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Die Vereinigung Lipédem Létzebuerg a.s.b.l. entstand aus einer gemeinsamen Initiative der
Facebook-Gruppe "Lipédem Létzebuerg". Géraldine Flammang und Carole Olinger sind beide
seit 2 Jahrzehnten von der chronisch fortschreitenden Erkrankung Lipédem betroffen, die
Diagnose wurde jedoch erst nach vielen Jahren Leidenswegq erstellt.

Im April 2016 griindeten sie gemeinsam die Facebook-Gruppe "Lip6dem Létzebuerg". Zu
diesem Zeitpunkt wurde in Luxemburg kaum Uber Lipédem gesprochen, die Erkrankung war
seitens der "Sécurité Sociale" nicht anerkannt. Es kostete Uberwindung, sich mit einer
verkannten und oftmals beldchelten Krankheit der Offentlichkeit zu stellen.

Im Fokus stand erst einmal der Austausch zwischen betroffenen Frauen; oft hilft es schon zu
wissen, dass man mit seinen Angsten, Sorgen, Erfahrungen und Emotionen nicht alleine ist.

Auf Verstandnis flr ihre Situation missen leider viele Lipddem-Patientinnen lange oder
vergeblich warten. Géraldine und Carole sollten aber nicht lange alleine bleiben: Es fanden
sich schnell andere betroffene Frauen, die bereit waren, gemeinsam fiir die Anerkennung und
angemessene therapeutische Behandlung ihrer Erkrankung zu kampfen.

Im Jahr 2017 hat dann die nationale
Presse erstmals Interesse am
Leidensweg der Patientinnen gezeigt
und so erfolgten mehrere Berichte und
Artikel in den TV- und Print-Medien.
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Handarbeit

Es ist Zelt fir ein Gestandnis:
ich bin ein Schreiber. Kein
Schreiberling wohlgemerkt -
waobei das vielleicht nicht jeder
50 sieht. Jeder hat das Recht
auf eine eigene Meinung. Wo-
rauf ich aber eigentlich hinaus
will, ist, dass Schreiben mein
Metier ist, Worte mein Hand-
werkszeug sind. Mit anderem
Werkzeug tue ich mich hinge-
gen schwer. Beziehungswelse
machen meine ,zarten" Hande
da nicht mit. Denn: Grabe ich
den Garten um —bekomme ich
sofort Blasen an den Handen.
Méhe ich den Rasen - Blasen.
Fege ich die Einfahrt — Blasen.
Schippe ich Schnee - dito. Egal
zu welcher Jahreszeit, Hand-
schuhe hin oder her, es ist zum
Mausemelken! Dabel mochle
ich betonen, dass ich die Arbeit
mit den Handen ganz und gar
nicht scheue. Doch meine Han-
de scheinen sich einfach nicht
an derartige Belastungen zu
gewohnen, Wobel Belastungen
ein grofles Wort ist. Denn zu
meiner sigenen Schande muss
ich eingestehen, dass unlangst
auch einige Partien Kicker
meine Hande vor eine harte
Belastungsprobe stellten. Auch
hier zeugte noch viele Tage
spéter eine kleine, aber den-
noch nervige Blase zwischen
Daumen und Zeigefinger von
dieser ach so sportlichen Beta-
tigung. Vielleicht spielt auch
das Alter eine Rolle. Frilher, in
melner Studienzeit, konnte ich
nachtelang spielen, heute hin-
terlasst schon eine knappe
Stunde Tischfulbball uniber-
sehbare Spuren an meinen ge-
schundenen Handen. Aber als
Student, da war man halt noch

harter im Nehmen ... Gilles
HEUTEIN LLKEVIBURG
ZENTRUM
JHitel Residence’” inFels
weicht einem neuen Frojekt. 20
SUDEN

Tiefgaraos im Stadtzentrum von
Diiddlingen ist zb Mz aginglich. 22
NORDEN

Gerreinderal Bielbrilck debatient

(ber das, ECarsharing”. n

Die Polizel kontrollier: heute
Vormittag in Luxemburg-Stadt
(Rue de I'Abattoir), in Perlé (Rue
de |a Poste), in Wiltz (NRin
Richtung Derenbach); am Nach-
mittag in Kayl (Rue d'Esch) und in
Roodt! Syr (Rue d'Olingen).

Bn Stiick Geschichte
Das einst bei Touristen sehr beliebte  Hotel Résidence”
muss demnachst einem Neubau weichen.

Die EreeliGmpfer
aus dem Gsling

Seite 35

Weiswampach ist mittlerweile die einzige Gemeinde des Landes,
die noch nicht dem Klimapakt angehdrt

Kampf um Anerkennung

Die Krankheit Lipodem ist in Luxemburg kaum bekannt — das méchten Betroffene nun andern

VON BIRGIT PFAUS-RAVIDA

Carole, Danielle und Nadja sind
drei attraktive, schlanke, junge
Frauen. Niemand wirde denken,
dass sie noch vor kurzer Zeit un-
ter unformigen Beinen und Ar-
men litten. Sie alle sind Lipodem-
Patientinnen, die sich haben ope-
rieren lassen. |hr Leidensweg be-
gann schon in ganz jungen Jahren.
Und lange blieb die Krankheit un-
erkannt

+Bei mir hat das in der Puberiat
angefangen’, erzahlt die heute 3>
jahrige Carole Olinger, ,Ich dach-
te immer, ich sei halt einfach zu
dick. Habe alle maglichen Didten
gemacht — nichts half. Wenn ich
zu Arzten sagte, dass meine Arme
und Beine sehr schmerzen, druck-
empfindlich sind und schnell
blaue Flecken bekommen, kam
keine Reaktion. Die Diagnose Lip-
odem war letztlich ein Zufallshe-
fund.*

Seit drei Jahren lebt die gebir-
tige Luxemburgerin namlich in
Deutschland. Ein Physiotherapsut
dort brachte Carole darauf, als er
ihre Arme und Beine sah und sie
ihm von den Schmerzen erzahlite.
Carole Olinger begann mit den
Recherchen. Dabei fand sie he-
raus, dass zwei bis funf Lymph-
drainagen pro Woche und Kom-
pressionsbekleidung  vorlberge-
hend Linderung bei der Krankheit
verschaifen, solange man sle an-

wendet,

Ich dachte
Y9 immer ichsai
halt einfach zu
dick.”
Carcle Qlinger, Lipodem-Patiertin

oIn Luxemburg werden jedoch
Drainagen und Kompressionsbe-
kleidungen wenig bezuschusst”, so
Carole Olinger. Uber 600 Euro
kostet eine geeignete, sogenannte
Flachstrick-Kompression. Dabai
braucht man mindestens zwei Sels
fiir Arme und Beine. ,Man muss
die Kompressionskleidung den
ganzen Tag tragen und soll sich
viel bewegen. Aus hygienischen
Griinden, und weil sie nur durch
tagliches Waschen die Form be-
halten, muss man also Kompres-
sionen zum Wechsein haben®, er-
klért Carole Olinger, Doch bei Zu-
schissen von um die 120 Euro -
nicht mehr — kann sich das nicht
jede Patientin leisten.

Nur eine operalive Entfernung
der krankhaft vergrilerten und

Um ,ein Zeichen zu setzen®, hat sich die 35{&hrige Tammy Ruki, nur in
Unterwasche bekleidet, von der Fotografin Corinna Hansen-Krewer ab-

lichten lassen.

verformten Fettzellen bringt au-
Berdem auf Daver Linderung — so
dass die Patientinnen einige Jahre
Ruhe haben. Oft sind mehrere Ein-
griffe zu Je 4 000 bis 6 000 Eurc
nitig. Problem: In Luxemburgwird
die Krankheit in vier Stadien ein-
geteill, erst ab Stadium 4 inklusive

ymphddem — eine Flissigkeits-
ansammlung im Zwischenzell-
raum —wird die OP bezahlt,

Lebensqualitét stark eingeschrinkt
Lymphddeme sind eine haufige
Sekundarerkrankung bei  Lipo-
dempatientinnen. ,Und dann ist es
meist schon sehr spét, die Patien-
tinnen kannen teilweise schon ih-

(FOTC: CORINNA HANSEN-KAEWER/SOUIL FEELINGS FOTOGRARE

ren Beruf nicht mehr ausiiben’,
heifltt es von Seiten der ,Patiente-
vertriedung”.

