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Beine wie Blei

Melanie Czarnik

Schwere, schmerzende Beine durch
Fett, das nicht abgenommen werden
kann: Lipédem schrénkt die Lebens-
qualitat vieler Menschen massiv ein.
Ab 2026 ibernehmen die Kranken-
kassen in Deutschland deshalb die
Kosten einer operativen Behand-
lung. Trotz aktueller Studie tut sich
die hiesige CNS mit diesem Schritt
schwer.

In Martine Alzins Haus gibt es drei
Etagen mit zwei Treppenabsdtzen. Sie
trennen Schlafzimmer und andere
Rdume von der Wohnfldche im Unter-
geschoss. Nahezu jeden Tag geht sie
etliche Stufen auf und ab. Es ist noch
nicht allzu lange her, dass sie diese
Ubung nur unter starken Schmerzen
vollfiihren konnte. Auch heute noch

Lipddem ist nicht durch Sport und Diét zu bekdmpfen. Auch sieht man Betroffenen haufig die Erkrankung
nicht auf den ersten Blick an. Leitsymptom sind Schmerz und Druckempfindlichkeit der betroffenen Stellen.
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gibt es Tage, an denen ihr dieser Weg
schwerer féllt als an anderen. Dann
sind ihre geschwollenen Beine wie Blei
und schmerzen bei jedem Schritt. ,An
manchen Tagen komme ich die Trep-
pe nicht hoch, an anderen koénnte ich
15 Stockwerke hochlaufen®, sagt sie.
Denn Martine Alzin lebt mit Lipddem
— eine Fettverteilungsstérung, die fast
ausschliefslich Frauen und Personen,
die ,Afab“ (assigned female at birth)
sind, betrifft. Krankhaftes Fett, das
ganz anders ist als gesunde Fettreser-
ven, bildet sich dabei an Beinen und
Armen. ,Die Fettzellen wachsen unre-
gelméfRig und konnen auf Lymphbah-
nen driicken. Gestautes Lymphwasser
filhrt zu schweren Beinen und kann
zu einer Entziindung des umliegenden
Gewebes flihren. Daher kommen auch
die Schmerzen®, erzdhlt Alzin. Die
37-Jahrige suchte seit ihrer Pubertit
wegen ihrer Beschwerden wiederholt
verschiedene Arzt*innen auf, lange
Zeit vergebens. Immer wieder bekam
sie dieselben zwei Ratschlége: ,Mehr
Sport, weniger Essen.“

Als Teenagerin nahm sich Martine
Alzin dies zu Herzen, trainierte sogar
fiir einen Halbmarathon, und kon-
trollierte jeden Bissen, den sie zu sich
nahm. Bis heute ist sie sportlich aktiv,
vor anderen zu essen fallt ihr schwer.
Die Nachlédssigkeit des Gesundheits-
systems hat tiefe Spuren hinterlassen.
Doch was sie an Bauch und Rumpf an
Fett abnahm, wuchs in Schiiben an
Beinen und Armen weiter, ohne dass
sie etwas dagegen tun konnte. ,Ich
habe mit jedem Schub krankhaftes
Fett zugenommen und beim Abneh-
men gesundes Fett verloren®, erzdhlt
sie. Erst mit 29 Jahren — tber ein Jahr-
zehnt nach dem Auftreten der ersten
Symptome - bekommt sie die richtige
Diagnose. Und das auch nur, weil sie
ihren damaligen Arzt direkt auf diese
Moglichkeit anspricht, nachdem sie
zuféllig in einer RTL-Sendung einen
Bericht dariiber gesehen hatte.

»ES gibt einen deutlichen Diagnose-
Gap*, sagt Prof. Dr. Tobias Hirsch, Di-
rektor der Klinik fiir Plastische Chirur-
gie am Universitdtsklinikum Miinster
in Deutschland, im Gesprach mit der
woxxX. ,,Viele Frauen kommen erst im
mittleren Alter zu uns, obwohl die Pro-
blematik meistens bereits seit der Pu-
bertat besteht.“ Als Grund sieht er die
Erfahrung, die auch Martine Alzin als
Patientin gemacht hat. Betroffene wiir-
den nicht ernst genommen und trauten
sich danach lange nicht, das Problem
anzusprechen. ,Man muss aber auch

dazu sagen, dass das Krankheitshild
lange Zeit recht unbekannt war und
erst seit einigen Jahren in den Fokus
der Wissenschaft gertickt ist“, erklart
Hirsch, der selbst als Griindungs- und
Vorstandsmitglied des Vereins Lipo-
demGesellschaft e.V. in Deutschland ak-
tiv Aufkldrungsarbeit leistet.

