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Mobiderme

Den revolusjonerende nattstrempen som gir utrolige resultater.
Brukes til behandling av edem ved a stimulere vevet under huden,
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Mobiderm autofit

W Tilpasses individuel: ved
hielp av borrelaser

W Enkel 313 av og pa

W Behagelig og dis<ret

W Kommer i flere starrelser

se www.alfacare.no for mer informasjon 1
og bestilling, elfer ving 35 02 95 95 5

Behandlingsprinsipp: Indikasjoner:

e Fabidem remmer bevegelse D vwevet unde budan,  + [eenasie zv herratomer =
DeTte aponds Giennom art skurnguimmiceller | matert .« Bahanding av edem og lemfiadesn .
aleT skaper ot hwere tryki enn der det Ikke logges +  Smidiggiaring av fibrose

ssumgurmmicetiarn, Fvorpad on skyvefosT opostar.

Se alle vare Mobiderm-produkter pa www.alfacare.no

ey W e = AlCare AL Heddalswsen 1, bygo 140, 36749 Notodden
F. l' L H" H. S Tr3Isooos 05, Faks: 35 02 95 99, poct@alfacars no, wwew alfacara,no
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leder:

Takk!

Det var med stor betenkelighet jeg sa ja til gjenvalg i
fjor. Og nd ma jeg bare erkjenne at min helsetilstand
ikke gir meg tilstrekkelig energi til & kunne lede for-
eningen lenger. Derfor ma jeg takke for meg etter 3 ar.
En ekstra utfordring for valgkomiteen i ar, men jeg
haper og tror at de finner kandidater til styret som kan
fortsette a fore foreningen 1 en positiv retning.

Jeg mener at foreningen har gjort en del riktige valg de
siste arene. Kanskje forst og fremst ansettelsen av Edita
som var faste kontormedarbeider. Dernest avtalen med
Styrk AS om produksjonen av medlemsbladet vart,
Lymfeposten. Bladet har blitt «profesjonelt» og leses na
med interesse ogsa av fagfolk i1 ulike profesjoner, og
enkelte har ogsa sagt at de ensker & bidra med stoff til
medlemsbladet. I forbindelse med nordisk treff i Bergen
apnet vi for at ogsa andre kunne delta under presenta-
sjonene av Johan Sandberg, Ase Sagen og Kristina
Gordon. Og ikke minst med «30-arskonferansen» i Oslo
maneden etter, med flere interessante foredrag med
Catherine Seo som hovedgjest», har vi bidratt til a tilfere
kunnskap og kontakter til fagpersoner her i Norge.

Pa kommende landsmete antar jeg at vi ogsa kommer til
a vedta at lipedemikere og lipolymfodemikere heretter
blir likeverdige medlemmer 1 foreningen. Pa forrige
landsmete var det enighet om dette ville veere positivt
for alle. I dret som har gatt har vi hatt et utvalg som har
arbeidet grundig med & forberede dette, noe som sikkert
vil fore til stor medlemsvekst. Men ogsa til flere arbeids-
oppgaver.

De tre arene jeg har veaert leder i foreningen har vaert in-
teressante og jeg foler at jeg har leert mye. En god del
har jeg gjort riktig, men i noen tilfeller har jeg nok ogsa
dummet meg ut. Heldigvis har det veert flinke med-
arbeider i styret som har bidratt til at foreningen fortsatt
gar 1 riktig retning og utvikler seg positivt. Derfor nok en
gang takk til dere alle. Vi motes igjen 22. april til
samtaler, meningsutvekslinger og forhapentligvis riktige
vedtak.

Jeg mener at foreningen
har gjort en del riktige valg
de siste drene.

Til slutt vil jeg enske det nye styret god ber og lykke til
med & gjore Norsk Lymfodemforening til en enda bedre
foreningen for medlemmene 1 arene som kommer.

Thorvald S. Lyngstad

Norsk Lymfademforening Kontakttelefon: 920 92 819. (Legg igjen beskjed)
Kontoret er betjent onsdag - fredag 9-14.30. Sekreteer Edita Daulova, tIf.: 2305 4577
Besgksadresse: Grenseveien 99, 3.etasje, Helsfyr Oslo.
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redaktoren:

Lipgdem ikke gnsket
diagnose 1 helsevesenet

Ved entilfeldighet kom jeg i prat med en “helsetopp”, en administrerende direktar
for et av de store sykehusene i Norge. Jeg fortalte om Lymfeposten og om

hverdagen for lymfagdemikere, og ikke minst lipgdem.

Stor var min forbauselse da han fortalte meg at han ikke var noe intressert i
lipgdem. Det er ingen diagnose, derfor hgrer det ikke hjemme i helsevesenet,

mente han.

-Lipgdem handler om rent fett, og det er ikke et probem helsevesenet bryr seg

med, svarte han meg.

Og han har dessverre rett. Lipgdem er relativt nytt, oppdaget pa 40-tallet, men

ukjent fordi det har veert lite forskning pa omradet.

Det er ikke en diagnose, men det betyr ikke at man IKKE skal bry seg. Men heller

se mulighetene til a drive forskning pa noe som er lite kjent.
Det er pa tide at ogsa lipgdem tas pa alvor av det norske helsevesenet, det gjgr det

ikke i dag. | stedet leser vi overskrifter i blader som f.eks.: “Paereform kan vaere en
Stygge ben!”, “Lever med konstante hevelser i beina” osv. Hvor fokus
kun er pa utseende og kropp. Dette er ikke holdbart. Les heller Lymfepostens ar-
tikkel i dette nummeret om det a veere ung og fa lipgdem og plagene som fglger

sykdom

med.

Fagstoff hgrer med, og vi er glade for at vi har et sterkt team som bidrar pa dette ;
omradet. Vi tror at kunnskap, forskning og oppdaterte nyheter er godt stoff for Sekretzer
bade medlemmer og ikke minst fastleger og fysioterapeuter. Vi merker i allefall at
det er stor interesse for Lymfeposten. Derfor har vi gkt opplaget og ligger an til a

» «

SENTRAL-
STYRET
2017

Frem til drsmotet i
april 2017

LederThorvald Lyngstad
nif@lymfoedem.no
TIf:90637185/9209 2819

= T
Nestleder Arild Tjensvold
arild@hytech.no
TIf: 9825 6643

@konomi Kjersti Arngy
kjersti.arnoy@skole.rogfk.no
okonomi@lymfoedem.no
TIf: 40404647

rd
Varamedlem Ragna Karlsen
k-ragna@online.no
TIf: 47647569
Lipodem-ansvarlig

Charlotte Espejord Jakobsen
chajak88@hotmail.com
TIf: 9069 8343

doble opplaget ilgpet av 2017. Det er fastleger, flere fysioterapeuter og politikere
som blir nye mottagere av bladet.

Ellers har vi oppdatert lokallagslisten. Skulle det vaere noe feil i den, sa send en

mail til Edita som straks retter den opp og videresender til oss.

Ha en god lesning!

Niels Hzegh

red.
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Matcha: Grann
te pa steroider

Matcha er japansk, grenn te malt til et fint, irrgrgnt pulver. | motsetning til
vanlig grann te, skal den ikke trekke i vann, men rgres ut med en spesiell
visp. Resultatet er en knallgrgnn drikk med sa hgyt innhold av alle teens
gode egenskaper at noen kaller den grann te pa steroider.

Matcha-te har mindre koffein enn grgnn te, men desto mer av stoffet L-
theanine, som har en avslappende effekt og tilfgrer teen umami, «den
femte smaken»

Grgnn te har lenge veert hgyt oppe pa helsekostfantastenes liste over
mirakulgse ingredienser. Den inneholder spesielt mye polyfenoler. En av
disse, EGCG, regnes for a ha szerlig god effekt, ifalge nifab.no, den statlige
norske nettportalen for alternativ behandling.

Fordi hele tebladet brukes i matcha, er innholdet av de sunne stoffene
mye hgyere i en kopp matcha ennivanlig grgnn te.

Matcha-forkjempere mener det granne pulveret kan veere kreftforebyg-
gende, antialdrende, kolesterolsenkende og avgiftende i tillegg til & vaere
stressreduserende og energigkende.

Her gir vi deg et par alternativer til den granne teen:

Matcha latte
Ingredienser:

1,5 - 2dI melk eller mandeldrikk
0,5dlvann

1. ts matcha pulver

En klype vaniljepulver

Frivillig sgtning

Slik gjar du:

Varm melken i kasserolle. Visp gjerne slik at du far litt skum. Kok opp vann.

Visp ut matcha- og vaniljepulveret i en mugge med vannet. Hell i den
varme melken og tilsett frivillig sgtningsstoff (gjerne agavesirup)

Sunn sjokoladebrekk
Ingredienser:

200 gr hvit sjokolade

1 msk matchapulver

0,5 tsk vaniljepuilver

En klype Himalayasalt

Topping:
0,5 dl gojibaer
0,5 dl kokoschips

Slik gjer du:

Smelte sjokoladen pa lav varme og rer i gvrige ingredienser. Bred alt ut pa
en plate med bakepapir pa i caen cm tykt lag. Strg kokoschips og gojibaer
over. Puttifryser til det er stivt og bryt i sma ruter.

Mat som gjer at
du husker bedre

Middelhavskost har fokus pa frukt, ngtter og grannsaker. Radt kjgtt ma
vike plassen for fisk, skalldyr og lyst kjgtt. N& har australske forskere kon-
statert, etter & ha gransket hele atten forskjelige studier, at middelhavs-
kost kan forsinke prosessen som gir demensrelaterte sykdommer. Stu-
diene som ble gjennomgatt kom fra hele verden. Dette tolker forskere
som at middelhavskost ogsa har positiv innvirkning pa de som ikke bor i
omradet. Forskningen viste i tillegg at kosten ga positive utslag pa bade
konsentrasjons og sprak.

Sover du darlig?
Da spiser du mer

Ny forskning publisert i European Journal of Clinical Nutrition viser at
darlig nattesgvn skaper en tendens til & spise mer pafglgende dag.
Sammenlagte resultat fra 11 studier viste at deltagerne med darlig
natsesgvn i snitt spiste 385 kalorier mer.

- For lite sgvn er en av de vanligste helserisikoene i dagens samfunn der
darlig nattesgvn stadig blir mer vanlig. Det trengs mer forskning for a
undersgke betydnigen av darlig nattesgvn som en risikofaktor for over-
vekt, sier en av forskerne som deltok
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Al Vi under . el 2o har utnevnt

oeriege Carl (Fredrik (Perlund”

e
il ' i Rikiter o Felasse ay

Carl Fredrik Petlunds forskning og kontinuerlig arbeid med
lymfadem over flere tiar har antagelig forbedret livskvaliteten til
mange tusen pasienter. Som pensjonist er han fortsatt levende opp-

tatt av det som ble hans livsverk.

Lymfepostens Karin Aaslaug Trgan har mett overlegen, forfatteren og
foregangsmannen innen lymfedembehandling i Norge. For Karin
som selv har lymfadem var det like stort som for musikkelskeren som
moter sitt rockeidol, eller for den fotballinteresserte som meoter sin

fotballstjerne.

TEKST OG FOTO: KARIN AA. TROAN, LYMFEPOSTEN
I dag er Carl Fredrik Petlund pensjon-
ist, og mange forbinder en pensjon-
isttilveerelse med inaktivitet. A sitte i
godstolen og tvinne tommeltotter. Slik
er det ikke for den pensjonerte over-
legen, som har viet nesten hele sin
karriere til lymfedembehandling.

Fra forste gang jeg tok kontakt med
Petlund ble jeg matt utelukkende med
positivitet.

-Du er hjertelig velkommen til mitt
hjem pa Bekkestua. Du tar trikken fra
Nasjonalteateret, klokkeslett og rute
blir sendt per mail. Jeg kommer og
henter deg med bilen min pa stasjonen
og jeg haper du kan spise lunsj med
meg?
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Det 4 fa komme hjem til et sd engasjert
og positiv menneske, det glemmer man
aldri. Han jobbet utrettelig fram til han
var 71 ar og har gjort et banebrytende
arbeid for lymfodempasienter i Norge.
Han har jobbet med & tilrettelegge og
utdannet fysioterapeuter og drevet
viktig og opplysende arbeid.

STUDERTE PA KARL JOHAN

Blid, hyggelig og imetekommende
inviterer han inn i det trivelige huset
hans pa Bekkestua 1 Baeerum, der han
og hans kone har bodd siden 1962.
Journalisten fra Helgeland far komme
inn til en god og lun atmosfeere.
Kjokkenbordet har han dekket selv,
kaffen er nykokt og han setter seg rolig

L

=y

ned og begynner a fortelle om sitt
yrkesaktive liv.

-Jeg er fodt 1 Oslo og tok artium
sommeren 1950. Hosten samme ar
kom jeg inn pa medisinstudiet som da
var pa Karl Johans gate. Bygningen
var forresten kjent for sine harde
benker og det var ikke lov & komme for
sent til forelesningene, smiler han.
Petlund ble cand.med. 1 1956 og
turnustjenesten hadde han pa fylkes-
sykehuset 1 Lillehammer.

- Jeg jobbet da bade 1 turnus og som
veiledende lege pa Dovre og Lesja og
var bosatt pa Dombas. Jeg har ikke for
eller siden gatt sd mye pa ski som i den
perioden av livet.

Etter turnustiden ble det militeertje-
neste pa Setermoen som loytnant og
lege 1 leiren.

SPESIALUTDANNELSE

- Jeg har alltid veert glad i naturen og
jeg glemmer aldri en kveld jeg kjorte en
beredskapsveil mellom Setermoen og
Skjold. I 20 minusgrader métte jeg
bare stoppe og beundre nordlyset som
danset over den nordnorske himmelen.
En fantastisk opplevelse, minnes han.

Han tok spesialutdannelse 1 fysikalsk
medisin og rehabilitering 1 1966.
- Jeg jobbet forst pa Ulleval sykehus

frem til 1976 og da begynte jeg som av-

delingsoverlege ved avdeling for
fysikalsk medisin og rehabilitering pa
Rikshospitalet i Oslo. I starten jobbet
jeg med kvinnelige bryst-
kreftpasienter, som hadde senskader

som lymfedem etter brystkreftbehand-

ling.

«Frem til i dag er
det vel utdannet 8-900
fysioterapeuter som jeg

har veert medisinsk
ansvarlig for.»

I denne perioden reiste han til Tys-
kland sammen med norske
fysioterapeuter, til Foldis skole 1
Freiburg der de behandlet lymfodem-
pasienter. Han ble imponert over hva
de hadde fatt til og etter hvert var det
mange laerevillige fysioterapeuter som
reiste ned for 4 utdanne seg 1 manuell

DEN KONGELIGE NORSKE
SANKT OLAVS ORDEN

wv villeen Vi sely o SIoTmesier

Cnmader Vi

lymfedrenasje.

Jobben pa Rikshospitalet hadde jeg
fram til 1991.

- Da opprettet jeg Norsk Lymfeklinikk
sammen med fysioterapeuter og fikk 1
gang Skandinavisk forum for
Lymfologi, hvor det farste kurset ble
avholdt pa Haukeland sykehus 1
Bergen 1 1989. Etter det hadde vi kurs
1 hele Skandinavia og frem til 1 dag er
det vel utdannet 8-900 fysioterapeuter
som jeg har veert medisinsk ansvarlig
for. Det har 1 disse arene veert en god
del reiser, legekongresser og ogsa en
del talerstoler som jeg har forelest fra,
smiler han.

Huorfor begynte du G interessere deg
for lymfodem?

- Jeg begynte 4 interessere meg for
odem generelt. Hva er det som skjer
nér det blir sykelig veeskeopphopning i
kroppen, eller i enkelte organer. Hva
er det som skjer i vevet og hvorfor far
noen problemer og andre ikke? Nar
man leser anatomien er det meste godt
beskrevet, men det virker som det har
veert liten interesse for akkurat den
biten av medisinfaget. Det var fa leger

anfet s Ordens seal

«Sveert fd kjenner
lidelsen og vet at det
daglig er viktig med

manuell lymfemassasje,
bandasjering og fysiske
ovelser.»

som visste hvilke konsekvenser det
kunne fa for pasientene ved & fjerne
lymfeknuter etter kreftkirurgi. Heldig-
vis gar vitenskapen fremover, sier han.
Han er kjent med mange pasienter
som 1 stor fortvilelse har gatt fra lege
til lege og tatt kontakt med andre be-
handlere, og bare fatt beskjed om & be-
gynne a slanke seg.

- Sveert fa kjenner lidelsen og vet at
det daglig er viktig med manuell
lymfemassasje, bandasjering og fysiske
ovelser. Vi ser kun bedring av
pasienter som far riktig behandling, og
fysioterapeutene er de som virkelig
kan 4 behandle lymfedempasientene.

- Det verste som kan skje er at pasi-
entene ikke far oppfolging etter e-rorts
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+-» eks. operasjoner og ikke mulig-
heten til 4 forebygge ademet. Geo-
grafisk avstand til fysioterapeut og be-
handlingssted kan ha stor betydning.
Da kan ukentlige behandlinger og
halvarig kontakter med intensiv-
behandling veere nyttig, sier han.

TA FORHOLDSREGLER

- Den beste behandlingen er at ki-
rurgene gjor en skikkelig jobb nar de
opererer. Har skaden forst skjedd, er
en flink og spesialutdannet
fysioterapeut den beste behandleren.
Pasienten ma ta sine forholdsregler og
bidra til & opprettholde behandlingen
og forhindre forverring av edemet. Da
kan opphopning av veeske reduseres
eller holdes 1 sjakk, sier han.

