POLITISCHE ARBEIT

sind, ist dieser Befund auch gesundheitsokonomisch
von Bedeutung: Patientenschulungen kénnen Kompli-
kationen vorbeugen, Krankenhausaufenthalte reduzie-
ren und damit langfristig zur Entlastung des Gesund-
heitssystems beitragen.

Hohe Zufriedenheit: Die Teilnehmenden selbst besta-
tigten den Nutzen der Workshops: Auf einer Skala von
1 (,stimme gar nicht zu”) bis 4 (,stimme voll zu”) lag die
Zustimmung zu ,Ich bin besser informiert” im Durch-
schnitt bei 3,73 und zu ,Ich kann meinen Alltag besser
bewadltigen” bei 3,62 - also jeweils eine sehr hohe
Zustimmung.

Was bedeuten die Ergebnisse?

Wichtig ist: Die Studie ist eine Querschnitterhebung. Das
hei3t: Die Daten wurden einmalig zu einem bestimm-
ten Zeitpunkt gesammelt und ausgewertet. Es gab
keine zufallige Einteilung in verschiedene Behandlungs-
gruppen, wie man es von klassischen klinischen Studi-
en kennt. Die Ergebnisse zeigen zwar einen positiven
Zusammenhang zwischen Workshop-Teilnahme und
besseren Gesundheitswerten auf, konnen aber nicht
eindeutig beweisen, dass eine MaBBnahme direkt die
Ursache fiir ein bestimmtes Ergebnis ist.

Um mogliche Verzerrungen zu minimieren, wurden
jedoch aufwendige statistische Verfahren eingesetzt
(z. B. sogenanntes Propensity-Score-Matching, bei dem
vergleichbare Personen aus beiden Gruppen einander
zugeordnet werden, sowie Regressionsanalysen, die
den Einfluss mehrerer Faktoren gleichzeitig beriicksich-
tigen). Die Ergebnisse blieben dabei in allen Analysen in
die gleiche, positive Richtung stabil.

Aus Sicht des Gesundheitsmanagements sprechen die
Befunde dafiir, die GALLiLy-Workshops als unterstit-
zendes Angebot fir eine klinisch und psychosozial bela-
stete Zielgruppe weiterzuentwickeln. Die Kombination
aus psychologischem Nutzen, verbessertem Selbstma-
nagement und dem Hinweis auf eine geringere Kompli-
kationsrate bildet eine vielversprechende Grundlage fir
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Gesprache mit Kosten- und Entscheidungstragern im
Gesundheitswesen.

Wie geht es weiter?

Die vollstandige Auswertung wird in Kiirze als MBA-
Abschlussarbeit fertiggestellt und enthélt neben den
hier vorgestellten Hauptergebnissen auch zusatzliche
Auswertungen fiir verschiedene Untergruppen, sowie
Priifungen zur Belastbarkeit der Ergebnisse. Die Ergeb-
nisse sollen als wissenschaftliche Grundlage dienen, um
die GALLiLy-Workshops weiterzuentwickeln, haufiger
anzubieten und den Dialog mit gesetzlichen Kranken-
kassen (iber eine mogliche (Teil-)Erstattung der Teilnah-
megebihren zu fordern.

Wir danken allen 246 Teilnehmenden, die sich an der
Befragung beteiligt haben und damit einen wichtigen
Beitrag zur wissenschaftlichen Fundierung unserer
Arbeit leisten!
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Die Studie umfasste 246 Befragte mit Lymphddem
und/oder Lipédem und verwendete ein Studiende-
sign, bei dem zwei Gruppen (Teilnehmende und
Nicht-Teilnehmende) zu einem Zeitpunkt verglichen
und Unterschiede mit statistischen Verfahren kon-
trolliert wurden. Sie wurde in Kooperation mit der
Lymphselbsthilfe e.V. durchgefiihrt.

