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Annonce

7 gode rad til at klare
sommervarmen

Uanset om du bliver i Danmark eller rejser sydpa, bliver din krop ekstra varm, nar du
bruger et kompressionsprodukt. Sommeren er en tid til afslapning og nydelse - her
er nogle gode rad til dig, nar temperaturen stiger.

Taj, skygge og rigeligt med vaeske Rejsetips

1. Brug lgstsiddende tgj, seerligt i knaehasen 7. Uanset om du rejser med bil eller fly, er det en
og lysken hvor du let kan heeve op i varmen. god idé at holde pauser og lave venepumpe-

2. Szt dig i skyggen med benene oppe eller avelser for at @ge cirkulationen. @velserne kan

armene over hjertehgjde.
3. Drik rigeligt med vand og vaelg leeskende
mad som fx melon og agurk.

laves siddende, staende eller liggende.

Afkol omradet
4. Brug gerne en eldre version af dit kompres-
sionsprodukt, nar du tager en kelig dukkert.
Salt- eller klorvand slider produktet.
Husk altid at terre dig og tage et tert, nyere
kompressionsprodukt pa.
| 5. Hvis du ikke er til vand, kan du bruge et viske-
| stykke eller en spray til afkaling. Viskestykket
\ vaedes og placeres ovenpa dit kompressions-
produkt. Pa sahva.dk/webshop finder du en
Fr afkglende spray, der kan sprgjtes direkte pa
kompressionen og er let at have med i tasken.

Beskyt huden og hold produktet rent

6. Vask dit kompressionsprodukt efter hvert brug,
iseer om sommeren. Sved efterlader saltkrystal-
ler, der kan give udslet. Har du en silikonekant
pa produktet, sa veed en klud i sprit og ter sili-
konen af for at forebygge udslet og hudirritatipn.{

l'e ' ompressionsprodukt — book en uforpligtende tid hos
"~ din lokale Sahva-behandler pa tlf.: 7011 0711 eller online pa sahva.dk
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NYT FRA BESTYRELSEN

Forrygende medlemsweekend
og vigtige samarbejdspartnere

Af Helle Petersen, forperson, DALYFO

P4 en solrig dag i marts havde jeg den store forngj-
else at byde 72 af vores medlemmer velkommen til
medlemsweekend pa Hotel Nyborg Strand. Min fgr-
ste — men absolut ikke sidste. For sikke en weekend!
Med sundhedsfaglig inspiration, smagsprgver péa
treening af bade krop og sind, underholdning og ikke
mindst masser af erfaringsudveksling medlemmerne
imellem. Tak til alle jer, der deltog.

Samarbejdet med private aktorer

En stor tak skal ogsa lyde til alle producent- og le-
verandgrvirksomheder, der stillede op for at vise
deres produkter og tale med os, der bruger dem. Ud-
stillingen, der dbner den arlige medlemsweekend, er
meget populeer, og vi saetter pris pad det gode samar-
bejde om den. Som patientforening er vi uathangig,
men annoncer i Lymfebladet, kgb af en stand pa
medlemsweekenden eller det nye og ekstraordingere
sponsorat til en socialradgiver, viser, vi har et feelles
mal: At hjeelpe alle med lymfgdem og lipgdem.

Nye tiltag i samarbejdet med andre
patientforeninger

Samarbejde er i det hele taget afggrende for en lille
patientforening som vores. I marts lagde vi kreefterne
sammen med Senfglgerforeningen og KIU (Kreeft i
Underlivet) og inviterede til en meget velbesggt live
stream om bevillingsproblemer og ny forskning pa
lymfgdemomradet. Gik du glip af den, sa find den pé
YouTube ved at soge pa Senfplgerforeningen.

Lymfgdem er en af de hyppigst forekommende senfgl-
ger efter kraeftbehandling. Derfor er vi ogsé glade for
samarbejdet med Kraeftens Bekeempelse om en stor
kortleegning af lymfgdem-omradet. Undersggelsen
er en opdatering af samme fra 2016. Det er midler fra
Kneaek Cancer, der har muliggjort den solide under-
sggelse om alt fra forskning og behandling af lymfe-
dem til statistikker.

Vi har brug for data, nar vi skal udbrede kendskabet

til lymfgdem og overbevise politikerne om, at fokus
pa bade behandling og den efterfplgende mestring i
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dagligdagen som kroniker, betaler sig. Derfor glaeder
vi os i bestyrelsen til et helt aktuelt overblik over om-
radet, som vi kan inddrage i vores kommunikations-
indsats.

Ny, steerk bestyrelse

Samarbejdet i den nye bestyrelse er ogsa noget, jeg
gleeder mig til. Vi er en sterk blanding af erfarne og
nye kreaefter med alle vores medlemsgrupper reprae-
senteret; lipgdem, primeert og sekundeert lymfgdem.
Vi har netop haft vores fagrste bestyrelsesseminar,
hvor vi lagde strategien for arets arbejde. Der er nok
at tage fat pa, og der er god energi i vores samspil og
lysten til at gore en forskel for jer medlemmer. Har I
forslag og gnsker til os, sa tov ikke med at kontakte os
pé info@dalyfo.dk

Endnu engang kalder Solskinsgen i juni, hvor jeg ha-
ber at se jer, der leegger vejen forbi pd Folkemgdet pa
Bornholm. DALYFO er med pa Patientforeningernes
Stand i Kreeftens Bekeempelses telt, hvor jeg glaeder
mig til at forteelle om lipgdem og lymfgdem til alle,
der kigger forbi. Den gode dialog — ogsé med de gvrige
patientforeninger — danner helt sikkert vejen for nye
samarbejdsrelationer.

God leeselyst — og god sommer

NYT FRA BESTYRELSEN
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DALYFOs bestyrelse 2025
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DALYFOs nye bestyrelse blev sammensat pd DALYFOs drlige generalforsamling pd Hotel Nyborg Strand i marts i dr. Fra venstre: Helle Petersen,
forperson, Merete Louise @stberg, menigt medlem, Ann-Christin Riis, menigt medlem, Lene Erland Jensen, kasserer, Jette Honoré Takman,
suppleant og Jytte Flyvbjerg Kristiansen, neestforperson. Herudover Lene Niknazmanesh, suppleant (ikke med pa billede).

Ny suppleant: Jette Honoré Takman (primeert lym-
fodem) bor i Sgborg, er uddannet sygeplejerske og
arbejder i psykiatrien. - Jeg har aldrig siddet i besty-
relser, sa jeg skal have gjort mig en masse erfaringer
forst. Men jeg teenker meget pd lige adgang til sund-
hed for alle, det mener jeg ikke, der er i dag. Og det
betyder ogsd, at lige adgang til hjelpemidler ligger
mig neert, for der er mange, der keemper for at fa
kompression.

- I min fritid dyrker jeg blandt andet yoga, dans og
styrketraening og haber, jeg kan bidrage til arrange-
menter af den slags.

Nyt bestyrelsesmedlem: Merete Louise @stberg
(lipgdem) bor i Roskilde og er fgrtidspensionist. - Jeg
har tidligere arbejdet pad kontor og har i mange ar
veeret formand for Roskilde Line Dance, hvor jeg
ogsa er instrukter. S4 jeg har stor administrativ erfa-
ring, er god til web, hjemmesider og sociale medier
og til at sgge sponsorater.

- Jeg er en, der ved lidt om meget og er god til at fa
idéer, og jeg haber, jeg kan bruge alle mine erfaringer
til at skabe bedre vilkér for lipgdempatienter. Det vil
vere fantastisk at fi anerkendt diagnosen i Danmark.
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Til medlemsweekend for farste
gang - og for 33. gang

Over 70 medlemmer var mgdt ind til DALYFOs ar-
lige medlemsweekend 14.-16. marts, hvor de kunne
deltage i workshops med spaendende foredrag, yo-
gagvelser og mange andre tilbud - foruden den arlige
festmiddag. En af de fremmgdte var med for allerfor-
ste gang som nyt medlem.

- Jeg synes, det har veeret helt fantastisk. Jeg har kun
veeret medlem i et &r, sd jeg er naermest startet i 0.
Klasse her, for det hele har vaeret sd nyt og speendende,
siger Stina Sommer Nerild.

Om Nanette Benjaminsen kan man ikke sige, at hun
er startet i 0. klasse, for hun har veeret medlem af
DALYFO lige siden foreningens start i 1992.

- Jeg synes, det er en forngjelse at veere med pa med-
lemsweekenderne, og det har jeg veeret hvert eneste
ar. Som tidligere bestyrelsesmedlem er det ogsa dej-
ligt at se de fornyelser, bestyrelsen star for i dag, som
kommer til udtryk bade her i weekenden, pa hjem-
mesiden og pa det politiske plan. Her synes jeg virke-
lig, bestyrelsen med Helle i spidsen har veret dygtig
til at markedsfore foreningen. Det har veeret rigtig
interessant at fplge og hore om.

