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Zusammenfassung

Das Lipodem ist weit mehr als einfach nur di-
ckere und schmerzhafte Beine! Die Erkran-
kung Lipédem ist mit zahlreichen Mythen be-
haftet. Im ersten Teil dieser Ubersicht werfen
wir einen kritischen Blick auf zwei populare
Statements zum Lipddem; Statements, die
vor Jahrzehnten schon Eingang in wissen-
schaftliche Publikationen gefunden haben
und seither unkritisch und stetig wiederholt
werden; Statements, die inzwischen zum
selbstverstandlichen ~ Wissensallgemeingut
von Lipédempatientinnen und vor allem auch
von Lipddem-Selbsthilfegruppen geworden
sind. In unserer Darstellung tiber die Mythen
des Lipodems fokussieren wir uns in diesem
Beitrag vor allem auf zwei Aspekte, die aufs
Engste mit dem Lipddem verbunden sind: auf
die Adipositas sowie auf die psychische Si-
tuation von Lipédempatientinnen — die wie-
derum eng mit der Adipositas in Zusammen-
hang steht. Dabei tiberpriifen wir zwei haufig
publizierte Statements auf wissenschaftliche
Evidenz: 1. ,Das Lipédem ist eine progre-
diente Erkrankung”, 2. ,Ein Lipddem macht
psychisch krank”. Beide Statements wider-
sprechen in hohem MalBe unserer seit Jahren
bestehenden tdglichen klinischen Erfahrung
mit diesem speziellen Patientengut. Gleich-
zeitig haben wir im Rahmen unserer umfang-
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reichen Literaturrecherche festgestellt, dass es
auch keine Evidenz fiir diese in den , Lipodem-
sprachgebrauch” eingegangenen Behauptun-
gen gibt. Tatsachlich ist das Lipodem in der Re-
gel keine progrediente Erkrankung! Vielmehr
liegt bei Lipddempatientinnen héufig eine Ge-
wichtsprogredienz (meist eine Adipositaspro-
gredienz) vor, in deren Folge sich auch das Lip-
6dem verschlechtern kann. Unsere Pilotstudie
zum 2. Statement macht deutlich, dass in der
Regel nicht das Lipodem Ursache von psy-
chischen Erkrankungen ist. Hier weisen unsere
Ergebnisse in die umgekehrte Richtung: Eine —
vorbestehende — psychische Vulnerabilitat
kann ganz wesentlich zum Krankheitshild Lip-
6dem beitragen. Um das Lipodem in seiner
ganzen Komplexitat und Vielfalt zu erfassen,
braucht es mehr als nur Medizin. Psychosozia-
le Therapieansatze sollten integraler Bestand-
teil eines wirksamen multimodalen Behand-
lungskonzepts sein. Neben den beiden darge-
stellten Mythen gibt es weitere, die sich um
das Lipddem ranken. Diese werden in weiteren
Ausgaben dieser Zeitschrift diskutiert werden.
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Summary
Lipoedema is much more than just fat and
painful legs! Lipoedema as a disease is associ-
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ated with numerous myths. In this overview
we take a critical view of two popular state-
ments on lipoedema. We have found that
statements made in scientific publications
decades ago have been repeated over and
over again without criticism. These state-
ments have become part of the general
knowledge for lipoedema patients and li-
poedema self-help groups. In our represen-
tation of the myths regarding lipoedema, we
will focus in this contribution on two aspects
in particular, which are closely associated
with lipoedema: on obesity and the psychi-
atric health of lipoedema patients, which is
again closely associated with obesity. We will
thus examine two commonly publicised
statements for actual scientific evidence: 1.
»Lipoedema is a progressive disease”, 2. ,Li-
poedema causes mental diseases”. Both
statements contradict to a high degree our
daily clinical experience with this specific
subset of patients. We simultaneously estab-
lished, through extensive literature research,
that there was no evidence for these state-
ments which have become part of the vo-
cabulary for lipoedema. In fact not lipoede-
ma is progressiv! The truth is that lipoedema
patients often experience weight progression
(mostly a progression in obesity), which leads
to worsening of the lipoedema as a result.
Our pilot study on the second statement
shows that lipoedema is generally not the
cause of mental illness. In fact, our studies
show the opposite: an existing psychological
vulnerability can contribute signficantly to
the disease lipoedema. In order to en-
compass lipoedema in all of its complexity
and variety we need more than just medi-
cine. Psychosocial therapy approaches
should be an integral component of an effec-
tive multimodal treatment concept.
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Einleitung

Das Lipodem ist weitaus mehr als dickere,
schmerzhafte Beine!

Allerdings - auch das sei betont - nicht
jedes dickere Bein ist ein Lipodem (1)!

In der Foldiklinik in Hinterzarten - Eu-
ropdisches Zentrum fiir Lymphologie - be-
handeln wir jedes Jahr ca. 3000 Patientin-
nen mit der Diagnose Lipddem - ambulant
und stationdr. Die tiberwiltigende Mehr-
heit dieser Patientinnen kommt mit Vor-
stellungen und Erwartungen in unsere Kli-
nik, die durch Medien aber auch durch
Arzte gendhrt wurden -Vorstellungen iiber
das Lipodem, die weit entfernt sind von
wissenschaftlicher Evidenz, Erwartungen,
die oft jenseits des Machbaren liegen.

Ein wesentliches Grundproblem dieser
Erkrankung besteht darin, dass das Lip-
6dem keine objektiven Diagnosekriterien
aufweist, dass kein Parameter, kein Labor-
wert, keine Bildgebung existiert, mit der
man diese Erkrankung auch nur annih-
rend zweifelsfrei diagnostizieren kann.
Entsprechend der Deutschen Lipodem-
Leitlinie von 2015 erfolgt die ,,Diagnose-
stellung des Lipodems durch Anamnese,
Inspektion und Palpation anhand der typi-
schen Charakteristika“. Diese Charakteris-
tika lassen sich auf vier Symptome herun-
terbrechen:

o disproportionale  Fettgewebsvermeh-
rung an Beinen (und/oder Armen)

o Schweregefithl und/oder Schmerzhaf-
tigkeit der betroffenen Extremititen

e Hamatomneigung

o Odeme - im Tagesverlauf zunehmend

(2).

