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Liebe Leserinnen und Leser,

Sie halten nun schon unsere dritte Ausgabe des Lymph-
selbsthilfe-Magazins in Handen. In dieser Ausgabe
stellen wir unsere Projekte fiir 2016 vor.

Zuerst berichten wir von unserem zweiten Lymphselbst-
hilfetag in Berlin. Mit insgesamt 150 Teilnehmern war
unser Tagungsort, die Kiezspinne in Berlin-Lichtenberg
brechend voll. Alle Betroffenen, die wegen Uberfiillung
nicht mehr teilnehmen konnten, miissen wir auf das
nachste Jahr vertrosten. Auch in 2017 werden wir einen
Lymphselbsthilfetag veranstalten.

An dieser Stelle mdchte ich mich bei allen bedanken, die
uns unterstiitzt und mit uns den riesigen Arbeits- und
Organisationsaufwand bewaltigt haben - Sie haben
diesen Tag erst moglich gemacht. Ein groBer Dank geht
auch an die Referenten. Die Vortrdge sind alle sehr gut
bei den Besuchern angekommen. Doch auch die vielen
Helfer im Hintergrund, angefangen bei Lily Berlin, Herrn
Dieter Flemming und die Familie Graf haben eine groB-
artige Arbeit geleistet. Sogar meine Tochter Katharina
wurde im Endspurt tagelang eingespannt und war auf
der Tagung der ruhende Pol im Ansturm auf die Anmel-
detische. Dank auch an das gesamte Team unserer
aktiven Mitglieder, die Kuchen gebacken und vor Ort
mitgeholfen haben, sowie das Team der Kiezspinne,
das bei dieser hohen Teilnehmerzahl {iber sich hinaus
gewachsen ist.

Einen herzlichen Dank an Euch alle!

Des Weiteren bedanke ich mich im Namen des Bundes-
verband Lymphselbsthilfe e.V. bei dem AOK Bundesver-
band, der unser Projekt groBziigig unterstiitzt hat.
Weitere Informationen und Bilder vom Tag finden unse-
re Mitglieder wieder im internen Teil unserer Homepage
und auf unserer Dropbox.
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Dies war sicher unser
groBtes Projekt, doch
es sind noch drei
weitere geplant. Im
August werden wir die
Junge Lymphselbst-
hilfe" ins Leben rufen. AuBerdem veranstalten wir einen
Erfahrungsaustausch fiir Lip-Lymphselbsthilfegruppen und
wir planen eine Fortbildung fiir Gruppenleiter. Naheres
erfahren Sie im Heft. Auch Uber unsere Mitgliederver-
sammlung, die am Vorabend des Lymphselbsthilfetages
stattfand.

Auch dieses Jahr tagte wieder die Leitlinienkommissi-

on zur ,Diagnose und
Therapie des Lymphd-
dems” In dieser Kom-
mission haben wir
erreicht, dass unser
wichtigstes Anliegen -
Wir Patienten werden
zu Experten unserer
eigenen Erkrankung -
aufgenommen wurde.
Als fiinfte Saule der Komplexen Physikalischen Entstau-
ungstherapie, wird nun ,Empowerment” und individuelles
Selbstmanagement der Patienten genannt. Was das genau
bedeutet, lesen Sie im Heft.

In diesem Sinne wiinsche ich Ihnen viel Spa3 beim Lesen
und einen kiihlen Sommer.
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Neuer Vorstand der Lymphselbsthilfe stellt sich vor

Bei unserer Mitgliederversammlung am Vorabend
des Lymphselbsthilfetages haben wir einen neuen
Vorstand gewahlt.

arin Geiling, Andreas Graf, Iris Saremba und
KSusanne Helmbrecht wurden im Amt bestétigt.

An dieser Stelle mochten wir uns bei den Mit-
gliedern fiir das entgegengebrachte Vertrauen bedan-
ken. Frau Kerstin Nieghorn stellte sich aus gesundheit-
lichen Griinden nicht mehr zur Wahl. Wir bedanken
uns ganz herzlich fiir ihre geleistete Arbeit. An ihrer
Stelle wurde Wolfgang Steffen von LiLy Berlin gewahlt

und hat das Amt des Kassiers libernommen. Im Einzelnen sind dies fir:

Susanne Helmbrecht wurde als unsere Vorsitzende  Baden-Wiirttemberg  Karin Geiling

bestdtigt. Iris Saremba und Andreas Graf sind ihre  Bayern Melanie Nurtsch,

Stellvertreter und Karin Geiling ist weiter unsere - Stellvertreterin:  Iris Saremba

Schriftfiihrerin. Berlin-Brandenburg Wolfgang Steffen

Als Kassenpriifer wurden Sigrid Weller und Prof.  Niedersachen-Bremen Katja Wagner,

Margareta Klinger gewahlt. Aus privaten Griinden - Stellvertreterin:  Brigitte Brake

stellte sich Frau Beate Laufer-Johannes nicht mehr  Nordrhein-Westfalen  Annette Dunker,

zur Wahl. Wir gratulieren ihr zur zuckersiiBen Enkelin - Stellvertreterin:  Andrea Luhnau

und bedanken uns fiir ihre hervorragende Arbeit und  Thiiringen Susanne Heinrich

dass sie zur Einarbeitung und als Ersatz den beiden

Kassenpriiferinnen zur Seite steht. AuBerdem beschloss das Gremium einstimmig, die
vorgestellte Satzungsanderung und die Erhdhung des

Die Landessprecher der Lymphselbsthilfe Mitgliedsbeitrags fiir Einzelmitglieder von 15 Euro auf

Als weitere Neuerung haben sich in acht ausgewahl- 24 Euro im Jahr. Dies gilt fiir alle Mitglieder, deren

ten Bundeslandern, engagierte Selbsthilfegruppenlei-  Beitrag schon eingezogen wurde, ab 2017. Die neue

ter/innen zur Wahl als Landessprecher gestellt. Alle  Satzung wird auf der Homepage veréffentlicht.

wurden einstimmig von den Mitgliedern bestétigt. SH

ANZEIGE
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Die Lymphselbsthilfe e.V. im Gesprach mit den beiden
MDB Dr. Roy Kithne und Martina Stamm-Fibich

Am 1. Mérz bzw. 8. Mérz haben sich die beiden Mitglieder des Bundestages und des Gesundheitsausschus-
ses Herr Dr. Roy Kiihne (CDU) und Frau Martina Stamm-Fibich (SPD), die Zeit genommen, die Belange der
Lymphselbsthilfe und damit aller Patienten mit lymphostatischen Erkrankungen zu héren. Wir haben im
Gesprach mehrere Themen, die uns Lymphpatienten auf den Herzen liegen, anbringen kdnnen.

m Einzelnen besprachen wir die wichtigsten

Fehlanreize, die zu einer Unterversorgung flir uns

Patienten im Rahmen der KPE (komplexen physika-
lischen Entstauungstherapie) im ambulanten Bereich
flihren:

1) MLD (Manuelle Lymphdrainage) ist bei ,guten
Therapeuten” unbeliebt, weil die Leistung - im
Vergleich zu den anderen Therapie-Formen (KG,
PNF etc.) - schlecht vergiitet wird. Trotz einer
notwendigen 4-wdchigen Fortbildung, wird die
.KG" ohne Zusatzfortbildung wesentlich bes-
ser vergitet. Hier misste das Ziel sein, diese
Therapie-Form mindestens so zu vergiiten, wie
andere Therapie-Formen, fiir die eine &dhnlich
zeitintensive Fortbildung erforderlich ist. MLD ist
eben nicht eine ,Streichel-Massage”, bei der sich
der Therapeut ausruhen kann. Richtig eingesetzt
mit notwendigen zusatzlichen Odemgriffen ist sie
sehr anstrengend und bedarf auch der stetigen
Weiterbildung des Therapeuten. Unabhédngig
davon ist besonders die MLD 45 und MLD 60 eine
hoch effektive Therapie fiir schwer kranke Men-
schen, die nicht nur kérperlich, sondern an ihren
Entstellungen auch psychisch leiden. Fir uns
Patienten bedeutet dies, dass es zu wenig gute
Lymphtherapeuten gibt und wir unsere Therapie
nicht erhalten. Vor allem in kleineren Gemeinden
und teuren GroBstadten ist die Auswahl an The-
rapeuten nicht gegeben.

2) Die Bandage wird von den Therapeuten oft nicht
angeboten, weil sie unwirtschaftlich ist.

a) Da Polstermaterial und Schlauchverband gemaB
der Leistungserbringer-Vertrage nach § 125 SGB
V vom Therapeuten zu stellen sind, entstehen fiir
den Therapeuten bei einer Bandage mehr Kosten
als er vergltet bekommt. Abhdngig von den

Dr. Roy Kiihne Martina Stamm-Fibich

b)

Umfangen von z. B. einem Bein, kostet vor allem
das Polstermaterial pro Extremitdt zwischen 10
Euro und 50 Euro, das aus hygienischen Griinden
beim Patienten verbleibt. Pro Bandage werden
aber nur 5 Euro bis 8 Euro bezahlt.

So bezahlen in erster Linie wir Patienten unser
Material selbst und werden damit gegeniiber
anderen Krankheiten diskriminiert. Diese Mate-
rialien sind analog der Kurzzugbandagen auch
zu Lasten der GKV verordnungsfdhig zu machen
- auf dem Muster 16 als Verbandmaterial. Denn
die AWMF-Leitlinien sehen diese Materialien
fir den lymphologischen Kompressionsverband
in der KPE 1 auch vor - es ist also medizinisch
geboten.

Im Heilmittelkatalog steht MLD mit anschlie-
Bender Kompressionsbandagierung. Dies flhrt
zu Verwirrungen, wenn die Bandage zusatzlich
verordnet wird. Manche Therapeuten fiihren
deshalb Bandagierungen nicht im Anschluss
durch, weil die Bandagierung als Tatigkeit pro
Extremitdt nur gering vergiitet wird. Vor allem,
wenn man bedenkt, dass ja der Schlauchver-
band und Polstermaterial vom Therapeuten auch
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noch kostenlos bereitgestellt werden sollen. Im
Schnitt bendétigt ein Therapeut 15 Minuten, um zu
bandagieren. In dieser Zeit kann er keinen ande-
ren Patienten behandeln, sondern diese ,Einheit"
muss zusatzlich zu den z. B. 30, 45 oder 60-Minu-
ten MLD geblockt werden. In der gleichen Zeit
verdient ein normaler Therapeut etwa 15 Euro.
Dies ist bei einem ,Einsatz" des Polstermaterials
von im Schnitt 30 Euro und einem Verdienst von
7 Euro ein durchschnittlicher Verlust von 38 Euro
Umsatz pro Bandage. Bei den straffen Zeitplanen
der Therapeuten, die notwendig sind, um einen
Verdienst tber Hartz4-Niveau zu erhalten, muss
die Bandagierung besser vergiitet werden. Dann
werden wir Lymph-Patienten nicht mehr von den
Therapiepraxen als ,Draufzahlgeschaft” abgewie-
sen und erhalten die verschriebene Therapie.

Die Kurzzugbandagen bzw. Lymphsets belasten
das Verbandmittel-Budget des Arztes. Verbands-
material im Zusammenhang mit Lymphddemen
sollte analog den Kompressionsstriimpfen den
Hilfsmitteln entsprechen und nicht dem Budget
zugeordnet werden, weil die Kompressionsthera-
pie in KPE 1 auch von den Leitlinien so vorgese-
hen ist. Wenn ein Arzt nicht nur Kurzzugbinden
verschreibt, sondern ein wirtschaftlich sinnvolles
Lymphset mit Polstermaterialien, kann er fiir das
gesamte Set in Regress genommen werden, weil
Bestandteile des Sets (siehe oben) nicht verord-
nungsfahig sind. Und das obwohl erstens eine
Kompressionsbandage ohne Polster das Lym-
phodem verschlechtert und nicht medizinisch
geboten ist und zweitens oft die Lymphsets
sogar billiger sind, als eine Einzelverordnung
aller Kurzzugbinden. Die Krankenkassen werden
folglich keinen wirtschaftlichen Nachteil haben.
Hier wird der Arzt vollig zu Unrecht ,bestraft".
Regress sollte ja gerade die Nichtwirtschaftlich-
keit bestrafen, nicht eine sinnvolle und kosten-
giinstigere Variante.

Wir Patienten werden hier wieder doppelt zur
Kasse gebeten, weil wir nicht 10 Euro Zuzahlung
pro Lymphset zahlen, sondern fiir jede Binden-
art einzeln. So kommen schnell 50 bis 60 Euro
Zuzahlung fiir eine Extremitdt zusammen. Dies
ist bei den Kompressionsstrimpfen richtig gere-
gelt. Pro einmaliger Kompressionsversorgung,
die auf einmal angezogen wird, sind maximal 10
Euro zuzuzahlen.
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4) Im Merkblatt zum Thema langfristiger Behandlungs-

bedarf nach § 32 SGB V ist bei dem ICD 10 Code
| 89.0 ,nur" die Elephantiasis, also Stadium 3 des
Lymphddems, aufgeflihrt. Andere Lymphdodeme wie
primare oder sekundare Odeme (nur nach Brust-
krebs) und Lip-Lymphddeme werden nicht erfasst.
Hiermit werden erstens alle anderen Krebspatienten
gegeniiber den Brustkrebs-Patienten benachteiligt
sowie alle anderen Patienten, die ein primares oder
sekunddres Lymphddem aufgrund der Schadigung
ihres Lymphsystems entwickeln. Alle Lymphpati-
enten ab dem Stadium 2 sind den Brustkrebs-Pati-
enten gleichzustellen, da es sich um eine chronisch
fortschreitende Erkrankung handelt, die mit den
geforderten Therapie-Pausen zu Komplikationen
fihren kann, die den Krankenkassen und der All-
gemeinheit teuer zu stehen kommen, wie Erysipele
und offene, sich nicht mehr schlieBende Wunden,
um nur zwei Beispiele zu nennen.

5) Vor allem Patienten, denen ein Lymphddem zum

ersten Mal diagnostiziert wird, bekommen grund-
satzlich keine ausreichende Therapie. Dabei heil3t
es im Heilmittelkatalog: Die KPE 1 wird nach den
Leitlinien als erster Schritt in der Odem-Therapie
empfohlen. Aus den oben beschriebenen Griinden
wird fiir die KPE 1 entweder vom Arzt zu wenig
MLD/Woche und ohne Bandagierung aufgeschrie-
ben oder diese kann von den Therapeuten nicht
geleistet werden. Und so wird die Erkrankung
schwerwiegend und chronisch. In den wenigsten
Fallen, die uns bekannt sind, kann ein Lympho-
dem-Patient ein vorhandenes Stadium 1 halten.
Dies ist unterlassene Hilfeleistung.

