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Erwiderung auf den Leserbrief zu Lipoedema - myths and facts Part 1 and 5.
European Best Practice of Lipoedema - Summary of the European Lipoedema
Consensus, Phlebologie 2020; 49: 31-49

Der Leserbrief aus den USA freut uns, zeigt
er doch, dass unsere Artikelserie tiber das
Lipodem nicht nur deutschland- und euro-
paweit gelesen wird. Gut 2 Jahre nach
Veroffentlichung von Teil 1 befinden sich
alle 5 Publikationen unter den Top 10 der
~meistgelesenen Artikel“ in der Phlebolo-
gie (Stand August 2020) [1]. Auch in Euro-
pa haben die ,Mythen und Fakten zum Lip-
6dem* eine hohe Resonanz erfahren und
tragen weiter zum dringend notwendigen
Paradigmenwechsel dieser Erkrankung
bei. Renommierte Lipédem-Experten aus
10 europdischen Landern unterstiitzen in-
zwischen den im fiinften Teil der Artikelse-
rie erarbeiteten Konsensus zum Lip6dem
[2]. In ,Pathways“, dem offiziellen Maga-
zin des Canadian Lymphedema Frame-
work, werden sowohl die Mythen des
Lipédems als auch der Paradigmenwech-
sel das Titelthema in der Herbst-Ausgabe
sein.

Dass in den USA weiter am alten Narrativ
dieser Erkrankung festgehalten wird, ist
uns bewusst. Dort dominieren 3 in den
Medien stark vertretene und finanzkrafti-
ge Patientenorganisationen sowie wenige
eng mit diesen Organisationen verbunde-
ne Arzte das Meinungsbild zum Lipédem:
Lipedema Simplified von Catherine Seo
[3], Fat Disorder Research Society (FDRS)
[4] und Lipedema Foundation [5], wobei
die beiden letztgenannten eng miteinan-
der verwoben sind. Felicitie Daftuar ist so-
wohl im Leadership Team von FDRS [6] als
auch Griinderin und Executive Director
von Lipedema Foundation [7]. Dies ist
wichtig zu wissen, da die Verfasserin des
Leserbriefs — Karen Herbst - sehr eng so-
wohl mit FDRS [8] als auch mit Lipedema
Foundation [9] verbunden ist. Seit 2015
unterstiitzt Felicitie Daftuar mit Millionen-
betrdgen Projekte von Karen Herbst [10,
11].

Bevor wir auf die Mitunterzeichner des
Leserbriefs eingehen, werden wir die strit-
tigen Punkte A bis F inhaltlich klaren.

Die Leserbriefautorin beginnt ihr
Schreiben mit der Feststellung: ,Lipedema
is a disease of loose connective tissue (LCT) -
not just fat. Constituents of LCT include cells

and an extracellular matrix of collagen fibers
around glycosaminoglycans (GAGs) bound to
sodium and water.”

Fir das Statement, Lipddem sei eine
Erkrankung des lockeren Bindegewebes,
existiert kein wissenschaftlicher Nachweis;
eine entsprechende wissenschaftliche Refe-
renz fiir diese Behauptung wird auch erst
gar nicht von der Leserbriefautorin ge-
nannt. Richtig hingegen ist die Aussage,
dass lockeres Bindegewebe eine Extrazellu-
ldrmatrix hat, die aus Fasern und Grundsub-
substanz (hier auch Glykosaminoglykane)
besteht. Richtig ist auch, dass Glykosami-
noglykane eine hohe Wasserbindungskapa-
zitdt haben. Was diese Glykosaminoglykane
(GAGs) nun mit dem Lipédem-Syndrom zu
tun haben sollen, wird von der Leserbrief-
verfasserin dann unter A erklart.

Zu A. Edema

So schreibt sie: ,,Edema is defined as excess
interstitial fluid (IF) (2) that is free or bound
in a GAG gel as in lipedema.”

Wdhrend der erste Halbsatz dieses
Statements sicher richtig ist und medizini-
sches Allgemeinwissen darstellt, fehlt fir
den zweiten Halbsatz (,or bound in GAG
gel as in lipedema*) jeglicher seriose Nach-
weis. Als Quelle fiir diese Behauptung
dient der Verfasserin ihre eigene unter
A.2 genannte Arbeit, auf die weiter unten
noch eingegangen wird.

Zul.

Der beschriebene ,,overgrowth of blood ves-
sels in lipedema tissue“ befand sich nur in
der adipdsen Lipddem-Studienpopulation
der genannten Untersuchung von Al-
Ghadban, nicht in der Gruppe der Nicht-
Adip6sen [12]. Somit sind die beschriebe-
nen Verdnderungen viel eher der Adiposi-
tas und nicht dem Lipddem-Syndrom
zuzuschreiben. In der kiirzlich veréffent-
lichten Arbeit von Felmerer, Hiagerling
und Gousopoulos bei reinen Lipodem-Pa-
tientinnen konnten lediglich vergroRerte
Adipozyten (,increased adipocyte size“)
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festgestellt werden. Obwohl in dieser his-
topathologischen Untersuchung das von
Hdgerling entwickelte VIPAR-Verfahren
der 3D-Rekonstruktion verwendet wurde,
gab es keinen Hinweis auf veranderte
Lymph- oder BlutgefdRe bei Lip6dem-
Patientinnen [13].

Uber die Ergebnisse der von der Leser-
briefschreiberin erwahnten Arbeit hat der
Mitautor Gousopoulos einen Vortrag auf
der Lymphologie 2019 (German Congress
of Lymphology) in Bad Krozingen gehal-
ten. Sein auch im Kongress-Abstract nach-
lesbares Fazit lautet: ,No morphological
changes in the lymphatic component are
present in lipoedema” [14].

Es gibt ebenfalls keinen wissenschaftli-
chen Nachweis fir ,leaky capillaries“ beim
Lipédem-Syndrom. Die von der Leserbrief-
autorin angegebene Quelle von 1986 hat-
te nicht das Lipddem-Syndrom zum Ge-
genstand.

Zu 2.-6.

