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NYT FRA BESTYRELSEN

Ny rapport, medlemsdag og nyt initiativ:
DALYFO vil have fat i mandene

Af Helle Petersen, forperson, DALYFO

S& kom den endelig! Den store kortleegning, der giver
os en solid status og opdatering pa lymfedem i rela-
tion til kreeft. Den ser vi neermere pa i dette nummer
af Lymfebladet, for det er interessant laesning for alle
o0s, der er ramt, og vigtig viden i kampen for en ud-
vikling pad omradet. Rapporten indeholder dugfrisk
data og aktuelle perspektiver pa livet med lymfadem
- indsamlet af Kraeftens Bekeempelse med hjelp fra
dataregistre og en lang raekke eksperter pd omradet.

I DALYFO har vi bidraget med patientperspektiver,
der folder de oplevelser og udfordringer ud, som
vi kender fra dialogen med vores medlemmer. Det
handler bl.a. om geografisk ulighed i opsporing og
behandling, problemer med at f& bevilling uden
kamp med kommunen, adgang til frit leverander-
valg og sundhedsvasenets manglende oplysning om
risikoen for lymfgdem som senfglge.

Tidlig opsporing af lymfgdem kraever oplysning
Tidlig opsporing er afggrende for et lymfgdem under
kontrol. Vi ved, at hvis vi fanger lymfgdem i stadie 1,
sd kan det oftest reduceres ned til det latente stadie
0. Derfor er det et stort problem, at der ikke er syste-
matisk og ensartet information om denne potentielle
senfglge allerede under kraeftbehandlingen. Jeg ved
godt, at fgrsteprioriteten og det altoverskyggende fo-
kus i den situation er overlevelse. For nylig har jeg
talt med en mand med lymfekreft og en kvinde med
brystkraeft — begge har faet fjernet lymfeknuder, men
ingen af dem er blevet informeret om at holde gje
med havelse i det bergrte omrade.

Reekker ud til patientforeninger - og maend

Senfglgerforeningen er en af vores mange gode sam-
arbejdspartnere, og i fordret inviterer vi sammen til
endnu et online event — en sakaldt live stream — hvor
man kan lytte med fra hele landet og blive klogere
p&, hvad lymfgdem er, og hvad man selv kan ggre.
Her raekker vi ud til alle relevante patientforeninger,
sd vi eksempelvis ogsd kommer i dialog med de man-
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ge maeend, der far lymfgdem efter prostatakreeft. Det
er ikke nogen hemmelighed, at kvinderne er i over-
tal bAde som medlemmer og til vores arrangementer.
Den ulighed vil vi arbejde pa at udjeevne i det kom-
mende ar. Lymfgdem rammer pa tveers af kraeftdiag-
noser og pa tveers af kegn.

Traek vejret - du kan na det endnu

De lokale medlemsarrangementer har her i vinter
fokus pa bindevaev og vejrtraekning. Det er populeert,
nar vi kommer rundt i landet og giver mulighed for,
at medlemmerne ogsad kan mgdes fysisk. Den indbyr-
des dialog og erfaringsudveksling er neesten lige sa
vigtig som det faglige indhold. Vi har veeret i Kolding
i december, og du kan stadig nd at komme med til
februar i Arhus og Kgbenhavn. Invitationen ligger i
din mail og pa vores hjemmeside.

Foredrag, underholdning og generalforsamling

Til marts haber jeg at mede rigtig mange af jer til
vores medlemsdag i Middelfart. Vi har sammensat
en hel lgrdag med masser af ny viden, inspiration,
underholdning og tid til netveerk med nye og gamle
venner. Vihar lyttet til jeres gnsker og saetter om for-
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middagen fokus pa forskningen. Hele tre unge for-
skere kommer og giver os indsigt i deres arbejde med
at blive klogere pa nye behandlingsmuligheder. Det
giver hab, og det har vi brug for.

Til dagens generalforsamling gleeder bestyrelsen sig
til at give jer et indblik i alle de aktiviteter, vi har la-
vet 1 2025 — og de mange spandende initiativer, der
ligger Klar til det nye ar. Det er ogsd her du som med-
lem kan komme til orde, stille spgrgsmal og give os
gode idéer til arbejdet. Jeg ter godt love, at vi far en
kaffepause ud over det seedvanlige - og s& runder
Chris MacDonald dagen af med et energifyldt opleg

om indre motivation og overskud til dagligdagen
med en kronisk sygdom.

Har du lidt overskud at give af, s& skal der vealges
nye bestyrelsesmedlemmer til generalforsamlingen.
Du kan bidrage med bade stort og smat, og du kan
altid reekke ud til mig pé info@dalyfo.dk, hvis du vil
hgre mere om, hvad det indebeerer at veere med i be-
styrelsen. Det er sa vigtigt, at vi far valgt nye kraefter
ind, nér nogen stopper. Sa vi fortsat kan lave et godt
stykke arbejde og sammen keempe for ”et lidt lettere
liv” for alle med lipgdem og lymfadem.

Godt nytar!

Medlemsdag pa Milling Hotel Park i Middelfart

7. marts 2026 kan du mede Chris MacDonald, Melodivaerne samt tre laeger og ph.d.-studerende, der fortaeller

om deres forskning i ny lymfedembehandling.

Chris MacDonald giver et ordentligt energitilskud
med sit foredrag om at bevare overskuddet i dag-
ligdagen - selv ndr det kan veere ”op ad bakke”, nar
man har en kronisk sygdom.

