-
bleiben des Erfolgs in 26,9 % (n=7) und
ungeniigende Fachkompetenz des Beraters
bzw. Arztes in 11,5 % (n=3) der Fille. Fer-
ner wird die Uberzeugung angegeben,
dass das Lipodemfett grundsitzlich immer
abgenommen werden kann mit 7,7 %
(n=2) sowie zu starke Erndahrungsein-
schrankungen bzw. rein profitorientierte
Ansitze mit je 3,8 % (n=1). Von den
Frauen, die bisher nicht professionell
begleitet werden, wiinschen sich 53,3 %
(n=106) eine solche Begleitung.

Auf die Frage hin, ob durch das Einhal-
ten eines Erndhrungsplans bzw. einer Diit
eine Verdnderung wahrgenommen wurde,
geben 29,9 % (n=80) an, an Gewicht verlo-
ren zu haben und eine positive Verdnde-
rung der Konfektionsgrofie in Ober- und
Unterbekleidung erzielt zu haben. 26,9 %
(n=72) berichten von einer Gewichtsre-
duktion mit einer positiven Verdnderung
der Konfektionsgrofie in der Oberbeklei-
dung sowie 2,6 % (n=7) in der Unterbe-
kleidung. Bei weiteren 13,4 % (n=36) liegt
zwar eine Gewichtsreduktion vor, jedoch
ohne Einfluss auf die Konfektionsgrofie. In
20,9 % (n=56) der Fille hat es keinerlei
Auswirkungen, bei 3,0 % (n=8) hat es eine
Gewichtszunahme inklusive Zunahme der
Konfektionsgrofle in Ober- und Unter-
bekleidung gegeben, und bei 3,4 % (n=9)
liegt eine Gewichtszunahme mit einer
negativen Verdnderung der Konfektions-
grofSe in der Unterbekleidung vor.

Von den Personen, die nicht aktuell
eine spezielle Ernahrungsweise verfolgen,
wurde erfasst, ob innerhalb der letzten
zwolf Monate eine Diét durchgefithrt oder
ein spezieller Erndhrungsplan verfolgt
worden ist. Bejaht wurde dies von 45,2 %
(n=168) der Frauen. Lediglich 25 % (n=
42) davon wurden dabei professionell
durch eine Diétassistentin, Erndhrungsbe-
raterin oder einen Facharzt begleitet. Von
diesen fiithlten sich 45,2 % (n=19) ausrei-
chend verstanden. Als Griinde fiir das feh-
lende Verstindnis werden Unwissenheit

tiber die Erkrankung mit 60,9 % (n=14),
die Uberzeugung, dass das Lipodemfett
immer abgenommen werden kann, mit
8,7% (n=2), fehlendes Verstindnis bei
Ausbleiben des Erfolges mit 17,4 % (n=4),
mangelnde Fachkompetenz des Beraters
oder Arztes mit 4,3 % (n=1) sowie ein
unglaubwiirdiges Angebot bzw. rein finan-
zielles Interesse mit 8,7 % (n=2) angege-
ben.

In Bezug auf die Verinderung des Kor-
pergewichts durch das Einhalten eines
Erndhrungsplans innerhalb der letzten
zwOlf Monate geben 9,5 % (n=61) einen
Gewichtsverlust mit positiver Verande-
rung der Konfektionsgrofle in Ober- und
Unterbekleidung an, 12,6 % (n=81) einen
Gewichtsverlust mit positiver Verande-
rung der Konfektionsgrofle in der Oberbe-
kleidung, 0,6 % einen Gewichtsverlust mit
positiver Verdnderung der Konfektions-
grofle in der Unterbekleidung. Weitere
6,2 % (n=40) berichten, dass sie zwar an
Gewicht verloren haben, die Konfektions-
grofle jedoch gleich geblieben ist. Bei 3,7 %
(n=24) hat es eine Gewichtszunahme mit
negativer Verdnderung der Konfektions-
grofle in Ober- und Unterbekleidung
gegeben, bei 0,5 % (n=3) liegt eine
Gewichtszunahme mit Zunahme der Kon-
fektionsgrofie in der Oberbekleidung vor,
bei 4,7 % (n=30) eine Gewichtszunahme
mit negativer Verdnderung der Konfekti-
onsgrofle in Unterbekleidung, und bei
20,2 % (n=130) hat es keine Veranderun-
gen gegeben. Zudem stellen18,7 %
(n=120) der Befragten das Vorliegen einer
Essstorung dar, die von 78,3 % (n=94) der
Fille auf das Lipddem zurtickfiihrt wird.
Konkret liegen bei dieser Personengruppe
folgende Essstorungen vor: Anorexia ner-
vosa 5,0 % (n=2), Bulemia nervosa 13,3 %
(n=16), Binge Eating Disorder 20 %
(n=24), Adipositas 34,2 % (n=41) bzw.
eine Essstorung mit atypischem Auftreten
27,5 % (n=33).