Dieser Mangel an objektiven und klaren
Diagnosekriterien fithrt auch dazu, dass
keine verldsslichen Zahlen zur Privalenz
des Lipddems existieren. Weit iiberwie-
gend wird die Diagnose Lipédem von lym-
phologisch unerfahrenen Kollegen und fast
noch héufiger von den Patientinnen selbst
gestellt. In unserem Patientengut ist die Di-
agnose Lipodem (und noch hdufiger die
Diagnose ,,Lipolymphodem®) die mit Ab-
stand haufigste Fehldiagnose, die wir tag-
lich sehen. Alle - auch in wissenschaftli-
chen Publikationen - kursierenden Zahlen
zur Privalenz entbehren jeglicher Evidenz
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Abb. 1 Patientin mit Lipohypertrophie der
Oberschenkel und der Beckenregion

und werden daher hier auch nicht aufge-
fihrt (3).

Trotz des Fehlens objektiver Diagnose-
kriterien wird aber deutlich, dass die Be-
schwerdesymptomatik zwingend zur Diag-
nose Lipodem gehort. Die isolierte Dispro-
portionalitit des Frauenbeins - ohne o.g.
Beschwerden - wird als Lipohypertrophie
bezeichnet (4). Bei der Lipohypertrophie
handelt es sich um eine anlagebedingte
Fettgewebsvermehrung der Extremitéten.
In manchen schweren Fillen kann hier-
durch das Gangbild beeintrachtigt sein mit
der Folge von orthopédischen Problemen.
Die dann notwendige Behandlung unter-
scheidet sich aber von der des Lipodems.

» Abbildung 1 zeigt eine Patientin mit
Lipohypertrophie der Oberschenkel und
der Beckenregion. Die Patientin hat keine
weiteren Beschwerden im Weichteilgewebe
ihrer Beine; daher liegt auch kein Lipodem
vor!

Das Lipodem entwickelt sich immer aus
einer Lipohypertrophie heraus, allerdings
nur bei einem sehr kleinen Teil der Betrof-
fenen. Warum sich bei manchen Patientin-
nen (sehr selten sind auch Minner betrof-
fen) eine Schmerzsymptomatik im Fettge-

webe entwickelt und welche Pathophysio-
logie dieser Beschwerdesymptomatik zu-
grunde liegt, ist zum jetzigen Zeitpunkt
noch unklar und Gegenstand aktueller For-
schung (5-7).

Uber das Lipodem kursieren zahlreiche
Mythen; Statements, die Eingang in die
Wissenschaft und damit auch Eingang ins
»Patienten-Know-how“ gefunden haben.
Wir wollen in diesem Beitrag zwei dieser
Mythen auf wissenschaftliche Evidenz un-
tersuchen.

Ein Lipédem wurde von uns dann als
gesichert gewertet, wenn die Patientinnen
Beschwerden wie Druckschmerzhaftigkeit
(oder Berithrungsempfindlichkeit oder ein
als belastend empfundenes ausgepragtes
Schweregefiihl) sowie eine verstirkte Ha-
matomneigung im Bereich des tiberpro-
portionalen Weichteilgewebe der Beine
(oder der Arme) angaben. Gleichzeitig
musste im Rahmen der klinischen Unter-
suchung der ,Kneiftest* positiv sein. Hier-
bei wird - gleichzeitig - eine Bauchfettfalte
sowie eine Fettfalte im Bereich der Ober-
schenkel (und danach der Unterschenkel,
ggf. auch Arme) moderat gekniffen. Die
Lipédempatientin stellt dann - im Gegen-
satz zur Patientin mit reiner Lipohypertro-
phie - einen deutlichen Unterschied in der
Schmerzwahrnehmung  (Extremitéten-
schmerz) wahr. Der Nachweis eines dellen-
hinterlassenden Odems war zur Diagnose-
sicherung nicht erforderlich, da ein rele-
vantes Odem beim Lipodem nach unserer
klinischen Erfahrung ohnehin nur in sehr
seltenen Fillen vorhanden ist. Dies Vorge-
hen entspricht auch den Diagnosekriterien
der niederlindischen sowie der britischen
Lipedema Guidelines (8-10).

In unserer Darstellung tiber die Mythen
des Lipédems fokussieren wir uns in die-
sem ersten Beitrag vor allem auf zwei
Aspekte, die aufs Engste mit dem Lipédem
verbunden sind: Auf die Adipositas, sowie
auf die psychische Situation von Lipddem-
patientinnen - die wiederum eng mit der
Adipositas in Zusammenhang steht.

In den folgenden Beitrigen wird die
wissenschaftliche Evidenz weiterer populi-
rer Lipddem-Statements diskutiert. Thema
der néchsten Darstellung ist die Frage nach
dem ,Odem im Lipédem" und damit auch
die Rolle der Manuellen Lymphdrainage.
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Mythos 1: Das Lip6dem ist
eine progrediente
Erkrankung

Dieses Statement findet sich in einer Viel-
zahl wissenschaftlicher Publikationen,
ebenso wie auf Lipddemportalen im Inter-
net sowie in Magazinen von Lipodem-
Selbsthilfegruppen (11-14). Auch die aktu-
ellen Deutschen S1-Lipodem-Leitlinien de-
finieren das Lipddem als ,,progrediente Er-
krankung® (15), und das von Patienten
hdufig frequentierte Internetportal ,Lip-
6dem Hilfe Deutschland e.V. schreibt so-
gar: ,Das Lipodem ist IMMER progre-
dient, das bedeutet fortschreitend (16 Her-
vorhebungen im Original).

Es ist unbestritten, dass manche Patien-
tinnen eine massiv disproportionale Fett-
gewebsvermehrung - isoliert - im Bereich
der Beine aufweisen. Doch bilden diese Pa-
tienten in unserem Patientengut eine sehr
kleine Minderheit. Trotzdem dienen Bilder
dieser kleinen Minderheit hdufig als ,,typi-
sche“ Bilder von Lipddempatientinnen in
Fach- und Laienpublikationen.

