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Mitteilungen Bundesverband Lymphselbsthilfe e.V. (BVL) — GiefSen l

Sehr geehrte Leserin,
sehr geehrter Leser,
liebe Mitglieder,
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ich begriilSe Sie herzlich und lade Sie ein,
sich in dem neuen Lymph-Aktiv zu infor-
mieren. Lymph-Aktiv bringt halbjéhrlich
Meldungen und Berichte des Bundes-
verbandes Lymphselbsthilfe e.V. (BVL).
Mit diesem Presseorgan méchten wir die
vielfdltigen Méglichkeiten der Selbsthilfe
bei lymphatischen Abflussstérungen
einer gréBeren Offentlichkeit bekannt
machen. Dazu berichten wir tiber unsere
Situation als Patienten und die ehren-
amtlichen Aktivitdten der Vereine und
Gruppen im BVL.

Betroffene und Geféhrdete kénnen und
wollen mehr zu Prophylaxe und Optimie-
rung ihrer meist lebensbegleitenden
Situation beitragen. Bei Treffen und Ver-
anstaltungen machen wir die Erfahrung,
dass gerade an Praxisbezogenem grolSes
Interesse besteht. Es kommen zahlreiche
Fragen: ,Wie sieht eine nichtrutschende
Kompression aus?” oder ,Welche Thera-
pien funktionieren beim Lipddem?”.
Themen wie diese werden wir im April in
Bremen in Theorie und Praxis angehen —
gemeinsam mit erfahrenen Fachleuten
der lymphologischen Versorgungskette.
Dazu finden Sie auf dieser Seite einen
kleinen Vorbericht. Auf Seite zwei stellen
wir als erstes Mitglied die Deutsche
Lymphschulung zur Selbsttherapie e.V. vor.

Diese und weitere Themen machen Sie
hoffentlich neugierig — auf mehr Berichte
und auf die ndchste Ausgabe von
Lymph-Aktiv.

Mit freundlichen GriilSen
Eva Bimler 1. Vorsitzende
Arztin, Betroffene,
Lymphtherapeutin

Aktivtag

Workshops fiir alle

Demonstrationen und Ubungen fiir Odem-Patienten in Bremen

Den diesjahrigen Aktivtag bereitet mit viel
Engagement die Bremer Lymphselbsthilfe-
gruppe vor. Besondere Highlights sind die
Vortrage fiir Laien und Fachleute sowie vier
parallelverlaufende Workshops zum Mitma-
chen. Fiir Fachleute sind wieder Fortbil-
dungspunkte bei der Deutschen Gesell-
schaft fiir Lymphologie (DGL) beantragt.
Ein Uberblick zu den Krankheitsbildern wird
die Tagung erdffnen. Die Vortrdge widmen
sich dem Leben mit einer chronischen Er-
krankung und den méglichen Therapien bei
Lip- und Lymphédemen. Fachérzte und The-
rapeuten aus der Lymphologie stellen ihre
Ergebnisse aus Klinik und Praxis vor.

Nach der traditionellen Mittagssuppe und
Gesprachen an den Infostanden, beginnen
die Workshops: Christine Bernsen stellt ih-
ren Ratgeber vor, sein Titel: ,Lymphddem
nach Brustkrebs — was tun?" AuBerdem
wird sie aus ihrem Erfahrungsschatz mit
den tagtéglichen Problemen bei Arm- und
Brustddemen berichten. Susanne Schépper
gestaltet das fiir Lymphpatienten brennen-
de Thema ,Lymphologische Kompressions-
bestrumpfung — Spannungsfeld Abmesser,
Hersteller und Patient”. Heike Rose moti-
viert mit ihrem Beitrag zu ,Entstauende

7. Aktivtag

des Bundesverbandes
Lymphselbsthilfe e.V.

mit der Lymphselbsthilfegruppe
Bremen und umzu

Biirgerhaus Obervieland
Alfred-Faust-Str. 4

28279 Bremen

Sonntag, 20. April 2008
10.00 Uhr -14.30 Uhr

Fur Lymph- und Lipédembetroffene,
Angehdrige, Fachleute und Interessierte

Eintritt 5 € - fiir Mitglieder frei

Praktische Tipps fiir die Teilnehmer

Ubungen und Sport fiir Odempatienten”.
Und ,Bandagierung, Tipps, Tricks und
Lymphtaping” demonstriert Barbara Ritz-
kowski mit anderen im BVL engagierten
Lymphtherapeuten.