Dariiber hinaus diirfte die Krankenkasse sogar
Kostenlibernahme fiir die medizinisch notwendi-
gen Kompressionsstriimpfe ablehnen, da die KPE
1 nicht durchgefiihrt wurde. Denn die Kassen
kdnnen sich bei ihrer Ablehnung auf die AMWEF-
Leitlinie berufen (nach § 2 SGB V miissen die Kas-
sen ja nach dem medizinischen Stand der Dinge
ihre Leistungen gewahren).

Erschwerend kommt hinzu, dass Lymphddeme
auch nicht im morbiditatsorientierten Risiko-
strukturausgleich (Morbi-RSA) unter den 80
Erkrankungen abgebildet sind und das, obwohl
Lymphddem-Patienten eine teure Therapie mit
MLD, Kompression, Bewegungstherapie und
Hautpflege ein Leben lang bendtigen. Folge ist,



dass Teile der Therapie nicht genehmigt werden
und eine Progredienz billigend in Kauf genommen
wird, die weitere Komplikationen ausldst sowie
die Lebensqualitdit von Lymphddem-Patienten
einschrankt. Fir Krankenkassen sind wir schwie-
rige Kunden, weil unsere Kosten den Durch-
schnitt der Beitragszahler oft weit Ubersteigen
bei einem gleichzeitig stark erhdhten Prozentsatz
bei Arbeitslosigkeit, Erwerbsunfahigkeit und Pfle-
gebediirftigkeit.

8) Als letztes méchte ich auf die Problematik des
An- und Ausziehens der Kompressionsstriimpfe
Klasse | in der hduslichen Krankenpflege-RL
(HKP-RL) zu sprechen kommen. Da aufgrund
einer Gesetzeslliicke ein Kompressionsstrumpf
der KKL1 als ,leicht" anzuziehen gilt, werden
diese Menschen alleingelassen und im Endeffekt
kénnen sie die fiir sie so notwendige Kompres-
sion dadurch nicht tragen. Inzwischen hat der
GBA dies nun als Problem erkannt und leitet ein
Beratungsverfahren ein. Es wird eine AG gebildet,
die zum Unterausschuss Veranlasste Leistungen
gehort. In diesem Unterausschuss werden wir
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von der Lymphselbsthilfe als Patientenvertre-
tung mitarbeiten und uns dafiir einsetzen, dass
die Striimpfe ab KKL1 angezogen werden.

Zusammenfassend fordern wir Lymphddem-Pati-
enten eine Gleichbehandlung gegeniiber anderen
chronischen Erkrankungen wie Diabetes und Brust-
krebs, deren Therapie als Standard geregelt ist.

Die Abgeordneten von CDU und SPD waren einerseits
schon informiert und andererseits liberrascht, dass
wir Lymphddem-Patienten in Deutschland die fiir uns
notige Therapie aufgrund von falschen Rahmenbedin-
gungen nicht bekommen. Teilweise hatten sie schon
unsere Themen aufgegriffen und angefragt. Doch alle
Anregungen haben derzeit zu keinen Anderungen
gefiihrt. Es bleibt noch viel zu tun.

Vor allem die Krankenkassen und Heilmittelerbrin-
ger miissten neue Vertrdge aushandeln, die uns
Patienten nicht alleine lassen. Wir beobachten diese
flir uns wichtige Baustelle ganz genau und hoffen,
durch Konkretisierung der neuen Leitlinie viel zu
erreichen. SH, IS

ANZEIGE

Unsere An- und Ausziehhilfen
sind verordnungsfahig.

Fiir mehr Informationen
fragen Sie lhren Arzt.
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Weitere Projekte der Lymphselbsthilfe

Die ,Junge Lymphselbsthilfe"

Bei der AOK-Tagung zur jungen Selbsthilfe ist uns erst
bewusst geworden, wie ,jung” unsere Mitglieder und
Betroffenen im Vergleich zu anderen Erkrankungen
und Bundesverbanden sind.

Deshalb bieten wir in unserem zweiten Projekt — nach
dem Lymphselbsthilfetag in Berlin - unseren ,jun-
gen Aktiven" in der Lymphselbsthilfe ein Forum, sich
speziell liber die Probleme von jungen Betroffenen
auszutauschen. AuBerdem mochten wir erortern, wie
wir die vielen Betroffenen, die sich keiner Selbsthilfe-
gruppe anschlieBen, iliber ihre Erkrankung aufklaren
konnen. Welche neuen Strategien auBer Selbsthilfe-
gruppentreffen ,im Kreis" brauchen wir, um die wich-
tige Arbeit der Lymphselbsthilfe einerseits bekannt zu
machen, andererseits jungen Betroffenen die bendti-
gte Hilfe anzubieten.

Dazu trifft sich ein kleines Team der jungen Aktiven
aus Vorstand und Landessprechern mit 10 bis 15 Teil-
nehmern, die sich engagieren mochten vom 12.-13.
August 2016 in der Inselsbergklinik in Tabarz, um
wichtige Projekte fiir 2017 zu planen und evtl. kleinere
Vorhaben bereits 2016 umzusetzen.

Wer an einem Lip- und Lymphddem erkrankt, zwi-
schen 20 und 40 Jahren alt und bereit ist, sich fir
seine Erkrankung zu engagieren, ist herzlich eingela-
den mitzumachen und mitzuentscheiden, was junge
Betroffene brauchen. Wenn die beantragten Forder-
mittel genehmigt werden, kdnnen die Reisekosten zu
80% lbernommen werden.

Bei Interesse melden Sie sich bitte bei unserem Vor-
standsmitglied Wolfgang Steffen unter 0151-651 80
735 oder info@lily-berlin.de.
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Erfahrungsaustausch

fiir Lip- und Lymphselbsthilfegruppen

Als drittes Projekt planen wir dieses Jahr einen
Erfahrungsaustausch von Lip- und Lymphselbsthilfe-
gruppen. Ziel ist, sich gegenseitig die erfolgreichen
Projekte der anderen Gruppen vorzustellen und Fra-
gen bei auftretenden Problemen in den Gruppen zu
beantworten. Themen der vorangegangenen zwei
Erfahrungsaustausche der Lymphselbsthilfe:

1) Erfolgsfaktoren von Selbsthilfegruppen

- monatliche, regelmdBige, planbare Treffen

- Erfahrungen austauschen

- Weitergabe von Informationen,
wie Rezeptformulierung

- Weiterbildung der Gruppenleitung
und -mitglieder

- viel Positives erfahren

- gemeinsame Aktivitaten
(Sport, Ausfliige, Workshops)

- private Kontakte durch Kennenlernen
Gleichgesinnter

- Gruppenwachstum, neue Mitglieder

2) Fragen zur Leitung von Selbsthilfegruppen

- Wie funktioniert die Zusammenarbeit
der Selbsthilfe mit Krankenkassen?

- Neue Regelungen weitergeben

- Finanzierung/ Forderung der SHG

- Gruppenregeln und Struktur der Treffen

- Funktion der Leitung, rechtliche Vorschriften

- Kontakte zu Arzten/Referenten

- Wie bekomme ich neue Impulse?

- Wie integriere ich neue Mitglieder?

- Was tun, wenn die Teilnehmer wegbleiben?

- Welche Datenschutz-/ Persénlichkeitsrechte
muss ich beachten?

- Wie gewinne ich neue Mitglieder?

- Wie kann die Arbeit besser verteilt werden?

3) Welche Aufgaben kénnen wir

nur gemeinsam angehen?
- Patientenbeteiligung nach §140f SGB V
- Wo bekomme ich unabhdngige Informationen?
- Adressliste Arzte/ Thera peuten
- Infoblatter in versténdlicher Form
- Rezeptformulierung
- Verbesserungsvorschlage an Industrie



- Forum fiir Betroffene
- Facebookgruppe
- Gemeinsame Organisation von Ausfliigen

Wer Interesse hat, meldet sich bei Annette Dunker
unter 0170/9803522 oder annette.dunker@lymph-
selbsthilfe.de.

Fortbildung fiir unsere Gruppenleiter

der Lip- und Lymphselbsthilfegruppen

Als viertes Projekt haben wir dieses Jahr fiir alle Grup-
penleiter von Lip- und Lymphselbsthilfegruppen ein
Fortbildungswochenende beantragt.

Es geht um &ffentliches Auftreten vor Publikum, Mikro-
fon und Kamera. Man lernt in sehr entspannter Atmo-
sphare wie man sein Anliegen wirkungsvoll vorbringt
und seine Meinung plausibel darstellen kann. Man lernt
zu argumentieren, ein Statement wirkungsvoll aufzu-
bauen, wie man am besten ,riber" kommt und vieles
mehr. Unsere zwei Vorsitzenden konnten sich bereits
von der Qualitdt dieser Fortbildung iberzeugen und
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sind der Meinung, dass diese Fortbildung wunderbar
geeignet ist fiir Gruppenleiter, Landessprecher und auch
fiir andere Mitglieder, die vielleicht spater mal eine
Gruppe leiten wollen oder ein sonstiges Amt iiberneh-
men mochten, geeignet ist. Wir erwarten nicht nur ein
interessantes Wochenende, sondern auch jede Menge
SpaB. Man lernt auf spielerische Art und Weise seine
Kommunikation zu verbessern und Interessen zu ver-
treten und die Dozenten sind wirklich uniibertrefflich.

Wir planen mit zwei hochkaratigen Dozenten aus Funk
und Fernsehen ein eigenes Seminar nur fiir die Lymph-
selbsthilfe eV. zu veranstalten. Die Anfrage wurde
positiv aufgenommen, aber wir haben noch keine feste
Zusage. Das Seminar soll von Freitagabend bis Sonn-
tagmittag stattfinden. Dadurch bleibt geniigend Raum
fiir personliche Gesprdache und zwangloses Kennenler-
nen am Abend und in den Pausen. Damit erreichen wir
ganz nebenbei eine bessere Vernetzung von aktiven
Patienten in ganz Deutschland. Bei positivem Bescheid
uber unseren Projektantrag kbnnen wir nicht nur unsere
Mitglieder teilweise bezuschussen.

Haben wir lhr Interesse geweckt?

Leiten Sie bereits eine Lip- oder Lymphselbsthilfegrup-
pe oder mochten Sie eine griinden? Mochten Sie die
Interessen von Lip- und Lymphbetroffenen mit Info-
tischen und auf Tagungen vertreten? Wir planen mit
mindestens 10 bis hdchstens 15 Teilnehmern. Sobald
der konkrete Termin fest steht, werden wir Sie infor-
mieren. Dann melden Sie sich bitte bei unserer zweiten
Vorsitzenden: Iris Saremba, Tel.: 0176 45781626 oder
iris.saremba@lymphselbsthilfe.de. SH, IS

ANZEIGE

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

Wir ibernehmen - 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

Wie kommt ein Lip-/Lymphtag nach Celle?

ach zwei erfolgreichen Infoabenden mit tber
N 100 Teilnehmern zum Thema Lip-Lymphddem

2014 und 2015 in Zusammenarbeit mit Verdi,
DGB, hat Lily Turtles beschlossen:

Wir machen was richtig GroBes in Celle!
Einen ganzen Lip-/Lymphtag wie in Hamburg,
Bremen oder Liibeck!

Sofort wurden Krankenkassen, Industrie und Helfer mit
ins Boot geholt. Uber 100 Mails spater hatten wir im
Marz dieses Jahres das Programm in trockenen Tlchern.
Die Referenten standen fest. Die Location war sicher
und nur noch das Catering musste gebucht werden.
Werbung wurde via Internet und Flyer weitrdumig im
Lande gestreut. Langsam geht es in die heie Phase:
Einlassbandchen miissen geordert werden, aufmerk-
same Mitglieder und Angehdrige miissen zum Mitarbei-
ten gefunden werden: ,Wer macht Auf- und Abbau?"
«Wer kiimmert sich um die Technik wahrend der Ver-
anstaltung?” ,Einlass, Kasse und Quittungen miissen
organisiert, Getranke und Essen ausgegeben werden."

1. Lip— und Lymphodemtag
28.05.2016 in Celle

Beginn 9.00 Uhkr, Ende ca. 16.00 UWhr

Veranstaltungsort
Landkreds Celle
Trift 26
19211 Celle

Farthildungspunkte sind beaniragt.

der Eintritt betragt 5,004 inki, Snack

Auf Grund von begrenrten Kepazititen bitten wir um Voranmeldung unter
wwwlily-turtles. club
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Aber, wie immer: das Wichtigste kommt zum Schluss!
Ohne EUCH - liebe Betroffene, Angehorige, Inte-
ressierte, Therapeuten, Arzte, Aussteller - sind wir
NICHTS, unsere Veranstaltung (mit viel Herzblut ins
Leben gerufen) wiirde floppen. Also, deshalb und weil
es bestimmt viel Interessantes und Wissenswertes
mitzunehmen gibt - kommt in Scharen! Wir haben
Platz fiir 250 Personen!

