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Stellungnahme der Autoren

Wir freuen uns sehr iiber den ausfiihrlichen
Leserbrief des Kollegen, gibt er uns doch Ge-
legenheit, manche der bestehenden Unschar-
fen beim Krankheitsbild Lipodem zu prazisie-
ren. Wir halten uns in dieser Replik an die
Struktur des Leserbriefes und diskutieren
hierbei nur die aus unserer Sicht wichtigsten
der zahlreich aufgetretenen Divergenzen. Die
kritischen Zitate des Leserbriefs werden wir
hierbei in , Kursivdruck” unserem Kommentar
voranstellen.

Teil 1a: Morphologie, Gewicht und
Progredienz

. Die Morphologie bei (morbider) Adipositas
und auch die gewichtsbedingte Beschwerde-
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symptomatik im ambulanten Bereich unter-
scheiden sich méglicherweise von derjenigen
der Patientinnen, die (iberwiegend die Klien-
tel der Lymphkliniken bilden.” , Demgegen-
(iber waren bei einer friiheren Auswertung ei-
gener Daten 26 Prozent der Operierten nor-
malgewichtig, 28 Prozent (ibergewichtig und
46 Prozent adipds, insgesamt wiesen nur 11
Prozent eine morbide Adipositas auf (Lymph-
Forsch 2010) “.

Diese im Leserbrief wiedergegebenen
Zahlen weisen u. E. eher auf die wenig repra-
sentative Adipositas-Pravalenz von Lipddem-
patientinnen hin, die eine Liposuktionsklinik
aufsuchen.

Die Adipositas-Pravalenz unserer 2015 —
ambulant — gesehenen Patientinnen mit Lip-
odem lag wie richtig vermerkt bei 88%. Na-
hezu identische Zahlen hat die Londoner Ar-

beitsgruppe um Kristiana Gordon publiziert
(1). Ahnliche Zahlen gibt es auch aus den Nie-
derlanden (2).

Hier wie an mehreren anderen Stellen des
Leserbriefs wird die Sichtweise der Artikelau-
toren damit erklart, dass das stationare Pa-
tientengut different ist von der Patientenpo-
pulation ambulant tatiger Kollegen. Es wird
suggeriert, dass wir aufgrund dieser vorselek-
tierten Patientenpopulation zu unseren — fal-
schen — Schlussfolgerungen gekommen sind.

Tatsachlich ist die Foldiklinik (Europai-
sches Zentrum fiir Lymphologie) nicht nur die
groBte lymphologische Fachklinik weltweit;
innerhalb der Klinik betreiben drei Facharzte
fir Innere Medizin auch eine kassenarztliche
sowie privatarztliche lymphologische Ambu-
lanz. Einer dieser Internisten (Bertsch) ist
auch der arztliche Teil des Autorenteams der
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Artikelserie zu den Mythen und Fakten des
Lipédems. In unserer lymphologischen Ambu-
lanz sehen wir ca. 4000 Patienten jedes Jahr;
knapp 65% unserer Ambulanzpatienten kom-
men mit der Diagnose Lipodem.

Hinsichtlich der Zuweisung erfolgt diese
haufig von Seiten eines Phlebologen, seltener
auch Angiologen. Die Mehrheit unserer Pa-
tienten kommt Uber den Hausarzt sowie aus
Eigeninitiative (bitten ihren Hausarzt daher
um eine Uberweisung zu uns). Das Einzugs-
gebiet ist deutschlandweit und umfasst auch
Patientinnen aus den neuen Bundeslandern.
Das Alter der uns vorgestellten Frauen liegt
zwischen 15 und 75 Jahren.

Ein relevantes Bias sehen wir daher nicht;
dies betrifft auch die stationaren Patienten,
die sich hinsichtlich Krankheitsauspragung,
Gewicht und Alter in keiner Weise von unse-
rem ambulanten Patientengut unterscheiden.

Im Leserbrief wird weiter ausgefiihrt:
+Aber: natiirlich ist das Lipédem progredient.
Jede Patientin im Stadium Il war vorher im
Stadium I, jede im Stadium Il hatte vorher ein
Stadium I, anders geht es gar nicht. Am bes-
ten erkennt man die Progredienz beim Sich-
ten von Fotos der letzten Jahre, soweit vor-
handen”.

Diese Stadieneinteilung halten wir selbst
fir vollig irrelevant. In der Foldiklinik, Fachkli-
nik fir Lymphologie, klassifizieren wir Patien-
tinnen mit Lipédem grundsatzlich nicht. So
sehen wir Patientinnen mit deutlich dispro-
portionaler Fettgewebsvermehrung der Beine
und nur milder Beschwerdesymptomatik,
gleichzeitig aber auch Patientinnen mit sehr
milder Disproportionalitdt und ausgepragten
Schmerzen. Was also moglicherweise klassifi-
ziert werden kann, ist die Lipohypertrophie,
die lokale Fettgewebsvermehrung, nicht aber
das Lipodem.