Der Terminus ,,progredient suggeriert
nun aber, dass sich dieses, in der Regel ge-
netisch disponierte disproportionale Fett-
gewebe (17) — quasi autonom, schicksalhaft
und unabhangig von der allgemeinen Ge-
wichtszunahme - vermehrt (18, 19). Diese
Fettgewebsvermehrung verlduft dann in
drei (in manchen Publikationen auch in
vier) Stadien (20-22). Im NDR Gesund-
heitsratgeber liest man: ,Fettzellen ver-
mehren sich unkontrolliert (23).

Doch wo ist die wissenschaftliche Evi-
denz fiir dieses pathophysiologische Kon-
strukt?

Daten, die die Progredienz des Lip-
6dems bzw. eine diese Behauptung stiitzen-
de Pathophysiologie belegen, existieren
nicht! Gerne werden immer die Erstbe-
schreiber des Lipodems - E.V. Allen und
E.H. Hines - bemiiht, die in Threr 2. Publi-
kation (gemeinsam mit E. Wold) aus dem
Jahre 1951 erstmals den Terminus ,,Pro-
gressive enlargement of the limbs ...« be-
nutzten (24). Allerdings sahen bereits die
Erstbeschreiber, dass der progressive Ver-
lauf des Lipodems iblicherweise mit Ge-
wichtszunahme verbunden ist (,,...is ordi-
narily associated with weight gain®). Diese
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Gewichtszunahme beim Lipodem (,gra-
dual increase of body weight®) wurde be-
reits in der Erstveroffentlichung aus dem
Jahre 1940 betont (25).

Es dringt sich daher die Frage auf, ob
der Umfang der Beine deshalb zugenom-
men hat, weil die Patientinnen- insgesamt
- an Gewicht zugenommen haben. In die-
sem Falle wére nicht das Lipodem progre-
dient, sondern das Korpergewicht! Im
Rahmen einer Gewichtszunahme wiirden
dann erwartungsgemaf3 auch die Beinum-
finge zunehmen. Fiir diese Sichtweise ist
die Pathophysiologie offensichtlich!

Beim Blick auf unser Patientengut wird
deutlich, dass ein enger Zusammenhang
zwischen Ubergewicht bzw. Adipositas und
dem Krankheitsbild Lipédem vorliegt. In
unserer kassendrztlichen lymphologischen
Ambulanz sahen wir 2015 etwas iiber 2300
Patientinnen mit der Diagnose Lipédem.
Nur 3 % dieser Patientinnen waren nor-
malgewichtig, 9 % ibergewichtig (BMI
zwischen 25 und 30 kg m/?) und 88 % un-
serer Lipodempatientinnen waren adipds
(BMI > 30 kg/m?).

In diesem Zusammenhang ist zu erwéh-
nen, dass der BMI bei Lipédempatientin-
nen im Ubergewichtsbereich (selten auch
noch im unteren Adipositasbereich) nur
eingeschrankt verwertbar ist. Es gibt, wie
oben dargestellt, die seltene Patientengrup-
pe mit weitgehend schlankem Oberkérper
und deutlicher Fettgewebsvermehrung der
Extremititen. Hier wird ,,formal* Uberge-
wicht vorgetduscht, die durch die Fettge-
websverteilung aufgrund der Lipohyper-
trophie der Beine tatséchlich nicht gegeben
ist. Fur diese Patienten ist der
WHIR (Waist-to-Height Ratio ,Taille-zu-
Grofle-Verhiltnis’) das geeignetere Maf.
Der WHIR bezeichnet das Verhaltnis zwi-
schen Taillenumfang und Korpergrofie
und gibt eine bessere Aussage zur Vertei-
lung des Korperfettes. In der Foldiklinik
wird bei allen Patienten mit Lipddem so-
wohl der BMI als auch der WHIR ermittelt.

Die oben genannten Zahlen, die den en-
gen Zusammenhang zwischen Adipositas
und Lipédem darstellen, werden auch von
Zentren in den Niederlanden sowie in
Grof$britannien bestatigt, die Lipdempa-
tientinnen behandeln (26, 27). Die normal-
gewichtige Lipodempatientin ist eine Rari-
tat!

Warum ist die Frage nach der Progre-
dienz so wichtig, warum hat die Kldrung
dieses Statements eine so immense prakti-
sche Bedeutung?

Viele unserer Lipodem Patientinnen ha-
ben neben Thren Beschwerden vor allem ei-
nes: sie haben Angst; Angst, dass ihr Lip-
6dem progredient ist. Eine grofle Mehrheit
unserer Patienten hat sich bereits tiber das
Internet tiber das Lipodem vorinformiert
(und wurde hierdurch fehlinformiert!).
Dort werden oft Bilder von Patienten ge-
zeigt, die eine extreme (in der Realitit aber
sehr selten auftretende) Fettgewebsver-
mehrung an Beinen oder Armen aufwei-
sen. Hierdurch duf8ern die meisten unserer
Patientinnen grofle Sorge, dass ihr Lip-
6dem auch solche Ausmafle annehmen
kénnte. Aus diesem Grunde hat die Kla-
rung dieser Frage eine grofle Bedeutung.

» Abbildung 2 und » Abbildung 3 zei-
gen Patientinnen mit der Diagnose Lip-
6dem: Abbildung 2 mit ausgepragter Fett-
gewebsvermehrung isoliert im Bereich der
Oberschenkel, Abbildung 3 mit massiver
Fettgewebsvermehrung im Bereich der
Oberschenkel sowie der Unterschenkel.
Die Fiif3e sind beim Lipodem typischerwei-
se unauffillig. Beide Patientinnen présen-
tieren Extrembefunde, die wir in unserer
klinischen Praxis selten sehen. Die im Vor-
dergrund stehende Erkrankung bei beiden
Patientinnen ist aber — und das sei betont -
die morbide Adipositas!