Therapie

In der konservativen Therapie des Lip-/
Liplymphodems gehen die Expertenmei-
nungen iiber wirksame und nicht wirk-
same Therapien auseinander. Diese Viel-
falt zeigt sich auch in den durch die
Frauen wahrgenommenen Therapieange-
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boten. MLD zwischen 30 und 120 Minuten
pro Anwendung, mit und ohne anschlie-
Bender Wickelung, wird von 78,97 %
(n=507) der Befragten in Anspruch
genommen, die apparative Lymphdrai-
nage zwischen 45 bis 120 Minuten pro
Anwendung inklusive des vorherigen Frei-
machens der Venenbdgen von 18,85 %
(n=121). Zudem geben 18,85 % (n=121)
an, am Rehabilitationssport teilzunehmen.
Eine medizinische Rehabilitation in einer
spezialisierten Fachklinik ist bisher von
18,69 % (n=120) der Befragten durchge-
fiihrt worden sowie eine ambulante Reha-
bilitation von 2,49 % (n=16). KPE erfolgt
bei 12,15 % (n=78) der befragten Perso-
nen. Weitere sonstige Verfahren wie Hyp-
nose, Psychotherapie, Akupunktur, manu-
elle Therapie oder die Verwendung von
Schissler Salzen werden von 5,61 %
(n=36) wahrgenommen.

Neben der Schulmedizin findet auch
die Alternativmedizin bei 24,77 % (n=159)
der Frauen Anklang. Die Frage, ob sich ein
alternativer Therapieansatz (z. B. alterna-
tive Medizin, Homoopathie) positiv auf
die Erkrankung ausgewirkt hat, wird von
28,93 % (n=46) bejaht. Einen dauerhaften
Gewichtsverlust an den vom Lipodem
betroffenen Koperpartien (stabil seit min-
destens. zwolf Monaten) geben davon
17,39 % (n=8) der Frauen an. 23,91 %
(n=11) berichten einen deutlichen anhal-
tenden Gewichtsverlust, 34,78 % (n=16)
eine Riickbildung der Odeme sowie
21,74 % (n=10) eine deutliche Schmerzlin-
derung.

Als Mittel der Wahl und oftmals ein-
zige von den Kassen getragene Therapie in
der Versorgung von Frauen mit einem
Lip-/Liplymphodem, haben die genannten
konservativen Therapien einen hohen
Stellenwert. Allerdings betonen lediglich
1,4 % (n=7), dass ein vollstindiger
Beschwerderiickgang erfolgt sei, bei 18,6 %
(n=96) kann ein Riickgang der Begleiter-
scheinung bei gleichbleibenden Arm- bzw.
Beinvolumina verzeichnet werden, und
25,3 % (n=131) geben ein Gleichbleiben
der Erkrankung an, ohne dass eine posi-
tive oder negative Verdnderung verzeich-
net werden kann. Dahingegen bemerken
30,6 % (n=158) der befragten Frauen, dass
keine Verbesserung erzielt werden konnte,
stattdessen sei eine deutliche Verschlechte-
rung der Beschwerden, trotz zuverléssiger

LymphForsch 20 (1) 2016

Therapieteilnahme eingetreten. Lediglich
7,9 % (n=41) geben an, dass keine Verbes-
serung bei zugleich nicht zuverldssiger
Therapieeinhaltung eingetreten ist. Wei-
tere 16,2 % (n=84) konnen die Verande-
rung nicht wirklich einschatzen.