Han deler den fysiske behandlingen
inn 1 en intensivfase og vedlikeholds-
fase, der fysioterapi er rdd nummer en.
Deretter kommer fysisk aktivitet som
gaturer, aktiviteter 1 vann og vektned-
gang som den beste medisinen for fo-
rebygging av hevelser. Den fysiske
formen er jo ogsa viktig for generelt
bedre helse og det & ta vare pa seg selv
1 hverdagen, sier han.

HELE VERDEN SOM ARBEIDSFELT
Carl Fredrik Petlund har som vi
lymfodempasienter vet vaert en sann
foregangsmann péa behandling og
viktig opplysning om den kroniske syk-
dommen, og har 1 hele sin yrkes-
karriere reist verden rundt og holdt fo-
redrag og kurset helsepersonell. Han
har ogsé skrevet mange artikler innen
fysikalsk medisin og rehabilitering.
11998 skrev Petlund en bok 1 lymfologi
som heter Lymfodem, Klinikk og be-
handling sammen med Arnfinn
Engeset. Boken kom ut igjen i en ut-
videt utgave 1 ar 2000. Boken
henvender seg 1 forste rekke til
fysioterapeuter og sykepleiere, men det
er ogsa lagt vekt pa at innholdet skal
vaere forstaelig lesing for pasientene.

- Det har skjedd en utvikling innen be-
handlingen av lymfadem-pasienter
siden boken ble trykket og den kunne
med fordel kommet ut 1 dag med langt
flere sider. Det blir ikke min oppgave a
fullfore det prosjektet, smiler han.

«Jeg var i audiens pd
slottet, og kong Harald
visste interesse for mitt

arbeid.»
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RIDDER OG GULLMEDALJE

For snart 7 ar siden, den 15. april
2010 ble Carl Fredrik Petlund ut-
nevnt til ridder av St. Olavs orden for
sitt arbeid innen lymfedembehand-
ling.

- Jeg var 1 audiens pa slottet, og kong
Harald viste interesse for mitt arbeid
og han gjorde inntrykk pa meg. Det
var bade en hoytidelig og veldig
hyggelig stund, sier han.

Sa langt tilbake som 1 1966 mottok
Petlund HM Kongens gullmedalje for
et arbeid med forekomst av hjerneslag
1 Norge. Denne medaljen blir arlig ut-
delt til en fremragende forsker for et
vitenskapelig arbeid, bedemt ved uni-
versitetet 1 Oslo.

- Det har veert opplevelsesrike ar, 1
mote med talmodige og tillitsfulle
pasienter og kunnskapsrike reflekter-
ende samtalepartnere og kollegaer i
bade sorg og gleder.

PENSJONISTEN

Det er en sprek og hoyst oppegaende
pensjonist jeg er sa heldig a fa mete 1
hans hjem pa Bekkestua.

- Jeg trives som pensjonist, smiler
Petlund og viser meg rundt i det
trivelige huset og den fine hagen sin.

- Det 4 ha fritidsaktiviteter og hobbyer
har mye 4 si for hvordan kroppen
takler pensjonisttilveerelsen. Jeg leser
mye og har fortsatt lysten i blodet til &
leere nye ting og & veere 1 aktivitet. Na
oppdaterer jeg meg pa data og sa
hugger jeg ved, smiler han og viser
meg huggestabben utenfor dera.

«Det d ha fritids-
aktiviteter har mye d si
for hvordan kroppen
takler pensjonist-
tilverelsen»

Sammen med kona har han funnet en
felles hobby 1 hagearbeid. Han viser
meg pelargonia som er delt og star
under vekstlys 1 vinterhagen. Utenfor
ligger de andre vekstene 1 vinterdvale,
under et lite dryss av sne. Drivhuset
ved innkjorselen, hvor han har sin
storste hobby med & dyrke tomater
star vintertomt. Men alt er klart til
saing og planting s snart det blir var.
- Gleden ved & dyrke frem planter og
cherry-tomater har jeg hatt 1 mange
ar, og det er en hyggelig og givende
hobby som jeg anbefaler. Det er synd
at vekstsesongen varer 1 bare tre
méaneder.

I tillegg til 4 veere en aktiv pensjonist 1
hjemmet sitt, kjorer Petlund og kona
ofte til hytta.

- Min far kjopte en seter 1 Gol 1 1960.
Siden da har stedet veert et samlings-
punkt for alle 1 familien. Vi har veert
der sa ofte vi har hatt anledning og der
gar vi pa ski, fisker 1 vannene og gar
turer 1 den vakre naturen. Pensjon-
isttilvaerelsen er mulighetens livsfase
og det er viktig 4 holde seg i aktivitet,
smiler den engasjerte og pensjonerte
overlegen.

Jobst med studie om sgmlgse
ansker 00 takapper

Angelika Gattwinkel konsulent fra SClderm, Tyskland maler en av pasientene i studien.

Jobst har gjennomfert en studie
om sgmlgse hansker og
takapper. Vi gjengir her et utdrag
av studien, som ble utprevd pa
pasienter i Tyskland og Norge.

Vi presiserer at dette er en Jobst studie
og ikke en uavhengig studie.

Malet med studien var a oppné bedre
forstéelse av effekten av forskjellige
flatstrikkede kompresjonsplagg (med
sem og semlose) 1 forhold til hendenes
og fottenes funksjon, og derfor ogsa pa
livskvaliteten for pasienter med
lymfodem.

STUDIENS GANG

Alle deltakende pasienter var vant til a
bruke kompresjonsplagg med sem.
Deltagerne ble bedt om a fylle ut to
sporreskjema, det forste fokuserte pa
pasientens erfaring med kompresjons-
plagg med sem, det andre fokuserte pa
erfaringen med bruk av Jobst Elvarex
Plus plagg etter 14 dagers bruk.

133 pasienter deltok fra begge land og
uavhengig av type kompresjonshanske
(med eller uten sem), rapporterte

knapper. Disse begrensningene var
likevel redusert nar de brukte Jobst
Elvarex Plus hanske. I tillegg, uttalte
pasientene at fingrene deres sjeldnere
ble numne néar de brukte Jobst Elvarex
Plus hanske.

FORNG@YD MED RESULTATENE

Til sammenligning med tidligere
brukte kompresjonsplagg med sem be-
kreftet flertallet at Jobst Elvarex Plus
var komfortabel 4 bruke samt hadde
bedre tilpassing til handen eller foten. I
tillegg var mer enn 70% av alle
pasientene mer fornoyde med Jobst
Elvarex Plus 1 forbindelse med teerne
og fingrenes bevegelighet.

Vi merker oss at mange pasienter folte
at den reduserte livskvaliteten grunnet
lymfedemet var mindre markert da
lymfedemkroppsdelen ble behandlet
med et Jobst Elvarex Plus produkt.
Vurderingen av kompresjonsplaggene
til slutt bekrefter den positive oppfat-
ningen deltagerne hadde av Jobst
pasienter med hdndedem betydelige be- | Elvarex Plus. Et flertall av deltagerne
grensninger i sine daglige gjoremal, var fornegyde 1 forhold til det de brukte
slikt som & skrive, spise, kneppe opp til hverdags.

Barneleir 1 Gurvika

Norsk Lymfgdemforening arrangerer sommerleir for barn ogunge i
Nevlunghavn sommeren 2017.

Vignsker vare unge medlemmer sammen med deres famllie vel-
kommen til en uke med aktivitet og sosialt samveer pa Gurvika
feriested.

e Sosialt samvaer

¢ Bading, fisking, grilling
e Padling

o Utflukter

¢ Behandling

Sted: Gurvika, Nevlunghavn
Tid: 16.6.- 23.6.2017

Pamelding innen: 31. mars 2017
For mer informasjon og pamelding se www.|ymfoedem.no, tif: 2305 45 77, eller
send en mail til: nifbarneleir@lymfoedem.no
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Barn og Iymfﬂde(r)n 1 :
Vanskelig a fa en diagnose

Trude Hgines fra Stavanger og
Marita Heiberg fra Aurskog har

begge barn fadt med lymfadem.

Det er flere arsaker til at
lymfadem (lymfehevelse) opp-
star hos barn og ungdom, men
for de fleste skyldes lymfedemet
misdanninger i lymfearesys-
temet, og hevelsen kalles for et
primaert lymfedem. Her forteller
de om sine opplevelser med
barnehage, helsevesenet og
behandling.

MONICA DAHLSKJAR, LYMFEPOSTEN

Trude har to gutter med primeert
lymfodem. Sander (5 1/2) og Sondre (1
%). Allerede pa ultralydundersokelsen,
underveis 1 svangerskapet med elds-
temannen Sander, kunne legen se
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tydelige hevelser og skjonte at noe var
feil. Ingen kunne likevel si hva arsaken
til hevelsene var.

- Kort tid etter fodselen var det ingen
tvil om at Sander hadde unormale hev-
elser 1 beina, sier Trude Hoines til
Lymfeposten.

Hun og mannen var bekymret og folte
at de ikke ble tatt pa alvor.

- Vi folte at legene toet sine hender
fordi de ikke forsto hva de sto overfor.
Det var som om de bare ga opp, sier
Hoines. Uvissheten gjorde at Trudes
mann begynte 4 lete pa internett etter
svar, og ganske raskt skjonte de at det
matte veere lymfodem.

TO SONNER MED LYMFGDEM

Sander ble séa testet for Milroys
sykdom men svaret kom negativt ut.

- Det gjenstar likevel en del tester for a

kunne avklare diagnosen med
sikkerhet, sier mor Trude. Paret har
ogsa fatt sennen Sondre, som né er
halvannet ar. Trude mente at hun ogsa
pé denne ultralyden kunne se unormal
hevelse, men det ville ikke legene hore
pa. Da Sondre var fodt mente Trude at
han hadde samme type hevelse som
sin eldre bror. @demet var mindre
fremtredende hos Sondre, men likevel
klart til stede.

- Jeg opplevde pa nytt a ikke bli tatt pa
alvor. Bade helsesoster og lege mente
at de skulle avvente a se hvordan
odemet utviklet seg. Etter mange
runder med helsestasjon og leger satt
jeg igjen med et klart inntrykk av at
det var manglende kunnskap om
primeert lymfodem blant helse-
personell.

Sondre ble etterhvert henvist til Dr

Carl Erik Slagsvold pa OUS Aker
sykehus, for utredning. Etter enske fra
foreldrene ble etterhvert ogsa Sander
pasient hos Dr Slagsvold. Den yngste
sennen har 1 tillegg blitt henvist videre
til Helse Bergen, Haukeland Uni-
versitets Sykehus for gentesting. Der
avventer de svar pd DNA-testen 1 disse
dager.

- Det har gatt over fem ar siden Sander
ble fodt men forelopig har ingen av gut-
tene fatt noen diagnose. Det oppleves
vanskelig for oss a ikke vite hva som
forarsaker lymfodemet hos guttene.

- Ingen i familien har lymfodem og
dermed virker tanken pa en arvelig
sykdom litt underlig, mener Trude.
Sennene har heller ikke gjennomgatt
lymfangiografi for 4 kartlegge defekter
1lymfesystemet. Det anbefales ikke at
guttene skal foreta denne undersok-

Trude Hgines med sine to sgnner.

elsen siden de er sa sma. Foreldrene
er anbefalt & vente til guttene
kommer 1 tenarene.

BARNEHAGEN

- Begge guttene far na regelmessig
lymfedembehandling. Den eldste
veileder og oppmuntrer den yngste til
a bruke stromper slik at han ikke skal
fa vondt i beina, sier Turde Hoines.
Da den eldste sennen begynte 1
barnehagen sier Trude at personalet
fikk god informasjon og oppleering.
-De gjor sa godt de kan ut fra de res-
sursene de har, sier hun. - Det er
tidkrevende & ta av og pa stromper,
passe pa og folge med. Det har skjedd
at vikarer uten nedvendig kunnskap
ikke sjekker strampene. Det er helt
klart at ressursene 1 barnehagen og
tiden personalet har til radighet, er
avgjorende for om guttene mine far
den oppfolgingen de har krav pa, for-
tsetter Trude.

Hun forteller om en episode der hun
skulle hente Sander 1 barnehagen.
Det var fredag ettermiddag og han
kom henne gratende 1 mote.

- Han ga klart uttrykk for at han
hadde smerter. En tilstramning pa
takappene gjorde at teerne hadde blitt
hovne og blalige. P4 grunn av mang-
lende ressurser hadde ikke strempene
blitt sjekket slik de skulle og re-
sultatet ble at Sander ikke kunne
bruke stromper og hadde smerter 1
fottene hele helgen. Jeg klandrer ikke
personalet 1 barnehagen, sier Trude.

- De er mer enn villige til & leere og a
folge opp. De er dyktige ogsa, men
primeert lymfoedem er en sakalt usyn-
lig sykdom og det er forstaelig at
mange ikke forstar hva som kreves og
at mangelfullt ettersyn kan fa store

konsekvenser.

LITE RESSURSER

Trude mener problemet ligger i res-
surssenteret. Hun kjempet lenge for a
fa ekstraressurs til Sander i
barnehagen. Forst ble det avslag. Etter
noen runder fikk barnet tildelt ekstra
ressurs pa fem timer, men etter et
halvt ar ble det fratatt ham. Den nye
barnehageloven gir na foreldre
muligheter for 4 soke om ekstrares-
surser de mener barna deres trenger.

- Derfor gjorde vi et nytt forsek for jul
og fikk heldigvis positivt svar pa
seknaden. Etter flere ar ser det endelig
ut som at kommunen forstar at min
senn faktisk har et tilretteleggings-
behov og det er bra. Jeg synes bare det
er synd at han far disse tilrettelegg-
ingstimene forst nar han har fem
maneder igjen 1 barnehagen. Den
yngste sennen min fikk heldigvis fem
tilretteleggingstimer fra dag én. Sa det
er tydelig at det nytter a kjempe, sier
Trude.

- Det blir spennende & se fra hosten
hvordan det blir nar Sander begynner
pa skolen. Jeg ma innremme at jeg
kjenner pé en viss usikkerhet. Han vil
jo fremdeles trenge hjelp og til-
rettelegging. Han ma ha hjelp med
strempene 1 forbindelse med gym og
svemming, samt utelek de forste arene.
Han klarer det jo ikke selv og jeg er be-
kymret for at tiden dette krever, vil ta
tid fra undervisningstimene. Vi ma
bare prove oss frem 1 samarbeid med
skole og SFO med hva som fungerer.
Kanskje har min kamp 1 systemet her 1
Stavanger, banet vei slik at det er mer
forstaelse rundt behovene barn med
primeert lymfedem har? Jeg héaper det,
sier Trude Hoines til Lymfeposten.
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Marita og en sprudlende Tobias

-

Barn og lymfedem 2:

Tobias klarer seg godt | dag

Marita Heiberg fra Aurskog har
en sgnn som ble fadt med
primaert lymfedem i 1997. Tobias
fikk gulsott som nyfedt og ble
ikke frisk. Ved et besgk hos
helsesgster, ble Tobias henvist til
Ahus. Der fant de at leveren hans
ikke fungerte og at han hadde
vaeske i bukhulen.

MONICA DAHLSKJAR, LYMFEPOSTEN

- Ikke noe hjalp, han ble bare sykere.
Til slutt ble vi sendt videre til Rikshos-
pitalet, sier Heiberg.

Det viste seg at leveren var skadet og
Tobias matte ha en levertransplanta-
sjon. Det gikk to maneder fra han ble
satt pa transplantasjonslista til han
fikk tildelt en lever og fem méaneder
gammel gjennomgikk lille Tobias en
levertransplantasjon.
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- Det var en tung tid, sier mamma
Marita, men det gikk heldigvis bra
selv om det ble en del turer inn og ut
av sykehus. Vi provde a leve sa
normalt som mulig innimellom syke-
husbesoek, fortsetter hun.

Tobias fungerte fint tross alt og be-
gynte 1 barnehage. Symptomer pa
lymfedem viste seg rundt tre ars alder.
Han fikk da hevelse i begge leggene og
fottene.

- Vivar sa heldige at barnelegen Qy-
stein Aagenees arbeidet pa Rikshos-
pitalet da. Tobias’ sykehistorie og edem
viste seg a veere klassiske symptomer
pa Aagenes syndrom. Et syndrom dr
Aagenes selv paviste 1 1968. Dermed
fikk han ganske raskt diagnosen, sier
hun.

Marita Heiberg mener de har veert
seers heldig fordi diagnosen ble raskt
pavist. De har fatt hjelp og hatt god

oppfolging hele veien og det ble satt 1
gang fysioterapi og bruk av kne-
stremper.

-Tobias gikk 1 en liten barnehage og jeg
opplevde at de var veldig flinke og
hadde tid nok, sier Marita og har bare
godt & si om oppfolgingen Tobias har
fatt hele veien.

-Han matte til fysioterapi for jevnlig
behandling, men det fantes ikke
fysioterapeut med denne kompetansen
1 var kommune sa vi matte til na-
bokommunen, en drgy halvtimes vei,
sier hun.

Tobias hadde 1 tillegg mange alvorlige
allergier sa barnehagen fikk god og
nedvendig oppleering av sykepleier 1
forhold til bade lymfedemet og al-
lergien. De laerte seg ogsa bruken av
epi-penn.

- De var veldig flinke. Jeg opplevde det
som veldig betryggende at vi ble sa

godt ivaretatt overalt, sier hun
til Lymfeposten.

