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Selbsthilfegruppe

Jlch war immer die kleine Dicke”

Selbsthilfegruppe lebt nach dem Motto ,Einer fir alle, alle far einen”

Die Lily Turtles verbinden Lip- und Lymph&deme sowie die Vorliebe fir die Farbe Pink.

Von Lena Vieregge

WINSEN. ,,Sicher, dass du noch
einen  Nachschlag  willst?”
~Meinst du, das Pferd halt dich
Uberhaupt aus?” Als Teenager
musste sich Katja Wagner oft
solche Kommentare anhoren.
,lch war immer die kleine Dicke.
Die, die beim Sport immer zual-
lerletzt gewahlt wurde”, berich-
tet die heute 54-Jahrige. Wag-
ner war schon von Kindesbei-
nen an von kraftiger Statur.
L,Hatte man mich damals ge-
fragt, was ein Selbstwertgefuhl
ist, hatte ich wahrscheinlich
googeln missen”, berichtet sie.
Uber die Jahre hat die Winserin
ein Helfersyndrom entwickelt,
nur damit die Leute sie mogen.

Doch was viele nicht wussten,
und Wagner selbst auch nicht:
Sie hat eine Krankheit, ein Lip6-
dem. Das ist eine chronische
und fortschreitende Stérung
der Fettverteilung, bei der es zu
einer unkontrollierten Fettver-
mehrung, vor allem an Beinen,
Huften, GesdB und in einigen

Fallen auch an den Armen,
kommt. ,Betroffen sind in
Deutschland rund 3,8 Millionen
Menschen, Uberwiegend Frau-
en. Etwa jede zehnte Frau hat
ein Lipédem, und viele wissen es
nicht”, erklart Wagner. Auch
schlanke Frauen und - in ganz
seltenen Fallen — Manner be-
kommen diese Krankheit. Be-
troffene leiden an Schmerzen
und erhohter Druckempfind-
lichkeit. Zudem haben viele eine
gesteigerte Neigung zu Hama-
tomen sowie ein Spannungs-
und Schweregefunhl.

Wagners Diagnose wurde nur
durch Zufall gestellt. Im Jahre
2008 ist sie zu ihrer ortsansassi-
gen Hautarztin mit dem Ver-
dacht auf Thrombose gegan-
gen. Dort hieB es jedoch: ,Sie
wissen aber schon, dass Sie ein
Lipddem haben, oder?” Da-
durch, dass das Lipodem seit der
Pubertat nicht erkannt und
auch nicht behandelt wurde,
hatte sich zum Lipédem nun
auch noch ein Lymphédem ma-
nifestiert. Das ist eine Ansamm-
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lung von Lymphe im Gewebe,
die zu einer Schwellung fuhrt.
Sind die LymphgefaBe verletzt
oder blockiert, kann die Lymph-
flussigkeit nicht abflieBen und
sammelt sich im Gewebe an, das
dann anschwillt. Wagner erhielt
ein Rezept fur Lymphdrainage
und Kompressionsversorgung.
Den Rest musste sie selbst re-
geln. Durch téagliches konse-
guentes Tragen maBgeschnei-
derter  Kompressionskleidung
sollen weitere Schwellungen
verhindert werden. Die manuel-
le Lymphdrainage, durch die
Flussigkeit aus dem Fettgewebe
abtransportiert wird,
ist ebenfalls hilf-
reich.

2Zum  Gluck st
meine  ehemalige
Nachbarin  Physio-
therapeutin. Sie
nahm mich an die
Hand und sagte: ,Wir
machen das schon'”,
blickt Wagner zu-
rick. Danach ging es
ab zum Sanitatshaus.
Es wurden super
enge mandelfarbene
Strimpfe. ,Ich muss-
te regelrecht reinge-
prigelt werden, da-
mit die Strimpfe
passen. Ich konnte
kaum atmen. Zu
Hause schmiss ich die
Dinger gleich in die
Ecke”, erinnert sich
die 54-Jahrige. Ein
halbes Jahr lang ver-
suchte sich Wagner
zuerst an die Knie-
stimpfe zu gewoh-

Lena Vieregge (7)

nen und danach an die Leggins.
Sie testete viele Hersteller, bis sie
endlich die far sich passenden
Strumpfe  gefunden  hatte.
LHeute ist die Kompression mei-
ne beste Freundin”, berichtet
Wagner schmunzelnd. Sie tragt
ihre Versorgung 365 Tage im
Jahr von morgens bis abends,
und das aus einem ganz be-
stimmten Grund. Durch die
Kompression ist sie annahernd
schmerzlos. Flrr einen Laien un-
vorstellbar, aber Frauen und
Manner, die ein Lipédem haben,
wissen genau, was \Wagner
meint: ,Es fuhlt sich unge- =