Unsere alltigliche klinische Erfahrung
ist jedoch eine ganz andere als das Behan-
deln dieser Extrembefunde. Wir sehen re-
gelmafig- stationdr aber auch ambulant -
Lipédem-Patientinnen, die, wenn das Ge-
wicht stabil geblieben ist, auch tiber viele
Jahre ein stabiles Lipddem présentieren.
Inzwischen sehen wir hier 20 Jahres-Ver-
ldufe von Patientinnen mit stabilem - nicht
progredienten — Lipddem; stabil, weil diese
Patientinnen ihr Gewicht (auf unterschied-
lichem Gewichtsniveau) stabilisiert haben.

Die Patientin auf » Abbildung 4 wird
von uns seit ca. 10 Jahren aufgrund ihres
Lipodems ambulant mitbetreut. Der BMI
dieser Patientin lag in dieser Zeit stabil um
31 kg/m?, die WHtR um 0,53. Die Beinvo-
lumina (Ober-und Unterschenkel getrennt
vermessen) haben sich in diesen 10 Jahren
praktisch nicht verandert. Unter taglichem
Tragen der flachgestrickten Kompressions-
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Abb. 2 Patientin mit der Diagnose Lipédem mit
ausgepragter Fettgewebsvermehrung isoliert im
Bereich der Oberschenkel

strumpthose sowie regelmaflig 2-3-mal
wochentlich durchgefiihrter sportlicher
Aktivitit ist die Patientin beschwerdefrei.
Allerdings - die Mehrheit unserer Pa-
tientinnen erfahrt im Laufe von Jahren eine
Gewichtsprogredienz. Diese kann kontinu-
ierlich sein; sehr viel haufiger erleben Pa-
tientinnen mit Lipddem eine Gewichtszu-
nahme, die durch regelmifiiges ,Didten”
und nachfolgendem Jo-Jo-Effekt auftritt.
Beim Lipodem ist der Rat konventionell
Gewicht abzunehmen besonders tiickisch.
Auf der einen Seite nehmen 95% aller
Menschen, die mit den {iblichen kommer-
ziellen und nichtkommerziellen Didten
Gewicht abnehmen, binnen von 3 Jahren
ihr Gewicht wieder zu (28-35). Gleichzei-
tig haben Studien der Universitdt Hohen-
heim ergeben, dass Frauen (im Gegensatz
zum Minnern) nach einer Gewichtsabnah-
me iiberproportional im Bereich der unte-
ren Korperhilfte Gewicht zunehmen (36).
Mit anderen Worten: mit jeder érztlichen
Empfehlung an die Lipodem-Patientin,
Gewicht abzunehmen erhoht sich das Risi-
ko, dass sich das Lipodem verschlechtert.
Es wird deutlich, dass es keine Evidenz
dafiir gibt, dass ein Lipodem progredient
ist. Tatsachlich ist haufig das Korperge-
wicht progredient und - in Folge dessen -
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Abb. 3 Patientin mit der Diagnose Lipédem mit
massiver Fettgewebsvermehrung im Bereich der
Oberschenkel sowie der Unterschenkel

kommt es auch zu einer Verschlechterung
des Lipddems.

Wenn das Lipédem aber nicht proge-
dient ist, dann ist auch der Terminus ,,Li-
polymphdédem® nicht sinnvoll. ,Lipo-
lymphddem® suggeriert, dass das ,progre-
diente Lipddem® zum Lymphodem fiihrt,
es suggeriert, dass das Lipodem die Ursa-
che des Lymphodemes ist. In manchen
Klassifikationen wird das ,Lipolymph-
6dem” auch als Lipédem im Stadium IV
bezeichnet. Karen Herbst von der Universi-
ty of Arizona und Protagonistin der ameri-
kanischen Lipédemszene schreibt: ,,Lipe-
dema therefore is a pre-lymphedema con-
dition" (37).

Es muss betont werden, dass es fiir diese
populére Sichtweise keine ausreichende
wissenschaftliche Evidenz gibt. Weder exis-
tieren histologische Untersuchungen, die
das Konstrukt ,,Lipolymphédem® stiitzen,
noch gibt es bildgebende Verfahren, die ei-
nen entsprechenden Nachweis erbracht ha-
ben. Letztlich bezieht sich die grofie Mehr-
heit der Autoren bei Erwahnung des ,,Lipo-
lymphodems® auf die Arbeiten von
Amann-Vesti aus dem Jahre 2001 sowie
von Bilancini et al. aus dem Jahre 1995 (38,
39). In beiden Studien wurden jeweils nur
12 (!) Patienten untersucht. Wihrend Bi-
lancini im Rahmen einer dynamischen

Abb. 4  Patientin, die von uns seit ca. 10 Jahren
aufgrund ihres Lipddems ambulant mitbetreut
wird.

Lymphszintigraphie einen verlangsamten
Lymphfluss bei Lipddempatientinnen fest-
stellte fand Amann-Vesti mittels Fluores-
zenz-Mikrolymphograhie beim gleichen
Patientengut die inzwischen héufig zitier-
ten Mikroaneurysmen der Lymphkapilla-
ren. Allerdings war die Transportfdhigkeit
des Lymphgefafisystems bei Aman-Vesti in
keiner Weise eingeschrankt. Auch weitere
Kklinische Studien mittels indirekter Lym-
phographie und Lymphszintigraphie haben
gezeigt, dass der Lymphtransport vom sub-
epidermalen Kompartiment beim Lip6dem
im Gegensatz zum Lymphddem funktio-
niert (40-42).

Grof3e Schwiéche der Daten von Bilanci-
ni als auch von Amann-Vesti ist die fehlen-
de Beschreibung der Gewichtssituation der
untersuchten Patientinnen. In beiden Pu-
blikationen fehlen jegliche Angaben zum
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BMI der Patientinnen. Die Angabe des
BMI wire aber essenziell, um zu unter-
scheiden, ob die Auffilligkeiten im Lymph-
gefallsystem tatsdchlich - wie postuliert
und vielfach zitiert - auf dem Boden des
Lipodems zu sehen sind oder doch eher
Adipositas-induziert. Amann-Vesti be-
ginnt ihre Darstellung sogar mit der Fest-
stellung ,Lipedema is a special form of
obesity” (43). Es kann daher davon ausge-
gangen werden, dass die von ihr untersuch-
ten Lipodempatientinnen adipds, manche
vielleicht auch schwer adipds waren. Die
Vermutung liegt daher nahe, dass die gese-
henen Veranderungen der Lymphkapilla-
ren Adipositas-induziert waren - im Sinne
eines beginnenden Adipositas-assoziierten
Lymphédems.