Hinsichtlich der im Leserbrief postulierten
Progredienz drangt sich doch die — im Leser-
brief leider nicht beantwortete — Frage auf:
WARUM kommt die Patientin von einem Sta-
dium | (der Lipohypertrophie) in ein Stadium
Il und schlieBlich in ein Stadium [I? Hier se-
hen wir lediglich zwei Maglichkeiten:

Bestand bei dieser Patientin tatsachlich:

a) Weitgehende Gewichtsstabilitat bzw.
nur wenige Kilo Gewichtsanstieg, der ledig-
lich der subkutanen Fettgewebsvermehrung
der Beine entspricht? Dann ware das Lip-
6dem vielleicht doch progredient. Dies wider-
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spricht aber sicher der iberwiegenden Erfah-
rung eines jeden Lipddem-Behandlers.

b) Signifikante Gewichtszunahme? Dann
ware allerdings eher die Gewichtszunahme
(bzw. in den meisten Fallen die Adipositas)
progredient. Es sei denn, man glaubt, die fiir
das Lipddem beschriebene ,lokale Unter-
hautfettvermehrung” im Bereich der Beine
(manchmal auch der Arme) konne flir Ge-
wichtszunahmen von 20, 40 oder 60 kg ver-
antwortlich sein. Fiir diese Sichtweise fehlt al-
lerdings jedes sinnvolle pathophysiologische
Konstrukt.

Hinsichtlich der genannten Fotos: Hier kur-
sieren drei Fotos im Netz, die seit Jahren im-
mer wieder als ,Beweis” fiir die Progredienz
— auch auf Vortragen von Experten oder auf
Handys von Patienten — herhalten miissen.
Drei Fotos reichen u. E. nicht aus, um die Pro-
gredienz eines ganzen Krankheitshilds zu
konstatieren.

.In allen Publikationen wird betont, dass
die zunehmende Disproportion nicht ernéh-
rungstechnisch bedingt und daher auch nicht
erndhrungstechnisch beeinflussbar ist. Dies
zeigt sich auch daran, dass viele der zu uns
kommenden konservativ behandelten Patien-
tinnen trotz ausgepragter Gewichtsabnahme
(oft zwischen 10 und 20 kg) angeben, dass
die Disproportion nicht verschwindet”.

Es ist richtig, dass die Disproportion nicht
erndhrungstechnisch bedingt ist, dies wurde
auch nie von uns in Abrede gestellt. Aller-
dings stellt die Disproportion alleine erst ein-
mal keinen Krankheitszustand dar. Nicht rich-
tig ist die Feststellung, dass diese Disproporti-
on durch Gewichtsabnahme nicht beeinfluss-
bar ist. Nur weil dieses Statement ,in allen
Publikationen” (viele davon (brigens von Li-
posuktion durchfiihrenden Arzten) betont
wird, entsteht daraus noch keine wissen-
schaftliche Evidenz. Tatsachlich widerspricht
dieses Statement in hohem MaBe unserer kli-
nischen Erfahrung: Zwar bleibt auch bei sub-
stantieller Gewichtsabnahme eine gewisse
Disproportion bestehen; die Patienten neh-
men allerdings in der Regel proportional am
Rumpf und an den Beinen ab. Dieses Phano-
men beobachten wir taglich sowohl bei unse-
ren ambulanten als auch unseren stationaren
Patientinnen. Hierdurch erleben die Patienten
auch eine Beschwerdebesserung, die aller-
dings abhangig von der aktuellen psy-
chischen Situation (und dem damit eng in Zu-

sammenhang stehenden Einfluss auf die
Schmerzwahrnehmung) unterschiedlich stark
sein kann. Die Disproportionalitdt alleine —
und dies sei betont — ist kein Lipddem und
stellt erst einmal keine behandlungsnotwen-
dige Krankheit dar.

Zum Terminus Lipolymphdodem

.---wird dies als gleichzeitiges Vorliegen
zweier Erkrankungen angesehen; von lym-
phologischer Seite wird dies — auch in der uns
zukommenden Korrespondenz — als Lipo-
Lymphédem bezeichnet”.

Nur weil dieser Terminus seit Jahrzehnten
tradiert wird und die den Leserbriefautor er-
reichte Korrespondenz Freude am Begriff Li-
polymphddem hat, heiBt das noch nicht, dass
dieser Begriff auch sinnhaft ist. Bronchopneu-
monie heit Bronchopneumonie, weil sich die
Pneumonie von den Bronchien aus entwi-
ckelt, meist im Rahmen einer superinfizierten
viralen Bronchitis. Phlebolymphddem heiBt
Phlebolymphédem, weil das Odem sowohl ei-
ne phlebologische als auch eine lymphologi-
sche Ursache hat. Lipddem hat aber mit
Lymphddem so viel zu tun wie ein Erysipel mit
einer Psoriasis. Natiirlich kdnnen beide Er-
krankungen jeweils zusammen auftreten,
aber die eine Erkrankung hat erst einmal
nichts mit der anderen zu tun.

Der Logik des Leserbriefes folgend, miisste
man dann auch dieses Erysipel, welches sich
bei einem Psoriasispatienten entwickelt,
«Psoriasiserysipel” nennen. Macht das Sinn?
Lipolymphddem suggeriert ja, dass Lipodem
zum Lymphodem fiihrt, quasi die Ursache des
Lymphodems ist. Fir diese ,Idee” existiert al-
lerdings kein sinnvolles pathophysiologisches
Konzept.