In den Punkten 2-6 wird nun regelmaRig
auf das Konzept der bestehenden GAGs
beim Lipédem abgehoben. Die einzige ge-
nannte Quelle, die dieses Konzept der
GAGs beim Lipédem beschreiben soll, ist
eine Arbeit der Leserbriefverfasserin
selbst. Tiefer am Wissenschaftsverstdnd-
nis von Herbst Interessierte sei diese
Abhandlung (,Lipedema Is Not Just Fat®)
ans Herz gelegt [15]. Die von ihr dort dar-
gelegten Behauptungen waren fiir uns in
keiner Weise nachvollziehbar. Auch geben
die von Herbst genannten Quellen keinen
Hinweis darauf, was GAGs mit Lipddem zu
tun haben. Zwar wird in dem von Herbst
genannten Review von Reed und Rubin
ausfuhrlich auf die Glykosaminoglykane
eingegangen - allerdings in einem véllig
anderen Zusammenhang. In den von der
Leserbriefautorin erwdhnten Arbeiten, die
das Lipédem zum Thema haben, kommen
GAGs nicht vor, die hergestellten Beziige
zum Lipédem erscheinen uns - mit Ver-
laub - an den Haaren herbeigezogen. Vol-
lig offen bleibt auch die Frage, was die
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postulierten GAGs mit der von Patientin-
nen angegebenen oft starken Schmerz-
symptomatik zu tun haben.

Es ist daher auch nicht verwunderlich,
dass dieses Konzept nicht in einem wissen-
schaftlichen (peer reviewed) Journal verof-
fentlicht wurde, sondern auf ihrer eigenen
Website Lipedema.com [16], die Herbst
gemeinsam mit Mitunterzeichnern und
Lipodem-Aktivistinnen dieses Leserbriefs
(Kahn, lker und Ehrlich) betreibt [17].
Herbst und die gleichen Mitunterzeichner
sind auch Herausgeber eines Buches (Lym-
phedema and Lipedema Nutrition Guide:
Foods, Vitamins, Minerals and Supple-
ments), bei dem die Vorsitzende von Lipe-
dema Foundation, Felicitie Daftuar, das
Vorwort verfasst hat [18].

Ja, wir wissen, das liest sich vielleicht
ein wenig kompliziert, ist aber wichtig,
um zu verstehen, wie ,Wissenschaft® in
den USA funktioniert, wenn finanzstarke
Patientenorganisationen — mit ganz eige-
nen Interessen - enge Kooperationen mit
Behandlern eingehen.

Zu den Fakten

Odeme sind definiert als ,abnorme Fliis-
sigkeitsansammlung“ im Gewebe [19]. Al-
lerdings konnten weder klinische Untersu-
chungen noch Bildgebung jemals ein
relevantes Odem bei Patientinnen mit
Lipddem-Syndrom nachweisen [20]. Eine
multizentrische Studie mit hochauflsen-
dem Ultraschall bei Patientinnen mit der
Diagnose Lipodem fand keinen Nachweis
fur Flissigkeit im Weichteilgewebe der
Beine [21]. In einer 2020 erschienenen
Studie, in der Patientinnen mit Lipodem-
Syndrom mittels MR-Lymphografie unter-
sucht wurden, konkludieren die Autoren:
»The fat tissue was homogenous, without
any signs of edema in pure lipedema
patients“ [22]. Auch in histologischen Un-
tersuchungen wurde niemals die Prasenz
eines Odems beschrieben [20]. Reich-
Schupke, Altmeyer und Stiicker schrieben
bereits 2012 in einem wegweisenden Arti-
kel: ,,Der Begriff ,Lip6dem* ist eigentlich
irrefiihrend, da es sich nicht um ein Odem,
also um eine Flissigkeitseinlagerung im
Gewebe handelt” [23]. Dies wurde auch
von den Autoren der niederldndischen
Lipodem-Leitlinie bestatigt, indem sie den
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Terminus Lipédem als ungliicklich (,unfor-
tunate term“) beschreiben, da er Flissig-
keit im Gewebe suggeriert, wo keine Flis-
sigkeit zu finden ist [24]. SchlieRlich
reslimierte das European Lipoedema
Forum - eine hochrangig besetzte interna-
tionale Expertengruppe aus 7 europd-
ischen Landern - in einem vielbeachteten
Konsensuspapier: ,There is no scientific
evidence that Lipoedema is an ,oedema
problem** (Hervorhebung im Original)
[25].

Zu B. Manual Lymphtherapy
and compression

Neben ihrer eigenen Pilotstudie an 7 (!)
Patientinnen, die mit einer ,whole body
manual subcutaneous adipose tissue (SAT)
therapy” behandelt wurden, sind die einzi-
gen auf das Lipédem fokussierenden The-
rapiestudien, die in diesem Abschnitt von
der Leserbriefautorin genannt werden, die
beiden Untersuchungen von Szolnoky
et al. Hier untersuchten die Wissenschaft-
ler den Effekt der komplexen physikali-
schen Entstauungstherapie (KPE) auf das
Lipédem. KPE besteht aus manueller
Lymphdrainage (MLD), Kompression,
Sport- und Bewegungstherapie und Haut-
pflege (neuerdings auch noch additiv
Selbstmanagement) [26]. Die Patientin-
nen dieser Studie berichteten iiber eine
Besserung der Beschwerden unter KPE.

Die Verfasserin des Leserbriefs ver-
wechselt nun leider MLD mit KPE. Aus der
Studie von Szolnoky et al. geht nicht her-
vor, welche der o.g. Komponenten der
KPE tatsachlich wirksam gewesen sind.
Kompression und Sport sind durch ihre
antiinflammatorischen Effekte tatséchlich
wirksam beim Lip6dem. Dies wurde in
Teil 5 der Artikelserie auch so beschrieben
und entspricht dem European Consensus
[25]. Fiir die MLD, wie von der amerikani-
schen Verfasserin behauptet, fehlt dieser
Nachweis.