Unsere Erfahrung mit Tausenden von
Lipédempatientinnen in den vergangenen
Jahren unterstiitzt auch von klinischer Seite
diese Vermutung. Wenn die 165 cm grofie
und 90 kg schwere Lipodempatientin wei-
tere 20 oder 40 kg Gewicht zunimmt, kann
sich additiv zum Lipédem auch ein
Lymphodem entwickeln. Dieses Lymph-
6dem ist dann aber kein Lipodem-indu-
ziertes Lymphodem, sondern ein Adiposi-
tas-assoziiertes Lymphodem. Die Patho-
physiologie hierzu wurde im Beitrag zum
Adipositas-assoziieren Lymphodem in die-
sem Heft skizziert.

Der Terminus ,,Lipolymphodem® sollte
daher aus dem lymphologischen Sprachge-
brauch getilgt werden. Er sollte auch des-
halb getilgt werden, weil er hiufig miss-
braucht wird, um die von Lipédempatien-
tinnen meist begehrte Manuelle Lymph-
drainage rezeptieren zu konnen. Dass die-
ser Missbrauch auch von offizieller Seite
gefordert wird, erinnert schon stark an ein
Possenstiick. Die Manuelle Lymphdrainage
wird im Heilmittelkatalog - zu Recht -
nicht als Indikation fiir das Lipddem aufge-
fithrt. Dies macht medizinisch Sinn, da die
Evidenz fiir ein relevantes Odem (Odem
im Sinne von Fliissigkeit) beim Lipodem
komplett fehlt. (Dieser Punkt ist Thema
von Teil 2 dieser Darstellung). Diese -me-
dizinisch verniinftige - Entscheidung wird
allerdings in einem gemeinsamen Fragen-
und Antworten-Katalog der Spitzenver-
bande der Krankenkassen und der Kassen-
arztlichen  Bundesvereinigung  (KBV)
durch folgende Formulierung ad absurdum
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Abb. 5 Patientin, die (iber Jahre wegen eines
Lipddems ambulant behandelt wurde.

gefithrt: ,Das Lipoedem wird synonym
auch Lipolymphoedem genannt; demnach
ist eine Einordnung unter LY1 oder LY2
moglich und kénnte mit einer MLD be-
handelt werden® (44).

Auf diesen per Verwaltungsakt offiziell
legalisierten Unsinn wird natiirlich auch in
den Patientenforen und Selbsthilfegruppen
ausfithrlich hingewiesen (45)!

Mit anderen Worten: hier werden zwei
ganz unterschiedliche Erkrankungen (Lip-
6dem und Lymphodem) miteinander ver-
mischt, um die Verordnungsféhigkeit einer
Therapie zu ermdglichen; einer Therapie,
die fiir das eine Krankheitsbild (Lipédem)
keinen nachgewiesenen Effekt hat, wih-
rend sie fir das andere Krankheitsbild
(Lymphodem) ein zentrales Therapiemo-
dul darstellt!

In unserer klinischen Praxis sehen wir
meist Patientinnen, die diese drei Krank-
heitsbilder gleichzeitig préasentieren: Adi-
positas, Lymphddem sowie Lipodem! Bei
diesen Patientinnen ist die Manuelle
Lymphdrainage essenziell — aber nicht auf-
grund des Lipodems, sondern aufgrund
des Adipositas-assoziierten Lymphodems.
> Abbildung 5 zeigt eine Patientin, die

tiber Jahre wegen eines Lipddems ambu-
lant behandelt wurde. In den vergangenen
8 Jahren kam es zu einer Gewichtszunah-
me von ca. 40 kg. Inzwischen hat sich addi-
tiv zum Lipddem auch ein distal betontes
Beinlymphddem entwickelt. Die empfohle-
ne therapeutische Herangehensweise dieses
Krankheitsbilds wird im Beitrag tiber die
Adipositas-assoziierten Lymphddeme (in
diesem Heft) dargestellt.

Fazit

Es gibt keine wissenschaftliche Evidenz,
dass das Lipddem einen progredienten Ver-
lauf hat! Vielmehr ist Gewichtszunahme, ist
Adipositas sehr héufig progredient. Die
WHO spricht bereits von einer Adipositas-
epidemie. Erst im Zuge der Gewichtspro-
gredienz kann es dann zu einer Verschlech-
terung des Lipodems kommen. Folglich ist
auch der Terminus ,,Lipolymphodem® aus
medizinischer Sicht falsch!

Diese Sichtweise auf das Lipédem soll-
ten wir als gute Nachricht begreifen, eine
Nachricht, die wir mit unseren Lipédem-
patientinnen teilen sollten. Wir kénnen
unseren Patientinnen sagen, dass ihr Lip-
6dem nicht fortschreitet, dass es sich nicht
verschlechtert; dass es stabil bleibt — wenn
auch ihr Gewicht stabil bleibt!

Mythos 2: Ein Lipodem
macht psychisch krank.

Von einem Lipodem betroffene Frauen
kénnen unter einer Vielzahl an Problemen
leiden. Dies betrifft vor allem das Erleben
der Lipddem-assoziierten Schmerzen und
Bewegungseinschrankungen, was zu einer
physischen Minderung der Lebensqualitit
fithrt (46, 47). Zudem leiden viele Frauen
mit Lipddem an der Unzufriedenheit mit
der Disproportionalitit ihres Korpers und
damit verbundener Stigmatisierung. Sie
haben Probleme mit der Akzeptanz des ei-
genen Korpers und der Selbstakzeptanz,
sowie deren Folgen (46, 47). Hiufig erfah-
ren die Betroffenen selbst unter Arzten zu-
ndchst Unverstandnis fiir ihre Probleme
(50); oft dauert es mehrere Jahre, bis die
Diagnose Lipodem gestellt wird und eine
geeignete Therapie erfolgt.
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Mehrfach wird in Veréffentlichungen
tiber psychische Storungen bei Lipodempa-
tientinnen berichtet (50-54). Insgesamt ist
die Datenlage zur Beziehung von Lipodem
und Psyche derzeit jedoch sehr diirftig. Ei-
ne Studie an 100 Lipddempatientinnen der
Liposuktionsklinik von Stutz kommt zu
dem Resultat, dass 74% an chronischen
Essstorungen leiden (53), 8% haben sogar
mindestens einen Suizidversuch unter-
nommen (54).

