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Auch wenn du es jetzt noch nicht fiihlst,

ich weilR, dass GroRes in dir steckt und du

deinen Weg mit Lip6dem meistern wirst.

Wenn ich dir mit diesem Buch zur Seite stehen
darf, ist mir das eine groBe Ehre.

Lass wns ein Sticl des W
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HEY LIPODEM-SCHWESTER!

Stell dir vor, du miisstest dich mit der Diagnose Lipédem
nicht mehr allein fuhlen, sondern es gabe eine Lipédem-
Schwester, die dich an die Hand nimmt und ihre Erfah-
rungen mit dir teilt. Kein erhobener Zeigefinger, kein
Unverstandnis, nur eine herzliche Umarmung und ein ent-
schlossenes »Gemeinsam schaffen wir dasl«. Das klingt
zu schén, um wahr zu sein? Dann ist heute vielleicht dein
Gluckstag, denn ich bin genau diese Lipédem-Schwester.
Und das Beste daran ist, dass es Millionen anderer Kamp-
ferinnen gibt, die dir zur Seite stehen und gemeinsam mit
dir fr ein gutes Leben mit Lipédem kampfen wollen.

+ Finde endlich den Weg durch das
Informationsdickicht der konservativen
und operativen Lipodemtherapie.

« Lerne, auch bei ernsten Themen liber
dich selbst zu lachen.

+ Fuhle dich endlich (vor allem emotional)
gut aufgehoben und gestarkt.

« Entdecke, was dich wirklich ausmacht.
Kleiner Spoiler:
Es ist alles andere als dein Lipédem.

+ Finde aufmunternde Antworten, wenn
du mal wieder nicht weiter weil3t.

+ Lerne, die Kompression vom
Feind zum Freund zu machen.

« Verwandle dich von der Patientin
zur Flachstrick-Heldin.

Worauf wartest du noch? Fiirchte dich nicht vor dem,
was kommt, sondern wachse an deinem neuen Selbst-
management, Seite fir Seite, Schritt fir Schritt.

Ich bin die Power Sprotte und ab heute bin ich deine
Lipodem-Schwester. Willkommen in deinem neuen
Lebensabschnitt. Pass auf, es wird nicht mehr so sein wie
vorher, sondern vielleicht viel besser.
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Die Diagnose Lipddem kann vieles sein:
erleichternd, Uberwaltigend, Uberra-
schend. Doch eines haben alle frisch Diag-
nostizierten gemeinsam: Sie sind sich ih-
rer wahren Starke noch gar nicht bewusst.
Gut, nattrlich wollte ich dieses Buch mo-
tivierend beginnen. Doch die Wahrheit
Uber das Leben mit einem Lipddem lasst
sich eben nicht nur mit Kampfansagen er-
tragen. Manchmal braucht es einfach Ver-
standnis, Einfihlungsvermoégen und die
richtigen Worte zur richtigen Zeit. Etwas,
das vor allem Betroffene einander geben
konnen. Genau das findest du hier.

Mit der Diagnose andert sich das Leben
von einem Moment auf den anderen.
Eben war das Lipoédem vielleicht noch
eine vage Vermutung oder die Symptome
hatten noch keinen richtigen Namen,
dann kommt man nach einer oft jahrelan-
gen Odyssee aus dem Behandlungszim-
mer, mehr oder weniger ausfiihrlich bera-
ten, und kann vor lauter unbeantworteten
Fragen und Angsten keinen klaren Gedan-
ken mehr fassen.

Auch ich wurde 2010 als junge Frau An-
fang 20 mit starken Schmerzen in den
Beinen in die Gefafklinik iberwiesen und
hatte noch nie von der Krankheit gehort,
die die Phlebologin als Diagnose notierte.
Ruckblickend wirde ich das als Gliuicksfall
bezeichnen, denn schon eine kurze Goo-
gle-Suche auf Verdacht reicht aus, um in
eine latente Panik zu verfallen, eines Ta-
ges auf eine Gehhilfe angewiesen zu sein.

Aber das wollen wir jetzt nicht tun, denn
du hast ja schon die hoffentlich beste
Entscheidung deines Lebens getroffen —
du liest gerade dieses Buch.