- Og s deltager jeg jo selvfglgelig for at mgde alle de
gamle medlemmer. Stemningen er altid god, og bade
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nye og gamle medlemmer finder sammen og deler
erfaringer, siger Nanette Benjaminsen.

Og det kan Stina Sommer Nerild kun nikke genkend-
ende til.

- Det bedste har faktisk veeret den made, jeg er ble-
vet modtaget pa. Ligegyldigt hvem jeg saetter mig ved
siden af, sa er det bare hej og dav, og hvordan gar
det? Og med en masse erfaringsudveksling. Jeg har
faet sa mange fif af de andre, jeg virkelig kan bruge
i dagligdagen.

Nanette Benjaminsen, Stina Sommer Nerild,
mangedrigt medlem i nyt medlem i DALYFO.
DALYFO siden start i 1992.

Medlemsweekend 2025 pa

Hotel Nyborg Strand

En
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Udredning for lipedem pa Bispebjerg Hospital
er lukket, og patienter henvises til egen laege

Ventelisten pa Bispebjerg Hospital til udredning for
lipedem er vokset sa meget de senere ar, at man
sidste ar valgte at lukke for tilgangen. I stedet bli-
ver patienter henvist til udredning af egen lzege.

Af Winnie Rundstrom

Det er ikke laengere muligt at blive henvist til udred-
ning for fedtsygdommen lipgdem pé Bispebjerg Ho-
spitals Lymfodem-Kompressionsklinik, der lukkede
for tilgang af nye patienter i efteraret 2024. Det skyl-
des en voldsom stigning af henvisninger de senere ar.

- Vi fik til sidst 30 henvendelser om maneden, sd i
lgbet af kort tid ville vi have flere hundrede stdende
pé venteliste. Vi inds4, vi ville knaekke halsen med en
venteliste pd naesten et ar. I forvejen kunne vi ikke
leengere leve op til udrednings- og behandlingsga-
rantien pa hver fire uger, forteller Tonny Karlsmark,
chefleege, Dermatologisk-venerologisk Afdeling, Bi-
spebjerg Hospital.

I stedet har man pa Bispebjergs Lymfgdem-Kompres-
sionsklinik valgt at henvise patienten tilbage til egen
praktiserende lege, som far tilsendt en vejledning
fra klinikken til, hvordan lipgdem udredes.

- Vi bruger ikke noget indviklet undersggelsesappa-
ratur, nar vi diagnosticerer lipgdem. Vi ser mest p4,
hvordan fedtdepoterne er fordelt pa kroppen, typisk
fra navlen og ned, og om patienten har smerter ved
bergring pd huden. P& grund af situationen, og nar
udredningen er sa relativ simpel, som den er, sa me-
ner vi i dag, at opgaven ligger langt bedre hos den
praktiserende laege, forklarer Tonny Karlsmark.

Stadig 80 pa venteliste til udredning

At udrede for lipgdem har aldrig veeret en fastlagt
opgave pd Lymfsdem-Kompressionsklinikken, for-
teeller han. Men siden 2013 begyndte der at komme
patienter, henvist for at blive udredt for lymfadem i
benene, som i stedet viste sig at have lipgdem.

- Sa er det ikke muligt at bruge pittingtesten, ligesom
til lymfedem. Men herfra har det vaeret mund til
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mund, der har gjort, at patienter med mistanke om
lipgdem blev henvist til os. Vi har dog ikke kunnet
anvise anden behandling end kompression til at lindre
smerterne, for det offentlige tilbyder for eksempel ikke
fedtsugning. Det er en beslutning, plastikkirurgerne i
Danmark har truffet, forteller Tonny Karlsmark.

Tonny Karlsmark, chefleege, Dermatologisk-
venerologisk Afdeling, Bispebjerg Hospital.

Tidligere har Bispebjerg Hospital indgéet et samar-
bejde med Skejby Sygehus om udredning for lipgdem
for at nedbringe ventelisten, men sygehuset i Aarhus
matte lukke tilgangen igen som konsekvens af mang-
lende kapacitet. Ligesom Bispebjerg Hospital altsd
ogsad matte sidste ar.

- Alene i denne uge har vi henvist fem patienter tilbage
til deres praktiserende leege, og i dag har vi stadig en
venteliste, der nu er pa 80 patienter. S vi mener, 1gs-
ningen fremover ma veare at de praktiserende leeger
bliver uddannet til at diagnosticere sygdommen. Og
de er som sagt allerede godt kleedt pd med den vej-
ledning, vi sender med, vurderer Tonny Karlsmark.

Vil du vide mere om
behandling af lymfgdem
— bade for professionelle
og selvbehandling?

Fysiodema forhandler medicinsk udstyr og hjelpemidler

til behandling af lymfgdem.

Pa vores hjemmeside kan du eksempelvis laese mere om:

SOZO® SFB7®
LYMPHATOUCH® 6D ACTION®
FAST'N GO® 6D TAPE®
BIO COMPRESSION® MALEBAND

Fysiodema

D Available on the

YDERLIGERE INFORMATION: INFO@FYSIODEMA.DK
TELEFON 2041 2363 WWW.FYSIODEMA.DK
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Nat- og hvilebandager

« Unik bandagetype, der ikke
er sammenlignelig

« Strikket beek og balge
manster stimulerer veevet

« Fremstillet af blgd,
ubleget bomuld

- Nem at tage af og pa

Kan bruges nat og dag

M SPECIALBANDAGER-DK

- en strempe er ikke bare en strgmpe

Husk, at du har frit leverandorvalg

| henhold til Serviceloven §112, stk. & er der frit leverandarvalg, hvilket giver dig retten til
selv at bestemme, hvor du vil kebe dine kompressionsprodukter - ogsa selvom der matte
sta en anden leverandgr pa bevillingen.

Hos os er det sa vidt muligt uden egenbetaling. Skulle der veere en egenbetaling er det altid
en sag mellem dig og os.

Din kommune ma jf. lovtekst ikke seette hindringer i vejen ved eksempelvis at informere
om at der er “stor egenbetaling’, hvis du veelger os som leverandar.

Specialbandager.dk - Bindeledet 10 - 2880 Bagsveerd - 44 44 88 50 - info@specialbandager.dk
- 0g du kan ogsa finde os pa fglgende klinikker:

Dalum Fysioterapi, ~ Svendborg Sundhedshus,  Hasle Fysioterapi, FysioDanmark, Egedal Sundhedshus,
Faaborgvej 3b, Hulgade 9, Sommervej 31 F, Munkholmvej 17, Dr. Dagmarsvej 200,
5250 Odense 5700 Svendborg 8210 Hasle 4300 Holbaek 3650 Dlstykke

Lees mere om 0s pa www.specialbandager.dk og falg os pa 0 Facebook @ LinkedIn @ Instagram

Oplev Eto Garments kompressionsbandager

Skraeddersyet komfort til

lymfadem og lipgdem

Eto Garments fremstiller speciallavede
kompressionsbandager, der er designet
til at lede veesken effektivt tilbage til
venerne, mindske dine havelser 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

= Bandagerne fremstilles med et
kompressionstryk pa 23-32 mmHg

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

OEKO-TEX®

CONFIDENCE IN TEXTILES

Ring og hgr naermere pa tif. 64 46 13 30

Eller besgg vores eto-garments.com
for at udforske vores produktsortiment.

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




TEMA - FORSKNING - LYMFODEM

I dag lever over 50 procent af kraeftoverlevere med senfalger, men man mangler viden
pa omradet. Derfor har der de senere ar vaeret fokus pa forskning i senfelger, ikke
mindst med oprettelse af tre nye nationale forskningscentre i 2018, der blev stottet af
Kreeftens Bekampelse med en bevilling pa 30 millioner kroner. Tilbage i januar 2021
udgaven af Lymfebladet bragte vi en raekke artikler pa temasiderne om centrenes
forskning, og som man kunne lese, havde flere af forskningsprojekterne fokus pa lym-
fedem. I forbindelse med bevillingens udlgb ved udgangen af 2024, er vi vendt tilbage
til centrene. For hvor langt er forskningen ndet? Laes med om udviklingen af en ny pa-
tientapp, ny viden om oversete patientgrupper med risiko for lymfedem og fa indblik i,
hvorfor forskning ofte er sa mange ar undervejs, for resultaterne kan opgeres.