Und die nachsten Aktionen sind auch schon geplant:

12.06.: Teilnahme am verkaufsoffenen Sonntag
in Winsen (Aller)

18.06.: Teilnahme am Informationstag der KIBIS
in der Celler Innenstadt

28.08.: Teilnahme am Festumzug

des MeiBendorfers Heidebllitenfestes

Neugierig geworden?
Besucht uns einfach auf unserer Homepage:
www.lily-turtles.club

Katja Wagner, IS

Programm

0900 Uhe

L0000 Uk

1030 Uke

Y1.00 Uhe
1120 LR
1140 Uk gin - Thema: Pepchiache
1710 Uk L. Krh Cefie Thema  Das
12,30 Uk eit puwm Besuch dor
Y330 Unr

Kleivik Lubeck - Thema: W pibt

14.00 Linr

1430 Uhr

15.00 Uhre
t, Lymphtherapoutin Bremen - Therma
e MLO-Griffrechnicen sur

Distassistentin Hannower - Thema

JSmahrungsheratung beld Lip-f und Lymphbdem”




AUS DEN SELBSTHILFEGRUPPEN

Erfolgreiche Patientenschulung bei den Lymphies

in Plettenberg

Die Selbsthilfegruppe ,Lymphies Plettenberg” fiihrte
im Februar 2016 erfolgreich eine Ganztagsschulung
zur Selbsttherapie beim Lymphédem durch. Mit 18
Personen war die Schulung gut besucht. Selbst neue
Teilnehmer, die vorher nicht in der Selbsthilfegruppe
waren, hatten den ,,Mut", sich direkt mit dem The-
ma auseinander zu setzen.

er Tagesablauf war klar strukturiert. Theorie
D und Praxis wurden gut gemischt, damit es nicht

langweilig wurde. Somit hatten wir den gesam-
ten Tag Uber viel SpaB. Gegen Ende der Veranstaltung
kamen so gute Gesprdche zustande, dass man sich
gar nicht von der Gruppe losen wollte. Nach einer
gewissen Uberziehungszeit mussten wir uns dann aber
von den engagierten Referenten verabschieden. Man
hat fast immer die gleichen Fragen. Anatomie und
Funktionsweise des LymphgefdBsystems? Wie flieBt
ein Odem ab? Woher kommt das EiweiB im Gewe-
be? Lymphdrainagegriffe abhingig vom Odem? Wie
lockert man Fibrosen? Woran erkenne ich eine gute
Bandage? Was kann ich selbst tun? Diese und andere
Fragen haben die Referenten Ralf Gauer, Fachlehrer
fir Manuelle Lymphdrainage und Susanne Helmb-
recht, Dipl. Psychologin und Vorsitzende des Bundes-
verbandes Lymphselbsthilfe e. V. in Theorie und Praxis
beantwortet. Zum Schluss gab es eine kleine Broschii-

Frauen mit Krebs

Am 17.4.16 nahm die Selbsthilfegruppe ,Frauen mit Krebs", Grup-
pe Offenburg, am 5. Infotag in Kehl/Rhein teil. Der Infotag wurde
veranstaltet durch den ,Forderverein der Feldscheune Kehl" und
wurde vom Onkologischen Zentrums Ortenau, Dr. Jakob geleitet und
organisiert. Die Veranstaltung wurde unter das Motto ,Ein Tabu-
Thema - Krebs und was dann?" gestellt. In verschiedenen Fachvor-
tragen wurden Interessierte von Chefarzten des Ortenau-Klinikums
Offenburg und Kehl, sowie durch verschiedenen Ausstellern und
Selbsthilfegruppen informiert. Die Selbsthilfegruppe ,Frauen mit
Krebs”, Gruppe Offenburg, die seit 28 Jahren besteht, trifft sich
monatlich zu verschiedenen Aktivititen wie ,Erfahrbare Atem®”,
Lachyoga, Kochabend, Vortrdge von Arzten, Gesprichsabende usw.

Christa Vollmer

¥

Bereits im Oktober 15 fand die Ganztagesschulung
bei den Lymph-Leos in Leipzig statt

re mit den wichtigsten Tipps und Verhaltensregeln fiir
jeden Teilnehmer, damit man ein wenig ,Handwerks-
zeug" fiir zu Hause hat.

Als nichstes Nahworkshop

Als nédchstes steht bei den Lymphies in Plettenberg am
28. Mai 2016 und am 4. Juni 2016 ein Nahworkshop
auf dem Programm, wo unsere Selbsthilfegruppenteil-
nehmerinnen lernen, wie man sich eine Hose nihen
kann. Viele von uns kénnen leider keine Hosen von
der Stange kaufen. Wir wollen unsere Lebensqualitdt
steigern.

Fiir Kurzentschlossene: Fiir beide Termine sind noch
einige wenige Platze frei. Anmeldung und Information
unter 0170/9803522 oder annette.dunker@lymph-
selbsthilfe.de AD
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AUS DEN SELBSTHILFEGRUPPEN

Lip-Lymph Oberberg

Selbsthilfegruppe fiir Betroffene, Angehorige und
Interessierte mit Lip- oder Lymphodem

.Der Anfang ist gemacht!"

Unser erster Info-Abend fand am Dienstag, 29.03.2016
im Blihnenraum der Mehrzweckhalle des VfL Berghau-
sen-Gimborn 1949 e.V. statt.

Schnell kamen wir (wir sind zwischen 18 und 60 Jahre
alt) ins Gesprich und tauschten Wiinsche und Ziele
der Selbsthilfegruppe aus. Das Miteinander steht bei
uns im Vordergrund - wir wollen ein ,WIR-Gefiihl"
schaffen. Unterstiitzung bekamen wir von Annette
Dunker. Sie ist Dozentin und u. a. die Landesspreche-
rin (fiir NRW) des Bundesverbandes Lymphselbsthilfe
e.V.. An dieser Stelle nochmals ein groBes ,DANKE" an
Annette.

2. Lymphselbsthilfetag in

Berlin, 2.4.2015.

Nach unserem erfolgreichen 1. Lymphselbsthilfetag
2015 in Plettenberg wagten wir uns dieses Mal in die
Hauptstadt. Mit Erfolg: das Interesse, das der bis auf
den letzten Platz belegten Veranstaltung entgegen-
gebracht wurde, war fiir uns eine erfreuliche Besta-
tigung unserer Arbeit. Im Familientreff Kiezspinne in
Berlin-Lichtenberg wurden den Besuchern - vorwie-
gend Betroffenen, aber auch vielen Therapeuten, die
die Gelegenheit zur Fortbildung wahrnahmen - fol-
gende Programmpunkte geboten:

Vortrage:

® Das Lymphddem - Klinik und Therapie
(Dr. med. Anett ReiBhauer, Berlin)

12 Lymph-Selbsthilfe 112016

Weitere Betroffene, Angehdrige oder Interessierte sind
jederzeit herzlich Willkommen. WIR FREUEN UNS AUF
IHR KOMMEN ! Wir treffen uns jeden letzten Dienstag
im Monat um 20.00 Uhr im Bihnenraum der Mehr-
zweckhalle des VfL Berghausen-Gimborn 1949 e.V..

S. Brosowski

Kontakt und Infos:
A. Luhnau, Tel. 02263 / 95 1990 oder
0160 [/ 93983970

Berlin

e Aufklarung und Schulung von Betroffenen
(Susanne Helmbrecht, Herzogenaurach) (s. S. 17)

® SGB V, Richtlinien, Vertrage:
Herausforderungen in der Hilfsmittelversorgung
(Heike Stolzl, Aichach) (s. S. 28)

* Hautpflege bei Odempatienten
(Dr. med. Anya Miller, Berlin) (s. S. 20)

® Lipddem und Adipositas - gemeinsam betrachtet!
(Dr. med. Tobias Bertsch, Freiburg) (s. S. 13)

Workshops:

® Erfahrung mit Liposuktion beim Lipddem
(Melanie Nurtsch, Miinchen) (s. S. 24)

® Tipps und Tricks beim Bandagieren
(Bernd Schneider, Titisee-Neustadt) (s. S. 26)

® Entstauungsgymnastik
(Annette Dunker, Plettenberg) (s. S. 16)

® 2 Jahre Lymphologie in Tabarz - Anwendung als
Zuwendung (Susanne Teichmann, Gotha) (s. S. 27)

® Kompression anlegen leicht gemacht — Anziehhilfen
und Tipps fiir den Alltag (Heike Tschorr, Berlin)

e Grifftechniken der Manuellen Lymphdrainage und
kann ich mir selbst helfen? (Andrea Horn, Berlin)

Patientenforum:
® Patienten fragen - Experten antworten



SCHWERPUNKT

Lipodem und Adipositas - gemeinsam betrachtet!

Lipddem und Adipositas sind eng miteinander verwoben. Der Anstieg der Adipositaspravalenz - viele sprechen
bereits von einer Adipositasepidemie - hat daher auch eine deutliche Zunahme von adipdsen Lipodempati-
enten zur Folge. In der lymphologischen Ambulanz der Féldiklinik sehen wir jahrlich weit Giber 4000 Pati-
enten. Das Lipodem in Kombination mit Adipositas ist hierbei inzwischen die bei weitem hzufigste Uberwei-
sungsdiagnose, normalgewichtige Lipodempatienten sind dagegen eine Raritit.

Diagnose des Lipodems
Wenn wir, d. h. Patienten, Lymphtherapeuten oder
Arzte Giber das Lipédem sprechen, so scheint es, als
sei die Definition dieser Diagnose ebenso klar und
eindeutig definiert, wie wenn wir liber Bluthochdruck
oder Diabetes mellitus sprechen. Tatsachlich gibt es
eine gewisse Konfusion hinsichtlich dieses Begriffes
.Lipddem”. Diese Konfusion liegt in einer gewissen
Unscharfe der Definition des Lipddemes begriindet,
die dann den praktischen Umgang mit dieser Diagnose
erschwert. So ist das Lipodem (bzw. dhnlich héufig das
.Lipolymphodem") die mit Abstand haufigste ,Falsch-
diagnose”, die wir bei uns den zugewiesenen Patienten
in unserer lymphologischen Ambulanz sehen.
Ein Blick in die aktuellen Leitlinien zum Lipodem hilft
hier weiter. Dort werden Charakteristika beschrieben,
die das Lipodem definieren. Demnach sollten Pati-
enten mit Lipédem folgende Symptome aufweisen:
e dysproportionale Fettgewebsvermehrung an
Beinen (und/oder Armen)
e Odeme
® Hamatomneigung
® Schmerzen im Weichteilgewebe
(Druckschmerz/Spontanschmerz)

Differentialdiagnosen

Das praktische Umgang mit dieser Diagnose ist zum
einen so schwierig, weil die wesentlichen Kriterien
des Lipddems uberwiegend subjektiver Natur sind, d.
h. es fehlen klare - objektive - Kriterien, wie wir es
beispielsweise bei anderen Erkrankungen wie dem
Diabetes mellitus oder beim Bluthochdruck kennen.
Auf der anderen Seite existieren wichtige Differenti-
aldiagnosen zum Lipédem, die die Abgrenzung haufig
erschweren. An erster Stelle sei hier die Lipohypertro-
phie zu nennen, bei der die Patientin ausschlieBlich
eine {iberproportionale Fettgewebsvermehrung an den
Beinen (manchmal auch an den Armen) aufweist -
OHNE an den Symptomen Schmerz, Hdmatom- und
Odemneigung zu leiden. Aber auch die Adipositas
ist eine weitere wichtige Differentialdiagnose zum

Adipositas in der Foldiklinik
zwischen 2004 und 2014

Anstieg der Zahl adipéser Patienten binnen 10 Jahre

Lipddem. Hier besteht lediglich eine proportionale
Fettgewebsvermehrung an den Beinen (ebenfalls ohne
die flir das Lipédem oben genannten Beschwerden)
- wobei, und dieser Hinweis sei erlaubt, gerade beim
Thema Frauenbeine der Unterschied zwischen propor-
tional und dysproportional ein sehr flieBender - und
daher ebenfalls subjektiv empfundener - ist.

Therapie

Es stehen vier Therapieoptionen zur Verfiigung, die

sowohl einzeln als auch - ggf. - kombiniert zur

Anwendung kommen.

1.Kombinierte physikalische Entstauungstherapie
Bei der lymphologischen Therapie steht die Kom-
pression mit Flachstrickmaterial und die Bewegung
im Vordergrund. Odemadaptiert kdnnen auch Manu-
elle Lymphdrainagen verordnet werden.

2.Liposuction
Die Liposuction ist eine operative Methode Fett-
zellen abzusaugen. In den Hinden des gelibten
Operateurs ist das eine risikoarme - wenngleich
auch keine risikolose Methode. Die Liposuction ist
sinnvoll, wenn durch die konservative - also die
lymphologische Therapie KEINE Beschwerdebesse-
rung erzielt werden kann. Die Liposuction ist keine
Methode um Adipositas zu behandeln - und daher
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SCHWERPUNKT

auch fiir Lipddempatienten, bei denen die Adipositas
im Vordergrund steht nicht geeignet!
3.Psychotherapie
Viele Lipddempatienten leiden an ihrem Lipddem,
haben aber auch davon unabhidngige seelische
Probleme und nicht selten steht das Lipddem in der
Wahrnehmung im Vordergrund. Hier ist der Psycho-
therapeut hilfreicher als die Liposuction. In der Fol-
diklinik kiimmern sich drei Diplom-Psychologinnen
um unsere psychisch belasteten Patienten.
4.Gewichtsreduktion
Lipodem und Adipositas treten in den allermeisten
Fallen gemeinsam auf. Viel spricht dafiir, dass die
Gewichtszunahme - und damit die Zunahme der
Fettzellen - im engen Zusammenhang mit den
Beschwerden der Lipddem-Patientinnen steht. Adi-
positas ist daher in den meisten Fallen die mit dem
Lipddem mit zu behandelnde Erkrankung. Dabei ist
es wichtig, Adipositas auch als Krankheit - und nicht
als Folge von schuldhaftem Verhalten oder Disziplin-
losigkeit zu begreifen - was nach wie vor ein {ibliches
Reflexdenken sowohl von Arzten als auch von Laien
darstellt. Die Behandlung der Krankheit Adipositas
ware daher auch eine - kausale - Behandlung des
Lipodemes, da durch Verringerung des Fettgewebes
auch das Beschwerde verursachende Agens redu-
ziert werden wiirde.

Aber welcher Weg ist der Richtige um Gewicht abzu-
nehmen und vor allem zu halten. Kern jeder Empfeh-
lung ist immer irgendeine Form von Diat. Lassen Sie
uns gemeinsam einen Blick auf Didtstudien werfen.
Alle bekannten Didten bzw. Gewichtsreduktionspro-
gramme finden Sie im Internet publiziert. Sie werden
dort eine Menge KURZ-Zeit-Didtstudien finden, die
tiber groBartige Ergebnisse nach 6 oder 12 Monaten
berichten kdnnen. Es ist allerdings schwierig Langzeit-
ergebnisse, d. h. 3 oder 5 Jahresverlaufe von Didtstu-
dien zu finden. Die wenigen, existierenden Langzeit-
studien zeigen (iblicherweise miserable, frustrierende
Ergebnisse

Gut publizierten Studien zufolge, nehmen ca. 95%
aller adipdsen Patienten innerhalb von 3 Jahren ihr
abgenommenes Gewicht wieder zu - und viele sogar
noch mehr!