GEMEINSAM SIND WIR
STARKER

Und nun: Willkommen in der Sprotten-
flotte! Ich bin die Mutti der Lipdédem-
Community und ab jetzt auch deine Lip-
0dem-Schwester. Gemeinsam schaffen
wir das! Mein Name ist Caroline Sprott
und ich bin nicht nur eine Flachstrick-Hel-
din, sondern auch die Power Sprotte. Seit
vielen Jahren bin ich fester Bestandteil
der Patientenseite der Lymphologie, halte
Vortrage, arbeite als Kompressions-Model
fiir den Hersteller medi, habe zusammen
mit Natalie Stark zwei Staffeln des Lip-
6dem-Podcasts aufgenommen, den On-
line-Shop fir gutes Selbstmanagement
flir Kompressionstragerinnen und -trager
Power Sprotte gegriindet und fiihrte eini-
ge Jahre mit meiner Partnerin Tatiana
Herde das Modelabel fir Frauen mit Lip-
6dem und Lymphodem, Luna Largo.
Angefangen hat alles mit einem Blog na-
mens Lipddem Mode, weil ich einen Ort
brauchte, an dem man, tiber das Google-
Wissen hinaus, alles rund um Lipodem
und Lymphodem finden konnte. Das ist
zum einen der Grund, warum du in die-
sem Buch eine grofle Auswahl an Outfits
mit Kompressionsbestrumpfungen siehst
und zum anderen, warum ich so viel Giber



das Selbstmanagement des Lipddems
weifl. Ich bin sozusagen ein Fossil des
Netzwerks. Du bist also in besten Handen.
Ich widme dieses Buch dir und all den Ge-
fahlen, die dich jetzt und leider auch noch
lange Zeit begleiten werden. Aber das
macht nichts, denn die Herausforderun-
gen, die vor dir liegen, werden dich star-
ker machen und du wirst deinen eigenen
Weg finden, auf dem du in deiner eigenen
Geschwindigkeit vorankommst! Ein gu-
tes Leben mit einer chronischen Krank-
heit kann man nur dann gestalten, wenn
man sie wirklich annimmt und mit ihr ar-
beitet. Verdrangung hat noch nie zum
Glick gefiihrt, also packen wir es lieber
gemeinsam an und planen die volle Flucht
nach vorn, mit Ansage und Doppelsalto.
Denn du hast ein Recht darauf, glicklich
zu sein — auch mit Lipodem!

Fir diese wichtige Mission habe ich mir
besondere Hilfe geholt, die Arztin, Chirur-
gin und Lipddem-Forscherin Dr. Anna-
Theresa Lipp. Sie selbst ist Betroffene und
damit eine unersetzliche Instanz in der
Lymphologie. Anna wird uns medizini-
sche Zusammenhange verstandlich naher-
bringen und als Sprachrohr zwischen Pa-
tientin und Fachkraft fungieren.

Wir fuhren dich durch die schwierige An-
fangsphase, die im ersten Moment keinen
Anfang und kein Ende in Sicht hat, neh-
men dich an die Hand und bereiten dich
so gut es geht auf alles vor, was auf dich
zukommt. Wir wissen ganz genau, was du

VORWORT

durchmachst und kénnen dir nur sagen,
du bist nicht allein. Und du bist ein sexy
Biest. Du weifit es wahrscheinlich nur
noch nicht.

SCHRITT FUR SCHRITT IN
DEINEM TEMPO

Die Informationsgewalt der Lymphologie
kann direkt nach der Diagnose schnell un-
durchdringlich wirken und selbst als alter
Hase entdecke ich immer wieder neues
Wissen. Man lernt also nie aus, aber viel
wichtiger ist zu Beginn deines Lebens mit
Lipddem, einen Anfang flir deinen Weg zu
finden. Wenn du ganz frisch diagnosti-
ziert bist, atme erst einmal durch und gib
dir die Zeit, deine Gedanken und Geflhle
zu sortieren. Ich war auch einmal an die-
sem Punkt und kann mich noch sehr gut
daran erinnern, wie ratlos und Uiberwalti-
gend diese Situation sein kann.