Stor satsning pa forskning i senfelger
ventes at saette aftryk i Kraeftplan V

Siden 2018 er Kraeftens Bekaempelses store sats-
ning pa forskning i senfelger efter kraeft omsat i en
lang raekke forskningsprojekter pa de tre nationale
forskningscentre, organisationen stottede med
Knaek Cancer midler. Nu ventes resultaterne at
medvirke til oprettelse af senfelgeklinikker i hver
region.

Af Winnie Rundstrom

15. januar modtog sundhedsminister Sophie Lghde
(V) Sundhedsstyrelsens faglige oplaeg til Kraftplan
V, der blandt andet har fokus pé senfglger, og nu af-
ventes regeringens udspil til den nye kreeftplan med
spaending i Kreeftens Bekaempelse og i de tre nationale
forskningscentre for senfglger efter kreeft. Centrene
har gennem seks &r oparbejdet stgrre viden om
senfglger og behandling, der blev videregivet som
anbefalinger til Sundhedsstyrelsens opleg. Nu er
spegrgsmalet, hvilke aftryk af disse anbefalinger; der
vil veere at finde i en kommende Kreaeftplan V.

- Overordnet er jeg optimistisk, fordi forsknings-
produktionen har veeret hgj i de tre nationale forsk-
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ningscentre. Det har medfert langt mere viden om
senfglger, som der er brug for i kraeftplanen. Sa jeg er
sikker p4, at forskningscentrenes arbejde vil ggre en
forskel for fremtidens behandling af senfglger, udta-
ler Pernille Slebsager, patientstgttedirekter i Kreef-
tens Bekampelse, og fortseetter:

- Centrene har arbejdet forskelligt, nogle ogsd meget
Klinikneert og taet pa patienterne, men der er ikke
tvivl om, at alle tre forskningscentre har bidraget
til ny viden og erfaring. Serligt har der veret stort
fokus pd, hvordan patienterne via selvrapportering
kan inddrages i egen behandling og vurdering af,
hvor meget senfglgen eller senfglgerne fylder. P&
den made kan man nemmere opdage de patienter,
der har serligt brug for hjeelp.

Ogsa fokus pa lymfedem

Centrene har via en lang reekke forskningsprojekter
indhentet ny viden om, hvordan man opsporer, fore-
bygger og behandler senfglger efter kreeft. En viden,
der ogsa ventes at fa betydning for fremtidens lym-
fedempatienter.

- Alle tre forskningscentre har pa forskellig vis inklu-
deret lymfgdem i deres forskning. Det er en meget
generende og hyppig senfolge, derfor er det glede-
ligt, at centrene har haft s stor fokus péd lymfodem,
blandt andet tidlig opsporing. Og jeg haber, at alt det
arbejde centrene har foretaget med bade lymfodem
og andre senfglger kommer ud og kommer til gavn
for patienterne.

Senfolgeklinikker stadig et politisk mal

Kreftens Bekampelses politiske mal har i flere ar
veeret, at der oprettes senfglgeklinikker i alle regioner,
og det mal er ikke opndet, selv om flere regioner har
taget gode initiativer.

Pernille Slebsager, patientstottedirektor i
Kreeftens Bekempelse.

- Region Syddanmark er helt klart leengst fremme
med i alt fire klinikker fordelt i Vejle, Odense, Esbjerg
og Senderborg, der alle varetager generelle senfglger
efter kreeft. Neest leengst er Region Sjeelland med
samme type senfglgeklinik i Roskilde, forteeller Per-
nille Slebsager.

Hver enkelt senfglgeklinik hjeelper patienter med
sdkaldt komplekse generelle senfglger, som eksem-
pelvis treethed, sgvnbesveer, seksuelle problemer, hu-
kommelsestab eller lymfadem og er tilteenkt patienter,
der er plaget af flere typer af senfolger.

- Det er den type klinikker; vi gnsker etableret mindst
én af i hver region. Det er fortsat vores kreeftpolitiske
mal, for vi har stadig det problem, at der ikke er et
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- Det er en gleede, at centrene har
haft sa stor fokus pd lymfodem.

ensartet tilbud til patienter med senfglger efter kreeft
ihele landet. Det haber vi bliver lgst med Kreeftplan V.

Haber forskning fortssetter

Forelgbig kan Pernille Slebsager notere sig, at der i
Sundhedsstyrelsens faglige oplaeg til regeringen er
blevet lyttet.

- I opleegget anbefales netop en klinik i hver region,
og det er vi meget glade for. S& det mal er absolut
rykket taettere pa, og jeg tror godt jeg kan sige, at det
ogsd er hjulpet pa vej af arbejdet pa de tre nationale
forskningscentre.

Bevillingen fra Kreaeftens Bekeempelse til de nationale
forskningscentre for senfolger efter kreeft er udlgbet,
og centrene er netop blevet evalueret.

- Vores héb er, at centrene far mulighed for at fort-
saette deres arbejde, fordi der forhabentlig er bygget
noget op, der er sd sterkt, at det kan tiltraekke forsk-
ningsmidler andre steder fra til forskning i senfglger.
Og vi kommer helt sikkert ogsa til at bevare den gode
kontakt med hinanden, som vi har opbygget i de sene-
ste ar —det har veeret til stor feelles gavn, siger Pernille
Slebsager og tilfgjer:

- Men lige nu gar vi og venter pd Kreeftplan V.

De tre nationale forskningscentre, som Kreef-
tens Bekaempelse stgttede med Knaek Cancer
midler i 2018 med en fem ars bevilling paialt 30
millioner kroner, er henholdsvis: Nationalt Cen-
ter for Brystkreeftsenfglger, Nationalt Forsk-
ningscenter for Senfelger til Kraeft i Beekkenor-
ganerne samt Nationalt Center for Senfglger
hos Kraftoverlevere. Forskningsperioden blev
forlaenget til udgangen af 2024.
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Ny app opsporer senfalger efter
brystkraeft - en lille revolution

Som brystkreeftpatient kan man under og efter
behandling fele sig usikker pa, hvad kroppens
signaler betyder. Men nu har Nationalt Center for
Brystkreeftsenfelger udviklet en app, der giver pa-
tienterne svar pa symptomer med det samme, op-
sporer senfelger og ventes udrullet som tilbud i alle
regioner.

Af Winnie Rundstrom

- Vi har faet skabt en unik app, der er en fordel for
béde patienter og sundhedspersoner, og som kan
indsamle vigtig data om senfpglger, lyder det fra pro-
fessor og overlaege Peer Christiansen, lederen af Na-
tionalt Center for Brystkraeftsenfglger (DCCL).

Centret er tilknyttet Aarhus Universitetshospital,
hvor appen er udviklet, og her har den nu veeret et
fast tilbud til nydiagnosticerede brystkreeftpatienter
siden april 2024. Op mod 600 patienter beerer i dag
appen pé deres mobiltelefon; en interaktiv app, hvor
patientens svar pd spergsmdl om mentalt og fysisk
helbred giver tilbagemeldinger med det samme om
betydningen af symptomerne.

- Nér patienten for eksempel svarer pa spgrgsmal
om smerter eller tyngdefornemmelse, svarer appen
tilbage, om det er en forventelig tilstand og giver rad
til, hvad patienten kan ggre selv. Og giver svarene
tegn pa lymfodem, anbefaler den at kontakte egen
laege eller kraeftafdelingen for yderligere udredning.
P4 den made opsporer patientappen tidlige tegn pa
mulige senfglger, forklarer Peer Christiansen.

De senfplgesymptomer, appen spgrger til, daekker
generelle symptomer som sgvnforstyrrelser, smerter
og angst for tilbagefald af kraeft, men ogsa mere spe-
cifikke symptomer som havelser.

App udfylder et behov

Erfaringerne fra appen har vist, at den samtidig lgser
et behov opstdet i kelvandet pd mange &rs nedskee-
ringer af faste kontrolbesgg til fordel for et mere
abent forlgb, hvor patienten selv tager kontakt.
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Professor og overlege Peer Christiansen, lederen af Nationalt
Center for Brystkreeftsenfolger.

- Problemet i det er, at patienter er usikre p, hvor-
nér det er relevant at tage kontakt til kreeftafdelin-
gen med symptomer. Og her kommer appen ind og
kan vejlede patienten. Fra at g alene med de mange
sporgsmal efter et kreeftforlgb har patienten nu et
redskab og en stgtte i appen, og pa den made deekker
vi et behov hos patienten, vi ikke har kunnet opfylde
for nu.

Sundhedspersoner kan se patientens svar

Men patienten har ikke kun appen som sin stgtte,
for ”i den anden ende”, inde pa kreeftafdelingen, kan
sundhedspersoner tilgd de data, patienten oplyser i
sporgeskemaerne - en ekstra tryghed for patienten.