Teil 1 b: Ein Lipodem macht
psychisch krank

Die Kritik im 0.g. Leserbrief geht zunachst von
einer falschen Grundlage aus. So wird dort —
tibertragend auf die Pilotstudie — behauptet,
dass , die meisten Lipédeme im Zeitraum Pu-
bertdt / junges Erwachsenenalter entstehen”.
In der Stichprobe der Pilotstudie waren je-
doch keine Patientinnen enthalten, die das
Lipddem — mit allen dafiir notwendigen Krite-
rien — bereits in der Pubertét entwickelt hat-
ten. Vielmehr zeigte sich in der Pubertat eine
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Gewichtszunahme und oft der Beginn einer
Disproportionalitdt der Beine. Schmerzen hat-
ten die Patientinnen zu diesem Zeitpunkt al-
lerdings noch nicht. Bei allen Patientinnen
entwickelte sich die fiir das Lipddem typische
und zur Diagnosestellung notwendige
Schmerzsymptomatik erst in den Folgejahren.

Im Rahmen der Pilotstudie war es uns
wichtig, genau zwischen Lipohypertrophie
und Lipddem zu differenzieren, da wir die Zu-
sammenhange zwischen psychischer Sympto-
matik und Lipodem naher untersuchen woll-
ten. Leider zieht sich das Fehlen der in unse-
ren Augen dringend notwendige Differenzie-
rung zwischen Lipohypertrophie und Lipddem
wie ein roter Faden durch den gesamten Le-
serbrief.

Der Autor des Leserbriefs fihrt aus: , Eine
sehr groBe Zahl von Patienten (fast alle) du-
Bert — aufgrund ihres Befundes — ihre Empfin-
dungen und Gefiihle in Form von Frustration,
Angsten, Verzweiflung, depressiver Verstim-
mung etc. ... Und ob das Lipédem nun ,di-
rekt” oder indirekt zu ,psychischen Stérun-
gen” fiihrt, ndert nichts an der immer wie-
der geschilderten groBen emotionalen Belas-
tung.” Wir nehmen die Sorgen unserer Pa-
tientinnen und ihre Verzweiflung in jedem Fall
sehr ernst. Gerade deshalb ist es von immen-
ser Wichtigkeit, nicht der Versuchung zu erlie-
gen, jegliche psychische Belastung, jegliches
psychische Leiden vorschnell als Folge des
Lipoédems zu interpretieren.

Es seien hier exemplarisch zwei Faktoren
beschrieben, die bei vielen Teilnehmerinnen
der Pilotstudie bereits vor dem Auftreten des
Lipodems bestanden und die sich auf deren
psychische Symptomatik ausgewirkt haben:
zum einen traumatische Erfahrungen, die die
Beziehung zum eigenen Korper schwierig ma-
chen, zum anderen das gangige schlanke
Schénheitsideal.

In der Pilotstudie begegnet uns mit ca.
60% ein hoher Anteil an Frauen, die in der
Vergangenheit sexuellen Missbrauch und/
oder physische Gewalt erfahren haben, was
die Beziehung zum eigenen Korper schwierig
macht. Bezliglich sexuellem Missbrauch be-
gegnet uns ein Anteil, der ein Mehrfaches der
12,7% betragt, die 2011 in einer reprasenta-
tiven Umfrage zur Pravalenz von sexuellem
Missbrauch (3) an 2504 Personen ermittelt
wurden. Nach Plener et al. ,konnte gezeigt
werden, dass das Erleben solcher Ereignisse
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(neuro)biologische Konsequenzen nach sich
zieht und das Risiko fiir sowohl psychische als
auch korperliche Erkrankungen erhoht” (4).
Hierunter sind u.a. auch Zusammenhénge zur
Adipositas beschrieben. Die Studienlage zeigt
dariiber hinaus eine robuste Evidenz fiir Zu-
sammenhange von kérperlicher Misshand-
lung mit depressiven Erkrankungen, Angst-
storungen und Essstorungen (5).

Im Rahmen unserer Pilotstudie flihrten se-
xueller Missbrauch oder korperliche Gewalt
bei den betroffenen Frauen als ,Rettungsver-
such der Psyche" oft zu Essanfallen oder De-
pressionen. Natiirlich kommen auch andere
Ursachen fiir die Entstehung von Depressio-
nen, Essstérungen oder anderen Stérungsbil-
dern vor. Nicht alle Frauen — und auch das sei
betont — haben physische Gewalt oder sexu-
ellen Missbrauch erlebt. In wie weit die psy-
chischen Storungen oder auch Belastungen
eher zum Krankheitshild Adipositas beitragen
— und durch die Progredienz der Adipositas
zum Lipodem — oder eher zum Krankheitshild
Lipddem, kdnnen wir aus unseren Daten nicht
differenzieren.

Neben traumatischen Erfahrungen ist
noch eine weitere Thematik von Bedeutung,
namlich das gangige schlanke Schonheitside-
al, wie es in den Medien dargestellt, aber
auch nebenbei in der Werbung fiir verschie-
denste Produkte transportiert wird. Wenn
junge Madchen oder Frauen sich mit diesen —
oft ,gephotoshopten” — Kérpern vergleichen,
wie sollen sie da mit ihrem eigenen Korper
zufrieden sein? Manche Frauen in der Pilot-
studie berichteten Uber friihe negative Kom-
mentare aus ihrem sozialen Umfeld zu ihrem
Gewicht, ihrer Figur oder ihren Beinen. Viele
berichteten jedoch vorrangig iiber die eigene
Unzufriedenheit mit dem Korper, von begin-
nenden Diaten und Gewichtszunahmen und
dies noch vor der Entwicklung der Lipddem-
typischen Schmerzen.