David Salim, Caroline Lilja,
Herlev og Gentofte Odense Universitets-
Hospital hospital

Frederik C. Melodivaerne under-
Gulmark Hansen, holder med hjertevarme,
Odense Universitets- livsgleede og masser af
hospital feellessang, pakket ind i
glitter, glamour og glimt
igjet.
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Medlemsdag

Lzrdag

den 7. ma rts
Deltagelse hele dagen koster 300 kr. 20 2 6
Hvis man kun deltager i generalforsamlingen, er det gratis.

Invitation med udferligt program, tilmelding og mulighed for saerpris
pa eventuel overnatning er sendt til alle medlemmers e-mail.

Program
08.30-9.50 12.00-13.00 16.00-17.45
Ankomst, registrering Frokost Foredrag
og morgenbuffet v. Chris MacDonald
13.10-14.45
10.00-10.10 Generalforsamling 17.45-18.00
Velkomst ved forperson Afsluttende
Helle Petersen 15.10-15.50 bemaerkninger og tak
Introduktion til dagen Kaffe med underholdning for i dag
af Melodivaerne
10.10-11.50
Forskning for os:
Tre forskere fortaeller 0
om aktuelle og Indkaldelse til generalforsamling
kommende projekter 7. marts 2026 kl. 13.10 - 14.45 pa Milling Hotel Park i Middelfart.

Dagsorden sendes ud pr. mail.
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Ny medicin og egenhandtering
af lipedemsmerter fik Merete

tilbage til en aktiv hverdag

Selvom lipedempatient Merete Louise @stberg i
dag oplever forveerring af sine smerter, sa var det
en ny, effektfuld medicin i kombination med kom-
pression, karbad, dans og massage, der hjalp hende
ud af sengen og tilbage til en aktiv hverdag. Nu haber
hun, at en ny medicin igen kan hjalpe, sa smerteni-
veauet kan holdes nede.

Af Winnie Rundstrom

- Jeg tager karbad for at lindre smerterne i benene,
og bagefter foles vaevet meget blgdere, forteeller lipg-
demramte Merete Louise @stberg.

Karbad er blot et af flere smertelindrende tiltag, hun
gor i hverdagen, og som hun gennem mange ar med
lipgdem har erfaret, hjelper. Hendes ben begyndte
at vokse for nu 40 ar siden, 10 ar senere blev hun
fejldiagnosticeret med lymfgdem, og forst i 2011, 16
ar efter fejldiagnosen, fik hun stillet den rigtige pa Bi-
spebjerg Hospital, lipgdem. Imens var benene vokset
og smerterne havde taget mere og mere til.

- Smerterne var murrende og trykkende, og det fgltes
som at sidde fast i en skruetvinge. Der var steder pa
benene, der var ekstra gmme og steder med store bl
maerker. De opstdr bare og er rigtig emme, og efter-
hénden kunne jeg dérligt klare presset fra min dyne,
forteeller hun og fortseetter:

- Jeg oplevede smerterne meget invaliderende med
flest sengeliggende dage, meget fa resurser og meget
ondt hele tiden. Og det er bare megasveert at abstra-
here fra kroniske smerter.

Ny medicin blev vendepunkt

Fra 2004-15 blev hun henvist til smertecentret i Kage
tre gange og fik ordineret morfinpraeparater. Det
lindrede smerterne til to nogenlunde gode dage om
ugen. Men fjerde gang, i 2015 fik hun ordineret en
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Smerterne i Merete Louise @stbergs ben
har veeret dempet med medicin.

helt ny medicin, pregabalin, der var gjort gode erfa-
ringer med i udlandet. Og da den begyndte at virke:

- Jeg skulle forst trappe medicinen op, og sa kom jeg
til et stadie, hvor jeg blev helt euforisk og glad. For
den tog sd meget af smerterne, at jeg pludselig kunne
fungere meget bedre. Nu var der fem dage, hvor jeg
havde det ret godt og kun to dage, hvor jeg blev ngdt
til at ligge, forteeller Merete Louise @stberg og husker
tilbage til de mange ar, der mest blev tilbragt i sengen
med smerter og ingen overskud.

- Det var meget isolerende, jeg kom praktisk talt ikke
ud af sengen og mistede mit netveerk af venner. Jeg
vidste aldrig, om jeg kunne overholde en aftale lige
den dag, og ligesa stille gled vennekredsen ud.

Merete Louise @stberg var blevet atheengig af hjemme-
hjeelp fra kommunen til renggring, mens foraldre og
soster stottede hende med andre praktiske ggremal
som indkgb. Men med den nye medicin, der mere og
mere lindrede smerterne, genvandt hun store dele af
den hverdag, hun engang havde.

- Nu kunne jeg klare mig selv igen med alt i hverdagen,
kgbe ind og holde mit hjem rent. Og jeg kunne igen
komme ud og vere social og begynde at opbygge et
nyt netveerk.

Egenhandtering af smerter

Den fysiske bedring gav ikke mindst ny energi til at
prove sig frem med, hvordan hun kunne fastholde
det lavere smerteniveau, og i 2016 fik hun under et
DALYFO seminar mod pa linedance.

- Jeg var ellers fyldt med alle mulige linedance-for-
domme om cowboystgvler og alt sd noget, men jeg
provede det og opdagede, at min krop kunne klare
det, og at jeg ligefrem havde flair for det, siger denidag
passionerede linedancer, som siden blev instruktgr og
formand for Roskilde Line Dance.