- Ud fra de indrapporteringer, patienten giver, kan
vi folge med i, om der er tegn pd senfelger, der skal
falges op p4, som er det primeere formé&l med appen.
Men vi kan ogsé folge med i, hvorvidt den behand-
ling, vi har ordineret er den rette eller skal andres,
og senest har vi justeret appen til, at vi kan se, om
patienten har tilbagefaldssymptomer, forteeller Peer
Christiansen.

Patienten far via en notifikation eller sms pamindel-
se om at udfylde spgrgeskemaer henholdsvis 3, 6, 9
og 12 maneder inden for det fgrste ar efter kreeftbe-
handlingen, herefter en gang om aret. Det vil oftest

veere en sygeplejerske pa den afdeling, der falger op,
der vurderer indrapporteringerne.

- S& hvis patienten ikke har unormale symptomer, sa
behgver hun ikke komme til kontrol, men far et brev
fra sygeplejersken om, at alt ser fint ud, og at patien-
ten er velkommen til at rette henvendelse, hvis hun
gnsker at drofte eventuelle spgrgsmal.

Rationaliseringsgevinst giver ogsa tryghed
Omvendt, hvis der er symptomer med tegn pd mulige
senfplger, kan der veere grundlag for en naermere ud-
redning, og i det tilfeelde er sundhedspersonen klaedt
meget bedre pd med appen, end tidligere, netop via
indrapporteringerne. Og det skaber fokus pa det pro-
blem, der er vigtigst for patienten.

- Selvom vores fokus med appen har vearet det poten-
tiale, der kan opnés for patienterne, kan vi se, den
ogsa giver en stor rationaliseringsgevinst ved at spa-
re resurser pa arbejdsgangen og tid for bade patient
og sundhedsperson. Samtidig giver appen tryghed,
fordi vi kan opdage tegn pa senfelger og seette tidligt
ind med behandling, forteeller Peer Christiansen, der
ogsa leegger patientrespons til grund for erfaringen.

- Vi har lavet sma pilottest via telefoninterviews med
patienter og spgrgeskemaer. Der er generelt positive
tilbagemeldinger, og vi er blevet meget positivt ratet
af patienterne for vores nye koncept.

Udrulning skaber vigtig dataindsamling

Tilbage i 2021 blev den nye patientapp forst testet af
100 brystkreeftpatienter, siden implementeret pa de
brystkirurgiske enheder ved AUH og i Viborg for alle
nydiagnosticerede brystkreeftpatienter. Og nu venter
den helt store udrulning.

- Vi forventer, at appen skal udrulles til resten af lan-
dets regioner, og at det vil ske i lgbet af 2025. Og ret
hurtigt herefter kan vi begynde at hgste data, fortzeller
Peer Christiansen.

Netop dataindsamling fra brystkreaeftpatienter i hele
Danmark er afggrende, for den skal bruges til at ind-
samle viden om senfglger, s opsporing og behand-
ling kan blive bedre til gavn for patienterne.

- Vi kan indhente data af forskellige typer af senfgl-
ger, som vi i dag ikke har tal pa og fa viden om, for

eksempel hvordan en senfglge indvirker pd patien-
tens livskvalitet. Er en patient i hormonbehandling,
kan vi for eksempel ogsa se i spergeskema, om hun
tager en pause i behandlingen pa grund af bivirknin-
ger, og en sadan oplysning er utrolig vigtig viden, nar
vi skal sammenholde data for at vurdere behandlings-
effekten.

En folgesvend for resten af livet

Hvor mange tidlige opsporinger af senfglger, for ek-
sempel lymfgdem, der kan tilskrives appen, er data,
der forst kan hestes, nar den er udrullet til alle lan-
dets fem regioner. Men lederen af Nationalt Center
for Brystkreeftsenfolger er ikke i tvivl om, at appen,
der som brystkreeftpatienters nye folgesvend, vil fa
stor betydning for behandling af senfglger for frem-
tidens patienter.

- Jeg mener; det er en lille revolution, vi har skabt med
den her patientapp, for vi har stiet svagt bade med
viden om senfglger og opfelgning af de symptomer,
patienterne oplever. Efter to ar bliver patienterne kun
pamindet om at besvare skema en gang om aret, men
1 princippet skal patienterne have appen for altid.

Den nye patientapp forventes udrullet som et tilbud til alle ny-
diagnosticerede brystkreftpatienter i lobet af 2025. Inden for
det forste dr bliver patienten via en notifikation og sms bedt om
besvarelse af sporgeskema om symptomer pa senfolger efter 3, 6,
9 og 12 mdneder, herefter en gang darligt.
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Forskning skal minimere senfaelger
efter livmoderhalskraeft

Data fra 2.142 patienter efter livmoderhalskraeft
og 7.792 kreaeftfrie kvinder som referencegruppe
bliver nu analyseret i et forskningsprojekt, der skal
kortlaegge alle typer af senfelger efter livmoderhal-
skraeft. Resultaterne skal bruges til tidlig opsporing
samt individuel kraeftbehandling med mindst mulig
risiko for senfolger.

Af Winnie Rundstrom

P4 Nationalt Forskningscenter for Senfglger til Kraeft
i Baekkenorganerne har man siden 2021 veeret i gang
med et storstilet forskningsprojekt om senfglger for
kvinder med livmoderhalskreeft. Antallet af deltagere,
der har besvaret projektets spgrgeskema, er i alt
2.142 patienter og 7.792 kreeftfrie kvinder.

- Nu er vi i gang med at se pa, hvem patienterne er,
og hvordan referencegruppen ser ud. Er de to grup-
per for eksempel sammenlignelige pd hustandsind-
komst, uddannelse, alder og andre sociodemografi-
ske forhold. Det er den fgrste opggrelse, vi skal lave,
forteeller fysioterapeut, ph.d. og forsker ved Kraeftens
Bekaempelse, Gunn Ammitzbgll, der sammen med en
kollega er projektleder for undersggelsen.

Det er netop for at sikre sammenligningsgrundlaget
mellem patienter og kreeftfrie kvinder, at man har
gnsket sa stor en referencegruppe. Blandt andet pa
spgrgsmalet om de to gruppers helbredssymptomer.

- Der er symptomer, der kan vaere de samme hos en
@ldre kreeftfri og en person med senfglger efter liv-
moderhalskreaft, eksempelvis inkontinens. S& nar vi
har gnsket fire kreeftfrie kontrolpersoner for hver pa-
tient er det for at fa et bedre sammenligningsgrund-
lag, der styrker undersggelsens videnskabelighed.

Hvilke behandlinger giver hvilke senfolger

Centrets iveerksaettelse af sd stor en undersggelse
skal ses ilyset af, at der mangler viden om senfolger,
nar det gelder patientgruppen med livmoderhals-
kraeft. Man ved ikke, hvem der er i risiko for at f&
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senfplger, ej heller omfanget af senfolger. Hvad angér
lymfgdem findes der for eksempel i dag ikke danske
tal for hvor mange kvinder, der far lymfgdem efter
livmoderhalskreeft, og det skgnnes at veere under-
rapporteret.

Men nu ligger det enorme datamateriale klar til at
blive analyseret, og teamet bag har indledt processen
med en prioritering af hvilke forskningsspgrgsmal,
der star gverst.

Gunn Ammitzball, fysioterapeut, ph.d. og
forsker ved Kreeftens Bekempelse.

- For det fogrste har vi en hel palet af behandlings-
typer for livmoderhalskreeft, strale- og kemoterapi,
kirurgi og andre typer, og her skal vi se pa, hvilke
behandlinger, der giver hvilke typer senfglger.

- For det andet vil vi undersgge ud fra det, vi kalder
symptom-cluster, symptomer i klynger. Hvis en patient

)

- Det er et skridt pd vej til et mere
individuelt behandlingsforlob.

for eksempel har bade fatigue, smerter og lymfgdem,
sé kan de tre symptomer forsteerke hinanden, s sum-
men af de tre bliver stgrre. Den viden er relevant for
at forstd de mere komplekse symptombilleder, sa be-
handlingsstrategien kan tage hgjde for alle sympto-
mer i clustret, forteeller Gunn Ammitzball.

Noglen til individuelt behandlingsforleb
Patientdeltagerne i undersggelsen har veeret i kraeft-
behandling i perioden 2005 til 2022, og deres data og

sygdomshistorik kan saledes ikke alene medvirke til
at opspore senfplger. De kan ogsa danne grundlag for
at se hvilke patienter, der er i risikogruppe for de en-
kelte senfglger. Og heri ligger ngglen til en forebyg-
gende og malrettet kreeftbehandling af sygdommen,
der skal mindske risikoen for at fa senfalger.