Generell ist das Phanomen Lip-
ddem bisher vielerorts noch nicht
als Krankheit anerkannt, obwohl
die Lebensqualitat der Patien-
tinnen stark eingeschrankt ist.
Carole Olinger und ihre Leidens-
genossinnen Danielle Hellers und
Madja Schenk haben trotz der
Widrigkeiten den Weg der Ope-
rationen gewahlt - und die Ein-
griffe aus eigener Tasche bezahlt.
Bei der 28-jahrigen Nadja Schenk
ist die |stzte OP erst wenige T age
her. Wie die anderen Frauen lief
sie sich in Deutschland operieren

Danielle Hellers, Madja Schenk und Carole Olinger kdmpfen daflr, dass

ihre Krankheit anerkannt wird.

(FOTC: BIRGIT PRALSRAVIDA)

Der Kontakt zu den anderen Lip-
ddem-Patientinnen kam (ber gins
Facebook-Gruppe zustande, die
Carole Olinger mitbegrindet hat.
.Der Austausch hilft mir sehr. Ich
habe durch die Krankheit schon
viel gelitten, Ich wollte meine Le-
bensgualitdt zurdck®, bekraftigt
MNadja Essstorungen, Depressio-
nen — all das kénnen Frauen ent-
wickeln, wenn sie ibr Leben lang
unter ihrem Korper leiden und
nicht einmal wissen, warum
sie unfdrmige Gliedmafien und
Schmerzen haben. Daniefle Hel-
lers, 36 Jahre alt, betont: Lipodem
ist eine chronisch fortschreitende
Krankheit. Das bleibt so. Trotz
Operationen.”

Facebook-Gruppe fir mehr Hife

Nadja, Danielle, Carole und ande-
re Patientinnen wollen nun fir
mehr Hilfe kampfen. Die Face
book-Gruppe |, Lipodem Létze-
buerg’ hat schon dber 160 Mit-
glieder. Eines davon, die 35jahri-
ge Tammy Ruhl, hat sich nur in
Unterwéasche von der deutschen
Fotografin Corinna Hansen-Kre-
wer ablichten lassen, um ,&in Zel-
chen zu setzen". .Fir mich als Ma
ma ist es wirklich besonders
schwer, Esist schiimm, dass esim-
mer weh tut, wenn die Kinder auf
meinen Schoft wollen. Klettern,
mit ihnen rennen - das alles geht
nicht mit LipGdem.*

Verstdndnis fUr Patientinnen
gibt es nur, wenn die Krankheit
bekannter und anerkannt wird.
Darum findet Tammy Ruhl das
Projekt der Fotografin Hansen-
Krewer wichtig. Die Fotografin
kampft seit Jahren fiir mehr Un-
terstitzung der Lipadem-Patien-
tinnen — denn sie leidet selbst un-
ter der Krankheit. ,Ich habe schon
viel gesehen’, sagt sie. ,Aber die
Zustande in  Luxemburg sind
schliimm: Arzte wissen fast nichis
von der Krankheit — und von der
Krankenkasse gibt es keine Hilfel"
Corinna Hansen-Krewer wird En-
de Februar im deutschen Fernse-
hen bei Stern TV auftreten. Auch
die luxemburgische ,Patientever-
triedung’ kémpft jetzt mit. Schon
morgen, in der nachsten Konfe-
renz, soll das Thema zur Sprache
kommen,

So erkennt man Lipodemn

Des Lipodem tritt nur bel Fraven
und rreist in der Fubertét oder
rech

schndlles Auftreten von blaven Ae-

cken, kalte Haut, Druckschmerzen

und Berthrungsenpfindiichkeit,
ere Beine,

haut und Ciluitis. Jede siebte bis

zehrte Frau ist betroffen
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Der Vorstand der Lipédem Létzebuerg a.s.b.l.

Wir sind keine Arzte oder Therapeuten. Wir sind selbst betroffen, haben einen
jahrelangen Leidensweg hinter uns, den wir anderen Betroffenen ersparen mochten.
Deshalb  kampfen wir im Vorstand fir uns undandere Betroffene.
Hier stellen sich die Vorstandsmitglieder der Lipddem Létzebuerg a.s.b.l. vor.
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15.02.2017

Griindung der Vereinigung

22.02.2017 Forderungen

Zusammen mit der Patientevertriedung haben wir Forderungen an die CNS und Minister
Romain Schneider gestellt.

Anerkennung der chronisch fortschreitenden Erkrankung Lipodem
e Sensibilisierung und Information der Caisse Nationale de Santé (CNS), Arzteschaft,
Physioherapeuten und der Offentlichkeit {ber die chronisch fortschreitende
Erkrankung Lipédem, deren Symptome, Verlauf, Folge- und Sekundarerkrankungen
e Verbesserte Diagnostik
e Anerkennung des Lipddems als chronisch fortschreitende Erkrankung

Komplexe Physikalische Entstauungstherapie (KPE) - Konservative Therapie

o Kostenlbernahme der medizinisch notwendigen flachgestrickten
Kompressionsbestrumpfung von mindestens 80%

e Einfihrung von Codes in der Nomenklatur (Livre Jaune) fiir Flachstrickversorgung nach
Mal} (Strimpfe, Strumpfhosen und Armbestrumpfung) mit jeweils angepassten
Tarifen

o Kongruenzin der Anwendung seitens der CNS

Kompressionsversorgung - Wechsel- und Austauschversorgung
e Angepasste flachgestrickte Kompressionsversorgung alle 6 Monate inklusive
Wechselversorgung aus hygienischen Griinden
e Zusatzliche Austauschversorgung bei nachgewiesener Umfangsreduzierung

Manuelle Lymphdrainage (MLD)
e Aufnahme des Lipédemes, in allen Stadien, in die Liste der ,pathologies lourdes”
o Kostenlibernahme der medizinisch notwendigen MLD bei Lip6édem von mindestens
80%
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Stationarer Aufenthalt in einer Fachklinik fir Lymphologie
e Kostenibernahme von mindestens 80% des stationaren Aufenthalts in einer
Lymphklinik, auch bei Lipédem ohne Lymphddem (Stadium 1-3), mindestens einmal
im Jahr.

Operative Therapie — Liposuktion bei Lipddem
e Offizielle Definition des Stadium 4, welches in keiner offiziellen Leitlinie zu finden ist
e Schnellstmogliche und kongruente Kostenzusage fiir die operative Behandlung fir
Antragstellerinnen im Stadium 4
e Kostenibernahme von mindestens 80% der operativen Therapie bereits in friheren
Stadien der Erkrankung (1,2 und 3) um ein weiteres Fortschreiten und
Sekundarerkrankungen zu verhindern.

02.03.2017

Die Vereinigung wurde unter der RSCL Nr F11217 registriert.

20.05.2017

Veroffentlichung unserer ersten Fotokampagne.

02.07.2017

Erste groBe Lipddem-Konferenz fiir Fachpersonal und Patienten

17.01.2018 Erfolge

Unsere Ergebnisse und Umsetzungen aus den 4-Parteien-Verhandlungen.

Die Krankheit Lip6dem wurde als Krankheit anerkannt.

10
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Manuelle Lymphdrainage (MLD)
Im Artikel 4 wurde die maximale Anzahl an Sitzungen fiir die Manuelle Lymphdrainage (ZK16
und ZK17) von 8 auf 24 pro Rezept erweitert: A 'article 58, la phrase 1 est complétée comme
suit : « sauf pour les positions ZK16 et ZK17 ol le nombre maximum de séances par
ordonnance est de 24

Kompressionsversorgung

Bei der Kompressionsversorgung dirfen jetzt zwei Paar gleichzeitig bestellt werden. L'article
91quater est complété par un nouvel alinéa 6 libellé comme suit : « La personne protégée a
droit, si 'ordonnance médicale le précise, a deux paires des fournitures P5010130, P5010131,
P5010132 ou P5010133 dans le délai de renouvellement précisé au niveau de I'annexe B des
statuts. Les deux paires des fournitures susmentionnées peuvent étre délivrées le méme jour.
» Die Anlage B sieht unter “Délai de renouvellement” zwei Paar im Jahr vor.

