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Liebe Leserinnen und Leser,

wie angekiindigt berichten wir in unserer zweiten
Ausgabe von der DGL-Tagung in Hinterzarten. Frau Dr.
Martha Foldi hatte mich eingeladen, den Er6ffnungs-
vortrag zu halten - denn das Thema ,Psyche" war
Schwerpunktthema des Kongresses. Am ersten Tag war
ich unter anderem mit Herrn Dr. Rupp vom Lymphnetz
Freiburg auf dem Podium des Patientenforums und es
freut uns, dass wir nun die Selbsthilfegruppenleite-
rinnen Astrid Laug und Sonja Lay persénlich kennen-
gelernt haben. Leider hatten wir nicht mehr geniigend
Exemplare, damit jeder Besucher unser Lymphselbsthil-
fe-Magazin mitnehmen konnte.

Diesmal waren wir zum ersten Mal mit mehreren
Selbsthilfegruppen an unserem Infostand vertreten.
Dies war sehr hilfreich, weil unser Stand dieses Jahr
sehr gut besucht war. Gleich nach meinem Er6ffnungs-
vortrag haben sich sehr viele Arzte und Therapeuten bei
uns vorgestellt und diese Ausgabe des Magazins vor-
bestellt. So hatten wir geniigend (Wo)Manpower, um
trotzdem Vortrdge und Workshops besuchen zu konnen.
Wir haben so viele Informationen und Eindriicke von
den drei Tagen mitgebracht, so dass wir nur ber einen
kleinen Teil hier im Heft berichten konnen. Den Rest
finden Sie im internen Teil unserer Homepage.

Direkt im Anschluss an den Kongress tagte wieder die
Leitlinienkommission zur ,Diagnose und Therapie des
Lymphddems”. Hier ist in ndchster Zeit wieder viel zu

tun. Die Texte missen fertig gestellt, dann allen betei-
ligten deutschsprachigen Fachgesellschaften kommu-
niziert und im Konsens endgliltig abgestimmt werden.
Wir als Patienten haben hier eine Stimme wie alle
anderen. Wir hoffen, in der ndchsten Ausgabe schon
Konkretes berichten zu kdnnen.

Ganz sicher werden
wir lber unseren
2. Lymphselbsthilfe-
tag berichten und wir
wiirden uns freuen,
Sie mdoglichst zahl-
reich bei unserem
2. Lymphselbsthilfe-
tag in Berlin begrii-
Ben zu kdnnen. Die Mitgliederversammlung, auf der
wieder Vorstandswahlen stattfinden, ist am Vorabend
des 2. Lymphselbsthilfetages.

In diesem Sinne wiinsche ich lhnen viel Spal3 beim
Lesen und einen erfrischenden Winter.

lhre
Susanne Helmbrecht
1. Vorsitzende
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AUS DEM VERBAND

Lymphselbsthilfe e.V. informiert

Sie halten die zweite Ausgabe unserer Mitglieder-
zeitschrift in den Handen. Vielleicht sind Sie ja kein
Mitglied, sondern lesen diese Zeitung, weil das The-
ma Lymphddem Sie betrifft. Deshalb méchte ich die
Gelegenheit nutzen, Sie fiir unsere Aktivitiaten von
2015 und unsere Ziele fiir 2016 zu interessieren.

unter anderem die Teilnahme am Krebsinfotag

der Uni Erlangen, am Schwerbehindertentag von
Siemens und an den Juzo-Lymphsymposien in Bochum,
Berlin und Miinchen sowie Vortrdge am Lipddemtag in
Libeck und Stenum, Patientenforum, Er6ffnungsvortrag
und Infotisch an der DGL-Tagung ,Lymphologica 2015"
AuBerdem organisierten wir fiir mehrere Selbsthilfe-
gruppen eine Besichtigung der Féldiklinik und eine Pati-
entenschulung in Leipzig. Wir gratulieren der Selbst-
hilfegruppe ,Menschen mit Lymphabflussstérungen”
in Ebersburg sowie der Lymphselbsthilfe Bremen und
umzu zum 15jdhrigen Bestehen. Frau Wagner wird uns
am Stand des Bremer Lymphtages am 7.11. und am 19.
11. in Walsrode vertreten.
Unser gréBtes Projekt neben dem Lymphselbsthilfe-
Magazin war sicher die Homepage. Es ist nicht nur
das Forum dazugekommen, sondern wir haben einen
internen Bereich mit vielen Informationen fiir unsere
Mitglieder geschaffen und im &ffentlichen Bereich
einige wichtige Inhalte hinzugefiigt.

Die wichtigsten Unternehmungen 2015 waren

Nur ein Projekt mussten wir aus finanziellen Griinden
ins ndchste Jahr verschieben. Der geplante Erfah-

Susanne Helmbrecht im Gespréich
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rungsaustausch findet erst 2016 statt. Wir planen
diesen wieder, wie in Tabarz, mit einer Klinikbesich-
tigung zu verbinden. Termin und Ort stehen noch
nicht endgliltig fest, aber er soll das nachste Mal im
Norden stattfinden. Wenn Sie sich gerne mit ande-
ren Aktiven aus den Selbsthilfegruppen austauschen
mdchten, sind Sie hier genau richtig. Melden Sie sich
einfach unverbindlich in der Geschaftsstelle unter
09132 745886 oder info@lymphselbsthilfe.de.

Damit bin ich schon bei unserem wichtigsten Projekt
2016: Dem 2. Lymphselbsthilfetag in Berlin. Diesen
organisieren wir gemeinsam mit Wolfgang Steffen
von Lily Berlin und freuen uns schon auf eine tolle
Zusammenarbeit und einen interessanten Tag mit
vielen Vortragen, Workshops und einer informativen
Industrieausstellung. Am Vorabend treffen wir uns
zur Mitgliederversammlung mit Vorstandswahlen.
Wenn Sie aktiv mitarbeiten mdchten, erfahren moch-
ten, was 2015 alles geschehen ist, oder neue Projekte
mitdiskutieren mochten, kommen Sie zahlreich. Wir
freuen uns auf Sie. Der genaue Ablauf, der Ort und
das Programm werden auf die Homepage gestellt
und allen Mitgliedern per Mail bekannt gegeben.

Diese vielen Aktivitdten waren nur mdglich, weil so
viele helfende Hande dazugekommen sind, die ich
[hnen nun vorstellen mochte:

Bei unserer letzten Mitgliederversammliung wurden
die vom Vorstand berufenen Beirdte vorgestellt und
von den Mitgliedern einstimmig bestatigt.

Als medizinische Beirdte sagten die Herren Dr. Max
Schwicker, Dr. Franz-Josef Schingale, Dr. Gerson
Strubel und Frau Dr. Martha Féldi zu. Als Fachbeirate
KPE/MLD unterstiitzen uns Rolf Prischtscheptschuk,
Gerhard Déhla und Paul Streibl.

Als nichtwissenschaftlicher Beirat wurde Dieter
Flemming als Betreuer von Website und Forum
gewahlt. AuBerdem kiimmert er sich um die Koor-
dination des Lymphselbsthilfe-Magazins. Annette
Dunker, die erste zertifizierte Entstauungsgymnastik-
Trainerin Deutschlands, wurde berufen, dieses Thema
bundesweit zu streuen und ist auch unsere neue
Pressereferentin. Melanie Nurtsch und Bianca Horn
hdtten uns auch gerne im Beirat geholfen, mussten
allerdings aus gesundheitlichen und beruflichen
Griinden ihre Aufgaben hinten anstellen. Wir verste-
hen diese Beweggriinde vollkommen und wiinschen
alles Gute und viel Erfolg.

AuBerdem sind dieses Jahr viele Selbsthilfegruppen
hinzugekommen. Wir begriiBen neu in unseren Rei-
hen in der Reihenfolge der Eintritte: Lily Ludwigs-
burg, Lymph-Leos Leipzig, Li-Ly-SHG Salzgitter, Lily
Turtles Winsen/Aller, SHG Lipo-Lymphddem Welz-
heim, Lymph-Selbsthilfegruppe Bremen und umzu,
Lip-Lymphies Plettenberg, Lily Berlin, Lip-Lymph-
odem-Selbsthilfe Bad Kreuznach, Frauen mit Krebs
Offenburg, Lymphselbsthilfe Wolfenbiittel, Lymph-
selbsthilfe Eisenach. Eine Liste aller Mitglieder inklu-
sive Kontaktdaten finden Sie auf den hinteren Seiten.

Zur Entlastung des Vorstands haben wir am Titi-
see aktive Mitglieder aus einzelnen Bundeslandern
zu Landessprechern berufen. Dies sind fiir Baden-

Stationen

René Gatzenberger

- Bandagistenmeister
- Lymphologischer Fachbe
- Fachlehrer Lymphologie

Seit 25 Jahren fast ausschliel
lymphologisch tatig

Handy: 0163 -5808421

Web: www.gatzenberger.d

Email: termine@gatzenberger.

AUS DEM VERBAND

Wiirttemberg Karin Geiling, fiir Bayern Iris Saremba,
flir Berlin Wolfgang Steffen, fiir Niedersachsen Katja
Wagner und fiir Nordrhein-Westfalen Annette Dun-
ker. Wenn Sie sich in lhrem Bundesland aktiv enga-
gieren mdchten, melden Sie sich. Wir sind um jede
weitere personelle Unterstiitzung froh.

Wir nehmen mit Bedauern zur Kenntnis, dass sich
unsere Kassiererin zum 1.10. aus gesundheitlichen
Griinden zuriickgezogen hat, wiinschen ihr alles Gute
fur die Zukunft und bedanken uns an dieser Stelle
fiir Inre bedeutende Hilfe in stiirmischen Zeiten. Wir
freuen uns, dass Andreas Graf sofort zugesagt hat,
die Kasse zu iibernehmen. Er wurde am 1.10. vom
Vorstand nachberufen, bleibt bis zur Mitglieder-
versammlung im Amt und wird uns bei den vielen
Forderantrdgen fiir nachstes Jahr hilfreich zur Seite
stehen.

sh

ANZEIGE
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AUS DEN SELBSTHILFEGRUPPEN

Initiativen griinden - die Selbsthilfe
als wichtige Stiitze fur Betroffene

Der Einstieg: Als Lipodem-Betroffene habe ich im Jahr 2012 das Gliick, die
Lymph-Selbsthilfe Erlangen fiir mich zu entdecken. Die Gruppe hilft mir nach
unerwarteter Diagnosestellung sehr dabei, mich mit der Tatsache auseinander
zu setzen, dass ich in mancher Hinsicht anders bin als Andere und ich die neue

Situation dennoch nicht alleine bewaltigen muss.

urch den Austausch mit den anderen Betrof-
Dfenen wird mir schnell klar, auf was es im All-

tag ankommt und was zu beachten ist. Durch
die wertvollen Tipps und Ratschldge aus erster Hand
gelangt man an vertrauenswiirdige Kontakte und
Adressen von Arzten, Therapeuten und Sanitatshiusern.
Die Verdnderung: Ein Jahr spater muss ich aufgrund
beruflicher Weiterbildung nach Miinchen umziehen.
Also ein kompletter Neubeginn in Sachen lympholo-
gischer Versorgung. Schnell werde ich auf das Lymph-
netz Miinchen aufmerksam und so finde ich direkt die
erste Anlaufstelle in Hinsicht der arztlichen Behand-
lung. So weit so gut. Die Infos sind sehr hilfreich, aber
bei der Suche nach einer Gruppe und dem personlichen
Austausch laufe ich zunachst ins Leere.

Die Erkenntnis: Miinchen hat 1,4 Millionen Einwohner
und da stellt sich mir die Frage, warum es keinerlei
Aktivitat in diesem Bereich gibt. Schnell wird klar: Die
Initiative fehlt. Der Kontakt zu Susanne Helmbrecht
von der Lymphselbsthilfe e.V. ist trotz der Entfernung
nicht abgerissen und so taucht irgendwann die Frage
auf, ob ich mir vorstellen kann, als Kontaktperson in
Miinchen zur Verfligung zu stehen. Fiir mich war das
selbstverstandlich und kurz darauf entsteht die Idee,
eine Selbsthilfegruppe zu griinden.

Das Ziel: Gleichgesinnte mit derselben Problematik
zusammen zu bringen, um sich Gber alltdgliche Schwie-
rigkeiten und Erfahrungen auszutauschen. Die Damen
haben zudem die Mdglichkeit, sich durch Fachvortrage
aus den Bereichen Medizin, Therapie und Hilfsmittel
grundlegend zu informieren. Nur so bleiben sie auf dem
aktuellsten Stand und kénnen trotz Einschrankungen
(wieder) die bestmdgliche Lebensqualitét erreichen.
Die Fragen: Kriege ich das hin? Wer kann mir helfen?
Was muss ich beachten? Wie gehe ich vor? Wo gibt es
Informationen? Wie organisiert man das Griindungs-
treffen?
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Wo triftt sich die Gruppe? Kann die Gruppe finanziell
gefordert werden?

Der Losungsansatz: Die Lymphselbsthilfe e.V. steht als
Bundesverband jederzeit interessierten, motivierten und
aktiven Betroffenen mit Rat und Tat zur Seite. Das Info-
material und die wertvollen Tipps sind sehr hilfreich und
erleichtern das Planen und Umsetzen der Gruppengriin-
dung. Zudem stehen in zahlreichen Stidten Selbsthilfe-
Zentren oder Beratungsstellen zur Verfligung.

Die Umsetzung: Das SHZ Miinchen hat in meinem Fall
hervorragende Arbeit geleistet, indem ich zeitnah und
mehrmals zu einem personlichen Gesprach eingeladen
wurde, um alle Gesichtspunkte auszuleuchten. Die
Beraterin war begeistert von der Idee und beantwor-
tet mir seitdem alle auftretenden Fragen rund um die
Gruppenfiihrung, die finanzielle Férderung durch die
Krankenkassen und die organisatorischen Belange.

Die Bekanntmachung: Schnell wird klar, dass die medi-
ale Verbreitung der Gruppen-Griindung mit Hilfe von
Infomaterial im Vorfeld unabdingbar ist. Zligig entsteht
der Flyer mit generellen Informationen zu Lympher-
krankungen sowie allen Eckdaten zum Gruppentreffen
(Termine, Ort, Anfahrt, Kontaktdaten). Auch hier stellt
die Lymphselbsthilfe e.V. eine tolle Vorlage zur Verfii-
gung, welche nach den eigenen Wiinschen und Vorstel-
lungen abgedndert werden darf.

Das Griindungstreffen: Zu meiner Uberraschung werden
die Rdumlichkeiten im SHZ Miinchen kostenlos zur Ver-
fligung gestellt und es sollte keine sechs Wochen dau-
ern, bis das Griindungstreffen bereits Ende Januar 2015
stattfindet. Vier Damen finden sich an diesem Abend
zusammen, die ziigig Ziele, Regeln und das Programm
der Gruppe ausarbeiten und festlegen. Inzwischen, zehn
Monate spater, kann die Lip-/Lymphselbsthilfe Miin-
chen stolze 25 Mitglieder zahlen, die sich regelmaBig

und einmal im Monat zum Austausch, zu ausgewahlten
Fachvortragen und gemeinsamen Unternehmungen
trifft.

Der Erfolg: Durch das tatkraftige Engagement der
Damen durften wir uns im Juni 2015 sogar mit einem
eigenen Informationsstand am Miinchner Selbsthilfetag
auf dem Marienplatz vorstellen. Zahlreiche Betroffene,
deren Angehérige, verschiedene Arzte und Therapeuten
waren unter den Interessierten, denen wir gezielt von
den Krankheitsbildern und der unverzichtbaren Selbst-
hilfe berichten konnten. Die Gruppe findet ihren eige-
nen Weg und wiéchst stetig zusammen.

