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Sabrina Wetzels Oberschenkel, Hiifte und Po werden breiter
und breiter. Die junge Mutter hat bereits viele Didten pro-
biert. Gegen ihre Fettstoffwechsel-Erkrankung hilft jedoch
keine. Die 37-Jdhrige leidet unter einem Lipodem - eine

Erkrankung, bei der sich Fettzellen in bestimmten Korper-
teilen unkontrolliert vermehren. Grofse Schmerzen sind
damit verbunden. Eine Fettabsaugung konnte Wetzels Leid
lindern - aber die Kasse iibernimmt die Kosten nicht

Wenn die Fettverteilung gestort is

VON MAREIKE INHOFF

METZINGEN. Vielleicht ist es ungerecht,
dass das Leben gerade sie so hart erwischt
hat. Sie, die sich alleine mit zwei Kindern
und Job gerade so durchschldgt. Sie, die
gar nicht der Typ fiirs Jammern ist - mehr
der fiirs Pferdestehlen - und die trotzdem
nachts vor Schmerzen manchmal fast
weint. Sabrina Wetzels Hiifte und Beine
sind inzwischen so dick, dass es der 37-
Jahrigen schwerfdllt, die Treppen von der
Haustiire des Mehrfamilienhauses bis zu
ihrer Wohnung im dritten Stock in einem
Stiick hochzugehen. 35 Stufen muss die
Metzingerin zuriicklegen. »Ich zdhle, weil
mich das von den Schmerzen ablenkt.«

Die Metzingerin weif}, dass das wohl
noch schlimmer wird. Sie weif}, dass die
Krankenkasse die Behandlung, auf die sie
hofft, nicht bezahlt. Auch dariiber will
Wetzel mit dem GEA sprechen. Vor allem
aber will sie aufkldren, was diese Lipo-
dem-Erkrankung ist, unter der sie leidet.
Keiner soll nochmal sagen, sie miisse
Sport machen oder weniger essen. Mit
Bewegungsmangel habe ihre Krankheit
erst einmal nichts zu tun. Und mit fal-
schem Essen? Damit erst recht nicht.

Zu erkennen ist fiir Laien auf den ers-
ten Blick nicht, dass Wetzel nicht einfach
nur iibergewichtigist. Tragt die 37-Jdhrige
Jeans, wirken Hiifte und Beine massig.
Ihre Arme sind dick und voller Dellen. Auf
den zweiten Blick aber sieht die Taille
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schlank aus, die Hinde und Fiife normal
und das Gesicht schmal.

Die ungleiche Fett-Verteilung ist
typisch fiir Lipddem-Patientinnen. Im
Korper vermehren sich explosionsartig an
verschiedenen Stellen die Fettzellen und
driicken schmerzhaft auf das Gewebe. Bei
einigen Patientinnen stort das auch den
Abfluss von Lymphfliissigkeit, sie entwi-
ckeln zusatzlich ein Lipo-Lymphodem.
Meist trifft die Krankheit Oberschenkel,
Hiifte und Po, manchmal die Arme. Ande-
re Korperteile bleiben diinn.

Auch Erkrankte erkennen den Unter-
schied zur Fettleibigkeit oft nicht. Das
erkldrt Ulrich Christaller, der Leiter des
Lymphnetzwerks Reutlingen. Der Pfullin-
ger Chirurg betreut viele Venen- und Lipo-
dem-Patienten. »Am Rumpf sind die Frau-
en schon diinn und an den Oberschenkeln
hangen Hautsdcke. Dazu kommt der
Druckschmerz. Wenn die Betroffenen
nicht wissen, worunter sie leiden, treiben
sie exzessiv Sport und entwickeln Esssto-
rungen.« Die Patientinnen miissten des-
halb schnell aufgeklart werden.

Erkrankung genetisch bedingt

Wetzel jedoch wartete auf ihre Diagno-
se Jahre. »Meine Mutter meinte schon
nach der ersten Schwangerschaft, dass
ich zugenommen hatte.« Jahrelang ver-
suchte Wetzel abzunehmen, lief} mal den
Zucker weg, dann Kohlenhydrate. »Oben
wurde ich immer diinner.« An den Beinen
passierte nichts. »Mit zwei Kindern habe
ich keine Zeit gehabt, zum Arzt zu gehen.
Ich dachte: Dann st es halt so mit meinem
Gewicht.« Die Jahre vergingen - bis sie
und ihr Mann sich 2017 trennten. Die jun-
ge Frau begann, hormonell zu verhiiten.
Sie wusste nicht, dass sich von jetzt an ihr
Leben dndern sollte.