- 11gbet af det neeste ar forventer vi at have en kom-
plet beskrivelse af de samlede typer senfglger, inklu-
siv lymfgdem. Det giver os et bedre grundlag for at
anbefale bestemte typer behandling for den enkelte
patient, og det er et skridt pa vej til et mere individuelt
malrettet behandlingsforlgb. Resultaterne giver ogsa
bedre grundlag for at preesentere risikoen for senfgl-
ger overfor patienten i valg af behandling.

Symptomer pa lymfedem rammer pa
tvaers af en raekke kraeftdiagnoser

Nyt studie afdaekker, at lymfedemsymptomer ram-
mer rigtig mange kraeftoverlevere pa tveaers af en
reekke kraeftformer. Selv flere ar efter endt kraeft-
behandling, og de rammer hidtil oversete patient-

grupper.

Af Winnie Rundstrom

Nyt studie pa tveers af kreeftformerne brystkreeft, gy-
naekologiske kraeftformer, hoved-halskraeft og testikel-
kreeft viser nu omfanget af symptomer pa lymfadem
hos patienter, der har afsluttet kreeftbehandlingen.

- Helt overordnet har vi fundet, at der, uanset kraeft-
form, er risiko for lymfgdem, hvis behandlingen har
medfort skade pa lymfesystemet, fortaeller fysiote-
rapeut og cand.scient.san. Gitte Sone Larsen, der er

3

- Der er rigtig mange krceftoverlevere,
som oplever symptomer pda lymfodem
flere dr efter endt kreeftbehandling.

forskningsassistent ved Nationalt Center for Senfolger
hos Kraeftoverlevere.

Hun har foretaget studiet i 2024, hvor hun har brugt

data fra spergeskemaer, som centret har indsamlet for
de pégaeldende patientgrupper. Studiet var samtidig
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hendes afsluttende speciale ved Den Sundhedsfaglige
Kandidatuddannelse pd Ksbenhavns Universitet.

- Deltagerne i studiet er blevet spurgt om typiske
symptomer som hevelse, stramhed og tyngdefor-
nemmelse i arme, ben, lyske og kgnsorganer, athaengig
af kraeftformen, forklarer Gitte Sone Larsen.

Undersggelsen i tal

Grundlaget for hendes studie hviler pa i alt 1296 be-
svarelser fra patienter, som fik diagnosticeret kraeft
for fire ar siden og nu er faerdigbehandlet. I denne
gruppe havde 48 procent brystkreeft, 17 procent hav-
de testikelkreeft, 16 procent havde kreeft i det gynee-
kologiske omrade og 11 procent havde hoved-hals-
kreeft.

Ud af de 1296 deltagere rapporterede 397, at de ople-
ver symptomer pa lymfodem og af dem rapporterede
152 moderate til sveere symptomer.

- Vi kunne yderligere demonstrere, at moderate til
sveere symptomer var associeret med en stgrre risiko
for depression, smerte og lavere livskvalitet sam-
menlignet med de, der havde ingen eller milde symp-
tomer pa lymfedem, fortaller Gitte Sone Larsen.

Inden for de forskellige kreaeftformer fordeler de
hpjeste forekomster af symptomer pa lymfgdem sig
med 59 procent for gynakologisk kreeft, 41 procent
for hoved/halskreeft, 21 procent for brystkreeft og 19
procent for testikelkraeft.

Ny opdagelse: Maend med testikelkreeft er i risiko
- Vi mé konstatere ud fra de her resultater, at der er
rigtig mange kraeftoverlevere, som oplever sympto-
mer pa lymfodem flere ar efter endt kreftbehand-
ling, siger Gitte Sone Larsen.

Iseer udgjorde omfanget af symptomer hos patienter
med testikelkraeft en ny opdagelse.

- Der findes ikke tidligere undersggelser for forekom-
sten af lymfodem hos patienter med testikelkreeft, og
det var overraskende at finde 19 procent med symp-
tomer. Det kalder pd flere undersggelser for at blive
klogere pa, hvor stor risiko meend med testikelkraeft
har for lymfadem.
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Hypoteser er vigtige for videre forskning
Pa den made har det nye studie pa tveers af kreeftfor-
mer og resultaterne affgdt grobund for ny forskning.

- Inden for bryst- og gynaekologisk kreeft findes der
en del forskning om hyppigheden af lymfsdem, men
det seerlige ved dette studie ex, at vi kan sammenlig-
ne pa tveers af kreeftformer. Vores resultater viser, at
der uden for de kendte omrader, ogsa er en hgj fore-
komst af symptomer pa lymfgdem, siger Gitte Sone
Larsen og fortseetter:

Gitte Sone Larsen, forskningsassistent
ved Nationalt Center for Senfolger hos
Kreeftoverlevere.

- Derfor er denne type studie god til at danne hypote-
ser til videre forskning. For eksempel nar det gaelder
patienter med testikelkreeft, har vi nu opdaget en pa-
tientgruppe, vi ikke kendte til. Og de samlede resultater
af studiet gor, at vi kan stille nye spgrgsmadl, som kan
give grobund for ny forskning.
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Lymfedem blandt maend med prostatakraeft
er muligvis ligesa almindeligt som lymfedem
blandt kvinder med brystkraeft

En undersegelse af maend, under eller efter behand-
ling af prostatakraeft, har nu givet en indikation pa
en overset patientgruppe: En betragtelig andel pa-
tienter gar rundt med et edem, der kan skyldes
lymfeskader, uden det opdages. Og det betyder,
at et ukendt antal mand lever med et ubehandlet
lymfedem i ben eller underliv.

Af Winnie Rundstrom

Der findes stort set ingen forskning, der kortleegger
omfanget af senfglgen lymfgdem hos meend med
kreeft, men sidste ar igangsatte Nationalt Center for
Senfglger hos Kraeftoverlevere (CASTLE) et studie for
at fa sterre viden.

- Vi begyndte at undre os over, hvorfor vi sjeldent
hgrer om mend, der har lymfgdem. Der er meget
opmarksomhed pd lymfgdem efter brystkreeftbe-
handling, mens der er begrenset viden om lymfg-
dem efter andre kreftformer. Er det fordi, maend
ikke udvikler lymfgdem, eller hvad kan det skyldes?
Men vi fandt ikke svar i litteraturen, for der er naee-
sten ingen studier om mand og lymfedem, fortaeller
fysioterapeut og ph.d.-studerende Sandra Jensen, der
i sin ph.d. har valgt at undersgge det spergsmal for
patientgruppen mend med prostatakreeft.

Det farste studie i verden

Studiet er det forste i verden, der tilbyder en omfat-
tende klinisk undersggelse for gdem hos maend med
prostatakreeft. I alt 401 maend deltog i 2024 i under-
sogelsen, hvis formél er at f4 en indikation pa, om
maend oplever haevelse i det ene eller begge ben eller
iunderlivet, enten under eller efter behandling.

- Det kan give os svar pa, hvor mange mand, der op-
lever haevelser, og hvilken betydning det har for de-
res hverdagsliv. Den viden kan efterfglgende bruges
til mere omfattende forskning maélrettet opsporing
og forebyggelse af lymfgdem. I denne undersggelse
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afdaekkes alene forekomsten af gdem, mens vi ikke
kan udtale os om, hvad arsagen er, papeger Sandra
Jensen.

Overset patientgruppe

Resultatet af studiet har vist, at halvdelen af maendene
oplevede symptomer pad gdem i ben eller underliv
som havelse og tyngde. 11 procent af deltagerne,
svarende til 45 maend, har vist et klinisk behand-
lingskreevende gdem, hvor der bade er symptomer
pé odem og ophobet vaeske i benene malt med bioi-
mpedans. Resultaterne indikerer en mulig overset
patientgruppe.

Sandra Jensen, fysioterapeut og ph.d.-stu-
derende. - Studiet har gjort mig nysgerrig
pd, om vi kan forbedre informationen til
prostatakreeftpatienter om risikoen for
lymfodem.

- Lymfgdem blandt mend med prostatakreeft er
muligvis ligesd almindeligt som lymfsdem blandt
kvinder med brystkreeft. Langt de fleste mend i

undersggelsen med symptomer pa gdem er ikke i be-
handling for det. Samtidig kunne mange mand med
gdem forteelle om store gener pa grund af haevelserne,
forteeller Sandra Jensen med henvisning til meendenes
svar i spgrgeskemaerne.

- Vi har derfor anbefalet dem at kontakte hospitalet
for henvisning til neermere undersggelse for drsagen
og behandling til gdemet.

Odemet viste sveaere gener for deltagerne

P4 spgrgsmal om hvordan symptomer som stramhed,
tyngdefornemmelse og havelse pavirker deltagerne,
svarer 42 procent, at de har svert ved at bevaege sig
rundt, 41 procent har svert ved at finde sko og tgj,
der passer, 18 procent har sveert ved at lade vandet,
13 procent har problem med seksuel funktion, og 11
procent har svert ved at sidde ned.