In einer von Smidt 2015 initiierten welt-
weit angelegten internetgestiitzten Befra-
gung von N=1416 Teilnehmerinnen gaben
als Selbsteinschitzung 39,7% Depression
an - gegeniiber einer Pravalenz von 3-17%
in der Allgemeinbevélkerung - 16,5% Ess-
stérungen — gegeniiber einer Privalenz von
1-5% in der Allgemeinbevolkerung. Aller-
dings bestand bei 30,37% der Teilnehme-
rinnen keine érztlich gestellte Diagnose ei-
nes Lipddems (52)!

Eine ebenfalls internetbasierte Untersu-
chung von Dudek et al 2016 (51) an N=328
Teilnehmerinnen ergab in der Selbstein-
schatzung bei 31,8% Essstorungen. Depres-
sion und Angst wurden hier mittels Pa-
tients Health Questionnaire 9 diagnosti-
ziert, wobei 56,8% der Teilnehmerinnen er-
hohte bis stark erhohte Depressionswerte
aufwiesen.

Bei anderen somatischen Erkrankungen
wie z.B. Tumorerkrankungen werden psy-
chische Faktoren seit Jahren bei der Genese
beriicksichtigt (z.B. 55). So spielen z.B.
auch bei rheumatoider Arthritis (56) psy-
chische Faktoren wie Stress eine wichtige
Rolle.

Bislang wird beziiglich Lipédem implizit
der Eindruck erzeugt, als wéren psychische
Storungsbilder wie Depression oder Esssto-
rungen ausschliefflich die Folge des Lip-
6dems. Aber - stimmt dies wirklich?

Generell zeigt sich die Problematik in
der Forschung vor allem in zwei Bereichen:
FErstens besteht die Gefahr, durch Redukti-
on der Komplexitit wichtige Aspekte zu
tbersehen. Zweitens werden statistische
Zusammenhdnge im Sinne einer Korrelati-
on oft filschlicherweise als Kausalitdt inter-
pretiert. So stellt sich die Frage, bei wie vie-
len Frauen mit Lipédem es wirklich das
Lipodem ist, das kausal zur psychischen
Storung fithrt, bei wie vielen es lediglich ei-
ne Komorbiditit ist und bei wie vielen wo-
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moglich die psychische Storung eine wich-
tige Beteiligung an der Entstehung der
Schmerzsymptomatik des Lipédems hat.

Um zu einer Kldrung dieser offenen
Fragen beizutragen, fithrten wir eine Pilot-
studie in unserer Klinik durch.

Pilotstudie

Fragestellung: Fithrt ein Lipédem zu psy-

chischen Stérungen?

Methodik: Patientinnen, die im Studi-
enzeitraum von April bis Dezember 2017
im Rahmen ihres stationdren Aufenthaltes
zufillig einer bestimmten Station der Fél-
diklinik zugewiesen wurden, wurden in die
Studie eingeschlossen. Bedingung war die
arztlich in der lymphologischen Fachklinik
erneut gesicherte Diagnose eines Lipddems
der Beine mit den typischen Symptomen
der Disproportionalitit, Himatomneigung
und Schmerzen, die auf das Lipodem zu-
riickzufithren sind.

Im Folgenden wurden von einer speziell
auch in diesem Patientengut erfahrenen
Psychologischen Psychotherapeutin halb-
strukturierte Interviews mit den Patientin-
nen gefithrt, die meist auf zwei Termine
verteilt wurden. Diese umfassten:

1. die Erfassung der aktuell bestehenden
psychischen Stérungen nach ICD Krite-
rien (57) sowie im Lebensverlauf jene
psychischen Stérungen, die in der Ver-
gangenheit bestanden hatten

2. die mit dem Lipodem verbundene
Symptomatik (vgl. 58)

3. das gemeinsame Uberblenden der bei-
den Bereiche.

Fragebdgen stellten sich fiir den explorati-
ven Charakter der Studie als ungeeignet he-
raus, da sie ein zu kleines Spektrum an

Tab. 1 Beschreibung der Stichprobe: N=45

Symptomatik abbilden (vgl. 59-62), psy-
chische Symptomatik bei somatischen Er-
krankungen z.B. bei Depression tiberschit-
zen (63, 64) und den zeitlichen Verlauf nicht
abbilden konnen. Gerade im Konzept der
Depression zeigt sich neuerdings zudem,
dass es sich dabei um kein einheitliches
Konstrukt handelt, sondern verschiedene
Symptomcluster bestehen (65, 66), deren
Beriicksichtigung fiir eine erfolgreiche psy-
chotherapeutische Behandlung relevant ist.

Ergebnisse

Es wurden N=45 Patientinnen in die Studie
aufgenommen (P Tab. 1). Dargestellt wer-
den hier die wichtigsten Ergebnisse, zur
besseren Lesbarkeit im Text gerundet auf
ganze Zahlen. Dabei wurden die Unter-
gruppen nlmit einem BMI<40 kg/m? und
n2 mit einem BMI>40 kg/m? unterschie-
den.

84% der Gesamtstichprobe zeigen eine
stark ausgeprigte psychische Symptomatik
(» Tab. 2), die der Entwicklung Lipodem-
assoziierter Schmerzen vorausgeht. Zu-
sammengefasst wurden hier psychische
Storungen sowie Symptome, die nur knapp
den Ausprigungsgrad einer leichten de-
pressiven Episode verfehlen, ebenso auch
das Burnout-Syndrom (67). Letzteres gilt
in der Diagnostik nicht als psychische Sto-
rung, sondern als leistungsbezogene Ar-
beits- und Motivationsstorung. Belastende
Lebensereignisse, die nur kurzzeitig Stress
und Belastung zur Folge haben, treten im
Lebensverlauf bei fast allen teilnehmenden
Frauen auf, zeigen in der Pilotstudie aber
keine Auswirkungen auf die Schmerz-
symptomatik des Lipodems.