SKOLEN INGEN PROBLEM

Nar Tobias begynte pa skolen
fikk han en fast assistent, som
skulle hjelpe til med strempene
1 forbindelse med gym,
svemming og turer. Skolen la
til rette sa langt det lot seg
gjare. Skulle de pa lange turer,
maétte han ha egen skyss.
Tobias gikk pa en liten grende-
skole med bare en klasse per
klassetrinn og bare 12 elever i
hans klasse.

-Det virket ikke som om det
manglet ressurser 1 den tiden,
sier Marita. - Jeg er sa takk-
nemlig for at det har gatt veldig
greit for oss hele veien, sier
Marita.

For & illustrere forteller hun om
den gangen Tobias skulle pa
klassetur og hadde med seg
pulsator som den storste selv-
folge. Det var aldri noen spars-
mal eller protester rundt det.
@demene okte gradvis hos
Tobias, men heldigvis fikk han
kontinuerlig behandling.
-Kanskje er det derfor han ikke
har veaert plaget med smerter
slik som mange andre med
lymfodem, sier mamma Marita.
- Nar jeg ser tilbake har vi veert
heldige tross alt. Skal vi trekke
frem noen utfordringer i for-
bindelse med Tobias sykdom,
s& ma det bli at han har hatt
mange runder med roseninfek-
sjoner fra han gikk 1 3-4 klasse.
Han var veldig aktiv og jeg ville
ikke legge store begrensninger
pa ham. Dermed oppsto det
sma skrammer innimellom,
sier hun.

KLARER SEG GODT
Roseninfeksjon kan veere
ganske dramatisk med
plutselig hay feber. Tobias
leerte seg ganske kjapt 4 gjen-
kjenne symptomene slik at han
alltid har kommet seg tidlig til
behandling. Tobias utviklet
etterhvert sdem i den ene
armen etter 4 ha veltet pa
sykkel i 13-arsalderen. Tobias
er voksen né og klarer seg godt.
Marita er na aktiv i ledelsen 1
Lymfedemforeningen.

Arsaker til primaert Lymfgdem hos barn

De vanligste arsaker til primaert
lymfadem hos sma barn er
medfgdt misdannelse i
lymfedresystemet uten under-
liggende kjent arsak. Det er viktig
at gdem hos sma barn blir tatt pa
alvor og at grundige undersgk-
elser foretas. Barn fadt med
chylothorax (lekking av vaeske inn
i lungeveggen) kan ha generelle
gdemer enten i hele kroppen eller
bare halvsidig. Medfadt
lymfadem kan ogsa opptre etter
skader i svangerskapet eller
under fgdsel.

De mest kjente medisinske ars-
aker til medfgdt/primaeert
lymfgdem er:

Aagenaes syndrom:

Misdannelse av lymfearesystemet
kombinert med sviktende funk-
sjon av gallegangene i leveren.
Den skyldes antakeligvis en
mangel pa lymfeganger rundt de
minste galleganger spesielt ogi
lymfesystemet generelt. Til-
standen er autosomalt recessivt
nedarvet og skyldes det et uiden-
tifisert gen pa den lange arm av
kromosom 15. Spedbarna har ofte
gulsott, og de far lett blgdninger
pa grunn av vitamin K-mangel.
Ofte opptrer leverproblemer, med
blant annet pafglgende hudklge
som kan vedvare frem mot pu-
berteten. Ofte opphgrer klgen

spontant i puberteten. Debut av
lymfgdemet inntreffer oftest i
lzpet av farskolealder, alltid far
puberteten. Lymfeanomalien er
ofte meget utbredt i lymfesys-
temet. Lunger og tynntarm kan
ogsa pavirkes. Symptomene for-
verres gjerne i puberteten, med
utbredelse i hele benet, begge ben
og eventuelt ogsa genitaliene.

Klippel - Trénaunay

- Weber’s syndrom

Diagnosen kjennetegnes av
medfgdte kar-misdannelser i
vener, lymfe og kapillaerer. Nyere
forskning har imidlertid oppdaget
at flere personer med diagnosen
har mutasjoner i PIK3CA-genet.
Et ben eller en arm kan bli tykkere
og lengre enn den andre. Noen far
ogsa starre eller ssmmenvokste
teer eller fingre. Personer med
Klippel-Trenaunay syndrom er
som regel fadt med karakteristiske
fadselsmerker ogsa kjent som
portvinsflekker eller naevus
flamus. Barnet har oftest mis-
dannelser i lymfearesystemet
kombinert med en rekke misdann-
elser i blodaresystemet. De kan ha
apne forbindelser mellom forskjel-
lige blodkar (arterio-vengseanas-
tomoser) kombinert med at arene
danner flere sma ngster /
godartede svulster (Multiple
angiomer) i huden i de bergrte om-
rader. Behandlingen er lymfgdem-

Gode rad til foreldre

Sma barn har ofte ikke ord som
kan forklare hva som plager dem.
Derfor kreves det litt mer av for-
eldre og personale i barnehage og
skole. Ansvaret ligger pa de
voksne, det ma falges ekstra godt
med. Er strampene vate, er de
riktig pasatt, har de sklidd,
klemmer de? Bandasjering av et
lymfgdem bgr startes sa tidlig som
mulig. For at barnet skal kunne
bandasjeres regelmessig, er det
viktig at foreldre kan finne andre
som kan avlaste dem i perioder.
Seerlig om barnet gar i barnehage
eller skole er det ngdvendig at de
ansatte kan bandasjere og har
kunnskap om patrekk av
strgmper.

Siden barn er ute og leker og ofte
blir vate, er det viktig a sjekke
streampene.

Fotsopp kan lett oppsta hos aktive
barn med fuktige stremper og
tette joggesko. Det er viktig at
dette behandles, og at sokker og
sko skiftes ofte, spesielt hvis barna
er vate. Huden ma holdes tgrr og
smares jevnlig for a unnga
sprekker i huden.

Hvis barna far sprekker i huden
eller sar, er det viktig at disse
renses grundig for & unnga infek-
sjon.

Strgmper som ikke er kledt pa
riktig, klemmer eller ruller seg
opp, kan klemme, forarsake dar-
ligere sirkulasjon, smerter og kan i
ytterste konsekvens forarsake
nerveskader. Derfor ma dette
folges naye med.

For de minste barna kan det vaere
ngdvendig a sjekke disse tingene
flere ganger om dagen.

Mange barn tilbringer mye av sin
tid i barnehage og pa skole/ skole-
fritidsordning. Barn med primaert
lymfadem har en sakalt usynlig
sykdom og det kan veere vanskelig
aforsta at disse barna har funk-
sjonsnedsettelse og ma ha til-
rettelagt for dette. Disse barna
skal ha en mest mulig normal og
trygg oppvekst. De skal kunne
delta sa mye som mulig i ak-
tiviteter med de andre barna, og
dette kan best gjennomfgres nar
omgivelsene har en grunn-
leggende forstaelse, er godt infor-
mert og fglger opp der de skal.

Ngdvendlig tilrettelegging i en

barnehage/ skolefrittidsordning

for barn med primaert lymfadem:

* Mulighet for hvilerom/behand-
lingsrom

* Mulighet for a plassere arm/ben
hayt i perioder.

behandling og ortopedisk til-
rettelegging.

Milroys sykdom

Milroys sykdom er en tilstand som
vanligvis resulterer i kronisk svel-
ling av de nedre ekstremiteter. De
fleste pasienter far merkbar hev-
else i fotter og beni lgpet av fa
dager etter fgdselen. Noen andre
symptomer kan ogsa forekomme,
inkludert hudinfeksjon, utvekster
pa huden som ligner vorter,
tanegler som kurver oppover og
nyfadte gutter kan ha veldig hoven
pung. Det medfadte lymfgdemet
viser seg allerede tidlig i spebarns-
alderen. Det kan da ses i det ene
eller begge beina. @demet kan
ogsa ramme ansikt og indre or-
ganer. Oppstar gdem i begge
fotter kan sykdommen veere vans-
kelig a diagnostisere hos et
spebarn. Arsaken til gdemet ligger
som regel i en svikt i klaffesys-
temet i lymfearene. Det er viktig
at disse barna kommer fort under
behandling, og her er det
lymfgdembehandling som er
viktig. Det finnes ogsa en sveert
sjelden form for Milroys sykdom
som bare pavirker den ene siden
av kroppen. Sykdomsforlgpet er
lite forutsigbart. Det kan oppsta
spontan bedring under opp-
veksten, eller det kan oppsta for-
verring i slutten av puberteten.

* Tilpassing av hjelpemidler

* Tid til behandling og trening

* Opplaering om sykdommen,
hudpleie og oppleering i hvordan
man tar pa og av kompresjons-
strgmper og legging av banda-
sjer.

* Tid og nok personale

Forsiktighetsregler

* Ved sar og skade ma dette be
handles umiddelbart. Sar ma
renses og tildekkes, skader ma
behandles etter ngdvendige
regimer, for & unnga infeksjoner
som rosen. Ta raskt kontakt med
lege hvis man er i tvil, det kan
fort oppsta en forverring i
gdemet hvis det gis feil
behandling.

Unnga at barna gar barbeint
eller blir fuktige/vate pa bena,
skift sokker og sko ofte, dette for
hindrer fotsopp. Fotsopp forar-
saker ofte at huden sprekker og
gir sar.

Sjekk for gnagsar eller om
strempene klemmer

Sjekk blodsirkulasjonen, om
taerne er hvite eller blalige evt.
hovne.

Veere pa vakt ved evt. rgdlig hud
og plutselig hgy feber, noe som
kan veere roseninfeksjon.

*

*

*

*
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FAG & KUNNSKAP

Behandling av lipadem handler om

Forebygging av sykdoms-
progresjon via vektkontroll

Lipgdem er en lidelse som involverer fettvev (adipast vev) og det fo-
rekommer nesten utelukkende hos kvinner. | motsetning til navnet, er
gdem ikke en viktig del av sykdommen. "Hevelsen" er forarsaket av

fettvev, og ikke av vaeske.

Lipgdem ble farst beskrevet av Allen og Hines i 1940 som "bilateral
utvidelse av beina pa grunn av unormal avleiring av subkutant fett og

oppsamling av vaeske i beina".

Mangel pa en klar definisjon av syk-
dommen har fort til betydelig forvirring
om diagnostikk og behandling. Noen
klinikere anser det som en fysiologisk
variant i stedet for en sykdom. Imid-
lertid har lipedem blitt akseptert som
en medisinsk tilstand blant et ekende
antall helsearbeidere, noe som igjen
forer til en nylig okning i forsknings-
aktiviteten.

INTRODUKSJON

Lipedem er en tilstand karakterisert av
unormal fettdeponering 1 beina og i
seteregionen. Det er ofte en familiehis-
torie knyttet til sykdommen, noe som
tyder pa en sannsynlig genetisk arsak.
Men i tillegg er det et stort antall
sporadiske tilfeller, det vil si ingen
familiehistorie med lipedem.

Pasienter plages med progressiv fett-
ansamling og hevelse 1 beina, med as-
sosierte lette blamerker, hudemhet og
smerter 1 beina.

Lipedem forveksles ofte med lymfodem,
der hevelsen skyldes opphopning av
lymfeveeske. Slanking har minimal ef-
fekt pa bein med lipadem, og dette
bidrar til 4 skille lipedem fra overvekt.
Det er betydelige symptomer og plager
forbundet med lipedem, og det er
nedvendig med videre forskning for a
finne arsaken og mekanismen bak syk-
dommen for & forbedre behandlings-
tilbudet.

EPIDEMIOLOGI

Det finnes lite forskning pa lipedem.
Noen leger tror det er en sjelden lidelse,
mens andre foler at det er mer vanlig
enn forventet, og at det ofte blir feil-
diagnostisert som fedme eller

14 LYMFEPOSTEN MARS 2017

lymfedem.

Lipedem oppstar vanligvis 1 puberteten
eller andre tider med hormonelle end-
ringer som graviditet, oppstart med p-
piller, hormonbehandling eller over-
gangsalder. Flere leger mener ogsa at
sykdomsdebuten kan utloses 1 perioder
med betydelig vektekning. Riktig nok
er fedme ofte en kompliserende faktor 1
senere stadier av sykdommen.
Lipedem forekommer nesten bare hos
kvinner. Kun seks tilfeller av lipgdem
hos menn er rapportert i litteraturen.
Disse antas 4 ha utviklet lipgdem
sekundeert til hormonelle forstyrrelser
med redusert testosteronniva som en
felles faktor.

PATOFYSIOLOGI

Arsaken til lipadem er fortsatt ukjent.
Man vet ikke om "fetthevelsene"
kommer av forsterrede, eller okt antall
fettceller, eller en kombinasjon. Fordi
man ikke vet arsaken, vil fremtidig
forskning pa lipedem fokusere pa disse
mulige omradene: genetiske,
hormonelle, overvekt og lymfatiske.

GENETIKK

Forelopig har ikke forskningen kunnet
sla fast at lipedem er en genetisk
arvelig sykdom. Men forskningstek-
nikkene er forbedret bare de siste fem
arene, og klinikere utvikler stadig nye
studier, med hap om & kunne tilby nye
medikamentelle behandlinger mot
lipedem.

KLINISKE EGENSKAPER

Pasienter med lipgdem utvikler en
uproporsjonerlig kroppsfasong, med be-
tydelig okt fettdeponering i beina 1 for-

fagspalten:

Dr Kristiana Gordon
St George’s Hospital London

Dr. Gordon er konsulent i dermatologi og
lymfovaskulaer medisin.

Hun leder Lymphoedema Service pa St George's
Hospital i London hvor tusenvis av pasienter
med primaert og sekundaert lymfgdem fra hele
Storbritannia kommer. Hun har nylig fullfgrt sin
doktorgrad i lymfgdem, men fortsetter med
forskning innen lymfovaskulaer medisin og
lipadem.

Dr. Gordon har spesielt interessert seg for barn
ogungeisitt arbeid.

Hun tar ogsa pasienter fra Norge, men dette ma
det sgkes om individuelt.

hold til ansikt og overkropp. Fottene er
ofte spart, men overarmene kan
rammes. Blamerker og emhet, og are-
knuter pa beina kan utvikles. Noen
prover a slanke seg, men fettvevet 1
beina tapes saktere enn fra ansikt og
kropp. Dette skaper enda mer merkbar
uproposjonerlig kroppsform, som igjen
kan fore til at kvinner unngar & kon-
trollere vekten sin over tid.

PRESENTASJON

I tenarene og ung voksen alder er
folgende tegn pa lipgdem: Ujevn fordel-
ing av fett under midjen, og de andre
symptomene nevnt ovenfor. Seinere i
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livet kan lipedem kompliseres av over-
vekt og/eller lymfadem, hvilket igjen
gjor det vanskeligere & stille diagnosen.
I sa fall blir de tidligere symptomene
nekkelen til diagnosen. Leger kan for-
veksle lipedem med overvekt, og as-
sosiert fedme er blitt observert hos
minst 50% av pasientene.

DIFFERENSIALDIAGNOSE

Lipedem ma skilles fra lymfoedem, som
altsa viser seg ved hevelse (sdem) pa
grunn av opphopning av veeske 1 vev-
smellomrom, faste, harde
vorteliknende endringer 1 huden, og
pitting, der fingertrykk blir sittende 1
huden 1 30 sekunder. Dette fo-
rekommer nesten aldri ved lipedem.
Leger kan forveksle lipgdem med
Dercum sykdom, men denne har van-
ligvis flere, smertefulle symptomer som
varer mer enn 3 maneder, og over-
vektsproblemer.

KOMPLIKASJONER AV LIPGDEM
Lipodem er ofte en progressiv tilstand,
kanskje relatert til vektoppgang, og
komplisert av sekundeert lymfedem.
Dette resulterer 1 det kliniske bildet av
lipo-lymfaedem. Dette viser seg som
mild pittingedem i fottene, som forer til
alvorlig hevelse 1 beina som folge av
nedsatt lymfedrenasje. Fremtidig
forskning kan komme til 4 avslore at
sammenhengen mellom lipgdem og
lymfesystemet er mer komplisert enn

E

Figur 1: Tvillingsastre med klassisk lipgdem.
Symmetrisk uproporsjonerlig fettdeponering
innenfor begge underekstremitetene, med
skaning av fgtter og overkropp.

opprinnelig antatt.

En rekke kvinner klager over kne-
smerter. Det kan tyde pa at kne-
smerter er en del av lipsdem feno-
typen, muligens pa grunn av lidelse 1
bindevev, eller pa grunn av gkt belast-
ning pa kneleddet fra ekt beinvolum.
Pasienter med lipedem kan 1 tillegg ut-
vikle psykiske lidelser. Helsepersonell
klarer ofte ikke 4 oppdage disse sidene
av sykdommen. Det er enklere a be-
handle tilherende problemer som de-
presjon, angst og spiseforstyrrelser.

UNDERSQOKELSER

Ingen blodpreve eller rentgenunder-
sokelse kan stille diagnosen lipadem.
Det er gjort undersokelser med
lymphoscintigrafier, venografier,
arteriografier og magnestisk resonans
lymfangiografi, men ingen av disse
viste diagnostiske tegn pa lipadem.
Hvis man en dag oppdager en under-
liggende genetisk feil, kan det fare til
en rask utvikling av diagnosemetode
via blodprever.

BEHANDLING

Ingen helbredende behandling er for
tiden tilgjengelig for lipagdem. Manuell
lymfedrenasje, pulsator og banda-
sjering har vist seg a redusere smerter,
men har ingen effekt pa lipedem, med
mindre det er samtidig lymfadem.
Kompresjonsterapi har vist seg & for-
hindre ytterligere sdemdannelse.