Leben mit Lipodem

SCHWERPUNKT

Auswirkungen auf Partnerschaft, Freizeit, Menopause und Selbstwahrnehmung

Lipodem ist eine chronische Erkrankung, die vor allem
Frauen betrifft und durch eine ungleichmdBige Ver-
teilung von Fettgewebe an den Beinen und manchmal
auch an den Armen sowie durch eine Beschwerdesym-
ptomatik, wie z.B. Druck- und Spontanschmerzen des
Gewebes, gekennzeichnet ist. Die Erkrankung kann
nicht nur korperliche, sondern auch emotionale Aus-
wirkungen haben, nicht nur fiir die Betroffene, sondern
auch fiir ihr Umfeld.

Fir viele Menschen kann es schwierig sein, mit einer chro-
nischen Erkrankung wie Lipddem umzugehen. Dies gilt
insbesondere fiir diejenigen, die in einer Partnerschaft
leben. Die omniprasenten physischen Symptome des
Lipédems kdnnen sich negativ auf das Selbstwertgefihl
und das allgemeine Wohlbefinden auswirken. Beriih-
rungen und Liebkosungen konnen schmerzhaft oder
zumindest unangenehm werden, und Frauen kdnnen
korperlich stark eingeschrankt sein. Nicht zu vergessen
die schnelle Entstehung von Hautirritationen, die auch
fur andere sichtbar sein kdnnen. Und schlief3lich kann die
unkontrollierbare Volumen- und Gewichtszunahme ohne
Aussicht auf kurzfristige Besserung durch Sport oder
Didten das Selbstbewusstsein der Frau erschiittern und
die Beziehung belasten. Nicht selten kommt es dadurch
zu Spannungen in der Partnerschaft. Wahrend einige
standig die Bestdtigung der Zuneigung fordern, ziehen
andere sich total in sich zurtick.

Die Diagnose Lipddem wirft nicht nur die Betroffene, son-
dern auch ihren Partner zunachst in eine vollig neue Situ-
ation, die belastend sein kann. Die korperliche Verfassung
andert sich innerhalb kurzer Zeit. Manchmal so plotzlich,
dass kaum Zeit bleibt, den Kopf an die Entwicklung des
Korpers anzupassen. Ganz zu schweigen von Leben und
Beziehungen. Das Leben ist nicht mehr wie friiher. Die
ehemals lebenslustige und motivierte Partnerin ist mog-
licherweise nicht mehr in der Verfassung wie zuvor. Das
kann fir Beziehungen schwierig sein. Es ist wichtig, dass
Partnerinnen und Partner Verstandnis und Unterstlitzung
zeigen. Das bedeutet nicht nur, bei Arztbesuchen und
Behandlungen zur Seite zu stehen, sondern auch ein
offenes Ohr fiir die emotionalen Belastungen zu haben.
Im Gegenzug erfordert dies natirlich auch, dass die
Betroffene sich 6ffnet und dies zulassen kann. Es ist wich-
tig, dass beide Partner offen Uber ihre Gefiihle sprechen
und gemeinsam nach Losungen suchen.