Dieses Buch soll dir dabei helfen, ohne
Uberforderung die ersten Schritte in den
neuen Abschnitt deines Lebens zu wagen
und dabei nicht den Mut zu verlieren.
Denn auch wenn du gerade vieles lernen
musst, wird jede neue Erkenntnis deine
Kompetenz und deinen Zustand noch-
mals verbessern und Stick fur Stick
wirst du in deinem ganz eigenen Tempo
von der Patientin zur Flachstrick-Heldin.
Also packen wir es an!

DEWNE CARD
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und die Grundlagen deiner Therapie

»,Es geht im Leben nicht darum zu warten,
dass das Unwetter vorbeizieht.
Es geht darum zu lernen, im Regen zu tanzen.”

ZIG ZIGLAR






Meine Geschichte ist nicht ganz so, wie man sie oft hoért, wenn
es um die Diagnose Lipédem geht. Hinter mir lag kein jahrelan-
ger Leidensweg, sondern eine plotzliche und rapide Zunahme
der Schmerzen, die mich an den Rand des Zusammenbruchs

und daruber hinaus brachten.

MACHTLOS UBER DEN EIGENEN
KORPER

Mein Lipédem machte sich erstmals etwa
2010 in Form von starken Schmerzen
nach einem langen Tag auf den Beinen be-
merkbar. Immer 6fter konnte ich mich
abends kaum noch hinhocken und lang-
sam wurde mir Klar, dass dies keine Aus-
nahme mehr war und ich das abklaren las-
sen musste. Ich traue es mich kaum zu
sagen und ich weifs nicht, welche Plane-
ten in einer Reihe standen, vierblattrige
Kleeblatter auf meinem Weg lagen und
schwarze Katzen fiir mich Lotto spielten,
doch geistesgegenwartig tuberwies mich
mein Hausarzt nach einem kurzen Blick
auf die Beine an die Ortliche Gefafklinik,
wo eine Arztin praktizierte, die mit der
damaligen Koryphde der Lymphologie
studiert hatte — mir widerfuhr ein Glick,
das es erschreckenderweise unter Flach-
strick-Heldinnen nur selten gibt.

Nach einer kurzen Untersuchung erhielt
ich die Diagnose Lipd6dem, wurde an-
schliefend optimal mit Rezepten fir die
kommende Therapie versorgt, trug fortan
eine Kompressionsstrumpfhose und ver-
folgte meinen Abnehmplan weiter. Wie

viele andere Betroffene, kimpfte auch ich
mit meinem Gewicht und befand mich
bereits auf einem guten Weg. Ich habe mir
damals nicht viel dabei gedacht, weil ich
einfach nicht wusste, wohin das alles
fihren wiirde. Damals war die Welt des
Lip6édems noch eine ganzlich andere, ich
wusste nicht, was diese chronische
Krankheit fiir mein Leben bedeuten wiirde.
Ich trug es mit Fassung, denn meine Kom-
pressionsstrumpfe linderten die Schmer-
zen sehr gut.

Bis ich eines Tages spiirte, wie die Krank-
heit auch in meinen Armen wuchs — zwei
Jahre spater und ein paar Kilo leichter, als
zu Beginn meiner Diagnose. Meine Unbe-
schwertheit war schon durch die zuneh-
menden Schmerzen in den Beinen ange-
knackst, aber mit dem Gefiihl, dieses
Biest in mir nun nicht mehr kontrollieren
zu koénnen, wuchs meine Unsicherheit.
Ich bekam Heulkrampfe, die ich so nicht
von mir kannte. Perspektiv- und hoff-
nungslos spurte ich den fauligen Atem ei-
ner drohenden Depression im Nacken.
Denn jahrelang unermudlich gegen die
Schmerzen anzukampfen und allen Opti-
mismus zu verbrauchen, hief auch, alle



UBER DAS LIPODEM

Energie zu investieren. Etwas musste pas-
sieren, etwas musste sich dndern. Denn
so wie es lief, lief es nicht gut.