Im Rahmen dieses lymphaktiven Wochen-
endes findet am Samstag vor Ort eine
Lymphschulung statt — erstmalig in Bre-
men. Die Programme fiir beide Tage, sowie
die Tagesordnung der Mitgliederversamm-
lung erhalten Mitglieder und Interessierte
per Post. Weitere Information gibt es auf
den Webseiten: www.bundesverband-
lymphselbsthilfe.de und www.lymph-selbst-
hilfegruppe-bremen.de.

Einladung

Mitgliederversammlung des

Bundesverband Lymphselbsthilfe e.V.

Termin: Samstag, 19. April 2008

Dauer: 17 - 19 Uhr

Ort:  Biirgerhaus Obervieland,
Alfred-Faust-Str. 4, 28279 Bremen

Gaéste sind willkommen.
Um Anmeldung wird gebeten -
Tel. 0641 - 9715557.

Im Anschluss freuen wir uns auf ein
gemitliches Zusammensein bei einem
Abendessen.



Riickblick 2007

Die gemeinsame Veranstaltung, 10 Jahre
DLS und 6. Aktivtag BVL, brachte in Fried-
berg 300 Menschen zusammen. Im Mittel-
punkt standen Begegnungen, Gesprache
und patientengerechte Fortbildung rund
um die Lymphe (siehe Bericht auf dieser
Seite). Wir konnten einen Zuwachs der
Lymphselbsthilfe-Gruppen auf acht ver-
zeichnen, zwei neue Gruppen wurden in
der Aufbauphase unterstiitzt. Fiir die Be-
lange der Lymphpatienten blieben wir wei-
terhin am Ball in der Verbandspolitik, et-
wa im Gemeinsamen Bundesausschuss. In
der Fach- und Laienpresse erschienen sie-
ben Artikel vom BVL. Auf unsere ehren-
amtliche Selbsthilfearbeit wurde in ver-
schiedenen Medien verwiesen. Neun Vor-
trdge wurden von unseren Mitgliedern
gehalten und wir wirkten in mehreren
Workshops aktiv mit. Zu dem stellten wir
den Verein und die Idee der Lymphselbst-
hilfe mit Info-Stdnden und Materialien auf
zahlreichen Gesundheits- und Selbsthilfe-
Veranstaltungen vor. Die seit 2002 von
GieBen aus organisierten Vereinsaktivita-
ten konnten fortgefiihrt werden. Hierzu
zdhlen Beratung am Telefon, Rundschrei-
ben, Internetauftritt, Terminkalender, Kur-
se, Vortrage und Materialien fir Mitglieder
und Interessierte. Erleichtert wird dies seit
Anfang 2007 durch einen Biiroraum und
eine Honorarkraft in GieBen. Dies wird fi-
nanziell erméglicht durch die Mitgliedsbei-
trage (inklusive zwei fordernde Firmen)
und Spenden, groBtenteils aber von den
Zuwendungen auf Bundesebene der ge-
setzlichen Krankenkassen und ihrer Ver-
bénde. Mit Erfolg organisierte unser Mit-
glied Isolde Schaller, Bad Kreuznach, zum
dritten Mal eine Spendenaktion zugunsten
der von einem schweren Armlymphddem
betroffenen Olga K. aus Russland.

Lymphologische Tagungen 1. Hj. 2008
15.416.2. 4. Bad Wildunger Lymphologiekongress
5.4. VIII. Wittgensteiner Lymphtag
19.+420.4. 7. Aktivtag BVL und Lymphselbsthilfe
25.-27.4 4. Damper Erlebniskongress

Mai 7. Hochfrankischer Lymphtag

31.5. Bad Nauheimer Lymphtag 2008
13.414.6. 11. Kongress DGf Wundbehandlung

15.-17.8. 1. GieBener Lymphcamp

mehr unter www.bundesverband-lymphselbsthilfe.de
oder fordern Sie unseren Kongress-Kalender an.

