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NYT FRA BESTYRELSEN

Bevillingssager, ny lokalafdeling og nyt politisk netvaerk

Af Ann-Christin Riis, bestyrelsesmedlem, DALYFO

2023 har veeret et rigtigt spaendende &r for bestyrelsen.
Foruden deltagelse i blandt andet lymfgdem- og lipg-
demseminarer og mgder med samarbejdspartnere,
har aret ogsa budt pa isaer to store nyheder.

DALYFO har faet sin forste lokalafdeling

DALYFO fik i oktober sin fgrste officielle lokalafde-
ling p& Lolland-Falster. Vi gnsker jer tillykke med
foreningen og god forngjelse med at fa jer etableret.
Lymfebladet bringer i den anled-
ning en artikel om den nystiftede
lokalafdeling, som ventes at fa
stor betydning for lokale med-
lemmer - og veere til inspiration
for andre.

SoS - et nyt politisk
patientnetvaerk
Denandennyheder, atSenfglger-
foreningen har taget initiativ til
at starte et politisk arbejdende
netveerk for patientforeninger,
hvis medlemmer har kreeftrela-
terede senfolger, og her er DA-
LYFO selvfglgelig med. ”Sammen
om Senfglger”, SoS, vil arbejde
ud fra et patientperspektiv. Nar
vi er etableret, skal vi veere en
steerk og uomgeengelig politisk
aktgr, der vil sgge at pavirke de sundhedspolitiske
beslutningsprocesser.

Fortsat problemer med afslag til kompression
Bestyrelsen har med stor bekymring set, at mange
kommuner @endrede bevillingspraksis efter Anke-
styrelsens principafggrelse, 20-22. Effekten af den
tog for alvor fart i starten af aret, hvor vi fik flere
og flere henvendelser fra patienter, der fik afslag. Vi
deler den frustration med jer alle og tog handling pa
flere fronter.

Vi var fra start til mgder med Dansk Netveerk for

Lymfgdem og andre patientforeninger, arrangerede
webinar sammen med Kreeftens Bekempelse, og til
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DALYFOs workshop i marts gav socialradgiver Stine
Stenholt rdd og vejledning. I Lymfebladet har vi fulgt
op med patienthistorier, politiker-reaktioner og gui-
des til ansggning og klager, og p& hjemmesiden har
vi lagt informationer og vejledning ind. Tak til pa-
tienterne, der har veeret gode til at dele deres egne
erfaringer, give gode rdd og ikke mindst yde stgtte i
vores Facebook-gruppe.

Etlyspunkt er, at problematikken omkring kompres-
sionsbevillinger i 2023 opnéede en vis bevdgenhed,
bade politisk og i medierne, som
vi héber vil medvirke til, at alle
igen far deres ngdvendige kom-
pression i det nye ar.

Workshop pa Hotel

Nyborg Strand

Glaed jer til Workshop pa Hotel
Nyborg Strand fra 15. til 17.
marts. Weekenden bliver fyldt
med spaendende udstillere, net-
veerk mellem gamle og nye ven-
ner, foredrag, tre workshops,
underholdning og tid til wellness.

Til vores arlige generalforsam-
ling samme weekend er der valg
til ny bestyrelse, og vi kommer
til at mangle medlemmer med
sekundeert lymfgdem. Overvej
om ikke det er tid for et leererigt, sjovt og speendende
feellesskab som bestyrelsesmedlem i DALYFO. Vi har
brug for dig.

Bestyrelsen gnsker alle et godt nytar

OF

Generalforsamling i DALYFO finder sted lgr-
dag 16. marts 2024 kl. 11-12.30 pd Nyborg
Strand - Hotel & Konference, Nyborg. Indkal-
delse og dagsorden til generalforsamling ud-
sendes i henhold til vedteegterne.

VAR MED
- TIL AT

~ AFSTIGMATISERE
- LYMFODEM
 OG LIPODEM

SP@RG DIN LEVERAND@R/MALTAGER OM MERE INFORMATION.
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Workshop 2024 - Mestring af dit liv

15.-17. marts pa Nyborg Strand - Hotel & Konference, Nyborg.

Program
Fredag

14.00 Velkomst v/ formand
Lene T. Hansen

14.15 Praesentation af udstillere
Lobende tjek ind pé hotellet og
kaffe

14.45-17.30 Besgg udstillere
17.30-18.30 Egen tid

18.30 Aftensmad

20.00 Netveerk

Lordag
7.00-8.30 Morgenmad

09.00 Lotte Heise, forfatter og fore-
dragsholder, og Morten Hggh, PhD,
Lektor, underviser, smertespecia-
list, foredragsholder og podcaster.

Tilmelding

10.45 Pause med forfriskning
11.00 Generalforsamling
12.30 Frokost

13.30-16.35 Rotation med 3
aktiviteter af 45 min. varighed
Aktivitet 1: Stolegymnastik

v/ Ann-Christin Riis. Bestyrelses-
medlem i DALYFO og stolegymna-
stik instrukter

Aktivitet 2: Linedance

v/ Merete @stberg. DALYFO
medlem. Underviser i linedance
Aktivitet 3: Latter

v/ Lene Lund. Latterinstruktgr

15.15-15.45 Eftermiddagskaffe
16.35-18.30 Egen tid
18.30 Aftensmad

20.00 Underholdning

Hvad kan sang ggre for din krop?
v/ Janne Wind, korleder, sanger og
komponist

21.00 Hyggetid

Sendag
7.00-9.00 Morgenmad

9.00-10.15 Mulighed for svgmme-
tur i havet eller poolen eller g en
tur med nye eller gamle venner

Inden 10.30 Tjek ud
10.10-10.25 Pause med forfriskning

10.30-12.00 Foredrag

Mestring af livet med lymfadem

og lipgdem v/ Nina Rottmann cand.
psych., ph.d. Lektor, Institut for
Psykologi

12.15-12.45 Opsamling og tak

for denne gang

13.00 To-go frokost

Tilmelding til DALYFO workshop 2024: Man skal veere medlem af DALYFO for at deltage i workshoppen, dvs. med
rettidigt betalt kontingent for 2024. - Prisen inkluderer foredrag, aktiviteter, underholdning og fuld forplejning
af mad, kaffe, kage og frugt. - Der er enkelt- og dobbeltvaerelser - hvis to vil dele varelse, skal begge skrive den
anden pd ved indmeldelsen. - Priser, tilmeldingsprocedure samt datoer for tilmelding kan findes pd DALYFOs
hjemmeside dalyfo.dk/blog/workshop-2024 - Hvis man har brug for hjelp og har seerlige behov, kan man skrive
til workshop@dalyfo.dk. - Der er begranset antal pladser - Man kan ikke fa pengene retur ved afbud, f.eks. ved
sygdom eller anden uforudset haendelse. - Der er gratis parkering.
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Den nyvalgte bestyrelse for DALYFO, Lolland-Falster Lokalafdeling, fra venstre: Suppleant Laila Frost, kasserer Ena Sjegren, formand

Ulla Fink Ulriques, neestformand Ann-Lise Hass og suppleant Lars Hansson.

DALYFO har stiftet sin farste
lokalafdeling pa Lolland-Falster

Medlemmer i landsdelen Lolland og Falster har sammen med landsforeningen arbejdet pa at oprette en
lokalafdeling, og i oktober 2023 blev der afholdt stiftende generalforsamling.

Af Winnie Rundstrom

Efter 31 &r som landsforening blev DALYFOs forste
lokalafdeling 28. oktober 2023 en realitet under nav-
net: DALYFO, Lolland-Falster Lokalafdeling. Besty-
relsesmedlem i DALYFO, Jytte Flyvbjerg Kristiansen,
der deltog i den stiftende generalforsamling, angiver
pé bestyrelsens vegne flere gode perspektiver ved
initiativet.

- Vi synes, det er rigtig dejligt, at man pa Lolland-Fal-
ster aktivt har arbejdet for en lokalafdeling. Det bety-
der, at medlemmerne her har vores forening DALYFO
helt teet pa, og det vil vaere lokalafdelingens primare
opgave at servicere medlemmerne i neromradet. Nu
har Lolland-Falster vist, det godt kan lade sig gare, og
s& haber vi p4, at det affgder inspiration blandt an-
dre medlemmer rundtilandet til ogsa at gnske sig en

lokalafdeling. Og vi hjeelper selvfglgelig i bestyrelsen
med al den vejledning, der skal til.

Har folt os som pionerer

Den nyvalgte lokalafdelingsformand, Ulla Fink Ul-
riques, ser frem til bestyrelsesarbejdet og hdber
ogsa, at det arbejde de har gjort, ligesa stille vil skubbe
en proces i gang. En proces, der sidste ar blev muligt
med en aendring i DALYFOs vedtaegter og indfert som
§ 10 pé en ekstraordiner generalforsamling.

- Vi har folt os lidt som pionerer og vil utroligt ger-
ne inspirere andre til at oprette lokalafdeling, taenk
hvis det kunne sprede sig som ringe i vandet. Nu er
rammerne lagt i § 10, og vi er blevet den forste lo-
kalafdeling, det gleeder os. Ikke mindst glaeder vi os
til et samarbejde med landsbestyrelsen, som far flere
kreefter at treekke pa fra os.
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Og de kreefter vil kun veere keerkomne, lyder det fra
Jytte Flyvbjerg Kristiansen.