Das WIR ist ein tolles Geflihl und wird dankend ange-
nommen. Es freut mich sehr, dass es nun auch in einer
GroBstadt wie Miinchen eine individuelle Anlaufstelle
fr Betroffene mit Lip- und/oder Lymphddem gibt, da

Jubildumsausflug 15 Jahre

AUS DEN SELBSTHILFEGRUPPEN

der personliche Austausch enorm wichtig ist, um nach
der Diagnose schnell, geordnet und mit positiver Sicht-
weise ins Leben zurlickzukehren.

In Ihrer Ndhe gibt es keine Selbsthilfegruppe? Dann
wagen Sie doch den ersten Schritt und informieren Sie
sich beim nachsten Selbsthilfezentrum oder Gesund-
heitsamt in lhrer Ndhe bzw. nutzen Sie den Kontakt zur
Lymphselbsthilfe e.V. - wir unterstiitzen Sie tatkraftig
bei der Griindung einer Selbsthilfegruppe. Denn nur
gemeinsam sind wir stark!

Melanie Nurtsch

Lip-Lymphselbsthilfe Miinchen

01590 [ 2344501
info@liplymphselbsthilfe-muenchen.de
www.liplymphselbsthilfe-muenchen.de

Lymph-Selbsthilfegruppe Bremen und umzu

Am Freitagmorgen machten sich schon friih
um 7 Uhr die Gruppenmitglieder
auf zur Nordseekiiste.

n Bensersiel wurden wir von Gesa erwartet und los ging

es mit einer Kutsche zur 2stiindigen Rundfahrt. Gesa

hatte an alles gedacht. Fischbrotchen, Kasebrdtchen
fir Martina ... Kaffee, Tee und noch vieles mehr kam auf
den Tisch. Junge...was waren das fiir Brétchen!!!

Raus aus der Kutsche, rauf auf den Krabben Kutter.
Ein Erlebnis. Und erst die frisch gefangenen Krabben.
Ein Genuss. Danach einen kurzen Abstecher zum Fisch
kaufen in Dornumersiel und ab nach Nessmersiel zum
perfekten Abendessen. Der Tisch war schon gedeckt. Es
gab fiir jeden eine Rose und fiir die Gruppe einen Pokal.
Es hat uns suuuuperrr gefallen Danke liebe Gesa Buss fiir
die Organisation. Das wird zum 20. dann wiederholt.

Die Selbsthilfegruppe trifft sich jeden dritten Mittwoch
im Monat im Stadtteilhaus Kattenesch der Bremer Heim-
stiftung, Alfred-Faust-Str.115, 28277 Bremen

Kontakt: service@lymph-selbsthilfe-bremen.de

Martina Schwarz 04203 700 53 30

Brigitte Brake 0421 824620
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AUS DEN SELBSTHILFEGRUPPEN

«Lily Turtles” bei medi

Am 28. September 2015 besuchten neun Frauen der
uLily Turtles" den Hilfsmittelhersteller medi in Bay-
reuth. Die Selbsthilfegruppe tauscht sich iiber Lip-
und Lymphédeme aus - zwei Erkrankungsformen,
die in Deutschland noch wenig bekannt sind. Vielen
Patienten wird zu Didt und Sport geraten, doch das
allein hat nur wenig Einfluss auf die KorpermaBe
der Betroffenen. Lymphdrainagen und das tégliche
Tragen medizinischer Kompressionsstriimpfe lindern
Schmerzen, verringern Schwellungen und unter-
stiitzen den Lymph- und Blutkreislauf. Die Frauen
zeigen, dass das Leben nicht von der Krankheit
bestimmt wird, sondern diese in den Alltag integriert
werden kann. Viele von ihnen tragen Kompressions-
striimpfe und wollten vor Ort erfahren, wie diese
hergestellt werden.

nitiatorin Katja Wagner atmete auf, als bei ihr nach

28 Jahren schlieBlich die richtige Diagnose gestellt

wurde: Lipédem. ,Das war nach all den Jahren eine
echte Erleichterung. Endlich wusste ich, was ich hat-
te." Sie tragt seit mehr als fiinf Jahren flachgestrick-
te, maBangefertigte Kompressionsstriimpfe und ist
begeistert. ,Ich mdchte nicht mehr ohne Kompression
in den Tag starten. Wenn ich die Striimpfe ausnahms-
weise nicht trage, spire ich sofort die Veranderungen
und Schmerzen."

Interessiert folgten die Frauen den Ausfiihrungen
zu den Kompressionsstriimpfen bei jedem einzelnen
Arbeitsschritt - von der Strickerei liber die Konfek-
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tionierung bis zum Versand. Franziska Muth aus der
Selbsthilfegruppe war fasziniert von der Produktion.
.Es ist beeindruckend, aus wie vielen Schritten die Fer-
tigung besteht und wie filigran die starken Striimpfe
sind."

medi erhielt dafiir Feedback zu den aktuellen Trendfar-
ben: Katja Wagner zeigte ihre Kompressionsstriimpfe
im neuen Ton Kirschrot. ,Ich trage gerne leuchtende
Farben und verstecke mich nicht, das Lipddem ist ein
Teil von mir. Viele Menschen schauen interessiert auf
meine Striimpfe und ich gebe dann gerne Auskunft
uber die Erkrankung."

Die ,Lily Turtles"

Die Selbsthilfegruppe fiir Lip- und Lymphddeme
besteht zurzeit aus 12 Mitgliedern zwischen 21 und 83
Jahren. Die Gruppe trifft sich jeden ersten Mittwoch
im Monat um 18.30 Uhr in Winsen (Aller) sowie regel-
maBig zum Walken
und  Schwimmen.
Katja Wagner steht
fur Fragen telefo-
nisch unter 0152
29526880 oder per
E-Mail an wildung-
winsen@gmx.de zur
Verfiigung.

AUS DEN SELBSTHILFEGRUPPEN

Eine Krankheit, die selbst Arzte oft nicht erkennen

Ebersburg / Kreis Fulda: Seit fiinfzehn Jahren setzt
sich die Selbsthilfegruppe ,,Menschen mit Lymphab-
flussstorungen” in Ebersburg und Umgebung fiir
chronisch lymphkranke Menschen ein. Aus diesem
Anlass wurde ein Aktionstag organisiert.

n ihrer BegriiBung stellte Rosel Bréndlein, Leiterin

der Selbsthilfegruppe, die Arbeit vor. Bundesweit

sorgt sich der Bundesverband Lymphselbsthilfe e.V.
um die Belange der etwa drei Millionen Menschen in
Deutschland, die unter Lymphabflussstérungen leiden.
Denn: Nur ein kleiner Anteil der betroffenen Menschen
erhielten eine angemessene Versorgung, sagte Brand-
lein. Es gebe viele Fille, in denen Arzte das Krankheits-
bild nicht erkennen wiirden, da es nicht einmal an den
Hochschulen unterrichtet werde. Spezialisierte Zentren
seien Mangelware und Defizite in der Medizinausbil-
dung fiihrten dazu, dass unzureichende Therapien und
mangelhafte Pravention Lymphabflussstérungen chro-
nisch werden lieBen. Leonhard Weber, Ortsvorsteher
des Ebersburger Ortsteils Schmalnau, hob die wichtige
Arbeit der Selbsthilfegruppe hervor und bedankte sich
bei der Gruppe fiir die geleistete Arbeit. Um Menschen
uber das Krankheitsbild zu informieren, waren bei dem
Aktionstag vier Fachvortrdge organisiert worden. Dr.
Peter Salzmann, ehemaliger Chefarzt der Helios-Klinik
Oberwald in Grebenhain, referierte liber die Entstehung,
Diagnostik und Behandlung von Lymph- und Lipdde-
men. Er unterstrich die Wichtigkeit der gesicherten Dia-
gnose sowie einer schnellen Behandlung, um bleibende

Schaden zu verhindern. Physiotherapeutin Anja Schiitz
berichtete (iber die gesundheitlichen Vorteile einer
aufrechten Korperhaltung. Sie empfahl, den Becken-
boden und die Bauch- und Schulterblattmuskulatur zu
trainieren und so die eigene Haltung von innen heraus
zu stabilisieren, welches dem Lymphabfluss diene. Im
Anschluss sprach Diatassistentin und Erndhrungsbera-
terin Ellen Rebmann Uber die Vorteile einer gesunden
und salzarmen Erndhrung. Damit kénne Ubergewicht
abgebaut oder gar vermieden werden.

Wie wichtig die passgenaue Versorgung von Patienten
mit diesem Krankheitsbild sei, berichtete Ulrich Halb-
leib, Geschaftsfiihrer des Sanitdtshauses Keil in Fulda.
Kompressions-, Arm- und Beinstriimpfe miissten genau
angepasst werden.

Die Selbsthilfegruppe trifft sich jeden zweiten Mitt-
woch im Monat von 19 bis 21 Uhr im ,Ristorante Bella
[talia" im Ebersburger Ortsteil Schmalnau. Die Treffen
sind o6ffentlich und kostenfrei.

Info unter 06656/1659 oder 06656/8428.

ANZEIGE
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\ Wir sind seit 25 Jahren als Verlag und Werbeagentur mit eigener Druckerei tdtig und haben uns auf die Produktion von
@, Mitglieder- und Verbandszeitschriften aus dem Gesundheits- und Selbsthilfebereich spezialisiert.

Wir libernehmen - nach lhren Wiinschen und Vorstellungen - Layout, Druckproduktion, Direkt-Versand
und die Refinanzierung lhrer Mitgliederzeitschrift liber Anzeigen bis zur Rechnungsstellung und Mahnwesen.

Je nach Projekt libernehmen wir auch das wirtschaftliche Risiko fiir die komplette Refinanzierung.
Bitte sprechen Sie uns an, damit wir Sie individuell beraten kénnen, wie wir lhr spezielles Projekt gemeinsam realisieren kénnen.

Ansprechpartner: Sascha Piprek

Reinhold-Sonnek-Str. 12 - 51147 K&ln - Tel.: 02203 / 980 40 31

Email: sp@sp-medien.de - Internet: www.sp-medien.de

ausgezeichnet mit dem LVR-Pradikat behindertenfreundlich
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AUS DEN SELBSTHILFEGRUPPEN

Unser erstes Mal bei der Lymphologica 2015

Wir von der Lymphselbsthilfe Erlangen waren zum
ersten Mal bei einer DGL-Tagung und es war duBerst
interessant. Moglich gemacht wurde dies durch
unsere Kontakte zur bundesweiten Lymphselbsthilfe
e.V., die mit uns einen Infotisch teilte.

m Infostand merkten wir, dass uns noch viele
AHintergrundinformationen fehlten, die wir uns

bis zum nadchsten Mal aneignen mdchten. Wir
hoffen, dann tatkraftiger unterstiitzen und Interes-
sierte besser beraten zu kdnnen. Es hat uns aber viel
gebracht, den Erfahreneren bei den Informationsge-
sprachen zuhéren zu kdnnen. Deshalb nahmen wir uns

die Zeit, vielen Vortrdgen zu lauschen.

Eine Flut von Informationen, die flir uns als ,Frisch-
linge" auch zum groBen Teil recht neu waren. Diese
mussten erst einmal ,verarbeitet" werden. Besonders
aufschlussreich war der enorme Einfluss, den die Lym-
phe auf unsere Gesundheit allgemein hat. Das kam
auch bei dem Vortrag AIK und MLD bei Balletttanzern
zum Ausdruck. RegelmaBige Lymphdrainage hat auch
bei gesunden, durchtrainierten Menschen einen sehr
positiven Einfluss auf die Leistungsfahigkeit.

Genauso interessant war die aufgezeigte Verbindung
von Fett und Lymphe. Denn Lymphstau verursacht
Fettgewebsvermehrung und umgekehrt. Eine Lymph-
abflussstorung fiihrt also zu Odemvermehrung und
dies kann wieder zu einer Vermehrung des Fettgewe-
bes fiihren. Wenn nun ein gestortes Lymphsystem zur
Vermehrung von Fettgewebe fiihrt, sollte die Medizin
vielleicht praventiv dort ansetzen und das schon lange
bevor es zur Adipositas magna gekommen ist.

Dass wir aber immer noch von Einzelnen als verfressen

und bewegungsfaul abgestempelt werden, ist einfach
nicht zu glauben. Dazu passend ist unser einziger
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Kritikpunkt zur Organisation des Kongresses: Es wurde
immer lber Gesundheit, Essen und Adipositas gespro-
chen, aber in den Pausen wurde Kuchen, Fleischkése
und Bockwurst serviert. Es gab auBer den Apfeln eines
Industrieausstellers kein Stiick Obst.

An anderer Stelle waren wir uns nicht sicher, ob
wir in eine Verkaufsveranstaltung fiir Operationen
geraten sind. Es wurden viele Vorteile aufgezahlt, die
moglichen Risiken, die es offensichtlich gibt, aber
sehr kurz abgehandelt und nicht klar dargestellt, fiir
wen es wirklich Sinn macht. Ansonsten hat noch die
Auszeichnung (Verleihung der Mascagnimedaille) von
Frau Professor Foldi beeindruckt. Es war sehr inte-
ressant, etwas von ihrem beruflichen Werdegang zu
horen und auch ihrem Vortrag zu lauschen. Sie hat
diese Auszeichnung mehr als verdient.

Unser Fazit ist, dass augenscheinlich noch nicht alles
erforscht ist. Wir méchten hier unsere Vorsitzende
aus ihrem Erdffnungsvortrag zitieren: ,Es ist nicht
schlimm, wenn nicht alles auf einmal klappt, wir
haben die Krankheit ja schlieBlich noch unser ganzes
Leben lang."
Monika Beard, Simone Brodkorb
Lymphselbsthilfe Erlangen

AUS DEN SELBSTHILFEGRUPPEN

Die ,Lip-Lymphies Plettenberg" stellen sich kurz vor

Wir sind seit August 2015 eine neue Selbsthilfe-
gruppe fiir Lip- und Lymphddemerkrankungen in
Nordrhein-Westfalen und haben uns der Lymph-
selbsthilfe e. V. angeschlossen.

m Sauerland, genau genommen in Plettenberg, sind

wir zu Hause. Die Gruppe ist entstanden aus dem

1. Stidwestfalischen Lymphselbsthilfetag, der ja -
wie im letzten Magazin berichtet - auch in Pletten-
berg stattfand. Wir treffen uns regelmaBig jeden
zweiten Mittwoch im Monat in der Zeit von 19.00
Uhr bis 21.00 Uhr im Vereinsheim des Schwimmver-
eins Plettenberg ,Altes Hallenbad”, Am Hallenbad 6,
58840 Plettenberg. Der Gruppenraum ist barrierefrei.
Und somit auch fiir Rollator und Rollstuhl geeignet.
Kostenlose Parkpldatze sind ausreichend vorhanden.
Zusatzlich bietet die Selbsthilfegruppe in Zusammen-
arbeit mit dem Schwimmverein Plettenberg als Lei-
stungserbringer fiir zertifizierten Rehabilitationssport

jeden Donnerstag in der Zeit von 10.30 Uhr bis 11.30
Uhr spezielle Entstauungsgymnastik an.