-Jeg er jo ikke smertefri. Og jeg sleeber mig tit af sted til
dans og hjem igen, men jeg gor det, fordi jeg far flere
muskler i benene af at danse - og naturlige endorfiner,
det er jeg sikker pé ogsa hjeelper pa smerterne.

En anden vigtig ingrediens til smertehdndtering for
Merete Louise @stberg er kompression.

Merete Louise @stberg har i mange dr veeret formand for
Roskilde Line Dance, hvor hun er instrukter og danser et par
gange om ugen.
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- Jeg bruger kompressionsstrgmper sd meget som mu-
ligt - skal jeg veere aktiv, s& pd med dem! De hjalper
rigtig meget. Som om, de holder sammen pa benene
og gor dem lidt steerkere - ellers kan de godt foles lidt
som kogte spagetti-ben, men jeg far mere kontrol over
dem og kan veere mere aktiv med kompression pa.

En tredje ingrediens er, at hun hver méned gar til fy-
siurgisk massage, en dybdegdende massageform, der
arbejder med kroppens muskler, led og bindeveev for
at lindre smerter og gge beveaegeligheden.

- Det forkeler jeg mig selv med. Massgren elter lige-
som veavet fra anklen op til iskiasnerven, sd det er
bade 1ar, baller og hofter, der bliver blgdgjort. Medici-
nen gor, at jeg kan klare det, sé selvom det ger ondt, er
det pa den gode made - lidt ligesom rygmassage, og jeg
kan virkelig marke, det har en effekt pa smerterne.

Den fjerde og sidste del af egen smertehandtering,
som Merete Louise @stberg har fundet frem til, er kar-
badet, som hun kryber ned i en til tre gange om ugen.

- Min far lavede en tilbygning til huset, sa jeg kunne
fa installeret et badekar. Kroniske smerter er ogsa en
stressfaktor, og karbadet hjaelper min krop og smer-
terne med at falde til ro. Jeg leeser, lytter til musik
eller meditation eller hgrer podcast - og det kan der
hurtigt gé et par timer med.

Smerter er igen blevet vaerre

Selv vurderer Merete Louise @stberg, at hendes lipg-
dem idag har udviklet sig til at veere mellem stadie to
og tre, og samtidig har medicinen aftaget i virkning.

- Jeg har faet det veerre igen med smerter. Medicinen
virker ikke lige s& godt som fgr i takt med, at kroppen
bliver mere og mere syg af lipgdem, og med tiden har
det ogsa udviklet sig til armene.

- At fa taget blodtryk er for eksempel en led én. Og
selvom lipgdem stopper ved h&ndleddene, har jeg
smerter i heenderne og har mistet min finmotorik,
sd jeg ikke kan gribe ret godt, for eksempel nér jeg
skreeller kartofler.

Smerterne er dog veerst i benene. Merete Louise @st-
berg har det bedst med benene oppe, og nar armene
hviler pd armleen. P4 grund af det hgjere smerte-
niveau er hun igen henvist af sin leege og har valgt
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Merete Louise @stberg havde engang hund og elskede gdturene
med den. - Hvis det kneb med at fa luftet Charlie, korte jeg gerne
et sted hen, hvor han kunne lobe frit, for eksempel i hundeskoven,
fortceller hun.

smertecentret i Roskilde, hvor hun selv bor. Nu hiber
hun pd, hun ma preve lavdosis naltrexon, LDN, der
ogsa har vist god effekt for visse kroniske smerter, og
det giver hende hab.

- Det bliver mit femte forlgb pa et smertecenter, og
jeg héber, jeg far ordineret LDN og bliver en af dem,
det virker pa. For det er det lavere smerteniveau, der
giver mig livskvalitet og overskud til dans, til at veere
social og fortsat at veere selvhjulpen.

Haever du
efter traening?

Se hvordan du kan
afhjeelpe det.

Lider du af lymfedem
ved brystet?

Denne BH fra Mobiderm er udformet
med tynde udtagelige pelotter.
Pelotterne arbejder med dit veev

i brystomradet, under armen og pa
ryggen — og afhjeelper heevelse og
hardt vaev. Med BH‘en kan du bevzege
dig aktivt pa trods af dit lymfedem.

Kom og prgv om BH’en kan vaere
noget for dig.

Book tid p& 7011 0711

eyl
ottobock.care

Udtagelig
pelotte




Lipedemsmerter

- hvad ved vi om arsagen?

Man kender endnu ikke den pracise arsag til de
smerter, lipedempatienter oplever. Men man ved,
der ved lipgdem er en inflammatorisk tilstand i
fedtvaevet, og det er den inflammation, der for-
mentlig skaber forandringer i fedtets struktur.

Af Winnie Rundstrom

Lipgdemekspert Stine Maria Andersen, der er af-
delingsleege pa afdelingen Hud- og Kenssygdomme,
Aarhus Universitetshospital, udreder patienter, der
er henvist med mistanke for lymfgdem. Men hver
maned kan hun udelukke lymfsdem hos fire-fem af
patienterne og ma i stedet stille diagnosen lipgdem.

- Lipgdem er udelukkende en klinisk diagnose og kan
for eksempel ikke males i en blodprgve. Den baseres
péd en symmetrisk disproportioneret fedtfordeling,
sd jeg ser pa fedtophobningen, fedtfordelingen pa
kroppen, og om fordelingen adskiller sig fra almin-
delig overvagt. Jeg undersgger ogsa, om fedtvevet
er smertefuldt, forteller Stine Maria Andersen, der
sammenholder undersggelsen med de smerter, pa-
tienten giver udtryk for.