»Ich war im Mai 2017 wandern. Am
ndchsten Tag hatte ich abartige Schmer-
zen in den Beinen. Zuerst dachte ich an

und die Kasse nicht hilft

Muskelkater.« Tage spdter waren die
Schmerzen immer noch da. Die Zeit zum
Arzt zu gehen, habe sie erneut nicht
gefunden. Mit den Monaten wurden die
Beine dicker, die Hiifte breiter. Die Sym-
ptome fielen mit der Pillen-Einnahme
zusammen. Typisch fiir Lipddeme: Hor-
monelle Umstellungen lassen die Erkran-
kung oft erst richtig ausbrechen. Christal-
ler beobachtet das in seiner Praxis haufig.

»Wir wissen nicht genau, warum die
Fettzellen ausrasten«, sagt der Chirurg.
»Wir wissen aber, dass das Lipddem bei
hormonellen Verdnderungen hdufiger
auftritt. Wir ahnen zudem, dass das
Lipodem erblich ist.« Nur Frauen
sind von der Krankheit betroffen.

Der erste Schritt fiir Erkrankte
sei es, die richtige Diagnose zu
bekommen. Und der zweite?
Gesunde Erndhrung, Bewegung
und das Tragen von Kompres-
sionsstriimpfen. Die sollen hel-
fen, das Gewebe zu stiitzen.

Fiir Betroffene ist die Kompres-
sionstherapie Neuland. Als
Wetzels Hiifte breiter wurde
und ihr eines Tages die erste
Hose im Schritt riss, hatte auch
sie von Kompressionsstriimpfen
keine Ahnung.

»Meinte Mutter sprach 2018
unsere Hausdrztin auf die Diagnose
Lipédem an.« Zuvor habe sie im Internet
von der Erkrankung gelesen. »Ich wuss-
te gar nicht, was das ist«, sagt Wetzel.
»Im Winter 2018 stand ich dann das
erste Mal beim Venenspezialisten in
der Praxis.« Der Arzt driickte ihr ein
Rezept fiir Kompressionsstrumpfho-
sen in die Hand. »Da stand ich nun
und wusste nicht weiter.«

Kompressionstherapie

Wadhrend Wetzel spricht, holt
sie aus dem Schrank eine der
Kompressionsstrumpfhosen,
die sie inzwischen tdglich tragt.
Auf dem Tisch liegt jetzt ein riesi-
ges, gelbes, festes Stiick Stoff. Die
37-Jdhrige lacht, krempelt die
Arme hoch - dann legt sie schmun-
zelnd etwas neben die Strumpfhose,
das aussieht, wie Gartenhandschu-
he mit Grip: »Mit Handschuhen ist es
leichter, die Strumpfhosen anzuzie-
hen.«

Der jungen Mutter ist es nicht
peinlich, dariiber zu sprechen, wie
schwer esist, das grofde Stiick Stoff auf
der Toilette wieder hochzuziehen.
Uberhaupt spricht sie offen, mit fester
Stimme und Selbstironie. Viel ande-
res bleibt ihr nicht iibrig - Wetzel
muss sich mit der Krankheit arran-
gieren. Manches in Wetzels Leben
bestimmen die Krankenkassen:
»Die Kasse zahlt zwei Kompressi-
onsstriimpfe im Jahr. Im Sommer
muss ich tdglich waschen, damit
ich immer eine frische Strumpf-
hose habe.« Anfangs habe sie die
Dinger tagelang weggelegt.
»Irgendwann aber wird der Lei-
densdruck so grof, dass man sie
oOfter anzieht.«

Ein weiteres Jahr schlug Wet-
zel sich mit ihrem Leid durch.
2019 wurden die Schmerzen
dann immer schlimmer. Wenn
die Metzingerin an etwas hangen
blieb, bildeten sich groffldchig
schwarze Blutergiisse am Bein. N
»Es gab Tage, an denen ich im
Biiro weinte.« Wie sollte es
weitergehen?