Kommen Sie einfach mal unverbindlich vorbei oder
rufen Sie mich an. Annette Dunker

Tel. 02391-6096776, mobil 0170-9803522,

mail: annette.dunker@lymphselbsthilfe.de

Frau Dunker ist auch Landessprecherin fiir NRW

der Lymphselbsthilfe e. V.
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SCHWERPUNKT

Patientenforum - Titisee

Das Patientenforum am Titisee war diesmal sehr gut besucht
und die Experten beantworteten gute zwei Stunden sehr viele Fragen.

erklarte Prof. Dr. Dr. med. Baumeister, dass die

Ergebnisse ca. 10 Jahre gehalten werden kénnen,
wenn die verpflanzten Knoten zum FlieBen kommen.
Meistens werden die Lymphknoten nach Brustkrebs
aus der Innenseite des Oberschenkels genommen.
Es werden keine aus einem geschddigten Gebiet
entnommen. Auf die Frage nach guten Therapeuten
waren sich alle einig, dass eine einfache Liste nicht
sinnvoll ist. Alle Fachschulen kdnnten nur bestatigen,
wer bei ihnen gelernt hat, eine Garantie ist das nicht.
AuBerdem kann ein Praxiswechsel nicht aktualisiert
werden, so ist sie schon veraltet, bevor sie geschrieben
ist. Wichtig ist vielmehr, dass die ,Chemie" zwischen
Patient und Therapeut stimmt. Die Vorsitzende der
Lymphselbsthilfe, Susanne Helmbrecht, erganzte noch,
dass die einfachste Variante der Austausch in der
Selbsthilfegruppe ist. Hier gibt es immer jemanden, der
einen guten Therapeuten hat. Auf die Frage, wie lange
eine gute Lymphdrainage dauert, antwortete Dr. Rupp,
meistens verschreibt er MLD 60 plus Bandage. Dass
sich ein Odem bei einem schlechten Therapeuten trotz
MLD verschlechtern kann, wurde bestatigt .

Zum Thema Lymphknotentransplantationen

Auf die Frage, was man tun soll, wenn Entstauung und
Bestrumpfung allein nicht den gewiinschten Erfolg
bringen, wies Frau Helmbrecht darauf hin, dass es
manchmal die ,kleinen zusatzlichen Stellschrauben”
sind, die wichtig sind. Wie z.B. geniigend Bewegung
oder nicht zu viele Arbeiten im Stehen oder das ,kurze"
Weglassen der Kompression. Dies sei bei jedem anders.
Ein Statement war ,Die lymphologische Versorgung
durch das Personal der Sozialstationen ist in der
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Regel sehr schlecht." Dem pflichtete Helmbrecht bei
und regte an, dass auch Pflegedienste das Anlegen
eines lymphologischen Kompressionsverbandes lernen
sollten.

Es wurde bemangelt, dass im Ruhrgebiet die lympholo-
gische Versorgung, besonders MLD und Bestrumpfung
schlecht aufgestellt sei. Hier regte Oliver Giiltig eine
Netzwerkgriindung an und Helmbrecht verwies auf
vorhandene Selbsthilfegruppen, denn gemeinsam ist
man starker und kann eine bessere Versorgung organi-
sieren. Auf die Frage an Dr. Martin, woher die Patienten
in der Foldiklinik kommen, erzahlte er, dass sie nicht
nur aus Baden-Wirttemberg, sondern einige sogar
aus NRW, England, Frankreich und arabischen Landern
kommen. Bei der Frage, warum beim Lipédem manche
Patienten Kreislaufprobleme bekommen, vermutete er,
dass dies meistens mit einer Venenklappeninsuffizienz
zusammenhangt. Man sollte zusatzliche Erkrankungen
immer beriicksichtigen.

In einem ganzen Fragenblock ging es um das Thema
fehlende Genehmigung der Krankenkassen. Die Exper-
ten klarten auf, dass die Genehmigung als erteilt gilt,
wenn innerhalb von 3 Wochen keine Riickmeldung
der Krankenkassen erfolgt, schaltet diese, den Medi-
zinischen Dienst (MDK) ein, gilt dies nach 5 Wochen.

Zum Abschluss betonte Helmbrecht nochmals, dass
der informierte Patient oft besser versorgt ist, deshalb
setzt sich die Lymphselbsthilfe fir die Aufkldrung und
Schulung der Patienten ein.

ad
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SCHWERPUNKT

Lymphodem, Lipodem und Adipositas

Seit Donnerstag bin ich schon hier in Titisee. Ich habe bei den Vorbereitungen geholfen, den Informations-
stand mit aufgebaut und unsere letzten Exemplare des Mitgliedermagazins hiibsch ausgebreitet. AuBerdem
habe ich versucht samtliches Infomaterial auf dem Tisch auszulegen. Wie immer ist der Tisch zu klein, oder
haben wir inzwischen zu viel Material? Wohl nicht, denn die ersten Besucher sind interessiert an allem, was
wir in gedruckter Form ausgelegt haben. Am Freitagabend hat sich unser Vorrat merklich gelichtet. Da bringt
noch ein Mitglied aus Erlangen einen Karton voll Unterlagen aus ihrer Selbsthilfegruppe mit. Das rettet uns.

mit vielen Fragen auf meinem Stuhl sitzen. Wann muss so
ein massiver Eingriff gemacht werden? Welche Patientin
ist so verzweifelt, dass fiir sie ein Leben mit Medikamen-
ten und ausschlieBlich Breinahrung besser ist als Bewe-
gung gepaart mit kontrollierter Nahrungsaufnahme? Wo
versagen alle anderen Mdoglichkeiten, die es noch gibt?
Und was passiert mit dem Magenteil, der auBer Funktion
gesetzt wird? Ich bin so sehr mit diesen neuen Eindriicken
beschiftigt, dass ich den ndchsten Vortrag nur am Rande
aufnehmen kann.

Dr. Rapprich spricht iiber die Leitlinien Lipddem. Sie wur-
den in den Leitliniensitzungen leider ohne Patientenvertre-

SCHWERPUNKT

Aber, ganz am Schluss wird leise und so nebenbei erwahnt,
dass es nur fiir Patienten sinnvoll ist, die noch kein Lymph-
odem entwickelt haben. Es gibt zwei Lager: Die einen
vertreten die Meinung erst abzunehmen und dann zu
operieren, und die anderen, erst zu operieren und dann
geht es mit dem Gewicht fast wie von alleine.

Nun kommt Prof. Schmeller aus Liibeck. Er stellt einen Fall
vor, wo die Diagnose ob Lip- oder Lymphddem schwer zu
stellen war. Er erklart, wie er die Diagnosekriterien inter-
pretiert hat und wie schwierig es war zu entscheiden, von
welchem Odem die Patientin betroffen war. Anhand der

eute ist schon Samstag. Kein Standdienst, sondern

nur Vortrdge. Ich werde eine ganze Vortragsreihe

zu dem Themenblock ,Lymphédem, Lipddem und
Adipositas" horen. Das ist genau der Bereich, von dem ich
am meisten erwarte. Als Lip-Lymph&dem-Patientin bin ich
davon personlich betroffen. Als engagiertes Mitglied in der
Lymphselbsthilfe e.V. ist das daher auch mein Thema.

Der erste Vortrag klingt vielversprechend:

Fettgewebe und die Funktion des LymphgefaBsystems.
Referent: E. Gousopoulos, CH-Ziirich

Nach einigen medizinischen Ausfiihrungen, die fiir mich
als Laie schwer verstandlich sind, weist der Referent auf
die Verbindung zwischen LymphgefaB3funktion und Adipo-
sitas hin. Bei Erkrankungen mit lymphatischer Insuffizienz
kommt es zur Vermehrung des Fettgewebes, was darauf
hindeutet, dass Lymphe adipogen wirkt. Bei Versuchen mit
Labormiusen zeigte sich, dass fettreiche Kost (,high fat
diet"; HFD) mit eingeschrankter Funktion der Lymphkol-
lektoren verbunden ist, insbesondere mit einer geringeren
Frequenz der Kontraktionen und einer verminderten Reak-
tion auf Mechanostimulation.

Das heiBt fiir mich,
wenn das kleine Maus-
chen nur auf der Couch
vor dem Fernseher
Chips isst und Cola
trinkt, wird es dick und schadigt auch sein Lymphsystem.

Es gibt einen starken negativen Zusammenhang zwischen
Funktion der Lymphkollektoren und Korpergewicht, der
sich gegenseitig bedingt. Die Vermehrung des Fettgewebes
aufgrund einer HFD fiihrt zu einer Funktionsbeeintrach-
tigung des LymphgefaBsystems. Diese Beeintrachtigung
tritt bereits auf, wenn die Mause noch gar kein oder nur
wenig Ubergewicht haben. Ubergewicht kann zur Dys-
funktion des LymphgefaBsystems fiihren. Durch fettreiche
Erndhrung wird die Kontraktionsfahigkeit der Lymphkol-
lektoren beeintrachtigt.
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Werden die Mause adip0s, schadigte es die Kollektoren
dauerhaft, so dass die Miuse Odeme ausbildeten. So weit,
so gut. Dass zu viel Fett ungesund ist, erzdhlen uns die
Erndhrungswissenschaftler bereits seit einigen Jahren. Das
hat zuerst zu einem starkeren Verbrauch von Kohlenhydra-
ten geflihrt. Und nun beklagt man die massive Zunahme
von Adipositas.

Daran schlieBt der nachste Vortrag an. Dr. Bertsch aus
der Foldiklinik erldutert die Veranderungen in den letzten
10 Jahren: Er weist auf das vermehrte Aufkommen des
Lymphddems verursacht durch Adipositas hin. Inzwischen
gibt es wesentlich mehr Lymphddeme verursacht durch
Ubergewicht als die ,klassisch” sekundaren durch Krebs-
operationen. Und meint damit einen Body Mass Index
groBer 40!

Danach wird auf die fragwiirdige Rolle der Medien hin-
gewiesen. In Fernsehsendungen diirfen Moderatoren zu
Kandidatinnen mit Untergewicht sagen, dass sie viel zu
fett sind. Diese Sendungen verbreiten ein gefahrliches
Schonheitsideal. Dennoch sind sie bei jungen Frauen
sehr beliebt und haben eine verheerende Wirkung auf
das Selbstbewusstsein. Normalgewichtige junge Madchen
fiihlen sich zu dick und beginnen Didten. Durch den Jo-Jo-
Effekt ist das der Einstieg in ein Leben voller Leid und unter
Umstdnden chronischen Krankheiten.

Jetzt folgt ein Vor-
trag, der mir die
Augen offnet: Adi-
positas ist eine
schwere Krankheit
des Kbérpers und
der Seele. Dr. Bryd-

Bhagenby i N niak aus Villingen-

Schwenningen stellt
die Bariatrische Chirurgie vor. Er erkldrt, wie man einen
Schlauchmagen operiert und was ein Magenbypass ist. Ich
habe noch nie davon gehort und bin erschiittert. Ich bleibe

ter beschlossen.

vorher/nachher Fotos war zu sehen: Der Patientin konnte
durch die sorgfaltige Diagnostik geholfen werden.

Die Liposuktion wird auch immer wieder aufgenommen

und beworben. Schdn mit Bildern dokumentiert mit tollen  Fiir mich ist jetzt Pause und ich driicke mich ein wenig
Ergebnissen. Sicherlich haben sich alle Lipddembetrof-  an unserem Infotisch herum und besuche die Sténde der
fenen damit schon auseinandergesetzt. Erst recht seit es  Industrieausstellung. Nachmittags werde ich noch in die
schonendere und weniger schadliche Operationsmethoden ~ Vortragsreihe ,Lymphddem und Psyche" gehen. Das ver-
gibt. Prima, denkt man und schon trdumt man von tollen  spricht noch einmal sehr spannend zu werden.

Beinen.

IS, SB

ANZEIGE

WICKER

GESUNDHEIT & PFLEGE

Fachklinik far Onkologie &
Hamatologische
Systemerkrankungen

(AHB und Rehabilitation)

Zentrum fir Lymphologie &
GefaBerkrankungen

Inselsberg
Klinik

Inselsberg-Klinik

Michael Wicker GmbH & Co. OHG
Fischbacher Str. 36

99891 Tabarz/Thiringen

Telefon 03625953 -0

Fax 036259 53 - 213

E-Mail info@inselsberg-klinik.de

www.inselsberg-klinik.de

Gesundheit und Pflege im starken Verbund.

Die Klinik liegt im Kneipp-Kurort Tabarz, am Nordrand des Thuringer Waldes. Die Lage
nahe des 916 m hohen Inselsberg bietet ein herrliches Panorama tber das griine
Waldermeer bis hin zur Rhén oder dem Brockenmassiv.

Bereits seit 1991 werden in der Inselsberg-Klinik Patienten mit onkologischen
Krankheitsbildern betreut. Nach einer intensiven Zeit der Vorbereitung freuen wir uns
nun sehr, das Leistungsangebot fur Sie erweitern zu kdnnen. Als zweite Klinik in den
neuen Bundeslandern er6ffneten wir im Friihjahr 2014 die Tiren unseres Zentrums
fur Lymphologie und GefaBerkrankungen.

Die Behandlungsmethoden basieren auf den neuesten medizinischen Erkenntnissen.
Im Rahmen unseres breit gefacherten Therapieangebotes setzen wir ganz gezielt auf
eine Symbiose zwischen moderner Medizin und den Heilkraften der Natur.

Die Klinik ist zertifiziert nach DIN EN I1SO 9001:2008 und den Qualitatsgrundsatzen
der DEGEMED (Deutsche Gesellschaft fiir medizinische Rehabilitation). Dartuber
hinaus steht eine gesunde und ausgewogene Erndhrung fur uns an wichtiger Stelle.
Eine Menlinie der Speisenversorgung der Inselsberg-Klinik wurde durch die Deutsche
Gesellschaft fur Erndhrung e.V. (DGE) mit der Station Erndhrung Zertifizierung
ausgezeichnet. Basis dieser Zertifizierung ist der ,,DGE-Qualitatsstandard fur die
Verpflegung in Rehabilitationskliniken.

Begleitpersonen und Gaste oder auch den Blindenfiihrhund als Ihren treuen Partner
heiBen wir ebenfalls herzlich willkommen.

Fir weitere Informationen stehen wir lhnen Station @n .

gerne zur Verfliigung. s M

www.wicker-gesundheit-und-pflege.de
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SCHWERPUNKT

Die Psyche des Lymphpatienten

Frau Dutton, Diplom-Psychologin und leitende Psychotherapeutin der Foldiklinik, zdhlte eine Vielzahl an
emotionalen Reaktionen ihrer Patienten auf, von ,normal’ bis behandlungsbediirftig. Die emotionalen Auswir-
kungen kann man in drei Blocke aufteilen. Zu Beginn der Erkrankung werden die Patienten von der Erkran-
kung iiberwiltigt, fiihlen sich weniger autonom. Sie beschreiben Sorgen, Angste, Verzweiflung, Schlafsto-
rung, Vermeidung, Passivitat, Frustration, depressive Verstimmung, Anpassungsstoérung bis hin zur Depression.

gredienz, Klaustrophobie, Panik, Scham, gerin-

gem Selbstwert, Schuldgefiihlen, Kérpersche-
mastorungen, Essstérungen, negativem Selbst-/ Kor-
perbild, Sozialphobie bis hin zu sexueller Stérung.

Kérperliche Entstellung flhrt zu Angst vor Pro-

Dass die Erkrankung chronisch ist, flihrt zu einer
kontinuierlichen Suche nach Heilung, verstarktem
Fokus des Korpers, Frust liber Unverdnderlichkeit,
tagliche Belastung, Wut, Trauer, Verlust der Frei-
heit und der Rolle. Der Rollenwechsel gelingt nicht
immer, Stigmatisierung, soziale lIsolation, Verlas-
senheit, Hoffnungslosigkeit und Hilflosigkeit sind
weitere Folgen.