Figur 2: Klassisk lipgdem med symmetrisk fett-
deponering, uten pittinghevelse i undereks-
tremitetene . Fettputer er til stede i de mediale
aspekter av knaerne. Fgttene er spart, noe som
gir opphav til en "invers skulder effekt" eller
"armband" effekt ved anklene.

Forebygging er nekkelen. Fysisk ak-
tivitet ber oppmuntres, kosthold og rad
om a unnga vekteokning likesa, siden
overvekt er en viktig forverrende faktor
ved lipedem.

I det siste har fettsuging blitt akseptert
som et terapeutisk alternativ for
lipedem. Behandlingen tar sikte pa en
reduksjon av volum og smerter, og
bedre mobilitet. Langsiktige data om
fettsuging er fortsatt usikre, men fo-
relopige resulterer virker lovende. Fett-
suging er ikke en kur for lipedem. Hvis
pasientene ikke passer vekten etter en
operasjon, vil de ga tilbake til den opp-
rinnelige sykdomstilstanden.

OPPSUMMERING OG KONKLUSJON
Lipedem er en dérlig forstatt tilstand.
Spennende forskningesprosjekter er for
tiden 1 gang for a oke var forstaelse av
sykdommens mekanismer og deretter
forbedre behandlingsalternativer.
Navaerende behandling dreier seg om
forebygging av sykdomsprogresjon via
vektkontroll, kompresjonsbehandling-
for 4 bedre smerter, og forbedre hev-
elser 1 beina der utvikling av lymfadem
kommer som et tillegg. Fettsuging kan
utfores for a redusere fettvev i beina,
men behandlingen er ikke kurativ.
Lipedempasienter trenger tilgang pa
godt informert helsepersonell, in-
kludert lymfademterapeuter, som kan
stotte og gi rad om hvordan handtere
sin kroniske tilstand.

Figur 3: Beinhevelse pa grunn av lymfgdem (og
ikke lipgdem). Bilateral gdematgs hevelse
pavirker beina, inkludert fattene. Kroniske
lymfgdem hudforandringer er til stede, in-
kludert indurerte, harde og vorteliknende for-
andringer (papillomatose og fibrose).
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Tone lhrstad jobber som farmasegyt i Apotek 1-
kjeden og har arelang erfaring med sammensetning
av forskjellige medisiner.| denne utgaven gir Tone
oss noen tips ved bruk av krem, salver og lotion.

Tenk deg at hudcellene er som
fliser pa et baderomsgulv... Uten
skikkelig fugemasse kan hva som
helst trenge ned mellom flisene!
Hudens fugemasse er fett,
normalflora og riktig pH. Sa med
fare for a gjenta meg selv: Smer
huden!! Og inspiser den med
jevne mellomrom, det er enkelt a
se og kjenne kutt og skraper nar
du smgrer huden hver dag.

Vi starter med noen gode rad:

+ Bruk sape med lav pH

* Tork huden godt etter vask og bad,
husk hudfolder

+ Unnga parfyme og irriterende
stoffer

+ Beskytt deg med arbeidshansker pa
kjokkenet og i hagen

* Bruk heller barbermaskin enn
hovel, for eksempel 1 armhulene

+ Hold neglene korte og velpleide pa
hender og fotter

+ Pass pa hunder og katter og annet
som kan klore og bite

+ Unnga ringer, klokker osv med
skarpe kanter, og ting som
strammer eller gnager

+ Hold aye med smasar og insektsbitt

TEGN PA INFEKSJON | HUDEN
Hvis du har et sar eller rift, er det
viktig & folge med pa utviklingen. Van-
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farmasoyten:
Tone Ihrstad, Apotek 1

lige tegn pa infeksjon er rodhet, ho-
venhet, varme. En kan ogsa kjenne
«puls» rundt saret, og det kan etter-
hvert komme puss og materie. Det er
viktig a soke helsehjelp hvis du mis-
tenker infeksjon. Ved ubehandlet
lymfedem blir hudens motstandskraft
svekket og en infeksjon kan forverre
lymfodemet.

HVORDAN BEHANDLE SAR OG RIFTER
Rens saret om nedvendig, med renn-
ende vann eller en sarskylleveeske eller
desinfiserende sarserviett. Klorhexidin
og Pyrisept er vanlige sarvann som
kan kjopes uten resept. Effekten av
begge produktene nedsettes av sape og
blod, blant annet, som ber fjernes mest
mulig for bruk. Skal ikke brukes i are
eller gyne.

Pafor eventuelt en sarsalve for & fo-
rebygge infeksjon. Produkter uten
resept er Brulidine, Pyrisept,
Bacimycin. Brulidine og Pyrisept er
rensende salver som vil motvirke
bakterievekst. Bacimycin inneholder
ogsa et antibiotikum. Bacimycin skal
ikke brukes i erene.

Beskytt saret med plaster eller forbind-

ing hvis det er sjanse for videre for-
urensing. Sa lenge saret er apent, er
det en «port» gjennom huden for mikro-
organismer. Det er viktig at ikke
bandasjen fester seg i saret, da vil du
rive av nydannet vev hver gang du
skifter.

Apoteket har ogsa to produkter som
ikke er klassifisert som legemidler,
men som kan veere nyttige 1 forbind-
else med sar og sma hudskader: La
Roche-Posay cicaplast beskytter
huden, fremmer hudens heling og
reduserer bakterivekst. Avene
Cicalfate beskytter sarbunnen og
fremmer sarhelingen ved overfladiske
sar. Anbefales til rod, sar, irritert og
sprukken hud: pa hendene, ved nesen,
munnviker, nikkelallergiutslett, for ek-
sempel. Begge produktene er uten
parfyme og parabener og er utmerket
«forstehjelp» ved sma sprekker og sar.

Det finnes mye bra bandasjemateriell
pa markedet. Hvis huden blir irritert
av vanlig plastermateriale eller kle-
bemasse, finnes det alternativer som er
mer hudvennlig. Det finnes festetape
av silikon, et utall ulike kompresser
med og uten klebeflate, dusjkom-
presser, strompevev til fiksering.

Det finnes barrierekremer som kan
smores pa huden rundt saret for &
styrke den ved bandasjeskift. Det
finnes ogsa plaster og kremer som kan
brukes for & forhindre/forminske
arrvev. Har du behov for mer avan-
serte produkter enn vanlig sarplaster:
Sper pa apoteket! Det er ingen
grunn til & ngye seg med ting som
ikke fungerer!

Vi oppsummerer:

- Forebygg hudskader sa godt du
kan!

- Far du en skade: Rens, beskytt og
fglg med.

- Veer ikke redd for & sgke helsehjelp
ved tegn pa infeksjon.

- Ha et lite utvalg av farstehjelps-
utstyr bade hjemme og pa tur.

P

Rapport IS-2551 Seneffekter etter kreftbehandling uten omtale av lymfadem

- Skuffet men ikke overrasket

Det er heldigvis flere og flere
som overvinner en kreftsykdom,
men det har ogsa en pris. Skader
som kommer etter operasjoner,
cellegift og straling kan gi en del
utfordringer i hverdagen, og for
enkelte forringes livskvaliteten
betraktelig. Det er viktig at dette
kommer frem og at disse
pasientene ogsa far behandling
for skadene de er pafert av be-
handlingen de har mottatt.

En kreftpasient har ofte mer enn én
skade etter endt behandling og dette
ma tas hensyn til nar behandling for
senskadene skal gis. Det finnes ikke 1
dag noen nasjonal plan eller retnings-
linjer for hvordan dette skal forega, og
faren er at hver lidelse behandles hver
for seg uten at man ser det totale
bildet. Da det ble kunngjort at et faglig
rad skulle arbeide med denne
problematikken var derfor forvent-
ningene store.

SKUFFET

I januar 2017 kom rapporten med fag-
lige rad og anbefalinger i forbindelse
med behandling av kreft og forebygging
av seneffekter. Rapporten er et ledd 1
Nasjonal kreftstrategi og de nasjonale
handlingsprogrammene for kreft.
Helsedirektoratet sier i sin innleding:
“Helsedirektoratet haper anbefalingene
vil veere nyttig for klinikere og andre
som er 1 kontakt med kreftpasienter og
pasienter som har veert gjennom kreft-
behandling. Det er saerlig viktig at
fastleger, som skal folge opp pasienter
som er skrevet ut av spesialisthelsetje-
nesten, er oppmerksomme pa risikoen
for seneffekter etter kreftbehandling,
og at disse kan debutere lenge etter av-
sluttet behandling.”

Det var nok mange som ble skuffet da
de kastet seg over rapporten for 4 finne
sin lidelse omtalt, og det var vel ikke
noe overraskelse at lymfadem heller
ikke her har kommet med. For de som
har lymfaedem eller arbeider for denne
saken, gjenspeiler vel dette
prioriteringen vi ellers foler at denne
lidelsen har i helsevesenet. Heller ikke

uventet og helt forstielig ble det en
storre diskusjon om dette blant
lymfedempasienter i Norge. NLF
henvendte seg til Cecilie E Kiserud,
leder for arbeidsgruppen av rapporten,
og ba om en uttalelse. Det tok ikke mer
enn 4 timer fra henvendelsen ble sendt
til folgende svar kom:

«Det er slik at vi har valgt d dele dette
arbeidet opp i to trinn, og det som nd er
lagt ut er forste trinn. Planen er at
lymfodem og andre seneffekter som
heller ikke er omtalt sa langt, blant
annet gastro-intestinale seneffekter og
perifere neuropatier vil komme i andre
trinn. Vi er i gang med trinn to og for-
hapentligvis kommer dette i lopet av ca
et dr (slike prosesser har en tendens til d
ta lengre tid enn man tror, sa jeg kan
ikke love det).»

Dette vil si at NLF sentralt og lokallag
vil fortsette a folge opp denne saken og
informere nasjonalt og lokalt.

S auclh i etber eeftbe bansl ng
Fapige rkd

-Skuffet, men ikke overrasket, sier Arild Tjens-
vold til Lymfeposten

Det finnes ting som kan hjelpe,
snakk med din terapeut!

Lympha Press pulsator.

medi Norway AS - www.medinorway.no
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Catherine Seo og Leslyn Keith eksklusivt for Lymfeposten

Ketogent kosthold for helse- og vektkontroll:

Implikasjoner for
lymfadem og lipadem

Dr. Peter Attia (eatingacademy.com) bruker en illustrasjon om
en stappfull bar: Hvis du sier at baren er full fordi flere
mennesker har gatt inn enn ut, har du teknisk sett rett, men
du har ikke gitt noen informasjon om hvorfor baren er full. Du
har bare gjentatt et faktum. Sant, men meningslast - rett og

slett smor pa flesk.

AV CATHERINE SEQ, PHD OG LESLYN KEITH,OTD - LIPGDEMPROSJEKTET
A si at baren er full fordi flere
mennesker har gatt inn enn ut, er det
samme som & si at noen er overvektig
fordi de har spist flere kalorier enn de
har forbrent. I tilfellet med baren kan
det hende at den er full fordi
kinofilmen 1 nabobygget nettopp er
ferdig, at baren har tilbud pa drinker
eller det kan veere noe annet. Pa
liknende méate ma det veere en under-
liggende grunn til at noen legger pa
seg. Forskning antyder at det vi trodde
1 forbindelse med kaloribalanse og
energiforbruk er enda mer komplisert
enn forst antatt.

KALORIER INN, KALORIER UT

Det er mange grunner til at en person
utvikler overvekt eller fedme. Det kan
vaere medisinering, kvaliteten pa
maten, hormonniva, sykdommer som
for eksempel svulster eller en lang
rekke av andre grunner til vektekning.
Hvis en kvinne for eksempel har en
svulst pa hypofysen, kommer diagnos-
tisering og fjerning av svulsten til 4
flerne arsaken til vektokningen. I et
slikt tilfelle, hvis pasienten bare hadde
fatt beskjed om at hun la pa seg fordi
hun spiste flere kalorier enn hun for-
brant, ville hun aldri kunnet oppna
noen tilfredsstillende losning.

Et annet problem med a bruke ideen
om kalorier inn, kalorier ut er det
faktum at en kalori ikke er noe fysisk.
En kalori er bare den definerte re-
presentasjonen av energitilstanden 1 en
matvare. Folk spiser ikke kalorier.
Folk spiser mat. Forskjellige matvarer
virker forskjellig pa forskjellige
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personer med eller uten hensyn til
matvarenes niva av tilgjengelig energi,
eller «kalorier».

HVA ER MAKRON/Z£RINGSSTOFFER?
Her kan det hende du synes det blir litt
vanskelig, men prov a holde traden.
Alle matvarer bestar av tre mulige ma-
kronegeringsstoffer (makroer). Disse
neaeringsstoffene er karbohydrater,
proteiner og fett. Hver makro
inneholder bestemte nivéer av energi
(kalorier). Utfra studier som ble utfort
for over 100 ar siden, og som har blitt
bekreftet mange ganger etterpa,
inneholder alle karbohydrater

4 kalorier per gram, alle proteiner

4 kalorier per gram og alt fett

9 kalorier per gram. Utfra dette kan
man tenke at man kom til 4 legge pa
seg mindre av 4 spise et visst antall
gram karbohydrater og proteiner enn
samme mengde fett. Dette er en vanlig
misoppfatning og er grunnlaget for
ernaringsretningslinjene 1 mange
land. Det er ogsa 1 hovedsak essensen 1
de darlige ernaeringsradene vi har blitt
gitt 1 lopet av de siste fem tiarene. Det
er ogsa denne uriktige forestillingen
som er arsaken til at fettfattige
kosthold ble, og fortsatt blir, prakket
pa allmenheten.

PROTEINER, KARBOHYDRATER

OG FETT

Husker du at vi sa at forskjellige
matvarer har forskjellig virkning pa
folk? Det er her virkningene ma-
kronaeringsstoffer har pd mennes-
kekroppen, pavirker om nettopp den
kroppen legger pa seg, gar ned 1 vekt

Ketolyse/lavkarbo:
Catherine Seo, PhD

Catherine Seo, PhD, er med-direktgar for
The Lipedema Project, med Mark L. Smith,
MD, FACS, Direktar for Friedman Center
for Lymphedema Research and Treatment
og nestleder for kirurgi pa The Center for
Advanced Medicine hos Northwell Health i
New York. Lipgdem-prosjektet er et om-
fattende transmedia-program for a gke
oppmerksomheten og tilby utdanning,
forskning og behandling for lipgdem. Dr.
Seo er professor og regisserte/produserte
dokumentar-filmen, Lipedema: The disease
they call FAT.

Kontakt: catherine@lipedemaproject.org

Leslyn Keith, OTD

Leslyn Keith, OTD, OTR/L, CLT-LANA, full-
farte sin kliniske doktorgrad i yrkes-terapi i
2015 med vekt pa lymfgdem og ekstrem
overvekt. Hun ble sertifisert som
lymfgdem-terapeut under Klose Norton
Training & Consulting i 2000 og ble LANA-
sertifisert i 2001. Dr. Keith har startet fire
lymfgdem terapi-programmer i California
inkludert to i privat praksis. | tillegg til & be-
handle lymfgdem, forsker, konsulterer og
foreleser hun i dag pa lymfadem, ekstrem
overvekt og driver praksis-utfordringer na-
sjonalt. Hun er hoved-instrukter for Klose
Training.

Kontakt: leslyn@lipedemaproject.org

eller forblir vektstabil. Den vanligste
etiologien for vektokning 1 verdens in-
dustriland er et kosthold med mye
karbohydrater.

Proteiner er essensielle (det vil si at de
ma inntas med jevne mellomrom for a
veere frisk), bygger strukturer som
muskler og skjelett, bidrar med

molekyler til hormoner og er en energi-

kilde. Fett, som ogsa er essensielt, er
substrater for hormoner, omdannes til
deler av cellemembraner og er ogsd en
energikilde. Karbohydrater brytes pa
den annen side ned til glukose og
brukes bare som energi.
Karbohydrater er ikke essensielle
naeringsstoffer. Ifelge US Institute of
Medicine Dietary Reference Intakes
(2008) er visstnok «den nedre grensen
for mengden karbohydrater i kosthold
som er nedvendig for a opprettholde
livet, null, forutsatt at det inntas tilst-
rekkelige mengder proteiner og fett».

Vi kan fa 1 oss alle mikrongerings-
stoffene (vitaminer og mineraler) vi
trenger, fra fett- og proteinkilder, og
gjennom glukoneogeneseprosessen kan
kroppene vare danne all glukosen vi
trenger.

HVA SLAGS NZ£RING

TRENGER VI EGENTLIG?

Hvorfor bar vi bry oss om ma-
kronaeringsstoffer i forbindelse med
vekttap? Nar det inntas, fremkaller
fett en ubetydelig utskillelse av
hormonet insulin, mens protein forars-
aker at en storre mengde av hormonet
frigis. Karbohydrater framkaller imid-
lertid den kraftigste insulinresponsen
—nesten 50 % kraftigere enn den ved
samme mengde protein og 1 mye storre
mengder enn fett. Insulinets jobb er &
beskytte kroppen mot hoyt blodsukker
(glukose). Det gjor dette ved & tvinge
glukosen inn 1 tilgjengelige celler der
det lagres 1 form av glykogen eller fett.
Insulin kan ogsa transportere glukose
til leveren der glukosen omdannes til
fett og deretter sendes til fettvevet for
lagring i fettceller (adipocytter).
Menneskekroppen har en lav toleranse
for glukosemengden i blodet. Insulin
opprettholder dette nivaet ved omkring
2 teskjeer 1 hele blodomlepet. Hoyere
nivaer enn dette utgjor en krise, og den
raskeste maten insulin fjerner glukose
i blodomlepet p4, er a4 bruke det som
energi, og utelukker pa den maten alle
andre energikilder, eller skyver
glukosen inn i lagring ved a flytte den
inn i adipocytter.

