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Gemeinsam sind

wir stark:
Hilfe in der
Gruppe finden

In Winsen/Aller treffen sich Frauen
mit der Krankheit Lipoddem, die ,Lily
Turtles®. Bis heute gibt es kein Heil-
mittel fir die Fettverteilungsstorung

enn trotz Sport und
guter Erndhrung
die Beine immer

dicker werden, kann ein Lip-
6dem vorliegen - eine Fettver-
teilungsstérung an den Beinen
und/oder Armen. Das Lipédem
tritt fast ausschliefilich bei
Frauen auf. Behandelt wird es
mit konservativen Mafinahmen
wie manueller Lymphdrainage
und  Flachstrick-Kompressi-
onsstriimpfen, Physiotherapie
und operativen Verfahren. Die

Krankheit kann in Verbindung .

mit allgemeinem Ubergewicht
auftreten, muss es aber nicht.
Oft beobachtet man sie sogar
bei sehr schlanken Frauen.

Symptome

Erste Symptome fiir eine mog-
liche Erkrankung sind Span-
nungsgefithle und Schmerzen
in den betroffenen Korperre-
gionen, meist in den Beinen.
Diese konnen sich schwer an-
fithlen und besonders nach
langem Stehen und Gehen
weh tun. Patienten berichten
auch oft von Berithrungs- und
Druckschmerzen. Zu den Symp-
tomen zihlt auch eine erhhte
Neigung zu Blutergiissen. Bei
einem Lipoédem kommt es zu
einer Vermehrung. des Fettge-

webes an den Extremitdten.
Bei den meisten Patienten sind
die Beine betroffen. Deshalb
sprechen Laien manchmal auch
vom Reiterhosensyndrom. Es
gibt aber auch Patienten, bei
denen sich das Lipédem an den
Armen entwickelt. Gelegentlich
sind sowohl Arme als auch Bei-
ne betroffen.

Das Lipodem ist fast immer
symmetrisch ausgebildet, das
heif3t, es sind beide Beine und/

Die Entwicklung des Lipédems.

oder beide Arme betroffen,
Fiile und Hinde bleiben aus-
gespart.

In den Hautfalten, die durch
die Fettgewebsvermehrung
entstehen, konnen sich Ent-
ziindungen und Infektionen
bilden. Im Unterhautfettgewe-

Lebensfroh und offen - so présentieren sich die Frauen der Selbsth
kreis Celle. Sie lassen sich von der Krankheit Lipédem nicht unterkriegen

be sind oftmals kleine Knoten
tastbar, die im weiteren Verlauf
auch grofier werden konnen. In
spaten Stadien bilden sich soge-
nannte Wammen (Fettlappen).

Das Lipddem schreitet fort

Das Lipédem ist eine fort-
schreitende Erkrankung. Das
heifdt, die Symptome nehmen
unbehandelt zu. Unterschieden
werden drei Stadien: In Stadi-
um I ist die Unterhautschicht
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noch gleichmiaf3ig verdickt, in
Stadium II wird sie knotenfor-
mig und fithrt zu Unebenheiten
der Hautoberfliche, in Stadium
III verhirtet das Gewebe zu-
nehmend, es entstehen ausge-
pragte Fettwiilste, die zu einer
Behinderung beim Gehen fiih-

ren konnen.

Bei manchen Frauen kommt
die Zunahme des Fettgewe-
bes aber auch nur bis zu einer
bestimmten Auspragung und
verharrt in dem Zustand das
ganze Leben lang. Bei anderen
nimmt das Lipédem dagegen
von Anfang an rapide zu. Und
manchmal bleibt es jahrelang
konstant, um sich dann schub-
artig zu verschlimmern.

Die Krankheit ist fiir viele Be-
troffene seelisch sehr belastend.
Die Patienten fiihlen sich oft zu-
nehmend unwohl in ihrem Kor-
per. Das Selbstwertgefiihl leidet,
Angste und Depressionen kon-
nen sich entwickeln.