Gruppen

Selbsthilfe in Friedberg

Gemeinsame Veranstaltung fiihrt 300 aktive Teilnehmer zusammen

Im April 2007 kamen 300 Be-
troffene, Geféhrdete und Ange-
hérige in die Stadthalle von
Friedberg, um sich zu informie-
ren. Auch nutzten mehr als 50
Therapeuten, Arzte und andere
medizinische Versorger diesen
Tag zur beruflichen Fortbildung.
Anlass war das 10-jahrige-Jubi-
[dum der Deutschen Lymph-
schulung zur Selbsttherapie e.V.
(DLS) und der 6. Aktivtag des |
Bundesverbandes Lymphselbst-
hilfe e.V. (BVL). Die beiden Pa-

tientenvereine richteten die Ver- 3
anstaltung gemeinsam aus.

Nach der freundlichen BegriiBung durch
Doris Gonnermann, Vorsitzende der DLS, er-
lduterte Oliver Giiltig die Unterschiede der
Behandlungstechniken bei Arm-, Brust-,
Bein- und Kopf-Odemen. AnschlieBend hat-
ten die Zuhérer die Méglichkeit, aktiv mitzu-
machen. Zum Thema ,Sinn und Zweck von
Lymphselbsthilfe” stieg Dr. Wilfried Jung-
kunz, Friedberg, sogar mit bandagiertem
Bein auf den Stuhl und zeigte unterstiitzen-
de MaBnahmen zur Entstauung, die sich
einfach anwenden lassen. So konnten auch
die Teilnehmer in der letzten Reihe sehen,
worauf es ihm ankam.

In den Workshops zur Mittagszeit konnte
man bei Barbara Ritzkowski, Peter Wor-
mann, Dorothee Escherich-Semsroth und Pe-
tra Urban lernen, worauf es beim fachge-
rechten Anlegen einer Bandage bei Lymph-

Kurzportrait

Aktiv vor Ort

Deutsche Lymphschulung (DLS)

Die Deutsche Lymphschulung zur Selbstthe-
rapie e.V. mit Sitz in Friedberg/Hessen ist
ein gemeinnitziger Verein von Betroffenen
fiir Betroffene mit Gber 100 Mitgliedern.
Seit nun mehr als zehn Jahren foérdert sie
durch zahlreiche Aktivitdten in der Region

Aktive Teilnehmer auf der Tagung

oder Lipddemen ankommt. Begleitet wurden
diese Vorfithrungen von den praxisbezoge-
nen und individuellen Tipps der Lymphthe-
rapeuten zur Bestrumpfung und zu den
Knackpunkten der jeweiligen Odemsituati-
on. Die Vortrdge am Nachmittag behandel-
ten folgende Themen: ,Schwerbehinderung
und Berentung bei Lymphabflussstérungen”
von Wilfried Schneider, Chefarzt Baumrain-
klinik; ,Qualitat bei lymphologischer Kom-
pressionsbestrumpfung” von Silke Auler;
,Gesundheitsreform” von Thorsten Henn
und eine unterstiitzende Technik ,Lymph-Ta-
ping” als Erganzung zur physikalischen Ent-
stauungstherapie von lIris Frischholz. Eva
Bimler referierte Uber Erfolge des Engage-
ments der Patienten im In- und Ausland. Au-
Berdem gab's ,Entstauungsiibungen fiir zwi-
schendurch” mit Franziska Klein. Das lieB die
Lymphe bei den Aktiven wieder flieBen.

das Wissen iiber Odemerkrankungen und
den Austausch der Betroffenen. Insbeson-
dere motiviert sie zu Eigeninitiative und er-
ganzt so die professionelle Entstauungsthe-
rapie. Der ehrenamtliche Vorstand organi-
siert 6demgeeignete Sportangebote. Der
Verein bietet eintdgige Patienten-Lymph-
schulungen uber das LymphgefaBsystem,
Odeme, Therapie- und Selbsthilfemaglich-
keiten durch Fachreferenten an. Mehr Infor-
mationen bei Doris Gonnermann Tel.
06032-9371901 und im Internet unter
www.deutsche-lymphschulung.de
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Gesundheit