Fachliche Beratung und
Betreuung der Betroffenen

Fiir den Erfolg der Therapie ist nicht aus-
schliellich die Compliance der Betroffe-
nen relevant, sondern auch das Verstiand-
nis und die Unterstiitzung aus dem
Diagnose-, Therapie- und Helfernetz. Ent-
sprechend ist wihrend der Befragung
erfasst worden, inwiefern die Betreuung
durch die Behandler, Therapeuten, Sani-
tatshauser sowie Krankenkassen therapie-
fordernd gewesen sei. Eine durchgehend
optimale Betreuung durch den Arzt geben
nur 10,9 % (n=70), durch die Kranken-
kasse lediglich 11,5 % (n=74) der Frauen
an. Deutlich hoher liegt die durchgehend
optimale Betreuung durch das erstversor-
gende Sanitdtshaus mit 31,2 % (n=200).
15,4 % (n=99) der Teilnehmerinnen ver-
merken, dass eine {iberwiegend (manche
Arzte missen erst iiber die Erkrankung
aufgekldrt werden) optimale Betreuung
vorliegt, bei 27,1 % (n=174) ist dies meis-
tens gegeben, es wird jedoch bemingelt,
dass sich im Umfeld der Befragten zu
wenige Arzte bzw. Therapeuten mit der
Erkrankung auskennen. Aufgrund von
unzureichender Betreuung fithren 14,5 %
(n=93) der Frauen an, einen Arzt- bzw.
Therapeutenwechsel zu erwégen sowie
weitere 7,5 % (n=39), dass erst ein entspre-
chender Wechsel zu einer optimalen
Betreuung gefiihrt hat.

Im Hinblick auf die Betreuung und
Beratung durch die versorgende Kranken-
kasse geben 13,4 % (n=86) der Frauen an,
dass sie tiberwiegend optimal betreut wer-
den, auf Genehmigungen fiir notwendige
Maf3nahmen und/oder Hilfsmittel miisse
jedoch teilweise >3 Wochen gewartet wer-
den. Meistens optimal betreut zu werden
geben 16,7 % (n=107) der Frauen an. Nur
in wenigen Ausnahmefillen missen die
Betroffenen und/oder der verordnende
Arzt die Notwendigkeit der Mafinahme
oder des Hilfsmittels begriinden. Nicht gut
betreut, weil die Bearbeitung von Antra-
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gen i.d.R. >1 Monat in Anspruch nimmt
und in mindestens zwei Fillen eine beno-
tigte Therapie oder ein Hilfsmittel erst
nach Einreichung eines Widerspruchs
genehmigt wurde, geben 11,7 % (n=75)
der Teilnehmerinnen an. 9,3 % (n=80) zei-
gen an, dass sie einen Kassenwechsel auf-
grund mangelhafter Betreuung und Bera-
tung in Erwégung ziehen, in 0,6 % (n=4)
der Fille ist dieser bereits erfolgt.

In Bezug auf das erstversorgende Sani-
tatshaus berichten 5,6 % (n=36), dass sie
sich iberwiegend optimal betreut und
beraten fiihlen, allerdings ist ein haufiges
Nachmessen fiir die Kompressionsversor-
gung aufgrund lingerer Genehmigungs-
verfahren durch die Krankenkassen not-
wendig. Meistens gut betreut und beraten
zu sein, weil sie erst auf Nachfrage tiber
die auf dem Markt vorhandenen verschie-
denen Produkte und Hersteller beraten
worden sind, geben 11,4 % (n=73) an.
Eine nicht optimale Betreuung und Bera-
tung aufgrund langer Auftragsbearbei-
tungszeiten mit anschliefSend nicht kor-
rekt sitzender Kompressionsversorgen
oder fehlender Beratung tiber die korrekte
Pflege des Hilfsmittels bemédngeln 4,5 %
(n=29) der Teilnehmerinnen. Weitere 3,7
% (n=24) verweisen auf eine mangelhafte
Betreuung, bleiben jedoch in dem erstver-
sorgenden Sanitétshaus, da es im zu errei-
chenden Umbkreis keine Alternative gibt.
Einen Wechsel des Sanititshauses auf-
grund der mangelhaften Beratung und
Betreuung erwéigen zum Zeitpunkt der
Befragung 5,6 % (n=36), wahrend dieser
in 10,6 % (n=68) der Fille bereits erfolgt
ist.