UND die Psyche des Lymphtherapeuten?

Frau Dutton war wichtig, dass in diesem Zusam-
menhang auch die Belastung der Lymphthera-
peuten zur Sprache kam. Denn der chronisch kranke
Lymphédempatient hat lber einen meist langeren
Zeitraum Kontakt zu seinem Lymphtherapeuten,
ambulant mehrfach pro Woche, vielleicht tber Jah-
re hinweg; stationar bis zu acht Stunden pro Woche.
Kurz gesagt, wir sind sehr treu und anhénglich und
der Lymphtherapeut wird mit vielen Patienten
konfrontiert, die zum Teil behandlungsbediirftige
psychische Belastungen aufweisen.

Dennoch gibt es bisher nur zwei groBe Studien zur
psychischen Belastung von Physiotherapeuten, die
sich nicht explizit auf Lymphtherapeuten beziehen.
Ergebnis der Studie aus der Befragung von 560 The-
rapeuten war, dass die Arbeitsbelastung ambulanter
Therapeuten hoher war als in Kliniken. Insgesamt
flhlten sich 62% psychisch erschépft und 67%
korperlich belastet.

Belastung der Lymphtherapeuten der Foldiklinik

Zu dieser Fragestellung hat die Referentin eine
klinikinterne Umfrage unter den Lymphtherapeuten
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in der Foldiklinik in Hinterzarten durchgefiihrt. An
der Umfrage beteiligten sich 35 Therapeuten. Davon
fiihlten sich 70% belastet, 74% miide, 57% emo-
tional erschopft, 63% durch unrealistische Erwar-
tungen der Patienten unter Druck gesetzt.

Insbesondere interessierte Frau Dutton, was die
Lymphtherapeuten in ihrer Rolle am Arbeitsplatz
aktuell als belastend empfanden und welche Bela-
stung liber die Jahre hinweg anstieg. Als zuneh-
mende Belastung wurden vor allem der Umgang mit
adipdsen Patienten und unrealistische Erwartungen
und Erfolgsdruck durch den Patienten genannt. Als
groBte Belastung wurde der Umgang mit Adipositas
mit einem BMI liber 45 genannt und dass die Sinn-
haftigkeit der MLD an sich bei manchen Patienten
angezweifelt wurde. Mehr Raum und Angebote fiir
Psychohygiene wurde von fast 95% als wiinschens-
wert erachtet.

Die Referentin schlussfolgerte: Lymphtherapeuten
sind immer dann besonders belastet, wenn sie den
Sinn lhrer Arbeit anzweifeln. Nicht nur den Pati-
enten, auch den Therapeuten muss der Sinn der
Therapie klar sein. Die Zweifel sind bei Lipddem
und adipositas-assoziiertem Lymphddem besonders
groB. Hier kdnnte eine Langzeituntersuchung sowie
erganzend die Befragung von ambulanten Thera-
peuten wichtige Hinweise zur Gesunderhaltung
dieser Berufsgruppe liefern.

Das ,Wolfsberger Modell"

C. Ure erkldrte das ,Wolfsberger Modell". Die Lymph-
klinik in Wolfsberg, Osterreich, hat sich der komple-
xen Wechselwirkung von somatischer Erkrankung und
psychosozialen Stérungen angenommen. Ziel ihrer
Rehabilitation war unter anderem auch eine Ver-
besserung der Partizipation der Patienten. Darunter
«eine im jeweiligen kulturellen und sozialen Kontext
normale Lebensfiihrung im privaten, beruflichen und

gesellschaftlichen Bereich." Die vorhandene Stérung
der Gesundheit ,muss von jedem Patienten in erster
Linie ,bewaltigt" werden"”, hier spielen ,vor allem die
psychische Belastung, die verminderte Funktionsfa-
higkeit, die Beeintréchtigung in der Bewaltigung von
alltaglichen Aufgaben im familidren und beruflichen
Kontext, die notwendigen BehandlungsmaBnahmen
und die individuellen Bewdltigungsressourcen eine
Rolle"

Von den 310 untersuchten Patienten waren 30 %
zum Aufnahmezeitpunkt unbelastet, bei 35 % war
die psychische Belastung erhdht und bei weiteren
35 % war die Belastung behandlungsbedirftig.
Deshalb wurde der Einfluss einer psychologischen
Mitbehandlung neben der obligatorischen Entstau-
ungstherapie untersucht.

Ergebnis war, dass nicht nur die psychische Ver-
fassung der Patienten, die eine intensive psy-
chologische Mitbehandlung von mindestens zwei
Gesprachen mit einem Psychologen angenommen
hatten, sondern auch die kdrperlichen Beschwerden
verbessert wurden gegeniiber den Patienten, die
psychologisch nicht mitbehandelt wurden. Diese
Erfolge wurden sieben Monate nicht nur bestatigt,
sondern sogar verbessert. Sein Fazit war: Optimale
Therapie heiBt nicht immer mehr, sondern perfekt
abgestimmt auf die Ziele und Umstdnde der Pati-
enten.

Lebensqualitat bei Lymphodempatienten

in der Tiirkei

Y. Bakar aus Bolu in der Tiirkei untersuchte die
Lebensqualitdt von Lymphpatienten in ihrer Heimat.
Sie hatte mehrere Fragebdgen zur Lebensqualitdt
zur Auswahl und entschied sich fiir den LYMQOL da
dieser mit zehn Minuten und 21 Fragen sehr kurz
ist und die Einschrdnkungen beim Lymphddem am
besten abbildete. Ergebnis war, dass die Lebens-
qualitdt von Lymphpatienten schlechter als die von
Krebspatienten ist. Vor allem psychosozial leiden
die Patientinnen mehr, die sozialen Kontakte waren
sehr eingeschriankt, die Patientinnen lebten sehr
zurlickgezogen, Scham war ein dominantes Gefiihl
sowie das finanzielle Problem, die Therapie selbst
zahlen zu miissen.
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Lebensqualitat bei Lipodem

Y. Frambach aus Libeck verglich die Lebensqualitat
von Lipédempatientinnen mit der der weiblichen
Normalbevdlkerung sowie der Einschrdnkung ande-
rer chronischer Erkrankungen. Dazu flihrte sie an
der Hanseklinik zwei Querschnittsbefragungen mit
dem Short Form Gesundheitsfragebogen mit 36 Fra-
gen (SF36) durch. Dieser erhebt krankheitsunspezi-
fisch die gesundheitsbezogene Lebensqualitat. Sie
befragte zum einen 54 Patientinnen mit gesicher-
tem Lipédem im Stadium | bei Erstvorstellung und
zum anderen 75 Patientinnen mit Lipédem ca. acht
Jahre nach der Liposuktion.

Die Lebensqualitdt der 54 Lipddempatientinnen,
die sich zu einer Liposuktion vorstellten, war im
Vergleich mit der weiblichen Allgemeinbevolke-
rung in allen Bereichen erheblich reduziert. Starke
Einschrankung erlebten die Patientinnen durch
chronische Schmerzen, Bewegungsbehinderung,
Einschrankungen im Alltag durch zu enge Stiihle
und Kleidung sowie der Stigmatisierung von auBen
durch ihr optisches Erscheinungsbild. Die ,psy-
chische Gesundheit" war stirker beeintrachtigt
als die ,korperliche Gesundheit”, sie ndherte sich
der Einschrankung, die sonst nur bei depressiven
Patientinnen gemessen wird und ist damit definitiv
behandlungsbediirftig.

Dagegen wiesen die 75 Patientinnen, die acht Jahre
nach Liposuktion befragt wurden, eine signifikant
héhere Lebensqualitdt auf, sie war anndhernd so
hoch wie die der weiblichen Normalbevdlkerung ins-
gesamt. Frambach wies darauf hin, dass Lipddempa-
tientinnen von der Liposuktion in allen gesundheits-
bezogenen Lebensqualitdtsbereichen profitierten.
Damit erreicht die Liposuktion eine gréBere Besse-
rung der Lebensqualitat, als dies bei einer Behand-
lung anderer chronischer Erkrankungen dlblich ist.
Sie schloss, dass die Lebensqualitat bei Lipddempa-
tientinnen routinemaBig erfasst werden sollte, denn
«der Erhalt oder die Verbesserung der Lebensqualitat
chronisch Kranker" stellt ,ein wesentliches Behand-
lungsziel dar". Dazu sollten die Zusammenhédnge
zwischen Lebensqualitdt und unterschiedlicher The-
rapieoptionen dringend besser erforscht werden.

sh
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Kommentar von Susanne Helmbrecht

Warum sehen Lymphtherapeuten ihre Arbeit als sinnlos an?

a mehr als die Halfte bis zu zwei Drittel der Lymphthera-
Dpeuten ihre Arbeit als sinnlos und belastend beschreibt,

war ein spontaner Kommentar von einer Betroffenen:
"lch wusste schon immer, dass die Probleme mit uns haben"
Dies machte mich stutzig, denn so leicht mochte ich es mir
nicht machen. Warum sind Therapeuten psychisch belastet?
Hier gilt das gleiche Prinzip wie bei uns Betroffenen. Betrifft es
eine Mehrheit, ist die Reaktion menschlich und somit normales
Verhalten. Wenn vor allem der Umgang mit Adipositas mit
einem BMI Uiber 45 genannt und die Sinnhaftigkeit der Manu-
ellen Lymphdrainage (MLD) als richtige Therapie angezweifelt
wird, kdnnen wir diese Aussage nicht einfach so stehen lassen.
Wir miissen hinterfragen, warum das so ist.

Beispiel Lymphklinik

Deshalb mochte ich an zwei Beispielen versuchen zu erklaren,
was Therapeuten an ihrer Arbeit sinnlos erscheint. Am letzten
Lymphtag in Hof wurden mehrere exemplarische Beispiele
einer ,sinnfreien” Behandlung in einer Lymphklinik referiert.
Es ging um Patienten mit groBem Ubergewicht, die zusitzlich
entweder eine Lip-Problematik hatten und in allen Féllen ein
Lymphodem entwickelten. Der erste Aufenthalt war meist sehr
erfolgreich, die Pfunde schmolzen so dahin, genau wie die
uberschiissige Lymphe fast komplett entstaut werden konnte.
Oft wurden diese Patienten mit deutlich weniger Gewicht
entlassen. Alle waren gliicklich iiber ihren Erfolg, Arzte und
Therapeuten genauso wie der Patient. Die Sinnhaftigkeit wur-
de erst ab dem zweiten Aufenthalt angezweifelt. Und zwar
dann, wenn diese Patienten schwerer wieder kamen, als sie
vor Beginn ihres ersten Aufenthaltes waren. Der Erfolg war
diesmal nicht mehr mdglich, denn es war bei weitem weniger
Lymphe vorhanden, da die ambulante Therapie mit MLD und
manchmal sogar Kompression zuhause fortgesetzt wurde.
Trotzdem war der Anteil der Fettzellen weiter gewachsen.
Dies ist eine typische Situation, in der der Kliniktherapeut
seine Arbeit anzweifelt. Natiirlich versucht er wieder die Beine
komplett zu entstauen, aber diesmal ist die Lymphe nicht mehr
die Hauptproblematik. Und die Fettzellen kann auch der beste
Therapeut nicht ,weglymphen". Es miisste zusatzlich zur Kom-
plexen Physikalischen Entstauungstherapie (KPE) das Gewicht
zumindest gehalten, wenn nicht sogar reduziert werden. Doch
genau das fallt dem Patienten schwerer, je schwerer er ist.
Denn die Balance zwischen Kalorienaufnahme und -verbrauch
neigt sich immer mehr in Richtung Aufnahme, je weniger
ich mich noch bewegen kann. Dieses ist ein Teufelskreis aus
Resignation bei Patient und Therapeut, der nur schwer durch-
brochen werden kann. Doch wenn wir Betroffenen von unserer
Umwelt zu Recht Empathie einfordern, sollten wir diese Empa-
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thie auch unseren Therapeuten entgegenbringen. Wie sagt das
indianische Sprichwort so schon: ,Bewahre mich davor, lber
einen Menschen zu urteilen, ehe ich nicht eine Meile in seinen
Mokassins gegangen bin."

Probleme der Ambulanz

Die Aussage, dass ambulante Lymphtherapeuten sogar star-
ker belastet sind, kann man sich leicht vorstellen. Wéhrend
stationar die KPE immer mit Kompression, sogar Bandagen
durchgefiihrt wird, erlebt dies der Therapeut vor Ort nur sehr
selten. Einerseits weiB er, dass seine ,Arbeit" (die MLD) nur
Sinn macht, wenn man diese durch Kompression erhalt; und
dann steht nicht selten jede zweite Patientin ohne Kompressi-
on von der Liege auf. Die Striimpfe wurden ,zuhause verges-
sen" oder ,werden nicht vertragen®, teilweise werden sie nicht
mal verschrieben. Anfangs bemiiht sich der Therapeut, seine
Arbeit gut zu machen, aber dies wird ihm sehr erschwert, da
er ja weiB, dass alles, was er gerade weggelympht hat, in einer
Stunde, spatestens in einem Tag wieder da ist. Ich bemihe fiir
uns Patienten oft das Bild von Sisyphos, der jeden Tag seinen
Stein den Berg hochrollt und froh ist, wenn dieser am néachsten
Tag wieder ,nur" an die Stelle vom Vortag hinuntergerollt, und
nicht noch tiefer gerutscht ist. Genau so fiihlt sich in dieser
Situation der Therapeut. Warum sprechen die Therapeuten
uns dann nicht darauf an? Warum bestehen sie nicht darauf,
uns zu bandagieren oder dass wir wenigstens unsere Striimpfe
tragen? Als Berufsanfinger haben sie das sogar manchmal
getan, aber dann ,lernt" der Therapeut, dass dies sinnlos ist,
dann will man sich nicht streiten und macht seine ,sinnlose"
Arbeit so gut es geht.

Ausbruch aus dem Teufelskreis

Was kann ich tun, damit zumindest mein Therapeut bei mir
nicht demotiviert ist? Dies ist oft einfacher als man denkt.
Sprechen Sie ihn doch einfach mal darauf an, was lhnen an
der Kompression schwerféllt und bitten um Hilfe. Wenn Sie
gerade versuchen lhr Gewicht etwas zu reduzieren, teilen Sie
Ihre Erfolge mit. Oder erzdhlen Sie, dass Sie heute eine Station
friiher aus der StraBenbahn gestiegen sind, damit sie sich mehr
bewegen. Kurz gesagt: Ubernehmen Sie nicht nur Verantwor-
tung fiir lhre Erkrankung, sondern teilen Sie lhre Erfolge auch
mit Inrem Therapeuten. Sagen sie ihm, wenn eine Behandlung
besonders effektiv war, dann diirfen sie auch sagen, was lhnen
nicht gut getan hat. Uberlegen Sie gemeinsam als Team, wie
sie lhre Lebensqualitdt verbessern kénnen. Sie werden viel-
leicht Uberrascht sein, wie sehr sich lhr Therapeut mit lhnen
freut. Tut er das nicht, konnen Sie immer noch lber einen
Wechsel nachdenken.
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Lebensqualitat als Patientengrundrecht

Bereits in der letzten Ausgabe haben wir iiber die Zusammenhange der psychischen Belastung und den
Schwierigkeiten, die richtige Therapie zu bekommen, mit den korperlichen Einschrinkungen zurechtzu-
kommen und sich im Alltag neu zu organisieren, berichtet. Ganz zu schweigen vom Unverstandnis fiir diese
Erkrankung bei Arzten, Krankenkassen, Familie und Gesellschaft.

an wirft uns oft vor, wir wiirden uns nur bequem

zurlicklehnen, also Hilfe erwarten, aber nichts

selbst tun. Wie zum Beispiel keine Kompression
zu tragen, uns zu wenig zu bewegen und sogar noch
zuzunehmen. Aus psychologischer Sicht gilt jedoch
Verhalten dann als normal, wenn es die Mehrheit einer
Gruppe zeigt.