Denne nedstengningen av fettfor-
brenning er hovedmekanismen for
vektekning. Inntak av fett fremkaller
ikke en insulinrespons sa fettforbrenn-
ingen stoppes ikke. Nar du spiser fett,
lar du kroppen fortsette a forbrenne
ditt eget fett 1 tillegg til fettet du spiser
— uten problemer. Nar du spiser
proteiner, utleses omkring halvparten
av insulinresponsen som ved karbo-
hydrater, men proteiner spises som
regel ikke i like store mengder som
karbohydrater. Og vi anbefaler ikke et
heyt inntak av proteiner.

Alle mennesker fortsetter a bruke (for-
brenne) fett eller glukose som energi.
Noen ganger er det mer fett som
brukes. Andre ganger er det mer
glukose som forbrennes. Hoved-
moderatoren som bestemmer hvilken
type som brukes, er insulin. Den
eneste maten & holde insulinnivaet
lavt pa, er a spise fett som energi.
Dette er grunnlaget for det ketogene

kostholdet som blir definert som
lavkarbo, mye fett, moderat protein.

HVORFOR LAVKARBO / MYE FETT UT-
GJOR EN FORSKJELL

Det gamle paradigmet om energi-
balanse som er basert pa den mang-
lende logikken bak «kalorier inn,
kalorier ut» faller sammen for teorien
om hormoner ved vektgkning. Den
triste historien om hvordan energi-
balanse ble den radende hypotesen og
fett ble ansett som darlig, er godt
dokumentert 1 den grundig fakta-
sjekkede boken til Gary Taubes, Good
Calories, Bad Calories, og 1 Nina Tei-
cholzs ypperlige bok The Big Fat Sur-
prise: Why Butter, Meat and Cheese
Belong in a Healthy Diet.

Ettersom fett ikke gker insulinnivaet,
serger inntak av fett for kontinuerlig
fettforbrenning. Det er dette som er
grunnen til at du ikke blir slapp pa noe
tidspunkt av dagen nar du felger et
godt sammensatt ketogent kosthold,
heller ikke etter maltider.
Blodsukkeret ditt forblir lavt, mens
energinivaet forblir heyt. Du gar ned 1
vekt uten a veere sulten. I stedet for
folelsen av a bli frarevet noe, som er
vanlig i de fleste slankekurer, foler du
deg mett, energisk og bortskjemt.

KETOGENT KOSTHOLD: UTFORD-
RINGER, GODE RESULTATER OG
STOTTE FOR ENDRING

Selv om du har bunnsolid vitenskap 1
bakhand, kan det vaere utfordrende &
slutte a spise yndlingsmaten din og &
begynne a spise pa en helt ny mate.
Gjensidig oppmuntring og stette kan

S

vaere en viktig suksessfaktor, spesielt
for de som har kjempet tappert for ofte
sma eller uteveerende resultater, noe
som s4 ofte skjer med lymfatiske syk-
dommer og spesielt lipgdem. En av
damene med lipgdem som tok ett av
vare nettbaserte kurs og ble med i en
gruppe, rapporterte:

«I dag veide og malte jeg meg med sos-
teren min. Vi ble begge positivt over-
rasket over resultatene mine! I lopet av
den siste mdneden har jeg gditt ned

5,6 kg, men det store sjokket var at jeg
hadde gatt ned 50 cm!!! Utrolig! Noen
av tingene jeg har lagt merke til i
maneden som har veert, er at fottene
mine ikke lenger er kalde store deler av
tiden, og at de tynne ullsokkene mine
ikke lenger er like stramme som for, og
Jjeg trenger ikke lenger d ta med meg en
varmeflaske i sengen hver kveld for
varme fottene. Er ikke det rart?! Over-
armene mine (ikke ved bicepsene, men
lenger opp ved skulderen) har gdtt fra d
veere ganske harde til & bli veldig myke.
Jeg var hos legen i forrige uke for d fa
fornyet en resept. Hun bemerket at jeg
hadde gatt ned i vekt. Hun trodde jeg
hadde gatt ned over 20 kg, men jeg har
bare gdtt ned omkring 13,5, sa alle de
centimeterne jeg har gatt ned, var mye
mer synlig enn jeg trodde. Dette
ketolivet er virkelig godt) ~Beity C.,
Canada

Den neste artikkelen i1 denne serien
kommer til & ta for seg hvordan stette
fra familie, venner og helsepersonell
kan veere uvurderlig og avgjerende for
helse, velveaere og generell tilfredshet
med disse nye livsstilsvalgene.

MELD DEG pj jpgr
WEBIAR T Ty
LIPEDEMA pRoecy
I APRILI

bty Lt S, T L L Pseh, DT

Meld deg pa webinar om det siste innen lymfgdem og lipgdem

http:/summit2017.lipedemaproject.org/
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Rosenterapeut Linda Svendsen:

Fokus pa helhetstanken

Vi starter en serie hvor alternativ
behandling belyses. Fokuset er
pa helhetstanken, hvordan man
kan fa mest mulig ut av sin egen
situasjon.

Forst ut er rosenterapeut Linda
Svendsen som mener hennes
behandlingsform hjelper i pe-
rioder man er under stress.

TEKST: NIELS HOEGH
Linda Svendsen er i tillegg til utdannet
rosenterapeut ogsi utdannet danser og
pedagog. Hun har undervist utteyning
og avspenning i 15 ar, og jobbet med
rosenterapi og avspenning de siste 8
drene. For Linda betydde utdannelsen
som rosenterapeut mye.

- Jeg fikk MS diagnose 1 1991 og for &
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kunne fortsette 4 danse og undervise
har det veert viktig & leere avspenning
for & finne balanse mellom aktivitet og
hvile. Det er dette som har gjort at jeg
har statt i jobb siden 1994, som danser,
pedagog og rosenterapeut, sier hun.
Fysisk avspenning bidrar til en mental
avspenning som er viktig for 4 mete en
indre uro og stress som kan veere en
folge av kroninske tilstander. Bade
fysisk, psykisk og 1 omgivelsene, for-
tsetter Svendsen.

OGSA FOR LYMFGDEMIKERE
-Rosenmetoden er ikke en veldig mys-
tisk metode, tvert imot. Den er sveert
logisk, med tanke pa kroppens funksjon
og sammenhengen mellom pust, opp-
levelser og spenninger 1 muskulaturen,
sier Linda. Ved rolig, myk berering kan

alternativ
behandling:

Rosenterapeut Linda Svendsen

spenninger forleses og kroppen far en
mulighet til & kjenne pa hvordan den
opprinnelig tilstanden har veaert. Her
mener rosenterapeut Svendsen at hun
kan tilfore lymfodemikere avspennings-
kompetanse.

- Rosenbehandling for en lymfademiker
vil ikke kunne behandle selve ademene,
da denne behandlingsformen ikke
jobber dypt nok 1 bindevevet som en
lymfedrenasje eller lymfemassasje vil
gjore, klargjor Svendsen.

Rosenterapi henvender seg til de
parasympatiske nervesystemet (ikke
viljestyrte) og skaper forlesning av
spenninger gjennom avspenning i
pusten.

-Avspenningen gker muligheten til
sirkulasjonen til blodet, og det er blodet
som er transportveien for oksygenet,
hormonene, varme, neering til hjernen
og de indre organer. Pa den méaten
henvender behandlingen til
rosenterapeuter seg til det "friske" i
klienten, og styrker og stimulerer det
opprinnelige systemet vart til 4 arbeide
mot healing.

INDRE DUSJ

For mange kan en behandling oppleves
som en indre dusj ved & kjenne at mye
stress, angst eller uro som ofte folger
kroniske smertetilstander forleses gjen-
nom rolig bergringsterapi.

Et annet aspekt er jo ogsa & oppleve
"ikke operative" hender som ikke skal
behandle medisinsk i forhold til en
diagnose.

Rosenterapeut Linda Svendsen mener
at rosenbehandling er godt for de fleste
mennesker, uavhengig av diagnoser,
rett og slett for at vi trenger a "lande"
kroppene vare og fjerne stoy 1 hode,
kroppen og falelsene.

Linda Svendsen driver klinikken
www.din-rosentime.no 1 Oslo.

| forlengelsen av Catehrine Seos artikler om ketolyse og lavkarbo-
dietten, presentere vi her eksempler pa hvordan dette gjores i

hverdagen.

Per Amble er Lymfepostens ketolysemann. Gjennom praktisk bruk de
siste arene har han bevist at han klarer a stoppe bade sukkersug, mat-
behov og samtidig gatt ned i vekt, kun ved bruk av lavkarbodiett.

Her er noen av hans tips til etterfalgelse.

Hverdagens
utfordringer

Ved a gjore enkelte endringer 1 vaner
og kosthold kan mye endre seg. Alt
dreier seg om & takle de problemene
du ikke blir kvitt pa en skikkelig mate.
Det er viktig i tillegg a fylle opp
hverdagen med positive elementer.
Selv har jeg alltid veert neye med a
“fylle drivstoff pa egen tank”.

Det gir et mer kontrollert overskudd i
hverdagen og kraft til 4 takle utford-
ringene bedre. Jeg skal heller ikke dele
ut noen form for diett. Alle er vi in-
dividuelle, og det handler om 4 tilpasse
seg sin egen livsstil og det man sliter
med 1 hverdagen.

HVA LIKER DU A GJORE?

Det er viktig 4 ha en hobby 1 hverdagen.
Gjerne en du kan dele med andre. Selv
er jeg korpsmusiker og har hatt stor
glede av det. Godt milja, ingen tapere,
og moro 4 spille sammen med andre.

I tillegg driver jeg med litt akvarellmal-

ing, noe som var helt nytt for meg. I
dag er malingen et velkomment og fint
avbrekk 1 hverdagen.

NED | VEKT

I mange ar har jeg som mange andre,
slitt med vekt. I tillegg har jeg hatt
hjerteinfarkt og fatt diabetes. For noen
ar siden fikk jeg klar beskjed av legen
om & legge om livsstilen og jeg valgte
lavkarboveien. Det har gatt greit og jeg
har klart 4 ga ned i vekt, uten &

lavkarbo i

praksis:
Per Amble

fokuserer for mye pa “slanking”. Lang-
tidsblodsukkeret mitt er na meget bra
og jeg har minsket behovet for insulin

med over 5.

HVA ER DET JEG GJOR RETT?

Mye av problematikken dreier som om
gamle vaner eller rester av "god” opp-
dragelse. Har ikke vi alle hort det
seernorske:

"Du ma spise opp maten din.”

"Vi spiser ikke bare pdlegg, du ma spise
brod ogsd.”

“Spis potetene dine, det er sunt.”

Og sa videre.

Disse tingene dukker opp som sma
hindringer nar vi skal spise hjemme og
ikke minst nar vi er pa besek eller gar 1
selskap. Da gjelder det a finne los-
ninger, ikke unnskyldninger for oss
selv.

Her kommer en “ketolytisk smor-
bredliste” som kan hjelpe deg i din
lavkarbo-hverdag.

Er det tallerken-servering méa du IKKE
spise opp maten din. Forsyner du deg
selv er det jo opp til deg a ikke over-
drive.

Forsyn deg alltid med litt av det du
ikke skal spise, og send det ut igjen
med tallerkenen. Alle ser hva du for-
syner deg med, men ingen bryr seg om
hva du sender ut.

Har du vondt for ikke & spise brod
under palegget? Gjor som meg. Lag ditt
eget knekkebrod bestaende for det
meste av fro pluss litt bindemiddel.
Smaken blir god og er en fullgod er-
statning til bredet.

Poteter er ikke bra fordi de inneholder
mye stivelse. For en som ikke skal ha
karbohydrater bar potetene glemmes.
Selv har jeg blitt veldig flink til & bruke
gronnsaker. Blomkal og brokkoli kan
varieres nesten 1 det uendelige, samt at
satpotet er en veldig god erstatter.
Jordskokk og pastinakk kan man lage
nydelige pureer av.

Jeg har na gatt pa lav-karbo i over et
ar. Dietten min inkluderer bade
ferietur 1 Europa og flere restaurant-
besegk. Det har gatt fint, og jeg blir
stadig overrasket over hvor gode al-
ternativer jeg finner til tradisjonell
mat. Et tips: Husk at at bredet som blir
satt frem ofte blir belastet regningen
hvis du spiser av det, selv om du ikke
har bestilt det.
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Fysioterapeut Christen Sigridnes jobber med oppfelging av pasienter:

-Viktig med fokus pa

de tilbud som finnes

September 2016 ble fysio-
terapeut Christen Sigridnes kon-
taktet av dr Stefan Emmes ved
Plastikkirurgisk Institutt i Bergen
angaende mulighet for oppfelg-
ing av pasienter etter operasjon
av lipgdem. De hadde planlagt
en del operasjoner fremover
men ville forsikre seg om at
pasientene hadde tilgang pa
behandling i etterkant av ope-
rasjon, og var derfor interessert i
et samarbeid.

Sigridnes’ erfaring pa lipedem var
snever. Han hadde under ti pasienter
med denne diagnosen i behandling, og
pé gjeldende tidspunkt hadde han kun
en pasient som ble operert 1 Tyskland
(ved Hanse Klinik 1 Liibeck) 1
desember 2015.

- Hennes lipedem var grad 1, og Kki-
rurgene 1 Tyskland fjernet ca 0,5 liter
fett fra hver legg. I etterkant av ope-
rasjonen var hun til behandling hos
meg to ganger i uken, og fikk daglig
pulsatorbehandling hjemme, samt at
hun méatte gd med kompresjon degnet
rundt i to-tre maneder, sier han til
Lymfeposten.

TOK KONTAKT

Utover dette har Sigridnes flere
lipedempasienter som behandles
manuelt, med pulsator og med daglig
bruk av maltilpasset kompresjonsstay.
Plastikkirurgisk Institutt hadde ogsa
en del spersmal angdende kompresjon
og hvilke muligheter som fantes, og
ogsa 1 forhold til hvordan pasienter
kunne fa tilgang til behandling med
pulsator.

- De lurte pa om jeg kunne behandle
pasientene hver dag i tre maneder 1
etterkant av operasjonen, sier han.
Det er ingen hemmelighet at
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Fysioterapeut Christen Sigridnes

fysioterapeuter har ferdigbookede
timelister maneder fremover. Det
medforer at a sette opp nye pasienter
rett etter operasjon ikke alltid er
enkelt, og hvertfall ikke rett 1 forkant
av neert forestdende operasjon.
Samtidig gikk fysioterapeut Sigridnes
ut i fra at andre lymfodembehandlere

(1 Bergen) heller ikke hadde seerlig inn-

gaende kunnskap om lipgdemope-
rasjon, og vurderte at alle kunne
trenge faglig pafyll.

TATT | MOT MANGE PASIENTER

-Av den grunn inviterte jeg Dr. Stefan
Emmes, to sykepleiere, Lise Baklid fra
Jobst, samt meg selv og tre andre

lymfedembehandlere fra Bergen til
mote for jul i fjor, sier han og fortsetter:
- Tanken var at «de» gjerne ville vite
mer om oss, hvem er vi, hvordan be-
handler vi, hvilke muligheter finnes
mm. Samt at «vi» ville satt pris pa en
bedre innsikt i hva kirurgien bestar av,
hva gjer de, hvordan gjor de det, hva er
prognosen, hva er prisen, hvilke
risikoer medbringer det mm.

OPPFOLGENDE MQ@TER

Etter denne faglige kvelden har han
tatt imot mange pasienter som er ope-
rert for lipedem, og det ser ut som in-
teressen blant befolkningen er stor.
-For de som har interesse av det, kan

jeg nevne at mine pasienter 1 ettertid
av operasjon bruker mélsydde kompre-
sjonsstreampebukser med en standard
kompresjonsstrompebukse pa utsiden,
eller alternativt Farrow wrap som eks-
tra kompresjon. Vi har hatt opp-
folgende mater pa Plastikkirurgisk In-
stitutt for a diskutere forskjellige
losninger, og da dette enda er relativt
nytt har jeg for min del erfart at
pasienter er forskjellige, og dermed vil
behandlingen seerskilt med tanke pa
valg av kompresjon 1 ettertid av ope-
rasjon variere.

Fysioterapeut Christen Sigridnes
legger til at operasjon for
lipedempasienter ogsa utfores ved
St.Olavs hospital 1 Trondheim, og ved
UNN (Universitetssykehuset Nord
Norge). Det bor ogsa nevnes at det of-
fentlige primeaert opererer lipedem-
pasienter hvor smertetilstanden er av-
gjorende, kosmetiske arsaker er ikke
grunn nok i seg selv. Det sies ogsa at
de opererer kun innen sine distrikter,
og Sigridnes er usikker pa hvordan
«fritt sykehusvalg» pavirker dette.
-Det er forskjellige mater a utfore ope-
rasjon pa, som igjen kan ha innvirk-
ning pa etterbehandlingen, og da mer
spesifikt 1 hvilket tidsperspektiv kom-
presjonsplagg méa benyttes etter ope-
rasjon.

IKKE REKLAME

Fysioterapeut Christen Sigridnes
presiserer at han ikke eonsker a re-
klamere for Plastikkirurgisk Institutt,
men 4 rette oppmerksomheten pa et
tilbud som ogsa er hyppig nevnt pa
Lymfodemikernes lukkede Facebook
gruppe.

PKI opererer pasienter fra det ganske
land, og vi vet at behovet for tilbud til
denne pasientgruppen har veert og er
fortsatt undervurdert. For fysio-
terapeut Christen Sigridnes ble
kvelden for jul meget interessant.

