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#LIPÖDEM
#füreinebedarfsgerechteVersorgung

Kritik an der Erprobungsstudie

Informationen zur 
Einzelfallentscheidung



Auf einem Blick
2017 hätte es eine Richtlinie zur Versorgung geben müssen

Es gibt genügend kranke Frauen, hohe Zahlen sind sogar in der G-BA Ausarbeitung aufgeführt worden

Die G-BA Studie läuft noch immer nicht an, Studienstart nach wie vor unklar

Studiendesign zweifelhaft

Arbeitsweise im G–BA fragwürdig (?) 

BSG Urteil von Frühjahr 2018 verschlechtert die Situation betroffener Frauen enorm – es braucht eine Präzisierung

Prozessverschleppung Seitens des G-BA´s wird scheinbar vom BMG toleriert

Evidenzbasierung vorhanden, fehlende niedergeschriebene Daten sind eher finanzieller Natur – ein Blick ins 
soziale Feld (viele operierte und davon profitierende Frauen) hilft und ist für die Übergangslösung verwendbar
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Erinnerung: Was lief schief? 
Ein Blick in den G-BA Prozess 

1

20. Mai 2014 
Antrag der 
Patientenvertretung
angenommen 
und 
Beauftragung 
(des UA MB) in 
diese Wege 
geleitet worden

2

Nach § 135 und 
137 c SGB V darf 
dieses Verfahren 
grundsätzlich 
maximal 3 Jahre 
dauern 

3

Verlängerung ist 
nach triftiger 
vorliegender 
Begründung 
möglich

4

20. Mai 2017 – es 
liegt keine G-BA 
Entscheidung vor, 
eine Lösung –
zumindest eine 
Übergangslösung 
– hätte in die 
Wege geleitet 
werden müssen!

5

Diese wird im 
keinem Schreiben 
erwähnt. Frauen 
sind weiterhin 
ohne Versorgung

6

Nicht einmal 
Eckdaten der 
Erprobungsstudie 
liegen zu dem 
Zeitpunkt vor. 
Eine erste 
Konkretisierung 
erfolge im Januar 
2018.

7

Feb. 2019: 
Viele chronisch 
kranke Frauen, die 
alleine gelassen 
werden.
Studienstart noch 
immer unklar, 
Studiendesign 
fragwürdig



Fehlende 
Evidenzbasierung 
als 
Gegenargument 
vom G-BA

Ein gängiges Kriterium der fehlenden Übernahme in den 
Leistungskatalog ist die scheinbar fehlende Evidenzbasierung
(Ich verweise auf die PowerPointpräsentationen 1+2, wo 
vorhandene Studien aufgeführt wurden)

Der G-BA hat daher eine neue Studie angeordnet, die die 
Wirksamkeit prüft

ABER wer prüft denn überhaupt, ob dieses 
Design die Realität der Lipödempatienten
abbildet? 



Kritik am 
Studiendesign

 Bis zu den Ergebnissen im randomisierten kontrollierten 
Design sind die vorhandenen Werte sehr wohl brauchbar 
und geben eine gute Orientierung

 Ein großer Kritikpunkt der RCT´s ist u.a. die lange Dauer und 
fehlende Aktualisierung

 Nach den Erkenntnissen von Fr. Dr. Bauer (ich verweise auf 
meine 1. sowie 2. PP) sind die Daten des Studiendesigns 
überholungsbedürftig

 Die Schlussfolgerung des G-BA´s, dass etwas nicht wirksam 
ist, weil es nicht bewiesen wurde, entspricht nicht der 
Realität

 Ein Blick ins soziale Feld und unzählig operierten Frauen 
beweist dies

 Daneben gibt es auch zahlreiche klinikinterne Erhebungen 
im Prä- und Postdesign mit körperlichen Untersuchungen, 
die bereits ebenfalls den positiven Nutzen belegen können 
(Vgl. DGPRÄC Kongress 2018) 



Kritik am 
Studiendesign
- was es 
braucht! 

 Übergewicht darf kein Ausschlusskriterium darstellen

 Es müssen Therapiestandards im Rahmen des 
operativen Vorgehens erstellt werden, ansonsten sind 
die Ergebnisse nicht vergleichbar (!)

 Die Arme sind bei 30% der Frauen betroffen, dies 
muss im Studiendesign berücksichtigt werden

 Lipödem geht oftmals mit anderen chronischen 
Erkrankungen einher, - auch diese müssen 
berücksichtigt werden. Zumindest die Erkrankungen, 
die häufig im Zusammenhang mit einem Lipödem 
auftreten.

 Klare Differenzierung der Studie zwischen Lipödem-
und Lip-Lymphödem



Was hat die 
Versorgung
darüber hinaus 
erschwert?

 Neben der fehlenden Lösung im Mai 2017 gab es im 
Frühjahr 2018 ein Urteil vom Bundessozialgericht, 
welches die Versorgung und damit die 
Einzelfallentscheidung für Frauen enorm erschwert 
hat.

 Seither gehen Einzelfallentscheidungen –
unabhängig von der medizinischen Indikation und 
Notwendigkeit – so gut wie nicht mehr durch. 