Dr. Axel Baumgartner

Es muss viel geforscht und gelernt werden. Der Part-
ner sollte dabei eingebunden bzw. der Weg gemein-
sam beschritten werden. Es kann hilfreich sein, sich
gemeinsam Uber die Erkrankung zu informieren. Je
mehr Verstandnis der Partner fiir das Lipédem hat,
desto besser kann er dabei unterstiitzend einwirken.
Es ist fur die meisten Menschen schwierig sich in ein
Leben mit einer chronischen Erkrankung hineinzuver-
setzen, wenn sie selbst nicht davon betroffen sind.
Deswegen ist es wichtig, den Partner aufzuklaren und
miteinzubeziehen. Gegenseitiges Verstandnis ist von
grof3er Bedeutung. Gemeinsame Aktivitaten spielen
dabei eine wichtige Rolle. Bei einem Lipédem werden
beispielsweise entziindungshemmende Low-Carb-
und ketogene Didten empfohlen. Mit regelmaBigen
netten Kochabenden kénnen Sie Date Nights mit neu-
en und gesunden Rezepten kombinieren. Eine ande-
re Moglichkeit besteht darin, sich gemeinsame zu
bewegen. Hochleistungs- und Extremsportarten sind
natirlich eher ungeeignet. Spaziergdange in einem
angenehmen Tempo oder leichte Yoga-Ubungen sind
ein guter Anfang. Durch regelmédBige gemeinsame
Bewegung kann nicht nur das kérperliche Wohlbefin-
den verbessert, sondern auch das emotionale Gleich-
gewicht einer Beziehung gestarkt werden. Es gilt
das Motto ,gemeinsam stark”. Aber auch offene und
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ehrliche Kommunikation ist von gréBter Wichtigkeit.
Der Partner kann nicht ihre Gedanken lesen. Sagen
Sie ihm, wie Sie sich fihlen. Wenn Sie zu mide sind,
um auf die Tanzflache zu gehen, erklaren Sie warum,
verwenden Sie Fakten und zeigen Sie lhre schmer-
zenden Beine.

Zuhoren ist wichtig. Reden ist wichtig. Und manchmal
ist Schweigen wichtig. Denn auch wenn Sie gemein-
sam darin stecken, sollte dies nicht zum Zentrum
lhres Universums werden. Am Ende werden Sie als
Paar gestdarkt daraus hervorgehen, weil Sie gelernt
haben, einander zuzuhdren und sich auf neue Weise
zu respektieren.

Auch auf die Freizeitgestaltung kann sich das Lipo-
dem durch seine physischen und emotionalen Bela-
stungen auswirken. Die Symptome des Lipodems,
wie Schmerzen und Einschrankungen der Beweglich-
keit, kdnnen zu einer erheblichen Belastung fiir die
Betroffenen fiihren. Aktivitdten, die zuvor genossen
wurden, werden schwieriger oder erscheinen sogar
komplett unmdoglich. Es ist wichtig, dass Menschen
mit Lipddem Wege finden, ihre Freizeit trotz der
Erkrankung zu genieBen. Denn die Freizeit ist nicht
nur ein grof3er Bestandteil des Lebens, sondern auch
ein sehr wichtiger Bestandteil, der zum seelischen
Gleichgewicht entscheidend beitrdagt. Hier kann man,
losgeldst vom Alltagstrott, Kraft aus der Freude zie-
hen. Es sollte jedoch darauf geachtet werden, sich
dabei nicht zu Uberlasten.

Es ist wichtig, dass Menschen mit Lipédem lernen,
ihre Grenzen zu akzeptieren, und auf sich selbst gut
achtzugeben. Was friiher leicht fiel, kann jetzt eine
richtige Herausforderung darstellen. Es ist wichtig,
sich nicht standig zu Uberfordern, und sich auch
mal Zeit fiir Ruhepausen zu nehmen. Manchmal ist
es auch eine Chance, sich selbst noch einmal neu zu
entdecken. Hierbei helfen sehr gut kleine Entspan-
nungsiibungen wie Meditation oder Atemtechniken,
die dabei helfen Stress abzubauen, und das allgemei-
ne Wohlbefinden zu steigern. Insbesondere Frauen
neigen dazu, aus dem Drang heraus funktionieren zu
missen, die eigene Erschopfung zu ignorieren. Hal-
ten Sie einfach mal inne, und widmen Sie sich selbst
etwas Zeit. Das ist kein Egoismus. Im Gegenteil, lhr
Umfeld wird von lhrer Entspanntheit profitieren und
gestarkt konnen Sie mit den Herausforderungen des
Lipddems besser umgehen.