- Det kunne for eksempel vere, hvis DALYFO arran-
gerer miniworkshop pd Lolland-Falster, ligesom vi
gjorde i Glostrup sidste ar. Det blev et tillgbsstykke, og
her kunne lokaler kreefter have veeret en stor hjelp og
have spillet en rolle i planleegningen, siger hun.

Ny status gor en forskel

Lokalafdelingen pa Lolland-Falster, i dag med 24
medlemmer, hviler pa et allerede mangedrigt aktivt
frivilligmiljg, der er tilknyttet Guldborgsund Frivil-
ligcenter og Frivilligcenter Lolland. Siden 2010 har
de kaldt sig DALYFO Lolland-Falster Frivilliggruppe
og har samlet bade lymfgdem- og lipgdempatienter
til en lang raekke af arrangementer, eksempelvis fire
arlige cafémgder, foredrag, ture ud i naturen samt
et traditionsrigt julearrangement. Og det aktivitets-
niveau bliver der ikke @ndret ved, lover Ulla Fink

Ulriques, der siden 2010 har veeret frivilliggruppens
kontaktperson.

- Vi vil ggre alt det, vi hidtil har gjort. Men vores nye
status med vedtegter og bestyrelse gor en forskel
ved, at vi kan styrke et reelt stykke arbejde for med-
lemmerne. Ogsé i forhold til de to kommuner, Guld-
borgsund og Lolland, vi allerede samarbejder med,
og som nu i flere &r har tildelt os socialministerielle
§ 18 midler til vores frivillige arbejde. Jeg tror og ha-
ber ogsa, at den nye status vil motivere os til end-
nu flere aktiviteter, der kan ggre os mere synlige og
forhdbentligt treekke flere medlemmer til, siger Ulla
Fink Ulriques.

I alt 11 stemmeberettigede DALYFO-medlemmer og
tre ikke-medlemmer deltog i den stiftende general-
forsamling. Officielt &bner den nye lokalafdeling, nar
bankaftalen traeder i kraft 1. januar 2024.

Comfiwave, nat-/hvilebandager
fra Haddenham

* Unik bandagetype, der ikke er sammenlignelig

+  Strikket baek og bglge manster stimulerer vaevet

+  Fremstillet bl.a. af bled, ubleget bomuld
+ 9 forskellige modeller i flere sterrelser

+  Nem at tage af og pa

+ Dag til dag-levering

+ Tilretning i egen systue

+  Kan bruges nat og dag

+  Patenteret hgjelastisk garn

Telefon Mail Hjemmeside
44 44 88 50 info@specialbandager.dk www.specialbandager.dk

Adresse Telefontider

Abningstider

Specialbandager.dk A/S Man - ons:  10.00 - 14.00 Man - ons:  10.00 - 16.00

Bindeledet 10 Torsdag:  10.00 - 14.00
2880 Bagsveerd Fredag:
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10.00 - 12.00 Fredag:

Torsdag: 10.00 - 18.00
10.00 - 15.00

Kan lymfgdem
afhjeelpes
om natten?

Som behandler ser jeg mange patienter, der har

brug for mere kompression, end hvad deres daglige
strampe eller eerme kan give dem. Mobiderm natban-
dager har et unikt vatteret kubesystem, der aktiverer
dit gdem hvorved din lymfevaeskes gennemigb stimu-
leres. Og nér det sker modvirkes fibrose (hardt veev).
Nar de blgde vatkuber bliver presset ned i den stille-
stdende lymfevaeske, bliver vaesken tvunget til at be-
vaege sig, hvorved risikoen for at fa fibrose reduceres.

%8 s8 &
AN Tl Nswysts
m_\;ﬁ,

306 patienter

Selvom bandagen primaert er til brug om natten, kan
du sagtens bruge den, nar du sidder og slapper af

i sofaen. Kombineres Mobiderms natbandage med
daglig brug af kompressionsstrempe viser kliniske
studier*, at lymfegdemet stabiliseres og kan reduceres
med op til 31% ved brug hver nat.

Mobiderms natbandager er bl.a. til dig, der har lymf-
edem. Natbandagerne fas som serme, handske og til
ben.

Her mere om Mobiderm - book tid hos en behandler
i dag.

Ring til 70110711

Marianne Johansson
Kompressionsspecialist,
farmakonom og
fysioterapeut

Sahva

Et liv i bevagelse
Se mere pa sahva.dk

ANNONCE

Mit ben var pludselig
dobbelt starrelse

Sebastian var blot 20 &r gammel, da
leegerne havde sveert ved at finde ud af,
hvorfor hajre ben var haevet op.

"Fra den ene dag til den anden havde

jeg pludselig et virkelig tykt ben. Laegerne
talte om, at det kunne veere en salmonella-
forgiftning, en tropisk sygdom eller noget
helt tredje”, forteeller Sebastian stille.

Laegens dom
Endelig fandt leegerne frem til diagnosen
‘primeert lymfadem’. Leegen kiggede pa
mig og sagde: "Der findes ikke nogen
decideret behandling men derimod
hjeelpemidler, som kan gare en forskel.”
Lasningen blev kompressionstrampe
om dagen og en kompressionsbandage
fra Mobiderm til brug om natten.

c "Jeg er heldig fordi lymf-
° pdemet er typisk mindsket
om morgenen”, smiler
| Sebastian lettet. Uden
kompressionen ville jeg
., ikke kunne lege med mit
- barn og veere den far,
som jeg ensker at vaere.”

Laes Sebastians historie og
om hvordan Mobiderm kan
afhjeelpe lymfadem.

Scan QR kode



Mette Rasmussen er ansat i Tarnby Kommune i en administrativ stilling som sygeplejerske, men hun stdr ikke frem for at udstille kommunen,

understreger hun. - Mit formdl er at beskrive det, man gdr igennem, ndr man far afslag pa den kompression, der er ngdvendig for én.

Vandt sag om bevilling til kompression i Ankestyrelsen

Tarnby Kommune er en af de mange kommuner
landet over, der efter juni 2022 begyndte at give
afslag pa bevillinger til kompressionsmidler. Mette
Rasmussen var ingen undtagelse, men hun stod
pa sinret og fik medhold i Ankestyrelsen. Nu haber
hun, at afggrelsen kan komme andre medpatienter
til gavn.

Af Winnie Rundstrom

- Mit formé&l med at medvirke i denne artikel er at
beskrive det forlgb, jeg har veeret igennem, efter jeg
fik afslag pd min ansggning om kompressionshjeelpe-
midler. En problematik mange andre borgere med
lymfadem stér i.

Ordene kommer fra Mette Rasmussen, der blev
brystkreeftopereret i sommeren 2022 med efterfgl-
gende lymfgdem i hgjre arm. Fra oktober fik hun til-
kendt lgbende bevilling til eerme og handske af Tarn-
by Kommune, men da hun i januar 2023 tillige sggte
om natkompression, blev ansggningen afvist, og den
tidligere bevilling annulleret med henvisning til An-
kestyrelsens principmeddelelse, udsendt i juni 2022.
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Ud fra den vurderede kommunen, at kompression i
Mette Rasmussens tilfaelde ikke er et hjeelpemiddel
ifglge Servicelovens § 112, og hun derfor ikke var be-
rettiget til bevilling.

Flere dages research for klage

- Jeg har vaeret enorm frustreret over det hele og ked
af det. Det har kostet mange bekymringer, men jeg
var opsat pa at g& videre med min sag, for jeg mente,
kommunen havde vurderet min sag forkert, forteel-
ler hun.

Da Mette Rasmussen fortsat gik til kontrol pd Hvidovre
Hospital, hjalp de herfra midlertidigt med at udle-
vere kompressionsaermer til hende. Og hun ville nu
klage og bede kommunen genvurdere sin sag.

- Jeg er selv sygeplejerske og vant til at argumentere
fagligt i mit arbejde, s derfor var bdde ansggning og
anke velargumenteret og med referencehenvisninger
til faglitteratur. Det har taget mange dage, da jeg har
leest forskellige lovgivninger og tidligere afgorelser i
Ankestyrelsen, forteller Mette Rasmussen.

Fik vigtig vejledning pa DALYFOs workshop
Inden hun sendte klagen, fik hun endnu en vigtig
og brugbar information pd DALYFOs workshop i
marts sidste &r. Her hegrte hun socialrddgiver Stine
Stenholt, der blandt andet vejledte i, hvordan lymfg-
dempatienter i ansggninger bedst muligt begrunder,
hvorfor kompression er ngdvendig.

- S& da jeg bad min kommune om at genvurdere min
sag, beskrev jeg mine daglige garemal meget detaljeret,
béde hjemme og pé arbejde. Jeg beskrev min dag fra
jeg stod op, til jeg gik i seng om, hvad kompression
gor, for at jeg kan klare alt selv, ggre rent, lave mad,
ordne tgjvask, kebe ind og klare mit arbejde. Alt det
ville jeg ikke kunne uden kompression.

Da Mette Rasmussen i april modtog kommunens gen-
vurdering af sagen, fastholdt den imidlertid sit af-
slag, og som reglerne siger, videresendte kommunen
sagen til afggrelse i Ankestyrelsen. En ventetid i seks
lange maneder med bekymringer, badde gkonomisk
og helbredsmaessigt.