Dabei zeigt sich, dass bei 53% der Ge-
samtstichprobe (n;: 47%, n,: 57%) zum

Patientinnen mit

Patientinnen mit Gesamtstichprobe

BMI<40 kg/m? BMI>40 kg/m? N=45

n,=17 n,=28
Alter in Jahren 17 -62 32-62 17 -62
Mittelwert Alter 41,06 45,61 43,88
Range BMI in kg/m? 24,01 — 39,48 40,65 — 71,52 24,01 - 71,52
Mittelwert BMI 31,47 48,39 41,99
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Zeitpunkt der Untersuchung mindestens
eine psychische Stérung bestand. Bei den
aktuellen Diagnosen der Studienteilneh-
merinnen ergibt sich folgendes Bild
(» Tab. 3):

Depressive Storungen stehen im Vor-
dergrund, wobei in dieser Kategorie nur je-
ne gelistet sind, die zumindest den Auspré-
gungsgrad einer leichten depressiven Epi-
sode erreichen. Dysthymia wurde unter
Sonstige eingeordnet. In der klinischen Di-
agnostik erfiillen 16% das Kriterium einer
Essstorung, bei 18% besteht eine Auffillig-
keit im Essverhalten, die noch nicht das
Kriterium einer Essstérung nach ICD er-
reichen. Zu beachten ist auch, dass 7% der
Teilnehmerinnen bereits vor der Entwick-
lung eines Lipddems eine posttraumatische
Belastungsstorung entwickelt hatten. Nur
4% der Frauen mit Lipddem zeigten eine
akzentuierte Personlichkeit mit perfektio-
nistischen Ziigen - eine ,,Spielart der Nor-
malitdt, die keine Personlichkeitsstorung
darstellt.

Von 16% der Frauen der Gesamtstich-
probe wurden konkrete Suizidgedanken in
der Vergangenheit berichtet, wie z.B. von
einer Briicke zu springen oder sich vor ei-

nen Zug zu legen. Ein Zusammenhang mit
dem Lipodem wurde verneint. Als Auslo-
ser standen belastende Lebensereignisse im
Vordergrund, wie z.B. die Trennung durch
den Partner, eine lebensbedrohliche Er-
krankung eines Kindes oder massive Kon-
flikte am Arbeitsplatz. Eine Patientin hatte
in der Vergangenheit aufgrund familidrer
Konflikte einen Suizidversuch unternom-
men.

64% der Frauen mit Lipédem (n;: 59%,
n,: 68%) weisen psychische Stérungen auf,
die definitiv vor der Entwicklung Lip-
6dem-assoziierter Schmerzen aufgetreten
sind und demnach formallogisch auf kei-
nen Fall die Folge des Lipédems sein kén-
nen. Berticksichtigt wurden hier psy-
chische Storungen, die noch aktuell sind,
aber auch jene, die inzwischen nicht mehr
bestehen. Besonders bedeutsam zeigt sich
der Zeitraum eines halben Jahres vor der
Schmerzentwicklung beim Lipodem.

Beziiglich der Frage nach der Entwick-
lung psychischer Stérungen bei bereits be-
stehendem Lipddem zeigen die Ergebnisse:
2% der Gesamtstichprobe weisen eine psy-
chische Storung auf, die vor allem auf das
Lipodem zuriickzufithren ist, bei 9% ist ei-

Tab. 2 Auftreten psychischer Storungen oder psychischer Vulnerabilitaten vor der Entwicklung eines
Lipddems in % der nach BMI eingeteilten Untergruppen

Psychische Storun-  Patientinnen mit

Patientinnen mit Gesamtstichprobe

gen oder Vulnerabili- BMI<40 kg/m? BMI>40 kg/m? N=45
taten vor Lipodem  n,=17 n,=28

ja 94,12 78,57 84,44
nein 5,88 21,43 15,56

Tab. 3 Aktuelle psychische Storungen (ohne sonstige psychische Vulnerabilitat) in % der nach BMI
eingeteilten Untergruppen bzw. in % der Gesamtstichprobe N=45, teilweise mit Mehrfachdiagnosen

Patientinnen mit

Patientinnen mit Gesamtstichprobe

BMI<40 kg/m? BMI>40 kg/m? N=45
n1=1 7 nz=28
Depressive Stérungen 23,53 39,29 33,33
Essstorungen 5,89 21,43 15,56
Angststorungen 5,89 10,74 8,89
Posttraumatische 5,89 714 6,67
Belastungsstorungen
Schmerzen mit 11,76 3,57 6,67
somatoformen Anteilen
Sonstige 5,89 7,14 6,67
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ne Beteiligung der Lipédem-Beschwerden
an der Entstehung einer psychischen Sté-
rung festzustellen. Bei 89% standen die
nach einem Lipddem neu aufgetretenen
psychischen Stérungen in keinem direkten
Zusammenhang zu den Beschwerden des
Lipodems.

Diskussion

Die Ergebnisse zeigen, dass im klinischen
Interview genauere diagnostische Daten
erhoben werden kénnen als in den bisheri-
gen Online Befragungen. Die spontane
Selbsteinschdtzung der Patientinnen in
Fragebogen iiberschatzt das Bestehen einer
psychischen Stérung oft. Viele Bereiche
konnen im Interview differenzierter erfragt
werden. Wihrend in Online Befragungen
(68, 69) ,unerklarbare Gewichtszunahme*
von 56,7% der befragten Frauen angegeben
wurde, wurden im Interview der vorliegen-
den Pilotstudie stets - manchmal auch
schambesetzt — verschiedene Griinde fiir
eine Gewichtszunahme genannt. Dies zeigt
die Vorteile von strukturierten Interviews,
auch wenn sie einen hohen Zeitaufwand
erfordern.