Operative Therapie - Liposuktion bei Lipddem

Die CNS Ubernimmt ab jetzt die Kosten fiir eine Liposuktion bei Lipédem ab Stadium 3.
Nachzulesen sind diese Anderungen im Arrété ministériel vom 20. Dezember 2017 und in
den CNS-Statuten.

17.01.2018 Forderungen

Manuelle Lymphdrainage (MLD)

Wie ist der aktuelle Stand im Hinblick darauf, das Lipédem in die Liste der ,pathologies
lourdes” aufzunehmen, was einer Kosteniibernahme seitens der CNS von 100% gleichkame?
Missen die Patientinnen zum jetzigen Zeitpunkt immer noch mit einer Zuzahlung von 30%
rechnen, da die CNS aktuell nur 70% der Kosten tibernimmt?

11
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Kompressionsversorgung

Die Hersteller der Kompressionsversorgungen garantieren einen ausreichenden
Kompressionsdruck auf das Gewebe Uber einen Zeitraum von ungefahr 6 Monaten.
Deswegen gehen wir davon aus, dass die Patientinnen sich, wie schon vor dem 1. Januar 2018,
zweimal pro Jahr mit angepasster Flachstrickkompression versorgen lassen kénnen. Der
Artikel 91quater kdnnte aber zusatzlich die Moglichkeit schaffen, arztliche Verordnung
vorausgesetzt, eine Wechselversorgung zu bestellen deren Kosten dann auch tlbernommen
werden. Dies wiirde dann zweimal zwei Versorgungen im Jahr entsprechen, da es ja nicht die
Empfehlung der CNS sein kann (!), eine Kompressionsversorgung liber den Zeitraum der
garantierten Leistung hinaus von 6 Monaten zu tragen. Wir haben um Bestatigung
diesbezliglich gebeten. Ausserdem gehen wir erneut auf unsere Forderungen von 2017
bezliglich der Kosteniibernahme und Anpassung der Nomenklatur Tarife ein, welche zum
aktuellen Zeitpunkt falschlicherweise immer noch auf die Betrage der wesentlich glinstigeren
Rundstrickkompression verrechnet werden.

Operative Therapie - Liposuktion bei Lipddem

So sehr wir es begrifRRen, dass die medizinisch indizierte Liposuktion bei Lipddem jetzt ab
Statium 3 von der CNS Gbernommen wird, finden wir es bedauerlich, dass den Patientinnen
nicht bereits in friheren Stadien geholfen wird.

01.09.2018 Erfolge

Kompressionsversorgung

Die Flachstrick-Kompression wurde aufgenommen. Anstelle von einer Rundstrick-
Kompression, Kostenfaktor um die 120€, werden uns jetzt die Flachstrick-Kompression
erstattet, Kostenfaktor ab 500€.

20.10.2018 Erfolge

Operative Therapie - Liposuktion bei Lipddem
Die CMCM Ubernimmt die Kosten fir chirurgische Eingriffe zur Behandlung von Lipddemen
im Stadium 2 bis zu einem Hochstbetrag von 1000€ pro Kalenderjahr im PRESTAPLUS.

12
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10.06.2020

Operative Therapie - Liposuktion bei Lipddem

Vielen Patientinnen wurden die operative Eingriffe nicht erstattet, wie von der CNS Anfang
2018 versprochen. Zahlreiche Berichte erreichten uns, mit den unglaublichsten Antworten
der CNS.

15.07.2020 Forderungen

Operative Therapie - Liposuktion bei Lipddem

Herantreten an das Gesundheitsministerium, um eine Klarheit in die Operationen
reinzubringen. Jede Patientin sollte gleich behandelt werden und jede Operation um Stadium
3 Ubernommen werden.

19.02.2021

Zweite Foto-Kampagne wurde veroffentlicht.

22.06.2021 Erfolge

Operative Therapie - Liposuktion bei Lipddem
Nach langem hin und her schreiben, zahlreichen Zeitungsartikeln und langem Warten:

Die CNS hat die Operation im Stadium 3 in ihre "Nomenclature des actes et services des
médecins" aufgenommen.

"La section 2 « Chirurgie générale » du chapitre 2 « Chirurgie » des actes techniques, a été
complétée avec les actes 2G39 et 2G40 pour la prise en charge chirurgicale du lipcedéme a
partir du stade 3."

22.06.2021 Forderungen

Manuelle Lymphdrainage (MLD)
e Aufnahme des Lipdédemes, in allen Stadien, in die Liste der ,pathologies lourdes”
e Kostenlubernahme der medizinisch notwendigen MLD bei Lipédem von mindestens
80%

13
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Kompressionsversorgung

Die CNS stellt sich weiterhin quer uns eine Wechselkompression zu erstatten.

Wir fordern 2x Kompression pro Jahr mit zusatzlich 2x Wechsel-Kompression pro Jahr. (Also
4 Kompressionen pro Jahr, bei einer Lebensdauer der Kompression von 6 Monaten)

Operative Therapie - Liposuktion bei Lipddem

Nach jeder Operation muss man sich dem Kontrollarzt vorstellen. Wenn man Pech hat, wird
nur eine Operation von mindestens 6-7 Operationen erstattet. Danach wird einem mitgeteilt,
man befinde sich nicht mehr im Stadium 3. So werden dann die weiteren Operationen nicht
mehr erstattet.

Wir fordern, dass beim ersten Kontrollgang festgelegt wird, dass alle Operationen, nach
Befund und Kostenvorschlag des Arztes, auf einmal erstattet werden.

09.03.2022 Forderungen

Manuelle Lymphdrainge (MLD)
e Kostenlibernahme der medizinisch notwenidgen MLD bei Lip6dem von 100%
e Eine Sitzungsdauer von 30min reicht max. flir ein Bein. Die CNS genehmt jedoch nur
eine 30 Mindtige Sitzung pro Tag. Bei 2-3x Lymphdrainge pro Woche waren 4-6x pro
5 Tage fir die Beine. Zusatzlich kommen noch die Arme dazu.

e Wir fordern als Unterstiitzung der Lymphdrainage die Kostenibernahme eines
Lymphomates, nur mit Nachweis regelmassiger manuellen Lymphdrainge.

Kompressionsversorgung
Wir fordern 2x Kompression im Jahr mit zusatzlich 2x Wechsel-Kompression im Jahr. (Also 4
Kompressionen im Jahr, bei einer Lebensdauer der Kompression von 6 Monaten)

Operative Therapie - Liposuktion bei Lipddem
Wir fordern direkt beim ersten Besuch beim Kontrollarzt die Genehmigung samtlicher
Operationen. Nicht vor jeder Operation ein neuer Kontrollarztbesuch.

14
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Das Lipodem (lipohypertrohpia dolorosa)ist eine chronische und meist progrediente
(fortschreitende) Erkrankung bei Frauen, die durch eine Fettverteilungsstérung
gekennzeichnet ist. Diese entsteht aufgrund einer umschriebenen, symmetrischen
Unterhautfettgewebsvermehrung Uberwiegend in den unteren, in 30% in den oberen
Extremitaten.

Die Folgen von Lipédem sind starke Schmerzen

Beim Lipodem sind die Fettzellen im Unterhautfettgewebe krankhaft vergréRert und
verformt. Gleichzeitig kommt es zu einer Behinderung des Lymphabflusses. Es tritt verstarkt
Flussigkeit in die Zellzwischenraume. Dadurch bilden sich Wasseransammlungen,
sogenannte Odeme. Die Folge sind starke Schmerzen.

Zusatzlich besteht die Neigung zu Hiamatomen nach geringem Trauma und eine
deutliche Beriihrungsempfindlichkeit. Im fortgeschrittenen Stadium kann sich zusatzlich ein
lymphostatisches Odem ausbilden (Lipo-Lymphédem).