Wie flott Kompressionsstrimpfe aussehen
kénnen, zeigt Katja Wagner.
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fahr so an, als wenn
man die Arme aus-
streckt und links
und rechts eine
Wasserflasche
halt. Irgend-
wann beginnt es
zu ziehen, bis es
richtige  Schmer-
zen werden und
man die Flaschen ein-
fach nicht mehr
halten kann. Die-

se Schmerzen hat
man mit einem Lipddem jeden
Tag.” Sie konnte sich friher
nicht die Haare féhnen, weil der
Fohn zu schwer war. Sie hatte
Probleme, den Geschirrspuler
auszurdumen, weil sie die Kaf-
feetassen nicht hoch in den
Schrank stellen konnte. Durch
die Kompression wird vieles wie-
der moglich im Alltag.

Jahrelang hat Wagner Uber
die Kompression noch eine lan-
ge Hose angezogen, auch im
Sommer. ,Irgendwann dachte
ich mir, es reicht. Ich brauch’
mich nicht zu verstecken”, er-
zahlt die Winserin. SchlieBlich
fing sie an, kurze Shorts Uber
ihrer Kompression zu tragen.
«Man kann auch mit Kompres-
sion modisch sein”, weil3 Wag-
ner. Die Strimpfe gibt es in allen
moglichen Farben. Von bedeckt
in Mandel, Schwarz oder Dun-
kelblau bis Rot, Lila, Turkis und
Gelb. Auch in Kariert, Batik-Op-
tik, Dip-Dye, mit Streifen oder
anderen Mustern. Manche Her-
steller bieten auch Kompres-
sionsstimpfe mit Glitzernaht an.
»Es kann nicht jeder von sich
behaupten, taglich
Unterwasche far
mehr als 1000 Euro
zu tragen”, sagt
Wagner.

Doch es st
nicht immer alles
so positiv. ,Auf
der Arbeit wurde
ich friher immer
schrdg  angeguckt,
wenn ich unter mei-
ner Shorts noch
meine Kompres-
sion getragen
habe”, berich-
tet die 54-Jah-
rige. Hinzu
kommen das
Selbstmanage-
ment der Krank-
heit und das Jong-
lieren mit
dem Termin-
kalender. Vier
Mal die Wo-
che eine Stun-

Heike Zahn (55)

Die Lily Turtles arbeiten mit
Noppenhanteln, genannt
. Brasils”, und Smovey-Ringen
bei der Entstauungsgymnastik.

de Lymphdrai-

nage stehen
bei Wagner
auf dem Pro-
gramm.

,Das alles

frisst viel

Zeit, was zu
70 bis 80 Pro-
zent in den Fa-
milien und Freun-

deskreisen

sowie im Be-

ruf nicht auf
Verstandnis trifft”, betont die
Betroffene.

Was fehlte, war der Austausch
mit Gleichgesinnten. Es gab
nach ihrer Internetrecherche im
ganzen Umkreis zwischen Ham-
burg, Bremen und im Raum Salz-
gitter/Wolfenbuttel keine An-
laufstellen fir Betroffene. Aus
diesem Grunde griindete Katja
am 4. Juni 2014 ihre eigene
Selbsthilfegruppe in Winsen, die
Lily Turtles. Li steht fur Lipddem
und Ly fur Lymphodem. Doch
woher kommt das Turtle?
+~Wenn ich meine volle Kom-
pression anziehe, ist alles bis auf
den Hals verdeckt. Dann gucke
ich wie eine Schildkrote aus
ihrem Panzer, so entstand dann
der Gruppenname”, berichtet
die Initiatorin der Selbsthilfe-
gruppe. Beim ersten Treffen, da-
mals noch im Leseraum der alten
Bucherei, nahmen neben Wag-
ner vier weitere Betroffene teil.
Es dauerte nicht lange, und die
Gruppe wuchs. Bereits zwei Wo-
chen nach der Grindung der
Selbsthilfegruppe machten die

Lily Turtles ein Foto-
shooting in Kom-
pression, wel-
ches sogar von

Sat.1 beglei-

tet wurde.

Die kleine

Truppe be-

kam immer

mehr  Auf-
merksamkeit,
die Mitglieder-
zahl stieg kontinu-
ierlich.
Mittlerweile
haben die Lily

Turtles 45 Mit-

glieder im Alter

von Anfang 20

bis 82. Jeder ist

willkommen,

egal welches Alter,
welches Geschlecht
und  welche
Geschichte.