Der blinde Fleck

Schatzungsweise sind zehn Pro-
zent von Frauen und Afab-Personen
betroffen. Lipddem und Hormonhaus-
halt sind eng miteinander verkniipft,
der Beginn der Krankheit sowie Fett-
wachstumsschiibe werden hormonell
getriggert. Als Ausldser gelten deshalb
die Pubertdt, Schwangerschaft, Me-
nopause, aber auch der Anfang oder
das Absetzen der Antibabypille. Das
Leitsymptom der Erkrankung ist je-
doch nicht die Fettablagerung an sich,
sondern der Schmerz. ,Beim Lipodem
haben wir eine schicksalhafte Konstel-
lation. Es wird zum einen héufig mit
Adipositas verwechselt, wo es auch
eine falsche Schuldzuweisung gibt,
und zum anderen ist das Leitsymptom,
der Schmerz, wie bei der Endometrio-
se nur schwer zu fassen®, so Hirsch.
Als ,Frauenkrankheiten“ werden so-
wohl Lipédem als auch Endometriose
zum blinden Fleck einer sexistischen
und patriarchalen Wissenschaft und
Gesellschaft. ,Ich habe im Gesund-
heitsausschuss des Bundestages schon
mal ein bisschen provokativ gesagt,
wenn Menstruationsbeschwerden
eine Mannersache wéaren, dann wiirde
mich mal interessieren, wie hoch die
Krankschreibungsrate in Deutschland
waére.“ Erst in den letzten Jahren ist
in Deutschland und Luxemburg etwas
Bewegung in die Sache gekommen,
hauptsdchlich durch die Arbeit und
den politischen Druck durch die Be-
troffenen selbst.

Auch Martine Alzin ist Teil davon.
Gemeinsam mit anderen Betroffenen
war sie seit 2018 im Verein Lipédem
Létzebuerg aktiv. Nach dessen Auflo-
sung griindete sie 2024 einen eigenen
Verein, Lipodem Lymphoddem Létze-
buerg, der im Februar dieses Jahres
jedoch seine Arbeit einstellen musste.
Seither macht sie allein weiter und
betreibt die Website
E, auf der sie sdamtliche Informati-
onen zur Erkrankung, aber auch zu
Behandlungskosten und politischen
Entwicklungen versammelt. ,Zundchst
hiefs es von der CNS, sie wiirden ab
Stadium vier die Kosten tibernehmen*,


http://www.lipoedem.lu/
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sagt Georg Clees, Direktor des Vereins
Patiente Vertriedung. Das tragisch ko-
mische an dieser Aussage: Die Stadien-
Skala bei Lipédem hért bei Stadium
drei auf (siehe Kasten). Laut Clees sei
es auch in Luxemburg zum Grofiteil
der Arbeit des Betroffenenvereins
zu verdanken, dass die CNS seit 2018
ab Stadium drei zumindest einen
Teil der Kosten fiir eine Liposuktion
ubernimmt.

Eine kostspielige Erkrankung

Die Behandlungsmoglichkeiten bei
Lipédem teilen sich in zwei Optio-
nen, die sich in den meisten Féllen
ergdnzen. Auf der einen Seite steht
die konventionelle Therapie, die grob
aus Lymphdrainagen (speziellen Mas-
sagetechniken, die darauf ausgerich-
tet sind, angestautes Lymphwasser zu
l6sen und fiir eine Entlastung der An-
spannung zu sorgen) sowie das Tragen
von Kompressionskleidung besteht.
Auf der anderen Seite steht die Lipo-
suktion, also die Fettabsaugung an
den vom krankhaften Fett betroffenen
Stellen. Meist sind mehrere Operatio-
nen notwendig. Bis vor kurzem war es
auch in Deutschland tiblich, dass die
Behandlungskosten fir eine Liposukti-
on erst ab Stadium drei iibernommen
wurden. Da es sich hierbei um eine
kostspielige Behandlung handelt — pro
Operation entstehen Kosten von meh-
reren Tausend Euro - ist dies fiir viele
Betroffene ein Schlag ins Gesicht.