Betroffen sind ausschlielich Frauen

Die Krankheit tritt ausschlielRlich bei Frauen auf; bei Mannern wurden Lipédem-typische
Veranderungen nur bei ausgepragten hormonellen Stérungen wie Hypogonadismus,
athyltoxischer Leberzirrhose oder nach Hormontherapie im Rahmen von Tumorerkrankungen
beschrieben.
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) ' Das Lipodem beginnt in der Regel nach der
Pubertat oder der Schwangerschaft; es kann sich
auch in spateren Lebensdekaden manifestieren.

Der Haufigkeitsgipfel liegt zwischen dem 3. und
4. Lebensjahrzehnt.

Im Schnitt ist etwa jede 10. Frau betroffen.

Schreitet die Erkrankung fort, kommt es zu einer massiven Verschlechterung des
Erscheinungsbildes mit Folgen wie Gelenkprobleme, Wundekzeme durch Aneinanderreiben
der Haut oder Bildung von X-Beinen durch die breiten Oberschenkel. Neben den
medizinischen Problemen leiden Betroffene auch psychisch sehr unter ihrem Aussehen.

Lipédem ist noch nicht ausgeforscht

Uber die Ursachen der Entstehung des Lipédems herrscht noch Unklarheit, es wird aber seit
vielen Jahren danach geforscht. Aktuell geht man davon aus, dass es eine erbliche
Komponente gibt, das Lipddem also genetisch bedingt ist undhormonelle
Verdanderungen so genannte Schiibe begtinstigen.

QUELLEN: S1 LEITLINIE DER DEUTSCHEN GESELLSCHAFT FUR PHLEBOLOGIE UND BAYERISCHER RUNDFUNK
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Kommen Ihnen folgende Aussagen bekannt vor?

lhre Beine/Arme schmerzen aus unerklarlichen Griinden schmerzen und sind druck-
und beriihrungsempfindlich?

lhre Beine/Arme bekommen beim kleinsten Stof3 sofort einen dicken, blauen Fleck
der extrem schmerzhaft ist? Sie konnen Sich oft sich nicht einmal daran erinnern,
Sich gestoBen zu haben?

lhre Beine/Arme werden (seit der Pubertit, seit der Schwangerschaft oder seit den
Wechseljahren) immer dicker obwohl Sie Sich gesund und bewusst erndahren und
regelmassig Sport treiben?

lhre Beine schwellen bei lingerem Stehen/Sitzen an und sind abends dicker als
morgens?

lhre Beine kommen lhnen zunehmend "schwer wie Blei" vor? Die Freude an der
Bewegung schwindet? Treppen steigen oder bergauf gehen fillt lhnen immer
schwerer?

Sie wundern Sich liber Knoten, Verhdrtungen und zunehmende Cellulite/Dellen in
lhren Beinen/Armen?

Sie haben das Gefiihl, Sie bekommen die Arme nicht mehr richtig angehoben? Haare
Féhnen, etwas liber Kopf aufhdngen ist schmerzhaft?

lhre Beine/Arme kiihlen schnell aus und werden iiber Stunden hinweg nicht mehr
richtig warm?

17




v LPODEM
.}, LETZEBUERG

Dann sollten Sie von einem Spezialisten untersuchen und kldren lassen, ob Sie

eventuell an einem Lipodem leiden.

Die Symptome des Lipodems treten immer symmetrisch auf.

18
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Arzt fur die Diagnose

Die Diagnose sollte durch einen lymphologisch kompetenten Facharzt (Phlebologe,
Angiologe, Venerologe) gestellt oder zumindest durch einen solchen abgesichert werden.

Ablauf der Diagnosestellung

Die Diagnose erfolgt in der Regel durch

e Anamnese (Erhebung der Krankheitsgeschichte)
¢ Inspektion (Anschauen)
e Palpation (Abtasten)

Zusatzlich und zur Absicherung und Abgrenzung von anderen bzw. Sekundarerkrankungen
konnen noch Ultraschall und Doppler-Sonographie durchgefiihrt werden.

Wichtig ist hierbei die Abrenzung zur Lipohypertrophie, Adipositas und Lymphédem. Die
beiden letzteren treten allerdings haufig als Sekundarerkrankungen zusammen mit dem
Lipédem auf.

Leider kann eine Diagnose nicht mit
einer Rontgen oder einer

Blutanalyse festgestellt werden
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Typische Kennzeichen eines Lipddems

e Estritt an beiden Beinen auf (Leitsymptom).

o Haufig sind zusatzlich die Arme betroffen. Dann dhnelt die Fettverteilung dort der an
den Beinen.

e Niemals sind die Fiile bzw. die Hdande betroffen. Das vermehrte Fettgewebe erstreckt
auBerstenfalls bis zu den Kndcheln bzw. Handgelenken (Leitsymptom).

e Spontane (,grundlose") Jdiduldedyyl in Form eines dumpfen Schwellungsgefiihls bis hin
zu ,berstenden" JEQNINEST g2y an
Ober- und Unterschenkeln. Diese Beschwerden verschlimmern sich meist mit
zunehmender Flissigkeitseinlagerung im Lauf des Tages (Leitsymptom). Bei manchen
Frauen sind die Schmerzen in den Tagen vor der Monatsblutung besonders stark.

e Ausgepragte Neigung zu ("blaue Flecken", Blutergilisse) schon bei
geringen StofRen oder Druckbelastung aufgrund einer erhéhten Briichigkeit der
Haargefalle ("Kapillarfragilitat") (Leitsymptom).

. ("orthostatische Odeme") im Fettgewebe des Lipodems
(also nicht in den FiiRen in der zweiten Tageshalfte, insbesondere bei warmem Wetter
und nach langem Stehen oder Sitzen (Leitsymptom). Die Beine fiihlen sich dann sehr
schwer, schmerzhaft gespannt, miide und kraftlos an. Die Schmerzen lassen selbst
durch Hochlagern der Beine nicht nennenswert nach. Bei manchen Frauen treten die
FlUssigkeitseinlagerungen kurz vor der Monatsblutung verstarkt auf.

¢ Die Menge des Fettgewebes im Lipddem kann weder durch Diat noch Sport reduziert
werden (). Selbst extreme Abmagerungskuren, die Oberkorper und
Gesicht ausgemergelt und knochig wirken lassen, flihren zu keiner Abnahme des
Lipédems (Leitsymptom).

o Das Stemmer'sche Zeichen ist negativ (Ausnahme: Lipo-Lymphodem).

e Gesall und Beine wirken gegenlber dem Oberkdrper Das gilt
unabhangig davon, ob die Patientin schlank oder libergewichtig ist! In jedem Fall ist
der Umfang der Hifte mindestens 1,4-mal groRer als der Taillenumfang ("Waist-to-
hip-ratio" oder "Taille-Hlft-Verhaltnis" ist kleiner als 0,7).

e Ein (vorsichtiger!) Kneiftest (Pinch-Test) im Bereich des Lipédems verursacht
Schmerzen.

e An den Aullenseiten der Beine verursacht ein Pinch-Test grofere Schmerzen als an
den Innenseiten. (Bei Gesunden ist das umgekehrt.)

e Ein Pinch-Test verursacht an den Waden gréRere Schmerzen als an den
Oberschenkeln.

o Die Schmerzhaftigkeit des Lip6dems hangt nicht von der Auspragung des Fettgewebes
sondern der Flussigkeitseinlagerung ab. Auch relativ "dinne" Lipédeme k&nnen
extreme Schmerzen verursachen! So gibt es nicht wenige, meist sehr junge, Lipddem-
Patientinnen, deren Lipddem "klinisch inapparent" (optisch nicht zu erkennen) aber
extrem schmerzhaft ist.
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Die Haut im Bereich des Lipédems flihlt sich im Vergleich zur Haut am Bauch oder am
Ricken m an.

Bei schlanken, sportlichen Frauen, deren Muskeln sich am Rumpf (insbesondere am
Riicken) deutlich abzeichnen, ist die Muskulatur im Bereich des Lipédems durch
Fettgewebe "verstrichen" (nicht sichtbar).

Das Lipdodem ist von weicher Konsistenz (Ausnahme Stadium lll), ein Druck mit dem
Daumen hinterlasst keine Eindellung.