- Lipgdempatienter er typisk plaget af mange typer
af smerter. Ofte beskriver de prikken, stikken og
trykken i vaevet, og patienterne er typiske ekstremt
folsomme ved bergring af huden. Deres smerteop-
levelse er ofte individuel og kompleks, hvorfor be-
handlingen ogsa ber individualiseres.

Kronisk inflammation i fedtvaev

Selvom der i dag kun findes begrenset forskning i
arsagen til udvikling af lipsdem, har forskning dog
i mindre studier fundet, at ved lipgdem opstar en
kronisk tilstand af inflammation i fedtveaevet, oplyser
lipgdemeksperten.

- I de studier har man udtaget fedt fra lipgdempa-
tienter og renset fedtveevet i et specielt apparatur. I
veesken, der udskilles i den proces, kan man maéle pa
forskellige markgrer for inflammation, forklarer Stine
Maria Andersen og fortseetter:
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Lipoademekspert Stine Maria Andersen, afde-
lingslege, Hud- og Konssygdomme, Aarhus
Universitetshospital.

- Her fandt studierne, at der er en signifikant forskel
i typen af inflammation, ndr man sammenligner
lipgdem fedtvaev med almindeligt fedtveev ved over-
vagt. Ved overveaegt kan inflammationen give gget
risiko for felgesygdomme som eksempelvis hjerte-
karsygdomme, hvilket ikke synes at veere tilfeeldet
for typen af inflammation i lipgdemfedt.

- Samtidig findes der i lipgdemvaev et dérligt mikro-
miljg med mangel pé ilt i fedtvaevet, fordi en stor
mangde fedt vil blokere for iltoptag, og det kan ogsa
veere medvirkende arsag til smerter, siger hun.

Inflammationen forandrer fedtvavet

Generelt kan man ifglge lipgdemeksperten sige, at al
inflammation er drevet af kroppens immunforsvar,
men man ved ikke altid hvad det ex, kroppen vil for-
svare sig imod. Heller ikke, nér det gaelder lipgdem.

- Men vi ved, der er inflammation i veevet, og vi ved
o0gsd, at det er inflammationen, der er med til at for-
andre fedtet. Som led i den inflammatoriske proces
danner kroppen kollagen, kaldet bindeveaevsstrag.
Det er strenge af arveevsagtig karakter. De indkranser
omrader af fedt, der bliver til ’knuder” af forskellige
sterrelser, og som varierer fra f4 millimeter til nogle

centimeter i diameter, forteeller Stine Maria Andersen
og forklarer, hvordan eksempelvis haender og fgdder,
der ikke rammes af lipgdem, alligevel kan opleves
med smerter.

- Smerteproblematikken er ofte kompliceret, men
ndr ogsd heender og fodder pavirkes af smerter,
skyldes det formentlig dels veeskeophobninger, som
pavirker veevets mikrocirkulation, mangel pa ilt i
vaevet grundet det dysproportionerede fedtvaev samt
direkte tryk mod nerverne grundet pladsmangel.

Invaliderende smerter og kun fa
behandlingsmuligheder

Man ved, lipgdem hovedsagligt rammer kvinder, at
den opstér ved hormonelle forandringer, eksempel-
vis i puberteten eller overgangsalderen, og at den
udvikler sig i stadier, hvor smerterne gradvist kan
forveerres og blive invaliderende.

- Smerterne kan hos de verst ramte af patienterne
have gennemgribende konsekvenser i dagligdagen.
Det kan veere alt fra vanskeligheder ved at passe et
arbejde til deltagelse i familigere og sociale aktiviteter.
Flere patienter kan beskrive, at deres bgrn for ek-
sempel ikke kan sidde pa deres skgd, mens andre be-
retter om et meget pavirket samliv, da bergring giver
smerter, forteeller Stine Maria Andersen.

P4 grund af den begreensede forskning af lipgdem og
lipgdemsmerter er behandlingsmulighederne af syg-
dommen kun fa. I Danmark kan der via laege iveerksaet-
tes kompressionsbehandling, og der tilrddes motion,
da overveegt udover lipgdem forveerrer lipgdemsmer-
ter. Motion giver ogsa smertelindring. Herudover kan
leegen henvise til smertebehandling pa regionens
smertecenter, der kan hjeelpe med smertestillende me-
dicin og teknikker til at hadndtere smerterne. Fedtsug-
ning tilbydes ikke i det danske sundhedsvaesen.

Modsat i Danmark blev det sidste &r muligt for lipg-
dempatienter i Tyskland at fa tilbudt fedtsugning pa
det offentliges regning. En behandling, der; ifplge Stine
Maria Andersen, i nyere forskning synes at kan lin-
dre smerter for nogle patienter. Det forskningsstudie,
der danner grundlag for Tysklands beslutning, er
dog endnu ikke offentligt tilgeengeligt.

Smertebehandling kraever diagnose
Smertebehandling kraever uanset en diagnose, og

patienter med formodet lipgdem befinder sig i en
situation, hvor bade Bispebjerg Hospital og Stine
Maria Andersens afdeling pd Aarhus Universitets-
hospital sidste ar lukkede for tilgang til udredning
af lipgdem. Grunden var for lange ventelister begge
steder og mangel pa behandlingstilbud.