Konsekvenser ved afslag var uoverskuelige

- Jeg blev opereret, men jeg er ikke rask. Jeg er kro-
nisk kraeftsyg, da jeg har knoglemetastaser, sa i for-
vejen foler jeg en dyb usikkerhed. Og sa pludselig,
oveni det, skulle jeg keempe med at fa bevilget kom-
pression, forteeller Mette Rasmussen og fortsaetter:

- Jeg havde mange overvejelser, bekymringer og
sgvnlgse neetter i den ventetid. Hvad med gkono-
mien, hvis jeg selv skulle betale for kompression, og
nar jeg ikke havde rad, hvad s&? Ville jeg blive fyret
pé grund af for meget sygefraveer? Og hvordan leve

uden kompression? Det fgltes uverdigt, hvis jeg i en
alder af 48 ar ikke ville kunne klare mig selv i eget
hjem. Der var mange sporgsmal, og konsekvenserne
var uoverskuelige.

Héber, kommuner nu vil &ndre praksis
18. oktober 2023 modtog Mette Rasmussen afggrelsen
fra Ankestyrelsen:

?Ankestyrelsen vurderer, at kompressionshjcelpemidler
i veesentlig grad kan afhjeelpe de varige folger af din
nedsatte funktionsevne eller i veesentlig grad kan lette
din daglige tilveerelse i hjemmet. Du opfylder derfor be-
tingelserne for bevilling af kompressionshjcelpemidler.”

- Jeg var meget overrasket, for jeg vidste ikke, hvad
jeg skulle forvente - men det blev en kaempe lettelse!

En lettelse og et udfald Mette Rasmussen nu haber, at
andre medpatienter i samme situation vil fa gavn af.

-Jeg har haft resurser til at klage, men det er ikke alle,
der har det. Nar jeg brugte sd meget tid pd klagen,
var det ogsa i hdb om, at afgerelsen i Ankestyrelsen
blev til min fordel, og kommuner pa den baggrund
vil eendre praksis. Afggrelsen ma geelde alle os med
lymfgdem, fordi vores sygdom er kronisk, og fordi
kompression afhjeelper vores varige funktionsned-
seettelse, lyder Mette Rasmussens egen konklusion,
fulgt op af denne tilfgjelse:

- Man kan altid bede sin kommune om at genvurdere
sin sag, som jeg gjorde, og hvis kommunen fastholder
sit afslag, har den pligt til at sende sagen videre til

Baggrund for bevillingsafslag til kompression

Efter en principmeddelelse fra Ankestyrelsen i juni 2022 begyndte en raekke kommuner at eendre praksis
og give afslag pd kompressionsmidler til lymfadem. Som Lymfebladet i tidligere artikler har beskrevet,
er begrundelserne for afslag enslydende og henviser til principmeddelelsen, som flere kommuner tolker
sddan, at kompressionsmidler ikke er et hjeelpemiddel, men et behandlingsredskab og derfor en udgift for
regionen. Selvom Ankestyrelsen efter en stribe patientklager i en ny principmeddelelse praeciserede overfor
kommunerne, at kompressionsmidler fortsat kan bevilges som hjelpemiddel, er flere kommuner dog fort-
sat med at give afslag pa bevillinger. Endvidere efterlever flere kommuner ikke Afgreensningscirkuleeret,
der palaegger patientens primaere myndighedskontakt, oftest kommunen, at udlevere kompressionsmidlerne
uanset afslag, alt imens udgiften afggres mellem kommune og region.

afggrelse i Ankestyrelsen.
On
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Fedtsugning af lymfgdem har stor
effekt, men kun fa far tilbuddet

\

Behandlingstilbud pa fedtsugning til lymfodem-
patienter med svaer grad af fedtvaev i lymfedemet
har nu eksisteret i fem ar, men kun 35 patienter
har faet glaede af behandlingen. Det undrer over-
leege Thomas Foged, der star for operationen pa
Odense Universitetshospital, for behandlingen
har stor effekt, og mange flere kan fa gavn af den,
mener han.

Af Winnie Rundstrom

Odense Universitetshospital (OUH) er det eneste sted
i Danmark, hvor man tilbyder fedtsugning til patien-
ter, der er hemmet i sveer grad af fedtveev i arm- eller
benlymfgdemet. Behandlingen har eksisteret siden
maj 2018, og dengang var forventningen at behand-
le 20-25 patienter om aret. Men i dag, godt fem ar
efter, har kun 35 lymfgdempatienter i alt modtaget
behandlingen.

- De fleste patienter er blevet henvist fra deres prak-
tiserende leege eller sygehus i Kebenhavneromradet,
og selvom henvisninger fra det gvrige Danmark er
steget den senere tid, er det samlet set et lille antal.
Det undrer os, for objektivt set ma der veere langt
flere lymfodempatienter, der har behov for den her
operation, konstaterer Thomas Foged, overlaege pa
Plastikkirurgisk Afdeling Z, OUH.

Muligt, der er en skepsis overfor fedtsugning

Selv har han gjort en reaekke tiltag for at gere op-
marksom pd behandlingstilbuddet, eksempelvis i
DALYFO-regi, hvor han er interviewet til Lymfebla-
deti2019 samt har aftholdt webinar om operationen,
ligesom han har oplyst om tilbuddet overfor landets
senfglgeklinikker. Alligevel synes kendskabet til den
ikke udbredt.

- Det er sveert at sige hvorfor, men for nogle af de
henviste har de veret til behandling hos en lymfg-
demterapeut, der tilfeeldigvis kendte til operationen.
Og det er muligt, at man hos laeger eller patienter har
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Thomas Foged, overleege pa Plastikkirurgisk Afdeling Z, Odense
Universitetshospital, der som det eneste sygehus i Danmark tilbyder
fedtsugning til arm- og benlymfodempatienter.

en smule skepsis i forhold til fedtsugning af lymfe-
dem, vurderer Thomas Foged.

Skepsis ber dog ifslge overlaegen ikke veere grund til
at fraveelge behandlingen, for udvikling af fedtveev i
underhuden kan betyde, at patienten begraenses be-
tydeligt og ungdigt af den ekstra volumen og veegt,
som fedtvaevet giver.

Smertefrihed og oget lethed

- Lymfevaeske, der ikke kan draneres vaek, aktive-
rer dannelsen af fedtceller, og hos nogle patienter
udvikles saerligt meget fedtveev, for eksempel pé et
benlymfgdem, der typisk vil vokse med tre-fire kilo
ekstra vaegt. Det er jo en enorm belastning oveni sel-
ve lymfademet, og det begraenser patienten fysisk i
forhold til motion og andre aktiviteter i dagligdagen,
forklarer Thomas Foged.

Men for mange lymfsdempatienter, hvor optimal
kompression ikke har forhindret fedtveevsdannelsen,
kan problemet afhjelpes med en fedtsugning. Feelles

for de 35 patienter, som Thomas Foged har behand-
let, 17 med armlymfgdem og 18 med benlymfadem,
er, at de har oplevet stor effekt af behandlingen.

- Udover at reducere heevelsen, sd giver fedtsug-
ningen smertefrihed, gget lethed og @get bevaegelig-
hed. Patienter fortaller for eksempel, de nu kan gé op
og ned ad trapper uden besveer, at de ogsa er mindre
treette og kan meget mere, og de ikke laengere behgver

b3/

- Det er helt afgorende at bruge
kompression dggnet rundt og resten
af livet for at bevare resultatet.

kobe tgj i XXL-stgrrelse. En af dem havde tanker om
flexjob for operationen, men efter behandling kunne
hun igen arbejde pa fuld tid, forteeller Thomas Foged.

Kompression degnet rundt er et krav

Om en patient er kandidat til fedtsugningsbehand-
ling beror pa en reekke kriterier, der skal vere op-
fyldt, hvilket Thomas Foged vurderer ud fra en forun-
dersggelse af patienten. Blandt andet skal der vere
non-pitting, det vil sige, at et minuts tommelfinger-
tryk pé lymfademet efterlader fordybning pd max 3-4
mm, lymfgdemet skal veere velbehandlet med kom-
pression, og patientens BMI ma ikke veaere over 30.

()

Du er kandidat til fedtsugningsoperation,

hvis:

* Du har fulgt de behandlingstilbud, du har
faet, dvs. optimalt brug af kompression mv.

* Dit lymfgdem er cirka 20 procent stgrre end
din tilsvarende raske legemsdel

* Der konstateres non-pitting pa dit lymfodem

 Din BMI ikke er over 30

* Du er ikke-ryger

Da behandlingen er en éngangsbehandling, stiller
den herudover ogsa et ufravigeligt krav til patienten
om at bruge kompression alle dggnets 24 timer efter
behandlingen.

- Det er helt afggrende at bruge kompression dggnet
rundt og resten af livet for at bevare resultatet. Ved
benlymfsdem bruges to stremper ovenpa hinanden
i dagtimerne, og en strgmpe om natten, ved arm-
lymfgdem bruges et eerme dggnet rundt. Det er en
forudseetning for, at behandlingen bliver en succes,
og hvis patienten ikke er indstillet pa det, s& mé jeg
afvise behandling, siger Thomas Foged og tilfgjer:

- Uden operation vil fedtveevet udvikle sig mere og
mere og gere operation umulig senere hen, sa der er
nogle overvejelser, patienten mé vare realistisk om-
kring med sig selv i den ene og den anden situation.