Diskussion

Die erfassten Daten stellen einen repri-
sentativen Querschnitt im Hinblick auf die
Bedeutung eines vorliegenden Lip-/Lip-
lymphodems in den Bereichen Krank-
heitserkennung und Behandlung dar.
Zudem lassen sich Aussagen dariiber
ableiten, inwieweit durch die aktuelle
Schulung und Aufklarung der Akteure im
Gesundheitswesen eine optimale medizi-
nisch-therapeutische Versorgung der
Betroffenen gegeben ist. Ubereinstim-
mend mit der vorhandenen Literatur hat
die Befragung ergeben, dass es bis heute
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Mediziner bzw. medizinisch-therapeuti-
sches Fachpersonal gibt, welches diese
schwerwiegende chronische Erkrankung
nicht erkennen bzw. hinreichend anerken-
nen. Auch in den Aus-, Fort- und Weiter-
bildungen der iibrigen Akteure im
Gesundheitswesen (Physiotherapeuten,
Pflegefachpersonal, Erndhrungsberatern,
Diitassistenten) sowie dem Medizinstu-
dium fehlt eine ausreichende Integration
dieses Krankheitsbildes. So bleibt das
Lipodem, bzw. im fortgeschrittenen Sta-
dium auch méglicherweise ein Liplymph-
6dem, meist tiber einen grofien Zeitraum
un- bzw. fehldiagnostiziert. Dies fithrt zu
oftmals mehrjahrigen Leidenswegen fiir
die betroffenen Frauen. Doch auch mit der
Diagnose scheint dieser Leidensweg nicht
zu enden. Aufgrund der bisher fehlenden
Anerkennung der Erkrankung mittels
eines eigenen ICD-10-Schlissels, der feh-
lenden Aufklirung innerhalb des Gesund-
heitswesens und der Verschiedenartigkeit,
mit der sie auftritt, miissen die betroffenen
Frauen nicht nur in ihrem sozialen Umfeld
fiir eine Anerkennung der Erkrankung
kdampfen, sondern auch bei ihren Behand-
lern.

Die Ursprungsfrage, ob das Vorliegen
eines Lipodems/Liplymphodems sich als
eine Frage des Lebensstils dhnlich der
lebensstilbedingten Adipositas erweist,
kann anhand der Ergebnisse verneint wer-
den. So ist die klassische Adipositas mit
68,0 % zwar unter den vier hiufigsten
Begleiterkrankungen; in der Rangordnung
befindet sie sich an jedoch vierter Stelle,
nach Knieschmerzen mit 69,8 %, Riicken-
leiden mit 75 % und der fir das Lipodem
typischen Hdmatomneigung mit 92,6 %.
Diese Unterscheidung zwischen der chro-
nisch progredienten schmerzhaften irre-
versiblen Verdnderung des Unterhautfett-
gewebes und einer durch eigene
Lebensgewohnheiten, wie u.a. falscher
Erndhrung und Bewegungsarmut hervor-
gerufenen Adipositas, wird bis heute nicht
immer vorgenommen. Bis zur Diagnose-
stellung, deren Initiative mit 36,5 % pri-
mar auf einen Verdacht der Betroffenen
selbst zuriickgefiihrt werden kann, geben
47,8 % der Frauen an, dass durchschnitt-
lich zwei bis <5 Arzte iiber einen durch-
schnittlichen Zeitraum von 11,79 Jahren
vom Auftreten der ersten Beschwerden
aufgesucht werden miissen. Zu diesem
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Zeitpunkt liegt lediglich noch bei 34,3 %
der Befragten ein reines Lipodem vor,
wahrend 52,5 % bereits zusétzlich ein
sekundires Lymphodem durch die
Erkrankung entwickelt haben.