Hiufig wird das Lipodem mit
einer Adipositas verwechselt.
Doch beim krankhaften Uberge-
wicht bleiben die Proportionen
normal und das Fettgewebe ver-
ursacht keine Schmerzen. ,Das
vermehrte Fettgewebe beim
Lipédem hat nichts mit der
Kalorienaufnahme zu tun und
wird mit einer Didt nicht weni-
ger. Mafinahmen, die gegen die
Odeme helfen, dndern nichts
am Fettgewebe. Darin liegt das
Problem dieser Krankheit*, sagt
Professor Wilfried Schmeller
von der Hanse-Klinik Liibeck.
Allerdings ist jede zweite Pa-
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iliy Turtles aus Winsen/Aller im Land-
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tientin mit Lipédem auch von
einer Adipositas betroffen.

Das Lipodem betrifft fast
ausnahmslos Frauen und tritt
nie vor der Pubertit auf Es
kann auch im Zusammenhang
mit einer Schwangerschaft, den
Wechseljahren oder einer gyni-
kologischen Operation auftre-
ten. Deshalb vermuten Exper-
ten den Einfluss von Hormonen
als Ursache, da sich die Sym-
ptome in Phasen hormoneller
Umstellung oft manifestieren
oder verschlimmern. Je nach
Auspragung belastet das Lip-
6dem das Lymphgefafisystem:
Die Transportkapazitit der
Lymphgefifie kann so einge-
schrankt werden, dass es zu
einer Fliissigkeitsansammlung
im Gewebe kommt. Folglich
kann ein Lipédem ein sekun-
dares Lymphodem verursachen.
Dieses Krankheitsbild heif3t Li-
po-Lymphodem.

Therapien und Prognose:

Da die Ursache des Lipédems
nicht bekannt ist, gibt es dafiir
keine Heilung im eigentlichen
Sinne. Somit kommen als még-
liche Ziele einer Therapie nur
die Verbesserung der Beschwer-
den, die Verzdgerung der Zu-
nahme des Lipédems und die

Verringerung der Fettgewebe-
menge in Betracht.

Fiir eine korrekte Diagnose
ist der Arzt zustandig: Phlebo-
logen (Venenarzt), Gefdf3spezi-
alisten und Lymphologen sind
die richtigen Ansprechpartner.

Man unterscheidet fiir die
Behandlung eines Lipddems
zwischen konservativen und
operativen Mafinahmen. Die
Therapieformen reichen von
der Kompressionsverordnung
iiber die Lymphdrainage bis hin
zur Fettabsaugung.

Selbsthilfegruppe Lily Turtles:

Im Landkreis Celle gibt es eine
Selbsthilfegruppe mit Betrof-
fenen der Krankheit Lidédem
oder Lymphddem, die ,Lily
Turtles“ aus Winsen/Aller. Zum
Kern der Gruppe gehéren zwolf
Frauen im Alter zwischen 25
und 75 Jahren, weitere 25 Be-
troffene besuchen die Treffen,
die immer am ersten Mittwoch
im Monat stattfinden, unre-
gelmafig. Das Einzugsgebiet
erstreckt sich dabei weit iiber
die Kreisgrenzen hinaus. Die
Gruppe ist offen fiir jedermann,
alle Interessierten - auch die
Begleiter von Betroffenen -
sind willkommen. Allerdings
sind die Treffen derzeit coro-
nabedingt auf 16 Personen be-

_grenzt, sodass eine telefonische
Anmeldung vorher unbedingt .

erforderlich ist. Geleitet wird
die Selbsthilfegruppe von Katja
Wagner. Sie ist unter Telefon
(0152) 29 52 68 80 erreichbar.
JAllein auf weiter Flur be-
schickt man gar nichts, nur ge-
meinsam sind wir stark und
werden gehort®, heifit es auf
der Homepage der Lily Turtles
(www.lily-turtles.de).