Der Autor des Leserbriefes erwahnt die Pi-
lotstudie: ,,Bei 89 Prozent standen die nach
einem Lipédem neu aufgetretenen psy-
chischen Stérungen in keinem direkten Zu-
sammenhang mit den Beschwerden des Lip-
ddems.”” Und er wirft die Fragen auf: ,Kann
dies wirklich so apodiktisch gesagt werden?
Oder standen sie vielleicht doch in Zusam-
menhang mit der zunehmenden Anderung
des Aussehens (,Entstellung”) bzw. der zu-
nehmenden — subjektiv unzureichend beein-

flussbaren — Beschwerden durch das Lip-
O6dem?” Fir Lipodempatientinnen ist es oft
zunachst einfacher, schwierige Gefiihle oder
psychische Symptome einem Lipddem zuzu-
ordnen, das sichtbar, als korperliche Erkran-
kung anerkannt und als medizinisch thera-
pierbar erscheint. Dies ist zunachst weniger
schambesetzt und konfrontiert nicht erneut
mit den alten Traumata oder Belastungen aus
der Vergangenheit. In den Interviews der Pi-
lotstudie zeigte sich jedoch, dass der GroBteil
an psychischem Leiden bereits vor der Lip-
6dem-typischen  Schmerzsymptomatik be-
stand und dass die Beschwerden des Lip-
6dems hier eher zu einer Verstarkung des be-
reits Vorhandenen fiihrten, nicht zu neuen
Storungsbildern. Eine psychische Symptoma-
tik, die bereits vor der Entwicklung der typi-
schen Lipddembeschwerden besteht, kann —
rein formallogisch — und das ist gesichert,
nicht die Folge des Lipddems sein. Jene Frau-
en, die zuvor keine gravierenden psychischen
Symptome aufwiesen, gingen mit den entste-
henden Lipddemschmerzen im Alltag gelasse-
ner um und erlebten wiederum insgesamt
weniger psychische Beeintrachtigungen.

Im o.g. Leserbrief wird die Behauptung
aufgestellt: , Psychische Faktoren spielen si-
cher bei der ,Wahrnehmung Lipodem-be-
dingter Schmerzen” eine Rolle, kénnen aber
nicht direkt das Unterhautfettgewebe und
dessen Volumenzunahme beeinflussen.” Das
ist nur bedingt richtig. Auf das Essverhalten
und auf die damit eng in Zusammenhang ste-
hende Gewichtsentwicklung hat die psy-
chische Situation allerdings durchaus einen
wichtigen Einfluss — und damit in der Folge
auch auf die Entwicklung des Unterhautfett-
gewebes der Beine.

Odem im Lipédem

Hinsichtlich des ,Odems im Lipédem” wird
im vorliegenden Leserbrief mit unterschiedli-
chen Argumentationsstrangen diskutiert, die
wir im Folgenden etwas ,aufdroseln” wollen.

Zum einen wird ,historisch” argumen-
tiert: MLD beim Lipddem haben sich seit ihrer
Erfindung , zigtausendfach erfolgreich” be-
wahrt; sind , in allen Lymphkliniken Standard-
begriffe”, ,die jahrzehntelange Erfahrung
weltweit”... sprache fir die , gute Wirksam-
keit und den (iberzeugenden Erfolg dieser
physikalischen Methode .
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Diese Argumentation erscheint uns bemer-
kenswert. Wissenschaft entwickelt sich wei-
ter, auch die Medizin. Gerade das noch junge
Fachgebiet der Lymphologie sollte offen sein
fiir neue Ideen, neue Therapiekonzepte.

Das Beharren auf , alten Weisheiten” er-
scheint uns als nicht zeitgemaB. Gerade im
wissenschaftlichen Diskurs, im Ringen um die
bessere Argumentation, liegt die Chance auf
Weiterentwicklung — auch fiir die Krankheit
Lipodem. Diesen Leserbrief sehen wir als
wichtigen Beitrag auf diesem Weg. Ein , es ist
gut so, weil es schon immer so war" verhin-
dert aber diesen wissenschaftlichen Diskurs.

Der zweite Argumentationsstrang bezieht
sich dann auf das Odem im Bein. So findet
man im Leserbrief:

. Bei der groBen Mehrzahl unserer Patien-
tinnen lasst sich jedenfalls bei der Erstunter-
suchung klinisch eine Dellbarkeit prétibial
feststellen. ”

»Das Beinédem zeigt sich typischerweise
klinisch im distalen Teil des Unterschenkels
und dieser ist dort auch dellbar; dass sich am
Oberschenkel proximal kein Odem nachwei-
sen lasst, erscheint nicht ungewdhnlich, da
die (geringe) Odemmenge sich — orthosta-
tisch bedingt — primér distal am Unterschen-
kel befindet. ”

Selbstverstandlich — und hier stimmen wir
vollstandig zu — kann man bei manchen Pa-
tientinnen mit Lipddem auch eine , Dellbar-
keit prétibial feststellen”. Diese zeigt sich
auch , typischerweise klinisch im distalen Teil
des Unterschenkels”. Allerdings prasentieren
auch Menschen (die deshalb nicht gleich zum
Patienten werden), die nicht an einem Lip-
odem leiden — situativ (z.B. nach langerem
Stehen oder in heiBen Sommermonaten) —
pratibial dellbare Odeme. Salopp formuliert:
Nur, weil manche Lipddempatientinnen klei-
nere Nasen haben, sind diese nicht pathogno-
monisch fiir ein Lipodem.