- Emmes fikk gitt oss behandlere en
dyp innsikt 1 hva prosedyrene géar ut
p4&, og vi fikk muligheten til 4 stille han
en del speorsmal, avslutter han.

LES VIDERE OM

SAMARBEIDET MED
DR STEFAN EMMES,
PLASTIKKIRURGISK
INSTITUTT, BERGEN

Dr Stefan Emmes:

Behandler
lipgdem med
fettsuging

| Bergen driver doktor Stefan
Emmes sin klinikk hvor han i til-
legg til flere typer behandling,
har spesialisert seg pa fettsuging
av lipedempasienter.

Doktor Emmes er opprinnelig fra
Tyskland hvor slike behandlings-
former har vaert vanlig blant
lipgdempasienter de siste 10-15
arene.

- Jeg er utdannet plastikkirurg ved
medisinstudiet 1 Mainz, Tyskland og
tok eksamen 1993. Utdannelse bade 1
Tyskland og Norge med spesialistgod-
kjenning 1 2006. I 2007 startet jeg
Plastikkirurgisk Institutt som jeg har
drevet med siden.

Emmes forteller at lipedem var et tema
blant kolleger i Tyskland for noen ar
siden, noe som fikk han til 4 undersoke
litt mer om sykdommen i Norge.
Emmes fant fort ut at det ikke fantes
noe brukbart tilbud for pasienter som
onsket en operativ behandling. Han be-
gynte a samle all informasjon han fant,
forst pa nettet, og sa ved samtaler med
kollegaer 1 Tyskland som allerede
hadde mer enn ti ars erfaring med fett-
suging av lipedem. Til slutt leerte han
seg selve teknikken ved opphold pa en
klinikk 1 neerheten av Berlin.

-Alle mine tyske kollegaer er enig om
at fettsuging er per dag den eneste be-
handlingen som gir pasientene en
tydelig bedring av tilstanden, og mange
blir kvitt sykdommen for alltid, sier
Emmes.

Huvordan vil operasjon pdvirke
lipademet pa sikt, og i forhold til hvilket

Stefan Emmes

stadium? Hvem ber opereres og hvem
bor eventuelt ikke opereres?

- Pasienter med lipedem danner
ufysiologisk fettvev i store mengder,
som er terapiresistent mot all form
av slanking eller vekttap via
kosthold. Hovedsakelig rammes legg
og lar, men ogsa hofter, nedre del av
buk, og overarmer kan bli involvert,
forteller Emmes engasjert.

STADIUM 1 OG 2

Han forteller at fettvevet kom-
primerer lymfekarene, og at trans-
port av vevsveeske tilbake til sirkula-
sjonssystemet reduseres. Samtidig
har lipedem-pasienter
hyperpermeable kapiller-vegger
(tynne blodarer), som forer til e-rorrs
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+-» okt innstremming av veeske
inn 1 vevet. Det oppstar en ubalanse
mellom vaeske som flyter inn i vevet,
og vaeske som transporteres vekk.
Pasienter med lipodem utvikler for
eller senere ogsa et lymfedem 1 til-
legg.

Stefan Emmes sier at hans fettsug-
ing fjerner store mengder av det
ufysiologiske fettet, og kan dermed
avlaste lymfekarene. Utvikling av
lymfodem kan derfor stanses. Det
betyr at tidligere man behandler,
dess storre sjanse har pasienten a
kvitte seg med sykdommen. Har man
forst utviklet lymfodem 1 tillegg til
lipedem, er det mulig at pasienten
fortsatt har lymfedem etter ope-
rasjonene, men som regel 1 mindre
grad.

- I stadium 1 og 2 er malet som regel
4 unnga utvikling av lymfedem. Vi
vil redusere eller fjerne smerter som
pasientene rammes av, samt
redusere behov for bruk av kompre-
sjonstey og lymfedrenasje, sier han.
Emmes mener ogsa at inngrepet
skaper en bedre kroppsharmoni, selv
om den kosmetiske effekten likevel
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er underordnet de andre malene.

STADIUM 3

I stadium 3 har de fleste pasienter
utviklet lipolymfoedem. Malet er da a
unnga forverring av lymfedem, samt
4 redusere smerter og redusere be-
hov for bruk av kompresjonstoy/
lymfe-drenasje.

-Men de vil fortsatt ha behov for
dette. Disse pasienter har ofte begyn-
nende slitasje 1 ankel/kne/hofteledd
pga feilstilling, sier Emmes og sikter
til forsterrede fettposer pa insiden av
larene som igjen skyver fottene ut-
over. I tillegg er fettet 1 seg selv en
imobilisasjonsfaktor som forer til
sekundeere problemer (generell over-
vekt, diabetes, hjerte-kar-syk-
dommer. osv). Et av méalene er altsa
a reversere disse feneomener 1 en
viss grad.

-Inngrepet har et forbedrings-
potential i alle stadier, men tidligere
man behandler, dess bedre blir re-
sultatet.

-Er det samme type fettsuging som
utfores ogsa ved "vanlig fettsuging'?

-Det er noen forskjell 1 forhold til
konvensjonell fettsuging. Man skal
bruke en sdkalt PAL (Power assisted
liposuction). Da slar kanylen fram og
tilbake 5000x/min, med ca 2mm ut-
slag, sier Emmes. Han forklarer at
resultatet er at kanylen glir lettere
gjennom fettvevet og sugeprosessen
er mindre krevende/ubehagelig for
pasienten enn ved vanlig fettsuging,
hvor legen méa skyve kanylen med
kraft gjennon operasjonsfeltet.
-Operasjonen ma utfores i ultra wet
teknikk, dvs at behandlingsomréade
ma fylles maksimalt med bedevelses-
vaeske. Dette kan ofte bli flere liter
per side. Man ma dessuten bare fett-
suge parallelt med lymfebaner, for &
redusere risiko for & skade dem.

Som regel brukes det storre kanyler,
fordi det skal fjernes storre mengder
fett (ofte 2 til 3 liter fett per side).

-Dekkes det av noen type forsikring?
-Jeg har sa langt en pasient der
privat forsikring fra arbeidsgiver
dekker behandling. Grunnen er at
pasienten var 100% invalidisert pga
permanente smerter. Hun var ikke

lenger 1 stand til sta eller ga lengre
enn 10 min pa beina, forklarer
Emmes til Lymfeposten. Han tror
nok at forsikringsselskapene vil enna
veere veldig tilbakeholdene med a
dekke kostnader, med mindre
pasienten er allerede hardt rammet
med f.eks. permanente smerter.
-Men det er i1 hvert fall lurt & prove
seg, sier Emmes som tror det er
viktig at stadig flere pasienter soker
om behandling, slik at denne type
operasjoner raskere sprer seg 1 for-
sikringsmiljoet.

- Jeg tror ogsa at forsikringssel-
skaper trenger info om dette. Mange
av dem har like lite kunnskap om
lipedem som folk flest.

-Hva kan du si om pris?
-Behandlingen er dessverre ikke bil-
lig. Dette er en privat klinikk og vi
trenger som regel flere timer for en
behandling, sier legen.

Et bindende pristilbud far pasienten
forst etter en grundig undersokelse
og vurdering. Klinikken opererer
med veiledende priser og behandling
gjelder alltid begge sider.

MA HA EN DIAGNOSE

-Hva er viktig i forkant/etterkant av
operasjon?

-Aller forst skal en karkirurg med er-
faring og kunnskap om lipedem stille
en ordentlig diagnose (lipsdem,
lipolymfedem, eller andre fettfordel-
ingssykdommer). Det er meget viktig
for & vurdere behandlingen og et
mulig resultat. Dessuten er det
nodvendig for 4 fa dekket kostnader
for lymfedrenasje og kompresjons-
kleer, presiserer Emmes.

Neste steg er konsultasjon og
vurdering hos ham, samt samtale om
mulige inngrep og behandling
for/etter. SA ma pasienten ta kontakt
med en lymfedrenasjeterapeut, som
skal ta méal av beina/armer for tilpas-
sing av spesielt kompresjonsteoy. Det
ma man bruke i flere maneder etter
operasjon. Dessuten ma det settes
timer for lymfedrenasje bade for og
etter en planlagt fettsuging.

- Forst nar alt dette er pa plass, kan
vi starte med var del av behand-
lingen, sier dr Emmes.

- Kan du st litt om kost og trening i
etterkant?

-Det finnes sa langt ingen studier om
kosthold ved lipedem. Det er likevel
sannsynlig at lipgdem har en in-
flammatorisk komponent. Derfor er det
anbefalt fra ernseringsfysiologer a
unngd mat som er inflammasjons-
fremkallende (sukker, omega-6-fett-
syre, langkjedete lipider, karbohyd-
rater med hoy glykemisk indeks).
Disse kan fore til en raskere utvikling
av lipademet, mener Emmes.
-Samtidig er det viktig & bruke mye
mat som er inflammasjonsdempende
(omega-3-fettsyrer, middelskjedete
lipider, karbohydrater med lav
glykemisk indeks). Ernaeringen kan
sikkkert ikke forbygge lipgdem, men
muligens dempe framgang, hevder
han.

KOMPRESJON VIKTIG | STARTEN

Dr Emmes presiseres ogsa at fettsuging
er bare én del av hele behandlingen.
Etter fjerning av fettet ma lymfekarene
forst aktiviseres. Det betyr at transport
av veeske ikke er perfekt bare noen
timer etter operasjonen. Samtidig er
kapillarveggene like skjore som for inn-
grepet, og veeske kan flyte inn 1
tomrommene som etterlates etter fett-
suging. Uten kontinuerlig kompresjon
de forste manedene vil operasjons-
omrader bare fylle seg med veaeske, og

blir et lymfodem isteden.

Samtidig har huden ikke en lik evne
til & trekke seg sammen som "vanlige
fettsugingspasienter". Konsekvensen
er at det tar mye lengre tid for den
krymper og legger seg pa plass etter
volumreduksjonen.

-Derfor er det viktig at alle lipgdem-
pasienter har en tett oppfelging av
bade operator og lymfedrena-
sjeterapeut, og de to bar helst veere 1
dialog om behandlingen.

BADE FOR OG ETTER

Stefan Emmes presiere viktigheten av
at det méa foretas minst en lymfe-
drenasje behandling av operasjons-
omrade rett FOR inngrepet (en til to
dager), og direkte ETTER behand-
lingen (senest dag to). Om mulig, bar
det suppleres med pulsatorbehandling
pa de dagene uten lymfedrenasje, og
da gjerne to ganger per dag. Utenom
pulastorbehandling og lymfedrenasje
ma pasienten bruke kompresjonstay
(strompebukser/armer/body) degnet
rund 1 minst to til tre maneder,
eventuell enda lengre.

Dr Emmes sier ogsé at teyet ma veere
kortelastisk og langstrikket, med
kompresjonsklasse 2. I tillegg bor det
aktuelle behandlingsomradet kom-
primeres ytterlige med kompresjons-
bind p& utsiden av kompresjonstayet.
Dette er nodvendig for a redusere den
initiale vaeskeinnstremming i vevet
etter operasjonen. Pasienten skal des-
suten veere fysisk aktiv s snart som
mulig etter operasjonen (sykling,
svemming, g tur ved inngrep pa
underekstremiteter).

- Kun pa denne maten kan man veere
sikkert at huden reduseres maks
mulig, og at vevet gror ordentlig
sammen uten 4 danne tomrom og
lymfodem, sier dr Stefan Emmes som
1 tillegg mener at det kan veere behov
for en oppstramming av huden ved
manglende krymping. Dette vurderes
tidligst et ar etter siste inngrep 1 det
aktuelle behandlingsomrade.

ONSKER KONTAKT MED FLERE
Doktor Emmes vil gjerne ha kontakt
med flere lipgdempasienter. Han kan
kontaktes via sin hjemmeside
plastkir.no. eller ved at fysioterapeut
tar kontakt med ham.

-Jeg er opptatt av 4 vise at behand-
lingsmetoden fungerer, er praktisk og
gir en bedre hverdag til mennesker
med lipedem, avslutter doktor
Emmes.
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«Hadde vondt |
for jeg fikk diagnosen»

Marion Stordalsvoll er 25 ar
gammel, fra Meraker. Hun fikk
diagnosen Lipgdem for et ars tid
siden. Etter flere ar med lege-
besgk ba hun fastlegen sinom a
sende henne til en som hadde
kompetanse pa lipgdem og
lymfadem. Da falt ting pa plass.

MONICA DAHLSKJ/R, LYMFEPOSTEN
Huor tidlig begynte du & merke
symptomer pad lipadem?

- Jeg begynte & merke det for alvor da
jeg gikk 1 7-8 klasse. Jeg var veldig em
og hoven fra knaerne og ned. Akilles-
senene mine var veldig hovne og vonde.
Akillessene var ikke synlig slik som hos
andre jenter pa min alder. Det var
likevel det forste aret pa videregaende
at plagen ble sapass store at jeg be-
gynte a oppsoke lege. Jeg skjonte at noe
var galt. Legen kunne ikke finne noe og
jeg ble henvist til ulike spesialister. Det
ble vurdert om jeg hadde Ehler Danlos
syndrom og Kompartmentssyndrom

Har lipadem fort til overvekt i ditt
tilfelle?

- Det er ikke alle med lipgdem som er
overvektige. Jeg for min del har alltid
veert normalvektig, men underkroppen
er starre enn overkroppen. Har vaert
opptatt av sunt kosthold og alltid veert
veldig aktiv. Jeg drev med handball,
fotball og skiskyting for inntil fire ar
siden. Da maétte jeg gi meg pa grunn av
smerter 1 beina. Det siste aret har
likevel smertene forverret seg og det
virker som om lipedemet har okt. Jeg
har ogsa gatt opp 1 sterrelse fra a bruke
small, til & bruke small/ medium 1 klzer.
Jeg tror ikke det kommer av at jeg har
lagt pa meg, siden jeg er ngye med
kostholdet.

Nar og hvordan fikk du diagnosen?

- Det forste aret pa videregaende var
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plagene mine sapass store at jeg gikk
til lege med jevne mellomrom. Legen
kunne ikke gi meg svar pa hvor
smertene og hovenheten kom fra. Jeg
ble sendt til spesialister og de antydet
diagnoser som Ehler Danlos syndrom
og Kompartmentssyndrom. Jeg ba til-
slutt legen min om 4 sende meg til en
fysioterapeut med kompetanse pa
lymfedem og lipedem. Jeg hadde en
mistanke selv om hva det kunne veere.
Der fikk jeg diagnosen og det var en
lettelse. Det er na et ars tid siden.

- Hvordan er det for deg @ leve med
lipadem i sapass ung alder?

Jeg savner a veere aktiv. Jeg har 100%
stilling men utenom jobb er det ikke sa

Vi startet en serie med reportasjer om lipgdem i forrige nummer og avslutter
serien med reportasjen om 25 ar gamle Marion Stordalsvoll, som fikk
diagnosen lipedem for et ars tid siden.

flere ar

mye jeg klarer, selv om jeg har lyst. Jeg
har s& mye smerter og betennelser
rundt knaerne og i leggene, at etter en
lang dag pa beina blir det jeg klarer
utenom veldig begrenset. Blir veldig
sliten av det ogsa.

Jeg foler at kroppen min lever sitt eget
liv og at jeg ikke har noen kontroll. Det
er ingen god folelse. Jeg hater a pynte
meg. Foler at jeg ikke kan ga med kjole,
skjort eller shorts. Kan ikke bruke
lekre stovletter. Jeg skjuler problemene
med underkroppen sa godt jeg kan.

Kan du hjelpe andre med noen tips du
bruker som letter hverdagen?

- Noe som fungerer for meg er a bruke
sorte bukser som er litt vide nederst,
skoletter og lange strikkegensere. Jeg
er ikke tykk, men forskjellen pa over-
og underkropp, gjor at jeg far lyst til &
grate av a se meg selv 1 speilet. Jeg har
lipgdem fra midjen og ned, stadium 1.
Jeg gjor alt jeg kan for & holde det 1
sjakk. Far lymfedrenasje hos
fysioterapeuten. I tillegg géar jeg med
kompresjonsstreampebukse hele dagen.
Jeg kjoper dem selv, av den
rundstrikka typen. De er de eneste jeg
klarer 4 ga med og som jeg foler meg
vel med.

- A leve med lipedem i ung alder er ikke
lett. Smertene er en ting. Det verste er
likevel at man foler seg annerledes. At
man ikke kan kle seg som man ensker.
Det gar helt klart ut over selvfolelsen.
Den ma jeg jobbe med hver dag. Det
var nok verst i tenarene. Prover a vaere
positiv sa langt det gar. Jeg haper at
det blir mer kunnskap om lipedem slik
at flere kan fa diagnose sa tidlig som
mulig. Det er tungt & ha en kronisk
sykdom uansett hva det er. Det a ikke
bli forstatt og ikke tatt pa alvor har
veert en kamp. Men na vet jeg hva som
feiler meg og leerer & leve med det.

Hold eoye med huden

Vi vet at lymfgdemikere lettere
far infeksjoner i huden enn
andre. For a redusere risikoen for
infeksjoner, bar man bruke
rikelig med fuktighetskrem, og
ellers ha fokus pa huden i
hverdagen mer enn andre .

NIELS HOEGH, LYMFEPOSTEN

Nar huden strekkes pa grunn av
lymfedemet, blir den sarbar. Den blir
lett torr og det blir lett sprekker. I til-
legg klarer ikke hudcellene 1 det
strammede omradet 4 motta de
neeringsstoffer som er nedvendig for at
immunsystemet fungerer optimalt. Det
er da huden sprekker og betennelser
oppstar.