Interview mit Katja Wagner
von der Selbsthilfegruppe Lily
Turtles:

Die Krankheit ist fiir viele Be-
troffene seelisch sehr bela-
stend. Was bedeutet es fiir den
Alltag der Frauen und welche

Strategien gibt es, um dem ent-
gegenzuwirken? Je nach Sta-
dium und Schmerzhaftigkeit
des Odems gehen die Frauen
bis zu fiinfmal wéchentlich
je 60 Minuten zur manuellen
Lymphdrainage - Anfahrzeiten
zur Therapie in weiter entle-
gene Orte sowie An- und Aus-
ziehzeiten der Kompression gar
nicht eingerechnet. Einige ha-
ben noch ein Heimtherapiege-
rat. Mit An-und Ausziehen der
Kompression - ich trage zum
Beispiel Strumpfhose, Kom-
pressionsbody, Armstriimpfe
und Handschuhe - ergibt sich
eine circa 30-miniitige Anzieh-
zeit. Dieses bei einer Vollzeit-
beschéftigung unterzubringen,
womoéglich noch mit kleinen
Kindern, grenzt an Zauberei.

Entweder macht man es so
wie wir in unserer Gruppe: wir
wachsen an unserer Krankheit
und machen uns ein bisserl zum
wHorst“ oder man geht daran zu
Grunde und wird depressiv. Es
gibt Studien in denen ein ge-
wisser Prozentsatz an Suiziden
der Krankheit zugeschrieben
werden.

Magere Frauen konnen ebenso
ein Lipddem bekommen wie
dicke. Sicher ist es fiir viele
Betroffene dennoch schlimm,
dass die Krankheit in der Of-
fentlichkeit immer mit Fettlei-
bigkeit gleichgesetzt wird? Dies
war mit einer der Griinde, wes-
halb ich vor sechs Jahren diese
Selbsthilfegruppe  gegriindet
habe und seitdem jahrlich {iber
5000 Kilometer mit dem Auto
im Sinne der Aufklarungsarbeit
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unterwegs bin. Diese Krankheit
muss endlich raus aus der Ni-
sche, sie muss bekannt werden.
Es darf und soll nicht mehr im
Schnitt 12 bis 28 Jahre dauern,
bis betroffene Teenager dann
endlich ihre (Zufalls-)Diagnose
bekommen.

Wie ist der medizinische Stand,
gibt es erfolgsversprochene
Therapien und damit Hoffnung
fiir Betroffene? Da es vermut-
lich fiir diese Krankheit keine
Pille geben wird, ist die Pharma-
industrie leider nicht interes-
siert und von daher dauern Stu-
dien ungleich langer. Die einzige
erfolgsversprechende Therapie
ist derzeit als Kassenleistung
den Betroffenen vorbehalten,
die ein Stadium III haben, aber
deren BMI (Body-Mass-Index)
nicht hoher als 35 ist. .

Sie haben die Gruppe vor sechs
Jahren gegriindet. Was bedeu-
ten lhnen die Treffen? Diese
Treffen bedeuten mir sehr viel.
Die Gruppenmitglieder sind so
etwas wie meine zweite Fami-
lie. Wir lachen zusammen, wir
weinen auch manchmal zusam-
men, wir feiern zusammen, wir
stehen bei Hochzeiten unserer
Gruppenmitglieder Spalier, ma-
chen ein 6ffentliches Fotosho-
ting und wir fahren gemeinsam
zu Symposien und Tagungen in
ganz Deutschland. Wir bilden
uns weiter und tiibernehmen
Patenschaften fiir Schildkréten
im Zoo. Meine Turtles gehen fiir
mich durchs Feuer und ich sage
aus voller Uberzeugung: Ich bin
stolz auf meine Turtles.

gemeinsam aktiv sein & wissen

Morbus Parkinson
30 Jahre Selbsthilfegruppe im Landkreis Heidekreis

Deutsche Parkinson
Vereinigung e.V.

Hans-Jiirgen Mayhack
Danziger Strafle 5

29614 Soltau

Telefon (05191) 939 11 79
www.parkinson-soltau.de
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