Bevagelsesfrihed giver ny livskvalitet

I tiden efter operation kan den fedtsugede legemsdel
opleves fglelseslgs, men det er forbigdende, og lymfo-
demterapeuter pd OUH fglger patienten i to ar efter
operation i samarbejde med kirurgen. Blandt andet
tages mal til ny kompression hver tredje eller sjette
maéaned for at sikre et konstant tryk pa lymfedemet,
sd lymfeveesken ikke ophobes og danner nyt fedtvaev.

- Behandlingen eendrer ikke ved lymfgdemet. Men
nér det overflgdige fedtveev er veek, kan gget bevee-
gelsesfrihed give patienten ny livskvalitet og energi
til mange af de aktiviteter, patienten ellers ikke har
veeret i stand til. Jeg haber derfor, at kendskabet til
operationen bliver mere udbredt i de kommende ar,
sd langt flere kan fa glaede af den, siger Thomas Foged.

O
Henvisning

Hvis du mener, du kan fa gavn af en fedtsug-
ningsoperation (liposuction), skal du kontakte
din praktiserende laege eller den sygehusafde-
ling, hvor du gér til kontrol for at f& en hen-
visning til Plastikkirurgisk Afdeling Z pd OUH.
P4 baggrund af henvisningen afggres, om du
indkaldes til en forundersggelse og vurdering
af, om du kan tilbydes behandlingen.
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Efter fedtsugning: ”Det har givet
mig sa meget mere livsgleede”

Tina Bejning Hgjslets benlymfadem blev ved at vokse, trods brug af kompression, og den ophobede lymfe-
vaske dannede mere og mere fedtvaev. Men en fedtsugning pa Odense Universitetshospital gjorde hendes
ben ligesa slank som det raske og gav hende mere livsgleede. Nu vil hun dele sine erfaringer.

Af Winnie Rundstrom

- Nu kan jeg have almindelige sko og bukser pa. Og
kortere kjoler. Jeg kan endda passe mine 20 ar gamle
rideleggings igen, og det har givet mig s meget mere
livsgleede, siger 46-arige Tina Bejning Hgjslet, der bor
i Ribe og dyrker sin passion for heste bade arbejds-
maessigt og privat.

Den fornyede livsglaede skyldes en fedtsugning af
hendes benlymfgdem, en erfaring hun gerne vil dele
med andre, der har udviklet meget
fedtveevibenet og maske kan vere

kandidat til behandlingen. Selv I ,’

fandt hun kun begrznset informa-
tion pa nettet fra andre med lym-

- S& tager jeg beslutningen. For tyngdefornemmelsen
er nu som om, knoglen eller musklen bliver klemt
og mast, det er enormt ubehageligt, og jeg kan ikke
holde tanken ud at skulle leve sddan resten af mit liv.

I marts 2023 er Tina Bejning Hgjslet til forundersgg-
else for fedtsugning pa Odense Universitetshospital.

Var spaendt og nerves

- Mit underben var 10 cm tykkere end det andet, hu-

den var hard som sten pa grund af fedtveev, s& man
ikke kunne trykke en finger ind.
Var jeg behandlet for lymfsdem
fra start, var det maske ikke sket.

Foruden det fortykkede veaev opfyl-

fedem, der havde faet operationen. ’] eg havde taget der Tina Bejning Hgjslet de gvrige
beslutnin gen fOY‘ mit kriterier for operation, heriblandt

Lymfodemet gik helt amok at have brugt sin kompression

Tina Bejning Hgjslet bliver opereret eget bedste f or at hver dag, og hun far derfor be-

for livmoderhalskraeft i 2008, og da fa kontrol over mit handlingen tilbudt.

heevelser viser sig i hgjre beni2014, ly mf@ dem.

bliver hun ferst fejlbehandlet og
efter konstateret lymfgdem i 2015,

- Jeg var speendt og nervgs. Det fol-
tes sdrbart, men jeg gleedede mig

er der ventetid pa kompression.

- Lymfgdemet gik helt amok, iseer i

underbenet, og min fod blev stgrre og stgrre. Jeg hav-
de en breendende og sviende fornemmelse i huden,
fordi den blev strakt s meget ud, iser ved fysiske
aktiviteter.

12016 far hun endelig sin fgrste kompressionsstrgm-
pe, men heaevelserne vokser fortsat, og i sin sggen
efter behandlingsmuligheder stgder hun pa fedtsug-
ning pé nettet og siden ogsa pa DALYFOs workshop.
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ogsa til at fa det gjort. Jeg havde
taget beslutningen for mit eget
bedste for at f kontrol over mit
lymfodem, og hvis jeg ventede, var jeg ikke sikker pa
at veere kandidat til operationen senere.

18. september mgder hun ind til operation og far
under fuld narkose udfgrt en fedtsugning via 12 sma
indstik i benet pa hver en halv centimeter.

Sa sit nye ben med blandede folelser
-Jeg har det ad hekkenfeldt til efter narkosen, jeg kan
abenbart ikke sa godt tale morfin og har kvalme og

hovedpine. Benet er pakket ind i to kompressions-
stromper og et beskyttelsesmateriale, fordi der siver
vaske ud, forteller Tina Bejning Hgjslet, der dagen
efter far beskyttelsen af, men ikke kompressionen.

- Det er helt vildt underligt at se mit underben sa
slank med strempe p&, men jeg bliver ogsa lidt for-
skraekket, for det er folelseslgst og ligner en pind.

Tina Bejning Hegjslet skal vaere indlagt i fem dage pé
grund af sarpleje af indstikhullerne og genoptrae-
ning. Pa tredjedagen skal hun i bad og ser for forste
gang sit ben uden strempe efter fedtsugningen.

- Jeg bliver bade ked af det og meget bergrt. Det er
underligt at rgre ved benet, nar jeg ikke kan marke
huden, den har en ubehagelig farve og er lidt bulet
pé grund af saltvand, de har sprgjtet ind under fedt-
sugning. Men jeg er samtidig ogsa virkelig glad. For
jeg kan jo se, at de cirka tre liter fedt, der skulle suges
ud, er vaek. Ja, jeg har nok lidt blandede folelser med
det hele, husker hun.

Frygt for dobbelt kompression var uden grund
En vis frygt spillede ogsé ind i felelserne. Fra forste
dag efter fedtsugningen 13 der to slags kompressions-
strgmper klar; dobbelt kompression til om dagen og
en kompression til natten, hvilket er et af kriterierne
for behandlingstilbuddet for at forhindre haevelser
med ny fedtveevsdannelse. Der var taget mal ud fra
det raske ben fgr operationen, og kompressionen
kom pa umiddelbart efter.

- Jeg frygtede rigtig meget det med stremperne, bade
at have to pa samtidig, men ogsa at skulle sove med
kompression resten af mit liv. Om natten har jeg en
larstrgmpe pa, og om dagen larstrgmpe inderst og
buksestrgmpe yderst, fordi lymfedemet gar helt op
i balden og hoften. Men det er slet ikke et problem,
tveertimod. Dobbeltpresset far lymfevaesken til at finde
nye veje, og det fgles rart, hvorimod ndr jeg tager
kompressionen af, s& kan jeg marke lymfeveaesken
lgbe pé indersiden huden.

Helingsproces er i gang

De fem dage forlgber som planlagt, og trods blandede
folelser i alt det nye, foler Tina Bejning Hgjslet sig i
trygge hender under indlaeggelsen, men ogsa efter,
for hver tredje méned skal hun tilbage til OUH.

£ == TR &
- Jeg kom aldrig til at bruge de her korte stovler, efter jeg kobte
dem, og nu kan jeg endelig passe dem. Men det fedeste var at ga
ind i en butik og kobe helt almindelige gummistovler i stedet for
at bruge plastikposer i skoene, forteeller Tina Bejning Hgjslet efter
sin fedtsugning.
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For: Tina Bejning Hgjslets lymfademben for fedtsugning i septem-
ber 2023.

- Jeg er rigtig glad for at have taget det valg om fedt-
sugning og glad for, jeg skal fglges af OUH i to ar. De
tager mal hver tredje maned til ny kompression, og
jeg har en sken tryghed i den her proces, sa jeg ikke
star alene. For der er stadig en helingsproces, siger
hun og fortseetter:

- Det gar ligesa stille fremad. Jeg skal smgre benet og
massere det med lotion hver dag, som lymfgdemte-
rapeuten har vist mig, for at stimulere veevet. Jeg har
faet mere folelse tilbage i huden, og den er langsomt
blevet blgdere. Den har ogsd faet en mere normal
farve og har nesten trukket sig helt sammen efter
indstikhullerne, sd helingen er i gang.

Side 16

Efter: Fedtsugningen fjernede cirka tre liter fedt fra Tina Bejning
Hgjslets ben, der straks efter blev ifort dobbelt kompression. Om
dagen bruger hun en larstrompe inderst og en buksestrompe
yderst, der slutter midt pa ldret af det raske ben. Om natten bruger
hun kun larstrompe. Begge stromper er klasse to, og benet bliver
madlt pa ny ved tre-mdneders kontrollen pd OUH. Stregerne pd det
raske ben angiver mal for fedtsugningen.

Jeg er sa glad for at kunne hjalpe andre

Det er nu syv uger siden, Tina Bejning Hgjslet for-
lod sygehuset med to, naesten, ens ben, og efter to en
halv uges sygemelding var hun klar igen til arbejdet.
Og med ordene: “Nu kan jeg passe mine gamle ride-
leggings igen”, lagde hun et opslag op pd DALYFOs
Facebookgruppe.