Hold aye med huden hele tiden og
reager umiddelbart hvis det kommer et
begynnende sar. Det er ofte inngangen
for streptokokker og stafylokokker.

FUKTIGHET OG FETT

Forebygging betyr 4 holde huden myk
og smidig, og 4 unnga sprekker. Dette
gjores ved a smore daglig, og ved &
velge de riktige fettholdige kremer. Det
finnes mange produkter pa apotek, og
fettstoffprosenten kan variere fra 20 til

30. Du m4 preve ut hva som fungerer
best og foles mest behagelig. (I forrige
nummer hadde Lymefposten en ar-
tikkel om kremer og salver og hva de
inneholder.)

En god idé er 4 smore krem pa om
kvelden, slik at det jobber hele natten.
Du kan ogsa bruke hudolje pa vat hud
etter bading. Da er mange av porene
dpne, og fettet trenger lettere inn.
Hvis man er spesielt plaget av hard
hud, er det viktig at den blir fjernet,
ellers vil det lett komme sprekker.
Hvis huden veesker kan man bade det
berorte omradet i1 et bad med kalium-
permanganat (redt bad), eller du kan
smore omradet med metyl-rosanilin.
Begge produktene kan kjopes pa
apotek eller pa nettet.

Rosen - lymfodemikerens fiende
nummer én, er en av infeksjonene
mange dessverre har hatt uensket be-
kjentskap med. Arsaken er hudens
streptokokker eller stafylokokker, og
inngangsporten er sar, kutt, eksem
eller sopp, ofte mellom teerne.

Rosen kan oppsta hvor som helst pa
kroppen. Pasienter med lymfedem er
bare mye mer utsatt, og infeksjonen
starter der edem sitter. Typiske

symptomer er redhet 1 huden, feber,
smerter og ubehag. Det er viktig &
reagere raskt fordi infeksjonen sprer
seg hurtig.

Kaliumpermanganat er et stoff som
kan tilsettes badevannet for 4 oppna
en desinfiserende effekt ved betent,
vaeskende eksem.
Kaliumpermanganatlesning (3
prosent) blandes 1 lunkent vann til
fargen blir som tynn red saft.
Kaliumpermanganat er ikke giftig,
men virker sterkt utterrende pa
huden. Det er derfor viktig at du
smarer deg godt med fuktighetskrem
etter badet.

Metylrosanilin (krystallfiolett)
hemmer veksten av grampositive
bakterier og sopp. De har mye mindre
effekt mot gramnegative bakterier.
Effekten er pH-avhengig og best ved
alkalisk pH. Brukes ved overflatiske
infeksjoner, saerlig om det foreligger en
blandingsinfeksjon med sopp og
grampositive kokker.)

(Kilder: Apotek 1,
Antibiotikasenteret for primcerhelsetjenesten)
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Leserbrev fra tur til Albir

HEI ALLE LYMFE-
POSTENS LESERE
N4 vil vi fortelle dere
om en aldeles glim-
rende opplevelse vi har
hatt pa behandlingsreise for
lymfeadem og nakke/rygg problemer
til Costa Blanca Fysioterapi i Albir i
Spania.

Tenk dere 3 ukers ferie 1 solfylte
Spania med bare hyggelige, koselige
mennesker pa alle kanter rundt dere,
enten det er betjeningen pa
hotellet/leiligheten eller de fantastiske
fysioterapeutene pa Costa Blanca
Fysioterapi. Solskinn og 25 grader i
skyggen 1 oktober/november var bare
eventyrlig.

Vi avtalte en tre ukers behandlings-
periode med Costa Blanca Fysioterapi
og fikk en startdato og en sluttdato a
forholde oss til. Sa var det opp til oss a
ordne med reisen til Alicante og hjem
igjen. Pa den maten kunne vi lete oss
frem til beste og billigste reisemate og
med de tilbudene som florerer pa
flyturer 1 dag kan det bli en billig reise
tur/retur. Costa Blanca fysiotera-
peutene ordnet med buss fram og til-
bake til flyplassen 1 Alicante til og fra
Albir Garden Apartementshotell, hvor
vi bodde, og hvor Costa Blanca
Fysioterapi holder til 1 underetasjen.
Maten under et slikt opphold er billig.
Enten du handler 1 butikken rett over
gaten eller spiser middagien av de
mange kafeer/restauranter som finnes
rundt 1 nabolaget, sparer du inn reise-
utgifter 1 forhold til matvareprisene
her hjemme.

Men s noen ord om det viktigste. Be-
handlingen vi fikk. For det forste ble
vi mett av fysioterapeuter med et
fantastisk opplegg! Nino, verdens
gildeste sorlending, hadde en time
med oss hver dag i strekk og toy og
noe som lignet yoga. Han leerte oss en
fantastisk pusteteknikk og fikk oss til
a toye a strekke muskler vi ikke
engang visste at vi hadde! Sa helt til
venstre pa bildet everst, har vi Silje,
turbojenta fra Trendelag, som hadde
en time med oss 1 bassenget innendors
hver dag. Nar instrukteren pa land er
gjennomvat av svette og vi i vannet
forseker a folge opp som best vi kan, er
det ikke rart vi kjente oss blytunge
nar vi gikk opp av vannet. Men for en
form Nino og Silje fikk oss i pa de tre
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ukene!! Til hgyre for Nino star Stine
som leder det hele, og sa helt til hoyre
Anne. I tillegg til bassengtreningen og
stretch-timen hver dag hadde vi en
time behandling av den plagen vi var
kommet for. Det var en opplevelse a
erfare hvor dyktige og kunnskapsrike
disse behandlerne var og hvor ef-
fektive metoder de brukte. Helgas
knallharde edemer, pa grunn av
manglende behandling hjemme, ble
myknet opp og redusert etter alle
kunstens regler av Stine. Helgas
eneste beklagelse var at hun ikke
kunne ta Stine med seg hjem! Alfs
nakke og rygg var ikke til 4 kjenne
igjen etter behandlingene 1 slynga og
pa benken hos Nino, sa na har det a se
seg over skulderen fatt en helt ny
mening for ham! I tillegg til dette ble
det arrangert utflukter med guide, og
innimellom slagene var det alle
mulige anledninger til aktiviteter pa
egen hand. Som dere forstar var vi
veldig forneyd. Tre uker gikk utrolig
fort, og det foltes synd & matte reise
fra disse menneskene som vi var blitt
sa glade 1.

Med de varmeste anbefalinger
Helga og Alf Walter Larsen
Aust Agder Lymfodemforening

Sa vil vi takke Merete Walla for a ha
organisert det hele pa slik en
glimrende mate, og for maten hun og
mannen hennes Thorbjern tok vare pa
oss alle.

Dessuten mange takk til altmulig-
mannen Jobb som var med pa a gjore
dette til en stor opplevelse.

VELKOMMEN TIL HJERTET
_AV FINNSKOGEN

o

Hos oss har du
muligheten til bare &
tavare pa degselv...

LYTT TIL KROPPENS SIGNALER -

I SUSET FRA SKOGENE...

To timer fra Oslo finner du Finnskogtoppen. Et
sted som gir deg mer energi, gkt fysisk og
psykisk velveere, god og sunn mat, spennende
kurs og mange behandlingstilbud.

FOR DIN SUNNHET

Hos oss star helse og velvaere i sentrum. Vi
gnsker a inspirere deg til et sunt og godt liv -
ogsa nar du har kommet hjem. Var filosofi er
kombinasjonen av trening, mental ro, sunn og
ren mat som vil gi deg mer energi til livet.

DET VIKTIGE KOSTHOLDET

| all beskjedenhet - vi far mye ros for maten.
Basis i et balansert kosthold er variasjon og
regelmessighet. Hvert individ er unikt og har
ulike behov nar det gjelder bade nzering og
energi. Derfor er Finnskogtoppens kosthold
utarbeidet slik at de som gnsker a spise
vegetarisk kan gjgre det - og de som gnsker
kjott og fisk gjor det.

Her har du mulighet til & skape din egen
tallerken, fargerik og velsmakende.

Frokost: 08.30 - 10.00. Lunsj: 12.30 - 14.00
Middag: 17.30 - 18.45 (Igrdag 18.00-20.00)

il -
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DELTAKERE

Dette er et innenlandsopplegg for NLFs
medlemmer. Du kommer pa egenhand til Finn-
skogtoppen. Det er et tilbud til de som trenger
komplett fysikalsk behandling. De med primaert
lymfgdem vil blir prioritert, og de som ikke har
et godt intensivbehandlingstilbud i nsermiljget
og/heller ikke har veert med tidligere. Det er
ikke reservert plass for ledsagere.

BEHANDLINGSOPPLEGGET

Du vil fa en time manuell lymfebehandling og
bandasjering hver dagi 10 dager. | tillegg vil det
bli satt av tid til veiledet egeninnsats og person-
lig oppfelging. Likemannsarbeid er en viktig del
av oppholdet og det legges stor vekt pa er-
faringsutveksling om det a leve med lymfgdem,
samt informasjon om nye hjelpemidler og be-
handlingsformer. Fysisk aktivitet er en viktig del
av oppholdet. Sammen med fysioterapeutene vil
du finne aktiviteter som passer din fysiske form
oginteresse.

Ansvarlig fysioterapeut Kristin Ruder

I TILLEGG KAN FINNSKOGTOPPEN
TILBY DEG:

Full pensjon og fri benyttelse av kaffe-, te-, og
fruktbar, i tillegg til alle fasiliteter s& som bas-
seng, boblebad, kneipbad, dampbad og badstue,
samt dagens aktivitetsprogram med instrukter.
Det er et stort utvalg av behandlinger; massasje,
hud- og fotpleie og spabehandlinger. Disse ma
bestilles i god tid far ankomst.

For oppholdet betaler du kun kr. 14.000,- +
reise.

3

BEHANDLINGSTUR FINNSKOGTOPPEN
21.8 -1.9 2017 + KUN 15 PLASSER

Fyll ut skjemaet bruk blokkbokstaver og retur til e-post: leif.arild.eriksen@gmail.com
Rich. Nordraaksvei nr. 5, 1372 Fjellhamar

BEHANDLINGSBEHOV
L1 ARM L] BEN L] ANNET [] SEKUNDART L] PRIMART
FAR REGELMESSIG LYMF@DEMBENBEHADLING [ JA L1 NEI

HAR DU DELTATT PA NLF SIN BEHANDLINGSREISE TIDLIGERE: NAR: ..............
ALLE FAR ENEROM

PRIS FOR 12 DAGER INK ALLE MALTIDENE OG FYSIOTERAPEUT: KR. 14.000.-
REISE TIL OG FRA DEKKER DELTAGERE SELV. BINDENDE PAMELDING
FINNSKOGTOPPEN LIGGER CA. 150 KM FRA OSLO. TOG OG BUSS ER MULIG

PAMELDINGSFRIST 20. APRIL 2017



Ny forening pa Ser-Helgelan

Brenngysund. | november 2016
startet en gjeng entusiastiske
kvinner en ny lymfedemforening
pa Ser-Helgeland. Initiativtagere
var Torunn Meosli fra Brenngy og
Merete Walla fra Vega.

Begge har sittet i sentralstyret og
har saledes bred erfaring fra or-
ganisasjonsarbeid.

TEKST. KARIN AATROAN

Lymfeposten har tatt en prat med
Torunn Meosli som er leder for for-
eningen. Hun blir intervjuet mens hun
ligger pa behandlingsbenken til Hanne
Solberg 1 Bronngysund, som er spesial-
utdannet fysioterapeut.

- Vi har en del planer for foreningen
fremover og vi vil arrangere medlems-
mater med ulike temaer. Det vil veere
behandlingshjelpemidler, kompresjons-
materiell og egenbehandling, sier
Meosli.

Solberg som kommer fra Malvik, har
jobbet med lymfodempasienter siden

B - £ .'. . 1 !
t-..l
.\‘H‘ir\. i . i ——
Fra venstre Torunn Measli, Merete Skauvik, Inger Johanne Spjgtvold Eid, Barbel Hansen, Jorunn Aas,
EvaB. Olsen, Elis Engan, Hanne Solberg og Merete Walla. Foto. Laila Olaussen.

2012 og er med 1 styret 1 den nystartede  fysioterapeuter med spesialutdannelse
foreningen. 1 nabokommunene Semna, Vega og

- Jeg mener det er viktig at vi Bindal.

fysioterapeuter kommer til motene og Torunn Meosli kan fortelle at
informer medlemmene om viktige fysioterapeutene kan veere vanlige
saker og siste nytt, sier Solberg som medlemmer i foreningene og at det er
ogsa kan fortelle at det finnes mange som allerede er det.

-Vi skal veere ei forening for alle og vi

_ Coctallionca e
R RTE ] R

EOHTAKT PERSOH | HO i
MERETE SYHNDVE WALLA  ~opry
WALLAMERETERGRAIL COM ~-"
TEL: #47 432 98 TOE
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skal starte forsiktig. Det vi onsker er a
oke kunnskapsnivéet til leger, for der
skorter det veldig. @nsker ogsa a fa til
behandlingsreiser hvis vi ser at inter-
essen blant medlemmene er der. Det
blir kanskje flere menn som melder seg
inn i foreningen nér de ser at vi jobber
mot et felles mal. Vi skal prove a samle
medlemmene til fire meater 1 aret. Nar
leveranderene av behandlingsmateriell
kommer til byen vil vi preve & samle
medlemmene, slik at alle far ny og
viktig informasjon.

Forelopig satser vi pa fire meter i aret
og vi hdper & veere en gruppe
mennesker pa cirka 20, der alle er vel-
kommen med innspill og mange gode
ideer, smiler Torunn Measli.

*Tillegg for enkeltrom

et6 Meciom 2,3 e € UKE

Fra venstre, Hanne Solberg, Merete Walla og
leder Torunn Measli. Foto. Laila Olaussen.
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Forbereder NLF-styre en sak om skifte av foreningens navn,
vedtekter, logo og Lymfeposten til behandling pa Landsmetet?

bedre frem spesielt i foreningens navn ?

Det var lipgdemikere med da foreningen ble
startet og hvor navnet ble serigst behandlet.
Der var ogsa bade dr Petlund og
fysioterapeutene med. Det er fortsatt mange
bade medlemmer og fysioterapeuter som var
med pa oppstarten. Spar dem. Dersom det er
for a synliggjore at ogsa lipgdemikere er
medlemmer, er det bade riktigere og enklere a
rette opp de forskjellige paragrafer i NLFs
vedtekter som er ngdvendig. La oss begynne
med a sette innigjen «§2 - Medlemskap» i NLFs
vedtekter. Denne ble ikke med da nye vedtekter
ble vedtatt i 2013, men er ngdvendig a sette inn
pa Landsmgte 2017.

e Det erikke en sak som styret
kan avgjere

* Det ma ut pa hering til alle
medlemmer

e Saken burde ha vaert sendt ut
for alle lokalforeningene
hadde sine arsmgter.

Det har tatt oss 30 ar med stor aktivitet fra
mange av oss, for a fa diagnosen Lymfadem gjort
kjent ogsa utenfor egen krets. Vi er nd pa god
vei, helsepersonell, leger, ansatte pa sykehus og
andre helseinstitusjoner begynner a vite hva
lymfadem er.

Det er fare for a rive ned det vi mgysommelig
har bygget opp, det kan skade foreningen ved a
endre bade pa navn, vedtekter, medlemsblad og
logo.

Registrering av diagnose i medlemsregistre
Siden vi ikke har registrert diagnose i vart
medlemsregister, og siden det heller ikke var
lovlig & gjgre det da medlemsregisteret ble om-
gjort i 1998, kjenner vi ikke til hvor mange

Hva er arsaken til gnsket om a endre identitet medlemmer som er lipgdemikere. Det bare

pa foreningen?
Er det for «a inkludere lipgdemikere»?

. - - - - Hvorfor sa pakrevet med navneendring?
Er arsaken at lipgdemikere gjerne vil komme P g

e Forslag om Norsk @demforbund - Hvorfor

antas & veere et fatall i forhold til lymfedemikere.

kopiere andre lands foreninger som ble
startet etter NLF? Ordet @DEM har antagelig
en annen betydning i Sverige/Danmark enn
hos oss.

e HeriNorge er gdem en meget stor sekkepost
som vi ikke burde blande oss inni.

o Forslag Norsk Lymfg- og Lipgdemforbund. (To
forbund?)

Konklusjon

o Skal styret endre NLFs identitet, ma
konsekvensene utredes grundig.

e Det er ikke bare NLF sentralt som eventuelt
bytter identitet, det gjor ogsa NLFs 19 lokal
foreninger.

e Det ser ikke ut som det er vurdert at det kan
skade foreningen ved a endre bade navn,
vedtekter, medlemsblad og logo.

e Har sentralstyret vurdert hva det vil koste
(bade i penger og ogsa jobb med registrering)
bare a bytte navn? Bade i egen forening, i hver
enkelt lokalforening og for alle andre
foreninger vi er knyttet til?