 Dieses Urteil ist jedoch höchstwahrscheinlich 
verfassungswidrig! 



Zusätzliche 
Notwendigkeiten

 Es braucht die Einzelfallentscheidung
 Notwendigkeit gesetzgeberischen Handelns 

im Bereich des § 137c SGB V

So können auch Stadium 1 + 2 eine Chance bekommen

 Ausführliche Informationen bitte dem Anhang 
entnehmen!



Offen Fragen 

 Es bleibt die Frage, warum diese vorhandenen Daten 
nicht genutzt werden (wollen)

 Es bleibt die Frage, warum kostspieligere konservative 
Therapien und daraus resultierende 
Folgeerkrankungen in Kauf genommen werden

 Es bleibt die Frage, warum die Prozessverschleppung 
im G-BA geduldet wird (Vgl. P. 3 – was lief schief)

 Es bleibt die Frage, wie die Erprobungsstudie denn 
nun aussehen soll

 Und vor allem, wann Sie denn gestartet wird.

 Laut Pressemitteilung ist frühestens (!) 2024 mit ersten 
Ergebnissen zu rechnen



Zukunftsperspektive 
– was braucht es?

 Übergangslösung in der Versorgung für betroffenen Frauen 
sowie die Etablierung der Einzelfallentscheidung !!!

 Fundierte Ursachenforschung muss vorangetrieben werden, 
Ätiologie noch weitestgehend unbekannt

 Ärzte müssen sich fortbilden, Studenten müssen im 
Medizinstudium ausgebildet werden

 Konservative Therapie muss verschrieben werden

 Operative Versorgung muss – wenn sie notwendig ist – von den 
Kassen bezahlt werden, bis zur Aufnahme in en Leistungskatalog 
als Einzelfallentscheidung bei medizinischer Indikation

 G-BA Prozesse dürfen nicht Jahrzehnte dauern, das BMG muss 
eingreifen 

 Es braucht Therapiestandards

 Weitere Forschung im Rahmen therapeutischer Interventionen 
ist notwendig

 Es braucht einen interdisziplinären Ansatz



Auszüge aus dem 
Lebensalltag 
betroffener Frauen 

 Zitat einer Mutter:
„Ich kann meinen kleinen Sohn 
(9 Monate alt) nicht lange auf 
dem Arm/Schoß sitzen lassen. In 
diesem Alter wollen Babys sich 
bewegen. Wenn er zappelt und 
seine Füße gegen meine Arme 
und/oder Beine stoßen, muss ich 
ihn nach kurzer Zeit aufgrund des 
Berührungsschmerzes ablegen. 
Zum längeren Tragen fehlt mir 
die Kraft in den Armen durch das 
zusätzliche Schweregefühl in den 
Extremitäten.“

„Ich kann meine Sexualität nicht ausleben, wie ich es 
möchte. Wenn selbst leichte Berührungen, 
Druckschmerzen verursachen und der Partner nie 
weiß, ob er einem mit seinen Berührungen 
Schmerzen bereitet, dann wird das Liebesspiel zur 
unschönen Herausforderung“



Auszüge aus dem 
Lebensalltag 
betroffener Frauen 

 „Ich musste nach 25 Jahren 
meinen Beruf als Friseurin 
aufgeben. Ich konnte am 
Ende ohne starke 
Schmerzmittel den 10 Std 
Tag nicht mehr bestreiten. 
Fehlhaltungen haben sich 
entwickelt. Die Beine 
schmerzten aber auch im 
Ruhezustand so stark, dass 
selbst die Nacht keine 
Erholung mehr gab.“

„Bei meiner Frau vergeht keine Sekunde. Die 
Krankheit und die Schmerzen sind überall präsent.“

„Föhn- und Steckfrisuren nicht mehr möglich, weil ich 
die Arme nicht mehr lange oben halten kann.
Haare waschen kopfüber der Badewanne ist eine 
Qual. Aufwendige Gerichte kochen (viel schnibbeln) 
macht keinen Spaß mehr und verursacht Schmerzen. 
Einkaufstüten über längere Strecke tragen geht nicht 
mehr.“
– 33 Jahre jung

„Ich kann kaum noch Treppen 
steigen... Laufen ist ebenso 
eine Qual... die Arme 
schmerzen beim Arbeiten... Ich 
hab jegliche Kraft verloren und 
man kann mich kaum mehr 
berühren.“

Melanie Grabowski Photographie

https://www.facebook.com/profile.php?id=2134667370113995&ref=br_rs
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Anhang: 
Diagnostische 
Ideen:  Diagnostik anhand medizinischer Grundlagen sowie 

Bestimmung der LIPOME an Hand eines Ultraschalls

 Dazu ergänzend einen Fragebogen konzipieren, der 
die Alltagseinschränkungen und Belastungen abfragt 
(sowie die Wirkungsweise der konservativen Therapie)

 Ausdifferenziert siehe Anhang 

 Daraus ließe sich dann zusätzlich eine OP-Indikation 
ableiten, wenn die Konservative Therapie versagt/ 
nicht mehr tragbar ist

Prä- und Postdesign unter Berücksichtigung einer guten 
Therapie der Adipositas, sofern vorhanden
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