- Jeg fik utroligt mange henvendelser, tillykke-hilsner
og likes, og det er helt vildt, s& mange spgrgsmal, jeg
fik. Jeg er sa glad for at kunne hjelpe andre, fordi
jeg netop selv havde brug for at stille spgrgsmal og
sparre med andre. Men det er ogsa for at udbrede
kendskabet til fedtsugning, for teenk hvis der er nogen,
der kunne have gleede af den, sa er det vigtigt, de ikke
venter, til det er for sent at operere.

TEMA - PATIENTENGAGEMENT

PATIENTENGAGEMENT, DER GOR EN FORSKEL

| dette nummer af Lymfebladets temasider har vi sat lys pa de mange former for patientengagement, der

er med til at udbrede kendskab til lymfedem og lipadem, lige fra den kreative af slagsen til den politiske.

Patienter og patientforeninger, der pa hver deres made tager initiativer til at skabe interesse og opmaerk-

somhed for sygdommene gennem deltagelse i konferencer, forskning med patientinddragelse, uddeling

af flyers, kontakt til medier, borgerforslag og nye netveerk. Initiativer, der gor en forskel, fordi de samler
patienterne og baner vejen for bedre behandlingsmuligheder.

Helle kontaktede Ude og Hjemme:
I kan skrive min lipgdembhistorie

Af Winnie Rundstrom

Helle Thrane Pagh er lipgdemiker, og en dag faldt hun
over en historie i Ude og Hjemme pa nettet om en an-
den kvinde med lipgdem - men kvinden var fra Norge.

- Hvorfor skrive om en lipgdemiker fra Norge, nar de
kan skrive om en herhjemmefra? Jeg skrev til dem
pé Facebook, at de gerne maétte skrive min lipgdem-
historie.

Tiden gik dog uden Helle Thrane Pagh herte fra Ude
og Hjemme, sd hun kontaktede dem igen, og sa var
der hul igennem. En journalist skrev tilbage for at
aftale et telefoninterview.

- Er du Klar over, din historie kun kommer pé nettet og
ikke i bladet? Spurgte journalisten, og jeg svarede, at
netteter perfekt, for de unge kober ikke Ude og Hjemme,
og det er dem, jeg gerne vil nd. Hvis nogen har symp-
tomer pa lipsdem, skal de kende til sygdommen, for
leeger kender den ikke, siger Helle Thrane Pagh.

20. oktober 2023 blev hendes lipgdemhistorie bragt i
Ude og Hjemme, men det er ikke eneste forsgg, hun
gor for at udbrede kendskabet til sygdommen.

Oplyser flere steder om lipgdem

- Jeg bruger LinkedIn til at dele min historie om lipg-
dem, jeg har over 500 relationer, og jeg kan se, der
har veeret 2.135 eksponeringer pa artiklen. Nar jeg
tager til legen, leegger jeg Lymfebladet der, og nar

jeg er ude pa markeder, har jeg flyers med om lipg-
dem. Jeg er jo ngdt til at ggre noget. Derfor har jeg
besluttet at ggre alt, hvad jeg kan for at oplyse om
lipgdem, forteeller Helle Thrane Pagh, der selv fik
diagnosen i 2020.

- Min mission giver mig hab om, at andre kvinder
med symptomer ikke kommer til g i 30 ar, som jeg
gjorde, og at de ikke skal tro, det er dem, der er for-
kerte og anderledes, fordi de ikke kan tabe sig.

For at laese artiklen pa udeoghjemme.dk:
Brug “luppen” og se¢g pa Helle Thrane Pagh

- Jeg er jo nadt til at gore noget, siger Helle Thrane Pagh, der ogsd
er tidligere bestyrelsesmedlem i DALYFO.
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SoS: Nyt politisk netvaerk skal seette
kraeftsenfglger pa dagsorden

Senfolgerforeningen er initiativtager bag et fag-
politisk arbejdende netveerk af patientforenin-
ger, der ud fra et patientperspektiv vil sgge langt
storre indflydelse i beslutningsprocesser.

Af Winnie Rundstrom

SoS, Samarbejde om Senfplger, skal veere den po-
litiske stemmme, der ikke er til at komme udenom,
nar det gelder de politiske beslutningsprocesser pa
kraeftomradet. Det er tanken bag etableringen af det
netveerk af patientforeninger, der nu skal samarbej-
de til fordel for alle kreeftpatienter med senfglger.

- En feelles stemme giver stgrre gennemslagskraft. Og
vi vil arbejde for at blive hort og fa indflydelse, inden
politikerne tager beslutninger, s& de er opmarksom-
me pé konsekvenserne set ud fra patientens perspek-
tiv, siger Marianne Nord Hansen, formand for Sen-
folgerforeningen, der stir bag initiativet.

DALYFO kan levere vigtig viden

Hun sidder samtidig i flere organer, der fagligt arbej-
der med kraeftomradet, blandt andet i styregruppen
forBedreViden Om Senfolger, etnationaltsamarbejde
mellem Kreeftens Bekeempelse og organisationens tre
forskningscentre, ligesom hun reprasenterer patien-
terne for Kraeftens Bekaempelse i Sundhedsstyrelsens
Udvalg for Kreeft.

- Her har jeg brug for den faglighed og de gnsker, som
patientforeningerne sidder inde med. Det kan for ek-
sempel veere pd lymfosdemomrédet, hvor DALYFO kan
levere vigtig viden i forhold til udredning, behand-
ling og forebyggelse af lymfadem ud fra patienternes
perspektiv.

Arbejdsgrupper pa tvaers

SoS har nedsat en styregruppe, der skal mgdes fire
gange om daret for at planlegge faelles workshops,
pressemeddelelser og beslutte andre politiske og fag-
lige tiltag.
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Marianne Nord Hansen, formand, Senfolgerforeningen.

- I ar skal der for eksempel pa nationalt plan udvikles
Kliniske retningslinjer for senfglger. Vi vil nedseette
arbejdsgrupper pa tvaers af foreningerne, for eksem-
peliforhold til treethed som senfglge, der skal samle
viden til bade politisk og fagpolitisk side, forteeller
Marianne Nord Hansen, der derfor haber, netvaer-
kets arbejde nar bredt ud.

Netveerk, der satter dagsorden

- Senfglger er blevet et stigende fokusomrade fra sta-
ten, og det kommende &r vil der veere brug for viden
om, hvordan senfglger kan indgé som indsatsomrade.
Her vil vi arbejde pd at blive et kendt netvaerk, der
seetter dagsorden, og som bliver vigtig at inddrage i
beslutninger for bade faglige selskaber, sundheds-
styrelsen, sundhedsministeriet, Zldresagen og andre
organisationer.

- Jo flere patientforeninger, der arbejder for patien-
tens perspektiv, jo steerkere star vi.

6D tape

6D tape er kinesiologi tape med greb for effektiv aktivering og
mobilisering af vaavet samt lymfedraenage. De unikke 6D tape
greb gor, at vaevet kan mobiliseres i flere dimensioner.

* Unik, nyudviklet kinesiologi tape til fysioterapi
og lymfedraenage

® Greb for aktivering og mobilisering af vaevet O l"'

® Andbart og vandfast materiale af 100% bomuld

® Hudvenligt og holdbart Stratogel® klaebemiddel

Saerdeles velegnet til aktiv og effektiv selvbehandling

6D1APE

Priser inkl. moms
1rulle &5 meter: kr. 298,75 / 4 ruller @ 5 meter: kr. 997,50 (249,75 per 5 meter)

®
F SIodem YDERLIGERE INFORMATION: INFO@FYSIODEMA.DK
TELEFON 2041 2363 WWW.FYSIODEMA.DK
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Fotoserie

“Amici in Acqua-Linfa Liberta” spredte
sig som ringe 1 vandet

Af Pernille Henriksen, medlem af DALYFO, bosat i Lombardiet,
Norditalien

”Venner i vand - lymfefrihed” er et projekt, der ud-
springer af glaeden ved at svgmme sammen og ven-
skabet mellem to patienter med lymfgdem. Jeg selv
med primert lymfgdem og min veninde, Antonella
Roncoroni, med sekundeert lymfgdem efter kreeftbe-
handling i livmoderen.

Vi mgdes hver uge i svommehallen for at treene i
vandet, slippe ud af vores strgmper, stgtte hinanden
og gore noget godt for vores lymfegdem. Vandet byder
os velkommen, aflaster os, giver os en dejlig massage
og tilbyder en vidunderlig fornemmelse, som vi sjel-
dent far: Fglelsen af frihed.

Fotografiet indfanger vores folelser

Det var i svgmmepoolen, at ideen om at indfange og
overfgre vores folelser gennem fotografier blev fadt.
Sammen med en gruppe lymfgdempatienter og to pro-
fessionelle fotografer lykkedes det os at skabe smukke
og emotionelle billeder, som vilblive heengt opivente-
veerelsetiafdelingen for genoptraning og lymfgdem-
behandling pd Ospedale di Circolo og Fondazione
Macchi i byen Varese, Italien.

Vi gnskede at kommunikere til dem, der ligesom os,
lever med vores lymfgdems begransninger, og at
man ikke er alene. Sammen stgtter vi hinanden, over-
vinder vores frygt, udveksler erfaringer og opbygger
modstandsdygtighed.