Grace Koch Hansen

Vi tilbyr valgfrinet og kvalitet
Hos oss har du muligheten til & f& en parykk helt

skreddersydd etter dine behov
Frihet med hensyn til farge, fasong og lengde

"Vi gir deg selvfglelsen tilbake”

"Norges eldste kvalitetsleverander
av parykker og hdrerstatninger
for kvinner og menn”

Parykker

Ruhs as ¢ Thomas Heftyes gate 56
0267 Oslo » 23 28 38 78

ruhs.no e #ruhsparykker
hairtalk.no ¢ #hairtalkextensions
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AUST-AGDER

Leder Helga Larsen,

E-post: helga-12@online.no, tif: 37 01 28 30,

mobil: 942 76 801, Rykeneveien 429, 4824 Bjorbekk
Nestleder Sven A. Sgrensen

Sekreteer/Kasserer Alf Walter Larsen

Styremedlem Liv Oddny Reiersglmoen

Styremedlem Kjell Anton Larsen

Varamedlem Olav Reiersglmoen

HAUGESUND

Leder Sonja Christine Aubert,

E-post: lymfoedem.haugesund.leder@gmail.com, mobil:
930 88 105, Austmannavegen 9 C, 5537 HAUGESUND
{@konomiansvarlig Aud Karin Farland

Sekreteer Grace Koch Hansen

Varamedlem Eldbjgrg Tveit Katla

HORDALAND

Leder Merete Mellingen,

E-post: merete.mellingen@gmail.com, mobil: 976 99 383,
Dalavegen 132, 5131 Nyborg

kasserer Birthe Hopland

Styremedlem Arny Smaland

Styremedlem Turid Drange

Varamedlem Siren Johansen

HALOGALAND

Leder Olga-Marie Bekkelund,

E-post: olg-bekk@online.no, mobil: 901 11 040,
Samagt 59, 9403 Harstad

(konomiansvarlig Monica Samuelsen
Styremedlem Britt Jacobsen

Varamedlem Evelyn Kristiansen

LOFOTEN

Leder Vivian Stensvik,

E-post: per.olufsen@live.no, mobil: 938 32 504,
Misveerveien 2, 8312 Henningsveer
Styremedlem Solfrid Lindberg Hdkonsen
Styremedlem Liselotte Henriksen

Kasserer Per-Arne Olufsen

Varamedlem Marit Nilsen

NORD-TRONDELAG

Leder Thorvald S Lyngstad,

E-post: thorlyngq@vktv.no, tif: 74 07 91 26 ,
mobil: 906 37 185, Movegen 10, 7653 Verdal
Kasserer Ruth Wodahl

Sekreteer May Grethe Kojan

Styremedlem Hilde Melhus

Styremedlem Berit Anne Tanem

OPPLAND

Leder Aina Haug Klgvrud,

E-post: a-m-kloe@online.no,

mobil: 452 97 382, Einavegen 1885, 2843 Eina
Sekreteer Liv Marit Fgrde Gran

Kasserer Marit @degaard

Styremedlem Hilde Johanne Solvang
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Styremedlem Nina Kjglen
Varamedlem Rachel Engevold

0SLO/AKERSHUS

Leder Arnhild Moheim,

E-post: 0.a.lymfoedemf@outlook.com,

mobil: 901 42 556, Rugdeveien 49 B, 2069 Jessheim
Styremedlem Karin Aakermann

Styremedlem Unni Andreassen

Styremedlem Marita Heiberg

Styremedlem Eva Tufte

Varamedlem Torunn Ekornholmen

Varamedlem Laila Hermann

RANA

Leder Undis M Pedersen,

E-post: n romuped@online.no, tif: 75 15 99 27,

mobil: 951 23 245, Saltfjellveien 430, 8615 Skonseng
Nestleder Iren-Marie Owe Soleng

Sekreteer Eva Thorseth

Kasserer Irene Vestvoll

Styremedlem Eva Lgvendal Skjolde

Nestleder Sylvi Org Mikkelsen

Varamedlem Tanja Andersen

RINGERIKE

Leder Bente Krogstad,

E-post: bente.krogstad@gmail.com,

mobil: 482 63 636 ,Harehaugveien 1, 3514 Hgnefoss
Styremedlem Trude Skarheim Karlsen

Styremedlem Marit Fagerds

Varamedlem Kari Danielsen

Varamedlem Kari Elton

STAVANGER

Leder Elisabeth lanke Markeseth,

E-post: elisam@online.no, mobil: 480 75 521,
Tarjodd Bondesvei 11, 4032 Stavanger
Styremedlem Tone Margrete Johnsen
Styremedlem Mariell Klungtveit

Styremedlem Gerd Lise Kahrs Knutsen
Varamedlem Linda Solito de Solis

SUNNM@RE

Leder Evy Walderhaug,

E-post: evywalderhaug@gmail.com,

mobil: 975 28 074, Ytterland 21, 6050 Valdergya
Nestleder Cathrin Myhre Hansen

Kasserer Torunn Absalonsen

Styremedlem Unn Asta Nilsen

Styremedlem Gunn Grimstad Molnes
Styremedlem Reidun Vinje

SOR-HELGELAND

Leder Torunn Meosli,

E-post: torunn.meosli@brreg.no, mobil: 414 40 988,
Bokfinkveien 3 B, 8907 Brgnngysund

Nestleder Merete Walla

Styremedlem Hanne Solberg

Du finner oss over hele Norge!

Norsk Lymfgdemforenings lokallag

SOR-TRONDELAG

Leder Oddny Merete Bye,

E-post: 0-mbye@online.no, mobil: 922 00 734,
Togstadjrvegen 169, 7327 Svorkmo

Sekreteer Sonja Nicoline Ertzaas

Kasserer Astri Eide

Styremedlem Kari Enger

Varamedlem Ann-Kristin Vikan

TROMS

Kontaktperson Sissel Maivor Walle,

E-post: simawal123@gmail.com, mobil: 452 34 691,
Kirkemogata 27, 9360 Bardu

(konomiansvarlig Tove Hanssen

Varamedlem Odd Borch

VESTERALEN

Leder Oddveig Bjgrlo Mikalsen,

E-post: oddvei-m@online.no, mobil: 481 16 552,
Tjsnnvollveien 6, 8404 Sortland

Kasserer Christina Sotlien Svendsen

Sekreteer Ingrid Knoph

Styremedlem Eva Kjgng Johansen

VESTFOLD

Leder Monica Tournaire-Nordbye,

E-post: monicanordbye@gmail.com, mobil: 900 11 239,
Griffenfeldtsgt 2, 3116 Tensherg

Kasserer Mona Wike

Styremedlem Gunn Helen Holte

Styremedlem Claire Buer

Styremedlem Charlotte Espe Kirsebom

Styremedlem Eva Britt Stott

VEST-FINNMARK

Leder Laila Olaussen,

E-post: loalta@online.no, mobil:

mobil: 90 90 49 70, Sgnnvismoen 55, 9517 Alta
Kasserer / sekreteer Bjgrg Kristensen
Styremedlem Marianne Viken

Styremedlem Kariann Heetta

Varamedlem Kjersti B. Jakobsen

OSTFOLD

Kontaktpers/kasserer Eva Hjorth,

mobil: 69 18 13 82,Waernsgate 17, 1778 Halden
E-post: ragrei@online.no

BUSKERUD

Kontaktperson: Kari Danielsen ,

E-post: danielsen.kari@gmail.com. tif.: 32 13 25 15,
mobil: 419 24 886, Loveien 22, 3514 Hgnefoss

Liste oppdatert 5. mars 2017.
Endringer meldes til kontoret@lymfoedem.no
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0" lesehesten:
torunn ekornholmen

Vi skal leve sammen. Da ma vi kunne snakke sammen, og da ma vi
vite noe om hvordan det er & vaere en annen enn oss sely, sa forfatter
Hilde Hagerup i Dagbladet nylig.
Hun hevder at empatien er littera- 'T'"“"T ar" var ganske A o "= . PASKE
turens grunnrefleks. Leseren far vite :',r’f]-"‘-'}'l_':}w‘t ~ | fantastisk, men ELEX '|. | Det sies at paske er
hvordan det er 4 veere en annen enn e bty denne siste, "Paris FIERRANTE

seg selv. Innlevelse er selve forutset-
ningen for lesingen, og derfor mener
Hagerup at litteraturen er med a
skape den forstéelsen for hverandre vi
trenger for & leve sammen.

BEGEISTRET

Mitt barnebarn pa
11 var sa heldig &
far vaere med pa et
skrivekurs gjennom
kulturskolen med
denne kloke
damen. Hun kom
begeistret og opp-
gledd tilbake med
kladdeboka full av historier hun hadde
skrevet selv, og lurte nok pa om hun
kanskje skal bli forfatter nar hun blir
stor.

Sostrene Hanne og Hilde, og pappa
Klaus var forfatterne av NRKs
julekalender 2016, "Snefall".

"ARV OG MILJG"
Apropos jul. Det be-
gynner a bli en
stund siden, men
jeg tipper mange av
dere fikk "Arv og
milje" av Vigdis
Hjort under jule-
treet. Det gjorde jeg
ogsa. Jeg syntes det
var litt vanskelig 4 folge forfatteren 1
fortid og nétid, men det handler altsa
om et testamente som tilgodeser to av
fire sosken, med verdifulle hytter pa
Hvaler. Samtidig handler det om
incest. Faren skal snart de. Familiens
historie nestes opp, og spersmalet om
dette er mer selvbiografisk enn som s,
skal ikke jeg ta stilling til.

SORRY, BABE
Den som har solgt mest boker 1 Norge 1
det siste er Jojo Moyes. "Et helt halvt

¢ MOYES|E
| Paris for) &
o abhd

for én" var en lett-
vekter, synes jeg.
Nell og kjeeresten,
Pete, skal pa en
romantisk weekend
til Paris, men Pete
dukker ikke opp
nar de skal dra. Hva er det for en slags
kjeereste, tenker jeg. Nell er den be-
skjedne typen, og har aldri gjort ting
pa egenhand. Likevel bestemmer hun
seg for a reise 1 forveien. Da Pete til
slutt sender en melding: "Lei for det,
babe. Far det ikke til. Ha en flott tur",
ender det med at hun gjor en masse
impulsive ting som hun aldri hadde
dremt om: Sjekker opp en forfatter pa
en kunstutstilling, danser pa en
bardisk, blir med fremmed mann hjem.
Hun slar ut haret, tar inn livet, og har
med andre ord en helt fortreffelig tur.
Selvfolgelig.

-

i====7 [, BLYTUNG BALLAST
sleenisoriesd | En langt mer alvor-

fia kg A rreg

lig historie star
Margaret Skjelbred
for. Hennes "Gull-
dronning, perle-
dronning" fra 2004
var nylig var
lesesirkelbok. Livet
pa garden fylles av
Signhild og morfar og noen dyr.
Signhild skal snart begynne pa skolen,
og med den blytunge ballasten hun
strever med, forseker morfar & hjelpe
henne til a leve et normalt liv. Og for
en morfar. Han har sine egne traumer
a slite med, men gjennom a fortelle his-
torier om klokskap og styrke.greier
han 4 naerme seg kjernen 1
barnebarnets egen historie. Den har
hun fortrengt, og lagt lokk pa, men
morfar forstar at hun ikke kan komme
seg videre 1 livet, hvis hun ikke greier a
huske.

tid for krim. Det
elder ikke meg.
Jeg gleder meg til &
ta fatt pa Elena
Ferrantes siste bok
"Svikne dagar".
Den kom allerede
for 15 ar siden, men
er ikke oversatt til norsk for na.. Jeg
har lest om boka, at hovedpersonen
Olga er klassisk nok blitt forlatt av
ektemannen til fordel for en langt
yngre og sprekere dame. Hun har selv
blitt den knuste kvinnen hun tidligere
har bade fryktet og foraktet. Hun ville
veere annerledes.

¥

CATHERINE

\ MER OM DIETT:
] SED s

OGLYMFODEM sots.

HUSK FRISTEN
FOR INNLEVERING AV
STOFF TIL NESTE NUMMER
AV LYMFEPOSTEN:

12. MAI

SEND TIL:
LYMFEPOSTEN@LYMFOEDEM.NO
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NORD-TRONDELAG:

Jaegtvolden Fjordhotell

Nord-Trgndelag Lymfgdemforening
avholdt sitt arsmgte 9. februar.
Denne gang pa Jaegtvolden
Fjordhotell da vi gnsket a gjare litt
ekstra ut av at foreningen blir 20 ar
senerei2017. Derfor hyggelige
omgivelser og god servering.

Lisa Baklid fra BSN Medical stilte
velvillig opp og viste Jobst-
produkter hvor hun la spesiell vekt
pa nyheter, og litt ekstra om hvilke
tilpasningsmuligheter som finnes.
Viktig a skaffe seg kunnskap om
dette slik at hver enkelt i samtale
med sin fysioterapeut kan forklare
hva som eventuelt er ubehagelig
med sitt kompresjonsmateriell slik
at en tilpasning kan bestilles.

Etter presentasjonen fra Lisa ble
det tid til meningsutveksling og
tipsfordeling medlemmene i mel-
lom. Mange fikk gode tips & ta med
seg heim. Lymfgdemfilmen ble vist,
for fgrste gang for medlemmene i
Nord-Trgndelag.

Kvelden ble avsluttet med lodd-
trekning. Samtlige 17 fremmgtte
var godt forngyd med arsmgtet,
som i tillegg fikk to nye styremed-
lemmer av den yngre garde.

HAUGESUND:

Det ble avholdt Arsmgte i
Haugesund 14. februar

Nytt styre for 2017/2018 ble valgt,
se oversikten over lokalforeninger.
Lokalforeningen har vedtatt nye
vedtekter, oppdatert etter NLFs
vedtekter fra 2016. Vi bestemte at
lokalforeningen har ikke behov for
flere enn 3 personer i styret og et
varamedlem.

Vidiskuterte 2017 og bestemte at
vi skal feire 20-arsjubileum i
mai/juni maned (novemberer full av
vestlandsstormer, da nytter i hvert
fall ikke utendgrs arrangementer).
Vi skal feire med tur til blomst-
ringen i Hardanger og middag pa
Kinsarvik hotell, i solskinn!

Ellers har vi greid a spare litt
penger slik at vi bade kan feire og fa
system pa forskjellige papirer i for-
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eningen. Vi kjgpte en baerbar PCi
2016 slik at vina kan fa samlet alt
som ma tas vare pa, pa ett sted. Det
betyr at vii tillegg til alt av papirer
ogsa har en flott samling av bilder
fra mgter, turer og begivenheter.
Kanskje kan det bli til en bilde-
mimre- kveld til hgsten?

SOR-TRONDELAG:

Sgr-Trgndelag Lymfgdemforening
avholdt sitt arsmgte onsdag
15.2.17 pa Batteriet i Schultzgt i
Trondheim.

Dette var vart farste arsmgte etter
at vi startet opp igjen, og vi hadde
kanskje hapet pa litt starre opp-
mgte, men ordner seg sikkert etter
hvert!

Visom var samlet hadde noen
trivelige timer sammen, og var
enige om at det var godt a mgte
likesinnede igjen!

Fysioterapeut Tor-Aage Berg leerte
oss om selvbandasjering, og svarte
pa spegrsmal om selvdrenering og
kompresjonsplagg.

Det var utlodning med fine premier,
og enkel servering.

TROMSQ:

Avdeling Tromsg har hatt ett
info/medlemsmgte pa Helsehuset i
Tromsg, 1/2-17 med fire
fysioterapeuer og medlemmer.

Ett nyttig mgte med avtale om nytt
medlemsmgte pa UNN sammen
med sykehusets fysioterapauter.

VEST-FINNMARK:

Altafjord hotell

Vart lokalag avholdt et flott ars-
mgte pa Altafjord hotell hvor nytt
styre ble valgt.

Neste mgte avholdes i Hammerfest
i juni, og vihar i den frobindelse
planlagt 2 yogakurs samt at vi ak-
tivt gar inn for & informere leger,
sykepleiere og helsesgstre om
lymfgdem.

Vi vet hvor skoen try-kker, het foredraget Oppland Lokallag fristet med da

de startet opp.

OPPLAND:

Aina Haug Klgvrud gikk i bresjen
for & starte et lokallag i Oppland.
Hun inviterte til et treff pa Egon
Gjoavik 12. september 2016
sammen med Laila Olaussen fra
sentralstyret.

Allerede 19. september ble det
stiftelsesmgte pa biblioteket pa
Raufoss. Oppland Lymfgdemfor-
ening ble stiftet, sju personer var
tilstede pa mgtet og vi dannet
styre.

Vihadde vart fgrste styremgte
12.10 og farste medlemsmgte
23.11. Det ble en pangstart med
besgk av Christel Meyer som infor-
merte om rettigheter ved
lymfgdem og delte mange nyttige
kunnskaper med oss.Sanaervii
gang!

Oppland Lymfgdemforening har na
ogsa avholdt sitt ferste arsmeate. Vi
hadde besgk av Gry Annette
Manum eier av Bigfoot skobutikk
pa Gjavik og med foredraget: Vi vet
hvor skoen trykker. Hun har selv
lipgdem og fortalte om sine opplev-
elser og erfaringer rund dette. Hun
ga oss noen aha opplevelser pa for-

skjellig sko og hvordan ta vare pa
fgttene og at strechspray kan
brukes til sd mangt. | tillegg laerte vi
at impregnering kan brukes pa slips
og arvedukene vare. Er det noenii
Oppland som @nsker & kontakte lo-
kallaget for a fa informasjon finn
oss pa Facebooksida Oppland
Lymfgdemforening.

Neste mgte er 19.april med besgk
fra Lise fra BSN og fysioterapeut
Cathrine Indrelid. Tema kompre-
sjon. Kanskje vi sees?

Effektiv kompresjons-
behandling
for lymfgdem

SUNNMORE: Sunnmgre Lymfgdemforening hadde drsmgte med
pastasalat og godt humgr. 10 deltagere var tilstede.

www.medinorway.no

e disse to
anfaen
g tidsbesparende
emet, og ikke
g'som pasient!

medi. | feel better.
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