Mens 22 procent af de 45 deltagere med gdem svarede,
at de modtog radgivning om lymfgdem og behand-
ling, svarede 78 procent, at de ikke havde faet radgiv-
ning eller behandling for deres symptomer.

- Det gik igen i svarene, at mange mand ikke vidste,
man kunne fa gdem som fglge af prostatakraeftbe-
handlingen. Iser ved operation og strdlebehand-
ling kan lymfesystemet tage skade, og de fleste af de
mand, der havde gdem, kendte ikke til behandling,
forteeller Sandra Jensen og fortseetter:

- Jeg var overrasket over at opdage, der ikke er et
storre fokus pd den her patientgruppes risiko for
lymfedem efter kirurgi og stralebehandling. Maske
er fokus pa andre omrader som seksualitet eller in-
kontinens. Og her glemmer man maske at have med,
at lymfedem ogsa kan opsta.

Nye undersggelser skal sikre maend viden om
lymfgdem

P& baggrund af den nye viden, som studiet har bidraget
med, er Nationalt Center for Senfglger hos Kraeftover-
levere allerede i gang med to nye projekter. I det ene
deltager 200 mend i behandling for prostatakreeft
med enten operation eller strdlebehandling. Formalet
er at fglge meendene i 18 méneder og dermed fa un-
dersggt, hvor mange der udvikler lymfgdem, og hvor
tidligt det kan opdages.

b3/

- Jeg var overrasket over, der ikke er
et storre fokus pd meends risiko for
lymfodem efter prostatakreeft.

-Det andet projekt er en interviewundersggelse, hvor
centret efterlyser mend, der tidligere er blevet be-
handlet for prostatakreeft og har udviklet lymfadem.
Her inviteres deltagerne til at dele deres personlige
erfaringer med at leve med lymfgdem og mgdet med
sundhedsvasenet. Og s gnsker vi deres bud pé for-
bedringer, nar det geelder radgivning og behandling
af lymfodem, forteeller Sandra Jensen, der selv star
for interviewene.

- Det er tydeligt, der er plads til forbedringer, og jeg
synes, det er speendende at bibringe viden, der for-
hé&bentligt kommer til at ggre en vigtig forskel for
patienterne.

Nationalt Center for Senfalger hos
Kreeftoverlevere

Efterlysning: Vi seger mand, som har vaeret
behandlet for prostatakreeft og efterfalgende
har udviklet lymfedem, og som har lyst til at
fortaelle om deres erfaringer.

Formal: Forskningsprojekt, der skal afdaekke,
hvordan sundhedsvaesnet kan forbedre op-
sporing og behandling af lymfedem efter pro-
statakraeftbehandling.

Metode: Interview, enten ved fremmede, via
telefon eller online.

Kontaktinfo: Sandra Jensen, fysioterapeut og
ph.d.-studerende:
aware.rigshospitalet@regionh.dk

eller ring pa tlf.: 40 22 83 88.
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Erik havde lymfedem i benet i tre ar - uden at vide det

Erik Hansen er en af de maend, der tilharer en overset
patientgruppe: Mand, der efter prostatakraeftbe-
handling har levet igennem flere ar med senfglgen
lymfodem, uden at sundhedsveesnet har faet
mistanke om sygdommen.

Erik Hansen, i dag 70 ar, har veeret igennem syg-
domsforlgb med blodpropper to gange og har derfor
i mange ar gaet til leegetjek tre-fire gange om éaret.
En dag viste tjek af hans prostata-tal et alt for hgjt
tal, i januar 2018 fik han konstateret prostatakraeft
og blev opereret pd Odense Universitetshospital.

- Det blev en kikkertoperation, hvor jeg ogsa fik fjernet
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lymfekirtler; men ellers ingen yderligere behandling
med stréler eller andet, forteller han.

Efter operationen blev Erik Hansen oplyst om de sen-
folger, han skulle veere opmarksom pé.

- Det var iseer vandladningsproblemer, laegen havde
fokus pa, men der var ingen snak om risiko for lym-
fodem, forteeller han.

Havelse, men ingen mistanke om lymfgdem

I september 2021 bemeerker Erik Hansen, at venstre
ben er begyndt at heeve fra knaeet og nedefter til ankel
og fod.

b3/

- Jeg undrer mig over, hvorfor
lymfadem ikke har veeret en af de
ting, man har undersggt.

- Haevelsen kom langsomt, og min leege henviste mig
til OUH med mistanke om blodprop i benet, men der
var ingen blodprop. Ved naste besgg hos leegen tog
hun maél af benet og sendte mig til Sahva for at fa
en kompressionsstrompe. Men den hjalp ikke nok,
og syningen generede og irriterede mig, s jeg brugte
den ikke hver dag, forteeller han.

Selvom en kompressionsstrgmpe nu var kommet pa
bane, var der fortsat ikke mistanke om lymfgdem.
Heller ikke da Erik Hansen i december samme ar
igen blev henvist til OUH, denne gang til undersggelse
pé Karkirurgisk Afdeling.

- Alt var normalt, sd heller ikke her fandt man &r-
sagen til haevelsen. Nar jeg sad stille, var det bedst,
sd speendte det kun i benet, men ndr jeg skulle laeg-
ge gulv i sommerhuset, padvirkede det mig meget. Sa
matte jeg tit afbryde for at sidde med benet oppe, og
alting foregik bare langsommere.

Erik Hansens havelse bliver veerre og breder sig op
til lysken. I sommeren 2023 er han til leege igen, den-
ne gang med et fuldstaendigt redt og varmt ben, hvor
leegen tager hans infektionstal, konstaterer rosen og
saetter sin patient pa penicillinkur.

- Efter kuren begynder det at ggre endnu mere ondt
i mit ben, for det haever endnu mere nu og spander
som en ballon, forteeller Erik Hansen, hvis leege igen
henviser til OUH med mistanke om blodprop.

Nu sker der endelig noget

To overlaeger udelukker igen blodprop som arsag til
smerterne og heevelsen, og Erik Hansen md fortsat
leve med sit opsvulmede ben, indtil maj 2024, hvor
han nu er henvist til Urinvejskirurgisk ambulatorium.

- Her henviser de til fysioterapi, og det er her, hvor
mistanken om lymfgdem fgrst begynder, sd nu sker

der endelig noget. I juli bliver jeg sendt til en af regi-
onens lymfgdemklinikker, hvor speciallegen stiller
diagnosen lymfedem, og efter flere omgange ban-
dageringer var mit ben klar til at fa taget mal til en
ny kompressionsstrgmpe.

- Nu har jeg en strgmpe, der fungerer rigtig godt,
og jeg bruger bade dag- og natkompression. Jeg kan
godt finde pa at g& en tur med hunden efter morgen-
kaffen, inden jeg taget strgmpen pd, men kompres-
sionen holder lymfgdemet nede, og jeg foler, jeg kan
gore naesten det samme som for; inden benet begyndte
at haeve.

I dag undrer det mig

Men det skulle tage adskillige leegebesgg og flere sy-
gehusunderspggelser gennem neesten tre ar, for nogen
i sundhedsveasnet fattede mistanke til, at haevelsen,
rosen og smerterne kunne skyldes lymfgdem.

- Min hustru har en smule lymfgdem i armen efter
brystkreeft, og jeg troede, at lymfgdem kun var for-
beholdt kvinder. Man er jo usikker pa, hvad det er
og gar ud fra, at de personer, der skal hjelpe én ved,
hvad de har med at gare, siger Erik Hansen og sidder
tilbage med en undren.

- Jeg bebrejder ikke nogen, for alle har virkelig gjort
en brav indsats for at finde ud af hvad, der var galt
med benet. Men i dag, hvor jeg nu ogsé ved, at mit
lymfadem maske kunne have veeret meget mindre,
hvis det var opdaget i tide, undrer jeg mig over, hvor-
for lymfedem ikke har veeret en af de ting, man har
undersggt. Jeg fik jo fjernet flere lymfekirtler.

Lymfadem bor med pa tjeklisten

Derfor har Erik Hansen ogsa sagt ja til at give sit bi-
drag til et nyt studie, der har fokus pa prostatakraeft-
patienter og lymfgdem. Studiet, der er iveerksat pa
Nationalt Center for Senfglger hos Kraeftoverlevere,
skal undersgge patienternes erfaringer fra sund-
hedsvesnet, men ogsd interviewe om, hvor de me-
ner, behandling for senfelger bgr forbedres.