Und wir zeigten auf, dass es kein boser Wille von uns
ist, sondern erlebte Hilflosigkeit und Resignation, die
zu einem Schleifenlassen der Therapie und damit zu
einem Fortschreiten unserer Erkrankung fiihrt. Es scheint
also flir Betroffene mit Lip- und Lymphddemen normal
zu sein, eher den Misserfolg vermeiden zu wollen als
erfolgsorientiert zu agieren. Unser vorgeschlagener Aus-
weg war nicht Psychotherapie fiir alle, sondern erlebter
Erfolg in der Therapie. Dies erreicht man durch Informa-
tion aller Patienten, Prdvention der Erkrankung durch
friihzeitige Diagnose und Therapie, um spatere Stadien
zu verhindern, sowie Empathie unseres Umfeldes.

Hohe psychische Belastung

Immer mehr Studien berichten {iber die hohe psychische
Belastung bzw. der geringen Lebensqualitdt von uns
Patienten. Laut ICD ist eine angemessene Lebensquali-
tat ein Patientengrundrecht und muss unabhangig von
den kdrperlichen Beschwerden behandelt werden. Dies
kdnnen wir von der Lymphselbsthilfe e.V. bestatigen. Wir
fiihren Gesprache mit vielen Betroffenen, die erstmals
von ihrer Erkrankung erfahren. Diese Gesprdche kdnnen
ein bis zwei Stunden dauern. Die Betroffenen rufen oft
in einem Akt der Verzweiflung an, sie sind von einer
chronischen Erkrankung betroffen, die immer schlimmer
werden soll, wenn sie diese ,Gummistriimpfe” nicht
anziehen. Manche glauben sogar, dass das Odem tddlich
enden wird, weil Ihnen die Bedrohung des Fortschreitens
zwar angedeutet, aber nie erkldrt wurde, was genau die
Folgen sein konnen.

Oder sie rufen an, weil ihnen ein Teil der Therapie ver-
weigert wird. Manche bekommen zweimal die Woche
manuelle Lymphdrainage zur Entstauung ohne Kompres-
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sion, andere sollen erst zwolf Wochen Pause machen und
das Odem zulaufen lassen, wieder anderen werden rund-
gestrickte Strumpfhosen verschrieben, die zu Einschnii-
rungen flihren und nicht wenigen wurde dieses Jahr die
verschriebene flachgestrickte Kompressionsversorgung
nicht von der Krankenkasse genehmigt.

Besonders nach dem heiBen Sommer, wo kein Lymph-
patient auf die Idee kam, seine Kompression zu scho-
nen, indem er sie nicht anzieht, hat sich gezeigt, dass
zwei Versorgungen pro Jahr, die jeden Tag gewaschen
werden missen, einfach nicht reichen. Viele Strumpf-
versorgungen sind verschlissen, der Druck reicht nicht
mehr oder es sind sogar Nahte aufgegangen und Lécher
entstanden. Wer um den richtigen Druckverlauf weiB3,
wei auch, dass man so ein Gestrick nicht einfach
stopfen kann. Nach Heilmittelrichtlinie stehen uns zwei
Versorgungen pro Jahr und zwei Wechselversorgungen
aus hygienischen Griinden zu. Denn wahrend die eine
Strumpfhose in der Wasche ist, muss man ja die andere
tragen. Doch immer mehr Krankenkassen interpretieren
diese 2x2 nicht zu den erforderlichen vier Versorgungen,
sondern denken, dass zwei Versorgungen insgesamt rei-
chen miissen. Damit sparen sie am insgesamt billigsten
Teil der Therapie und erzeugen Folgekosten fiir die Allge-
meinheit und in erster Linie fiir uns Patienten.

Der Ausweg aus diesem Dilemma heif3t fiir uns Informa-
tion. Und zwar auf allen Seiten, in erster Linie natiirlich
flir uns Patienten, denn was ein Patient nicht weif3, kann
er nicht einfordern. Aber auch Krankenkassen, Arzten und
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unserem taglichen Umfeld muss bewusst werden, wo die
Schwierigkeiten dieser Erkrankung liegen. Wer diese
anerkennt und nicht auf uns vermeintlich unbewegliche
Dicke herabblickt, wird erstaunliches Engagement bei
uns erblicken. Sowie die Einsicht, dass Einsparungen an
der falschen Stelle nur Mehrkosten mit sich bringen.

Wir tun viel flr unsere Mitglieder und Nichtmitglieder.
Doch alles kann unser Kontakttelefon nicht leisten. Wir
bieten es derzeit montags bis freitags jeweils zwischen
14 und 16 Uhr an, also zehn Stunden pro Woche. Was
den meisten Anrufern nicht klar ist, sie rufen meinen
Privatanschluss an. Seit wir mehr und mehr bekannt wer-
den, kommen immer weniger durch und erreichen mich
nicht gleich beim ersten Mal. Wir leben allein von Mit-
gliedsbeitrdgen und Spenden und kdnnen es uns (noch)
nicht leisten, ein Team an Ehrenamtlichen oder bezahl-
ten Kraften aufzustellen, die alle Fragen beantworten
kénnen. So muss unser Bemiihen trotz Erfolgen fiir den
Einzelnen ein Tropfen auf dem heiBen Stein bleiben.

Pravention

Wir missen folglich die Information der Betroffenen
institutionalisieren, denn nicht nur geschulte Diabeti-
ker bekommen ihre Erkrankung besser in den Griff und
sparen dem Gesundheitswesen dadurch Kosten. Studien
haben bewiesen, dass auch Brustkrebspatientinnen, die
direkt nach einer Lymphknotenentnahme oder Bestrah-
lung Uber ein mogliches Lymphddem und vorbeugende
MaBnahmen aufgeklart wurden, bereits signifikant sel-
tener ein Lymphddem entwickeln. Und falls doch, dieses
in einem friiheren Stadium diagnostiziert wurde. Dies
entspricht genau der Pravention, die wir uns vorstellen.

Ziel sollte es also sein, Informationen allen Betroffenen
von Lymphddemen mdoglichst friihzeitig zukommen zu
lassen. Denn weitere Ursachen sind nicht nur andere
Krebsarten, sondern auch Operationen, Unfille, gene-
tische Veranlagung, Lipdédeme und nicht zu vergessen
Adipositas!

Wenn man bedenkt, wie viele Madchen derzeit gegen
Warzenviren geimpft werden, weil deshalb zwei von 100
verschiedenen Warzenviren keinen Gebarmutterhals-
krebs mehr auslésen konnen, dann wirkt es zynisch, dass
man bei einer Lipohypertrophie erst mal abwartet, und
selbst bei einem Lipddem davon ausgeht, dass im Schnitt
das sekunddre Lymphodem erst nach 15 Jahren auftritt.
Wie viel Ubergewicht kénnten diese Betroffenen vermei-
den, wenn sie mehr liber die Zusammenhange erfahren
wiirden und nicht jede Didt als Misserfolg erlebten?
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Ein Freund hat einer Krankenkasse schon vor Jahren aus-
gerechnet, dass die Kosten von vermeidbaren zwei Jahren
Wundheilung insgesamt teurer war als jahrzehntelange
Flachstrickversorgung. Genau dies wurde dem Lippa-
tienten mit offener Wunde vorab verweigert. Deshalb
sollten wir noch mal umdenken, wann die Pravention
beginnen sollte. In diesem Zusammenhang finden wir es
schade, dass die Leitlinie fiir Lipddeme véllig ohne Pati-
entenbeteiligung neu formuliert wurde.

Aufkldrung der Patienten

Doch reicht es aus, zu Beginn eine Aufklarung zu erhal-
ten, wie man lymphbelastende Situationen vermeidet
und welche ersten Anzeichen der Erkrankung man ernst
nehmen muss? Dies ist ein wichtiger Anfang, aber er
reicht nicht aus, um ein Leben lang durchzuhalten.

In den Selbsthilfegruppen reden wir monatlich immer
wieder liber wichtige Themen und immer wieder lernt
jede/r von uns dazu. Die Therapie beim Lymphodem
heiBt nicht nur Komplexe Physikalische Entstauungsthe-
rapie (KPE), sie ist es auch. Kein Patient kann sofort alle
Teile der Therapie mit der gleichen Energie angehen und
durchhalten. Vor allem zu Beginn ist es beschwerlich.
Alles auf einmal umzusetzen, lberfordert jeden. Da hilft
nur, sich Stiick fiir Stlick mit der neuen Situation aus-
einanderzusetzen und den gesamten Alltag anzupassen.
Nicht selten darf man den halben Kleiderschrank entsor-
gen, weil von jetzt auf gleich viele Kleidungsstiicke oder
Schuhe zu eng sind. Das braucht Anpassungsenergie und
Zeit!

Wir bieten deshalb noch mehr zur Aufkldrung der Pati-
enten, wir halten Vortrdge auf Tagungen und in Selbst-
hilfegruppen, um maglichst viele Betroffene auf einmal
zu erreichen. Und wir unterstiitzen die Griindung von
Selbsthilfegruppen in allen Teilen Deutschlands. Hier sind
uns die vielen Krebsgruppen ein Vorbild. Denn Teilnehmer
von Selbsthilfegruppen unterstiitzen sich gegenseitig,
geben Tipps flr den Alltag, aber auch, wo man einen
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guten Lymphtherapeuten in der Umgebung findet und
vieles mehr. Das Wichtigste sind die Betroffenen, die
bereits gelernt haben, gut mit lhrem Lymph- oder Lip-
odem zu leben und ihre Lebensqualitdt wieder enorm
steigern konnten. Hier ist die Hilfe nicht von oben herab,
sondern von gleich zu gleich. So machen wir uns gegen-
seitig Mut. Auch der bewundernswerteste Patient kennt
Zeiten der Resignation und die unheimliche Lust die
Therapie ,mal" schleifen zu lassen.

Schulung

Doch die monatlichen Treffen reichen manchmal nicht
aus, vor allem nicht neuen Mitgliedern, die in eine
bestehende Gruppe kommen. Deshalb arbeiten wir mit
ausgewahlten Fachlehrern fiir KPE zusammen. Wir bieten
gemeinsam eine Schulung an, in der alle Themen zum
Selbstmanagement der Erkrankung angesprochen wer-
den. In erster Linie sind dies die Grundlagen des Lymph-
systems, die psychische Belastung und erforderliche
Anpassungsleistung, die Funktionsweise der Manuellen
Lymphdrainage sowie die Mdglichkeiten der Kompressi-
on bis hin zur Selbstbandage. Teilnehmer unserer Schu-
lung berichten, dass sie hinterher viel schneller zu einer
optimalen Therapie gefunden haben. Viele, die vorher
manchmal die Kompression oder die Bewegung vernach-
lassigt haben, wissen nun um die Wirkung und sehen
erstmals Erfolge der Therapie.

Aufkldrung und Schulung als fiinfte Saule der KPE
Doch wie bringen wir unsere vielfaltigen Ansatze nun
in die Breite, damit jeder Lip- und Lymphpatient davon
profitieren kann?

Die Aufklarung und Schulung von Patienten in Zusam-
menarbeit mit Selbsthilfeorganisationen muss instituti-
onalisiert werden. Auch in der Leitlinie zur Diagnose und
Therapie des Lymphddems wird die psychische Belastung
diskutiert. Wir fordern deshalb Aufkldrung und Schulung
als fiinfte Saule der KPE und machen uns dafiir stark,
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dass dies erstmals in einer Leitlinie fiir Lymphpatienten
verdffentlicht wird. Denn der Anpassungsprozess an eine
Erkrankung und die Einhaltung einer anstrengenden und
lebenslangen Therapie wird von mehr Menschen besser
bewdltigt, wenn die Betroffenen geschult werden, und
die Lebensqualitdt steigt.

Empathie

Dieses Jahr war die Psyche des Lymphpatienten das
Schwerpunktthema des DGL-Kongresses. Mehrere Stu-
dien wurden vorgestellt, die sich mit der geringen
Lebensqualitdt und hohen psychischen Belastung von
uns Lip- und Lymphpatienten befassten und alle konnten
zeigen, dass unterstiitzende psychologische Gesprache
bis hin zu Psychotherapie die Lebensqualitat auch lang-
fristig verbesserten.

Am Beispiel der Studie von Wolfsberg, Osterreich, wirkte
die Psychotherapie als wichtiger Bestandteil einer Reha,
also gleichzeitig mit physischen Therapieerfolgen. Zu
Beginn war nur ein Drittel nicht psychisch belastet. Es
ist also zu diskutieren, ob Psychotherapie bei nicht aus-
reichender Therapie Gberhaupt wirken kann. Fiir uns war
dieser Erfolg die Grundlage der Ergebnisse. Psychothera-
pie anstatt ausreichender Therapie lehnen wir ab. Es geht
nicht darum, dass wir lernen, uns mit unserer geringeren
Lebensqualitdt abzufinden.

Interessant ist hier auch die Studie aus Liibeck liber
Lebensqualitdt beim Lipddem. Hier zeigte sich, dass die
angegebenen korperlichen Belastungen von Lippatienten
zwar geringer waren als bei Lymphpatienten, dagegen
war die psychische Belastung héher, sogar anndhend so
hoch, wie bei Depressiven. Die logische Folge ware, dass
Lippatienten eine Psychotherapie bendtigen. Interessant
ist, dass die Einschatzungen zur Lebensqualitat von Pati-
enten nach einer Liposuktion anndhernd im Normbereich
lagen und sie nicht mehr behandlungsbediirftig waren.
An diesem Thema bleiben wir dran.

Schulung der Lymphselbsthilfe
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Osteopathische Techniken

bei lymphologischen Krankheitsbildern

K. Miiller, Waldkirch — AuBer der manuellen Lymphdrainage gibt es noch bewegungstherapeutische
Techniken, durch die der Lymphtransport geférdert werden kann.

er Korper nutzt fiir den Lymphtransport
DBereiche unterschiedlichen Drucks (Bewe-

gung vorausgesetzt), die durch Diaphragmen
begrenzt werden. So bilden Kraniales Diaphragma
(Hirnschale), Thorakales Diaphragma (obere Thoraxa-
pertur, Hals), Abdominales Diaphragma (Zwerchfell),
Beckenboden (Diaphragma pelvis) und FuBgewdlbe
miteinander arbeitende Pumpsysteme. Es kann der
Transport von beispielsweise den Beinen in den
Bauch oder den Armen in den Oberkdrper gefordert
oder aber bei Stérungen auch behindert werden.

Das thorakale Diaphragma beinhaltet (von oben
beginnend) den Kopfgelenksbereich, Kiefer, Mund-
boden und die von oben am Zungenbein angewach-
senen Muskeln. Die Halswirbel und der erste Brust-
wirbel bilden die Verbindung. Unten wird es begrenzt
durch den oberen Teil des Schulterblattes (Spina
Scapulae, Acromion), den oberen Teil des Brustbeins
(Manubrium Sterni), die Schliisselbeine (Clavicu-
lae) und die ersten Rippen. Dazu kommen die hier
von oben angewachsenen Muskeln und Bander des
Halses, so dass in etwa die Form eines Tipis entsteht.