Die Oberschenkel fihlen sich m an, sogar wenn die Patientin selbst dort ein Brennen
verspurt.

----- www.LLPoedem.LvL
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Das Lipédem wird offiziell in 3 Stadien eingeteilt:

Lipddem - Stadium 1

Das Foto zeigt ein Beispiel eines Lipédems im Stadium 1 (Ganzbein-Typ), im
Ubergang zu Stadium 2:

=  sichtbare Tendenz zu Reiterhosen, die Haut ist nicht mehr glatt und
gleichmaRig

= Wird die Haut zusammengeschoben (Pinch-Test), zeigt sich eine
"Orangenhaut"-Textur

= das Unterhautgewebe fihlt sich verdickt und weich an,

= teilweise sind Knétchen unter der Haut tastbar

Lipddem - Stadium 2

Unebene, Uberwiegend wellenartige Hautoberflache, knotenar-
tige Strukturen im verdickten Subkutanbereich

Das Foto zeigt ein Lipddem im Stadium 2 (Oberschenkel-Typ).

= ausgepragte "Reithosen"-Form

= grobknotige Hautoberflaiche mit groRen Dellen und walnuss- bis
apfelgrofRen Knoten ("Matratzenhaut")

= das Unterhautgewebe ist verdickt aber noch weich
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Lipddem - Stadium 3
beanteilen (Wammenbildung)
sekundares Lymphodem hat sich bereits gebildet.

und verhartet

Kniegelenken

Gelenke!)

Lipbdem — Arme

Das Fotobeispiel zeigt eine Patientin

Betroffenen.

Ausgepragte Umfangsvermehrung mit Uberhdngenden Gewe-

Das Foto zeigt ein Beispiel eines Lipédem im Stadium 3 (Ganzbein-Typ). Ein

e ausgepragte Umfangsvermehrung, Unterhautgewebe stark verdickt
e Beginn von sich deformierenden Fettlappen (Wammenbildung) an den

e beginnende X-Beinstellung (dauerhaft hohe Fehlbelastung der

im

Stadium 3, Typ IV, deren Arme ebenfalls stark
betroffen sind. Alltdgliche Dinge wie Haare
fohnen werden zunehmend unmaoglich fir die
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Die Einteilung der Typen

Neben der Einteilung in verschiedene Stadien, deren Entwicklung meist fortschreitend
verlduft (zeitlich relevant), gibt es noch eine Einteilung in unterschiedliche Typen (lokal
relevant).

e Typ I: Fettgewebsvermehrung im Bereich von GesdB und Huften.
("Reiterhosenphanomen")

e Typ IlI: Das Lipodem reicht bis zu den Knien, Fettlappenbildungen im Bereich der
Knieinnenseite ("Oberschenkeltyp")

e Typ lll: Das Lipédem reicht von den Hiften bis zu den Kndcheln ("Ganzbeintyp")

e Typ IV: Arme und Beine sind bis zu den Handgelenken/Kndcheln, also mit Ausnahme
der FiiRe und Hande, betroffen

e Typ V: Lipolymphddem mit vermehrter Wassereinlagerung in Hand- und Fuf3riicken
sowie Fingern und Zehen

Typen I-1V, Quelle: Juzo
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Kompressionstherapie

Eine der Hauptsaulen der KPE ist eine nach Mass angefertigte Kompressionsversorgung nach
dem Flachstrick-Verfahren. Dies ist unter anderem in der S1 Leitlinie Lipddem der Deutschen
Gesellschaft fur Phlebologie nachzulesen: ,In der Mehrzahl der Fille ist aufgrund der
Extremitidtenform und der Gewebebeschaffenheit eine  Maflanfertigung  von
Flachstrickstriimpfen erforderlich. Rundstrickmaterialien eignen sich lediglich bei gering
ausgeprégtem Befund des Lipédems.”

Rundgestrickte Kompressionsbestrumpfung ist sehr dehnbar und wird in erster Linie bei
Venenerkrankungen eingesetzt. Das Gewebe flachgestrickter Kompressionsstrimpfe ist
relativ gering dehnbar und weist einen hohen Arbeitsdruck auf und setzen dem Gewebe einen
hoéheren Druck entgegen als rundgestrickte. Aus diesem Grund sind sie die
Kompressionsversorgung der Wahl bei Lip- und Lymphodemen.

-~

.
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Kompressiow betl L_Lpéolem i Lgmphédem

Rruwndstrick Flachstrick

Rundgestrickte Kompressionsstriimpfe werden auf einem runden Zylinder gestrickt und sind
nahtlos (Abb. links). Die Maschenanzahl jeder Reihe ist identisch. Form und Gré3e des
Strumpfes ergeben sich durch die variable Maschengréf3e und die unterschiedliche Vorspannung
des Kompressionsfadens. Er hat eine hohe Dehnbarkeit und macht den Strumpf so elastisch.

Flachgestrickte Kompressionsstriimpfe werden nach Mal3 gefertigt, in Reihen gestrickt (Abb.
rechts) und anschlie3end mit einer flachen Naht geschlossen. Die Formgebung des Strumpfes
erfolgt durch Zu- und Abnehmen der Maschen. Der Kompressionsfaden wird einheitlich
vorgespannt und umwunden, so sind die Striimpfe weniger dehnbar und sehr wandstabil.
Dadurch legt sich der Strumpf liber die Hautfalten und schnlirt nicht ein. Das stérkere Material
sorgt fiir einen flachigen und konstanten Arbeitsdruck, der sich besonders in Bewegung entfaltet.
Nach der MLD-Behandlung sorgen flachgestrickte Kompressionsstriimpfe dafiir, dass sich nicht
wieder Fliissigkeit im Gewebe ansammel.

Quelle: www.medi.de
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Die Herstellung einer flachgestrickten Kompressionsversorgung nach Mass erfolgt nur auf
arztliche Verordnung hin. Im Sanitatshaus |hrer Wahl werden Sie dann vermessen und die
Versorgung wird nach lhren Massen individuell angefertigt. Eine gut sitzende
Kompressionsversorgung kann und sollte in der Regel nach einer kurzen Eingewdhnungszeit
gut von morgens bis abends getragen werden. Nachts ist das Tragen kontraindiziert.

Das konsequente Tragen von flachgestrickter medizinischer Kompressionsbestrumpfung nach
Mass vermindert die Schwellungen und soll vor allem eine neuerliche Zunahme des Odems
verhindern.

Das An- und Ausziehen der Kompressionsversorgung erfordert etwas Ubung. Wir empfehlen
dabei das Tragen von speziellen Handschuhen, sowohl um die Versorgung, als auch lhre
Fingerkuppen zu schiitzen. Bei den gangigen Herstellern von Kompressionsbestrumpfung
(Juzo, Medi und Jobst) finden Sie Schritt-flir-Schritt Anleitungen.

Es gibt verschiedene Typen von Kompressionsversorgungen:

e Strumpfhose

e Leggins

e Capri-Hose (in Kombination mit Kniestriimpfen)

e Radlerhose (in Kombination mit Oberschenkelstriimpfen)
e Oberschenkelstriimpfe

e Kniestrimpfe

e Boleros

e Arm-Striimpfe

Lassen Sie sich gerne im Sanitdatshaus verschiedene Hersteller-Modelle zeigen. Die
Versorgungen kdnnen individuell nach lhren Wiinschen angefertigt. So gibt es inzwischen so
genannte Komfort-Zonen fiir den Kniebereich, offenen Schritt, Reissverschliisse, Stopper
uvm.

Inzwischen gibt es viele Kombinationsmoglichkeiten an Farben und Muster. Die hautfarbene
Kompressionsstrumpfhose hat sicherlich noch immer ihre Daseins-Berechtigung, aber die
Lipodem-Patientin kann auch mit Kompressionsversorgung modisch unterwegs sein.

Der Preis einer flachgestrickten Kompressionsversorgung unterscheidet sich erheblich vom
Preis der rundgestrickten Variante: wahrend letztere schon unter 200€ erhaltlich ist, bezahlt
die Patientin fiir die extra flir sie nach Mass angefertigte flachgestrickte Variante einer
Strumpfhose in Luxemburg je nach Modell (Strimpfe, Strumpfhosen, Bolero) und Ausfiihrung
zwischen 500€ und 800€.