Sport mit Augenmafs

Es ist nicht einfach, sich als Odempatient richtig einzuordnen

Lymphostatische Odeme treten oft in Folge
von Operationen, Unfallen oder chroni-
schen GefaBerkrankungen auf. Urséchlich
ist, dass Lymphknoten und -gefaRe entfernt
wurden oder durch Entziindungen dauer-
haft geschadigt sind. Erkrankungen, bei de-
nen eine Chemo- oder Strahlentherapie un-
vermeidlich war, ziehen das Lymphsystem
auf mehrfache Weise in Mitleidenschaft.
Das kann den Kérper mehr beeinflussen als
zunéchst gedacht und erspiirt wird. Die Fit-
ness, Regeneration und Wundheilung las-
sen sich mit Bewegung fordern, aber von ei-
nem Stau bedrohte sowie lokal bereits be-
troffene LymphgefaBgebiete auch schnell
Uberfordern. Menschen mit einer angebore-
nen Schwache der GefaRe (primares Lymph-
6dem) oder solche mit Lipddem missen
deshalb haufig schon in jungen Jahren ler-
nen, mit sich achtsam zu sein. Es gilt nicht
die Frage ,Sport, ja oder nein?" sondern fiir
jeden Patienten: ,Wie nehme ich Riicksicht
auf meine Vorgeschichte und respektiere
die Bediirfnisse meines Kérpers?"

BVL-Mitglieder gehen es gemeinsam an

Zunichst ist die Ursache der Odeme zu be-
achten, z. B. Lip-, Pleb- oder Lymphdédem an
Arm oder Bein — fiir jeden Befund lautet die
Empfehlung anders. Dariiber kdnnen lym-
phologisch versierte Arzte und Therapeuten
beraten, nach dem Motto: ,Sport ja, aber
Grenzen wahrmehmen." Das heif3t: Nicht zu
viel, haufiger Pausen und keine Ubungen
machen, die schmerzen. Ratsam ist, eine
Sportart auszuwahlen, die mithilft, das lym-
phostatische Odem zu entstauen. Fiir die
meisten Odembetroffenen leisten das
Schwimmen oder Wassergymnastik. Die
Kompression bernimmt der Wasserdruck.
Auch gymnastische Ubungen, Tai Chi, Wal-
ken oder Tanz sind giinstig. Sportarten mit
hoher Verletzungsgefahr sind besser zu mei-
den. Wichtig ist, einer Odemverschlechte-
rung bei Sport vorzubeugen: Kompressions-
bandagierung oder -bestrumpfung stets bei
kérperlicher Bewegung tragen. Pulsfrequen-
zen iiber 140 Schlage pro Minute vermei-
den. Unfallgefahren gering halten und stets
.Erste Hilfe"-Utensilien bei sich tragen.

Sport bildet einen wichtigen Teil der Frei-
zeitkultur und macht gemeinsam mehr
Spal. Dennoch sind Geselligkeit, angesagte
Trends und die Anforderungen, die ein
Odem an den Menschen stellt, sorgsam ge-
geneinander abzuwagen. Zu priifen ist, ob
die Angebote eines Sportvereins, der Schu-
le oder auch die Programme in kommerziel-
len Fitnessstudios auf die Belange des Be-
troffenen Ricksicht nehmen oder wie sie
sich "lymphgerecht" anpassen lassen. Dazu
Eva Bimler: ,Setzen Sie Trainer und Ubungs-
leiter Uber lhre spezielle Konstellation in
Kenntnis. Beim Sporttreiben mit Freunden
oder der Familie ist es sinnvoll, wenn diese
uber Ihre ,Abflussgrenzen” Bescheid wissen
und diese mitbeachten.”

Der Bundesverband Lymphselbsthilfe e.V. ...