- Stgrstedelen af udredninger for lipgdem bgr diag-
nosticeres i almen laegepraksis, og jeg maerker ogsa
en stigende interesse herfra i sygdommen i korre-
spondancer med dem. Lige nu arbejder vi pa, hvor-
dan de praktiserende laeger kan kledes péa til at
diagnosticere lipgdem, s& patienter ad den vej kan
fa hjeelp til behandling og lindring, forteller hun og
hilser Sundhedsstyrelsens anerkendelse af lipgdem
sidste ar velkommen, fordi sygdommen nu endelig
kan registreres i Danmark.

- Det betyder pa sigt, at man kan lave registerbaseret
forskning, s man i databaser kan treekke informa-
tioner om, hvilken smertemedicin og hvilke andre
sygdomme lipgdem registreres med. S& kan vi for
eksempel forske i, om lipgdem har fglgesygdomme
som for eksempel depression, spiseforstyrrelser el-
ler slidgigt. Alle dataregistreringer kan medvirke til
mere forskning og dermed bedre behandlingsmulig-
heder, siger Stine Maria Andersen.

Normalt fedtvav

Side 13



Hvordan handterer lipedempatienter

deres smerter? Fa inspiration her

Signe Hjortkjeer

(Red...) Jeg tager smertestillende medicin (Pa-
nodil retard + Ipren) Jeg bruger tens/EMS, "ry-
stepudser” (vibration), og varmepude udover
kompressionsstremper, som jeg far bevilget af
kommunen. Herudover gar jeg til varmvands
traening 1 x ugentlig - fra naeste ar 2 x ugentlig,
idet jeg stopper til dansemotion, da det ikke
leengere er godt for mig. Massage har jeg hel-
ler ikke udbytte af laengere, idet smerterne for-
veerres af det, det der er bedst er min el-cykel,
da jeg har sveert ved at ga.

Maria R. Iversen
Ja, har altid smerter, de svinger dog afh hvad

jeg laver. Ger meget for at optimere mig selv
bla Anti-inflammatorisk kost, veegttab, mm

Mathilde Bech Jensen

Har smerter i benene hver dag. Vaerst om for-
middagen. Jeg finder lindring i yin yoga og bru-
ger meget min vibrations maskine. Har faet de
rette stottestremper med hjzelp fra min kom-
mune, kompression hjaelper mig rigtig godt.
Har faet en paragraf 56 for lipgdem, og har fg-
lelsen af at min sygdom er anerkendt.
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Viviann S. Christensen

(red...) Bruger kompression nat og dag .
SamtminLymphaPressmellem1-2timerdagligt.
Smeertestillende efter behov.

Koldt brusebad

For mig har det hjulpet virkeligt meget at tabe
mig 70 kilo

Bettine Andersen

(Red...) Jeg bruger min vibrationsplade, den
lindre.

Men pa en made, har jeg vel ogsa veennet mig
til at mine ben gor ondt

Jeg haber pa mere hjzlp.

Hvordan skal vi ellers holde pa arbejdsmarke-
det til vi er 70?

Astrid Vinter Mogensen

- Varme om vinteren - man bliver usaedvanlig
kold.

- Vibrationsplade.

Kompres virker slet ikke pd mig, jeg har ingen
vaeske ophobning.

Men jeg lever ikke godt med lipedema, det tror
jeg de feerreste gor.

Kirsten Haahr

(Red...) Jeg gar til en kraniosakral terapeut og
det er det jeg har oplevet virker bedst for mig.
Jeg har vaeret meget overvaegtig men har nu pa
Ozempic tabt mig 50kg, og det har gjort lipa-
dem pa mine ben og overarme utroligt synlig,
men har ikke gjort smerterne mindre.

Jeg bruger kun undertgj uden ssmme om nat-
ten, ellers kan jeg ikke ligge pa siden og det
samme geelder nattgj.

Elisabeth Carlsen

(Red...) Jeg har bergrings- og tryksmerter, kan
ikke bruge kompression af samme grund. Hviler
mine ben flere gange dagligt. Gar ultra korte
ture for at bevare gangfunktionen.

Ferer maddagbog, spiser alt, dog max. 1400
kcal/dagligt.

Har ogsa OI/EDS, som ogsa giver smerter...

Betina Vedel Aberg

(Red...) Jeg har bergrings smerter. Tryk, sted og
stryg. Jeg er selvstaendig frisgr pa fuld tid, sa
jeg star og bevaeger mig meget.

P.t. far jeg ikke treenet, da jeg simpelthen er for
treet, efter en lang arbejdsdag. Jeg er ogsa be-
gyndt at ga pa indersiden af mine fedder, da
jeg ikke bryder mig om friktionen pa larene, sa
nu kan jeg kun bruge sko med pronation, ind-
laegssaler er ikke nok. Jeg er bange for at den
forkerte fodstilling vil gere ondt vaerre med ti-
den. Der tenker jeg ankler, knae og hofter.

Susanne M. Moaller

Jeg ved det lyder maerkeligt, men jeg har glaede
af koldvands bad omkring 10 grader. Det gger
blodcirkulation og saenker inflammation, jeg
kan ellers ikke klare kulde fordi mine ben sa bli-
ver harde og ger vandvittigt ondt, men isbad
hvor det er ca. 30 sek-1 min er perfekt. Og sa
ind under et varmt bad. Det hjalper ogsa pa
Dopamin niveauet som man bliver glad af.
Derudover har jeg stor glaede af min lymfepres
maskine som jeg bruger hver dag.