- Her synes jeg, at sundhedsvaesnet skal fortaelle om ri-
sikoen for lymfgdem pé linje med de andre senfolger,
som de i forvejen er rigtig gode til at forteelle om. Og
sé vil jeg foresld, at lymfgdem kommer til at st som
en af de forste sygdomme pé tjeklisten over grunde til
havelser, hvis patienten har faet kreeftbehandling.
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Giver veegtstigning eget risiko for udvikling
af lymfedem hos brystkrseftpatienter?

Igangveerende studie skal vise, om overvaegt og
vaegtstigning hos brystkraeftpatienter kan have be-
tydning for, om patienter efter endt kraeftbehand-
ling udvikler lymfedem. Endnu er der kun meget
forsigtige svar pa det spergsmal.

Af Winnie Rundstrom

- Den sundhed, man kommer ind i et kreeftforlgb
med, har stor betydning for, hvor godt man klarer
forlgbet. I forvejen er det meget veldokumenteret, at
hvis man pa diagnosetidspunktet har meget lidt mu-
skelmasse, s har man en darligere prognose, fordi
man i forvejen er afkreeftet, men med en stgrre mu-
skelmasse gges bade behandlingseffekten og over-
levelsen efter kreeft, forteeller projektleder Bolette
Skjedt Rafn, fysioterapeut og ph.d. og fortseetter:

- Men vi ved ikke nok om, hvad fedtmassen betyder
fremadrettet for kraeftoverlevere, for eksempel i for-
hold til udvikling af lymfgdem efter brystkreaeftbe-
handling, og det vil vi gerne vide, forteeller hun.

Maling for kraefthehandling og to ar efter

Derfor igangsatte Nationalt Center for Senfelger hos
Kreeftoverlevere en undersggelse, der skal kaste lys
over fedtmassens og vagtstigningens betydning for
udvikling af lymfgdem. Deltagerne i studiet er alle
nydiagnosticerede brystkraftpatienter fra fem af
landets hospitaler, rekrutteret i perioden fra januar
2021 til maj 2024, og de folges i en todrig periode.
Et projekt, som fysioterapeut Paula Pop, stud.cand.
scient.san. har skrevet speciale i.

- Mit specialeprojekt har til formal at undersgge sam-
menhangen mellem deltagernes kropssammensaet-
ning og lymfodem, sa deltagerne bliver malt pa ho-
spitalet lige inden operationen og igen to ar efter. Det
bliver et af de farste studier, hvor vi kigger neermere
pé sammenhengen mellem fedt- og muskelvev og
lymfodem, forteeller hun og forklarer om metoden:

- Kroppens sammensatning refererer til de forskellige
typer veev i kroppen. Vi har indsamlet oplysninger om
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deltagernes fedt-, muskel- og fedtfri veev, som samlet
udger kroppens totale veegt ved hjeelp af Sozo bioim-
pedans maleudstyr. Dette udstyr anvendes ogsa til at
maéle heevelse i armen pa grund af den vaeske, som
ophobes uden for cellerne, forteeller Paula Pop.

Nar deltagerne kommer til anden maling, to ar efter
operationen vurderes forekomsten af lymfgdem ud
fra tre faktorer: Maling af armens omkreds, L-Dex
score samt patient-rapporterede symptomer, eksem-
pelvis haevelse, tunghed eller speendthed. Hvis to ud
af tre af disse test er udenfor det normale omrade
vurderes det, at deltageren har lymfgdem.

Paula Pop, fysioterapeut,
stud.cand.scient.san.

Delresultat skal tages med forsigtighed

Der ventes at veere data fra over 800 deltagere, nar
alle patienter har veeret fulgt i to ar, men der forelig-
ger nu et delresultat fra de forste 355, der dog skal
tages med stor forsigtighed, forteeller Paula Pop.

- I vores gruppe var der 9,6 procent af deltagerne,
som havde lymfodem, men vi kan ikke se en sam-
menhaeng mellem deltagernes kropssammensaet-
ning malt inden operationen og lymfsdem. Med

andre ord kan vi ikke sige noget om, at der er sam-
menhang mellem for eksempel overveaegt inden
operationen og lymfgdem. Det kan skyldes, at vores
gruppe er for lille, eller at gruppens risikoprofil er
lavere, for eksempel at feerre har faet fjernet hele
brystet eller alle lymfeknuder i armhulen, vurderer
hun og fortseetter:

- Til gengeeld kan vi se en sammenheaeng mellem &n-
dringer i deltagernes kropssammensatning over de
to ars opfelgningsperiode og lymfgdem. Mere speci-
fikt kan vi se, at de deltagere, som oplever en stigning
i fedtveev i forhold til kroppens veegt over tid har en
stgrre risiko for lymfgdem. Her er vi igen ngdt til at
veere forsigtige i vores afrapportering og fortolkning
pé grund af gruppens stgrrelse og lave risikoprofil.

Vores delresultater kan dermed ikke overfgres til alle
patienter, der er opereret for brystkreeft i Danmark.

De endelige resultater fra undersggelsen ventes feer-

dige ved udgangen af 2026.

L-Dex-scoren (bioimpedansmaling), som an-
vendes i studiet om sammenhangen mellem
overvaegt og lymfedem, er designet til at af-
daekke sma lymfedem-relaterede vaeskeforan-
dringer i arme og ben. L-Dex sammenligner
vaesken i den opererede arm med vaesken i
den raske arm.

Kan kronisk armlymfedem forebygges via
selvmaling og tidlig behandling?

Selvmaling af arm hos brystkraeftpatienter, der selv
indrapporterer malene, skal give svar pa, om denne
metode kan forebygge kronisk lymfaedem. Svaret
ventes klar i 2026.

Af Winnie Rundstrom

Kan kronisk lymfgdem i arm forebygges via selvma-
ling og tidlig behandling? Det spgrgsmaél stillede de
sig pd Nationalt Center for Senfglger hos Kraeftover-
levere i 2021 og veerksatte et forsgg med deltagelse
af 250 brystkreeftpatienter, som var i hgj risiko for
lymfgdem. Metoden er, at halvdelen af patienterne
selv skal méale omfanget af den arm, der vil veere i
risiko for udvikling af lymfedem og lgbende indrap-
portere madlene til centret. Den anden halvdel udger
kontrolgruppen, der ikke maler deres arm.

Pa Lymfebladets temasider i januar 2021 forklarede
overlaege, professor og centerleder Christoffer Johan-
sen om baggrunden for undersggelsen i forhold til
risikoen for lymfodem efter brystkreftbehandling:

- P4 den made kan vi opspore symptomerne tidligt,
sette ind med behandling og undersgge, om tidlig
indsats kan forebygge udviklingen af lymfgdem.

Bolette Skjodt Rafn,
fysioterapeut, ph.d. og projektleder.
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- Vi har et hab om, at vi kan
reducere det antal kvinder, der vil
udvikle kronisk lymfadem med
op til 50 procent.

Og fysioterapeut, ph.d. og forsker, Bolette Skjgdt
Rafn, der er projektleder af undersggelsen, udtrykte
det saledes:

-Vihar en hypotese om, og et hab om, at vikan reducere
det antal kvinder, der vil udvikle kronisk lymfgdem
med op til 50 procent.

Iundersggelsen indgdr, at hvis en patient matte opleve
haevelse i armen, henvises patienten til lymfademte-
rapeut pa sygehuset, som seetter ind med kompressi-
onsbehandling i mindst fire uger.

- Der har gennem projektperioden veeret et rigtig
godt samarbejde med lymfgdemterapeuterne pa
universitetshospitalerne i Aarhus, Odense, Roskilde,
Herlev og Rigshospitalet, som har leveret den tidlige
behandling til deltagerne i projektet, forteeller Bolette
Skjgdt Rafn.

Datagrundlaget er forelgbig en succes

Svarene pa, hvad forsgget vil vise, er endnu ikke klar.
Deltagerne i undersggelsen har skullet male armen
og indrapportere gennem en periode pa to ar efter
operation for brystkreeft, den periode lymfgdem oftest
udvikler sig. De endelige resultater af indrapporte-
ringer og spgrgeskemaer ventes derfor forst klar ved
udgangen af 2026, men pa det nationale forsknings-
center konstateres med tilfredshed, at man har opnaet
det gnskede datagrundlag.

- Vi ndede rekrutteringsmaélet i maj 2024 pa 125 del-
tagere i hver gruppe, og s gar der to ar, for vi har
et fuldt dataseet. Men vi kan se nu efter to ars besgg,
at kvinderne har veeret rigtig dygtige til at svare pa
spergeskemaer, til at méle og indrapportere og til at
komme til kontrolbesgg. S& pa den made har projektet
forelpbig veeret en succes, siger Bolette Skjgdt Rafn.
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Definition af kronisk lymfedem

Bolette Skjedt Rafn: - Vi skelner mellem kro-
nisk/klinisk lymfedem og subklinisk lymfe-
dem. Kronisk/klinisk lymfgdem defineres ved
et lymfedemindeks pd 10 eller derover. Dette
males med et bioimpedansapparat. Subklinisk
lymfedem defineres ved et lymfedemindeks
pa mellem 7 og 10, som er det tidlige stadie
af lymfedem. Det er i det her tidlige stadie, vi
gerne vil opdage lymfgdem hos patienterne
og satte ind med behandling i hab om, at lym-
fodemet ikke forveerres og stiger til over 10.