Auffallend ist, dass die Diagnosestel-
lung beinahe ausschliefllich von Phlebolo-
gen, Angiologen oder Lymphologen
gestellt wird (85,1 %), wihrend andere
Fachirzte sowie Hausdrzte lediglich eine
Diagnosestellung im einstelligen Prozent-
bereich verzeichnen. Zugleich hat die
Befragung auch gezeigt, dass eine drztlich
gesicherte Diagnose in 7,5 % der Fille
nicht mit den Diagnosekriterien der DGP
tiberein gestimmt hat und vielmehr der
einer lebensstilbedingten Adipositas ent-
sprach. Diese Diskrepanz wird verstarkt
durch die Angabe der Betroffenen, dass
sich 61,5 % der befragten Frauen lediglich
teilweise oder gar nicht in der Betreuung
durch die aufgesuchten Arzte und Fach-
personen mit ihren Beschwerden ernst ge-
nommen fithlen. Zusitzlich geben 93,2 %
der Frauen an, dass ihnen in einer drztli-
chen Konsultation bis zur Diagnosestel-
lung tiberwiegend oder anhaltend primar
zu einer signifikanten Gewichtsreduktion
oder Anderung des Essverhaltens geraten
wird. Jedoch zeigt sich, dhnlich wie in der
aktuellen Fachliteratur, dass die Erkran-
kung an sich und deren Fortschreiten
nicht primér durch eine fehlerhafte Ernéh-
rungsweise beeinflusst wird. Eine Abfrage
der Erndhrungs- und Trinkgewohnheiten
hat gezeigt, dass die Nahrungszusammen-
stellung durchaus nah am empfohlenen
Erndhrungskreis der Deutschen Gesell-
schaft fir Erndhrung (DGE) liegt (vgl.
http://www.dge-ernaehrungskreis.de/
start). Weilmehlprodukte und Siif$igkei-
ten befinden sich in der allgemeinen
Ubersicht erst an fiinfter Stelle nach Roh-
kost und Salaten, warmem Gemiise ohne
gebundene Soflen, Fleisch, Milch und
Milchprodukten, Natur- sowie Vollkorn-
produkten. Die Trinkmenge besteht iiber-
wiegend aus Wasser.

Ebenso fillt bei der Erfragung einer
Nahrungszufuhr - ausreichend fiir einen
funktionierenden Stoffwechsel - auf, dass
31,3 % der Frauen diese nicht erreichen,
u.a. weil darauf geachtet wird, zur
Gewichtsreduktion moglichst wenige
Kalorien zuzufiihren. Den Druck, Gewicht
reduzieren zu miissen, erfahren die Frauen

nicht ausschliefflich aus dem medizinisch-
therapeutischen Bereich, sondern auch
durch das nihere Umfeld seitens der
Familie und von Passanten bei durch-
schnittlich 10,67 durchgefithrten Didten
mit einer negativen Gewichtsverdn-
derung und Zunahme der Konfektions-
grofle in 29,1 % der Fille. Die Betroffenen
befinden sich in einem Dilemma zwischen
einer drztlichen Empfehlung und dem
ausbleibenden Erfolg der Mafinahme auf-
grund des Krankheitsbildes.

Dies spiegelt sich mehrfach in der
Befragung wider und zwar durch die
Angabe, dass die Betreuung durch Fach-
arzte und Erndhrungsberater kritisch bis
mangelhaft betrachtet wird. Haufigste
Aussage fiir Verstdndnisprobleme in der
Therapie stellt nach Angaben der Betroffe-
nen die fehlende Fachkenntnis der
Akteure im Behandlungsprozess dar.
Nicht nur in Amerika, wo offensichtlich
schon Publikationen iiber die Erkrankung
unterbunden wurden, ist die Akzeptanz
gering, sondern auch in Deutschland. Ein
Blick in die Ausbildungsrichtlinien von
Arzten, medizinischem Fachpersonal,
Therapeuten und Erndhrungsberatern
zeigt, dass die Erkrankung dort, anders,
als das primédre und sekundére Lymph-
6dem, keinerlei Erwdhnung findet,
obgleich dies fiir die Betroffenen essenziell
ist. Der sehr lange Zeitraum bis zur Diag-
nosestellung und die hohe Anzahl an auf-
gesuchten Arzten bzw. Fachirzten ldsst
lediglich erahnen, wie hoch nicht nur die
Dunkelziffer der Erkrankten, sondern
auch die gesundheitliche, psychische und
emotionale Belastung und somit der Ein-
fluss auf die gesundheitsbezogene Lebens-
qualitat der Betroffenen sein muss, u.a.
weil durchgefithrte Didtmafinahmen
erfolglos bleiben, aus medizinischer Sicht
nicht einheitlich in der konservativen The-
rapie entschieden wird - obgleich nun
eine Behandlungsleitlinie vorliegt — oder
ihnen sogar die Existenz der Erkrankung
trotz Vorliegen der klassischen Symptome
abgesprochen wird.