RAUS AUS DER NEGATIVEN
GEDANKENSPIRALE

Selbst als vermeintlich starke Frau, stand
ich vor einem seelischen Abgrund, den ich
so noch nie erlebt hatte. Zukunftsangste,
Weinkrampfe und immer starker werden-
de Schmerzen zwangen mich in die Knie
und ich wusste: Wenn ich mir jetzt nicht
etwas einfallen lasse, werde ich in ein
psychisches Loch fallen. Was mir damals
schon klar war: Der Kraftaufwand, mich
aus diesem Loch herauszukampfen, wir-
de grofier sein, als wenn ich vorher han-
deln und das Schlimmste verhindern wur-
de. Mein Plan stand also fest: Volle Kraft
voraus!

Neben einer Kurzzeitpsychotherapie habe
ich fir mich eine Eigentherapie entwi-
ckelt, einen Kodex. Etwas, das mir Mut
machen und ein gutes Gefthl geben soll-
te. Als ich die ersten Armstrimpfe be-
kam, spirte ich eine grofe Unsicherheit
in mir aufkommen, denn jetzt war ich fur
die Aulenwelt offensichtlich krank. (Was
flr ein Unsinn, aber dazu spater mehr.)
Mit der Zeit merkte ich, dass ich mich
umso besser fihlte, je mehr ich die Kom-
pression farblich in meine Alltagsklei-
dung integrierte. Komplimente begleite-
ten mich durch den Tag und das Gefiihl
einer guten Rustung statt eines ,Kom-
pressionspanzers“ stellte sich ein. Mit ei-
nem guten Look, der mich inspirierte und
glucklich machte, prallte alles Negative
an mir ab. Sollen sich doch das verdamm-

te Lipddem und all die Argernisse des All-
tags an mir die Zdhne ausbeifien. Wenigs-
tens sehe ich dabei fantastisch aus. Mein
Weg war gefunden, ich hatte meinen Frie-
den mit der Kompressionsbestrumpfung
gemacht und die damit verbundenen
Angste begraben. Mein Kopf war endlich
frei von der negativen Gedankenspirale
und bereit, anderen zu helfen.

KEIN EINZELFALL: TROTZ
LIPOSUKTIONEN NICHT
BESCHWERDEFREI

Da meine Schmerzen jedoch rasant zu-
nahmen und meine Lebensqualitit im
zarten Alter von 24 Jahren bedrohlich ein-
schrankten, unterzog ich mich auf eigene
Kosten innerhalb von einem halben Jahr
drei Fettabsaugungen, sogenannten Lipo-
suktionen. Hierbei wurden erkrankte Lip-
0dem-Fettzellen abgesaugt, in der Hoff-
nung, dadurch die Schmerzen und auch
optischen Symptome zu lindern.

Die Heilungsphase dauert circa ein Jahr
und wahrend dieser Zeit ging es mir deut-
lich besser. Ich war richtig erleichtert und
dachte zunachst, es wiirde vielleicht so-
gar fur immer so bleiben. Doch leider
spirte ich nach einem dreiviertel Jahr ein
leises Zwicken in meinen Beinen, spater
auch in den Armen, und nach und nach
kamen die Schmerzen zurick. Seitdem
trage ich wieder therapietreu meine Kom-
pressionsstrumpfe an Armen und Beinen
und versuche, einen gesunden Lebensstil
zu fihren und weitere Therapiemoglich-
keiten zu erkunden.

Wirklich erklaren kann ich die Wieder-
kehr der Beschwerden nicht, da ich nach



Armstrumpfe tragen zu missen, stellte mich nicht nur modisch,
sondern vor allem psychisch vor eine groRe Herausforderung.

den Liposuktionen mich sehr motiviert  esanders ausgeht. Aber aufgeben kam fur
dem Sport und der Erndhrung gewidmet mich nie infrage, schliefllich hat man nur

hatte. Heute vermuten die Arzte, dass da- dieses eine Leben.

mals zu wenig abgesaugt wurde. Mittler-
weile operiert man noch viel radikaler,
was zu besseren Ergebnissen fihrt.