Benlymfedem:
- Jeg er sa glad for, at jeg ikke
opgav mit leb

Det er ganske vist slut med halvmarathon-leb og
sprint for Anja Westbjerg, efter hun i 2019 fik lymfe-
dem i det ene ben. Men lgbeskoene bliver alligevel
stadig flittigt brugt.

Af Winnie Rundstrom

46-arige Anja Westbjerg har lgbet siden hun var 20
ar, dengang mellem 5 og 10 kilometer to-tre gange
om ugen, og herudover har hun lgbet sprint, dyrket
crossfit og gennemfort halvmarathon to gange.

- Det er slut med sprint og halvmarathon pé grund af
lymfgdemet i mit ben, men sammen med min fysio-
terapeut har jeg fundet mader til, hvordan jeg kunne
starte op igen med lgb. Det har veeret vigtigt for mig,
for det at veere meget fysisk aktiv er hele min identitet.

Hendes normale lgberutiner blev afbrudt i 2019 un-
der ni méneders undersggelser for havelse i venstre
ben, der var opstaet fra den ene dag til den anden.
Hun fik diagnosen primaert lymfadem pé Bispebjerg
Hospital, og efter behandlingsforlgbet fik hun udle-
veret en kompressionsstrgmpe til daglig brug. Men...

- I starten kunne jeg sagtens lgbe som jeg plejede,
mit ben var jo kun stort og gav kun lidt gener. Jeg
havde godt nok faet den her kompressionsstrgmpe,
men havde slet ikke forstdet rigtigt, hvorfor den var
vigtig. S& jeg teenkte ja, ja, det er godt, og s& lagde
jeg den ned i en skuffe. Og lgb videre, forteeller Anja
Westbjerg.

Benet gjorde virkelig ondt!

Igen fra den ene dag til den anden, i januar 2022, op-
stod en pludselig forveerring for den rutinerede mo-
tionslgber. Dagen forinden havde hun stiet op hele
dagen for at forberede fgdselsdag for sin datter.
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- Da jeg vagnede neeste morgen, sd spendte benet
ikke kun en lille smule, som det plejede - det gjorde
virkelig ondt! Benet var rigtig stort, og haevelsen var
trukket helt op til laret. Jeg blev bange, for jeg var
fuldsteendig invalideret, og i den her tilstand var lgb
helt udelukket, forteller Anja Westbjerg.

Det blev en brat opvagning i mere end én forstand;
forskreekkelsen fik hende til at indse, hvor vigtig
kompression er. I dag bruger hun bade dag- og nat-
kompression, efter hun fik prgvet sig lidt frem.

Anja Westbjerg lober minimum to gange om ugen, og selvom hun er vild med lgb, sa er det ikke helt nok. - Jeg har brug for at ’komme hele
vejen rundt”, sd jeg supplerer ogsa min lobetrening med lymfegvelser, dndedreetsovelser, styrketreening og yoga. Og star pd hovedet.

- Til hverdag bruger jeg nu fladstrik klasse 2, men til
sport bruger jeg rundstrik klasse 2, og det fungerer
rigtig godt for mig. Og sa supplerer jeg med en kom-
pressionsstgvle, jeg fik fra yourboots, en lille elek-
trisk maskine med luftkamre, som jeg bruger et par
gange om ugen og altid har med pé ferie, forteeller
Anja Westbjerg, der var fast besluttet pa at komme
tilbage i lgbeskoene.

Traenede langsomt op
- Jeg ville ikke opgive mit lgh, for jeg elsker det sa me-
get, og samtidig giver det mig en ro i hovedet.

- Jeg startede med skiftevis at ga og lgbe, stille og ro-
ligt. Meerkede efter, hvordan det var for lymfgdemet,
indtil jeg til sidst kom op pa fem kilometers ren lgb
i joggingtempo, og den distance har jeg veeret pa de
seneste to ar nu. To-tre gange om ugen. Det jeg virke-
lig har leert, det er, hvor vigtigt det er at fa varmet op
inden lgb, forteeller hun.

- Jeg starter altid med at svinge kroppen fra side til
side, alt sammen for at satte lymfesystemet i gang. Sa
ned i squat, rigtig meget sving i benet, hofterotations-
pvelser, hoftestraek, og ankelgvelser, og sa er jeg klar.

Anja Westbjerg lgber ude i naturen omkring den
landsby, Gadstrup, hun bor i syd for Roskilde.

- De forste 500 meter kan benet fgles lidt tungt og en
smule gmt, men nar der er godt gang i lymfeflowet,

)

- Bare det at hore fuglene synge
ndr jeg lober, er sa dejligt.

bliver benet lettere. Undervejs kan det haeve en lille
smule, men det fortager sig hurtigt, og mit ben bli-
ver panere end for lgbeturen. I det hele taget bliver
foden og benet mere slanke, blgdere og mere bevae-
gelige, nar jeg lgber, forteeller hun og haber, hun kan
vere en inspiration for andre med benlymfadem.

Leb giver mig mestringsfolelse

- Jeg er selv glad for, jeg ikke bare opgav mit lgb. Bare
det at hare fuglene synge, nar jeg leber, er sa dejligt.
Jeg tror, at den livsgleede jeg opnar, ogsa har effekt pa
lymfodemet.

En livsglede, der for Anja Westbjerg har betydet, at
hun heller ikke fgler; hendes liv har sendret sig vee-
sentligt, efter hun fik benlymfgdem. Hverken pa ar-
bejdet som ergoterapeut for bgrn, eller som mor.

- Jeg kan stadig spille fodbold med min kneegt, og
vi tager stadig pa sportsferier i familien. Jeg holder
lymfodemet nede, og det giver mig en mestringsfalel-
se. At det er mig, der har kontrollen over lymfgdemet,
og ikke omvendt.
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Rad til leb med
benlymfedem

Mens der findes meget forskning, der viser, at tree-
ning, og sarligt styrketraening, har god effekt pd en
lymfgdemarm, findes der ingen forskning, der viser,
hvilken effekt lob har pé et lymfgdemben. Det er kon-
Klusionen fra lymfgdemterapeut og ph.d.-studerende
Merete Celano Wittenkamp, der for nylig dykkede
ned i 12 studier om benlymfagdem og fysisk aktivitet.

- Ingen studier omhandlede specifikt lgb, og det bety-
der, at vi i dag reelt ikke kan sige noget om, hvorvidt
lgb er godt eller darligt for personer med benlym-
fodem. Her er patienter overladt til selv at eksperi-
mentere, men det kan man ogsd sagtens, blot man
maerker efter, siger hun.

For man kan fint treekke pé en grundleeggende viden
om lymfodem og give nogle enkle rad til dem, der har
benlymfadem og gerne vil lgbe. De rad lyder her fra
Merete Celano Wittenkamp:

- Hovedbudskabet er, at motion er gavnligt for lymfa-
dem, sa lymfgdemet mé ikke veere en bremse for at
dyrke motion. Motion kan gavne lymfeflowet.

- Nogle er bekymrede for de stgd op gennem henet,
lgb kan medfgre. Vi har ingen forskning, der kan
sige, om der er grund til bekymring eller ikke.

- Start langsomt og forsigtigt ud og hold gje med
symptomer som tyngdefornemmelse, spaending og
haevelse under og efter lgb.

)

- Lymfodemet md ikke veere en
bremse for at dyrke motion.
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- Start med at veksle mellem gang og lgb som nybe-
gynder, sd har du rigtig godt styr p, hvordan lymfe-
demet reagerer. Sgg gerne efter lebeprogrammer til
nybegyndere pa nettet og gentag evt. en treeningsuge,
for du eger lgbevarighed og lgbeintensitet.

Merete Celano Wittenkamp,
lymfodemterapeut og ph.d.-studerende.

- Hav restitutionsdage ind imellem og ikke samme
aktivitet flere dage i treek - et alment rad.

- Asfalt er det hardeste underlag, man kan lgbe p4, en
skovbund er meget blgdere. Prov dig frem i hvad, der
passer bedst til dit lymfgdem og brug gode stgdabsor-
berende lgbesko.

-Er duvant til atlgbe fra tidligere, er det kun en fordel,
for s& har du formentlig allerede en god lgbeteknik.
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