Helle Thrane Pagh

Dejligt at der kommer noget med Lipgdem
Kompression virker helt klart for mig, samt
det at jeg bruger min lympha Press ca 2 timer
dagligt( morgen og aften) Jeg har leaert at lytte
til min krop og nogle gange sige nej til noget,
hvis det ikke er en god dag. Blid massage virker
0gsa nogle gange, men der er dage hvor det
ger for ondt og her veelger jeg lympha Press og
andrer i indstillingerne. Sidder ogsa sa meget
som muligt med benene oppe
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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®
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TEMA - STATUS - LYMFODEM I RELATION TIL KRAEFT

I indeveerende nummer af Lymfebladet har vi fyldt
temasiderne med uddrag fra en dugfrisk rapport af
lymfedem i relation til kreeft, efterfulgt af to artikler.
Den ene artikel er eksempel pa et af de resultater, som
kirurgi og nyere forskning af primaer forebyggelse for
lymfedem pa brystkraeftomradet, har opnaet.

Den anden vedrgrer lymfeadembehandlingen og viser
et eksempel pa, hvordan forskning af evidens for be-
handlingseffekt kan betyde justeringer i behandlingen.
Sidetallene for de udvalgte uddrag henviser til rappor-
ten, som du maske far lyst til at laese endnu mere af.
Folg blot QR koden i infoboksen, og et vaeld af interes-
sante vinkler i rapporten vil give dig en opdateret
status pa lymfedemomradet i relation til kraeft.

Uddrag af "Lymfedem i relation til kraeft
- Status og udfordringer pa omradet”

Formal (uddrag, s. 5)

Der er behov for at folge op pé, hvordan omradet har
udviklet sig siden 2016, og hvilke aktuelle fremskridt og
fortsatte udfordringer der bgr belyses. Et opdateret
vidensgrundlag kan bl.a. veere en vigtig forudseetning
for det politiske arbejde med at forbedre forholdene
for kreeftpatienter med lymfgdem.

Formaélet med denne rapport er at belyse kreeftrelateret
lymfgdem inden for udvalgte kraeftformer i Danmark.
Dette inkluderer bryst-, prostata-, testikel-, livmoder-,
livmoderhals- og seggestokkekraeft samt lymfom, me-
lanom og forskellige tumorer i hoved- og halsregionen.

Arsager til lymfodem (uddrag, s. 11)

Risikofaktorer for lymfgdem kan enten veere syg-
domsspecifikke eller mere generelle. En af de mest
veldokumenterede risikofaktorer er kirurgi, hvor
lymfeknuder fjernes — og risikoen stiger i takt med
antallet af lymfeknuder, der fjernes. Jo mere om-
fattende kirurgien er, desto hgjere er risikoen for
lymfgdem. For eksempel udvikler 20-30 pct. af
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brystkreeftpatienter, der har gennemfgrt axilleer
lymfeknudedissektion (aksilrgmning) lymfadem,
mens forekomsten kun er 5-6 pct. efter en mindre
invasiv sentinel node-biopsi (skildvagtoperation).
Behandling med strile- og kemoterapi udger ogsé ri-
sikofaktorer — og nér de kombineres med kirurgi gges
risikoen markant. Derudover er kraeft, som involverer
lymfeknuderne — enten ved spredning eller i form af
primeer lymfekraeft (lymfom) — ogsa forbundet med
risiko for udvikling af lymfgdem.

En anden risikofaktor er et forhgjet BMI, iseer ved BMI
>30. Overveegt belaster lymfesystemet og kan fore til
nedsat lymfedraenage og forveerring af symptomer.

I Danmark har man som de forste undersggt, hvil-
ken betydning vaegteendringer efter diagnose har for
risikoen for lymfgdem. Studiet viser, at risikoen for
lymfodem stiger med 15 pct. per kilo fedtmasse, og at
risikoen generelt stiger med stigning i veegt og BMI.

Kombinationen af flere risikofaktorer - som hgjt BMI,
omfattende kirurgi og strdlebehandling — gger risi-
koen for at udvikle lymfgdem mere, end hver enkelt
faktor alene. Herudover kan forhgjet blodtryk og et
hgjere kreaeftstadie vaere en risikofaktor for udvikling
af lymfedem indenfor brystkreeft.

Forekomst af lymfedem og symptomer pa
tvaers af kraeftdiagnoser (uddrag, s. 12-13)

I dette afsnit preesenteres forekomsten af lymfadem
béde i henhold til danske og internationale studier.

Forekomst
Forekomsten af lymfadem varierer betydeligt af flere
arsager. Det er metodisk svert at méale forekomsten,

Tabel 1.
Forekomst af lymfedem blandt forskelli-
ge kreefttyper.

Kraefttype Incidens (pct.)
BrysStkraeft ..ooeeeeeeeeierienienieneniennnn, 2-74
Gynakologisk og urologisk kraeft.. 8-45
Prostatakraeft™.........cccevevevevenncnnenene, 11
Hoved-hals-kraeft .......cccceccevieeeneene 71-90
Modermaerkekraeft .......ccoevveeruennee 2-29

*Prostata er angivet som en selvsteendig diagnose, men indgar
0gsa i gruppen ”Gyneekologisk og urologisk kreeft”. De 11 pct. er
en preevalens, baseret pa objektive mdlinger fra et dansk studie,
og henforer til patienter, der udviklede lymfodem i ben28.