Die Hausarztin verschrieb
der jungen Frau Lymphdrai-
nagen - wochentliche Mas-

sagen. »Viel besser wurde es f{ .
nicht.« Wahrend die 37-Jdh- *

Sabrina Wetzel aus Metzingen ist an einem Lipddem erkrankt.

rige spricht, kommt ihre kleine Tochter ins
Zimmer. Wetzel stockt nicht. Die Kinder
wissen von der Erkrankung - anders geht
es sowieso schon lange nicht mehr:
»Wenn ich mit meinen Kindern kuschele,
habe ich manchmal Schmerzen. Manch-
mal massieren sie meine Beine. Die sind
supervorsichtig und nehmen Riicksicht.«
Der Mutter ist der Stolz anzumerken, mit
dem sie das sagt. Ein bisschen wirkt Wet-
zel aber auch stolz auf sich selbst - da-
rauf, wie sie das schafft, mit zwei Kin-
dern, der Arbeit und der Erkran-
kung. Vielleicht ist die Situation
auch nur mit radikaler Akzep-
tanz zu ertragen.

Hoffen auf die OP

Die 37-Jdhrige berichtet
auch von schwachen
Momenten. Sie schamt
sich nicht zu sagen, dass
sie sich schdmt. »Ein
Dreivierteljahr habe ich
auf einen Termin bei
einer weiteren Fachdrztin
warten miissen.« Als Wet-

zel 2020 endlich vor der
Frau stand - ohne Hose - war
das belastend: »Die Arztin war
warmherzig. Mir war das alles
aber unfassbar unangenehm.«

In der Sprechstunde sei die
Sprache erstmals auch auf
die Fettabsaugung gekom-

men. Die, iber die Wetzel
schon so viel gelesen hatte.
»Viele der Betroffenen
berichten in Internetfo-
ren, wie eine Fettabsau-
gung ihr Leiden verbes-
serte.« Als die 37-Jahri-
ge das las, kam die
Hoffnung zuriick. Ein
Leben mit weniger
Schmerzen - das war
fast unvorstellbar
geworden.

Tatsdchlich hat auch
Ulrich Christaller von vie-
len Patientinnen Gutes {iber

die Fettabsaugung gehort:
»Die Frauen sagen, sie haben
nach der OP ein neues Lebens-
gefiihl, weniger Schmerzen,
konnen sich besser bewegen.«
Christaller warnt dennoch davor,
in der Liposuktion ein Heilsver-
sprechen zu sehen. »In Einzelfdl-
len kann die Fettabsagung
Schmerzlinderung herbeifiihren.
Garantiert ist das nicht.« Nach ein
paar Jahren vermehrten sich die
Fettzellen oft wieder. »Und die Kom-
pressionsstriimpfe? Die sind trotz
der OP noch notwendig.«

Antrag von Kasse abgelehnt

Sabrina Wetzel wusste das zuerst
nicht. »Ich dachte erst, dass ich nach
der OP keine Lymphdrainagen und kei-
ne Kompression brdauchte. Heute weify

ich: Das war Quatsch.« An ihrer Ent-
scheidung habe das nichts gedndert. Es
schockierte sie nicht, dass Arzte ihr zu
gleich vier OPs rieten. »Das Wichtigste:
Die Schmerzen werden weniger und - ich
wiirde danach mal wieder kurze Hosen
anziehen. Das vermisse ich.«

Die 37-Jdhrige hat gerade erst eine Kur
hinter sich. Sie ware nun bereit, sich fiir
ein besseres Leben operieren zu lassen.
Mehrmals. Mit Schmerzen. Nur - die
Behandlung bekommt sie vermutlich
nicht bezahlt. Wetzels Erkrankung ist fiir
die Kassen nicht schlimm genug.

Ulrich Christaller erklart, dass Lipo-
dem-Erkrankungen je nach Schwere in
Stadium eins, zwei oder drei eingeteilt
werden. Wetzels Lipodem steckt aktuell
in Stadium zwei. »Die Krankenkasse hat
meinen Antrag auf Kostenerstattung der

Fettabsaugung abgelehnt. Die wird nur in
Stadium drei bezahlt«, sagt sie.