Im zweiten Teil der Erhebungen wird insbe-
sondere auf den Einfluss der Erkrankung
und der maoglichen Therapiemafinahmen
auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitdit
der Betroffenen eingegangen.
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Anmerkung zur Publikation

Eine Kurzversion des Beitrags ist im
Internet verdffentlicht unter: Lipodem
Hilfe Deutschland e.V. (http://lipoedem-
hilfe-ev.de/form/literatur/Schubert_Vie-
then_2015_Vollst%c3%a4ndigeStudiener
gebnisse_deutschlandweiteLip%c3%b6de
mUmfrage_FINAL.pdf). Eine ltere
Langversion ist publiziert bei: Lymphe
und Gesundheit; http://www.lipoedem-
portal.de/downloads/Schubert_Vie-
then_2015-09_VollstaendigeStudiener-
gebnisse_deutschlandweiteLipoede-
mUmfrage.pdf. Dartiber hinaus liegt die
Arbeit, eingereicht durch die Lipodem
Hilfe Deutschland e.V., auch dem G-BA
Vvor.

Literatur

1. Mensink GBM, Schienkiewitz A, Scheidt-Nave C:
Ubergewicht und Adipositas in Deutschland.
Werden wir immer dicker? In: Kurth BM: Erste

LymphForsch 20 (1) 2016

Ergebnisse aus der,Studie zur Gesundheit
Erwachsener in Deutschland” (DEGS). Bundesge-
sundheitsblatt, Gesundheitsforschung, Gesund-
heitsschutz 2012;8:980-990.

2. Kurth BM, Schaffrath-Rosario A: Ubergewicht
und Adipositas bei Kindern und Jugendlichen in
Deutschland. Bundesgesundheitsblatt, Gesund-
heitsforschung, Gesundheitsschutz 2010;7:643-
652.

3. Weinert V, Foldi M, Partsch H, Rabe E, Rapprich
S, Schmeller W, Strenger D, Sticker M, Walde-
mann F: Lipddem. Leitlinie der Deutschen Gesell-
schaft fiir Phlebologie. Phlebologie 2009;38:164-
167.

4. Schmeller W, Meier-Vollrath I: Lipédem. Aktuel-
les zu einem weitgehend unbekannten Krank-
heitsbild. Akt Dermatol 2007;33:251-260.

5. Das Lipddem. Arzteblatt Sachsen Ausg.
11/2012 http://www.khdf.de/cms/multimedia/
CDI_KHDF/DER/Das+Lip%C3%B6dem-+_+%C3%
84rzteblatt+Sachsen+11_2012-p-1002070.pdf
6. Meier-Vollrath I, Schneider W, Schmeller W:
Lipddem: Verbesserte Lebensqualitdt durch The-

rapiekombination. Deutsches Arzteblatt
2005;102(15): A1061-A1067.

EMPIRISCHE LYMPHOLOGIE

7.Gemeinsamer Bundesausschuss (G-BA) (2014):
Pressemitteilung Nr.22/2014. Methoden-bewer-
tung. Fettabsaugung bei Lipddem. G-BA prift
Operationsverfahren auf Nutzen und Risiken
https://www.g-ba.de/down-
loads/34-215-536/22-2014-05-22_Liposuktion.
pdf

8. Hauner H, Buchholz G, Hamann A, Husemann B,
Koletzko B, Liebermeister H, Wabitsch M, Westen-
hofer J, Wirth A, Wolfram G: Adipositas und Diabe-
tes mellitus. Diabetologie 2012;7:5130-5135.

Korrespondenzadresse

Heike Viethen

Westwall 39

46282 Dorsten

E-Mail: viethen.heike@gmail.com