Die Haltbarkeit der Kompressionsversorgung ist von den meisten Herstellern auf 6 Monate
begrenzt. Danach kann nicht mehr fir einen ausreichenden Druck garantiert werden.

27




’ o 5 updDEM
\) LETZEBUERG

Geht eine Lipddem Patientin einer fir sie angepassten und empfohlenen Bewegungstherapie
nach und erhalt ggf. zusatzlich noch manuelle Lymphdrainagen, verringert sich im Idealfall der
Umfang der betroffenen Extremitaten. Dies flihrt aber dazu, dass die Versorgung, die ja nach
individuellen Massen angefertigt worden ist um den idealen Druck auf die vom Lipodem
betroffenen Stellen auszuliben, nach einer gewissen Zeit nicht mehr passt und ersetzt werden
muss.

Kostentbernahme Kompression

Die CNS dbernimmt anteilsmafig sowohl die Kosten flr rundgestrickte
Kompressionsstriimpfe (60%), die vor allem als Behandlung bei Venenleiden eingesetzt
werden, wie fiir flachgestrickte Kompressionsstrimpfe (80%). Kompressionskleider fir
andere Korperteile werden vollstédndig (100%) durch die CNS erstattet.

Die Kosten flir Kompressionskleider, sowohl rund- wie flachgestrickt, mit Silberfaden werden
nicht von der CNS Glbernommen.

28




: @? LIPODEM
./ LETZEBUERG

Im Regelfall stehen den Versicherten 2 Paar Kompressionsstriimpfe oder 2 Strumpfhosen je
12 Monate zur Verfiigung (unabhangig der Stricktechnik). Nach Ablauf der 12 Monate kann
die Verordnung erneuert werden.

Bei anderen Kompressionskleidern wird auf Basis einer begriindeten Verordnung des
Arztes (Ordonnance médicale motivée) entschieden.

Kompressionskleider konnen sowohl in der Apotheke, als auch im Sanitdtshaus erworben
werden. Bitte erkundigen Sie sich vorab, ob die verschriebenen Kompressionskleider auch vor
Ort angeboten werden.

Fir flachgestrickte Kompressionsstriimpfe und andere Kompressionskleider ab einem Preis
von 125 Euro oder mehr, muss der von lhnen ausgewahlte Lieferant einen Kostenvoranschlag
bei der CNS einreichen. Dieser Antrag muss vor Auslieferung von der CNS genehmigt werden
(titre de prise en charge).

Kompressionsstriimpfe bzw. —hosen werden nur von der CNS {bernommen, wenn die
Rechnung der Apotheke oder des Sanitatshauses, das vollstdndig ausgefiillte Protocole
thérapeutique der Kostenvoranschlag (nur fir flachgestrickte Kompressionskleider wenn
Preis > 125 € betragt), sowie ein Messprotokoll (Angaben gemaR beigefligt sind.

Fir andere Kompressionskleidung muss das ordnungsgemalB ausgefiillte Protocole
thérapeutique sowie der vorherige Kostenvoranschlag, wenn der Preis > 125 € betragt, der
Rechnung der Apotheke oder des Sanitatshauses beigefligt werden.

Auf www.lipoedem.lu finden Sie die Dokumente.

Im Fall einer Ablehnung (refus de prise en charge) steht es Ihnen frei, innerhalb von vierzig
Tagen ab der Benachrichtigung schriftlich Einspruch beim Verwaltungsrat der CNS einzulegen.

Ein Einspruch muss, um zuldssig zu sein, von dem Patienten selbst, seinem gesetzlichen
Vertreter oder seinem Rechtsvertreter unterzeichnet sein. Beim Rechtsvertreter kann es sich
um einen Anwalt oder den Vertreter eines Berufs- oder Gewerkschaftsverbands handeln,
dem der Patient moglicherweise angehort. Dies wird durch eine schriftliche Sondervollmacht
belegt.

Es ist ratsam, den Einspruch per Einschreiben an den Verwaltungsrat der CNS zu schicken.
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Auf was muss ich als Einwohner Luxemburgs achten, wenn ich Leistungen fur
otrhopadische Hilfsmittel im Ausland in Anspruch nehme (EU, EWR + Schweiz)

Hier gibt es drei Falle zu unterscheiden:

1. Mein Rezept wurde im Ausland ausgestellt und ich mdchte die Kompressionsstrimpfe/-
kleider in Luxemburg erwerben

Da die auslidndischen Arzte i.d.R. das luxemburgische Formular (Protocole thérapeutique)
nicht kennen, werden auch ausldndische Verordnungen anerkannt, wenn klar zu erkennen
ist, welche Leistung der Verschriebenen in Luxemburg entspricht. Es gelten die
luxemburgischen Tarife und Regelungen (bzgl. Kostenvoranschlag, Messprotokoll etc.).

Die Abrechnung erfolgt Gber Tiers Payant (flir Leistungen tUber 125€).

2. Mein Rezept wurde in Luxemburg ausgestellt, ich mochte die Kompressionsstriimpfe/-
kleider jedoch im Ausland erwerben.

In diesem Fall gelten ebenfalls die luxemburgischen Tarife und Regelungen (bzgl.
Kostenvoranschlag, = Messprotokoll  etc.). Verschreibt der  Arzt  flachgestrickte
Kompressionstrimpfe oder andere Kompressionskleider ist ein Kostenvoranschlag bei der
CNS einzureichen, der vor Aushandigung genehmigt werden muss. Jedoch muss der Patient
die Kosten vorstrecken und sie anschlieBend bei der CNS mit den notwendigen
Begleitdokumenten (Messprotokoll, ggf. Kostenvoranschlag) zur Erstattung einreichen.

3. Mein Rezept wurde im Ausland ausgestellt und ich méchte die Kompressionstriimpfe/-
kleider ebenfalls im Ausland kaufen.

Auch in diesem Fall gelten die luxemburgischen Tarife und Regelungen. Verschreibt der
auslandische Arzt flachgestrickte Kompressionstriimpfe oder andere Kompressionskleider ist
ein Kostenvoranschlag bei der CNS einzureichen, der vor Aushandigung genehmigt werden
muss. In jedem Fall muss der Patient die Kosten vorstrecken und sie anschlieBend bei der CNS
mit den notwendigen Begleitdokumenten (Messprotokoll, ggf. Kostenvoranschlag) zur
Erstattung einreichen.

Auf was muss ich als Grenzganger achten, wenn ich Leistungen fir orthopadische
Hilfsmittel im Ausland in Anspruch nehme (EU, EWR, Schweiz)?

Auch hier gibt es drei Falle zu unterscheiden:

1. Ich mdchte als Grenzganger die Leistungen in meinem Wohnland beziehen.

In diesem Fall ist die zustandige Krankenkasse des Wohnlandes zustandig. Es gelten die Tarife
und Regelungen dieser Krankenkasse.
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2. Ich mochte als Grenzganger die Leistungen in einem anderen Land als meinem Wohnland

beziehen (auBer Luxemburg).

In diesem Fall gelten die luxemburgischen Regelungen und Tarife und die Unterlagen sind bei
der CNS einzureichen. Die Leistungen werden zuriickerstattet.

3. Ich mochte als Grenzganger die Leistungen in Luxemburg beziehen.

In diesem Fall gelten die luxemburgischen Regelungen und Tarife. Die Unterlagen sind bei der
CNS einzureichen.