Durch die Vielzahl von Knochen, Bandern, Muskeln
und GefaBen und der Nahe der Einmiindungen des
Lymphsystems in den rechten und linken Venenwin-

kel, Giber welche die gesamte Lymphe transportiert
wird, kdnnen Beschwerden im Halswirbelbereich,
dem Kiefergelenk, dem Kranial-Thorazialen Uber-
gang sowie den beteiligten Muskeln hier Einfluss
haben.

Das Zwerchfell (Abdominales Diaphragma) als wich-
tigste Pumpstation hat durch seine standige Bewe-
gung beim Atmen eine ,ausstreichende” Wirkung
auf den Milchbrustgang (Ductus Thoracicus), in
welchem die Lymphe der gesamten unteren Kérper-
halfte transportiert wird. Es bestehen ligamentare
Verbindungen zu allen Organen. Herz und Lunge
liegen von oben darauf und Leber, Magen, Dickdarm
und Milz sind von unten am Zwerchfell angewach-
sen. Dadurch kdnnen sich Verdnderungen infolge
Krankheit oder Operation auf den Lymphtransport
auswirken. Schwangerschaft und Beschwerden an
der Wirbelsaule verringern die Bewegungsamplitu-
de des Zwerchfells und reduzieren seine Wirkung in
Richtung auf seine Haltefunkton.

Die Funktionalitdt des Beckenbodens besteht vor
allem im Gegenhalt zu den vom Zwerchfell hervor-
gerufenen Druckunterschieden. Seine Wirksamkeit
als Pumpe beruht vorwiegend auf der Bewegung der
Hiiftgelenke zwischen denen es ,aufgespannt” ist.
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Den Therapeuten rat Katharina Miiller, den Patienten
erst von allen Seiten im Stand auf Auffdlligkeiten
zu untersuchen, dabei auch der Atmung besondere
Aufmerksamkeit zu schenken. Desgleichen dann im
Sitzen: Brustatmung / Bauchatmung, Beweglichkeit
der Wirbelsdule bei Rotation und Neigung. Nun
noch im Liegen: flach auf dem Riicken, Brust- |
Bauchatmung, Haltung der Beine.

Der Réhrentest bringt durch Neigen, Drehen und
Ziehen des Kopfes die Bereiche Herz bzw. Lunge und
Hals faszial unter Zug. Bei der Clavicula-Rotation-
Mobilisation vergréBert der Therapeut den Abstand
Clavicula/1. Rippe indem er bei steigender AuBen-
rotation des Armes erstere festhdlt und so eine
fasziale Dehnung des Bereiches bewirkt.

Die allgemeine osteopathische Behandlung der Hiif-
te sieht einen Wechsel zwischen Bein abspreizen,

Oberschenkel nach auBen drehen und Druck auf den
Hiiftknochen nach hinten und Bein anlegen, nach
innen drehen und Hiifte nach vorne ziehen vor.

Eine von Frau Miiller beschriebenes Zwerchfelltrai-

ning als Hausaufgabe:

1. normales Ein- und Ausatmen 5 Atemziige

2. tief einatmen, Bauch raus und halten, 5x ein-
und ausatmen

3. normales Ein- und Ausatmen 5 Atemziige

4. tief ausatmen, Bauch rein und halten, 5x ein-
und ausatmen

5. normales Ein- und Ausatmen 5 Atemziige

Fragen Sie lhren Therapeuten, vielleicht hat er sich
schon mit dem Thema befasst. Oder schauen Sie auf
die Seiten der Osteopathieverbadnde.
www.osteopathie.de oder
www.bv-osteopathie.de.

df
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Faszientechniken in der Lymphodemtherapie

Da wir schon lange nicht mehr an den Mythos glauben, dass Manuelle Lymphdrainage, MLD, ganz zart sein
muss, berichten wir von dem Workshop fiir Therapeuten ,Faszientechniken in der Lymphédemtherapie, von

der Theorie zur Praxis".

ennenmoser, in der Faszienforschung tatig,
D und Albrecht, Cheftherapeutin der Féldikli-

nik, haben gemeinsam diskutiert und heraus
gekommen ist ein Workshop, der auf spannende
Weise diese verschiedenen und doch so &hn-
lichen Therapien erkldrte. Die MLD versucht, unter
anderem Verschlechterung und Infektanfalligkeit
zu verhindern. Dazu missen Lymphtherapeuten
besonders an den Engstellen, wo die Faszien in die
Tiefe ziehen, Engpasse l6sen. Damit war die ldee
des ,Hineinschmelzens" in die Faszien in der MLD
geboren.

Lymphflissigkeit enthadlt eiweiBhaltige Substanzen,
die in den Lymphknoten eingedickt wird. Wenn
das Lymphsystem gestdrt ist, bleiben diese also im
Gewebe liegen. Die Lymphe besteht aus Gewebsfliis-
sigkeit plus Fasern. Werden innerhalb des gestdrten
Bindegewebes besondere Zellen, sogenannte Fibro-
blasten, aktiviert, produzieren diese vermehrt Bin-
degewebe. Es flihrt zur chronischen Entziindung
sowie zur Vermehrung und Verklebungen der Kolla-
genfasern. Folgen sind Verdickung und Verhornung
der Unterhaut, die Schichten der Haut sind schlech-
ter abgrenzbar, der Kérper reagiert bei Schadigung
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mit UberschieBendem Reparieren. Weniger und ein-
gedickte Kollagene schrianken somit die Verschieb-
barkeit zwischen den Schichten ein.

Dagegen ist die Faszientherapie am Schmerz ori-
entiert, sie arbeitet an gestérten Verbindungen
und von auBen nach innen zum Problem. Faszien
wurden friiher im allgemeinen Begriff Bindegewebe
erfasst. Heute unterscheidet man detaillierter. Der
Begriff Bindegewebe umfasst alles von Blut bis
Zahnbein. Faszien sind ein kollagenes, faseriges,
elastisches, dehn- und belastbares Netzwerk, das
unseren Korper in Form halt. Auch die Wirbelsdule
wird nicht nur durch die Bandscheiben gehalten,
Faszien wirken als wichtige Abstandhalter.

Rolfer und Osteopathen nutzen schon seit langerer
Zeit spezielle Grifftechniken, die gezielt auf die
Faszien einwirken sollen. Das Ziel ist, Verklebungen
und Verhdrtungen der kollagenen Fasern zu ldsen
und den Kdrper wieder dehnbar und geschmeidig zu
machen. Die Technik ist nach der Amerikanerin lda
Rolf benannt, die sich bereits in den vierziger Jah-
ren mit der Erforschung der Faszien beschaftigte.
Beim Rolfing wird tiefer in den Muskel gearbeitet

als bei der MLD. Im gesunden Gewebe ist dagegen
das Unterhautfettgewebe nicht verdickt, so dass
oft bei gleicher Druckstarke vdllig unterschied-
liche Ebenen bei Gesunden und Lymphbetroffenen
erreicht werden.

Was liegt da naher als die beiden Behandlungsarten
zu vergleichen und vor allem Griffe der Faszienthe-
rapie in der MLD anzuwenden? Unsere persénliche
Erfahrung ist, dass Therapeuten, die mit hdherer
Intensitdt und langsamen Bewegungen im betrof-
fenen Gebiet arbeiten, viel bessere Ergebnisse erzie-
len. Der Begriff des Hineinschmelzens bekommt in
beiden Therapien eine besondere Bedeutung. Somit
enthalt Fibrosetherapie immer auch Grifftechniken
der Faszientherapie.

Die Faszien stehen unter Zugspannung und bil-
den Kollagenfasern aus, z. B. in Sehnen, Bandern,
Gelenkkapseln und im Muskelbindegewebe. Unter
Tensegrity versteht man Spannung (tension) und
Ganzes (integrity); normal ist der Korper elastisch,
deshalb Idsst er sich verformen und federt immer
wieder zurlck. Durch das Lymphédem wird die
Tensegrity aufgehoben und der Kérper hilft sich
durch Stabilisierung selbst, die Spannung reduziert
sich durch beide Reaktionen. Wir Lymphbetrof-
fene erkennen dies oft an einer eingeschrénkten
Beweglichkeit bis hin zu Schmerzen durch ver-
klebte Faszien, z. B. an den FuBsohlen. Die manuelle
Lymphdrainage muss also auf die kollagenen Ver-
hdrtungen einwirken. Sie 16st Fibrosen und regt den
Abtransport lber die Lymphbahnen in den Venen-
winkel an. Als Betroffener kann man z. B. Verkle-
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bungen an der FuBsohle selbst mit einem Tennisball
|6sen. Durch Druck auf die FuBsohle, indem man auf
den Ball tritt und ihn langsam auf und ab rollt, wird
Beweglichkeit und Elastizitat verbessert, man kann
sich dann wieder besser biicken oder auch mit den
Fingerspitzen seine FiiBe erreichen.

Eine der Ideen war die Faszienrolle, die in der Physi-
otherapie bereits des 6fteren benutzt wird, auch in
der MLD anzuwenden. Dabei soll die Rolle sozusa-
gen in den Kérper hineinschmelzen. Man verschiebt
nicht nur Flissigkeiten, sondern I6st auch Verkle-
bung, damit sind die einzelnen Schichten wieder
verschiebbar, es fiihlt sich sofort beweglicher an.
Ziel ist Lockern des verdanderten Bindegewebes.

Die Kompression verdichtet Gewebe, dies hat drei
Wirkungen: Zum einen erhdht es die Hyaluronpro-
duktion in den Fibrozyten und verbessert zuerst die
Gleitfahigkeit. Aber Vorsicht! Liegt Hyaluron zu lang
an einem Platz, wird es zdh und dickt ein! AuBer-
dem reduziert es die Kollagenproduktion sowie Ver-
wachsungen und foérdert die Durchblutung.

Dagegen |dsen Scherkrdfte Adhédsionen und Fibro-
se durch Dehnung. Dies funktioniert nur, wenn es
langsam ausgefiihrt wird. Je langsamer die Druck-
steigerung (1cm/min), desto tiefer kommt man ins
Gewebe und erreicht mehr. Im gesunden Gewebe
ist die Richtung der Dehnung egal, bei Lymphpro-
blemen sollte die Richtung immer zum Venenwinkel
hin erfolgen.

IS, SH
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Aus der Forschung

Nicht alle Vortrage beschaftigten sich mit greifbaren
Themen - es wurde manchmal sehr theoretisch. Wir
versuchen hier eine kleine Auswahl der Forschungs-
themen, die uns angesprochen haben, vorzustellen.
Erst einmal stellen sich Fragen wie

Endotheliale Glykokalyx, was ist denn das?

Was passiert bei der Bildung eines Odems? Es tritt
mehr Fliissigkeit aus den GefaBen aus als abtrans-
portiert werden kann. Dieser Vorgang wird von einer
Reihe von Faktoren beeinflusst. Einer davon - fiir uns
nicht ganz uninteressant - sorgt dafiir, dass Wasser
und EiweiB trotz des Innendrucks in den GefidBen
bleiben. Das ist die endotheliale Glykokalyx.

Bei der Glykokalyx (griech.: Zuckermantel) handelt es
sich um eine Schicht aus Zuckermolekiilen, die jede
Zelle umhiillt und zwischen Zelle und Umgebung
vermittelt. Sie stabilisiert die Zellmembran, bindet
die Zellen untereinander beim Gewebeaufbau, wirkt
bestimmend bei der Auswahl der von der Zelle auf-
genommenen Stoffe und bildet einen Rezeptor fiir
Hormone. Sie regelt auch das Zusammenspiel mit den
Blutzellen, bestimmt die Blutgruppe und den Rhesus-
Faktor usw.

Das Gleichgewicht der Stoffe im Zellzwischenraum
bedingt eine selektive Durchldssigkeit, die durch die
GefdBwandung allein, die mit einem Sieb mit unter-
schiedlicher LochgroBe verglichen werden kann, nicht
gegeben ist. Hier spielt die endotheliale Glykokalyx
eine entscheidende Rolle, indem sie diese Stoffe
durchldsst, jene zurlickhalt. Unter dem Elektronenmi-
kroskop gleicht sie einem Fell, das an der GefaBwand
nach innen wichst, so dass eine doppelte Barriere
(Glykokalyx und Endothelzellen) gebildet wird, welche
die Durchlassigkeit regelt.

Obwohl seit etwa 50 Jahren bekannt, ist die Funktion
der endothelialen Glykokalyx noch nicht gdnzlich ent-
ratselt, man ist sich jedoch sicher, dass sie bei einer
ganzen Reihe von Krankheiten eine Rolle spielt.

LymphgefiBe und Blutdruck?

Dass es im menschlichen Korper Wechselwirkungen
zwischen den einzelnen Systemen und Organen gibt,
ist mittlerweile bekannt, doch diese erschlieBen sich
einem nicht auf den ersten Blick. Wir lernen, dass,
wenn wir viel Salz zu uns nehmen, auch viel Wasser
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einlagern, so dass wir sozusagen immer gleich salzig
sind. Reduzieren wir die Zufuhr von Salz, steigt die
Salzausscheidung kurz, bis iberschiissiges Salz und
Wasser beseitigt sind und die Ausscheidung wieder
der Aufnahme gleicht. Bei einer Untersuchung stellte
sich jedoch heraus, dass das eingelagerte Salz nicht
von der Zufuhr abhangig war, sondern viel ldngere
Zyklen zeigte - unabhdngig von extrazellularem Was-
ser, Kérpergewicht oder Blutdruck.

Die Haut spielt eine wichtige Rolle im Salz/Wasser-
haushalt. Salz wird unter der Haut gespeichert, was
dort die Produktion von VEGF-C (Vascular Endothelial
Growth Factor - GefaBwachstumsfaktor) veranlasst.
Dieses regt die Neubildung von Lymphkapillaren und
die Erweiterung bestehender an, welche das Salz
abtransportieren sollen bevor es dann lber die Nieren
ausgeschieden wird. Bei Patienten mit Bluthochdruck
konnte vermehrt ein erhdhter Spiegel von VEGF-C
festgestellt werden. Das bedeutet, dass die Funktion
des Lymphsystems definitiv in einer Wechselbezie-
hung zum Blutdruck steht.

Diese Erkenntnis verhilft einem vielleicht nicht zu
sofortiger Heilung, aber um einem angeschlagenen
System zu helfen, ist es sicher von Vorteil, zu wissen,
was es nebenher noch alles treibt.

LymphgefaBe und Metastasen

Die Rolle der LymphgefaBe bei Tumorwachstum und
Metastasierung zeigte uns Dr. Lothar Dieterich von der
Eidgendssischen Technischen Hochschule Ziirich anhand

sehr anschaulicher Aufnahmen. In-
transit-Metastasen (Tumor-ferne)
bilden sich entlang lymphatischer
GefdBe. Die Tumorzellen verfangen
sich sozusagen in den Lymphge-
faBen, die sie eigentlich abtranspor-
tieren sollten. So wird das Lymphsy-
stem ungewollt zum Langzeitspei-
cher fiir Tumorzellen.

Es wurde festgestellt, dass Tumor-
wachstum haufig eine Erweiterung

&

der LymphgefdBe und ihre Neu-

Dr. Lothar Dieterich

bildung bewirkt und dass sich hierdurch - je nach
Art des Tumors - die Aussichten des Patienten ver-
schlechtern kdnnen. AuBer der Transportfunktion kann
auch der Einfluss des Endothels (der GefaBwand) der
LymphgefaBe, insbesondere in Lymphknoten, auf das
Immunsystem der Grund dafiir sein. Nachdem dieses
weiBe Blutkorperchen (T-Lymphozyten) lahmlegen
kann, kdonnte es auch die Immunreaktion auf Tumore
beeinflussen.