Im Juli dieses Jahres kam aber
dann die Wende: Der Gemeinsame
Bundesausschuss in  Deutschland
(G-BA), das héchste Beschlussgremium
der gemeinsamen Selbstverwaltung
im deutschen Gesundheitswesen, das
iber den Leistungskatalog der gesetz-
lichen Krankenkassen entscheidet,
kiindigte an, ab 2026 Liposuktionen

Stadien unabhéngig aufnehmen zu
wollen. Grundlage sind die Zwischen-
ergebnisse der vom G-BA in Auftrag
gegebenen groflangelegten
, die den Nutzen der operativen
Behandlung in jeder Phase der Erkran-
kung belegen konnte. Damit folgt der
G-BA auch der [Lipédem-Leitlinien]
der Deutschen Gesell-
schaft fiir Phlebologie und Lympholo-
gie, die bereits Anfang letzten Jahres
einstimmig festlegte, dass sich die
Durchfiihrung einer Liposuktion nicht
mehr an die Stadieneinteilung orien-
tieren solle, ,da es keine Korrelation
zwischen der Schwere der Symptoma-
tik und Stadieneinteilung gibt.“

Tobias Hirsch erklért die Entschei-
dung gegeniber der woxx: ,Diese Sta-
dieneinteilung bezieht sich rein auf
die Fettverteilungsstérung, also auf
das Ausmafl der Fettverteilungssto-
rung. Das Leitsymptom, der Schmerz,
ist allerdings unabhingig vom Aus-
maifs. Das heifst, eine Patientin, die
grofie Fettmengen an den Beinen hat,
kann weniger Schmerzen empfinden
als eine Patientin mit weniger Fett.“
Wéhrend Betroffenenverbédnde den
Beschluss des G-BA, trotz Kritik an den
teils hohen Auflagen, als Erfolg feiern,
sind das Gesundheitsministerium und
die CNS in Luxemburg noch weit da-
von entfernt, den Schritt mitzugehen.

Die Lage in Luxemburg

Auf eine parlamentarische Anfrage
von Alexandra Schoos (ADR) hin, ant-
wortete Gesundheitsministerin Martine
Deprez (CSV) ausweichend auf die Fra-
ge, ob Luxemburg bereit sei, dem Bei-
spiel des Nachbarlandes Deutschlands
zu folgen. Stattdessen weist Deprez
darauf hin, dass die Kosteniibernahme
dieser Pathologie in Luxemburg gut
abgesichert sei, ,insbesondere im Ver-

Lipodem ist eine schmerzhafte, symmetrische Fettverteilungsstorung an Beinen
und Armen. Hdnde und Fifie bleiben ausgespart. Typisch sind Spannungsge-
fiihle, Druck- und Berithrungsschmerz, die nicht durch Sport oder Diét beein-
flusst werden. Das Lipédem wird in drei Stadien unterteilt: In Stadium I ist die
Haut noch glatt, in Stadium II zeigen sich grobe Dellen und Knoten, in Stadium
III bilden sich ausgepragte Fettlappen und Gewebeverhédrtungen. Entscheidend
ist jedoch: Das Leitsymptom ist der Schmerz — er kann unabhéngig vom Stadium

stark ausgeprégt sein.

Informationen zu Lipddem, Lymphddem, sowie dem aktuellen Stand der Kos-
tentibernahme sind auf der Website www.lipoedem.lu zu finden.

Weitere Informationen zur LipLeg Studie finden sich auf der Seite
www.lipoedem-gesellschaft.de/online-veranstaltung-zur-aktuellen-

versorgungslage-2025/

Martine Alzin setzt sich seit 2018 in Luxemburg fiir von Lipddem Betroffene ein.