Dariiber hinaus, und diese Frage sei er-
laubt: Wenn, wie oben dargelegt, kein
Nachweis einer relevanten Fliissigkeit
beim Lipédem vorliegt, welchen Sinn
macht dann die immer wieder geforderte
»Drainage“? Welche Substanz im Weich-
teilgewebe der Beine soll mit der MLD
wdrainiert” werden? Fettgewebe?
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Zu C. Lipohypertrophy

Die schmerz- bzw. beschwerdefreie Volu-
menvermehrung der Beine wird nach Her-
pertz [27] in den deutschsprachigen Lan-
dern Lipohypertrophie genannt. Dies ist
weitgehender Konsens und macht auch
Sinn. Wiirde die - von der Frau subjektiv
wahrgenommene - Disproportionalitdt
der Beine bereits das Kriterium fir die
Diagnose Lipddem erfiillen, ware (ange-
sichts des gegenwartigen Schonheitside-
als, das dinne Beine préferiert und auf
vielen Online-Medien propagiert wird)
dem Missbrauch von Therapie jeglicher
Art Tir und Tor gedffnet.

Die Verfasserin schreibt weiter: ,A
woman with painful lipedema who under-
went therapy and has no pain, still has lipe-
dema”. Dieser Aussage stimmen wir zu.
Genauso hat eine Patientin mit arterieller
Hypertonie, die durch die Einnahme anti-
hypertensiv wirksamer Medikamente jetzt
normale Blutdruckwerte hat, noch immer
eine arterielle Hypertonie. Allerdings - vor
der Einnahme dieser Medikamente wur-
den vom Behandler erhhte Blutdruckwer-
te gemessen. Entsprechendes gilt auch fiir
die Beschwerden beim Lipddem-Syndrom.

Zu D. Obesity, secondary
lymphedema and bariatric
surgery

Selbstverstandlich sind Lipodem-Syndrom,
Lymphédem und Adipositas ganz unter-
schiedliche Krankheiten. Um diese zu dif-
ferenzieren, braucht es fiir den auf diesem
Gebiet erfahrenen Kliniker sicher keinen
Biomarker. Allerdings - und hier ist die in-
ternationale Datenlage sehr konsistent -
sind weit tiber 80 % der Patientinnen mit
der Diagnose Lipddem auch adipés, ca.
50 % sogar morbid adip6s, d. h. sie haben
einen BMI =40 [28-33]. Mit anderen Wor-
ten: Lipddem und Adipositas treten bei der
weit iberwiegenden Mehrheit der Frauen
gemeinsam auf. Morbide Adipositas kann
bei manchen Menschen zu einer Lymphab-
flussstorung, respektive zu einem Lym-
phédem fithren. Die Pathophysiologie
hierzu ist gut belegt und wird - tblicher-
weise — auch nicht bestritten [34, 35].
Patienten mit Adipositas-assoziierten Lym-
phédemen sind die am schnellsten anstei-
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gende Patientengruppe im Europdischen
Zentrum fir Lymphologie in Hinterzarten.

Die Verfasserin des Leserbriefs schreibt:
»Many severe obese women with lipede-
ma do not develop lymphedema.” Dieser
Aussage stimmen wir zu. Allerdings -
auch nicht jeder ,Kettenraucher erkrankt
an einem Bronchialkarzinom. Und sicher
stimmt auch die Leserbriefautorin mit uns
iberein, dass ,Kettenrauchen“ ein deut-
lich erhohtes Risiko in sich birgt, an einem
Bronchialkarzinom zu erkranken.

Wir freuen uns, dass die Leserbriefver-
fasserin den Biomarker PF4 erwdhnt, der
aktuell von Stanley Rockson propagiert
und in Lipédem-Patientenforen zuneh-
mend verbreitet wird. Rockson et al. zufol-
ge dient PF4 als Hinweis daftir, dass beim
Lipddem eine lymphatische Dysfunktion
vorliegt: ,Finally, our results support the
prevailing hypothesis, that in lipedema,
lymphatic dysfunction plays a role® [36].
In einem aktuellen Webinar von Lipedema
Simplified, der anderen oben bereits er-
wdhnten amerikanischen Lipddem-Patien-
tenorganisation, stellt Rockson eine - ver-
meintliche - Lip6dem-Patientin vor: ,This
patient has lipedema*, bei der offensicht-
lich PF4 erhéht war [37]. Die hier als Lip6-
dem gezeigte Patientin leidet ganz offen-
sichtlich an einem (wohl Adipositas-
assoziierten) Lymphodem mit bereits
bestehender Stauungsdermatose! Wir
glauben gerne, dass bei diesen Patientin-
nen auch PF4 erhéht ist. Die richtige Diag-
nose der Patientinnen ist allerdings essen-
ziell, um valide und seridse Ergebnisse
produzieren zu kénnen. Dies gilt auch fir
bildgebende Untersuchungen. Bereits él-
tere klinische Studien mittels indirekter
Lymphografie und Lymphszintigrafie ha-
ben gezeigt, dass der Lymphtransport
vom subepidermalen Kompartiment beim
Lipodem eben nicht eingeschrankt ist [38-
40]. Auch neue Untersuchungen mit mo-
dernsten histopathologischen Untersu-
chungsmethoden brachten keinen Hin-
weis auf verdnderte LymphgefdRe bei
Lipodem-Patientinnen [13].

Die Datenlage zum Langzeiterfolg der
bariatrischen Chirurgie bei morbider Adi-
positas ist sehr konsistent und berzeu-
gend [41-49]. Eine aktuelle Untersuchung
des Universitdtsklinikums Freiburg ge-
meinsam mit dem Europdischen Zentrum
fir Lymphologie in Hinterzarten zum
Effekt der bariatrischen Operation bei

schwer adipdsen Patientinnen mit Lipo-
dem-Syndrom zeigt den guten Erfolg die-
ser Therapieoption und bestatigt unsere
seit 2008 bestehenden Erfahrungen mit
diesem Patientengut [50].