Wir sollten daher dieses Therapieregime, wir sollten
das ,Didten" verlassen. ,Didten" als Therapie von Adi-
positas haben in den vergangenen 40 Jahren nur eines
bewiesen, namlich dass sie scheitern. Wir sollten
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stattdessen zu einer Neubewertung unserer Therapie-
ziele kommen. Eine zunehmende Zahl amerikanischer
Adipositasexperten betrachten es inzwischen als The-
rapieerfolg, wenn das Gewicht ihrer Patienten stabil
bleibt, wenn der seit Jahren stete Gewichtsanstieg
aufgehalten werden kann.

Natiirlich - die Mehrzahl der Menschen haben den
Wunsch schlank zu werden, aber noch mehr haben
ubergewichtige Menschen den Wunsch, ihr Leben zu
genieBen, - und standiges Didten bzw. ,Kampfen mit
dem Gewicht" verhindert das in den meisten Fallen.
Konkret: Wenn die seit Jahren Gewicht zunehmende
Lipédempatientin mit einem BMI von jetzt 31 oder
36 ihr Gewicht lber die weiteren Jahre stabil halten
kann, ist das ein Erfolg! Was brauchen wir um dieses
Gewicht zu halten? Wir brauchen Wissen um gesunde
Erndhrung und regelmaBig und ausreichend Bewe-
gung. Was wir daher brauchen, sind Erndhrungsexper-
ten die uns nicht mehr erzdhlen, dass wir schuld an
unserem Ubergewicht sind, dass wir einfach nur weni-
ger essen oder didten sollen; dieser Ansatz ist definitiv
gescheitert. Was wir brauchen, sind Erndhrungsexper-
ten, die uns lehren, wie wir essen und vor allem was
wir essen. Was wir brauchen sind Erndhrungsexperten,
die sich nicht gemein mit der Nahrungsmittelindustrie
und auch nicht gemein mit der Didtindustrie machen,
die auch beriicksichtigen, dass wir in einer - quasi
- dickmachenden Umwelt leben und sich entspre-
chend politisch engagieren. Was wir brauchen, sind
schliesslich Erndhrungsexperten, die Adipositas als
eine Krankheit akzeptieren, als eine bedrohliche, als
eine chronische Krankheit und adipésen Menschen
daher mit Empathie gegeniibertreten.

Patientin mit Lip6dem
Gewicht: 122 kg - Beinvolumen je Bein: 19 Liter



Zugegeben: mit diesem Konzept wird die adipdse
Lipédempatientin nicht substantiell leichter, aber sie
verlasst den Teufelskreis aus Diat, Jojo und Gewichts-
zunahme. Fir schwer adipose Patienten, also mit
einem BMI um die 40 und hoher stellt die chirur-
gische Therapie eine mdgliche und sehr effektive
Therapieoption dar. Es gibt hier mehrere Verfahren,
wobei der Schlauchmagen und der Magenbypass sich
hinsichtlich langfristigem Nutzen und Risikoprofil sich
am besten bewdhrt haben. Gut publizierte Langzeit-
verlaufe bis zu 20 Jahren zeigen den sehr guten und
auch anhaltenden Erfolg dieser Therapie. Die Auswir-
kungen auf das Lipddem sind immens. Die Patienten
nehmen auch zu einem betrachtlichen Teil im Bereich
ihrer Extremitdten ab - mit meist erheblicher Verbes-
serung (sehr hiufig auch kompletter Riickbildung) der
Beschwerden.

Ganz wichtig, Adipositastherapie ist immer eine inter-
disziplindre Aufgabe, die bariatrische OP ist nur ein
Modul innerhalb dieser Therapie. Bariatrische Opera-
tionen ohne Einbindung in ein interdisziplinares lang-
fristig angelegtes Konzept scheitern, wie auch Diaten
scheitern. In der Foldiklinik betrachten wir Adipositas-
therapie daher auch als Teamwork.

Fazit

Adipositas und Lipddem sind - zwei - Krankheiten, die
eng miteinander verwoben sind und daher auch - beide
- behandelt werden miissen. Adipdse Lipédempatien-
tinnen erleben eine erhebliche Beschwerdebesserung,

SCHWERPUNKT

11 Monate nach bariatrischer OP.
Gewicht: 74 kg - Beinvolumen je Bein: 9 Liter
Die Patientin war danach beschwerdefrei.

wenn die Adipositas in das Behandlungskonzept mit
eingebunden wird. Letztlich ist das Lipédem aber nicht
nur ein medizinisches Problem, Lipédem ist auch ein
psychologisches Problem. Viele Lipédempatientinnen
haben ein schwieriges Verhaltnis zu ihrem Kérper,
ein vermindertes Selbstwertgefiihl, und die Diagnose
Lipodem ist nur ein Teil dieses Problem. Haufig leiden
diese Patientinnen an einer Depression und bendtigen
psychologische Unterstlitzung. Und schlieBlich ist
Lipddem auch ein soziales Problem, erfahren diese
Patienten doch haufig einen Mangel an Akzeptanz
und Verstandnis in der Allgemeinbevolkerung aber
auch unter Arzten.

Dr. Tobias Bertsch

' IHR STARKER PARTNER,

wenn es um lymphologische
Kompressionsversorgung geht!

SEIT 1931 GUT VERSORGT durch Schaub

www.sanitaetshaus-schaub.de

Mitglied von lymphnetz-freiburg.de
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Auszeichnung

Forderpreis ,,Sterne des Sports" fiir den Schwimm-
verein Plettenberg 1951 e. V. mit dem Schwerpunkt
der Lymphentstauungsgymnastik als zertifiziertes
Rehabilitationssportangebot

zertifizierte Rehabilitationssportzentrum des

Schwimmvereins Plettenberg - das auf ehren-
amtlicher Basis gefiihrt wird - den 2. Platz. Die
Auszeichnung wurde in Berlin unter anderem durch
die Bundeskanzlerin Angela Merkel und Alfons Hor-
mann, Prasident des Deutschen Olympischen Sport-
bundes, in einem feierlichen Rahmen verliehen.
Zu den weiteren Gratulanten gehorten ebenfalls
Hannelore Kraft, Ministerprasidentin des Landes
Nordrhein-Westfalen, Dagmar Freitag und Christel
VoBbeck-Kayser - beide Bundestagsabgeordnete.

Bei der Kategorie Publikumspreis erhielt das

Publikumspreis hat Tiiren gedffnet

Die bundesweite Aufmerksamkeit der Preisverlei-
hung fiihrte zu zahlreichen Anrufen und Angebo-
ten bei der Fachiibungsleiterin Annette Dunker.
Eine besondere Ehre ist die Einladung fiir einen
Workshop zum 40. Jahreskongress der Deutschen
Gesellschaft flir Lymphologie. Dort stellt Annette
Dunker die Entstauungsgymnastik in der Praxis vor.
Zusatzlich werden die Rahmenbedingungen des
Rehabilitationssportes in der Theorie erlautert.

Lymphfluss funktioniert nicht ohne Bewegung
Wie in dieser Ausgabe schwerpunktmaBig berichtet
wird, hat Anfang April der 2. Lymphselbsthilfetag in
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" STERNE DES

* SPORTS

Berlin stattgefunden. Auch dort gab es den Work-
shop der Entstauungsgymnastik. Der Workshop war
so gut besucht, das die Teilnehmer im Raum nicht
alle Platz fanden.

Noch mal kurz zur Erklarung:

Was ist Entstauungsgymnastik?

Bewegung, vorzugsweise eine gezielte Entstauungs-
gymnastik steigert ebenfalls den Lymphtransport
durch Einsatz der Muskelpumpe. Die Muskelpumpe
ist ein biomechanischer Ablauf, der den Riicktrans-
port des vendsen Blutes sowie des lymphatischen
Systems durch die Bewegungen der Muskeln unter-
stitzt. Da bei jeder Bewegung eine vermehrte
Durchblutung erfolgt und somit auch mehr Lymph-
flissigkeit entsteht, sollte der Kompressionsstrumpf
oder die Bandage soweit mdglich bei sportlicher
Betdtigung getragen werden, um einen optimalen
Lymphabfluss zu garantieren. Ziel der Behandlung
eines Lymphproblems ist es, die gestaute eiweiB-
reiche Odemfliissigkeit wieder zu mobilisieren und
abzuleiten, den Koérper dazu zu bringen, neue
Lymphbahnen auszubilden, sowie verhdrtetes und
vernarbtes Gewebe wieder zu erweichen. Hierfir
wurde ein mehrstufiges Konzept der Entstauungs-
gymnastik entwickelt, das bei fast allen Patienten
angewendet werden kann. AD
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Wie sollte ,Empowerment” von Lip- und
Lymphpatienten ausgestaltet werden?

Die Lymphselbsthilfe e.V. fordert Empowerment fiir alle Lip- und Lymphpatienten, denn nur so werden wir in
die Lage versetzt, unsere Erkrankung individuell selbst zu managen. Dazu ist einerseits eine Aufklarung und
Schulung von uns Patienten notwendig. Dies darf jedoch nicht dazu fiihren, dass wir Betroffene von Arzten
oder Therapeuten noch starker unter Druck gesetzt werden. Deshalb sollte ein Training auf den vorhandenen
Ressourcen jedes Einzelnen aufbauen. Nur dann kénnen wir unsere Abhingigkeit von Arzten, Therapeuten
und Sanitatshausern reduzieren, indem wir uns nicht mehr nur ,behandeln lassen”, sondern auch selbst aktiv
handeln. Es zeigt sich immer wieder, ohne unser ganz individuelles Selbstmanagement ist ein Lip- oder Lym-

phddem nicht in den Griff zu bekommen.

Was brauchen wir dazu?

Laut Leitlinie, ist beim Lymphddem oder Lip-Lymphd-
dem die Standardtherapie die Komplexe Physikalische
Entstauungstherapie (KPE). Der Betroffene bekommt
also mit der Diagnose eine Therapie an die Hand, die
mehrere ineinandergreifende Komponenten enthalt.
Diese sind: ab sofort ein Leben lang jeden Tag Striimp-
fe tragen, ein- bis mehrmals pro Woche zur Manuellen
Lymphdrainage gehen, einerseits sich viel im Alltag
bewegen, andererseits jegliche Uberforderungen ver-
meiden, um das Lymphsystem nicht zu Uberlasten.
AuBerdem soll man auf Hautpflege und Hygiene
achten, sonst kommt es zu weiteren Komplikationen
wie z.B. dem Erysipel. Manche bekommen ein kleines
Faltblattchen in die Hand gedriickt, in dem die Grund-
lagen des Lymphsystems und der Erkrankung beschrie-
ben sind. Doch mit den Grundlagen alleine, kann man
die komplexen Vorgdnge nicht verstehen. Aber es ist
ein guter Anfang, denn die Diagnose muss erst mal
verarbeitet werden.

Nothing is impossible ,

Was bedeutet Empowerment?

Laut Wikipedia bezeichnet man mit ,Empowerment
(von engl. empowerment = Ermichtigung, Ubertra-
gung von Verantwortung) Strategien und MaBnah-
men, die den Grad an Autonomie und Selbstbestim-
mung im Leben von Menschen ... erhéhen sollen und
es ihnen ermdglichen, ihre Interessen (wieder) eigen-
machtig, selbstverantwortlich und selbstbestimmt zu
vertreten. Empowerment bezeichnet dabei sowohl
den Prozess der Selbstbemachtigung als auch die pro-
fessionelle Unterstiitzung der Menschen, ihr Gefiihl
der Macht- und Einflusslosigkeit (powerlessness) zu
tberwinden und ihre Gestaltungsspielraume und Res-
sourcen wahrzunehmen und zu nutzen."

Das klingt alles nicht sehr aufmunternd - wahrend
man noch versucht die ganzen Komponenten einzu-
ordnen, wird einem langsam klar, dass es sich um eine
chronische, fortschreitende Erkrankung handelt. Also
eine Krankheit, die nicht nur nie mehr besser wird,
sondern sich auch noch stetig verschlimmern kann.
Doch nicht jede hat Gliick, sofort die richtige Therapie
zu bekommen. Da die KPE selbst niedergelassenen
Hausarzten zu komplex ist, verschreibt der eine
nur Kompressionsstriimpfe, der andere nur Manuelle
Lymphdrainage und die hohe Bedeutung von Bewe-
gung und Hautpflege wird meist nur am Rande oder
gar nicht erwdhnt, denn diese ist schlecht rezeptier-
bar. Damit werden elementare Komponenten der The-
rapie weggelassen.

Es greifen also in vielen Fallen, und vor allem wenn die
Betroffene sich nicht selbst auskennt, nicht alle Teile
der KPE optimal ineinander, mit dem Ergebnis, dass
das Odem weiter zunimmt. Man bemiiht sich, doch es

Lymph-Selbsthilfe 112016 17
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hilft augenscheinlich nichts. Dies fiihrt in zwei Drittel
aller Falle zu einer messbaren psychischen Belastung,
die wiederum zu Resignation fiihrt.

+«Warum die Kompression konsequent tragen,
wenn sie nichts niitzt?"

Die gefiihlte Hilflosigkeit flihrt oft zu einer zusatz-
lichen Gewichtszunahme bis hin zu Adipositas. Dieser
Teufelskreis ist nur schwer zu durchbrechen. In man-
chen Fallen nur mit professioneller Hilfe in Form von
Psychotherapie. Wahrend es bei den Krankenkassen
unstrittig ist, dass man mit einer Krebsdiagnose nicht
alleine zurechtkommen muss, hat sich die Erkenntnis
beim Lip- und Lymphddem noch nicht durchgesetzt.
Neue Studien zeigen sogar, dass bei Krebspatienten
die Diagnose zusatzliches Lymphddem belastender ist,
als die Diagnose Krebs selbst.

Was allen hilft, ist Erfolg in der Behandlung.

Sobald ein Patient sieht, dass die Komplexe Physi-
kalische Entstauungstherapie nicht nur anstrengend
ist, sondern auch wirksam, steigt die Motivation und
die Therapie wird leichter durchgehalten. Doch dazu
brauchen wir Patienten die richtige Information, auch
tber Pravention und Vermeiden von Komplikationen
sowie Empathie von unserer Umwelt. Was wir nicht
brauchen, ist Ablehnung und Druck von auBen.

Empowerment als fiinfte Saule der KPE.

Die Lymphselbsthilfe e.V. vertritt somit die Uberzeu-
gung, dass wir Patienten nicht mit unserer Erkrankung
alleine gelassen werden diirfen. Zu den vier beschrie-
benen Sdulen der KPE, also MLD, Kompression, Bewe-
gung und Hautpflege, ist es unerldsslich, die Patienten
zu ,Empowern”.