gleich zu unseren Nachbarldndern, wie
etwa Frankreich und Belgien.“ Auch
hier wird, wie so oft, nur auf jene Nach-
barldnder verwiesen, die Luxemburg
besser dastehen lassen. Dass in allen
anderen parlamentarischen Antworten
zuvor auch und gerade Deutschland
als Vergleichsgrofde herangezogen wur-
de, fallt unter den Tisch. Fragwirdig
ist das Argument auch, weil Deprez in
ihrer Antwort auf verweist.
Zwar empfiehlt diese eine Liposukti-
on aufgrund mangelnder Studienlage
nicht unabhéngig der Stadien. Sie weist
aber ausdriicklich darauf hin, dass eine
Neubewertung dieses Urteils nach Ver-
offentlichung der oben erwédhnten Li-
pLeg-Studie - also jener Studie, die auch
die Kurswende des G-BA eingeleitet hat
- dringend erfolgen soll. Die naheliegen-
de Nachfrage, inwiefern das Argument
des Gesundheitsministeriums ange-
sichts dessen haltbar sei, blieb seitens
des Ministeriums bis zum Redaktions-
schluss unbeantwortet (nachtragliche
Antwort wird in der Online-Version des
Artikels eingefiigt).

Die  Kosteniibernahme  durch
die CNS sei laut des Vereins Patien-
ten Vertriedung und von Martine
Alzin, die nahezu tédglich mit ande-
ren Betroffenen im Austausch steht,
schon jetzt problematisch, selbst bei
Patient*innen mit Stadium drei. Ein
bekanntes Problem ist die hdufige Ver-
weigerung der Kosteniibernahme bei
Eingriffen im Ausland, mit dem Ver-
weis darauf, dass Behandlungen auch
in Luxemburg moglich seien. Hierzu-
lande gibt es allerdings nur sehr we-
nige Arzt*innen, die sich mit Lipodem
und dessen Behandlungen auskennen.
wIch kann sie an einer Hand abzahlen*,
sagt Alzin. Auch Georg Clees unter-
streicht ,unserem Kenntnisstand nach
gibt es in Luxemburg niemanden, der
diese OP mit derselben Routine und
derselben Erfahrung durchfiihren
kann, wie das zum Beispiel in Deutsch-
land geschieht.“ Es sei wichtig, zu be-
tonen, dass es sich hierbei um einen
anderen Eingriff handele als bei einer
»hormalen“ Fettabsaugung. Es handele

sich eben nicht um eine ,Schonheits-
operation“, wie sie unter plastischen
Chirurg*innen tblich ist, bestatigt
Tobias Hirsch. ,Man kénnte meinen,
Fettabsaugung ist Fettabsaugung, aber
so trivial ist es nicht. Damit man einen
nachhaltig schmerzreduzierenden
Effekt hat und auch Komplikationen
vermeidet, miissen die Operierenden
auch eine entsprechende Erfahrung
mit diesem Krankheitsbild haben.“

Operiert und geheilt?

Auch Martine Alzin hat sich in
Deutschland operieren lassen. Obwohl
der erste Eingriff eine Tortur war und
nicht ohne Komplikationen verlief, ist
sie heute zufrieden mit dem Ergebnis.
Gerade bei der ersten OP sei sie men-
tal und korperlich noch nicht bereit
fir einen Eingriff gewesen. Sie warnt
davor, die Liposuktion als alleiniges
Allheilmittel zu sehen. ,Meine Angst
ist, dass viele Betroffene sich in eine
OP stiirzen, ohne zu wissen, worauf sie
sich fiir das Leben danach einlassen.“
Sie meint damit, dass Lipodem auch
mit Operation nicht heilbar ist. Erndh-
rung, Bewegung, psychische Belastung
und konventionelle Therapien werden
auch weiterhin eine feste Rolle bei
vielen Betroffenen einnehmen. Die
Lebensqualitdt wird bei den allermeis-
ten Patient*innen dennoch durch die
Liposuktion signifikant erhoht: ,Ich
kann jetzt fast ohne Schmerzen ge-
hen“, sagt Martin Alzin. Sie wolle zwar
nicht mehr wie frither, als sie fiir den
Verein Patient*innen Gesprache fithr-
te und Betroffene auf dem Weg zur
Diagnose begleitet habe, die Rolle der
Arzt*innen tbernehmen, ihr Einsatz
ist dennoch unermiidlich. Der Kontakt
zum Gesundheitsministerium besteht
weiter — demnichst wird sie wieder
als Referentin bei einem Informati-
onstag zum Thema Lip6dem dabei
sein. Und auch fiir die Ubernahme der
Behandlungskosten engagiert sie sich
nach wie vor. Sie wird weiterkdmpfen,
bis sie an ihrem Ziel angekommen ist.
Stufe fiir Stufe.
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