Dass die Liposuktionen die Beschwerden
aus meinem Leben nicht verbannen konn-
ten, ist natirlich sehr bitter fir mich.
Mein Operateur war immer ehrlich mit
mir und klarte mich auch dariber auf,
dass er mir keine Garantie dafiir geben
konnte, nach den Eingriffen schmerzfrei
zu bleiben. Somit war ich auf alles ge-
fasst, was da kommen mochte. Jedoch
hat dieses schleichende Zurickkommen
der Schmerzen mich emotional herausge-
fordert. Schlie8lich setzte man viel Hoff-
nung in diese Mafnahme und kann sich
vor der Enttduschung nicht retten, wenn

Dies ist ein Kampf fiir dich,
nicht gegen dich. Bedenke
jedoch, dass du nicht jeden Tag
kdmpfen musst, wenn es sich
nicht richtig anfiihlt. Du bist ein
Mensch und keine Maschine,
also lass allen Druck los, wenn
es dir hilft, wieder zu Krdften zu
kommen. Du darfst innehalten
und einfach auch mal nur sein.
Vielleicht hast du einen lieben
Menschen an deiner Seite, den
du darum bitten kannst, kurz
deinen Riicken freizuhalten. Wir
bitten viel zu selten um Hilfe.
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DU WIRST DEINE
ENERGIEQUELLE FINDEN

Die Diagnose Lipédem kann und wird
dich verdndern, zum Guten wie zum
Schlechten, und das ist gut so. Eines Ta-
ges wird sie auch deinen Uberlebenswil-
len wecken, dich starker machen und ent-
schlossener, der Krankheit zu trotzen.
Viele Menschen da drauflen, auch wenn
sie nicht chronisch krank sind, kdmpfen
mit ihrem ganz personlichen Biest. Finde
etwas, das dich herausfordert und dir finf
gute Minuten am Tag schenkt. Etwas, bei
dem du dich wie ein Fisch im Wasser
fihlst, das dich aber nicht uberfordert
und dir Raum zum Wachsen gibt. Denn
dieses stindige Wachsen gibt dir das Ge-

fihl von Fortschritt und Erfolgserlebnis-
sen. Das kannst du gut gebrauchen.

Ob Gartnern, Malen, Sport oder eben
Mode — wenn du mit diesem Buch fertig
bist und eine feste Basis fiir gute Hoff-
nung und den Glauben an dich selbst ge-
schaffen hast, kannst auch du deine Ei-
gentherapie starten und starker werden,
als du jemals vorher warst. Das Wichtigs-
te ist, zu lernen, dich selbst wertzuschat-
zen. Es muss keine Liebe sein, aber alles
ist besser als Hass, denn das Leben ist zu
kurz, um mit sich selbst im Krieg zu ste-
hen.

Nun geh raus und wachse uber dich hin-
aus — ich komm mit!

Was auch immer deine Kraftquelle sein mag, vergiss nie:
»Dein Bestes ist gut genug”.




LIEBE ANNA,
WAS GENAU IST EIN LIPODEM?

Das Lipodem ist eine chronische Erkrankung des Fettgewebes und vermut-
lich auch des Bindegewebes, so viel weil man heute. Die genauen Ursachen
sind noch nicht bekannt. Wir haben zwar in den letzten 6-10 Jahren groe
Fortschritte in der Erforschung des Lip6édems gemacht und konnten auch
mehrere Gene identifizieren, auf denen das Lipodem codiert und vererbt
wird, aber es ist noch zu fruh, um daraus eine Gentherapie oder einen Blut-
test zu entwickeln. Man muss diese Gene eben nicht nur bei 50 Patientinnen
entschlusseln, sondern bei 5.000 Patientinnen. Das heifit, so eine groRe Gen-
studie brauchte etwa 5.000 bis 10.000 Teilnehmerinnen, um wirklich verlass-
liche Marker dafir zu finden. Aber wir sind dank vieler Forschungsgruppen
weltweit heute an einem viel besseren Punkt als noch vor 5 Jahren und auch
in Deutschland hat sich eine starke Forschungsgemeinschaft fur das Lipédem
entwickelt.

Das Lipodem selbst entsteht meist irgendwann in der Pubertat und ist wahr-
scheinlich genetisch veranlagt schon immer da. Es duRert sich durch eine
Fettverteilungsstorung, durch die sogenannte Lipohypertrophie. Sie ist immer
symmetrisch und tritt, anders als bei einem Lymph&édem, nicht nur auf einer
Seite oder an einem Bein oder an einem Arm auf. Bei einem einseitigen Auf-
treten oder Befall des FuR- oder Handriickens, kann der Verdacht auf ein
Lymphoédem naheliegen. Die Ursachen sind mannigfaltig und es bricht auch
nicht bei jedem Madchen aus, wo die Mutter ein Lipédem hat. Auch die véter-
lichen Gene spielen eine wichtige Rolle, die Chance liegt also bei 50:50.