JIch sage aber
immer vorher:
Wir sind laut,

bunt und viele”, verrat Wagner
mit einem Lacheln im Gesicht.
Die Gruppe unternimmt
deutschlandweit gemeinsame
Fahrten zu Fachvortrégen. Sie
treffen sich zum gemeinsamen
Walken oder Schwimmen. Jeden
ersten Mittwoch im Monat tref-
fen sich die Mitglieder im Sport-
heim in Walle. Zu den Sitzungen
werden Expertinnen und Exper-
ten eingeladen, um Neues aus
den Bereichen Bandagieren,
Lymphtaping oder Be-
strumpfung zu er-
fahren. AuBerdem
gibt es Tipps zu
Haut- und FuB-
pflege sowie
Tipps und
Tricks fur das
Selbstmanage-
ment der
Krankheit. ,Die
Lily Turtles sind
meine zweite Fa-
milie. Wir helfen
uns immer gegen-
seitig. Ich bekom-
me so viel von den Jungs und
Madels zurtick”, schwarmt Wag-
ner.

Anna Thiele (37) ist seit einem
Jahr bei den Lily Turtles dabei.
Auch sie hat viel Mobbing durch
ihr Lip-/Lymphddem erlebt. Im-
mer wieder wurde ihr gesagt:
»Zeig deine dicken Beine nicht”
und ,Mach doch mal etwas
Sport”. ,Katja Wagner und die
Gruppe haben mich ermutigt, zu
mir selbst zu stehen. Ich habe ein
starkeres Selbstbewusstsein und
deutlich mehr Lebensqualitat
bekommen. Dafir bin ich dank-
bar”, berichtet Thiele tUber ihre
Erfahrungen bei der Selbsthilfe-
gruppe.

Auch Heike Zahn (55) ist froh,
Teil der Lily Turtles zu sein. Sie
hat ein sekundares Lymphddem
an den Oberschenkeln nach
einer Krebserkrankung. ,Durch
Katja Wagner bin ich erst auf
Kompression gekommen. Die
Gruppe gibt mir das Gefuhl,
nicht allein zu sein”, erzahlt
Zahn.

Melanie Pflugmacher (39) hat
ein Lip-Lymphédem und eine
chronisch venoése Insuffizienz.
Sie freut sich, durch die Selbsthil-
fegruppe Gleichgesinnte gefun-
den zu haben. ,Es ist immer
schon, wenn wir was zusammen
machen und man sich nicht er-
klaren muss, weil alle wissen,
wie es ist. Mittlerweile kann ich
sagen, ich liebe es, meine Kom-
pression zu prasentieren und die
modernen Farben zu tragen”,
erzahlt Pflugmacher mit groBer
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Freude.
Durch die Grin-
dung der Selbst-

hilfegruppe
konnten Katja
Wagner und
andere  Mit-
glieder  viele
interessante
Menschen ken-
} nenlernen. Sie ha-
ben viel Neues
gelernt. Mitt-
lerweile ist
Wagner

Ubungsleiterin und Sportthera-
peutin der Orthopadie mit dem
Schwerpunkt Lymphgymnastik.
Sie bietet an jedem Mittwoch
und vor den monatlichen Tref-
fen von 17.30 Uhr bis 18.15 Uhr
Entstauungsgymnastik an. Zu-
satzlich findet unter ihrer Lei-
tung jeden Freitag um 18 Uhr im
Hallen- oder Freibad Winsen
Entstauungsschwimmen  statt.
Dieses Angebot koénnen auch
Nichtbetroffene entweder als
Mitglied des SV Walle oder mit
einer arztlichen Verordnung fur
Rehasport nutzen.

In den letzten neun Jahren ha-
ben die Lily Turtles viel erlebt. Sie
haben gegenseitig bei ihren
Hochzeiten Spalier gestanden,
waren auf den Taufen ihrer Kin-
der, haben zusammen Geburts-
tage gefeiert, sind auf Reisen ge-
fahren, haben Kongresse be-
sucht und viele Fotoshootings
gemacht Damit haben sie fur die
Verbreitung der Aufklarung Gber
Lip- und Lymphdédem gesorgt.
»Wir sind die Generation, die die
Augen 6ffnet und fur das Thema
sensibilisieren muss. Da muss
noch einiges passieren, und viele
Tabus mdissen gebrochen wer-
den. Aber wir sind auf einem gu-
ten Weg”, berichtet Wagner. ®

Katja Wagner

Telefon: (05143) 6742
E-Mail: katja.wagner68@
gmx.de
www.lily-turtles.de