Zu E. Psychology

Auch hier widersprechen wir der Verfasse-
rin des Leserbriefs. In einer Untersuchung
an 150 Patientinnen mit der gesicherten Di-
agnose Lipodem-Syndrom prasentierten
80 % der Frauen psychische Stérungsbilder
(meist Depression, Essstérung oder post-
traumatische Belastungsstorung) oder eine
schwere psychische Beeintrdchtigung, wie
z.B. Burnout oder chronische Stressbelas-
tung. Diese Stérungsbilder bzw. schwere
psychische Beeintrdachtigung bestanden
jedoch bereits vor der Entwicklung Lip6-
dem-assoziierter Schmerzen im Weichteil-
gewebe [29]. Damit kann - formallogisch
- die Erkrankung Lip6dem-Syndrom nicht
Ursache dieser psychischen Belastung
sein. Der Einfluss psychischer Belastungen
und Krankheiten sowohl auf die Schmer-
zentstehung als auch auf die Schmerzwahr-
nehmung ist breit untersucht und sehr
konsistent [51-57]. Depression und Esssto-
rungen waren im Vergleich zur 12-Monats-
Prévalenz dieser psychischen Stérungsbil-
der in der Allgemeinbevoélkerung [58] vor
allem im 12-Monats-Zeitraum vor der
Entstehung der Lipddem-assoziierten
Schmerzsymptomatik stark erhoht. Daher
ist das von der Leserbriefautorin kritisierte
Statement ,psychological factors can con-
tribute significantly to the development of
lipedema” gut belegt.

Zu F. Liposuktion

Wir wissen, dass viele Patientinnen nicht
einverstanden sind, die Durchfiihrung
einer Liposuktion vom Kérpergewicht
(und damit auch vom Body-Mass-Index)
abhdngig zu machen.

Der von der Leserbriefverfasserin kriti-
sierte European Consensus sieht den BMI
von 35 kg/m? bei gleichzeitiger zentraler
Adipositas als Obergrenze fiir die Fettab-
saugung. Ab einem BMI von 35 kg/m?
steht (von seltenen Ausnahmen einmal
abgesehen) die Adipositas der Patientin
mit Lipodem im Vordergrund - und sollte
auch entsprechend fokussiert werden.
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Der European Consensus empfiehlt dann
die Uberpriifung der Indikation fiir eine
bariatrische OP. Dies entspricht auch den
Empfehlungen der S3-Leitlinien der Deut-
schen Gesellschaft fir Adipositas-Chirur-
gie. Der positive Einfluss der bariatrischen
OP auf das Lipédem-Syndrom wurde
inzwischen untersucht und bestatigt [50].
Die Durchfiihrung der Liposuktion bei Pa-
tientinnen mit klarer zentraler Adipositas
halten wir fiir einen Kunstfehler. Die Krite-
rien zur Liposuktion wurden im European
Consensus klar definiert [2].

Auch in Deutschland fiihrte die — weit-
gehend ahnliche - Einschatzung des Ge-
meinsamen Bundesausschusses (G-BA) zu
einem Aufschrei der Entriistung seitens
der Patientenvertreter. Die Selbsthilfever-
bande bezeichneten die Entscheidung des
G-BA als ,Farce” [59]. In einer lesenswer-
ten (weil demaskierenden) Presseerkld-
rung der organisierten Selbsthilfe von
Frauen mit Lipédem vom 20.09.2019 wird
die Liposuktion als ,rettende Behandlung*®
hochstilisiert, um ,ein Leben im Rollstuhl*
oder auch ,eine stark verfriihte Sterblich-
keit* zu verhindern [60]. Nichts konnte
weiter von der Realitdt entfernt sein!
Weder fiihrt das reine Lipddem (ohne
begleitende schwerste Adipositas) zu ei-
nem ,Leben im Rollstuhl* noch zu einer
Lwstark verfriihten Sterblichkeit“. Auch sind
uns keine Daten bekannt, wonach die
Liposuktion hinsichtlich der oben darge-
stellten Prognosen als ,rettende Behand-
lung” Wirkung gezeigt hétte.

Bemerkenswert ist aber auch die Be-
griindung der Leserbriefverfasserin fiir ih-
ren Widerspruch: ,We disagree that “Lipo-
suction is not a treatment option in patients
with a BMI > 35 kg/m? and central obesity
(WHtR >0.5)"[1]. Women can develop lipe-
dema LCT on the abdomen [14].“ Als Quelle
fur dieses Lipodem des Abdomens nennt
die Verfasserin wiederum eine ihrer eige-
nen Publikation.

Das Lipddem des Abdomens wurde be-
reits 2018 in einem kritischen Leserbrief
von Schmeller auf die Artikelserie ins Spiel
gebracht. So schrieb Schmeller: ,Die Zu-
ordnung von an Rumpf und Extremitdten lo-
kalisierten Unterhautfettvermehrungen als
Folge der Adipositas bzw. als Folge des Lip6-
dems... kann sehr schwierig, teilweise wohl
auch unméglich sein.“ Und weiter unten:

,Ob die Adipozyten des Lipédems zusdtz-
lich zur Subkutis der Extremitdten auch visze-
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ral im Bauchbereich eine Volumen- und Ge-
wichtsvermehrung verursachen, kann derzeit
nicht sicher beurteilt werden“ [61].

Wir zitieren hier im Folgenden unsere
damalige Replik auf Schmellers Gedanken-
welt [62].

LWir mochten ausdricklich betonen,
dass Unterhautfettgewebsvermehrungen am
Rumpf bzw. Adipozyten im Bauchraum KEI-
NESFALLS in einen Zusammenhang mit Li-
p6dem gebracht werden sollten! Gedan-
kenspiele wie diese entbehren jeglicher
wissenschaftlichen Evidenz. In diesen Re-
gionen besteht ja auch keine Schmerz-
symptomatik bei den Patientinnen. Aller-
dings sehen wir bereits jetzt - tdglich -
Patientinnen, die uns mit der Diagnose
Lipédem (oder ,Lipolymphédem*®) vorge-
stellt werden und die fest davon (iberzeugt
sind, dass ihr Lipodem die Ursache ihrer Ge-
wichtszunahme, ihrer Adipositas sei. Immer
hdufiger sehen wir adip&se Patientinnen,
die behaupten, an einem ,Ganzkorperlipo-
dem* oder an einem ,Lipddem des Bau-
ches” zu leiden - welches ihnen auch nicht
selten von drztlichen Kollegen attestiert
wird - und die hierin die Ursache ihrer Ge-
wichtszunahme sehen. Hier mochten wir
dem Autor des Leserbriefs am liebsten
ganz laut zurufen: ,HALT, HERR SCHMEL-
LER, NEIN! BITTE OFFNEN SIE DIESE BUCHSE
DER PANDORA NICHT!* (Zitatende).

Es scheint, als sei die Biichse inzwischen
geoffnet.