Was bedeutet Empowerment?
Damit wir Patienten unsere Erkrankung selbststandig
und individuell managen kdnnen, miissen wir wissen,

wie das Lymphsystem funktioniert. Wir sind erst bereit
die so verschmahten ,Gummistrimpfe” zu tragen,
wenn fiir uns die Wirkung der Kompression auf unser
Lymphsystem fassbar ist. Wenn wir verstehen, dass
das Ergebnis einer Manuellen Lymphdrainage, je nach
Art des Odems in zehn Minuten bis zu einigen Stunden
verpufft, wenn wir hinterher den Erfolg mit Kompres-
sion nicht konservieren. Auch sollte die Funktion der
Muskelpumpe bei der Bewegung in Kompression, die
Gelenkmobilisation und nicht zuletzt der Erysipel-
schutz durch die richtige Hautpflege verstanden sein.
Da die erste Diagnose erst verarbeitet werden muss,
ist ein ausfiihrliches Aufkldrungsgesprach beim Arzt
weder realistisch noch zielfiihrend. Kurze Aufkla-
rungsbroschiiren kénnen einen Einstieg bilden, aber
alleine werden sie wohl in einer Schublade verstauben,
gleich neben dem Kompressionsstrumpf.

Fiir uns ist es wichtig, dass die aufkommenden
Fragen beantwortet werden. Dies kann nur in Schu-
lungen passieren, bei denen Zeit fir Gesprdche
bleibt. Eine Zusammenarbeit mit Selbsthilfeorgani-
sationen und Selbsthilfegruppen vor Ort ist fiir uns
unerlasslich, denn hier finden sich die ,Experten in
eigener Sache", die mit ganz praktischen Tipps von
Kleiderwahl bis zu geeigneten ,Sportarten” weiter-
helfen. Ganz nebenbei fungieren Sie als Vorbilder
und zeigen, dass der Weg sicher nicht leicht, aber
doch zu schaffen sein wird.

Wir von der Lymphselbsthilfe e.V.

helfen uns bereits heute selbst.

Wir veranstalten Ganztagesschulungen zur Selbstthe-
rapie des Lymphddems fiir unsere Mitglieder. Inhalte
sind die Grundlagen des Lymphsystems, passende
Kompressionsversorgung erkennen und anziehen,
Atmung gezielt einsetzen, Lymphknoten unterstiit-
zend zur Manuellen Lymphdrainage selbst anregen.
Z. B. bei Odemverschlechterungen selbst bandagie-

Komplexe Physikalische Entstauung
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Inhalte unserer Schulungen

‘Grundlagen des Lymphsystems
Gezielte Atemibungen

Wie funktioniert MLD?

Einfache Grifftechniken

Passende Kompressionsversorgung

Selbstbandage

Ziele
- Patient als Experte in eigener Sache
* Ubernahme der Verantwortung fir eigene Erkrankung
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Vorschlag hin aufgenommen. Die Leitlinie wird in einem

‘\Mr haber] unser Odem Im Gremium von 40 Fachgesellschaften beraten, hier sind

7 g wir der einzige Bundesverband, der die Interessen der
Griff, nicht unser Odem uns!|  patienten vertrit. Die neve S2k-Leitinie wird 2017 die
alte S1-Leitlinie ersetzen. Sie hat den Anspruch, unklare
Formulierungen aus dem Heilmittelkatalog und Hilfs-
mittelverzeichnis zu konkretisieren. Dies wird durch den
Konsens aller beteiligten Fachgesellschaften erzielt.

Unser Ziel ist es, dass Schulungen beim Lip- und
Lymphddem, die uns Betroffene ,empowern” in ganz
Deutschland angeboten und von den Krankenkassen
bezahlt werden.

ren und Bewegung in den Alltag einbauen. Dadurch SH
werden Patienten Experten in eigener Sache und
tbernehmen die Verantwortung fir Ihre Erkrankung.

Kurz gesagt. ,Wir haben unser Odem im Griff, nicht Der Artikel Uber den
das Odem uns!" Vortrag von Frau Dr.

med. Anett ReiBhauer,
von der Charité Berlin -
«Das Lymphddem - Kli-
nik und Therapie” wird
zur nachsten Ausgabe
erscheinen.

Neue Leitlinie zur Diagnose und Therapie

des Lymphadems

In der Uberarbeitung der Behandlungsleitlinie zur
Diagnose und Therapie des Lymphddems wird die Auf-
klarung und Schulung von uns Patienten auf unseren

ANZEIGE
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Hautpflege beim Odempatienten

Womit pflegen Sie denn lhre Haut? - ,Ick nehm die
Lohschn!" Nach dem Vortrag Dr. Millers kdnnen wir
das jetzt etwas genauer sagen. Sie erkldrte uns die
Inhaltsstoffe der Pflegemittel und die besonderen
Erfordernisse ddemgestresster Haut.

Durch Lymphédem und Kompression
hervorgerufene Veridnderungen

Durch ein Lymphédem wird die Epidermis ausgedehnt.
Lymphfisteln stellen direkten Kontakt in die Tiefe her.
So beglinstigen sie bakterielle und virale Infektionen
und Pilzbefall. Der erhohte Gewebedruck bewirkt eine
Minderversorgung der Epidermis. Der hohe Proteinan-
teil der Lymphe fiihrt zu Fibrosierung der Dermis. In
trockener Haut entstehen leicht Rhagaden.

Die Kompression fiihrt durch Reibung zu einem Abtra-
gen der Lipidschicht. Das Strumpfmaterial nimmt
selbst Feuchtigkeit und Fett auf. Diese Stérungen der
Lipidschicht und damit des Schutzmantels der Haut
erhdhen das Infektionsrisiko.

Diese Veranderungen miissen durch eine geeignete
Hautpflege ausgeglichen werden.

Neulich in der Apotheke:
Apothekerin: ,Wir haben davon jetzt nicht mehr
die Salbe, sondern nur noch die Creme da.”
Kundin:,,Und was ist da der Unterschied?"
Apothekerin: ,Ja, die Creme ist eben cremiger.”

Damit es lhnen nicht so geht wie dieser Kundin,
unternehmen wir einen Ausflug in die Pharmakologie.
Zuerst muss man zwischen Grundlage und Wirkstoff
unterscheiden.

Grundlage

Diese bestimmt mafBgeblich, ob etwas fettet, aus-
trocknet oder kiihlt.

Puder wirken austrocknend und
kiihlend, sie entziehen der Hau-
toberflaiche Wasser und Lipide.
Daraus entstehen Krusten, was
Sekundarinfektionen beglinstigt.
Die Schiittelmixtur ist eine Ver-
mischung fester Stoffe mit Was-
ser oder Alkohol/Wasser. Auch als
Lotio (Plural: Lotiones) bezeichnet
und nicht zu verwechseln mit dem
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Begriff ,Lotion" (siehe unten).

Beim Gel unterscheidet man Hydrogel und Lipogel.
Das Hydrogel hat einen hohen Wasseranteil und ent-
halt keine Lipide. Es wirkt kiihlend und bei ldngerer
Anwendung austrocknend. Ein Lipogel ist wasserfrei
und besteht aus Fetten oder fettartigen Grundstoffen.
Es wirkt fettend, ist aber nicht lange haltbar.

Die Salbe ist eine halbfeste, wasserfreie Arzneiform.
Sie wird in hydrophobe und hydrophile Salben einge-
teilt. Salbe fettet die Haut und weicht Keratosen auf.
Durch Abdeckung kann aber auch ein Warme- und
Sekretstau entstehen.

Fettsalben sind wasserfreie, stark fettende Grundla-
gen, z. B. Vaseline. Sie sind abdeckend, warme- und
wasserzuriickhaltend und erweichend.

Pasten sind Salbenmischungen mit einem hohen
Anteil (meist >10 %) an pulverférmigen Bestandteilen.
Harte Pasten haben eine kiihlende, entzlindungshem-
mende, sekretaufsaugende und
hautschiitzende Wirkung. Wei-
che Pasten wirken abdeckend
und fettend. Unter Pasten kann
es zu Sekretstau und bakteriellen
Sekundarinfektionen kommen.
Ole sind bei Raumtemperatur
fllissig, kdnnen tierischen oder
pflanzlichen Ursprungs sein und
Arzneistoffe enthalten. Sie wir-
ken fettend, bei Zusatz etwa von



Zinkoxid aber austrocknend. Badedle dienen der Riick-
fettung der Haut.

Eine Creme ist eine Emulsion aus Fett und Wasser.
Man unterscheidet hydrophile (Ol-in-Wasser) und
lipophile Cremes (Wasser-in-0l). Um stabile Cremes zu
erhalten, sind in der Regel Emulgatoren erforderlich,
die dafiir sorgen, dass Ol und Wasser sich nicht wieder

SCHWERPUNKT

trennen. Wegen des hohen Wassergehaltes und der
daraus folgenden mikrobiellen Anfalligkeit sind Kon-
servierungsmittel ndtig. Cremes wirken entziindungs-
hemmend und kiihlend. Bei Iangerer Anwendung kann
es zu Austrocknung kommen.

Die Milch wird im Englischen auch als Lotion bezeich-
net. Die fllissigen Grundlagen enthalten viel Wasser,

Anatomie der Haut

Die Epidermis, die Oberhaut, um die es hier vorwiegend
geht, hat eine Dicke zwischen 0,8 und 1,4 mm. Man
unterscheidet mehrere Schichten: Die innerste Schicht
ist das Stratum basale, dariiber das Stratum spinosum,
das Stratum granulosum und schlieBlich das Stratum
corneum (das S. lucidum findet sich nur an Hand- und
FuBflachen). Die Ausreifung der Keratinozyten vom
Stratum basale zum Stratum corneum braucht etwa 14
Tage, nach weiteren 14 Tagen I6sen sich die Zellen als
Korneozyten ab.

In der Basalschicht der Epidermis finden sich die Mela-
nozyten, die Melanin abgeben, welches den Korper
vor UV-Licht schiitzt. Auch der Tastsinn ist hier in den
Merkel-Zellen zu Hause. Oberhalb der Basalschicht
liegen die Langerhans-Zellen, die bei allergischen und
Immunreaktionen eine wesentliche Rolle spielen.

Die Dermis, die Lederhaut, besteht hauptsdchlich aus
Kollagenen und elastischen Fasern, die fiir die Dehn-
barkeit der Haut sorgen. Sie beherbergt auBerdem
Blut- und LymphgefdBe, SchweiB- und Talgdriisen und
die Haarwurzeln. Die meisten Nervenenden der Haut
befinden sich hier.

In der Subkutis, dem Unterhautfettgewebe, eingebettet
verlaufen Nerven, Arterien, Venen und LymphgefaBe.
Bindegewebsstrange stiitzen diese Schicht.
Physiologischer Hautschutz: In der Epidermis wird durch
die ,lamellar bodies" eine Lipid-Doppelschicht gebildet,
die wir als Saureschutzmantel der Haut kennen.
Bakterizide Lipide aus langkettigen Fettsduren tdten
hamolytische Streptokokken und gramnegative Bak-
terien ab. Das aus Ceramiden gebildete Sphingosin hat
eine wichtige Funktion bei der Inmunabwehr der Haut.
Es bildet auBerdem die Kittsubstanz der Korneozyten
und ist damit auch fir die Wasserretention wichtig.
Die Korneozyten des S. corneum enthalten Humektane
(natiirliche Feuchtigkeitsfaktoren der Haut), die aus
einer Mischung aus freien Aminosduren, Aminosdu-
rederivaten und Salzen bestehen. Beim Riickgang des
normalen Wassergehaltes von 15-20 % auf unter 10
% werden feine Risse in der Hautoberflache sichtbar.
Die Haut fiihlt sich rau und trocken an. Diese Risse sind
potenzielle Eintrittspforten fiir Bakterien. Mit zuneh-
mendem Alter lassen Zellerneuerungsrate, Talg- und
Ceramidproduktion nach und der Kollagengehalt sinkt.
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wenig Fettstoffe und entsprechen am
ehesten einer Ol-in-Wasser-Emulsi-
on. Lotionen wirken nur sehr ober-
flachlich. Sie wirken kiihlend und bei
langer Anwendung auch austrock-
nend.

Wirkstoffe

Hier werden die pflegenden und
medizinisch wirksamen Substanzen
genannt.

Die reduzierte Lipidschicht kann
wirksam durch Ceramide unterstiitzt .
werden. Shea-Butter ersetzt hautei- - =
genes Cholesterin. Pflanzendle unter- ¥

stlitzen natiirliche Lipide.

Moisturizer (Humektane) halten und I

fordern die Feuchtigkeit der Haut. Q
Wichtig sind hier besonders Glyce- £
rin und Harnstoff (Urea), der klas-

sische ,natural moisturizing factor"

der Haut. Er fordert die Wassereinlagerung in die
Haut und steigert die Aufnahmefahigkeit fiir weitere
Inhaltsstoffe.

Panthenol unterstiitzt die Wundheilung, indem es
die Gewebserneuerung anregt. Es hat allerdings aller-
genes Potential.

Aluminiumchlorid hat adstringierende und antisep-
tische Eigenschaften. Es hemmt die SchweiBsekretion,
indem es die Ausgdnge der Schweildriisen voriiber-
gehend verschlieBt. Diese Austrocknung kann bei zu
feuchtem Niveau positiv sein.

Salizylsdure wirkt abschuppend und antioxidativ, hat
also auch einen konservierenden Charakter. Triclosan
wirkt desinfizierend und konservierend.
Kamillenextrakt enthdlt verschiedene Wirkstoffe.
Einigen wird eine entziindungshemmende und wund-
heilende Wirkung zugeschrieben. Andererseits besitzt

die Kamille ein unerwartet hohes all-
ergisches Potential.

Konservierunsmittel und
Antioxidantien

Konservierungsstoffe schiitzen Creme,
Salbe & Co. vor mikrobieller Besie-
delung. In vielen Pflegeprodukten
werden Parabene wie Methyl-, Pro-
pyl- und Hydroxybenzoat verwendet.
Weitere Konservierungsstoffe sind
Benzoe- und Sorbinsdure und Phe-
noxyethanol.

Antioxidantien dienen dem Schutz
vor Oxidationsprozessen, die das Pro-
dukt verderben wiirden. Beispiele sind
Tocopherol (Vitamin E), Ascorbinsdu-
re (Vitamin C), Butylhydroxytoluol,
Propyl- und Dodecylgallat.