Widerspriichlich sind die im Leserbrief dar-
gestellten ~ Zusammenhange  zwischen
,Odem-AusmaB” und die von der Patientin
empfundenen Schmerzsymptomatik. So wird
im Leserbrief konstatiert: ,Die Ursache der
Schmerzsymptomatik beim Lipodem ist un-
verdndert unklar.“ Im gleichen Absatz des Le-
serbriefs liest man aber: , weniger Odem be-
deutet meist weniger Schmerzen”. Eine er-
kennbare Logik erschlieBt sich fiir uns hieraus
nicht.
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In Vortragen und Publikationen erklart der
Autor des Leserbriefes seit vielen Jahren das
Odem zur Ursache der Schmerzsymptomatik:
,Durch die Odeme entstehen Spannungs-,
Beriihrungs- und Druckschmerzen” (6) oder
in einer anderen Publikation: , The extend of
this accumulation and not the absolute fat
volume, is the major reason for sensitivity to
pressure and touch” (7). Die Mehrzahl der
Lipodempatientinnen geben Schmerzen am
gesamten Bein an, insbesondere klagen viele
iiber Druckschmerzhaftigkeit am Oberschen-
kel. Wenn sich aber, wie im Leserbrief zu le-
sen, ,am Oberschenkel proximal kein Odem
nachweisen lésst”, kann — formallogisch —
dieses Odem auch nicht die Ursache der, von
der Patientin oft stark wahrgenommenen,
Schmerzsymptomatik sein.

Im Leserbrief konnte leider auch nicht be-
antwortet werden, warum dieses ,Odem im
Lipédem” sich jeglicher bildgebenden Diag-
nostik verweigert. Weder Sonografie noch CT
noch MRT konnte bei Lipddempatientinnen je
die Existenz eines relevanten Odems nach-
weisen. Nichts desto trotz findet sich im Le-
serbrief die Formulierung: , Jedoch gibt es kei-
nen Zweifel, dass die Entstauung des Beines
diese Symptomatik bessert bzw. zum Ver-
schwinden bringt”. Wir haben — allerdings —
erhebliche Zweifel an diesem ,Phanomen
Entstauung”. Entstauung setzt ja ,Stauung”
voraus. Warum existiert kein — sinnvolles —
pathophysiologisches Konstrukt fiir diese
«Stauung”? Warum konnte keines der oben
genannten bildgebenden Verfahren je diese
Stauung nachweisen? Auf welchen Fakten be-
ruht dieses Konzept der , Gewebsstauung”“?

Wahrend des Schreibens der Leserbriefre-
plik erschien ein sehr bemerkenswerter Arti-
kel von Hirsch et al. iiber die hochauflosende
Sonografie beim Lipodem in dieser Zeitschrift.
Hier fassen die Autoren ihre Ergebnisse wie
folgt zusammen: , Der Nachweis von Fliissig-
keitseinlagerungen bei Patienten mit einer
.Schmerzhaften Lipohypertrophie” gelingt
nicht, sodass die Krankheitsbezeichnung Lip-
odem irrefiihrend ist und iberdacht werden
sollte” (8). Dieser Einschatzung von Hirsch
und Kollegen schlieBen wir uns zu 100% an.

Viel wahrscheinlicher erscheint uns ein in-
flammatorischer Prozess im Fettgewebe, der
fir die Schmerzsymptomatik mitursachlich
ist. Wir stimmen zu, dass es sich hierbei noch
um eine Hypothese handelt. Dies wurde von

uns auch so dargestellt. Allerdings verdichten
sich die Hinweise, dass diese Hypothese bald
verifiziert werden konnte. Auf die entspre-
chende Studienlage wurde hier in unserem
Artikel bereits eingegangen. Mit dieser Sicht-
weise sind wir nicht alleine. Sowohl Yvonne
Frambach, Oberarztin der Hanseklinik in L{-
beck und renommierte Lipddemexpertin
(9,10) als auch Stanley Rockson, Professor an
der Stanford University und einer der fiihren-
den Lymphologen weltweit (11) gehen von
einer inflammatorischen Pathogenese des
Lipédems aus. Dies wiirde auch den positiven
Effekt der Kompression erklaren, der von uns
in keiner Weise — wie im Leserbrief dargestellt
— in Abrede gestellt wurde. Von Studien aus
der Sportmedizin und aus der Phlebologie
wissen wir seit langem von den antiinflam-
matorischen Effekten der Kompression. Wir
betonen daher mit Nachdruck: Kompression
ist ein essentieller Bestandteil im gesamtthe-
rapeutischen Konzept. Dieses Konzept wird
Thema in Teil 5 unserer Artikelserie sein.