Letztlich spiegelt dieser Leserbrief auch
die kontroversen Debatten der zuriicklie-
genden Jahre wider, die der Erstautor der
Artikelserie mit Karen Herbst, aber auch
mit Felicitie Daftuar auf Biihnen und Kon-
ferenzen in der Vergangenheit fiihrte. Wir
sind besorgt, dass die sehr verengte
US-amerikanische Sicht auf das Lipédem,
eine Sicht, die das Problem der Adipositas
ebenso wie die - vorbestehenden - psy-
chischen Belastungen der Frauen igno-
riert, der Komplexitdt dieser Erkrankung
nicht gerecht wird.

Noch ein abschlieRendes Wort zu den
Mitunterzeichnern dieses Leserbriefs. Na-
hezu alle der dort aufgefiihrten Personen
sind mit ,The US Standard of Care Com-
mittee“ verbunden. Gibt man diese ver-
meintliche Organisation bei Google ein,
findet man keinen Eintrag. Fiindig wird
man allerdings auf der oben bereits er-
wahnten Herbst-eigenen Website ,lipede-
ma.com*, auf der die Verfasserin des
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Leserbriefs, Karen Herbst, auch ihren Bei-
trag zu den GAGs veroffentlichten durfte.
Dort wird auf ein Treffen aufmerksam ge-
macht, das im April 2019 in Baltimore
stattfand und an dem 18 der 22 Mitunter-
zeichner teilgenommen hatten. Zu dieser
Konferenz geladen hatten die Leserbrief-
autorin sowie die beiden bereits oben
genannten Patientenorganisationen FDRS
und Lipedema Foundation [63]. Ziel der
Zusammenkunft in Baltimore war u. a.
auch das Erstellen von US-Guidelines zum
Lipédem. Man stelle sich diese Situation
einmal in Deutschland (oder anderen
europdischen Landern) vor: Lip6dem-
Selbsthilfegruppen organisieren eine Kon-
ferenz, laden hierzu ,selbstgewdhlte
Behandler” ein und erstellen eine dann so-
genannte Leitlinie.

Interessenunabhdngige Forschung und
Therapie, die gerade beim Lipddem essen-
ziell wdre, sieht sicher anders aus.

Aber auch andere, nicht diesem Kreis
zugehorige Mitunterzeichner, weisen
engste Verbindungen zur Lipedema Foun-
dation auf [64, 65].

FAZIT

Money makes the world go round -
das gilt auch fiir die von Patientinnen
finanzierte und damit gesteuerte
Lipodem-Forschung in den USA.

Interessenkonflikt

Die Autorinnen/Autoren geben an, dass kein
Interessenkonflikt besteht.

Autorinnen/Autoren

Tobias Bertsch, Gabriele Erbacher

Europdisches Zentrum fiir Lymphologie,
Foldiklinik, Hinterzarten

Korrespondenzadresse

Dr. Tobias Bertsch

Europdisches Zentrum fiir Lymphologie,
Foldiklinik

Rosslehofweg 2-6

79856 Hinterzarten

Deutschland
tobias.bertsch@foeldiklinik.de

& Thieme

Literatur

[1] Abrufbar unter: https://www.thieme-con
nect.com/products/ejournals/topten/
10.1055/5-00034913

Bertsch T, Erbacher G, Corda D et al. Lipoe-
dema - myths and facts, Part 5. European
Best Practice of Lipoedema - Summary of
the European Lipoedema Forum consensus.
Phlebologie 2020; 49: 31-49

[3] Abrufbar unter: https://lipedema-simplified.
org

[4] Abrufbar unter: https://www.fatdisorders.
org

[5] Abrufbar unter: https://www.lipedema.org

[6] Abrufbar unter: https://www.fatdisorders.
org/leadership-team

[7] Abrufbar unter: https://www.lipedema.org/
about/#anchor-who

[8] Abrufbar unter: https://globalgenes.org/
event/fdrs-2020-focus-on-fat-disorders/

[9] Abrufbar unter: https://www.lipedema.org/
biobank-imaging-patient-treat-uofa-
arizona-herbst-research-grant

[10] Abrufbar unter: http://www.curelipedema.
org/treat

[11] Abrufbar unter: https://www.lipedema.org/
patient-centered-research

[12] AL-Ghadban S, Cromer W, Allen M et al.
Dilated Blood and Lymphatic Microvessels,
Angiogenesis, Increased Macrophages, and
Adipocyte Hypertrophy in Lipedema Thigh
Skin and Fat Tissue. Journal of Obesity 2019;
2019:4-10

[13] Felmerer G, Hagerling R, Gousopoulos E
et al. Adipose Tissue Hypertrophy, An Aber-
rant Biochemical Profile and Distinct Gene
Expression in Lipedema. ] Surg Res 2020;
253:294-303

[14] Gousopoulos E. Absence of lymphatic mor-
phological changes but a distinct biochemi-
cal niche underlie lipedema development.
Vortrag auf der Lymphologie 2019 in Bad
Krozingen. Abstractband S. 21

[15] Abrufbar unter: https://www.lipedema.com/
lipedema-is-not-just-fat

[16] Abrufbar unter: https://www.lipedema.com/
us-lipedema-soc/#join

[17] Abrufbar unter: https://www.lipedema.com/
about

[18] https://www.amazon.de/Lymphedema-
Lipedema-Nutrition-Guide-supplements/dp/
0976480689

[19] Abrufbar unter: https://www.pschyrembel.
de/Odem/KOFKR

[20] Bertsch T, Erbacher G. Lipédem - Mythen
und Fakten Teil 2. Phlebologie 2018; 47:
120-126

[21] Hirsch T, Schleinitz ], Faerber G et al. Is the
differential diagnosis of lipoedema by means
of high-resolution ultrasonography possible?
Phlebologie 2018; 47 (4): 182-187

[22] Cellina M, Gibelli D, Soresina M et al. Non-
contrast MR Lymphography of lipedema.
Magent Resonance Imaging 2020; 71: 115-
124

2

Bertsch T et al. Erwiderung auf den... Phlebologie 2021;50: 7-11 | © 2020. Thieme. All rights reserved.