Tabel 2.

og den afhenger af bade krafttype, behandling, ma-
lemetode og varierende definitioner af lymfgdem.
Forekomsten er angivet som et speend i tabel 1 ne-
denfor. Tallene er baseret pa et nyt review fra 2024
med undtagelse af tallene for prostatakreeft, som er
fra et dansk studie fra 2025. Variationen er bl.a. stor,
fordi tallene baserer sig pa bade patientrapportere-
de symptomer og objektive mélinger.

Lymfedemsymptomer pa tveers af kraeftdiagnoser
Et nyt studie blandt 1296 danskere, der lever efter
kreeft, har undersggt forekomsten af lymfedem-
symptomer, og dets konsekvenser pa tvaers af kraeft-
diagnoser. Resultaterne opdelt pd kraefttyper er
gengivet i Tabel 2 nedenfor. Undersggelsen viser, at
lymfgdemsymptomer forekommer hyppigt blandt
mennesker, der lever efter kraeft, og bade forekomst
og sverhedsgrad varierer pa tveers af diagnoser
(tabel 2). Hver tredje (31 pct.) person rapporterede
symptomer pa lymfadem. Blandt disse havde 62 pct.
milde symptomer, mens 38 pct. oplevede moderate
til sveere symptomer.

Patienter med moderate til sveere symptomer rappor-
terede signifikant hgjere niveauer af depression og
smertepavirkning samt lavere livskvalitet sammenlig-
net med patienter med ingen eller milde symptomer.

Studiet viser ogsa, at seerlige grupper er i gget risiko
for at opleve de sveere til moderate lymfgdemsymp-
tomer. Dette inkluderer brystkreeftpatienter med et
BMI > 30. Denne gruppe havde over dobbelt s& hgj
risiko for sveere symptomer sammenlignet med pa-
tienter med BMI i kategorien 'normal vaegt’. Herud-
over havde gynaekologiske kraeftpatienter, som bade
havde modtaget kirurgi og strdlebehandling, en

Symptomforekomst blandt forskellige kreefttyper blandt danskere, der lever efter kraeft.

Kraeftdiagnose Symptomforekomst Moderate til svaere symptomer
Gynaekologisk Kraeft........ccceeevenenienenienennnes G51° N o ot FER RO 31 pct
Hoved-hals-Kraeft .......cccccoevenineninnininenne AT PCL. ettt 14 pct.
BrystKraeft .oceeevevevieecieieenesesesesceeeene 2T PClu ettt 6 pct
Testikelkraaft.....coeeeeieneieeeecee TO PCL. e 5 pct
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markant gget risiko for at opleve moderate til sveere
lymfgdemsymptomer sammenlignet med dem, der
udelukkende havde gennemgaet kirurgi.

Forebyggelse af udvikling og forveerring af
lymfgdem

Der er kommet et stigende fokus pé en forebyggende
tilgang til lymfgdem. Forebyggelse af lymfgdem kan i
den forbindelse ifplge International Society of Lymp-
hology opdeles i tre niveauer:

1) Primaer forebyggelse: Forhindre at lymfodem
opstar

2) Sekundeer forebyggelse: Tidlig opsporing og
behandling i den tidlige fase

3) Tertiaer forebyggelse: Behandling i de senere
og mere avancerede stadier

Primaer forebyggelse

Primeer forebyggelse sigter mod at forhindre udvik-
lingen af lymfgdem hos personer med gget risiko, far
symptomer opstar. Dette inkluderer:

Begraensning af kirurgiske indgreb, sdsom anvendelse
af skildvagtoperation frem for omfattende aksilrgm-
ning, for at minimere skade pa lymfesystemet. Der er
i de senere ar sket en positiv udvikling indenfor den
primaere forebyggelse bl.a. gennem et fokus pa mere
skdnsom behandling. Et eksempel er, at man har &n-
dret behandlingspraksis hos en stgrre del af patienter
med henholdsvis brystkreeft og prostatakreeft. Her
anvender man i dag en mindre invasiv tilgang, hvor
man fjerner faerre lymfeknuder end tidligere, da det
har vist sig, at fjernelse af feerre lymfeknuder giver
ligesa god prognose.

Sekundeer forebyggelse

Malet med systematisk opsporing er opsporing af
subkliniske tegn pé lymfedem, sa tidlig behandling
kan seettes i gang for at undgd udvikling til kronisk
lymfodem.

I Danmark er det farste store lodtreekningsstudie med
systematisk opsporing i gang. Studiet har rekrutteret
brystkraftpatienter fra Aarhus, Odense, Roskilde og
hovedstadsomradet. Deltagerne anvender selvmaling
med malebdnd hjemme og rapporterer symptomer
pa lymfedem. Ved opsporing af lymfgdem igangseet-
tes tidlig behandling med standard kompressions-
@rme og evt. handske. Studiet fglger deltagerne fra
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diagnosetidspunktet og indtil to ar efter operationen
for brystkreeft. De endelige resultater er klar i slut-
ningen af 2026. Systematisk opsporing er endnu ikke
implementeret i Danmark.