Sonstige Zusatzstoffe
Parfiimstoffe individualisieren die Produkte, die mei-
sten werden ,nach ihrem Geruch" gekauft. Sie 6ffnen
aber unvorhersehbaren allergischen Reaktionen Tir
und Tor.
Emulgatoren wie Cetylstearylalkohol oder Macrogel
sorgen fiir die richtige Konstistenz des Praparats.

Was wir noch beachten miissen:

e Die Haut ist an den verschiedenen Korperstellen
unterschiedlich aufgebaut und hat damit unter-
schiedliche Bediirfnisse. So sind im Gesicht mehr
Talgdriisen und an den Handinnenflachen und FuB-
sohlen mehr SchweiBdriisen.

e An den Beinen sollten wir eher fettendere Produkte
anwenden.

e Eine Lotion wirkt zwar angenehm kiihlend und zieht
schnell ein, ist aber auf Dauer austrocknend und

Kamille und Calendula

Kamille und Calendula sehen nicht nur hiibsch aus und
klingen nach Natur. AuBer den heilenden Stoffen brin-
gen sie noch jede Menge Allergene mit sich, die sich
nur schwer (teuer) vom Rest trennen lassen. Und eine
allergische Sensibilisierung kann leicht Gber die Haut
stattfinden, wie zum Beispiel das pl6tzliche, gehaufte
Auftreten einer Weizenallergie in Japan beweist, das
sich letzten Endes auf die Bestandteile einer Seife
zurlickfiihren lieB, die eine Zeit sehr en Vogue war.
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wirkt nur sehr oberflachlich. Eine Ausnahme sind
Lipolotionen.

e Die Grundlage der Umgebungstemperatur anpassen.
Stark fettende Substanzen kénnen bei Warme ver-
schlieBend wirken und Infektionen ausldsen.

® Hautverletzungen mit folgender Superinfektionen
fiihren zur Verschlechterung des Odems. Wunden
sind deshalb schnellstmdglich mit desinfizierenden
Mitteln zu behandeln.

® Wegen der erhdhten Infektionsgefahr wird bei ato-
pischer Dermatitis (Neurodermitis) die Zugabe von
antibakteriellen Substanzen empfohlen.

e Prinzipiell auf Allergien und das allergene Potenzial
der Bestandteile der Produkte achten. Naturkosme-
tika mit Korbbliitlern wie Kamille und Ringelblumen
und Wollwachsalkohol beinhalten ein erhdhtes All-
ergierisiko.

Aufklarung und Schulung

zum Selbstmanagement

als Bestandteil der Therapie. Der Patient verbessert
seine Heilungschancen, bzw. sichert den Erhalt seiner
Lebensqualitdt indem er sich informiert und handelt,

SCHWERPUNKT

anstatt zu warten, bis jemand auf ihn zu kommt. Was
geschehen kann, wenn man die Augen vor den Fakten
verschlieBt, fiihrte Frau Dr. Miller uns noch anhand
von Bildern aus ihrem Praxisalltag vor und ich glaube,
jeder gab ihr Recht, als sie meinte: ,Aber das wollen
Sie alles gar nicht haben".
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Liposuktion

Melanie Nurtsch, 31 Jahre, Miinchen

Als mich die Diagnose Lipodem im Jahr 2011
erreichte, war ich bereits 26 Jahre alt. Zu diesem
Zeitpunkt befand ich mich langst im Stadium zwei
und wies den Ganzbeintyp auf.

zehn Jahre zuvor unproportional zum restlichen

Korper entwickelt. Familie, Freunde und vor allem
Arzte haben mich immer wieder ermahnt, ich solle besser
auf meine Erndhrung achten und mehr Sport machen, die
Schmerzen in den Beinen werden herunter gespielt und
letztendlich sei ich einfach nur adipds. Das leidige Thema.
Immer und immer wieder, jedoch ohne Erfolg, trotz groBter
Miihe. Wer kennt das nicht? Durch Zufall machte mich
eine Bekannte auf die Problematik des Lipddems aufmerk-
sam und so begann ich mit der Recherche, vereinbarte
einen Termin bei einem Spezialisten. Wenige Wochen spa-
ter kam die Bestatigung und ehrlicherweise war ich froh,
weil nun alle Unstimmigkeiten einen Sinn ergaben.

RUckblickend haben sich meine Beine jedoch schon

Seit diesem Augenblick beschaftige ich mich gezielt mit
der Erkrankung, gehe zwei Mal wdchentlich zur Manuellen
Lymphdrainage (MLD), trage téglich Kompression. Es folgte
ein flinfwdchiger, stationarer Reha-Aufenthalt, jedoch sind
Umgang und Akzeptanz des Lipddems anfangs nicht
realisierbar. Die Erfolge der Komplexen Physikalischen
Entstauung (KPE) und Kompression zeigen mir andererseits
schnell, dass die zunachst ,lastigen” TherapiemaBnahmen
durchaus schmerzlindernd wirken. So weit, so gut.

Nach vier Jahren konservativer Therapie stehe ich dann vor
der Wahl meiner weiteren, personlichen Entwicklung. Lebe
ich weiterhin mit dicken, unférmigen Beinen? Akzeptiere
ich die tiglichen Schmerzen? Ertrage ich missbilligende
Blicke und niederschmetternde Sticheleien von Mitmen-
schen? Oder nutze ich die Mdglichkeit einer Liposuktion?
Zu dieser Zeit war das Tragen von Rdcken, Kleidern und
Stiefeln schon langst undenkbar. In meiner Selbstwahr-
nehmung war ich keine richtige Frau mehr, mein ldngst
gebrochenes Selbstwertgefiinl verstummt génzlich. Und
deshalb entschied ich mich letztendlich flir die operative
Methode.

Die Recherche ging also weiter und Anfang 2015 traf ich
zum ersten Mal auf Dr. Stefan Rapprich aus Bad Soden.
Die Wahl fiel gezielt auf ihn, weil er einer der wenigen
Spezialisten in Deutschland ist, der auch Studien rund um
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das Lipddem initiiert, begleitet und auswertet hat. Dieses
Gesprach veranderte mein Leben und meine Lebensein-
stellung direkt von Grund auf, da er mir als Patientin
einfiihlsam und verstindlich vermittelte, worauf es jetzt
und in Zukunft ankommt. Namlich auf das Gesamtpaket.
Die Liposuktion ist nur EINE der sechs Saulen. Denn die
Patientin, die der Meinung ist, dass sie nach einer OP
keine MLD und Kompression mehr braucht, sich weiterhin
ungesund erndhren kann und keinen Sport ndtig hat -
wird nach spatestens zwei Jahren bitterbose enttduscht
sein. Nach der Liposuktion ist hdchste Disziplin und Arbeit
gefragt, denn um die optimale Heilung zu bewirken, dauert
es weitere 12-18 Monate, bis die immense Wundflache
unter der Haut verheilt ist und die Schwellungen zuriick
gegangen sind.

Im Juni 2015 begann dann meine Reise in ein schmerz-
freies, leichteres und unbeschwertes Leben. Meine Beine
wuurden systematisch in drei Schritten mittels Tumeszenz-
Lokal-Anasthesie (TLA) behandelt. Zundchst wurde das
Fett an den Oberschenkelinnenseiten entfernt, im zweiten
Schritt wurden die OberschenkelauBenseiten operiert und
zum Schluss waren die Unterschenkel an der Reihe. Nach
jeder Operation blieb ich jeweils eine Nacht stationar zur
Uberwachung, da in den ersten zwélf Stunden viel iiber-
schiissige TLA aus den Wunden tritt. Am nachsten Morgen
schaute sich Dr. Rapprich das Ergebnis nochmals person-
lich an, versorgte die kleinen Schnitte mit Pflastern, half
mir in das OP-Mieder und wechselte die Verbdnde. Mein
Kreislauf ist zum Gliick immer sehr stabil, so dass ich am
Morgen nach den Liposuktionen direkt nach Hause fahren
darf. Zuriick in Miinchen schlief ich viel, trank Massen an
Wasser und bewege mich mit den Bandagen.

Am zweiten Tag nach den Lipsuktionen dufte ich wieder
mit klarem Wasser duschen und begab mich direkt zur
ersten Behandlung der MLD, um die Schwellungen und
Verklebungen im Gewebe moglichst ziigig zu behan-
deln. Ich entschied mich fiir eine einwdchige, tdgliche
Behandlung. In der zweiten Woche reduzierte ich auf drei



Behandlungen und ab der dritten Woche waren es nur
noch zwei Stunden. Ich werde von anderen Betroffenen
immer wieder beziiglich der Schmerzen nach der Lipo-
suktion gefragt. Man kann es sich am Besten mit sehr
starkem Muskelkater vorstellen. Man versucht natiirlich,
sich moglichst wenig zu riihren, jedoch ist Bewegung
die beste Medizin, um allen voran einer Thrombose vor-
zubeugen. Die immer dagewesenen Lipddem-Schmerzen
hingegen sind mit Durchfiihrung der Operationen direkt
danach verschwunden und allein diese Tatsache lsst mich
Luftspriinge machen. Gut, der Muskelkater hindert mich
zundchst noch daran, aber der Wille ist da.

Nach rund 5-7 Tagen waren alle Schnitte verheilt, ich
durfte wieder requldr duschen und an Tag 10 begann ich
mit der besten Methode zur Hautrlickbildung und Wund-
heilung: dem Aqua Cycling. Mein erster Gedanke war, dass
das ja gar nicht so anstrengend sein kann. Da wurde ich
schnell eines Besseren belehrt! Man sitzt namlich nicht
bequem auf einem Rad im Wasser, sondern man ist die
meiste Zeit damit beschaftigt, im Stehen zu treten und
dabei noch Armkraftigungsiibungen zu absolvieren. Aber
sehen Sie das Ergebnis selbst im direkten Vergleich der
Beine von September 2015 (Oberschenkel bereits operiert)
versus Marz 2016. In diesem Zeitraum war ich ein bis zwei
Mal wdchentlich beim Wasserradeln. Auf den Erfolg bin
ich mehr als stolz, der Fortschritt ist in meinen eigenen
Augen unglaublich.

Zu Beginn habe ich das sogenannte Gesamtpaket erwahnt.
Im Zuge der OP-Vorbereitung habe ich meine Erndh-
rung auf eine sehr ausgewogene Weise ausgerichtet. An
oberster Stelle steht jedoch nach wie vor, mit GENUSS
zu essen. Verbote gibt es nicht, ansonsten riskiere ich
HeiBhunger. Ich lege groBen Wert auf einen Mix aus wert-
vollem EiweiB3, saisonalem Gemiise, Vollkornprodukten,
heimischem Obst und hochwertigen Olen. All das kombi-
niere ich mit Bewegung in Kompression (u.a. Lauftraining,
Nordic Walking und Pilates). Zur kontinuierlichen Unter-
stlitzung des Heilungsprozesses spielen die Hautpflege
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und MLD weiterhin eine wichtige Rolle. Sie sehen, dass die
Liposuktion nur die Spitze des Eisberges darstellt.

Jetzt, sechs Monate nach meiner letzten Operation, fiihle
ich mich sehr wohl in meiner Haut. Die Eingriffe sind ohne
Komplikationen verlaufen und das Ergebnis macht mich
mehr als gliicklich. Ich fiihle mich wieder als eine Frau,
die sich trauen darf, Weiblichkeit zu zeigen, unbeschwert
und ohne Schmerzen durchs Leben gehen kann. Nach
Ausschopfung aller konservativen Therapiemdglichkeiten
und Ausschluss aller Risikofaktoren kann ich nur allen
Lipédem-Patientinnen eine Uberlegung PRO Liposuktion
durch einen Spezialisten ans Herz legen. Die Lebensquali-
tat steigert sich um volle 100%.

Zum Schluss noch ein paar Fakten und Zahlen:

¢ Abgesaugtes Fettvolumen: 12,9 Liter

e Qberschenkelinnenseiten 5,6 Liter

¢ QOberschenkelauBenseiten 4,4 Liter

¢ Unterschenkel 2,9 Liter

¢ Gewichtsverlust: 8,2 kg

e Umfangsverminderung Oberschenkel -17cm

e Umfangsverminderung Unterschenkel -9cm

* von HosengroBe 48/50 auf 42/44

e Zurlickgelegter Behandlungsweg: 3.376km
(eine Distanz, die sich lohntl)

® Ausgaben fiir Rocke, Kleider und Stiefel:
alle Riicklagen

® Neues Lebensgefiihl: unbezahlbar!

Melanie Nurtsch
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Kompression macht 80 Prozent des Erfolges aus

Im Bandagework-
shop zeigte Bernd
Schneider, langjah-
riger Lymphthera-
peut aus der Foldi-
klinik und Fachleh-
rer MLD, Tipps und
Tricks beim Banda-
gieren.

err Schneider nimmt statt der sonst Ublichen
Schaumstoffbinden, Schaumstoffplatten zur Unter-
polsterung der lymphologischen Kompressionsban-

dage. Diese gibt es in verschiedenen Starken und Ausfiih-
rungen. (Abb.1)

Er nutzt damit die Riickstellkraft des Schaumstoffes, um
den Druck auf das Odem zu erhohen. Anhand einiger
Beispiele konnte er zeigen, dass ein Schaumstoff zwar
weich und angenehm zu tragen ist, aber im 6dematisierten
Gebiet genau an den richtigen Stellen wahre Dellen ins
Odem driicken kann. Dadurch wird das fibrotisierte Gewe-
be aufgeweicht. (Abb. 2)

Das Lymphodem wird also weicher, der Lymphabfluss
wieder verbessert. Wenn ein glatter Untergrund zu wenig
eindriickt, kann man den Effekt durch Schaumstoffe mit
Rillen noch verstarken. Anhand eines Praxisbeispiels zeigt
er auf, wie leicht so eine passende Schaumstoffplatte
zugeschnitten ist. Ein paar Handgriffe zur Abomessung des
Umfangs und schon geht es mit einem scharfen Messer
an die Schaumstoffplatte. Es werden fiir den Unter- und

Oberschenkel verschiedene Teile ausgeschnitten. Dies hat
den Vorteil, dass das Knie beweglich bleibt, weil sich hier
die Platten Uberlappen.