Die Wechseljahre sind generell flr alle Frauen eine
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schwierige Zeit, die mit vielen korperlichen Verande-
rungen einhergeht. Fiir Frauen mit Lipodem stellt sie
jedoch eine ganz besondere Herausforderung dar. Die
Wechseljahre oder Menopause sind ein natirlicher
Lebensabschnitt, der bei Frauen im mittleren Alter
auftritt und mit hormonellen Verdnderungen verbun-
den ist. Und diese hormonellen Veranderungen kon-
nen sich auch auf das Lipédem auswirken. Wahrend
der Menopause sinkt der Ostrogenspiegel im Kérper,
was zu einer Zunahme des Korperfetts flihren kann.
Bei Frauen mit Lipddem kann dies zu einer Verschlech-
terung der Symptome flihren, da das zusatzliche
Fettgewebe die bereits betroffenen Bereiche zusatz-
lich belastet. Dadurch kommt es oft zu verstarkten
Schmerzen und Einschrankungen der Beweglichkeit.
Die Menopause kann jedoch auch emotionale Aus-
wirkungen haben, da sie oft mit Stimmungsschwan-
kungen, Schlafstérungen und anderen Symptomen
verbunden ist. Diese zusatzlichen Belastungen kon-
nen die Bewdltigung des Lipddems erschweren und
zu einem erhohten Stressniveau flihren. Es ist wichtig,
dass Frauen mit Lipédem wahrend der Menopause
besonders auf ihre Gesundheit achten. Regelmalige
Bewegung, eine ausgewogene Erndhrung und die
Vermeidung von (bermafBligem Stress konnen dazu
beitragen, die Symptome des Lipddems zu lindern.
Dariliber hinaus kann es hilfreich sein, sich adrztlichen
Rat einzuholen und nach Behandlungsmaoglichkeiten
zu suchen, die speziell auf die Bediirfnisse wahrend
der Menopause zugeschnitten sind.

Das Lipédem kann auch gro3e Auswirkungen auf die
Selbstwahrnehmung haben. Oft fiihlen sich Lipo-
dempatientinnen allein gelassen, unverstanden und
geben sich selbst die Schuld fiir ihre Kérperpropor-
tionen. Das Selbstwertgefiihl leidet, was nicht selten
zu einem negativen Korperbild fuhrt. Viele Menschen
mit Lipodem kampfen mit dem Gefiihl, dass ihr Kor-
per nicht den gesellschaftlichen Schoénheitsidealen
entspricht. Die Angst vor abfalligen Blicken und Getu-
schel ist gro3. Das Meiden von Orten mit zu kleiner,
auf normgewichtige Menschen ausgerichtete Bestuh-
lung, wie Kino, Theater, Konzertsale, 6ffentliche Ver-
kehrsmittel und Restaurants ist oft die Folge, und
fihrt letztendlich zu sozialer Isolation.

Es ist wichtig, dass Lipddembetroffene lernen, sich
selbst mit Mitgefiihl und Akzeptanz zu betrachten.
Das bedeutet, ihre Wahrnehmung des eigenen Kor-
pers zu verandern und sich bewusst zu machen, dass
ihr Wert nicht von ihrem Aussehen abhangt. Es kann
hilfreich sein, sich auf die eigenen Starken und posi-

tiven Eigenschaften zu konzentrieren und sich selbst
liebevoll anzunehmen. Wenn dies zu schwerfallt, kann
eine positive Selbstwahrnehmung auch durch die
Unterstlitzung von Familie, Freunden oder einem
Therapeuten geférdert werden. Offene Gesprache
Uber die eigenen Gefiihle und Angste kénnen dazu
beitragen, negative Gedanken zu Uberwinden und
ein gesundes Selbstbild aufzubauen. Auch der Aus-
tausch mit anderen Betroffenen in Selbsthilfegruppen
oder Online-Foren hat sich als hilfreich erwiesen. Der
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Austausch von Erfahrungen und Tipps kann dazu
beitragen, ein unterstiitzendes soziales Netzwerk auf-
zubauen und neue Perspektiven auf die eigene Situa-
tion zu gewinnen.