Es bestanden bei den meisten Frauen
mit Lipédem bei bereits im Vorfeld der
Entwicklung Lipodem-assoziierter
Schmerzen stark ausgepragte psychische
Symptome iiber einen mehrmonatigen
Zeitraum. Rein formallogisch — und dies ist
gesichert - kann das, was zeitlich der Ent-
wicklung eines Lipddems vorausgeht, nicht
die Folge davon sein.

Die Ergebnisse sprechen klar dafiir, dass
ein Lipédem nur in seltenen Fillen direkt
zu psychischen Storungen fithrt und die
bisherige Sichtweise um die Vorgeschichte
erweitert werden muss. Das Statement ,ein
Lipddem macht psychisch krank“ ist fiir die
grofle Mehrheit der Frauen mit Lipédem
schlichtweg falsch. Sind die somatischen
Voraussetzungen zur Entwicklung eines
Lipddems vorhanden, miisste es stattdessen
heiflen: ,,Es spricht vieles dafiir, dass psy-
chische Faktoren wesentlich zur Entwick-
lung eines Lipodems beitragen konnen

Um klar ursichliche Zusammenhange
herauszuarbeiten, wéren Interviews einer
grofleren Kohorte wiinschenswert, sowie
der Einsatz einer geeigneten Kontrollgrup-
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pe, z.B. Frauen mit einer Lipohypertrophie
- einer Fettgewebsvermehrung am
schmerzfreien Bein. Da hier kein Behand-
lungsauftrag besteht, sehen wir solche
Frauen aber in der Fachklinik fast nie.

Die beiden Krankheitsbilder Lipédem
und Adipositas konnen nicht unabhingig
voneinander untersucht werden: 82% der
Teilnehmerinnen an der Pilotstudie sind
adipds. Dies entspricht in etwa der Quote
der Foldiklinik: Wie bereits oben erwahnt,
waren 88% der mehr als 2300 in der Foldi-
klinik ambulant wegen eines Lipédems be-
handelten Patientinnen adip6s. Aber auch
in den bisherigen Online Befragungen ist
der prozentuale Anteil adipéser Frauen mit
Lipédem hoch: z.B. 46% (N=120) mit ei-
nem BMI >40 kg/m® (6), oder bei einer
weiteren Studie ein mittlerer BMI von
41,25kg/m* (N=321) (51).

Wie von Luppino (70) in einer Meta-
analyse dargestellt, besteht zwischen Adi-
positas und Depression ein bidirektionaler
Zusammenhang. So erhoht das Auftreten
von Depression das Risiko fiir Adipositas
um 58%, das Auftreten von Adipositas das
Risiko, depressiv zu werden, um 55%. Be-
riicksichtigt man die Tatsache, dass eine
Gewichtszunahme zur Verschlechterung
des Lipodems fithren kann dann ist es
nicht verwunderlich, dass eine stark ausge-
pragte psychische Symptomatik oft auch
begleitet von Gewichtszunahme der Ent-
wicklung  von  Lipddem-assoziierten
Schmerzen vorausgeht.

Dass psychische Faktoren die Wahrneh-
mung und Verarbeitung von Schmerzen
modulieren, ist inzwischen hinreichend be-
legt (71). Bislang existieren keine Untersu-
chungen zu Schmerzen beim Lipddem, je-
doch einige zu Schmerzen bei orthopadi-
schen (72) oder rheumatologischen Er-
krankungen (56). Als negative Einflussfak-
toren auf die Schmerzintensitit wirken
Riickzugsverhalten, Hilf- und Hoffnungs-
losigkeit, traurig niedergeschlagene Stim-
mung (71) oder katastrophisierendes Den-
ken (72). Die Zusammenhange zwischen
psychischen Faktoren und Schmerzerleben
sind dabei bidirektional.

Vielfach beginnt die grundlegende Pro-
blematik bereits deutlich vor der Entwick-
lung einer psychischen Storung oder eines
Lipodems. Ein Schonheitsideal, das Frauen
mit Normalgewicht und Konfektionsgrofie
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38 bereits als ,,Plus Size“ beschreibt (stell-
vertretend fir einige: 73,74), lasst viele
Frauen die Unzufriedenheit mit ihrem ei-
genen Korper spiiren. Abnehmversuche
durch zahlreiche Didten - meist gefolgt
von einem Jo-Jo-Effekt — miinden bei Frau-
en mit entsprechender Disposition in einen
Teufelskreis mit Verschlechterung der Dis-
proportionalitit.

Bereits die ersten und viel zitierten Ar-
beiten zum Lipédem von Allen und Hines
1940 (25) und 1951 (24) weisen auf die Be-
deutung des Schonheitsideals hin: ,,Indeed,
it is quite probable that much or all of the
distress (both emotional and physical) as-
sociated with lipedema would not occur
were “fat legs“ considered a manifestation
of beauty.“ (24).

Fazit

Das Lipodem ist keine psychische Storung,
sondern eine somatische Erkrankung. Ak-
tuell spricht jedoch einiges dafiir, dass psy-
chische Faktoren bei der Wahrnehmung
Lipodem-bedingter Schmerzen eine ent-
scheidende Rolle spielen konnen.

Ausblick

Neben den beiden dargestellten Mythen
gibt es weitere, die sich um das Lipodem
ranken, und die dringend einer Uberprii-
fung bediirfen, deren Besprechung aber
den Rahmen dieser Darstellung gesprengt
hitte. Diese werden in weiteren Ausgaben
dieser Zeitschrift diskutiert.

Beispielhaft hier erwdhnt sei die Annah-
me, dass das Lipddem ein ,,0demproblem"
und Manuelle Lymphdrainage daher auch
ein essenzieller und regelmiflig durchzu-
fihrender Therapiebestandteil sei. Populdr
ist auch das Statement, dass Gewichtsab-
nahme keinen Einfluss auf das Lipodem
habe.

Am Ende dieser kleinen Lipddemreihe
soll ein multimodales Behandlungskonzept
zur Behandlung des Lipodems vorgestellt
werden, ein Behandlungskonzept, dass zu
einer nachhaltigeren und umfassenderen
Beschwerdebesserung unserer Patienten
beitrégt.
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