Dieses Dokument wurde zum persénlichen Gebrauch heruntergeladen. Vervielfaltigung nur mit Zustimmung des Verlages.


https://www.thieme-connect.com/products/ejournals/topten/10.1055/s-00034913
https://www.thieme-connect.com/products/ejournals/topten/10.1055/s-00034913
https://www.thieme-connect.com/products/ejournals/topten/10.1055/s-00034913
https://lipedema-simplified.org
https://lipedema-simplified.org
https://www.fatdisorders.org
https://www.fatdisorders.org
https://www.lipedema.org
https://www.fatdisorders.org/leadership-team
https://www.fatdisorders.org/leadership-team
https://www.lipedema.org/about/#anchor-who
https://www.lipedema.org/about/#anchor-who
https://globalgenes.org/event/fdrs-2020-focus-on-fat-disorders/
https://globalgenes.org/event/fdrs-2020-focus-on-fat-disorders/
https://www.lipedema.org/biobank-imaging-patient-treat-uofa-arizona-herbst-research-grant
https://www.lipedema.org/biobank-imaging-patient-treat-uofa-arizona-herbst-research-grant
https://www.lipedema.org/biobank-imaging-patient-treat-uofa-arizona-herbst-research-grant
http://www.curelipedema.org/treat
http://www.curelipedema.org/treat
https://www.lipedema.org/patient-centered-research
https://www.lipedema.org/patient-centered-research
https://www.lipedema.com/lipedema-is-not-just-fat
https://www.lipedema.com/lipedema-is-not-just-fat
https://www.lipedema.com/us-lipedema-soc/#join
https://www.lipedema.com/us-lipedema-soc/#join
https://www.lipedema.com/about
https://www.lipedema.com/about
https://www.amazon.de/Lymphedema-Lipedema-Nutrition-Guide-supplements/dp/0976480689
https://www.amazon.de/Lymphedema-Lipedema-Nutrition-Guide-supplements/dp/0976480689
https://www.amazon.de/Lymphedema-Lipedema-Nutrition-Guide-supplements/dp/0976480689
https://www.pschyrembel.de/%C3%96dem/K0FKR
https://www.pschyrembel.de/%C3%96dem/K0FKR

(23]

[24]

[25]

[26]
[27]

(28]

[29]

(30]

(31]

(32]

(33]

(34]

(35]

(36]

(37]

(38]

[39]

[40]

[41]

Reich-Schupke S, Altmeyer P, Stiicker M.
Thick legs - not always lipedema. | Dtsch
Dermatol Ges 2013; 11 (3): 225-233
Lipedema - Guidelines in the Netherlands
2014. Abrufbar unter https://www.gdlymph.
eu/assets/pdf/Dutch-lipoedema-guideline-
2014.pdf

Bertsch T, Erbacher G, Corda D et al. Lipoe-
dema - myths and facts, Part 5. European
Best Practice of Lipoedema - Summary of
the European Lipoedema Forum consensus.
Phlebologie 2020; 49: 31-49

Abrufbar unter: https://www.awmf.org/
leitlinien/detail/1l/058-001.html

Herpertz U. Das Lipodem. Lymphologie
1995; 19: 1-7

Child AH, Gordon KD, Sharpe P et al. Lipede-
ma: An inherited condition. Am | Med Genet
Part A 2010; 152A: 970-976

Erbacher G, Bertsch T. Lipoedema and pain:
what is the role of the psyche? Results of a
pilot study with 150 lipedema patients.
Phlebologie 2020; 49: 305-316.
doi:10.1055/a-1238-6657

Dudek JE, Biataszek W, Ostaszewski P et al.
Depression and appearance-related distress
in functioning with lipedema. Psychology,
health & medicine 2018; 23 (7): 846-853
Dudek JE, Bialaszek W, Ostaszewski P. Quali-
ty of life in women with lipoedema: a con-
textual behavioral approach. Quality of Life
Research 2016; 25: 401-408

Bosman J. Lipoedema: Poor knowledge,
neglect or disinterest? Journal of Lymphoe-
dema 2011; 6 (2): 109-111

Bertsch T, Erbacher G. Lipodem - Mythen
und Fakten Teil 3. Phlebologie 2018; 47:
188-197

Bertsch T. Adipositas-assoziierte Lymphdde-
me - unterschatzt und unterbehandelt.
Phlebologie 2018; 47: 75-83

Mehrara B, Greene A. Lymphedema and
Obesity: Is There a Link? Plast Reconstr Surg
2014; 134 (1): 154-160

Ma W, Gil HJ, Escobedo N et al. Platelet
factor 4 is a biomarker for lymphatic-pro-
moted disorders. |Cl Insight 2020; 5 (13):
€135109. Published 2020 Jul 9. doi:10.1172/
jci.insight.135109

Lipedema simplified, webinar: Abrufbar
unter. https://lipedema-simplified.org/
webinar2020-pf4/ Hier Minute 14:37 bis
14:47. Videosequenz kann aber auch beim
Erstautor (Bertsch) angefragt werden
Harwood CA, Bull RH, Evan | et al. Lymphatic
and venous function in lipoedema. Br ] Der-
matol 1996; 134 (1): 1-6

Brautigam P, Foldi E, Schaiper T et al. Analysis
of lymphatic drainage in various forms of leg
edema using two compartment lymphoscin-
tigraphy. Lymphology 1998; 31 (2): 43-55
Amann-Vesti BT. Druckmessung in den ini-
tialen LymphgefdRen der Haut bei Patienten
mit Lipédem. LymphForsch 2002; 6 (1): 7-9
Buchwald H, Estok R, Fahrbach K et al.
Weight and type 2 diabetes after bariatric

[42]

[43]

[44]

[45]

[46]

[47]

(48]

[49]

(50]

[51]

(52]

(53]

(54]

(55]

[56]

surgery: systematic review and meta-
analysis. Am | Med 2009; 122: 248-256
Wittgrove AC, Clark GW. Laparoscopic
Gastric Bypass, Roux en-Y - 500 Patients:
Technique and Results, with 3-60 month
follow-up. OBES SURG 2000; 10: 233
Sugerman HJ et al. Diabetes and hypertension
in severe obesity and effects of gastric
bypass-induced weight loss. Ann Surg 2003;
237:751-756