Letztendlich ist es wichtig, dass Menschen mit Lip-
6dem lernen, sich selbst mit Freundlichkeit und
Respekt zu behandeln. Das Lipédem mag Teil Ihres
Lebens sein, aber es sollte Ihr Leben nicht bestim-
men. Sie sind so viel mehr als Ihr Lip6dem!

Low-carb-Hype bei Lipodem - ist er gerechtfertigt?

Dr. Stefan Kabisch, Charité Universitidtsmedizin Berlin,
Klinik fiir Endokrinologie und Stoffwechselmedizin

Kohlenhydratarme Erndhrungsformen erleben seit gut
15 Jahren eine wachsende Beliebtheit. Die neuesten
US-Erndhrungsempfehlungen greifen diesen Trend auf,
nicht ohne Widerspruch aus der Wissenschaft. Denn
auch wenn low-carb ,,in aller Munde” zu sein scheint,
gibt uns der Speiseplan noch reichlich Rdtsel auf.

Die Griinde fiir den zunehmenden Zuspruch fiir low-carb
sind vielfaltig. Die gesellschaftlich relevanteste Frage zur
Erndhrung ist dabei diejenige, wie mdoglichst viele Men-
schen ein langes und gesundes Leben erzielen kénnen.
Herzinfarkt, Schlaganfall und Krebs sind die wesentlichen
Erkrankungen, die unsere Lebenszeit verkiirzen und
Lebensqualitat verringern. Daneben spielen auch andere
hdufige chronische Erkrankungen wie Depressionen und
Demenz eine Rolle. Die einzige Erndhrungsform, fiir die
bislang glaubhaft belegt ist, dass sie das Risiko fiir all
diese Erkrankungen reduzieren kann, ist allerdings die
traditionell-mediterrane Erndhrung. Es ist die charakteri-
stische Zusammensetzung dieses Lebensmittelmusters,
die entscheidend ist: gro3e Mengen Olivendl, reichlich
vielfaltiges GemUse, taglich Nisse, Getreide wann immer
in der Vollkornvariante, fettiger Fisch mehrmals pro
Woche. Milchprodukte, Eier, rotes und weil3es Fleisch diir-
fen in Mal3en vorkommen. Der Kohlenhydratanteil dieses
vermutlich perfekten Lebensmittel-Mixes liegt etwa bei
35-40 % der Kalorienzufuhr, das ist nur etwas weniger als
der mitteleuropaische Durchschnitt. Der Gesundheitsef-
fekt dieser Erndhrung resultiert nicht aus der Haufigkeit
oder dem Zeitpunkt der Mahlzeiten, aus dem sozialen
Miteinander, aus dem Aufenthalt im Sonnenschein oder
dem Rotwein zum Abendessen. All diese Faktoren mégen
ihren eigenen Einfluss haben, aber mediterrane Erndh-
rung ist unabhdngig davon so gesund.

v

Dr. Stefan Kabisch, Charité Berlin

|

Eine wirklich kohlenhydratreduzierte Erndhrung (,low-
carb”) liegt vor, wenn der Kohlenhydratanteil unter 30 %
der Energiezufuhr liegt. ,Very-low carb’, also ein keto-
genes Muster, beginnt unter 10 %. Fir low-carb und
very-low-carb gibt es bislang keine methodisch hoch-
wertige Studie am Menschen, die jemals gegeniber
anderen Ernahrungsformen einen klaren Vorteil bei der
Lebenszeit, der Lebensqualitat oder dem Neu-Auftreten
schwerer Erkrankungen (s. 0.) gezeigt hat. Das ist Uber-
raschend, denn es gibt weit tGiber 150 hochwertige (ran-
domisiertkontrollierte) Humanstudien zu kohlenhydrat-
armer Erndhrung, aber nur eine einzige war lang genug,
um Langzeiteffekte auf Neuerkrankungen zu messen und

Lymphselbsthilfe-Magazin 1 | 2026 25