Patienter som modeller

Hovedpersonerne i dette projekt er patienter med
primert eller sekundeert lymfgdem i under- eller
overekstremiteterne, reprasenteret af bade unge og
lidt eeldre kvinder samt en enkelt mand. Vi er dybt
taknemmelige for, at de gnskede at deltage i projektet
og vere modeller, s vi sammen kan forfglge vores
mal: At gge bevidstheden om lymfgdem og inspirere
andre patienter til at komme i vandet.
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Fotoserien pa i alt 13 billeder er derfor teenkt som en
invitation til at slutte sig til os, til at ”tage springet” og
overvinde forhindringer og begraensninger.

Praesentation af projektet til konference

Vores feelles leege fra rehabilitationsafdelingen i hos-
pitalet, og som stgttede vores ide, Dr. Anna Maria
Grande, inviterede os til at preaesentere projektet
”Venner i vand - lymfefrihed” ved en konference

cQuA
it 1N AcQU
s apa LIBERTA

Fra venstre: Pernille Henriksen, Antonella Roncoroni og
Dr. Anna Maria Grande.

Fotografer: Francesca Zambrini og Alessandra Benetatos. Tryk: Doneret af CSE Print SrL.
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om lymfgdem 24. november 2023. Konferencen var
organiseret af ASST Sette Laghi (en af de integrere-
de dele af netveerket af sundhedstjenester i det re-
gionale og nationale sundhedssystem under region
Lombardiet).

Billederne blev udstillet, og vi talte om vores projekt,
vores personlige lymfgdemhistorie og erfaringer i
vandet til de 100 deltagere, som var sundhedsfagligt
personale fra vores lokalomrade.

Vi var overveeldede over den positive respons fra
publikum, som gav os héb og tillid til alles gnske om
at hjelpe og statte lymfodempatienterne i vores kom-
mune og provins. Takket veere nye kontakter vi fik, er
der allerede andre spaendende opgaver i stebeskeen.

Alle disse aktiviteter farer til en gget bevidsthed om
lymfgdem i vores by, men ogsa nationalt i Italien.

Under protektion af Italian Lymphoedema
Framework

Fra idé til endelig preesentation tog projektet 12 ma-
neder, og undervejs fik vi stgtte fra bade patienter,
lymfgdemterapeuter, laeger, familiemedlemmer,
venner og kolleger.
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Men projektet kunne ikke vere blevet til uden tilli-
den og statten fra ITALF’s bestyrelse. ITALF er det ita-
lienske netveerk for lymfsdem under International
Lymphoedema Framework, som Dansk Netvark for
Lymfedem. Med deres blastempling kunne vi nemlig
fa godkendt at fa billederne pa veeggen pé hospitalet.

Derudover preaesenterede professor Sandro Michelini,
formand for ITALF, projektet pd nationale og inter-
nationale konferencer ilgbet af &ret og udbredte der-
med kendskabet til vores mission.

Hab at inspirere patienter til at "tage springet”
Vi haber, det har varet med til at opmuntre laeger
og lymfgdemterapeuter til at diskutere denne made
at treene pa med deres patienter. Det giver flere pa-
tienter mulighed for at nyde godt af fordelene ved at
treene i vand.

Vi har oprettet en lokal patientgruppe pa Facebook
for patienter og deres familiemedlemmer, sa vi kan
organisere, ikke kun svgmmeaftaler, men ogsa gature
eller cafebesgg. Det vigtigste er, at vi stdr sammen,
for ingen skal fole sig alene med deres lymfgdem.

Oplev Eto Garments kompressionsbandager

Skreeddersyet komfort til
lymfadem og lipgdem

Eto Garments fremstiller speciallavede
kompressionsbandager, der er designet
til at lede veesken effektivt tilbage til
venerne, mindske dine haevelser og
lindre gener,

Ekstraordinzer stgtte
- hver dag, hele dagen:

= Fremstillet i Danmark efter dine
mal for optimal komfort

= Velegnet til daglig brug for at
forbedre symptomer forbundet med
lymfgdem og lipgdem

Specialfremstillet Oko-Tex® materiale
i kompressionsklasse 2

= Veelg mellem mange forskellige
modeller, 3 farver og ekstra
tilpasningsmuligheder

OEKO-TEX®

CONFIDENCE IN TEXTILES

Ring og har naermere pa tif. 64 46 13 30
Eller besgg vores hjemmeside

eto-garments.com
for at udforske vores produktsortiment.

Oko-tex, ISO 13485
og CE-maerket

etogarments l

Eto Garments ApS - Bredgade 16, 5592 Ejby - 64 46 13 30
sales@eto-garments.com - eto-garments.com
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Borgerforslag:

Gratis fedtsugning til lipgdempatienter

Af Winnie Rundstrom

Lipgdempatient Maja Aagaard fik sin diagnose i april
2023 pa Bispebjerg Hospital og fik konstateret lipg-
dem i stadie tre pa arme og ben. Men hospitalet af-
sluttede hende uden behandlingstilbud.

- Jeg blev s& harm. Det gav en dyb uretferdigheds-
folelse at veere kronisk syg, og sd ikke kunne fa hjeelp
til behandling med fedtsugning, forteeller hun.

Harmen var og er sa stor, at hun bade skrev et dbent
brev til sundhedsminister Sophie Lghde (V), hvor
hun redeggr for sygdommen og ngdvendigheden af
fedtsugning, og i september stillede et borgerforslag,
hun nu samler underskrifter ind til.

- Jeg foreslar, at fedtsugning for lipgdempatienter
skal veere et tilbud i det offentlige pa linje med an-
dre tilbud. Man tilbyder for eksempel gastric bypass/
sleeve mod overvagt, hvor man fjerner en del af ma-
vesaekken. Og sd bgr man ogsa tilbyde fedtsugning til
en kronisk sygdom som lipgdem.

Betaler selv fedtsugning i Tyskland
I mangel af det offentliges tilbud fir Maja Aagaard i
stedet fedtsugning i Tyskland.

-Men det er en enorm gkonomisk stressfaktor. Jeg har
bade sparet op af min lgn og brugt af den opsparing,
min mand og jeg skulle have kebt hus for, sd jeg kan
fa behandlingen. Den koster 260.000 kroner, inklusiv
rejseudgifterne. Men ikke alle har den mulighed.

Efter to af i alt fire behandlinger har Maja Aagaard
nu erfaret pa egen krop, at fedtsugning virker.

- Jeg har faet fjernet 11 liter fedt fra begge mine arme
og forsiden aflarene, og det bedste er, at det ogsa har
fijernet al min lipgdemsmerte i de behandlede omréa-
der, fortaeller hun.

Borgerforslaget er for min datters skyld
Maja Aagaard ved godt, at borgerforslaget med
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- Flere har skrevet “tak fordi du gor det her for vores dotre”, for-
teeller Maja Aagaard.

nuveerende 322 underskrifter ikke vil komme til be-
handling i Folketinget, men forslaget er heller ikke
for hendes egen skyld.

- Der er langt op til de 50.000, der kraeves, sé jeg gor
mig ikke nogen illusion om, at forslaget ndr til be-
handling. Det har veret greenseoverskridende at ud-
stille mig selv, men jeg har gjort det for min seksarige
datters skyld. Hun kan risikere ogsé at fa lipgdem,
og med borgerforslaget kan jeg starte en debat, som
maske kommer hende og andre til gode, siger Maja
Aagaard og tilfgjer:

- Jeg har faet meget positiv respons, og flere har skre-
vet “tak fordi du ger det her for vores dgtre”.

Laes om Maja Aagaards lipgdemrejse og borgerfor-
slag pd hjemmesiden: lipodem.dk
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Anna Maisetti,
“Lymphedema after
cancer”

Om lymfesystemet,
lymfgdem og lipgdem

* Pia Bergholm, Lymfologi | En guide i
teori och praktik (svensk)

* Jacquelyne Todd, Stora boken om
Lymfédem - til bgrn (svensk)

> Find dem her:
www.svenskaodemforbundet.se/webshop

* Joachin Zuether, It’s Not Just a Swelling!
Lymphedema: Causes, Prevention,
Treatment, Self-Management (engelsk)

* Henry Schulze, Der kleine Coach fiir

das Lymphsystem: Schnelle Hilfe bei

Lymphodemen,

Wassereinlagerungen & Co. (tysk)

Michael Foldi, Grundlagen der

manuellen Lymphdrainage (tysk)

Kathleen Helen Lisson, Lipddem

Behandlungsleitfaden: Eine zertifizierte

Lympho6demtherapeutin berét ihre

Kunden bei Lipédemen og Lipedema

Treatment Guide (tysk og engelsk)

 Kathleen Lisson, Stress reduction
for lymphedema

> Find dem her: www.amazon.de

Amy Rivera, “Drop the skirt”

Caroline Sprott,
”Diagnose
Lipodem?”

Fra patient til patient

* Hedvig Mgller Larsen, Kreeftfri - men
ikke rask: forteellinger om livet med
lymfgdem (dansk)

> Find den her: www.bibliotek.dk

* Anna Maisetti, Lymphedema after
cancer, @stile compresso

(engelsk, tysk, italiensk)

Amy Rivera, Drop the skirt

— How my disability became my
superpower (engelsk)

Patient historier Lymphoedema United
- You are NOT alone!: Lymphoedema
stories from around the world

- Volume 1 (engelsk)

Caroline Sprott, Anna-Theresa Lipp,
Diagnose Lipédem?: Du bist nicht allein!
Der ultimative @powersprotte-Guide
fiir ein gutes Leben (tysk)

> Find dem her: www.amazon.de

P4 www.bibliotek.dk kan man finde bade
tidsskrifter og bgger om lymfgdem og
bestille hjem til sit eget bibliotek.
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Patientinddragelse 1 fokus til udvikling
af nyt tekstil til lymfgdembehandling

Et forskerteam fra Storbritannien arbejder nu pa
et smart tekstil, der bruger elektrisk stimulering til
at behandle lymfgdem, og i den udviklingsproces
er patientinddragelse helt afgorende.