Bei Leistungen (iber 125 € erfolgt eine Abrechnung Gber Tiers Payant.
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Manuelle Lymphdrainage (MLD)

Die MLD ist eine spezielle, sehr sanfte
Massagetechnik, welche die Eigenbewegung

Cervical lymph nodes — \ f __JAJ--ThOfacnc duct
my _mymes  der LymphgeféBe anregt. Das Lymphsystem
Lymphatics o the _ G wird stimuliert, mehr Lymphe und die darin
memmeny glend % "f T Adarylymphnodes  anthaltenen Abfallstoffe
Cisterna chyli———————z4.~ | ——Splen gbzutransportieren.
Lumbar lymph nodes—" ,,_r '{-f.k \\ ) . .
el O Lymphaticsof the  Durch einen geringen Druck, langsames
A R N upper limb A A A
Pelvic lymph nodes- N Arbeiten und spezielle Griffe sorgen
\ . .. .
L mohaticsof e . Pysiotherapeuten fiir eine Zunahme des
lower kmb ~d , Lymphflusses und unterstiitzen somit den
' it natdrlichen Prozess. Indem mehr

Lymphflissigkeit aus dem Fettgewebe

verschwindet, werden Odeme reduziert. Das

Gewebe ist weniger prall. Die
Druckempfindlichkeit, Spannungen und Schmerzen des Lipédems lassen nach.

Sind die Beine durch eine MLD erfolgreich entstaut, sollten unmittelbar danach die
massgefertigten  Flachstrick-Kompressionsstrimpfe  getragen werden. Ohne eine
Kompressionsbehandlung kann die, durch die MLD erreichte Odemreduzierung, nicht
gehalten werden. Die Kombination der beiden Verfahren ist demnach von groRer Bedeutung
in der Behandlung des Lipédems.

Wenn nach einer MLD nicht nur Kompressionsstriimpfe getragen werden sondern auch noch
Sport und eine gesunde Ernahrung hinzukommen, ist der Erfolg wesentlich grosser.

Ein Zeichen flr eine erfolgreiche Behandlung ist, wenn man wahrend oder nach einer MLD
vermehrt Wasser lassen muss.

Zu Beginn der KPE sollten die MLD-Sitzungen zeitnah geplant werden, so dass die
Folgebehandlung einsetzt bevor sich das Odem erneut gebildet hat. Danach liegt die
Frequenzempfehlung der MLD, je nach diagnostiziertem Stadium, bei mindestens 1-2 x
wochentlich.
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Bewegungstherapie

Eine indiviuell angepasste Bewegungstherapie ist bei Lipddem sehr sinnvoll. Einerseits um das
Gewicht zu managen, andererseits um orthopadischen Beschwerden vorzubeugen, bzw, um
diese zu lindern.

Ausserdem haben gewisse sportliche Aktivitaten einen ankurbelnden Effekt auf den oft schon
lahm gelegten Stoffwechsel und kdnnen ausserdem das Lymphatische System bei der Arbeit
effektiv unterstitzen.

Besonders geeignete Sportarten bei Lipodem sind:

e Schwimmen

e Aquajogging

e Spazierengehen

e Walking oder Nordic Walking
e Trampolin (z.B. Bellicon)

Bei allen Wassersportarten wirkt der Wasserdruck auf die Lymphbahnen und es entsteht eine
sehr effektive Art der Lymphdrainage.

Abgesehen vom Wassersport sollte Sport unbedingt nur in Kompressionsversorgung
ausgefiihrt werden, da es ansonsten zu einer Odemverschlimmerung kommen kann. Die
Flachstrickversorgung ist unter Bewegung besonders effektiv und wirksam, so dass es beim
Sport zu einem zusatzlichen Entstauungs- und Massageeffekt kommt.

Selbstverstandlich haben das Stadium des Lipédems und auch eventuelle Sekundéar- oder
Begleiterkrankungen einen Einfluss darauf, welcher Sport in welcher Intensitdt ausgefihrt
werden kann. Lassen Sie Sich gegebenenfalls von einem Arzt beraten, was fiir Sie in Frage
kommt und Sinn macht.
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Operative Therapie

Die KPE reduziert die Odeme und lindert den physischen Leidensdruck, jedoch reduziert sie
keineswegs den Odemherd. Dies ist nur durch eine operative Therapie moglich, bei der
mittels spezieller Fettabsaugung - Liposuktion - die erkrankten und genetisch veranderten
Fettzellen entfernt werden.

Durch das operative Entfernen des
krankhaft vermehrten Fettgewebes kann
leider keine Heilung garantiert werden, den
Patientinnen kann aber ein grosser Teil des
Leidensdruckes genommen und

die Lebensqualitat massgeblich verbessert
werden. Ziel ist es, einen heilungsdhnlichen
Zustand zu erreichen und diesen so lange
wie moglich zu erhalten.

Es kann nicht garantiert werden, dass der Erfolg und der Zustand der Operation dauerhaft
erhalten bleiben. Auch ist die Liposuktion kein Ersatz fir eine gesunde, ausgewogene
Erndhrung und ein adaquates Bewegungsprogramm, welche in jedem Fall bei Lipédem
angezeigt sind.

Ebenfalls ist es nicht jeder Patientin mdglich, nach den operativen Eingriffen auf die
Kompresssionsbestrumpfung und die MLD zu verzichten. Fest steht aber: je friiher man die
Eingriffe machen lasst, desto grosser sind die Chancen, auf Massnahmen der konservativen
Therapie verzichten bzw. diese verringern zu konnen.

Es gibt mittlerweile einige Studien, die sich mit den
mittelfristigen Ergebnissen der Liposuktion bei
Lipédem befassen. Langzeitergebnisse Uber mehrere
Jahrzehnte liegen leider nicht vor, da die Eingriffe in
der heute angewandten Form noch nicht so lange
durchgefiihrt werden.

Ob eine Indikation fiir eine operative Therapie
vorliegt, sollte in jedem Fall mit allen behandelnden Arzten abgesprochen werden.
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Wenn Sie Sich fiir eine operative Therapie interessieren und diese fiir Sie indiziert ist, sollten
Sie Sich und lhrem Arzt folgende Fragen stellen, bzw. folgende Empfehlungen
bericksichtigen:

e Unbedingt mehrere Arzte konsultieren!

e Lassen Sie sich die Operationsmethode von Ihrem Chirurgen genau erklaren. Operiert
er/sie nach der TLA- oder WAL-Methode und was ist der Unterschied?

e Wie verlduft die Andsthesie und welche Form ist fiir Sie am besten geeignet?
Lokalanadsthesie? Vollnarkose? Dammerschlaf? Periduralanasthesie?

e Handelt es sich um  einen ambulanten Eingriff oder werden Sie
danach stationar betreut?

o Wie sieht ggf. die Betreuung nach dem operativen Eingriff aus?

e Welches sind die Empfehlungen fiir die Nachsorge? MLD? Kompressionsmieder?
Kompressionsbestrumpfung? Thrombosespritzen? Medikamentdse Versorgung?
Kahl-Akkus? Venenkissen? Homodopatische Unterstiitzung?

¢ Wie lange werden Sie ggf. arbeitsunfahig sein und ist eine Krankschreibung moglich?

o Haben Sie flr die ersten Tage nach der Operation Unterstiitzung zuhause?

e Informieren Sie Sich ausfiihrlich tGber die Risiken des operativen Eingriffes und der
angewandten Anasthesie.

o Die operativen Eingriffe sind sowohl physisch als auch psychisch kein Spaziergang!
Sie sind mit teilweise starken Schmerzen verbunden. Der Heilungsprozess ist
langwierig und dauert zwischen 6 Monaten und einem Jahr.

Stadium 1 vor OS-OP, US operiert
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Liposuktion US Wickel nach OP

Hamatome Post-OP
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Tumeszenz Lokal Anasthesie (TLA)

Die TLA ist die am haufigsten und seit langster Zeit eingesetzte Technik zur Fettabsaugung.
Hierbei handelt es sich um eine ortliche Schmerzausschaltung (Lokalandsthesie) wahrend die
Patientin wach und ansprechbar ist.

Vor der Absaugung werden durch kleine Einschnitte in der Haut etwa so viele Liter
Tumeszenzldsung in das Unterhautfettgewebe eingeleitet, wie Fett abgesaugt werden soll.

Neben der Schmerzausschaltung bewirkt die Tumeszenzlésung auch eine Aufldsung des
Fettgewebes. Der hohe Druck im Gewebe und Diffusionskrafte erzeugen - nach einer
Einwirkzeit von 30 - 120 Minuten - ein homogenes, gel-artiges Gemisch aus Fett und
FlUssigkeit, das mit einer hohlen Sonde (Kaniile) aus dem Gewebe abgesaugt werden kann.