Der dritte Argumentationsstrang zielt auf
die durch die MLD erreichte , Odemvolumen-
verminderung . Die Tatsache, dass Fachklini-
ken diese seit Jahrzehnten — traditionell — in
ihren Entlassungsbriefen beschreiben (um da-
mit die ,Entstauungstherapie” des Lipodems
zu rechtfertigen) reicht als Evidenz sicher
nicht aus. Der Mensch besteht zu rund 70%
aus Wasser. Wenn dieser Mensch drei Wochen
lang jeden Tag MLD erhélt, die Beine tdglich
bandagiert werden, dann ware es doch sehr
Uiberraschend, wenn die Beine nach diesen
drei Wochen nicht auch eine diskrete Um-
fangsverminderung erfahren. Entscheidend
hinzu kommt aber auch die deutlich verander-
te Lebensweise der Lipddempatientinnen
wahrend eines stationaren Aufenthalts — mit
taglich oft mehrfacher Bewegungstherapie
und gesundem Essenverhalten. Durch die
hierdurch regelmaBig erfahrene — globale —
Gewichtsabnahme werden selbstverstandlich
auch die Beinvolumina geringer. Darf man
das dann , Odemvolumenverminderung”
nennen?

Das Lipodem ist weit mehr als dickere
schmerzhafte Beine. Lipddemtherapie ist da-
her auch weit mehr als einfach nur MLD und
Kompression (und ggf. Liposuktion). Fachkli-
niken fiir Lymphologie sollten ihren Patienten
auch weit mehr als nur diese beiden Therapie-
Tools bieten. Aufgrund ihrer Kompetenz,
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Kompressionstherapie auf hohem Niveau an-
bieten zu kdnnen, sind lymphologische Fach-
kliniken auch weiterhin die einzigen Fachkli-
niken, die Lipddempatientinnen addquat im
stationaren Setting behandeln kdnnen.

Im Leserbrief wird richtigerweise die rapi-
de Progredienz der Adipositaspravalenz er-
wahnt (,Adipositasepidemie”). Folge dieser
Adipositasepidemie ist eine rapide Zunahme
an Patientinnen, die an drei Krankheiten
gleichzeitig leiden: an Adipositas, einem Adi-
positas-assoziierten Lymphddem und einem
Lipodem. Wer, wenn nicht Fachkliniken fiir
Lymphologie, soll diese Patientinnen behan-
deln? Seit Jahren ist diese Patientengruppe
die am schnellsten wachsende in der Foldikli-
nik. Allerdings muss sich Lipédemtherapie auf
die tatsachlichen Beschwerden der Patientin-
nen fokussieren — und nicht auf ein fiktives
(nie nachgewiesenes) Odem. Patienten wird
auch, wie im Leserbrief suggeriert, nichts
weggenommen. Auch hier ist das Gegenteil
richtig:

Therapiekonzepte, die die oft komplexe
Beschwerdesymptomatik von Lipodempa-
tientinnen zum Inhalt haben, missen sich ne-
ben der Schmerztherapie (und hier ist die
Kompression essentiell) auch auf die weiteren
Beschwerden vieler Patientinnen fokussieren:
auf Gewichtszunahme; den Mangel an
Selbstakzeptanz, ggf. auf die psychische Vul-
nerabilitat, auf den Mangel an Bewegungsak-
tivitat und damit eng verbunden den Mangel
an Fitness und Mobilitat. Physiotherapeutisch
tatige Fachkrafte werden daher in einem
sinnvollen und umfassenden Gesamtkonzept
dringlicher benétigt denn je.

Fazit

Auch der Leserbrief bietet keine neuen Er-
kenntnisse, die auf ein ,Odem im Lipodem”
hinweisen. Damit existiert auch keine Evidenz
fir die so oft zitierte ,Stauung des Gewe-
bes”, und damit auch keine Notwendigkeit
zur ,Entstauung”! Manuelle Lymphdrainage
Jtut gut”, kein Zweifel, medizinisch notwen-
dig ist sie deshalb bei der Erkrankung Lip-
6dem aber nicht. Wie liest man in den renom-
mierten niederlandischen Lipedema guideli-
nes: “It has not been proven that MLD has a
role in the treatment of lipedema”.
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Teil 3: Lipodem und Adipositas

Kritisch wie gleichermaBen gefahrlich sehen
wir die Ausfiihrungen des Leserbriefs zu Teil 3
Lipodem und Adipositas: , Ob die Adipozyten
des Lipodems zusétzlich zur Subkutis der Ex-
tremitdten auch viszeral im Bauchbereich ei-
ne Volumen- und Gewichtsvermehrung verur-
sachen, kann derzeit nicht sicher beurteilt
werden“. Und weiter oben in Teil 1 des Leser-
briefs: , Die Zuordnung von an Rumpf und Ex-
tremitdten  lokalisierten  Unterhautfettver-
mehrungen als Folge der Adipositas bzw. als
Folge des Lipédems... kann sehr schwierig,
teilweise wohl auch unméglich sein“.