... ist ein gemeinntitziger Verein von Betroffenen, Gefdhrdeten von lymphostatischen
Odemen und deren Angehérige. Er wurde im Oktober 2001 in Gielen gegriindet. Ein-
zelpersonen, Selbsthilfe-Gruppen und juristische Personen kénnen Mitglied werden. Der
Verband vertritt die Interessen seiner Mitglieder, steht fiir Fragen der Betroffenen zur
Verfiigung, unterstiitzt und organisiert bundesweit Selbsthilfegruppen. Der Vorstand
und die Mitglieder sind ehrenamtlich titig. Der BVL arbeitet mit anderen Verbdnden
und Institutionen zusammen, wie Einrichtungen der Selbsthilfe, medizinische Versorger,
Versicherer, Behdrden und zustdndige Ministerien. Er fiihrt Veranstaltungen durch und
nimmt an Selbsthilfe- und Fachveranstaltungen teil. Mehr Informationen unter Tel.
0641-9715557 und www.bundesverband-lymphselbsthilfe.de
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Mitgliedschaft BVL

Bitte ausfiillen, ankreuzen, ausschneiden,
Unterschrift nicht vergessen und einsenden an:
Bundesverband Lymphselbsthilfe e.V. (BVL),
c/0 Vorsitzende Eva Bimler, Wilhelmstr. 12,
35392 Giessen, per Post oder gleich

per Fax (12 cent/min): 0 12 12-54 26 78 204

Ja, ich beantrage die Mitgliedschaft
Name, Vorname, Geburtsdatum
StralBe
PLZ, Ort
Telefon, Fax (bitte mit Vorwahl)

E-mail/Homepage

Ich bin
Betroffene/r, Gefahrdete/r, Angehdrige/r
Mitglied in einer Lymph-/Selbsthilfegruppe
Férderer als Einzelperson oder Firma

evtl. Name der Selbsthilfegruppe/ Ort/ Teilnehmerzahl

Mitgliedsbeitrag, jahrlich im Voraus: 45 € pro
Person oder Forderer regulér, ermaBigt 31 € - ge-
gen Nachweis (in Rente, in Ausbildung, erwerbs-
los); Selbsthilfegruppen 5 € pro Person plus ein
Einzelmitgliedsbeitrag; Forderer als Firma/juristi-
sche Person 250 €.

Die Satzung ist mir bekannt und ich stimme ihr zu
(www.bundesverband-lymphselbsthilfe.de).

Ich erteile dem Verein eine Einzugsermachti-
gung. Das Formblatt daftir geht mir mit der
schriftlichen Mitgliedschaftsbestatigung zu.

Ort, Datum

Unterschrift



Aktuell

Verordnung und

Krankenakte

Wie wir die gesetzlich vorgeschriebene ,notwendige Medizin"

erhalten konnen

LymphgeféBerkrankungen sind haufig le-
bensbegleitende, chronische Erkrankungen.
Verschlechterungen erfolgen meist schlei-
chend und Komplikationen treten schub-
weise auf. Die Lebensqualitat des Betroffe-
nen wird allmahlich, aber entscheidend ein-
geschrankt. Die Odempatienten sollten
deshalb selbst &rztliche Berichte, Rezepte
und Bestatigungen (iber die eigene Kran-
kengeschichte kopieren, sorgsam in einer
Mappe aufbewahren und auf dem neue-
sten Stand halten. Sinnvoll sind auBerdem
persénliche Aufzeichnungen (iber Be-
schwerden, Einschrankungen und unter-
stiitzende Selbstbehandlung als ,Patienten-
tagebuch”. Auch Verlaufsfotos und Um-
fangsmessungen konnen wichtig sein.
BVL-Mitglied Susanne H.: ,Die Fachleute,
die mich betreuen, fiihren eine solche Do-
kumentation nicht durch. Deshalb habe ich
sie selbst angefertigt.”

Digitale Krankenakten-Portale im Internet
bieten derweil ihre Dienste an. Anfang
2008 hat etwa die Barmer Ersatzkasse ei-
ne digitale Krankheitsakte ins Netz ge-
stellt. Abgesehen davon, dass diese nicht
auf die Belange von Lymphpatienten ein-
geht, bleiben bei solchen Angeboten er-
hebliche Zweifel an der Sicherheit der per-

sonlichen Daten. Informationen im Inter-
net sind bekanntermaBen schwer unter
Kontrolle zu halten. Und wer kann fiir alle
Zukunft ausschlieen, dass Versicherun-
gen oder Arbeitgeber auf solche wie auch
immer erlangten Datenbestande zugrei-
fen? Dagegen hat zu den eigenverantwort-
lich in einem Ordner gelagerten Papieren
nur der Eigentiimer selbst Zugang. Wird
ein Nachweis benétigt, kann der Betroffe-
ne zusammen mit dem Arzt seines Vertrau-
ens entscheiden, welches Dokument aus
seiner personlich gefiihrten Krankenakte
daftir auszuwahlen ist. Die eigene Patien-
tengeschichte in der guten alten Handak-
te bleibt also derzeit noch die Methode
der Wahl.