Das infiltrierte Areal hebt sich durch die Anschwellung. Die Patientin empfindet dabei ein
leichtes Druck- oder Spannungsgefiihl. Je nach GrofRe und Anzahl der zu behandelnden
Regionen sowie der Dehnbarkeit der Haut werden zwei bis zehn Liter Tumeszenzlésung
bendtigt. Die zu behandelnden Extremitdten werden hierbei ballonartig prall gefillt.

Die Absaugung selbst geschieht mittels einer Kanile, die durch zuvor angebrachte kleine
Haut-Einstiche in das abzusaugende Gewebe eingefiihrt wird. Heute kommen hauptsachlich
vibrierende Kanulen zum Einsatz.

Das nicht abgesaugte Gemisch aus Fett, Blut und Tumeszenz-Losung lauft Gber die ndchsten
Tage wieder aus den Einstichstellen heraus ("Auslaufen").

Quelle: http.//www.lipoedemportal.de/liposuktion-methoden
Wasserstrahlassistierte Liposuktion (WAL)

Dr. med Ziah Taufig entwickelte Methode 1999 und meldete das Patent beim Deutschen
Patentamt an. Die WAL stellte eine echte methodische Neuentwicklung dar und fiihrte zu
einem Paradigmenwechsel in der Liposuktionsbehandlung.

Eine spezielle Kanile spriiht an ihrem vorderen Ende einen pulsierenden facherférmigen
Wasserstrahl in das Gewebe, der die Fettzellen aus dem Unterhautzellverband herauslost.
Bindegewebsstrukturen, Nerven, Blut- und Lymphgefal3e werden vom Wasserdruck zur Seite
geschoben und sind damit vor Verletzungen geschiitzt. Das Gemisch aus Wasser und
Fettzellen wird dann sofort von seitlich an der Kaniile angebrachten Offnungen abgesaugt.

Als Spilflissigkeit wird ebenfalls Tumeszenzlosung verwendet. Aufgrund der sehr kurzen
Verweildauer der Flissigkeit im Gewebe kann sich nur eine schwache Andsthesiewirkung
entfalten. Darum wird beim Lipédem die WAL in der Regel unter Vollnarkose oder
Dammerschlaf durchgefiihrt.
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Besondere Unterschiede gegenliber der TLA-Methode sind:

o die Beurteilbarkeit der anatomischen Form, da das Gewebe nicht massiv
aufgeschwemmt wird

¢ nach der Operation lduft minimal Flissigkeit aus den Schnitten

e die Methode ist nachgewiesenermasse schonend zum umgebenden Strukturen wie
GefdRe, Nerven und LymphgefaRe

Die zunehmende Hinwendung von erfahrenen und renommierten Operateuren zu dieser
Methode bestatigt die Vorziige der WAL.

Quellen: http://www.lipoedemportal.de/liposuktion-
methoden & http://www.lipoedemclinic.de/wal-taufig-methode

Kostenlbernahme Operation bei Lipddem

Nach langem Kampf, seitens der Lipodem Létzebuerg a.s.b.l., wurde die Operation bei
Lipédem im Juni 2021 in der "Nomenclaturedes actes et services des médecins" verzeichnet,
aufgelistet auf der Seite 40 und 41
https://cns.public.lu/fr/legislations/textes-coordonnes/liv

Der Code 2G39 steht fir die Liposuktion an den beiden Armen.
Der Code 2G40 steht fir die Liposuktion an den beiden Beinen.

Die beiden Akten unterlegen einem APCM. Dies bedeutet dass der Chirurg einen Antrag an
die CNS stellen muss. Ausserdem miissen die Operationen von einem Kontrollarzt
genehmigt werden. Es muss sich hierbei um ein Stadium 3 handeln. Im Moment sind wir im
Tarif 1. Dies bedeutet: diese Summe wird von der CNS Gbernommen.Tarif 2 oder 3 werden
mit einer Indextranche erstattet.

i sind noch nicht am Ziel
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Adipositas

Fettleibigkeit, die durch eine Erndhrungs- und Stoffwechselkrankheit entsteht.

Lipohypertrophie an den Extremitaten

Eine Fettvermehrung an Beinen und Armen, wie beim Lipédem, nur ohne Druckschmerz.

Lymphodem

Ein Lymphddem kommt vor allem an Armen oder Beinen vor: Ist das LymphgefaBsystem
geschadigt, staut sich die Lymphflissigkeit in den GliedmaRen, sodass diese anschwellen. Die
Schwellung ist chronisch, doch mit der richtigen, dauerhaften Behandlung kénnen Betroffene
sehr gute Therapieerfolge erzielen.

Das primdre Lymphodem
Diese Art des Lymphddems ist angeboren.

Ursachen des primaren Lymphddems:

komplettes Fehlen von LymphgefaRen (Aplasie, meist nur in einzelnen Korperteilen)
e Lymphgefilie sind zu eng oder fehlen (Hypoplasie)
e erweiterte GefaBwande (Hyperplasie)
e Verhartung der Lymphknoten (Lymphknotenfibrose)
e Lymphknoten fehlen (Lymphknoten-Agnesie)
Das sekunddre Lymphodem
Diese Form des Lymphddems bezeichnet Odeme, die nicht angeboren sind.

e Operationen (Lymphknoten ganz oder teilweise entfernt)
e Bestrahlungen

e Verletzungen

e Hautentzliindungen, beispielsweise (Erysipel)

e bosartige Erkrankungen, beispielsweise Tumore
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Ein besonderer Fall: Lymph6édem und Brustkrebs (Mammakarzinom)

Sekunddre Lymphodeme entstehen haufig in Folge von Krebserkrankungen. Das
Lymphgefallsystem kann durch den Krebs geschadigt sein. Aber auch die notwendige
operative Entfernung von Lymphknoten oder Bestrahlungen konnen einen Lymphstau

hervorrufen.

Wenn bei Brustkrebs die fir den Abtransport wichtigen Achsel-Lymphknoten mitbetroffen
sind, kdnnen sekundare Lymphddeme an den Armen entstehen.

Unterschied  von Adipositas,
Lymphodem und Lipddem

Lipohypertrophie,

Lipodem Lipohypertrophie Adipositas Lymphodem
Fettvermehrung vorhanden vorhanden vorhanden moglich
Disproportion vorhanden vorhanden moglich moglich
Odem vorhanden Nicht vorhanden moglich vorhanden
Druckschmerz vorhanden Nicht vorhanden Nicht vorhanden | Nicht vorhanden
Hamatomneigung vorhanden moglich Nicht vorhanden | Nicht vorhanden
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Zum Abschluss wollen wir allen unseren Mitgliedern fiir die Unterstitzung bei unserem Kampf
um Anerkennung und eine gerechte Behandlung seitens der CNS, bei der Aufklarung lGber die
Krankheit und der Steigerung der Bekanntheit der Krankheit Lipédem danken.

Unsere ASBL lebt von Spenden und den Mitgliedsbeitragen. Wir freuen uns Ulber jede
zusatzliche Finanzspritze.

Mitglied der ASBL wird man fiir 15€ im Jahr und profitiert von vielen Vorteilen.

e Man ist automatisch Mitglied bei der Patientevertriedung a.s.b.l.

e Verglinstigte Konditionen beim Kauf von Kompressionskleidung beim “Orthopethen
Komed”.

e Vergiinstigte Konditionen beim Kauf von Kompressionskleidung beim “Orthopethen
Kohnen”.

e Rat und Tat seitens des Vorstands und anderen Mitgliedern.

Ihre Mitgliedschaftsbeitrage ermoglichen dem Verein seine gemeinnitzigen Ziele zu
realisieren, die Sie in der Satzung nachlesen konnen (Artikel 4) und werden zu 100%
ausschliesslich dafiir verwendet.

o Bankkonto:
e [BAN LU25 0019 4955 6483 9000
e BIC BCEELULL
e Kontoinhaber: Lipédem Létzebuerg a.s.b.l.
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Anmeldung Gber: www.lipoedem.lu/mitglied-werden/
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Lipédem Létzebuerg a.s.b.l.
165, rue principale
5366 Munsbach

www.lipoedem.lu
luxlipodem@gmail.com
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