Rasheid S, Banasiak M, Lipska A et al. Bypass
is an Effective Treatment for Obstructive
Sleep Apnea in Patients with Clinically Sig-
nificant Obesity. OBES SURG 2003; 13: 5
Courcoulas AP, Yanovski S, Arterburn DE et al.
Long-term Outcomes of Bariatric Surgery:

A National Institutes of Health Symposium.
JAMA Surg 2014; 149 (12): 13231329
Arterburn DE, Olsen M, Maciejewski M et al.
Association Between Bariatric Surgery and
Long-term Survival. JAMA 2015; 313 (1):
62-70

Sjostrom L, Nabro K, Sjostrom D et al. Effects
of bariatric surgery on mortality in Swedish
obese subjects. N Engl ] Med 2007; 357:
741-752

Adams TD, Gress R, Hunt S et al. Long-term
mortality after gastric bypass surgery. N Engl
] Med 2007; 357: 753-761

Shubeck S, Dimmick |, Telem D. Long-term
Outcomes Following Bariatric Surgery. JAMA
2018; 319 (3): 302-303

Fink JM, Schreiner L, Bertsch T et al. Leg
Volume in Patients with Lipoedema follo-
wing Bariatric Surgery. Visc Med 2020.
doi:10.1159/000511044

Linsmayer D, Neidlinger PK, Braus DF.
Rheuma und Psyche - Eine Kurziibersicht.
Orthopade 2019; 48 (11): 957-962.
doi:10.1007/s00132-019-03812-8

Baerwald C, Manger B, Hueber A. Depression
als Komorbiditdt bei rheumatoider Arthritis.
Z Rheumatol 2019; 78: 243-248
https://doi.org/10.1007/s00393-018-0568-5
Hofmann P, Hemberger S, Lunzer R et al.
Psychische Aspekte der rheumatoiden
Arthritis Wie ansprechen? Wie behandeln?
Zusammenfassung des Expertenmeetings
»Rheuma trifft Psyche“ am 05.11.2015.
Abrufbar unter: ttps://www.pfizermed.at/
sites/default/files/rheuma_trifft_psyche.pdf
Bischoff N, Morina N, Egloff N. Chronischer
Schmerz bei Traumatisierung. Komplexitat
und Herausforderung bei Diagnostik und
Therapie. PiD - Psychotherapie im Dialog
2016; 17 (4): 69-72. doi:10.1055/s-0042-
116706

Viana MC, Lim CCW, Pereira FG et al. Prior
mental disorders and subsequent onset of
chronic back or neck pain: findings from 19
countries. | Pain 2018; 19 (1): 99-110.
doi:10.1016/j.jpain.2017.08.011

Tegethoff M, Belardi A, Stalujanis E et al.
Comorbidity of Mental Disorders and Chro-
nic Pain: Chronology of Onset in Adolescents
of a National Representative Cohort. The

Bertsch T et al. Erwiderung auf den... Phlebologie 2021; 50: 7-11 | © 2020. Thieme. All rights reserved.

[57]

[58]

[59]

[60]

[61]

[62]

[63]

[64]

[65]

Journal of Pain 2015; 16 (10): 1054-1064.
doi:https://doi.org/10.1016/j.jpain.
2015.06.009

Hooten WM. Chronic Pain and Mental Health
Disorders. 2016 Mayo Foundation for Medi-
cal Education and Research, Mayo Clin Proc
2016; 91(7): 955-970. Abrufbar unter:
https://www.mayoclinicproceedings.org/
article/S0025-6196(16)30182-3/pdf

Jacobi F, Hofler M, Siegert | et al. Twelve-
month prevalence, comorbidity and correla-
tes of mental disorders in Germany: The
Mental Health Module of the German Health
Interview and Examination Survey for Adults
(DEGS1-MH). Int | Methods Psychiatr Res
2014; 23 (3): 304-319

Deutsches Arzteblatt Dienstag, 24. Septem-
ber 2019. Abrufbar unter: https://www.
aerzteblatt.de/nachrichten/106211/
Betroffene-enttaeuscht-ueber-G-BA-
Entscheidung-zur-Liposuktion

Gemeinsame Presseerklarung der organi-
sierten Selbsthilfe von Frauen mit Lipodem
vom 20.9.2019. Abrufbar unter: https://
webcache.googleusercontent.com/search?
q=cache:gnx6Dnkwr1s|:https:/[www.
lipoedem-fakten.de/app/download/
6021579766/Gemeinsame%2BPresseerkl%
25C3%25A4rung%2BLip%25C3%25B6
dembetroffener%2Bvom%2B20.09.2019.pdf
%3Ft%3D1579150244+&cd=1&hl=
de&ct=cInk&gl=de&client=safari

Schmeller W. Letter to the Editor: Zu den
drei Beitrdgen: T. Bertsch und G. Erbacher:
Lipddem - Mythen und Fakten Teil 1 bis 3.
Phlebologie 2018; 47: 376-379

Bertsch T, Erbacher G. Stellungnahme der
Autoren auf Letter to the Editor von Schmel-
ler W. Phlebologie 2018; 47: 379-384
Abrufbar unter: https://www.lipedema.com/
us-lipedema-soc/#supporters

Abrufbar unter: https://www.lipedema.org/
namri-mri-crescenzi-donahue-research-
grant
https://www.lipedema.org/hyaluronan-
extracellular-matrix-harten-research-grant/

Publikationshinweis

Leserbriefe stellen nicht unbedingt die
Meinung von Herausgebern oder Verlag dar.
Herausgeber und Verlag behalten sich vor,
Leserbriefe nicht, gekirzt oder in Ausziigen
zu veroffentlichen.

Bibliografie

Phlebologie 2021; 50: 7-11
Online-Publikation: 1.10.2020

DOl

10.1055/a-1250-3334

ISSN  0939-978X

© 2020. Thieme. All rights reserved.