Wir maochten ausdriicklich betonen, dass
Unterhautfettgewebsvermehrungen am
Rumpf bzw. Adipozyten im Bauchraum kei-
nesfalls in einen Zusammenhang mit Lip-
6dem gebracht werden sollten! Gedanken-
spiele wie diese, entbehren jeglicher wissen-
schaftlichen Evidenz. In diesen Regionen be-
steht ja auch keine Schmerzsymptomatik bei
den Patientinnen. Allerdings sehen wir bereits
jetzt — taglich — Patientinnen, die uns mit der
Diagnose Lipodem (oder , Lipolymphodem®)
vorgestellt werden und die fest davon Uber-
zeugt sind, dass ihr Lipédem die Ursache Ihrer
Gewichtszunahme, ihrer Adipositas sei. Im-
mer haufiger sehen wir adipdse Patientinnen,
die behaupten, an einem ,Ganzkorperlip-
6dem” oder an einem ,Lipddem des Bau-
ches” zu leiden — welches ihnen auch nicht
selten von arztlichen Kollegen attestiert wird
— und die hierin die Ursache ihrer Gewichts-
zunahme sehen. Hier mochten wir dem Autor
des Leserbriefes am liebsten ganz laut zuru-
fen: , Halt, Herr Prof. Schmeller, nein, bitte 6ff-
nen Sie diese Biichse der Pandora nicht!

Im Leserbrief wird weiter ausgefiihrt: , Ob
die Adipositas bei entsprechender (geneti-
scher) Disposition ein Lipédem zur Folge hat,
ist spekulativ. Erstaunlich wére dann aber die
hohe Zahl von Adipdsen, die kein Lipddem
aufweisen”,

Der enge Zusammenhang zwischen Adi-
positas und Lipédemauspragung ist unbe-
stritten; das wird jeder bestatigen, der regel-
maBig mit Lipddempatientinnen arbeitet. Nur
3% unserer ambulanten Patientinnen mit Lip-
6dem waren (2015) normalgewichtig; ahnli-
che Zahlen beschreiben, wie oben bereits er-
wahnt, renommierte Lipddemexperten in
England und den Niederlanden. Auch Fram-

bach, wie der Schreiber des Leserbriefs eben-
falls aus der Hanseklinik in Libeck, fihrt aus:
+Adipositas ist die haufigste Begleiterkran-
kung beim Lipddem. Zusatzlich stellen Uber-
gewicht und Adipositas offenbar einen Ag-
gravationsfaktor dar. Das heiBt mit zuneh-
mendem Gewicht verstarkt sich zunéchst der
augenscheinliche Befund an den Extremita-
ten und meist auch die Beschwerdesympto-
matik” (10).

Und natiirlich: nicht jede adipdse Frau ent-
wickelt ein Lipddem. Wie unser geschatzter
Altkanzler Helmut Schmidt bewies, gibt es
auch Kettenraucher, die kein Bronchialkarzi-
nom bekommen und 97 Jahre alt werden.
Trotzdem wird auch der Autor des Leserbriefs
nicht bestreiten, dass ,Kettenrauchen” das
Risiko fiir Lungenkrebs und vorzeitiges Able-
ben erhoht.

Lipddem und Gewichtsreduktion

.Im Gegensatz zu den Erfahrungen in der Fél-
diklinik kénnen wir die prinzipiell positiven
Erfahrungen der Patientinnen durch Ge-
wichtsabnahme unter konservativer Therapie
nur in Einzelféllen bestitigen.”... ,Dies be-
trifft vor allem die unveréndert bestehenden
Wasseransammlungen in den Beinen mit
Spannungs- und Druckschmerzen”.

Hier teilen wir die im Leserbrief wiederge-
gebene Erfahrung: Konservativ erreichte Ge-
wichtsabnahmen sind selten substanziell und
selten von langer Dauer. Auch wir sehen hier
nur Einzelfdlle. Das Scheitern konservativer
Gewichtsreduktionsversuche im Langzeitver-
lauf wird auch von einer sehr robusten Studi-
enlage bestatigt, die bereits in Teil 3 unserer
Artikelserie aufgefiihrt wurde. Moderat adi-
posen Lipoédempatientinnen (BMI unter 40
kg/m?) raten wir daher auch explizit von wei-
teren Gewichtsreduktionsversuchen (in der
Regel ,Diaten”) ab und empfehlen stattdes-
sen eine langfristige Gewichtsstabilisierung.
Um dies zu erreichen, werden sie in unserer
Klinik auch ernahrungsmedizinisch, sportpa-
dagogisch und psychologisch unterstiitzt.

Allerdings, und hier kénnen wir die — vom
Autor des Leserbriefs als , apodiktisch” emp-
fundene — Aussage nur so wiederholen: Lip-
6dempatientinnen, die z.B. durch eine bari-
atrische Operation substanziell Gewicht ver-
lieren, erleben regelhaft eine deutliche Besse-
rung ihrer lipodemtypischen Beschwerden.
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Entsprechende Patientenaussagen horen wir
inzwischen mehrfach jede Woche. Aus gege-
benem Anlass (12) sei betont, dass wir im
Rahmen  unseres  Adipositasprogramms
grundsatzlich nur Patienten mit einem BMI ab
40 kg/m? fir einen adipositas-chirurgischen
Eingriff vorbereiten. (3 Ausnahmen in den
vergangenen 10 Jahren von Patientinnen mit
einem BMI um 38 kg/m? waren gut medizi-
nisch begriindbar).