Ratenzahlung ware ebenfalls mdoglich:
Eine Arztin bot Wetzel an, die notigen
18 000 Euro Stiick fiir Stiick abzubezah-
len - 500 Euro pro Monat. Weil Wetzel
Wetzelist, lacht sie dariiber nur und zuckt
mit den Schultern: »Dann sagte ich zur
Arztin, dass meine Kinder und ich von
500 Euro im Monat leben.« Das mit den
Raten war damit erledigt. Doch wie kann
es sein, dass die Kasse nicht zahlt?

Wer das rausfinden will, findet sich in
einem Dickicht aus Behordendeutsch
wieder. Was feststeht: Die Kassen zahlen
die Fettabsaugung nur bei Lipddemen in
Stadium drei. Verantwortlich fiir diese
Regelung ist der Gemeinsame Bundesaus-
schuss (G-BA). Er besteht aus Vertretern
der Krankenhduser und Kassen. Es ist sei-
ne Entscheidung, welche Behandlungen
die Kassen erstatten. Ist es seine Schuld,
dass Wetzel noch leidet?

Wer in Lipodem-Foren liest, kommt
schnell zu dem Ergebniss, dass es so ist.
Wer mit dem Ausschuss spricht, versteht,
dass auch er nur im Rahmen seiner Mog-
lichkeit handelt. 2014 baten Patientenver-
tretungen den Ausschuss, die Kosten-
erstattung der Fettabsaugung beim Lipo-
dem zu priifen. Der Ausschuss beriet sich.

Studienlage einfach zu diinn

Vor welcher Misere der G-BA dann
stand, beschreibt dem GEA eine Spreche-
rin: »Bei der Aufnahme des Beratungsver-
fahrens hatte der Ausschuss die Erwar-
tung, gute wissenschaftliche Studien zum
medizinischen Nutzen des Eingriffs zu
finden.« Das Gremium darf Behandlun-
gen nur dann zur Kostenerstattung freige-
ben, wenn Studien belegen, dass ihr Nut-
zen die Risiken des Eingriffs klar {iber-
wiegt. Nur: Wider Erwarten lieflen sich
kaum wissenschaftliche Studien zum
Nutzen der Fettabsaugung beim Lipddem
finden. Nur fiir schwerstkranke Men-
schen in Stadium drei konnte der Aus-
schuss die Kostenerstattung daher
beschlieffen. Fiir Menschen wie Wetzel
waren dem G-BA die Hinde gebunden.

2018 hat der Ausschuss deshalb eine
eigene Erprobungsstudie auf den Weg
gebracht. Bis Ende 2024 soll mit ihrer Hilfe
gekldrt werden, fiir welche Lipodem-
Patienten die Fettabsaugung als Kassen-
leistung infrage kommt. Drei Jahre miiss-
te Wetzel also noch mindestens durchhal-
ten. Dass dann die Kasse die Kosten
bezahlt, ist nicht sicher.

Wetzel will vor Gericht ziehen

Die 37-Jdhrige kann und will sich
damit nicht abfinden. Wird ihr zweiter Er-
stattungsantrag abgelehnt, will sie vor
Gericht ziehen. Ware Wetzels Lipodem
nach 2024 ausgebrochen, hitte sie die
Fettabsaugung vielleicht gezahlt bekom-
men. Ware es schlimmer, wahrscheinlich
wadre auch dann bereits Geld geflossen.

Vielleicht ist es also einfach nur Pech,
dass Wetzel nun in den Seilen hdngt und
nichts tun kann, aufler zu klagen - dass
die Ubergangszeit, in der die Studie ange-
fertigt wird, noch lduft und ausgerechnet
sie damit trifft. Sie, die doch eigentlich viel
lacht und die doch eigentlich auch das
Leben geniefit - wenn da nur nicht die
groften Schmerzen waren. (GEA)

Im Internet finden sich zahlreiche
Selbsthilfe-Portale, etwa
lipoedemportal.de. Auf der Seite der
Lipédem Hilfe Deutschland e.V.
(lipoedem-hilfe-ev.de) sind auch
Selbsthilfegruppen im gesamten
Bundesgebiet aufgefiihrt.

Erste Fakten rund um das Lipodem
sind auch auf der Website des Lymph-
netzwerks Reutlingen (lymphnetz-
reutlingen.de) nachzulesen. (GEA)