Georg Thieme Verlag KG, RudigerstraRe 14,
70469 Stuttgart, Germany

ell

Dieses Dokument wurde zum persénlichen Gebrauch heruntergeladen. Vervielfaltigung nur mit Zustimmung des Verlages.


https://www.gdlymph.eu/assets/pdf/Dutch-lipoedema-guideline-2014.pdf
https://www.gdlymph.eu/assets/pdf/Dutch-lipoedema-guideline-2014.pdf
https://www.gdlymph.eu/assets/pdf/Dutch-lipoedema-guideline-2014.pdf
https://www.awmf.org/leitlinien/detail/ll/058-001.html
https://www.awmf.org/leitlinien/detail/ll/058-001.html
https://lipedema-simplified.org/webinar2020-pf4/
https://lipedema-simplified.org/webinar2020-pf4/
https://doi.org/10.1007/s00393-018-0568-5
http://ttps://www.pfizermed.at/sites/default/files/rheuma_trifft_psyche.pdf
http://ttps://www.pfizermed.at/sites/default/files/rheuma_trifft_psyche.pdf
https://www.mayoclinicproceedings.org/article/S0025-6196(16)30182-3/pdf
https://www.mayoclinicproceedings.org/article/S0025-6196(16)30182-3/pdf
https://www.aerzteblatt.de/nachrichten/106211/Betroffene-enttaeuscht-ueber-G-BA-Entscheidung-zur-Liposuktion
https://www.aerzteblatt.de/nachrichten/106211/Betroffene-enttaeuscht-ueber-G-BA-Entscheidung-zur-Liposuktion
https://www.aerzteblatt.de/nachrichten/106211/Betroffene-enttaeuscht-ueber-G-BA-Entscheidung-zur-Liposuktion
https://www.aerzteblatt.de/nachrichten/106211/Betroffene-enttaeuscht-ueber-G-BA-Entscheidung-zur-Liposuktion
https://webcache.googleusercontent.com/search?q=cache:gnx6Dnkwr1sJ:https://www.lipoedem-fakten.de/app/download/6021579766/Gemeinsame%2BPresseerkl%25C3%25A4rung%2BLip%25C3%25B6dembetroffener%2Bvom%2B20.09.2019.pdf%3Ft%3D1579150244+&amp;cd=1&amp;hl=de&amp;ct=clnk&amp;gl=de&amp;client=safari
https://webcache.googleusercontent.com/search?q=cache:gnx6Dnkwr1sJ:https://www.lipoedem-fakten.de/app/download/6021579766/Gemeinsame%2BPresseerkl%25C3%25A4rung%2BLip%25C3%25B6dembetroffener%2Bvom%2B20.09.2019.pdf%3Ft%3D1579150244+&amp;cd=1&amp;hl=de&amp;ct=clnk&amp;gl=de&amp;client=safari
https://webcache.googleusercontent.com/search?q=cache:gnx6Dnkwr1sJ:https://www.lipoedem-fakten.de/app/download/6021579766/Gemeinsame%2BPresseerkl%25C3%25A4rung%2BLip%25C3%25B6dembetroffener%2Bvom%2B20.09.2019.pdf%3Ft%3D1579150244+&amp;cd=1&amp;hl=de&amp;ct=clnk&amp;gl=de&amp;client=safari
https://webcache.googleusercontent.com/search?q=cache:gnx6Dnkwr1sJ:https://www.lipoedem-fakten.de/app/download/6021579766/Gemeinsame%2BPresseerkl%25C3%25A4rung%2BLip%25C3%25B6dembetroffener%2Bvom%2B20.09.2019.pdf%3Ft%3D1579150244+&amp;cd=1&amp;hl=de&amp;ct=clnk&amp;gl=de&amp;client=safari
https://webcache.googleusercontent.com/search?q=cache:gnx6Dnkwr1sJ:https://www.lipoedem-fakten.de/app/download/6021579766/Gemeinsame%2BPresseerkl%25C3%25A4rung%2BLip%25C3%25B6dembetroffener%2Bvom%2B20.09.2019.pdf%3Ft%3D1579150244+&amp;cd=1&amp;hl=de&amp;ct=clnk&amp;gl=de&amp;client=safari
https://webcache.googleusercontent.com/search?q=cache:gnx6Dnkwr1sJ:https://www.lipoedem-fakten.de/app/download/6021579766/Gemeinsame%2BPresseerkl%25C3%25A4rung%2BLip%25C3%25B6dembetroffener%2Bvom%2B20.09.2019.pdf%3Ft%3D1579150244+&amp;cd=1&amp;hl=de&amp;ct=clnk&amp;gl=de&amp;client=safari
https://webcache.googleusercontent.com/search?q=cache:gnx6Dnkwr1sJ:https://www.lipoedem-fakten.de/app/download/6021579766/Gemeinsame%2BPresseerkl%25C3%25A4rung%2BLip%25C3%25B6dembetroffener%2Bvom%2B20.09.2019.pdf%3Ft%3D1579150244+&amp;cd=1&amp;hl=de&amp;ct=clnk&amp;gl=de&amp;client=safari
https://webcache.googleusercontent.com/search?q=cache:gnx6Dnkwr1sJ:https://www.lipoedem-fakten.de/app/download/6021579766/Gemeinsame%2BPresseerkl%25C3%25A4rung%2BLip%25C3%25B6dembetroffener%2Bvom%2B20.09.2019.pdf%3Ft%3D1579150244+&amp;cd=1&amp;hl=de&amp;ct=clnk&amp;gl=de&amp;client=safari
https://webcache.googleusercontent.com/search?q=cache:gnx6Dnkwr1sJ:https://www.lipoedem-fakten.de/app/download/6021579766/Gemeinsame%2BPresseerkl%25C3%25A4rung%2BLip%25C3%25B6dembetroffener%2Bvom%2B20.09.2019.pdf%3Ft%3D1579150244+&amp;cd=1&amp;hl=de&amp;ct=clnk&amp;gl=de&amp;client=safari
https://www.lipedema.com/us-lipedema-soc/#supporters
https://www.lipedema.com/us-lipedema-soc/#supporters
https://www.lipedema.org/namri-mri-crescenzi-donahue-research-grant
https://www.lipedema.org/namri-mri-crescenzi-donahue-research-grant
https://www.lipedema.org/namri-mri-crescenzi-donahue-research-grant
https://www.lipedema.org/hyaluronan-extracellular-matrix-harten-research-grant/
https://www.lipedema.org/hyaluronan-extracellular-matrix-harten-research-grant/
https://doi.org/10.1055/a-1250-3334