Zusatzlich kann man den Schaumstoff noch verdoppeln,
z.B. hinter den Knocheln oder entlang des Schienbeins
oder beidseits der Knie. Je nachdem, wo das Unter-
hautfettgewebe beim Patienten verhartet ist. Wenn der
Schaumstoff angemessen und zum Hautschutz ein Baum-
wollschlauch angezogen ist, geht es mit Kurzzugbinden
ans Werk. Herr Schneider befiirwortet die Bandage mit
reinem Kurzzugmaterial. Dazu wird zuerst eine 6cm-Binde
mit sogenannten Steigbiigeln angelegt, die mit einer 8cm
Binde locker fixiert wird. Gerade beim FuB ist es schwierig
den Druck richtig zu verteilen. Anhand eines Hallux Valgus
wurde gezeigt, dass weniger manchmal mehr ist. Und
durch Verwenden von weiteren Auspolsterungen kann
man den FuB runder gestalten und dadurch den Druck von
den FuBleisten nehmen. (Abb.3)

Wenn der FuBl gut bandagiert ist, reicht es die Binden
zirkuldr anzulegen. Wenn die eine Binde in eine Richtung
verlduft, legt man die nichste in Gegenrichtung an. Beim
Knie ist wieder die Beweglichkeit besonders wichtig. Dies
funktioniert am besten, wenn man das Knie mit immer
steiler werdenden Achtertouren wickelt. Der Oberschenkel
kann wieder zirkuldr bandagiert werden. Man sollte nur
am Abschluss beachten, den Druck nicht zu erhdhen, dies
verringert zwar das Risiko, dass die Bandage rutscht, doch
die Lymphe kann dann nicht abflieBen. Insgesamt ist von
unten nach oben auf einen abfallenden Druck zu achten.
SH

Abb 1
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Abb 3
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2 Jahre Lymphologie in Tabarz -
Anwendung als Zuwendung

Vortrag am 2. Lymphselbsthilfetag in Berlin, 2.4.2016

Referentin: Susanne Teichmann

Leitende OA Abteilung Lymphologie/GefaBerkrankungen

Tabarz, einer seit 1991 als onkologische Rehaklinik

erfolgreich arbeitenden Einrichtung in Westthiirin-
gen, einen zweiten Fachbereich zur Rehabilitation von
Patientinnen und Patienten mit primaren und sekundaren
Lymphddemen sowie Lipddem. Vertragspartner sind die
DRV Mitteldeutschland, die AOK Thiiringen und Sachsen,
verschiedene Ersatzkassen, die Knappschaft und private
Kassen.

Seit 1. April 2014 gibt es an der Inselsberg-Klinik in

Nach 1,5-jahriger Vorbereitungszeit mit Stationsumbau,
Modernisierung und Ausarbeitung eines Therapiekon-
zeptes, Abschluss des Belegungsvertrages fiir zunachst
15 Betten und entsprechender Qualifizierung des medizi-
nischen Personals erwarteten wir nicht ganz ohne Herz-
klopfen die ersten Patienten.

beteiligten Fachbereichen der Klinik, um so auf wichtige
Dinge der neu aufgenommenen Patienten hinzuweisen
und damit die individuelle Betreuung jedes einzelnen Pati-
enten durch das Team noch weiter zu vertiefen.

Neben den tragenden Elementen der komplexen physi-
kalischen Entstauungstherapie integrieren wir eine fun-
dierte Erndhrungsberatung, verschiedene bewegungs- und
sporttherapeutische Angebote und taglich Wassergym-
nastik bzw. Schwimmen im hauseigenen Schwimmbad
in die Therapiepldne jedes Patienten. Zusatzlich kdnnen
psychologisch geleitete Patienten- Gesprachsgruppen zum
Austausch genutzt werden.

Inzwischen kénnen wir auf Erfahrungen mit 338 betreuten
Rehabilitanten verweisen, seit Anfang 2016 ist die Lymph-
station stdndig voll belegt. Die

Wie wiirden die teilweise durch meh-
rere Reha-Aufenthalte erfahrenen
Patienten unsere Klinik annehmen?
Wie viele Patienten wiirden uns
erreichen? Welche Probleme bringen
sie mit und gilt es zu ldsen?

Alles Fragen, die bald beantwortet
werden sollten, da noch im April
die erste Patientin ihren Reha-Auf-
enthalt in unserem neuen Bereich
begann. Bereits bis Ende 2014
betreuten wir 102 Patientinnen und
Patienten.

Rasch zeigte es sich, dass die Pro-
bleme und Sorgen unserer neu-
en Patienten haufig ganz andere
Bereiche betrafen, als wir das von
unseren onkologischen Patienten
kannten. Dies resultierte mitunter
aus der Situation von Lipdempati-
entinnen, aber auch der assoziierten Begleiterkrankungen.
Wir etablierten deshalb eine zusdtzliche, wochentlich
stattfindende Teamsitzung mit allen an der Behandlung

abschlieBenden Beurteilungen der
schon entlassenen Patientinnen und
Patienten durch klinikinterne Befra-
gungen bestarkten uns, unser gelebtes
Konzept weiter konsequent umzu-
setzen, natlrlich auch zu optimie-
ren. Denn kleineren noch bestehen-
den Schwéchen sind wir uns wohl
bewusst, werden sie perspektivisch
beseitigen.

Seit Jahren arbeiten wir mit einem
etablierten Qualitdtsmanagement-
system, im vergangenen Jahr gelang
uns mit Einbeziehung der neuen
Lymphstation die Verteidigung des
Zertifikates. Perspektivisch streben
wir eine Erweiterung des Belegungs-
vertrages auf 30 Betten an und
mdchten eine ambulante Sprech-
stunde (Teilerméchtigung) an unserer
Klinik etablieren, um so zu einer besseren Versorgung der
Betroffenen in Mitteldeutschland beizutragen.

Susanne Teichmann
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SGB V, Richtlinien, Vertrage:

Herausforderungen in der

ie  Regelungsdich-
te im Bereich der
Hilfsmittelversor-

- . . .
. gung ist flr Patienten
v . nicht immer leicht zu
/ durchschauen: Patienten

fiihlen sich oftmals etwas
verloren in dem ,Para-
graphen-Dschungel” und
sehen sich einer Heraus-
forderung gegeniiber gestellt, die sie liberfordert — daher
wurde der Titel hier mit Absicht gewahlt: Denn fir viele
Patienten, die an Lymphddemen leiden, ergeben sich
jede Menge Fragen rund um das Thema Kompressi-
onsstrumpf-Versorgung. Diese Unsicherheit stellt eine
Herausforderung im Umgang mit Krankenkassen und
Arzten im Alltag der Betroffenen dar.

Insbesondere, wenn es um die Beantragung der medi-
zinischen Kompressionsstriimpfe bei der Gesetzlichen
Krankenkasse geht, ist das Wissen rund um die recht-
lichen Rahmenbedingungen hilfreich. Die rechtlichen
Rahmenbedingungen sind unter anderem im Sozialge-
setzbuch, Richtlinien und Vertrdgen festgeschrieben.
Im Sozialgesetzbuch V sind alle Bestimmungen fiir
die Gesetzliche Krankenversicherung zusammengefasst.
In diesem Gesetzbuch finden sich beispielsweise die
Anspruchsgrundlagen fiir gesetzlich Versicherte bei der

Partientenforum

Gegen Ende der Veranstaltung hatten die
Besucher Gelegenheit, den Referenten Fragen
zu stellen, was sie auch eine gute Stunde
weidlich ausnutzten.

AuBer eigenen Beobachtungen und Fragen zur
Hautpflege, kamen vor allem Probleme mit
der Kompression zur Sprache. Es scheint, als
ob reibungslose Verordnung, Genehmigung
und Anpassung eines der Hauptprobleme im
Odemalltag sind. Selbstverstandlich muss der
zweite Strumpf neu angemessen werden und niemand
muss sich gefallen lassen, bei geplatzten Nahten Nadel
und Faden zugeschickt zu bekommen. Viele Betroffene
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Hilfsmittelversorgung

Versorgung mit Hilfsmitteln. Aber auch das sogenannte
Wirtschaftlichkeitsgebot, welches die Gesetzlichen Kran-
kenkassen bei der Genehmigung von Leistungen bertick-
sichtigen miissen, ist in diesem Gesetzbuch verankert.

Die Richtlinie tiber die Verordnung von Hilfsmitteln in der
vertragsarztlichen Versorgung beinhaltet Regelungen, die
sowohl fiir die Gesetzlichen Krankenkassen, Vertragsarzte
bzw. Leistungserbringer, als auch fiir den gesetzlich Ver-
sicherten bindend sind. Enthalten sind hier beispielsweise
Regelungen dazu, wann eine Mehrfachausstattung von
Hilfsmitteln zweckmaBig und wirtschaftlich ist.

Zum Versorgungsablauf finden sich Vorgaben in Ver-
trdgen, die der Sanitatsfachhandel bzw. Apotheken mit
den Gesetzlichen Krankenkassen schlieBen. In diesen
Vertrdgen sind unter anderem Vereinbarungen zur Doku-
mentation, zu Qualitatsanforderungen sowie zur Zusam-
menarbeit der Leistungserbringer enthalten.

Im Rahmen dieses Vortrages wurde ein kurzer Einblick in
diesen ,Dschungel” gegeben und viele Fragen rund um
die Versorgung mit medizinischen Kompressionsstrimp-
fen beantwortet. Dabei wurde den Patienten wertvolles
Wissen rund um die Anspruchsgrundlagen in der Hilfs-
mittelversorgung, die Beantragung sowie liber mdgliche
Vorgehensweisen bei Ablehnungen vermittelt.

Heike Stélz/

sind mit der Erkenntnis nach Hause gegangen, dass es
immer Sinn macht, fiir die richtige Kompression zu strei-

ten, statt den Strumpf in die Schublade zu legen.  DF
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Die Verordnung von Manueller Lymphdrainage (MLD) ist in der Heilmittel-Richtlinie des Gemeinsamen
Bundesausschusses (G-BA) geregelt. Bei Tumorpatienten mit Lymphddem ist sie als Erst-, Folge- und Lang-
fristverordnung ab Stadium | verordnungsfahig. Im Stadium O kann eine MLD nicht verschrieben werden,

da sie keinen priventiven Charakter hat.

Verordnung Manueller Lymphdrainage (MLD)

Verordnungen innerhalb des Regelfalls

Die Heilmittel-Richtlinie folgt dem Grundgedanken, dass
das Therapieziel im Regelfall spatestens mit der im Heil-
mittelkatalog angegebenen Hdchstmenge bestimmter
Behandlungen (,Gesamtverordnungsmenge") erreicht
werden kann. Dabei sind als Erstverordnung zunachst
(meist) nur die im Heilmittelkatalog festgelegten Teil-
mengen verordnungsfahig. Beim Lymphddem nach
Brustamputation (Diagnosegruppe LY3) sind dies zehn
Behandlungen pro Verordnung. Danach muss sich der
Arzt oder die Arztin in der Regel erneut vom Zustand des
Patienten liberzeugen.

Falls erforderlich, kann eine Folgeverordnung vorgenom-
men werden, wobei auch deren Teilmenge je Diagno-
segruppe im Heilmittelkatalog festgelegt ist. Je nach
Gesamtverordnungsmenge sind weitere Folgeverord-
nungen moglich bis zur Gesamtverordnungsmenge. Beim
Lymphddem Stadium | sind maximal 50 Behandlungen
mdglich. Danach muss eine zwdlfwdchige Therapiepause
erfolgen, bevor ein neuer Regelfall beginnt.

Verordnungen auBerhalb des Regelfalls

Wenn zur Erreichung des Therapieziels die im Heilmit-
telkatalog als Regel festgelegte Hochstzahl der Behand-
lungen nicht ausreicht, wie es bei einem Lymphddem
Stadium Il oder Il der Fall ist, kdnnen die Arzte eine
Verordnung auBerhalb des Regelfalls ausstellen, die sie
mit dem chronischen Charakter der Erkrankung sowie
der Notwendigkeit einer voraussichtlich lebenslangen
Behandlung begriinden. Eine solche Verordnung ist
Voraussetzung fiir die Beantragung einer langfristigen
Genehmigung der Lymphdrainage durch die Kranken-
kassen.

Den formlosen Antrag fiir eine solche Verordnung muss
die Patientin bei ihrer Krankenkasse stellen und diese
muss innerhalb von vier Wochen darlber entscheiden.
Dem Antrag muss eine Kopie der Heilmittelverordnung
«auBerhalb des Regelfalls” beigefiigt werden. Der Text
des Antrages konnte etwa wie folgt lauten: ,Nach
Behandlung eines Mammakarzinoms hat sich bei mir
ein Lymphodem gebildet. Mein Arzt hat das Lympho-
dem wie folgt diagnostiziert: ... .. Um eine kontinuier-

liche Behandlung zu gewahrleisten, beantrage ich die
langfristige Genehmigung fiir die Heilmittelverordnung.
Eine Verordnung auBerhalb des Regelfalls mit medizi-
nischer Begriindung und prognostischer Einschatzung
meines Arztes liegt diesem Antrag bei." Wird diese Frist
nicht eingehalten, gilt der Antrag als genehmigt. Wah-
rend der vier Wochen kdnnen Patientinnen die Behand-
lung beginnen oder weiterfiihren. Die Genehmigung
muss nicht abgewartet werden. Bei einer Ablehnung
muss die Krankenkasse die Kosten des Lymphthera-
peuten bis zum Zeitpunkt der Ablehnung libernehmen.
Wird die Genehmigung erteilt, gilt diese flir mindestens
zwolf Monate.

Ungeachtet dessen ist alle 12 Wochen die weitere Not-
wendigkeit der Lymphdrainage durch den Arzt zu besta-
tigen, d. h. eine neue Heilmittelverordnung ,auBerhalb
des Regelfalls" auszustellen. Im Einzelnen ist dies nach-
zulesen in dem Merkblatt des Gemeinsamen Bundesaus-
schusses (G-BA) Gber die Voraussetzungen einer Geneh-
migung langfristiger Heilmittelbehandlungen durch ihre
Krankenkasse.

(siehe auch: www.g-ba.de)

Nicht jeder Arzt ist darliber informiert, dass die Langfrist-
genehmigung der Verordnung ,auBerhalb des Regelfalls"
sein Budget nicht belastet und scheut daher die Verord-
nung. Patientinnen sollten ihre Krankenkassen und/oder
die Kassenarztlichen Vereinigungen um Hilfe bitten.