Eine aussagefdhige Dokumentation und
mehr Selbststandigkeit des Versicherten er-
leichtern im Allgemeinen Arzten, Lymphthe-
rapeuten und dem Sanitdtsfachhandel die
Arbeit. Die verordneten und medizinisch
notwendigen Behandlungen und die Ver-
sorgung mit Hilfsmitteln werden so erfah-
rungsgemal von den Kostentrdgern leich-
ter beflirwortet. Eva Bimler: ,Mit einer
selbst verantworteten Akte macht der Versi-
cherte einen entscheidenden Schritt hin zur
Selbstbestimmung als Patient.”

Lymphe und Venen

Im Oktober 2007 lud Dr. Norbert Weindorf
zum 4. Venentag nach Oberhausen. Bei der
6ffentlichen Veranstaltung informierten
rund um Lymphe und Venen ein Sanitats-
haus, eine Erndhrungsberaterin und das
Ambulanzteam der Hautklinik. Alle standen
persdnlichen Fragen der Besucher Rede und
Antwort. Angeboten wurden die kostenlose
Méglichkeit zur Venenmessung, sowie eine
lymphtherapeutische Beratung zur korrek-
ten Behandlung bei Lymphédemen. Die Be-
sucher konnten sich ins Nordic Walking ein-
weisen lassen und dabei die wohltuende
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Wirkung auf den Kreislauf und das allge-
meine Befinden selbst erfahren. In einem
fiir jedermann verstandlichen Arzt-Vortrag
wurden medizinische Einzelheiten zu den
Zusammenhéngen von Thrombosen und
Embolien vermittelt. Unser BVL-Mitglied Ul-
rike G. berichtete: ,Interessant und klasse
organisiert. Es lasst sich noch immer etwas
Neues mitnehmen." Solche Tagungen zei-
gen das enge Wechselspiel zwischen Haut,
Blut- und LymphgefaBsystem auf. Lymp-Ak-
tiv wird in einer der kommenden Ausgabe
darliber weiter berichten.

Brief aus Erlangen

Liebe Leser! Wir haben
im November eine neue
Lymph-Selbsthilfegruppe
im Raum Erlangen
gegriindet. Derzeit sind
wir noch eine kleine
Gruppe, haben aber
2008 viel vor.

S. Helmbrecht

Am 16. Januar trafen wir uns und legten
gemeinsam die Themen fiirs neue Jahr fest.
Es wurden verschiedene Vorschldge
gemacht, wie ,Ursachen von Lymph- und
Lipédemen” und ,,Kompressionsstriimpfe
nach ,MaB". AulSerdem planen wir Wasser-
gymnastik oder Nordic Walking gemein-
sam zu betreiben. Am 13. Februar fand un-
ser erster Selbst-Bandagekurs statt. Wir
treffen uns einmal im Monat immer an
einem Mittwoch um 20 Uhr im Verein
Dreycedern e.V. am Altstddter Kirchplatz 6
im 1. Stock. Wer sich uns gerne anschlieSen
méchte, oder Fragen zu bestimmten
Themen hat, meldet sich bei mir unter
09132-745886. Wir freuen uns auf Euch!

Zu meiner Person: ich bin 41 Jahre, verhei-
ratet und habe eine Tochter, die die sechste
Klasse besucht. In meiner Freizeit gehe ich
regelmdBig nordic walken und aquajog-
gen. Im April 2007 wurde ich zur 2. Vorsit-
zende im BVL gewdhlt und pflege in dieser
Funktion die Kontakte zu den Gruppen und
Ansprechpersonen der Lymphselbsthilfe in
Deutschland. Mit Lymph-Aktiv méchte ich
den Informationsfluss zwischen den Grup-
pen verbessern und bin Ansprechpartnerin
fiir Firmen, die uns unterstiitzen méchten.

Liebe Griile — Eure Susanne Helmbrecht
2. Vorsitzende, Dipl.-Psychologin, Betroffene
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