Af Pernille Henriksen

Patienter med lymfgdem er afthaengige af kompres-
sion for at kunne handtere deres lymfgdem i daglig-
dagen. Det er en livslang tilstand, der pa nuverende
tidspunkt ikke kan helbredes.

Den nuveerende anbefalede behandling og vedlige-
holdelse af lymfadem er kompression, bade i en in-
tensiv indledende fase for at reducerer gdemet i de
bergrte kropsdele, og i en vedligeholdelsesfase for at
bevare resultaterne. Patienten far tildelt kompres-
sionsbekledninger som eksempelvis armer og
stromper, enten efter mal eller standard stgrrelse, og
med henblik pd at bruge det resten af livet.

Nyteenkning indenfor tekstiler

- Mange patienter har sveert ved at bruge kompres-
sionsbeklaedning af aestetiske drsager, eller det be-
greenser dem i deres daglige aktiviteter eller pé ar-
bejdet, siger Dr. Yang Wei, lektor og leder af *Smart
Wearable Research Group” pd Nottingham Trent
University, og tilfgjer:

- Kompressionseffektiviteten er meget variabel, da
trykket pavirkes af vask og slid. Vi er ngdt til at brin-
ge noget komplementeert til styring og behandling af
lymfodem, og derfor sgger vi at udvikle et effektivt,
diskret og brugervenligt produkt.

Elektrisk stimulering som et smart materiale

Forskerteamet bestar af tre sektorer med ingenigrer
fra Nottingham Trent University, klinikere med pro-
fessor Christine Moffatt, formand for International
Lymphoedema Framework, og industrielle partnere
inden for kompression og tekstiler. Teamet mod-
tog en bevilling pa det, der svarer til 3,8 mio. danske
kroner fra Engineering and Physical Sciences Re-
search Council (EPSRC) til ”Udvikling af intelligente
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medicinske tekstiler til behandling af brystkraeftre-
lateret lymfadem”.

Teamet arbejder pa at udvikle en medicinsk tekstil-
bekledning, der bruger elektrisk stimulering til at
stimulere lymfecirkulationen ved sammentrakning
af musklerne og dermed reducere havelser.

Det er mélet, at dette intelligente materiale skal kunne
integreres i enhver form for stof, som patienten kan
have pa, men som ogsd er sikkert at bruge og kan
vaskes.

Ideen bag

- Og ideen til den elektriske stimulering var oprinde-
ligt baseret pa arbejdet med dyb venetrombose, det
vil sige blodprop i et bens vener, og her kunne man se
en effekt pa gdemer i underbenet, forklarer Yang Wei.

Dr. Weis interesse for at lede efter alternative mader
at handtere lymfgdem pa blev ogsa vakt pa grund af
bedstemorens lymfgdem i armen.

Det nuvarende arbejde foregar netop pa ermer, da
arme er mere homogene og lettere at arbejde med i
sddan et projekt, men i fremtiden er det tanken, at
materialet ogsd kan integreres i stremper og endda
bekledningsgenstande til genitalt gdem.

Udviklingsprocessen

Processen med at udvikle et nyt produkt til patienter
er meget lang. Der er flere faser, hvor den forste pro-
totype testes for sikkerhed og effektivitet pa fem pa-
tienter. Patienternes hud vil ogsa blive evalueret, og
der vil blive foretaget laboratorietests for at se, om
der sker en stimulering af lymfevasken. Efterfolgende
vil det endelige produkt blive valideret i kliniske for-
sog pa flere hospitaler i England, hvor hvert center
fokuserer péa forskellige elementer.

- Det vil kreeve en ny bevilling, og det vil kreeve, at
det vil have en gkonomisk fordel for National Health
System, der er det engelske nationale sundhedssy-
stem, siger Yang Wei.

Dr. Yang Wei, lektor og leder af ”Smart Wearable Research Group” pd Nottingham Trent University.

Udviklingen af nye materialer og produkter, der er ef-
fektive og sikre, tager tid. Tidshorisonten for dette nye
intelligente tekstil kan vare fra fem til otte ar, for det
er pa markedet, og det omfatter patientinddragelse.

Inddragelse af patienter
Patientinddragelse og -interesse er altafggrende for,
at udviklingen af nyt udstyr bliver en succes.

Yang Wei forklarer, at de ikke gnsker at foresld en
”ingenigrlgsning”, hvis den ikke hjelper patienterne
i sidste ende. Han understreger, at det er bedst at in-
volvere slutbrugerne og skabe noget, de har brug for.

Fra begyndelsen inddrages patienterne med spgrge-
skemaer om livskvalitet og deres brug og opfattel-
se af deres kompression, og det fglges op af fokus-
grupper, hvor patienterne mgdes i mindre grupper
online med forskerne og diskuterer disse punkter
yderligere, indtil prototypen er udviklet. Der vil
veere arrangementer, hvor patienterne kan udveksle
meninger og erfaringer, og forsggene pa hospitalet
vil kreaeve, at patienterne beaerer og bruger produktet
ideres daglige liv.

- Ved at have patienterne med i hvert trin i udvik-
lingsprocessen sikrer vi, at innovationen er skrad-
dersyet til deres behov, siger Dr. Wei og fortseetter:

-Vigarudfra,atpatienternevilacceptere det, men ma-
ske foretraekker de deres saedvanlige kompressions-
bekleedning og ikke denne nye innovation - det bliver
spendende at finde ud af.

Danske patienter har ogsa vaeret involveret i designet,
formidlingen og besvarelsen af spgrgeskemaet. En
dansk patient med brystkreeftrelateret lymfgdem vil
ogsa blive inddraget i fokusgruppen.

Forventninger til brugen

Teamet vil se frem til at analysere patienternes livs-
kvalitet bagefter for at se, hvordan dette materiale
kan forbedre livskvaliteten, nar det gaelder fordele
og resultater af behandlingen. Forventningerne kun-
ne vere at reducere den tid, det er ngdvendigt at
beaere den normale kompression, og dermed ggre det
lettere for patienterne at handtere deres lymfodem
ideres liv.

- Det er lidt tidligt at sige, men det er malet at slippe
for ubehag og f4 mere frihed, siger Dr. Wei.
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LymphaTouch/PhysioTouch®

PhysioTouch er et nyt patenteret hjeelpemiddel og
behandlingskoncept til blandt andet behandling af
@demer, lokaliserede betaandelsestilstande, arvaev
og fiberskader. Ved hjalp af negative tryk og straek
aktiveres lymfecirkulationen, haevelse og smerte

reduceres betydeligt og bevaegelsesomradet gges.

Patient historie:

Helle Lyngholms lymfpdem
debuterede 16 dr efter en
operation for livmoderhals-
krzeft. | de sidste fire dr har
hun kampet for at fd lindret
smerterne ved pdemet.

Nu har hun fundet en lgsning
med PhysioTouch, hvor effekten
har vist sig at vaere impo-
nerende god.

Se Youtube-videoerne fra behandlingen
af lymfgdem. Sgg pa: "ben lymfodem”,

"vanskelige gdemer” eller "arm lymfo-
dem”, "LymphaTouch Fysiodema".

)
F SIOdem YDERLIGERE INFORMATION: INFO@FYSIODEMA.DK
TELEFON 2041 2363 WWW.FYSIODEMA.DK

Farste internationale lipgdem-kongres giver hab

Den forste internationale lipgdem-kongres i den
nystiftede organisation, Lipedema World Alliance,
fandt sted i oktober i Potsdam og giver hab om
oget interesse for at forske i sygdommen og be-
handlingen.

Af Winnie Rundstrom

Den nye alliance, Lipedema World Alliance (LWA)
blev stiftet i 2022 og teeller savel sundhedspersoner
og forskere som patientforeninger fra i alt 19 lande,
hvis formal og virke er at fremme forskning og viden
om sygdommen lipgdem. For i dag er der pa globalt
plan kun meget ringe viden og dermed kun meget
begraensede behandlingsmuligheder - et vilkar, alle
lipgdempatienter deler verden over.

Myte at Danmark er bagud

- Der er en udbredt opfattelse blandt lipgdempatien-
ter i Danmark af, at vi her er langt bagud i anerken-
delse og behandling af sygdommen. Men det er lidt af
en myte. For faktum er, at lipgdempatienter i andre
lande har ligesa store problemer i sundhedsvaesnet
som her, ogsa i lande, vi sammenligner os med som
England, Holland, Tyskland, ja, selv i de andre nor-
diske lande ma patienterne kaeempe for anerkendelse
af sygdommen, forteeller formand for DALYFO, Lene
Tofteng Hansen og fortseetter:

- Derfor har viiden grad brug for LWA. Bade for at gge
forstdelsen og omsorgen for den enkelte lipgdemiker
pé den korte bane og pa den lange bane for at satte
mere skub i forskningen.