Derzeit werden Uberlegungen angestellt, in wie weit
die Einddmmung des die Immunreaktion regulie-
renden Einflusses lymphatischer Endothelzellen die
Behandlung des Tumors unterstiitzen konnte. Viel-
leicht bietet sich ja eines Tages die Mdglichkeit, die

Bioartifizielle Lymphknoten

Regenerative Medizin zur Behandlung des
chronischen Lymphddems. Ein Ausblick auf einen
potentiell vielversprechenden Therapieansatz.

Min-Seok Kwak, Elizabeth Rosado-Balmayor, Mohit Chhaya,
Dietmar W. Hutmacher, Thomas Schulz, Daniel Miiller, Hans-
Giinther Machens und Jan-Thorsten Schantz

LymphgefaBsystems sammelt sich proteinreiche

Lymphfliissigkeit im Bindegewebe an. Die betrof-
fene Extremitat schwillt an und das Gewebe baut sich
mit den Jahren um. Man unterscheidet ein primares von
einem sekunddren Lymphddem. In den Industriestaaten
ist der Brustkrebs die hdufigste Ursache fiir ein sekun-
dires Lymphddem (20 - 30%). Je nach klinischem Aus-
pragungsgrad unterscheidet man 4 Stadien. Die Therapie
der Wahl ist nach wie vor die konservative Behandlung
basierend auf 2 Saulen: Kompression und Physiotherapie.
Es wurden zwar mehrere operative Verfahren vorgestellt
(Lymphknotentransplantation, LymphgefaBtransplanta-
tion, Lympho-vendse Anastomosen) aber keins hat sich
bisher als Standard durchgesetzt.

Durch eine angeborene oder erworbene Stérung des

Seit 2012 beschaftigt sich die Arbeitsgruppe “Bioarti-
fizielle Lymphknoten” um Dr. med. Min-Seok Kwak, PD
Dr. med. Daniel Miller und PD Dr. med. Jan-Thorsten
Schantz mit der Herstellung von kiinstlichen Lymphkno-
ten. Das Ziel der Plastischen Chirurgen und der Arbeits-
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unselige Verbindung zwischen LymphgefdBen und
Tumor auf weniger radikale Art als heute zu beenden.
Falls nicht - ein Forschungsteam der TU Miinchen
stellte ein vielversprechendes Projekt zum Thema ope-
rative Wiederherstellung vor (siehe unten stehenden
Kasten - Kwak).

Sexualhormone und Odemneigung
Hier ging es um die Wirkung durch den periodischen
Wechsel der weiblichen Sexualhormone auf Gefile,
Salz-/Wasserhaushalt und Fettbildung. Diese Thematik
wird auch in unserem Forum diskutiert. Bei Interesse
schauen Sie doch einmal vorbei unter www.lymph-
selbsthilfe.de/forum.

df

Herstellung von bioartifiziellen Lymphknoten
zur in vitro-Kultivierung.

gruppe ,Regenerative Medizin" von Prof. Hutmacher ist
es, eine innovative und minimal-invasive Behandlungs-
methode zu entwickeln und in die klinische Anwendung
zu bringen zur Behandlung des chronischen Lymphdo-
dems. Die derzeit in speziellen plastisch-chirurgischen
Zentren wie der am Klinikum rechts der Isar praktizierte
komplexe mikrochirurgische Technik ist moglicherweise
daflir nicht mehr notwendig. Die OP-Zeit kdnnte sich
dadurch wesentlich verkiirzen mit entsprechend gerin-
geren OP-Risiken. Zur Herstellung der bioartifiziellen
Lymphknoten wird patienteneigenes Lymphknotengewe-
be entnommen und mit bioresorbierbaren Geriisttrdgern
(Scaffolds) kombiniert.

Die ersten Tierversuche liefen bisher vielversprechend.
Aktuell 1duft eine GroBtierstudie an Minischweinen in
Singapur. Mit der klinischen Studie wird voraussichtlich
2016 begonnen. Derzeit |duft eine Onlinebefragung unter
https://www.soscisurvey.de/lymphoedem/ (den Link fin-
den Sie auch auf unserer Website).

Ansprechpartner:

Dr. med. Min-Seok Kwak
Telefon: 089/4140-2171, E-Mail: ms.kwak@tum.de
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An dieser Stelle beantworten wir Fragen,
die uns von Betroffenen gestellt werden.

Frage:

Ich habe seit 6 Monaten ein Lymphddem, das von den
Beinen jetzt auch in die Genitalzone und den Bauch
gewandert ist. Seit 11 Jahren habe ich nach einer
Krebserkrankung das Lymphddem in den Beinen. Wie
kann ich mich auch selbst lymphen? Besonders an den
empfindlichen Stellen!

Antwort:

Klar kann man sich zusatzlich zur MLD auch selbst
anregen und lymphen. Am besten fragen Sie lhren
Lymphtherapeuten und lassen sich den ,Stehenden
Kreis" zeigen. Damit kdénnen Sie lhre Lymphknoten
anregen und ihre Genitalddeme in Richtung noch vor-
handener Knoten schieben. Wir von der Lymphselbst-

hilfe e.V. bieten mit einem Fachlehrer fiir MLD auch
Schulungen an. Wenn sich mindestens 10 Personen in
einem Ort finden, kommen wir auch gerne zu Ihnen.

INFORMATION:

Wenn auch Sie Fragen haben, wenden Sie sich an:
frage@lymphselbsthilfe.de.

Wichtig!

Hier beantworten Betroffene Fragen, auf die sie fiir
sich eine Losung gefunden haben. Da nicht jeder gleich
reagiert, kann ein Erfolg nicht garantiert werden. Bitte
sehen Sie dies als zusétzliche Information, nicht als
Ersatz fiir einen Arztbesuch.

Tipps fur den Winter

Die Tage werden wieder kiirzer und
wir tragen wieder mehr Kleidung.
Je mehr Schichten wir benétigen,
desto wichtiger ist es, dass keine
davon auf unserer Haut einschniirt.
Wir achten zwar darauf, dass unse-
re Kompressionsversorgung nicht
5 zu Abschniirungen fiihrt, aber bei
unserer Kleidung ist uns das oft nicht bewusst.
Wenn Sie abends beispielsweise die Striimpfe aus-
ziehen und am Rand bildet sich eine kleine Vertie-
fung, sind die Abschliisse zu eng. Dies schont auch
ein ,noch” gesundes Lymphsystem. Besonders bei
Frauen ist dies der Fall, Herrenstriimpfe haben oft
ein weicheres Biindchen. Ab GroBe 40 hat man hier
eine gute Auswahl, oder Sie kaufen sich Striimpfe
fiir Diabetiker.
Das Gleiche gilt fiir Unterwasche. Stellen Sie sich
doch abends mal vor den Spiegel, wenn sie in der
Leistengegend oder an der Taille einen Strich sehen
oder ertasten, dann sollte es eine Nummer groBer
sein. Und auch hier sind die Herren im Vorteil, bei

den Damen werden noch viel zu hdufig Unterwasche
mit aufgendhtem Gummi angeboten, die besonders
gern rote Striemen auf der Haut bewirkt. Aber
Suchen lohnt sich, denn es gibt auch andere.

Der BH ist besonders schwierig, auch wenn ,nur"
die Beine betroffen sind, denn auch hier muss die
Lymphe bis zum Venenwinkel. Hier sind breite Trager
Gold wert. Gleichzeitig darf der Biistenhalter an der
Brust weder einschneiden noch zu weit sein, denn
wenn das Brustband das Gewicht des Busens nicht
halt, schneiden die Trager zu tief ein.

Und nicht zuletzt sollte auch der Hosenbund nicht
zu eng sitzen, hier ist ein Gummizug im Bund oft
glinstig, nicht zuletzt in der Vorweihnachtszeit.
Lieben Sie Skifahren? Natiirlich ist dies eine ver-
letzungsreiche Sportart, aber gar keine Bewegung
ist sicher schlechter, auch fiirs Gemit. Treiben Sie
Sport, der Ihnen SpaB macht, ihrem Konnen ange-
messen und vorsichtig. Und in der kalten Jahreszeit
sollten Sie sich vor Erfrierungen genauso schitzen,
wie im Sommer vor der Hitze. Das heiBt Handschuhe
und warme Socken sind lhre Freunde.
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Frage:

Bei unserer Tochter wurde eine hochgradige Verlang-
samung des globalen Lymphabflusses der unteren
Extremitdten beiderseits ein Lipo-Lymphddem dia-
gnostiziert. Der Lymphologe rat zur OP. Man spricht
von bis zu 10.000 Euro Kosten, welche die KK nicht
tibernehmen will. Haben Sie Erfahrungen, ob das so
ist?

Antwort:

Nach ihrem Schreiben habe ich die Befiirchtung,
dass lhre Tochter liber die konservative Behandlung
noch gar nicht aufgeklart wurde. Denn auch nach der
Liposuktion braucht man in vielen Fallen die komplexe
Entstauungstherapie (KPE), auch wenn die Dosis und
damit auch die Kosten verringert werden kdnnen.
Dazu miisste ich allerdings mehr von Ihnen wissen.

Termine

TIPPS + TERMINE

Und vor allem, was Sie schon wissen und wo die Pro-
bleme der Therapie liegen.

Die Liposuktion kommt bei Lipédemen erst in Frage,
wenn die KPE nicht greift und wird derzeit nicht von
den Krankenkassen bezahlt. Aber in Einzelfdllen hat
das Sozialgericht die Kosteniibernahme angeordnet.
Dazu miissen Sie die Ubernahme der Kosten fiir die
Liposuktion bei ihrer Krankenkasse als Einzelfallent-
scheidung beantragen, bei Ablehnung Widerspruch
einlegen und bei weiterer Ablehnung vors Sozialge-
richt gehen. Dazu ist es sinnvoll, bis dahin die KPE
konsequent durchzuziehen, damit man beweisen kann,
dass sie nicht ausreicht. Wenn lhre Tochter bereits ein
Lymphddem aufgrund ihres Lipddems entwickelt hat,
ist das Risiko das Lymphsystem weiter zu schadigen
natiirlich héher und sollte wohllberlegt sein.

(Angabe ohne Gewdhr - Programme und ndhere Infos (iber die Veranstalter erhdiltlich!)

7.11.2015 Save the date
3. Lymph - Aktivtag Bremen 1.4.2016
Telefon: 0421 16983878

Web: www.lymphtherapie-bremen.
com/lymphnetzwerk/01_startseite/

Mitgliederversammlung
der Lymphselbsthilfe e.V.

16.4.2016

2. Siidwestfalischer Lymphtag -
Griirmannsheider Gesundheitstag
Medical Center Siidwestfalen,
Rothehausstr. 36, 58642 Iserlohn

Flyer_2013_02.09..pdf

8.1. - 9.1.2016 & 4
Walchseer Lymphologische IE

Wintertagung - Walchsee/Tirol i
.Gesellschaft im Wandel! |
L1

Lymphddem im Wandel?"

warwin B o

12.2. - 13.2.2016
22. Bonner Venentage 2016 Save the date
Beethovenhalle Bonn, Stidforum 2.4.2016
Telefon: 0221 988301 -02
Email: post@viavital.net

Web: www.bonner-venentage.de

5.3.2016

5. Bochumer Lymphtag 9.4.2016
Gastronomie im Stadtpark Bochum

Telefon: 08251 901429 Symposium

Email: brigitte.bertele@juzo.de
Web: www.juzo.com

10. - 12.3.2016

7. ICW-Siid / HWX-Kongress
Wiirzburg

Telefon: 09708 70596733

Email: a.steinau@institutschwarzkopf.de
Web: www.institutschwarzkopf.de

= A el Bl - it e detah - EinD Dl i

5. Berliner Lymphologisches

Telefon: 08251 901429
Email: brigitte.bertele@juzo.de
Web: www.juzo.com

e e - e e o - s imee - Telefon: 01801 331331

|§ Lymphselbsthilfe e.V. |

Web: www.mcs-medicalcenter.de

23.4.2016

4 Lymphologische Fachtagung in
Sursee |/ Schweiz

«Lymphologische Knackniisse -
Losungsortientierte Ansatze"
Schweizerischer Verband fiir
Lymphdrainage

Web: www.lymphdrainage-verband.ch

B LTI RG
FLoFa T Y

T SR - S Bel B

e e E

2. Lymphselbsthilfetag in Berlin
Telefon: 09132 745886

Email: info@lymphselbsthilfe.de
Web: www.lymphselbsthilfe.de

3.6. - 5.6.2016

10. Meeting Phlebologie &
Lymphologie

Fleesensee, Schlosshotel

22.9. - 24.9.2016

40. Jahreskongress der Deutschen
Gesellschaft fiir Lymphologie
Freiheitshalle Hof,

Kulmbacher Str. 4, 95030 Hof
Telefon: 07651 971611

Email: post@dglymph.de

Web: www.dglymph.de
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Nachdem uns in den letzten Monaten viele Briefe zu einem Artikel in der Zeitschrift ,Leben? Leben!" mit
dem Thema Liposuktion beim Lymphodem erreicht haben, baten wir Experten aus unserem medizinischen
Beirat und der Leitlinie um eine Stellungnahme (siehe interner Teil unserer Homepage). Exemplarisch die
Stellungnahme von Herrn Dr. Gerson Strubel, Klinik Hirslanden.

Liposuktion beim Lymphodem

Lieber Herr Dr. Strubel, was halten Sie als erfahrener
Lymphologe von der Methode der Liposuktion beim
Lymphddem?

Dr. Gerson Strubel: Die operative Lymphologie hat
in den letzten Jahren zunehmend an Bedeutung
gewonnen. Die Liposuktion oder Fettabsaugung stellt
dabei nur eines von mehreren moglichen Therapie-
verfahren dar. Von groBer Bedeutung ist dabei die
sorgfdltige Auswahl geeigneter Patientinnen und
Patienten, wie auch die Durchfiihrung zum richtigen
Zeitpunkt. Ferner muss betont werden, dass sich
dieses Verfahren derzeit noch in der wissenschaftli-
chen Erprobung befindet, wenngleich die Ergebnisse
erfahrener Behandlungszentren durchaus ermuti-
gend sind. Eine unkritische Anwendung bei jedem
Lymphddem-Patienten ist aber abzulehnen.

Unter einer Liposuktion versteht man die Entfernung
von lberschiissigem, unter der Haut gelegenem
Fettgewebe unter Einsatz vibrierender, stumpfer und
sehr kleiner Kaniilen. Dabei erfolgt die Schmerzaus-
schaltung durch ein spezielles Verfahren, welches als
Tumeszenzanasthesie bezeichnet wird. Die Fettab-
saugung wird aktuell vor allem in der kosmetischen
Chirurgie sowie in der Behandlung des Lipodems
eingesetzt. Erfahrungen bestehen dariiber hinaus vor
allem bei sekundaren Armlymphddemen nach Brust-
krebsbehandlung.

Wie stehen Sie dazu, dass dies besonders Patienten
direkt nach Entfernung der Lymphknoten angeboten
wird?