Woher kommen die Lipédem-Schmerzen?

Der sensorische Apparat und seine Tastkérperchen reichen bis in unser Fett-
gewebe hinein. Der Lipddem-Schmerz ist wahrscheinlich ein Nebenprodukt
dieser vielen Nervenfaser-Enden, die im tiefen Fettgewebe, der sogenannten
Lipédem-Fettschicht, sitzen und auch gereizt werden kénnen. Wenn jetzt der
Druck im Gewebe steigt, weil die Lipodem-Fettzellen gréRer werden, sich
vermehren oder aufgrund von Stauungen im Lymphsystem, dann werden
auch bestimmte Zytokine, also Botenstoffe ausgeschuttet, die sagen, ,Hilfe,
Hilfe, hier haben wir ein Problem*. Daraufhin wandern Immunzellen, Makro-
phagen, ein und Entzindungsmediatoren werden ausgeschdttet.




Diese reizen die Nervenfaserenden. Das ist sehr komplex und leider bin ich
keine Schmerzforscherin, aber ich habe mich viel mit diesem Thema und sei-
nen Zusammenhangen beschaftigt.

Der Lipodem-Schmerz ist ein Druckschmerz, der sich auch durch Absaugen
des Lipodemfettgewebes, der Liposuktion, bessert. Man kann nie vorher-
sagen, ob er nach den Eingriffen verschwindet oder nicht, aber er wird oft
besser. Ich wundere mich immer wieder, wenn ich am Tag nach der OP die
Patientinnen besuche und sie berichten, dass sie bis auf den Wundschmerz
schmerzfrei sind. |hre Wahrnehmung der operierten Kérperteile, z. B. leich-
tere Arme oder schmerzfreie Waden, lasst darauf schlielen, dass die Ent-
fernung des betroffenen Fettgewebes den Druck und damit die Schmerzen
lindert.

Dies ist eine von vielen moglichen Erklarungen fur die Entstehung der chro-
nischen Schmerzen. Bedauerlicherweise gibt es auch Frauen, die nach einer
Fettabsaugung nicht schmerzfrei sind oder bei denen die Schmerzen wieder
auftreten. Die Grinde hierfur sind ebenso vielfaltig und schwer zu erklaren,
da auch das LymphgefaRsystem und eventuell auftretende Schwellungen eine
Ursache fur wiederkehrende oder schwankende Schmerzen sein kénnen. Das
Lymphsystem ist sehr dynamisch und sténdig in Bewegung. Es kann sich im
Laufe des Lebens immer wieder verandern, neue Verastelungen bilden, sich
verschlechtern oder verbessern.

Deshalb ist es mir sehr wichtig, die Kompressionsstrumpfe auch nach der
Liposuktion nicht nur im Heilungsjahr, sondern je nach Bedarf und Herausfor-
derung im Alltag und Beruf weiter zu tragen und nicht in die Ecke zu werfen.
Dabei gibt es keine “one fits all“-Regel - jedes Lipodem ist individuell und so
muss man auch das Tragen der Kompression nach dem Heilungsjahr sehen.
Wenn es guttut, ist es richtig, sie noch zu tragen. Macht sie keinen Unter-
schied, ist es eher sinnvoll, damit aufzuhoéren. Ich selbst bin insgesamt 5 Mal
abgesaugt worden vor vielen Jahren und trage jetzt noch gerne bei Belastun-

gen im OP (also 3-4 Tage pro Woche) meine Flachstrick-Kompression, aber in

der Freizeit verzichte ich darauf.

Kann Lipédem auch an anderen Stellen des Kérpers entstehen, auler an
Beinen und Armen?
Als ehemalige Lipédem-Patientin kann ich dir sagen: Ja, sicherlich. Bei mir

war es nach der 2. Bein-OP leider so, dass es auch andere Regionen mitbe-