Verordnung bei Riickfall oder

neuer Erkrankungsphase

Tritt ein Rickfall (Rezidiv) oder eine neue Erkrankungs-
phase nach einem behandlungsfreien Intervall von min-
destens zwdlf Wochen auf, wird die Verordnung als neuer
Regelfall betrachtet. Dafiir kénnen wieder Heilmittel bis
zur Obergrenze der im Heilmittelkatalog festgelegten
Hochstmenge (,Gesamtverordnungsmenge”) verordnet
werden. Tritt ein Rezidiv oder eine neue Erkrankungspha-
se vor Ablauf dieses Intervalls auf, muss eine Verordnung
.auBerhalb des Regelfalls" vorgenommen werden.

Von unserem Mitglied Dr. Brigitta Kauers nach
einer Broschiire der Frauenselbsthilfe nach Krebs

Lymph-Selbsthilfe 1 12016 29



TIPPS + TERMINE

LYMPHO-Style

Stylingtipps bei Beinlymphodemen

Hallo! Mein Name ist Elli und ich habe seit 2,5 Jahren ein Lymphddem im linken
Bein. Neben den ganzen kdrperlichen Leiden, die mit einem Lymphddem einherge-
hen, hatte ich pldotzlich das Problem, dass viele Kleidungsstiicke nicht mehr passten.
Also mussten neue her. Nur was? Keine Hose passte mehr - unten zu eng, oben zu
weit. Und jeder starrte auf mein dickes Bein. Das Selbstbewusstsein leidet. Das muss
nicht sein! Ich habe Vieles ausprobiert und hatte auch das Gliick, von professionellen
Stylisten neu eingekleidet und beraten zu werden. Und was soll ich sagen: ,Versteck
dich nicht! Du bist schon, du musst es nur zeigen!” Ich weiB3, um so zu denken ist es
ein langer Weg. Ich hoffe, ich kann dir ein paar niitzliche Tipps und Tricks mit auf
den Weg geben und dir helfen, dich trotz Odem gut gekleidet zu fiihlen.

Wir sind hier nicht bei ,Wiinsch-dir-was"

sondern bei ,So-isses".

Wenn du ein Lymphddem hast und etwas dafiir tun
mochtest, um es deiner Lymphfliissigkeit so leicht wie
mdglich zu machen wieder an die richtigen Stellen zu
flieBen, dann solltest du folgende Punkte beachten:

Grundsatzliches zur Kleiderwahl

* Die Kleidung soll locker sitzen und nicht einschniiren,
nur so kann die Lymphfliissigkeit optimal abflieBen.
Das gilt auch fiir Unterwdsche, Glrtel usw..

¢ Die Kompressionsstriimpfe oder Bandage so lange wie
mdglich tragen, nur so kann ein Riickstau der Lymphe
und Verhadrtungen im Gewebe verhindert werden.

e Lieber zu leichten Kleidungsstiicken greifen und
zusatzliches Gewicht z.B. durch dicke und schwere
Winterjacken oder schwere Taschen vermeiden.

e Flache und bequeme Schuhe tragen, nur so kannst du
Druckstellen und Abschniirungen entgegenwirken.

e Ubergewicht vermeiden | reduzieren, jedes Kilo ist
eine Belastung fiir dein Lymphsystem und erschwert
zusatzlich die Kleiderauswahl.

«Das dicke Ende kommt erst noch.”

Wie ich meiner Hose beim Anziehen gut zurede.
Wer kennt das nicht? Hosen kaufen ist fiir viele Men-
schen ein Graus, auch ohne Lymphddem. Hat man zwei
unterschiedlich dicke Beine, kann das zum echten Pro-
blem werden - auch psychisch.

Dafiir gibt es jetzt ein paar Tipps:

® Gemusterte Hosen lenken vom GréBenunterschied ab.

® Dunkle Farben lassen die Beine optisch schlanker
aussehen.

30  Lymph-Selbsthilfe 112016

e Lieber zu weiteren Schnitten greifen. Dazu kannst du
auch mal in der Mannerabteilung stébern.

* Mutig sein! Uber den (bunten) Kompressionsstriimp-
fen kann man auch eine kurze Hose tragen. Probiere
es aus, ob du dich damit wohl fiihlst.

e Think positive! Dadurch, dass wir unsere ,Shapewear"
tdglich tragen, sieht unser Po immer knackig aus.

Sommer, ich wir dann soweit!

Wenn du schon einen Sommer mit Lymphddem hinter
dir hast, kommt dir der Gedanke sicher bekannt vor:
.Es ist so heil und jetzt soll ich auch noch meine Kom-
pression tragen? Oh nein!" Du solltest es dennoch tun.
Durch die Wirme verschlechtert sich das Odem meist
noch zusatzlich. Auf die Kompression zu verzichten
kann schwerwiegende Folgen haben.

Ich hoffe, dir hier ein paar Anregungen geben

zu kdnnen, um dir die warme Jahreszeit

etwas zu erleichtern:

® Lege so oft es geht die Beine hoch. So muss dein
Lymphsystem nicht ganz so viel arbeiten.

® Bleib trotzdem in Bewegung, um deine Muskelpumpe
zu aktivieren. Am besten morgens, wenn es noch
nicht ganz so warm ist oder nutze den erfrischenden
Effekt beim Wassersport.

¢ Die Balance zwischen Belastung und Entspannung
wirst du mit der Zeit finden. Dein Korper zeigt dir was
er braucht.

e Befeuchte deine Kompressionsstrimpfe mit kaltem
Wasser.

® Setze dein Lymphddem nicht der direkten Sonne aus
und vermeide es barfuB zu gehen, um Verletzungen
zu vermeiden.
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e Wenn du es vertrdgst, kannst du deine Stiimpfe auch
mit offenem FuB tragen, dann kommt etwas frische
Luft an deine Zehen.

® Maxirdcke und -kleider sind im Trend. Wenn der Stoff
immer an den Strimpfen oder Bandagen ,kleben"
bleibt kannst du eine Feinstrumpfhose dariiber anzie-
hen, dann fallt der Stoff wieder lockerer.

Happy girls are the prettiest. (Audrey Hepburn)

Ein Lymphddem hat man in den meisten Fallen sein

Leben lang. Je eher du das akzeptierst und lernst damit

umzugehen, desto leichter wirst es dir fallen dich wohl

in deiner Haut zu fiihlen. Oft ist das ein langer Weg und

gelingt nicht immer gleich gut. Ich weil3 das. Versuche

dich nicht auf dein Odem zu konzentrieren, sondern auf

die schonen Kdrperstellen.

e Was gefdllt dir an deinem Kdrper besonders gut?
Lenke die Blicke darauf und fiihle dich wohl dabei. Du

Auch im Sommer kannst du dich modisch kleiden: wirst von innen strahlen!

e (ber den Kompressionsstriimpfen kannst du einen e Pflege deinen Korper, aber auch deine Psyche und
Rock oder kurze Hosen tragen. Das kann sehr modisch gonn dir auch mal was, z.B. toller neuer Haarschnitt,
aussehen. Farb- und Typberatung, Manikiire...

® Wahle Kompressionsstriimpfe in einer Farbe die zu e Erstelle dir eine Liste mit Dingen, die dich aufmuntern
deinen Kleidern passt. Mittlerweile gibt es eine groBe wenn du dich mal unwohl fiihlst.

Auswahl an modischen Farben und auch Mustern.  ® Mache Bilder von deinen Ouftfits, die du dir zusam-
Trau dich und zeige Bein. Die meisten werden denken mengestellt hast. Dann fallt die Wahl nicht so schwer
du trdgst Leggings. wenn du gerade mal keine Ideen hast.

Elli Giegerich

Termine

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

28.5.2016 3.9.2016 22.10.2016

1. Lip- und Lymphodemtag in Celle 10. Deutscher Lipodemtag Lymphtag

eine Veranstaltung der Universitatsklinikum SHG Li-Ly Salzgitter

Lily Turtles aus Winsen/Aller Schleswig-Holstein in Liibeck Telefon: 05341 8689204

Email: anmeldung@lily-turtles.club Telefon: 0451 502720 Email: li-ly-shg-Salzgitter@gmx.de

Web: www.lily-turtles.club Email: info@hanse-klinik.com

Web: www.hanse-klinik.com/de/news 5.11.2016

3.6. - 5.6.2016 Emmendinger Lymphtag

10. Meeting Phlebologie & 22.9. - 24.9.2016 Schirmherrschaft: DGL

Lymphologie 40. Jahreskongress der Deutschen Steinhalle, 79312 Emmendingen

Fleesensee, Schlosshotel Gesellschaft fiir Lymphologie

Freiheitshalle Hof,

25.6.2016 Kulmbacher Str. 4, 95030 Hof

7. Miinchner Lymph-Symposium Telefon: 07651 971611

UnterschleiBheim (bei Miinchen) Email: post@dglymph.de

Telefon: 08251 901429 Web: www.dglymph.de

Email: brigitte.gschwendtner@juzo.de
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UBERSICHT SELBSTHILFEGRUPPEN

Sachsen

04317 Leipzig

Lymph-Leos

2. Dienstag im Monat, 18-20 Uhr

Simone Krosse - 0341 2285315
lymph-leos@web.de
www.prolymph-leipzig.de/prolymph-leipzig-
selbsthilfegruppe.html

Berlin

10365 Berlin

Lily Berlin

jeden 2. Mittwoch von 18 bis 19:30 Uhr
erstmals 9. September

Wolfgang Steffen - 0151 65180735

Mo - Frvon 18 - 20 Uhr
info@lily-berlin.de

www.lily-berlin.de

Bremen

28277 Bremen

Lymph-Selbsthilfegruppe Bremen und Umzu
3. Mittwoch im Monat

Brigitte Brake - 0421 824620

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

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
.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.

Dienstag, 19.30 Uhr Wassergymnastik
Mittwoch, 20.00 Uhr Trockengymnastik
jeden 1. Dienstag im Monat
Gespréchsrunde/Vortrag

1x im Monat Nordic-Walk, mit Trainer
Doris Gonnermann - 06032 937 1901
info@deutsche-lymphschulung.de
www.deutsche-lymphschulung.de

Niedersachsen

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

jeden 1. Mittwoch im Monat,18.30 Uhr
Katja Wagner - 0152 29526880
kontakt@lily-turtles.club
www.lily-turtles.club

32 Lymph-Selbsthilfe 112016

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 - 05331 984485
regina.geister@gmx.de

Nordrhein-Westfalen

48429 Rheine

Lymphselbsthilfe Nordmiinsterland
Letzter Dienstag des Monats um 19 Uhr
Hedwig Berning - 05971 949406
hedwig.berning@gmx.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

51647 Gummersbach-Berghausen
Lip-Lymph Oberberg

letzten Dienstag im Monat um 20 Uhr
Andrea Luhnau - 02263 951990
luhnau@t-online.de

58840 Plettenberg

Lip-Lymphies Plettenberg

jeden 2. Mittwoch im Monat 19.00-21.00
Entstauungsgymnastik Do. 10.30-11.30
offene Sprechstunde im Krankenhaus
Plettenberg, Zimmer 57,

jeden Mittwoch 10.00 bis 12.00 Uhr
oder nach Termin

Annette Dunker - 02391 6096776
annette.dunker@lymphselbsthilfe.de
www.sv-plettenberg.de

Rheinland-Pfalz

55543 Bad Kreuznach

Lip-Lymphddem Selbsthilfe Bad Kreuznach
Neugriindung am 25.3.

Almut Andreas - 0671 4821484
almutandreas@googlemail.com

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

72070 Tiibingen

SHG Lip-Lymph Schwaben
seit Sa., 30.01.2016

Bianca Horn - 07483 912556
ab 19 Uhr oder AB
shglilyschwaben@gmx.de
www.lily-Schwaben.de

72181 Starzach

SHG Lip-Lymph Schwaben
Bianca Horn - 07483 912556
ab 19 Uhr oder AB
shglilyschwaben@gmx.de
www.lily-schwaben.de

73642 Welzheim

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

74523 Schwiébisch Hall
Lymphselbsthilfe Hohenlohe -
Schwiabisch Hall - Heilbronn

3.6, 1.7, 7.10, 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 2344501
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 Koln, Fax 02203/980 40 33, E-Mail: info@sp-medien.de

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

m 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:

StraBBe 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.

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

91074 Herzogenaurach

Ich der/die Unterzeichnende

Name: Vorname:
StraBe: PLZ/Ort:
Geb.datum: Telefon:
e-mail:

beantrage hiermit in der Lymphselbsthilfe e.V.: (bitte ankreuzen)
O die Mitgliedschaft als Betroffene/r (24,00 €/Jahr) bzw. O

(3 Lymphddem O Lipédem 0

€ [Jahr

3 ich bin Kontaktperson einer Selbsthilfegruppe

Name der SHG:

Anzahl Mitglieder:

7 die Mitgliedschaft als Fordermitglied

O als Einzelmitglied € (mind. 24,00 €/ 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 |
(3 per Post (bitte aus Kostengriinden nur ankreuzen, wenn Sie keinen Mailaccount besitzen.)

Als Antragsteller/in verpflichte ich mich, den jahrlichen Mitgliedsbeitrag in der angegebenen Héhe von

durch Erteilung einer Einzugserméachtigung zu begleichen.

Ort, Datum Unterschrift

Ich erteile der Lymphselbsthilfe e.V. ein SEPA-Lastschriftmandat und iibernehme 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

34 Lymph-Selbsthilfe 112016



,Bitte mach mit,

es geht ums Leben!*

Tim L., geheilter Blutkrebspatient

Werden Sie Stammzellspender.
Mund auf, Stibchen rein, Spender sein.

Alle 16 Minuten erkrankt jemand an Blutkrebs. Der 12-jdhrige
Tim war einer von ihnen. Dass er leben darf, verdankt er einer
Stammzellspende von Udo K. und dessen uneigenniitzigem
Einsatz. Wenn auch Sie vielleicht einem Blutkrebspatienten
wie Tim das Leben retten wollen, registrieren Sie sich in der
DKMS. Ihr Registrierungsset und weitere Informationen erhalten
Sie unter www.dkms.de

DKMS Deutsche Knochenmarkspenderdatei
gemeinniitzige Gesellschaft mbH

" Folgen Sie uns auf n

oo

Wir besiegen Blutkrebs.




¢ Juzo

Since 1912

STARK MIT NATURFASER
Juzo® Expert Strong Cotton

.~ »=.Juzo® Leben in Bewegung

Julius Zorn GmbH - Juliusplatz 1 - 86551 Aichach - Deutschland

info@juzo.de - www.juzo.de - ] Yu® @