Dieses Angebot halte ich flir wenig seriés und lehne
es daher ab. Nach einer operativen Entfernung von
Lymphknoten, z.B. in der Achselhdhle, kommt es
zundchst zu einem Riickstau von Lymphflissigkeit,
sofern die Transportfahigkeit des LymphgefaBsy-
stems hinter den aktuellen Erfordernissen zurick-
bleibt. Dies bedeutet, dass nicht jede Patientin
und jeder Patient nach einer Lymphknotenentfer-
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Dr. Gerson Strubel,
Klinik Hirslanden

nung zwangslaufig ein Lymphddem entwickeln muss.
Sollte es hierzu kommen, so zeigt sich zundchst eine
Umfangsvermehrung der betroffenen Gliedmasse mit
Schwere- und Spannungsgefiihl sowie Dellenbildung.
Die Umwandlung des Lymphddems in Fettgewebe
(sogenannte fettige Transformation) findet, wenn
berhaupt, erst in einem weiteren Schritt statt. Ziel
der Liposuktion ist aber die Entfernung dieses liber-
schiissigen Fettgewebes und nicht die Beseitigung
der Lymphflissigkeit. Es ist allgemeiner Konsens,
dass bei Entwicklung eines Lymphddems zunachst
die konservative Therapie im Sinne einer komplexen
physikalischen Entstauungstherapie mit manueller
Lymphdrainage, Anlage lymphologischer Kompres-
sionsverbande, Tragen einer lymphologischen Kom-
pressionsbestrumpfung in flachgestrickter Nahtwah-
re, gymnastische Ubungsbehandlung, Hautpflege und
Patientenedukation zur Anwendung kommen sollte.
Der Erfolg dieser MaBnahmen sollte nach friihe-
stens 6 Monaten beurteilt werden. Kriterien fir ein
Umschwenken auf eine operative Therapie kdnnen
sein: Stigmatisierung durch das Odem und die sicht-
bare Bestrumpfung, zeitliche Beanspruchung durch
eine kontinuierliche Therapie, rasche Zunahme von

sekundaren Gewebeveranderungen. Nach ausfiihr-
licher und kritischer Patientenaufklarung sollte unter
diesen Bedingungen dann die Vorstellung in einem
ausgewiesenen Zentrum erwogen werden.

Lassen sie mich noch einmal betonen: Die unkritische
und sofortige Durchfiihrung der Liposuktion bei
jedem Lymphddem-Patienten ist kontraproduktiv, ja
gefahrlich und daher abzulehnen.

Glauben Sie, dass nach Liposuktion beim Lymphddem
nach einer kurzen Regenerationszeit die Kompression
komplett weggelassen werden kann?

Wie bereits ausgefiihrt, sind derzeit die publizierten
Erfahrungen mit diesem Verfahren noch begrenzt.
Die verfiigbare Fachliteratur weist jedoch ganz
uberwiegend darauf hin, dass im Anschluss an eine
Fettabsaugung fast immer eine zeitlich unbefriste-
te, teilweise 24-stiindige Kompressionsbehandlung
erforderlich ist, um eine erneute Flissigkeitsan-
sammlung zu verhindern. Manchmal ist ergdnzend
auch die Anwendung der manuellen Lymphdrai-
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nage notwendig. Es ist also irrefiihrend, wenn den
Patientinnen und Patienten das Versprechen eines
.Leben ohne Kompressionstherapie" gemacht wird.
Méglicherweise kann dieser Wunsch in ausge-
wadhlten Fidllen erfillt werden, wenn im Anschluss
an eine konsequente konservative Therapie vor
Durchfiihrung der Liposuktion der geschadigte Lym-
phabfluss wieder hergestellt wird. Hierzu stehen
verschiedene mikrochirurgische Verfahren zur Ver-
fligung. Etabliert hat sich aktuell vor allem die
Herstellung einer Verbindung des zuvor normalen
LymphgefaBsystems vor und nach der Blockade,
analog zu den bewdhrten Bypassverfahren in der
GefaB- und Herzchirurgie. Hierzu existieren Lang-
zeitdurchgangigkeitsnachweise von mehr als 10
Jahren. Eine weitere, erfolgversprechende Methode
ist die autologe Transplantation von Lymphknoten.
Allerdings kann auch bei diesem kombinierten Ein-
satz verschiedener Operationsmethoden eine voll-
standige Heilung nicht versprochen werden.

Vielen Dank fiir das Gesprdch.

Eine Niederlassung im Alpenvorland?

der in Mecklenburg-Vorpommern? Tut uns Leid,
Owir haben keine Niederlassungen, wir haben nur
ehrenamtlich betriebene Selbsthilfegruppen. Und
es gibt noch weiBe Flecken auf der Selbsthilfe-Land-
karte. Wenn es in Ihrer Nahe keine Selbsthilfegruppe

gibt, griinden Sie doch eine, wir helfen lhnen dabei mit
unserer Erfahrung.

Aber auch Sie kdnnen uns helfen! Werden Sie Mitglied
- je mehr wir sind, desto mehr kénnen wir helfen, desto
mehr z3hlt unsere Stimme! Sie kénnen auch Fordermit-
glied werden, weil Sie die Sache gut finden, auch wenn
Sie nicht betroffen sind.

Und - bevor wir vergessen es zu sagen:

Wir freuen uns iiber jede Spende!

Persdnlich oder auf unser Konto.

IBAN: DEO4 7001 0080 0613 7618 00 - BIC: PBNKDEFF

+Damit unterstiitzt die Sparkasse Erlangen den Verein,
der wertvolle Aufkldrungsarbeit fiir Patienten betreibt,

Informationsveranstaltungen fiir die Bevélkerung
anbietet und an Symposien und Tagungen teilnimmt.”

Lymph-Selbsthilfe 2 | 2015 31



TIPPS + TERMINE

UBERSICHT SELBSTHILFEGRUPPEN

Sachsen

04317 Leipzig

Lymph-Leos

jeden 2. Dienstag im Monat, 18-20 Uhr
Simone Krosse - 0179 5455561
goldfisch39@gmx.net
http://www.prolymph-leipzig.de/
prolymph-leipzig-selbsthilfegruppe.html

10365 Berlin

Lily Berlin

jeden 2. Mittwoch

von 18:00 Uhr bis 19:30 Uhr
Wolfgang Steffen - 0151 65180735
Mo - Frvon 18 - 20 Uhr
info@lily-berlin.de
www.lily-berlin.de

28277 Bremen

Lymph-Selbsthilfegruppe Bremen und umzu
3. Mittwoch im Monat

Brake, Brigitte - 0421 824620

Martina Schwarz - 04203 7005330
service@lymph-selbsthilfe-bremen.de
www.lymph-selbsthilfe-bremen.de

Niedersachsen

29308 Winsen/Aller
Selbsthilfegruppe Lymph-/Lipédem
LJLily Turtles”

jeden 1. Mittwoch im Monat,18.30 Uhr
Katja Wagner - 05143 6742
katja.wagner68@gmx.de

38229 Salzgitter
li-ly-shg-salzgitter

jeden 2. & 4. Mittwoch im Monat
Gudrun Ehlers - 05341 8689204
li-ly-shg-Salzgitter@gmx.de

38304 Wolfenbiittel
Lymphselbsthilfe Wolfenbiittel
Regina Geister - 01577 8208258
regina.geister@gmx.de

Nordrhein-Westfalen

48429 Rheine

Lymphselbsthilfe Nordmiinsterland
Letzter Dienstag des Monats um 19 Uhr
Hedwig Berning - 05971 949406
heberning@ lymphselbsthilfe-nml.de
www.lymphselbsthilfe-nml.de

51465 Bergisch-Gladbach
Selbsthilfegruppe

Lip-Lymphddem Bergisch-Gladbach
1. Mi im Monat

Sabine Schlemmer - 02202 255125
sabineschlemmer@gmx.de
www.lip-lymph.de
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58840 Plettenberg

Lip-Lymphies Plettenberg

jeden 2. Mittwoch im Monat von 19 - 21 Uhr
Annette Dunker - 02391 6096776
annette.dunker@lymphselbsthilfe.de
www.sv-plettenberg.de

Rheinland-Pfalz

55543 Bad Kreuznach

Lip-Lymphddem Selbsthilfe Bad Kreuznach
Almut Andreas - 0671 4821484
almutandreas@googlemail.com

Hessen

36157 Ebersburg

SHG Menschen

mit Lymphabflussproblemen Ebersburg
jeden 2.Mittwoch im Monat, 19.00 Uhr
Rosel Brandlein - 06656 1659
elke.braendlein@t-online.de

36269 Philippsthal

Lymphselbsthilfe
Hersfeld-Rotenburg-Philippsthal ,Lymphies"”
Jeden 1. Mittwoch im Monat, 15.00 Uhr
Gabriele Wazlawik - 06620 6153
gabiwazlawik@web.de

61231 Bad Nauheim

Deutsche Lymphschulung

zur Selbsttherapie e.V.

jeden 1. Dienstag im Monat
Gespréchsrunde/Vortrag

Doris Gonnermann - 06032 937 1901
info@deutsche-lymphschulung.de
www.deutsche-lymphschulung.de

63303 Dreieich
Lymph-Selbsthilfegruppe
Frankfurt-Rhein-Main
Hilde Gerhardt
info@lymphselbsthilfe.de

Baden-Wiirttemberg

70195 Stuttgart

Lipdem Stuttgart

jeden 2. Freitag im Monat um 19.30 Uhr
Mona - 0176 34777892

18-21 Uhr und Wochenends
mona@lipoedem-stuttgart.de
www.lipoedem-stuttgart.de

72181 Starzach

SHG Lip-Lymph Schwaben
Bianca Horn - 07483 912556
shglilyschwaben@gmx.de

73642 Welzheim

Selbsthilfegruppe Lipo-Lymphddem
jeden 2. Mittwoch im Monat, 19.00 Uhr
Beate Arkuszewski - 07182 8432
beate.arkuszewski@t-online.de

74523 Schwibisch Hall
Lymphselbsthilfe

Hohenlohe - Schwabisch Hall - Heilbronn
4.11., 2.12. um 19.00 Uhr

Karin Geiling - 0160 8329356
lymphselbsthilfe.h.s.h.@gmail.com

77767 Appenweier
Selbsthilfegruppe ,Frauen mit Krebs"
Christa Vollmer - 07805 5528
selbsthilfefmk@t-online.de

Bayern

80339 Miinchen

Lip-Lymphselbsthilfe Miinchen

jeden 4. Mittwoch im Monat um 20.15 Uhr
Melanie Nurtsch - 01590 23445010
info@liplymphselbsthilfe-muenchen.de
www.liplymphselbsthilfe-muenchen.de

91054 Erlangen

Lymphselbsthilfe Erlangen

jeden 3. Mittwoch im Monat

(bitte anmelden)

Susanne Helmbrecht - 09132 745886
Mo-Fr 14-16 Uhr
lymphselbsthilfe-erlangen@arcor.de
www.lymphselbsthilfe-erlangen.de

96052 Bamberg
Christine Nikol - 0951 63565
Mo-Fr 9-11 Uhr

Thiiringen

99817 Eisenach

Lymphselbsthilfe Eisenach

jeden 2. Dienstag im Monat um 16:30
Siegrun Goring - 036922 80797
lymph.shg-esa@t-online.de
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Antrag auf Abonnement:

Da unsere erste Ausgabe sehr schnell vergriffen war, haben wir die Mdglichkeit geschaffen, die Zeitschrift zu abon-
nieren. Das Abonnement fiir zwei Ausgaben kostet 20 Euro/Jahr. Sie erhalten dafiir je 20 Exemplare inklusive Versand.

Bestellung unter: SP Medienservice - Verlag, Druck und Werbung
Reinhold-Sonnek-Str. 12, 51147 KolIn, Fax 02203/980 40 33, E-Mail: info@sp-medien.de

Hiermit bestelle ich das Abonnement der Zeitschrift ,Lymph-Selbsthilfe"

O 2 Ausgaben mit je 20 Exemplaren zum Jahresbezugspreis von 20,00 Euro inkl. Porto und Versand

Rechnungsanschrift:

Einrichtung/Firma:

Name:
StraBe und Haus-Nr.:
PLZ und Ort:

Telefon mit Vorwahl:

Lieferanschrift: (Falls abweichend von der Rechnungsanschrift oder bei Geschenkabo)

Einrichtung/Firma:

Name:
StraBe und Haus-Nr.:
PLZ und Ort:

Datum Unterschrift

Kontaktadresse:
Lymphselbsthilfe e.V. - Schulstr. 28 - 91074 Herzogenaurach - Telefon: 09132 745 886 (Mo-Fr 14-16 Uhr)
E-Mail: info@lymphselbsthilfe.de - Internet www.lymphselbsthilfe.de

Spendenkonto:
Die Lymphselbsthilfe e.V. ist als gemeinniitzig anerkannt, der Kontoauszug wird bis 200 € als Spendenquittung anerkannt.
Auf Antrag stellen wir eine Quittung aus.
Postbank Niirnberg - IBAN: DEO4 7001 0080 0613 7618 00 - BIC: PBNKDEFF
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Antrag auf Mitgliedschaft in der Lymphselbsthilfe e.V. o .
,,Bitte mach mit,

Lymphselbsthilfe e.V.
c/o Susanne Helmbrecht
Schulstr. 28

91074 Herzogenaurach

es geht ums Leben!*

Tim L., geheilter Blutkrebspatient

Ich der/die Unterzeichnende

Name: Vorname: Werden Sie Stammzellspender.

StraBe: PLZ/Ort: Mund auf, Stdbchen rein, Spender sein.
Geb.datum: Telefon: Alle 16 Minuten erkrankt jemand an Blutkrebs. Der 12-jahrige
e-mail: Tim war einer von ihnen. Dass er leben darf, verdankt er einer

Stammzellspende von Udo K. und dessen uneigenniitzigem

beantrage hiermit in der Lymphselbsthilfe e.V.: (bitte ankreuzen) Einsatz. Wenn auch Sie vielleicht einem Blutkrebspatienten

0 die Mitgliedschaft als Betroffene/r (15,00 €/Jahr) bzw. O € [Jahr wie Tim das Leben retten wollen, registrieren Sie sich in der

DKMS. Ihr Registrierungsset und weitere Informationen erhalten
O Lymphddem O Lipdem a

Sie unter www.dkms.de
O ich bin Kontaktperson einer Selbsthilfegruppe
DKMS Deutsche Knochenmarkspenderdatei

Name der SHG: Anzahl Mitglieder: gemeinniitzige Gesellschaft mbH

0 die Mitgliedschaft als Fordermitglied Folgen Sie uns auf n

3 als Einzelmitglied € (mind. 15,00 €/ Jahr)

3 als gewerbliche [ juristische Person: € (mind. 50 €/ Jahr)

Die Satzung der Lymphselbsthilfe e.V. ist mir bekannt. Bitte senden Sie mir Informationen des Vereins per Mail |
O per Post (bitte aus Kostengriinden nur ankreuzen, wenn Sie keinen Mailaccount besitzen.)

Als Antragsteller/in verpflichte ich mich, den jahrlichen Mitgliedsbeitrag in der angegebenen Hohe von
durch Erteilung einer Einzugserméachtigung zu begleichen.

Ort, Datum Unterschrift

Ich erteile der Lymphselbsthilfe e.V. ein SEPA-Lastschriftmandat und libernehme eventuell anfallende Kosten durch Riicklastschrift.

IBAN: BIC:

bei der Bank

Alle Kontoinhaber:

Ort, Datum Unterschrift

Die Lymphselbsthilfe e.V. ist als gemeinniitzig anerkannt, der Kontoauszug wird bis 200 € als Spendenquittung anerkannt.
Auf Antrag stellen wir eine Quittung aus.
Postbank Niirnberg - IBAN: DE04 7001 0080 0613 7618 00 - BIC: PBNKDEFF

oot

Wir besiegen Blutkrebs.
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Mehr Infos? Finden Sie
unter Www. ifeelbetter.com.

oder rufen Sieunsan:
0921 912-750!

;\b Oktober erhaltlich: c[er ZUSa
tirmehr Komfort und Lebensqua

AR