Unabhéangig von der Gewichtssituation
sollte man aber bei den im Leserbrief be-
schriebenen Patienten, die an , Wasseran-
sammlungen in den Beinen mit Spannungs-
und Druckschmerzen” eher an ein Lymph-
6dem denken. Zu einem Lipddem passt diese
beschriebene Symptomatik nicht. Es drangt
sich daher der Verdacht auf, dass hier — ahn-
lich wie auch bei den Kollegen Wollina und
Heinig (13) — nicht nur eine mangelnde Diffe-
renzierung der Diagnosen Lipddem und Lipo-
hypertrophie stattfindet, sondern auch eine
problematische Vermischung der Diagnosen
Lipddem und Lymphodem. Dieser Verdacht er-
hartet sich, wenn man am Ende des Leser-
briefes liest, dass , groBe Odemvolumenmen-
gen” durch die MLD bei der Patientin mit Lip-
6dem entfernt werden konnten. Lymphthera-
peuten, die ,groBe Odemvolumenmengen
entfernen”, erreichen dies bei Patienten mit
einem Lymphddem, sicher aber nicht bei Pa-
tientinnen mit einem reinen Lipodem.

Mit groBem Erstaunen haben wir die
Schlussbemerkungen des Leserbriefs gelesen.
Hier weicht der durchweg sachlich gehaltene
Stil des von uns personlich sehr wertge-
schatzten Leserbriefautors einer mehr oder
weniger subtil vorgetragenen ,Stimmungs-
mache”. So fragen wir uns, mit welcher Inten-
tion suggeriert wird, dass wir das Lipédem
kiinftig ,allein mit Psychotherapie” behan-
deln wollen. Sollen hier vielleicht bestehende
Angste von Betroffenen geschiirt werden? In
allen unseren Arbeiten haben wir auf die
Komplexitat dieser Erkrankung hingewiesen,
und damit auch auf die Komplexitat — und
Vielfalt — der sich hieraus ergebenden Thera-
pie. Neben den Betroffenen wird am Ende des
Leserbriefs auch die , Reaktion der riesigen
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Zahl konservativ arbeitender Lymphologen”
ins Felde gefiihrt, die durch die MLD , deutli-
che Therapieerfolge erzielt haben”. Hier wun-
dern wir uns sehr tiber die Wahrnehmung des
Leserbriefautors. Zum einen ist die Zahl kon-
servativ arbeitender Lymphologen — leider —
alles andere als riesig, tatsachlich ist sie eher
sehr Uberschaubar. Und wenn, zum anderen,
die MLD tatsachlich so , deutliche Therapieer-
folge“ beim Lipodem erzielt, warum ist dann
iiberhaupt ein operativer Eingriff wie die Li-
posuktion noch notwendig?

Hinsichtlich der Reaktion der konservativ
arbeitenden Lymphologen kénnen wir den
Verfasser des Leserbriefs aber beruhigen.
Nicht nur die in der Foldiklinik arbeitenden
Lymphologen (9 davon sind bereits seit Giber
20 Jahren lymphologisch tatig!) stehen hinter
der von uns vorgetragenen Sichtweise auf
das Lipddem. Jeweils nach Erscheinen unse-
rer Arbeiten in der Zeitschrift ,Phlebologie”
haben uns zahlreiche E-Mails und Telefonan-
rufe von niedergelassenen Phlebologen und
Angiologen erreicht, die ihre Zustimmung, oft
in begeisterter Form auBerten (,Endlich mal
ein Artikel Uiber das Lipédem, der genau mei-
ne seit vielen Jahren bestehende Erfahrung
bestatigt”). Kritische Stimmen zu unseren Ar-
beiten gab es bisher lediglich von zwei Grup-
pen: von Arzten, die Liposuktion durchfiihren
sowie von manchen Lipddem-Selbsthilfegrup-
pen — welch bemerkenswerte Allianz.

Die vielen Ermutigungen haben einen der
Verfasser des Autorenteams dazu veranlasst,
das Thema Lipddem auf europaischer Ebene
zu diskutieren. So fand im Juni 2018 das 1st
European Lipedema Forum in Hamburg statt.
In diesem Meeting mit renommierten Lip-
6demexperten aus verschiedenen europai-
schen Landern (die meisten waren bzw. sind
aktuell an der Erstellung ihrer jeweiligen na-
tionalen Lipddem-Leitlinie beteiligt) konnte in
den themenbezogenen Arbeitsgruppen ein
breiter Konsens erzielt werden. Aktuell pla-
nen wir das 2nd European Lipedema Forum,
das im Marz 2019, dann in einem gréBeren
Rahmen, in Miinchen stattfinden wird. Das
Interesse der europaischen Fachmedien ist
bereits jetzt riesig.

Lipddem — und hier schlieBen wir uns der
Meinung Leserbriefverfassers an — es bleibt
spannend.

Dr. med. Tobias Bertsch

Gabriele Erbacher

Foldiklinik GmbH & Co.KG
Rosslehofweg 2-6

79856 Hinterzarten

E-Mail: tobias.bertsch@foeldiklinik.de
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