Vima i arbejdstgjet

De to behandlingsmetoder, der i dag typisk anvendes,
er kompressionsbekleedning og fedtsugning, men i
begge tilfeelde geelder det, at ikke alle oplever effekt
af dem. Dertil kommer, at behandlingerne grundet
manglende diagnose og anerkendelse sjeldent er et
tilbud i sundhedsveesenet, hvorfor mange er henvist
til selv at betale. Derfor er forskning vigtig, da den
bade kan fremme anerkendelsen af lipgdem og pa
sigt udvikle behandlingsmuligheder. Den mission
skal DALYFO, der blev *founding member” i januar
2023, nu veere med til at realisere.

LIPEJ?EIH'_A
W=D
CONGRESS

Lipedema World Congres fandt sted 5.-7. oktober 2023 i Potsdam
med deltagelse af tre medlemmer fra DALYFOs bestyrelse. Fra ven-
stre: Lotte Therese Buch, kasserer, Lene Niknazmanesh, nestfor-
mand, og Lene Tofteng Hansen, formand.

- Det er en feelles sag og feelles kamp for alle lipg-
dempatienter, som vi i alle lande ma vaere med til at
lgfte. Vi m4 i arbejdstgjet og ud at banke pa derene
til leeger og forskere for at skabe interesse for lipg-
dem. Og jeg er bestemt optimist, tilfgjer formanden
for DALYFO.

Haber p4, at danske laeger melder sig pa banen
Optimismen skyldes ikke mindst det kommende
arbejde i LWA, der skal understgtte processen i de
forskellige landes respektive patientforeninger. Dels
er LWA dedikeret til at udbrede dokumenteret viden
om de seneste behandlingsfremskridt, dels vil alli-
ancen forme sundhedspolitikker med meningsfulde
bidrag i form af konkrete forslag og indsigter til aner-
kendte sundhedsorganisationer som WHO.

- Vi héber, at det ggede fokus fra LWA internationalt
vil fa de danske leeger og forskere til at melde sig pa
banen, og her vil den arlige messe, Laegedage i Bella
Centret, for eksempel veere en oplagt mulighed for
DALYFO til at oplyse om lipgdem for at skabe indsigt
og interesse for forskning i sygdommen.
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Lymfgdemseminar 2023

- Kompression 360 grader

Dansk Netvaerk for Lymfodem har afholdt seminar, hvor erfaringer og forskning pa lymfodemomradet
udveksles mellem fagpersoner og patienter. I ar med fokus pa de mange aspekter, der er omkring brugen

af kompression.
Af Winnie Rundstrom

Dansk Netveerk for Lymfgdem, DNL, havde 12. okto-
ber sat et program op for naesten 200 deltagere ved
Lymfgdemseminar 2023 med opleeg fra bade ind- og
udland, der tilsammen gav et 360 graders eftersyn og
perspektiv pd kompression. Eksempelvis fysiologiske
og psykosociale aspekter, kompression efter fedtsug-
ning, kompression til overvaegti-
ge patienter og kompression set
ud fra et patientperspektiv.

I &r deltog i alt 12 DALYFO-med-
lemmer, hvoraf flere havde be-
nyttet sig af DALYFOs gratis-bil-
letter, og det gleedede DALYFOs
nye repraesentant i DNL, besty-
relsesmedlem Ann-Christin Riis.

Kompression er vigtig i
rosen-behandling

- Det var godt at se, at vores
medlemmer stgttede sd godt op

sion kan nedseette smerte og veere med til, at gdemet
ikke bliver alt for sveert, forteeller Ann-Christin Riis.

Bevillingsproblem blev et centralt emne
Lymfpdempatient Signe Damgaard var inviteret til at
holde oplaeeg om ”Kompression fra et patientperspek-
tiv: Problemstillinger omkring bevillingsprocessen
og maltagning”. Foruden sin medvirken som gaest i
”Knaek Cancer” pa TV 2 om sen-
folger i 2018 blev hun i sommer

else med den aktuelle problem-
stilling mange patienter med se-
kundert lymfgdem oplever: At
de pludselig har faet afslagideres
kommune pad kompressionsbe-
villinger.

mq interviewet til Politiken i forbind-
e l l

Bevillingsproblemet blev da ogsa
det altoverskyggende emne un-
der dagens afsluttende panelde-
- bat, forteeller formand for DALY-
FO, Lene Tofteng Hansen.

om seminaret og var mgdt op
for at fd& endnu mere viden om
lymfgdem. Det var et meget inte-
ressant og spendende seminar,

Signe Damgaard, patient med sekundcert
lymfadem, var inviteret til at fortceelle om
kompression fra patientperspektiv i for-
hold til maltagning og bevillingsproces i
kommunerne.

- De deltagende patienter havde
mange spgrgsmal til panelet. Og
debatten viste tydeligt, at det er

hvor vi blandt andet fik indblik
i, hvor langt man er i forskningen, siger hun og uddy-
ber med eksempel pé oplaeg om rosen.

- Rosen er et emne, vi har veeret meget optaget af i
DALYFO, fordi det er sa vigtigt at reagere hurtigt pa
symptomerne og fa antibiotika. Men som oplaegshold-
eren Ewa Burian fra Bispebjerg Hospital understreg-
ede, sd er kompression ogsa vigtig. Mange tror, man
ikke ma bruge kompression, mens man har rosen,
men det er en myte. Al erfaring tyder pa, at kompres-
sion er vigtig i behandlingen af rosen, for kompres-
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et stort problem, ikke blot for
patienten, men hele vejen rundt, at s& mange kom-
muner det seneste ar har givet afslag til kompressi-
onsbevillinger, forteeller formanden og uddyber den
konsekvens, der blev diskuteret:

- Det er spild af resurser for badde behandlere og pa-
tienter, nar patienter, der har faet reduceret haevel-
serne, sa bagefter ikke far bevilget den kompression,
der skal holde lymfgdemet nede. Behandlere gav ud-
tryk for, at de frygter, patienter ma komme igen med
nye heevelser, der igen skal behandles, s behandling

Det er styregruppen i Dansk Netveerk for Lymfodem, DNL, der stdr bag Lymfodemseminar 2023. Fra Venstre: Merete Celano Wittenkamp,
Dansk Selskab for Fysioterapeutisk Lymfosdembehandling, Tonny Karlsmark, formand for DNL/DLF, Dermato-Venerologisk Afdeling og
Videncenter for Sdrheling, Bispebjerg Hospital, Susan Norregaard, Videncenter for Sarheling, Bispebjerg Hospital, Ann-Christin Riis, Dansk

Lymfodem Forening, DALYFO.

ender jo med at vere et nytteslgst og kempestort
spildt arbejde, ogsd samfundsgkonomisk, konstaterer
Lene Tofteng Hansen.

Der blev under debatten blandt andet drgftet den
mulighed at forsgge at fa Folketingets ombudsmand
til at gd ind i sagen om kommunernes afslag til kom-
pressionsbevillinger.

- Og det forslag kan vi jo teenke videre i, om det kan
veere en mulighed, siger Lene Tofteng Hansen.

Af faggrupper til det arlige seminar deltog lymfodem-
terapeuter, laeger, sygeplejersker, ansatte i kommu-
ners hjemmepleje, ergoterapeuter samt forhandlere

Webinar om rosen med Ewa
Burian og Tonny Karlsmark
- pé engelsk

af kompressionsprodukter, mens oplagsholderne
kom fra henholdsvis England, Holland, Sverige og
Danmark.

Knapt 200 fagpersoner og patienter deltog i Lymfodemseminar
2023.

Webinar om rosen med
Sérgio Eufrdsio, Ewa Burian
og Pernille Henriksen

- pa engelsk
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DALYFOs bestyrelse, fra venstre: Ann-Christin Riis, Lene Niknazmanesh, Lene Tofteng Hansen,
Lotte Therese Buch, Jytte Flyvbjerg Kristiansen.

Stil op til bestyrelsen

Vi mangler personer, som gnsker
at stille op til DALYFOs bestyrelse
til generalforsamlingen 16. marts.
Iseer vil vi opfordre medlemmer
med sekundeert lymfgdem til at
melde sig, da de to, der er i besty-
relsen nu, ikke genopstiller. Det er
meget vigtigt, vi har bestyrelses-
medlemmer med sekundert lym-
fodem, da denne gruppe er den
stgrste blandt medlemmerne og
pé grund af det neere samarbejde,
vi har med Kraeftens Bekaempelse.

Alle kan vaere i bestyrelse

Alle kan veere med i bestyrelsen,
man bidrager med de erfaringer,
man har i rygsaekken. Bestyrel-
sesarbejdet bestar af to fysiske
mgder, fire til seks online mgder

og deltagelse i de arrangementer
eller seminarer, man er interesse-
ret i. Hvis du har lyst til at veere ny
formand, kasserer eller menigt be-
styrelsesmedlem, sé tgv ikke. Der
er brug for dig.

Bliv frivillig i DALYFO

I den nuveerende bestyrelse har vi
ogsa et gnske om at fa nogle frivil-
lige, som ikke er en del af bestyrel-
sen, men kan bidrage med sma op-
gaver, som er med til at synligggre
DALYFO og vores sag. Det kan for
eksempel vaere at deltage i Kreef-
tens Bekaempelses arrangementer,
eller lave lokale arrangementer.

Vel mgdt pa generalforsamlingen
Bestyrelsen

e —

DALYFO

Dansk Lymfédem Forening