Terticer forebyggelse

Et stort review har for nylig undersegt effekten af
forskellige behandlinger mod lymfgsdem hos men-
nesker, der lever efter brystkreft. Gennemgangen
kunne ikke entydigt identificere én behandlingsform
som den bedste i forhold til at reducere volumen
ved lymfgdem i armen/armene. Foruden kompleks
fysioterapeutisk lymfgdembehandling undersggte
forskerne bl.a. studier med akupunktur, laserterapi,
pneumatiske kompressionspumper og fysisk treening.
Studiet peger pa, at der stadig er behov for mere
forskning for at undersgge effekten af hver behand-
ling for forskellige stadier af lymfadem.

Kirurgisk behandling

Lymfovengs anastomose

Teknikker som lymfovengs anastomosekirurgi (LVA),
hvor man syer lymfekar og vener sammen i et om-
rade, hvor der er fungerende lymfebaner, og trans-
plantation af lymfekar eller -knuder, har opnéet gget
udbredelse globalt. Teknikkerne giver mulighed for
at genskabe tilbagelgb for lymfeveesken. Det kreever
inogen tilfeelde fortsat brug af kompressionshjelpe-
middel og er vist at reducere antallet af roseninfekti-
oner, men ogsa omfangsmal af arm/ben.

Vaskulariseret lymfeknudeoverforsel

Vaskulariseret lymfeknudeoverfgrsel (VLNT), hvor
lymfeknuder transplanteres fra et andet sted pa krop-
pen for at genskabe lymfedraenage, er en anden kirur-
gisk behandlingsmulighed til lymfodem, men udfgres
pa nuveerende tidspunkt ikke i Danmark. I Danmark
planlaegges der pt. projekter, hvor VLNT ogsa vil indga.

Fedtsugning (ved fedtveevsakkumulation)
Fedtsugning bruges til patienter med svert avance-
ret lymfgdem, der er omdannet til fedt- og bindeveev
og derfor ikke responderer pad konservativ behand-
ling. Den kirurgiske behandling kan ikke sta alene og
skal kombineres med kompressionshjaelpemidler 24
timer i dggnet for at opna en stabil langvarig effekt.
Fedtsugning foretages pad Odense Universitets Hospi-
tal, hvor patienter bliver fulgt i to ar.

Patientperspektivet

Udfordringer med bevilling af
kompressionshjaelpemidler

Den problematik, der fylder allermest blandt DALYFOs
medlemmer, er de store udfordringer, der knytter sig
til bevilling af kompressionshjelpemidler.
Udfordringer med bevilling af kompressionshjel-
permidler fylder ogsé i Kreeftens Bekeempelses Erfa-
ringsopsamling. Nasten alle indberettede sager om
lymfadem i 2022, 2023 og 2024 vedrerte afslag pa
hjeelpemidler, klager i denne forbindelse samt lange
vente- og sagsbehandlingstider i kommunerne.

Perspektivering og anbefalinger

Tilbageblik pa kortleegning af lymfedem 2016

Ser man tilbage pd Kraftens Bekempelses seneste

kortleegning af lymfgdem fra 2016, er der sket en po-

sitiv udvikling pé enkelte af rapportens anbefalinger

(hvoraf to punkter gengives her):

¢ Der er i hgjere grad kommet fokus pa forebyggelse
af lymfgdem via mere skansom kirurgi.

* Der er ogsa siden 2016 sket en stor udvikling i de
kirurgiske behandlingsmetoder for lymfgdem.

Ikke desto mindre finder neerveerende rapport, at fle-
re af de samme udfordringer som fremhaeves i kort-
leegningen fra 2016, fortsat gor sig geeldende i dag.
Det gaelder bla. variation i behandlingspraksis pa
tveers af landet, utilstreekkelig registrering af data,
mangelfuld oplysning til patienter om risikoen for
lymfgdem samt udfordringer med bevillingspraksis
for kompressionshjeelpemidler.

Anbefalinger fra Kraeftens Bekempelse

I 2016 udgav Kraeftens Bekeempelse rapporten "Kortlaegning af lymfedem i relati-
on til kreeft”. Rapporten "Lymfgdem i relation til kraeft - Status og udfordringer pa
omradet” er udgivet i oktober 2025 af Krzaeftens Bekaeempelse i samarbejde med et
ekspertudvalg bestaende af Helle Petersen, forperson, DALYFO, Charlotte Hammer,
forperson, Senfglgerforeningen samt en raekke sundhedsprofessionelle og forske-

re. Lees hele rapporten her:

Implementering af systematisk opsporing af
lymfgdem

Pa trods af ny viden pa omradet anvendes systematisk
opsporing kun i forskningssammenhange og er end-
nu ikke implementeret i klinisk praksis i Danmark.

Anbefaling:

Kreeftens Bekempelse anbefaler at implementere
systematisk opsporing for lymfgdem i kreeftforlgb
gennem en stratificeret tilgang tilpasset den enkelte
patients diagnose og risikoprofil.

Tydelig ansvarsfordeling og let og lige adgang til
kompressionshjaelpemidler

Den politiske aftale om sundhedsreformen fra 2024 be-
skriver ligeledes dette behov, men det er afggrende, at
aftalen folges op af konkret lovgivning og ensartet prak-
sis senest ved den planlagte implementering i 2027. Ind-
til da er der behov for at preecisere retningslinjer.

Anbefaling:

Kreeftens Bekeempelse anbefaler, at der fastlaegges en
Klar ansvarsfordeling og lgsning, der sikrer veerdighed,
hurtig og lige adgang til bevilling af rette hjeelpemidler.

Oget fokus pa lymfedem pa tveers af kraeftformer
og kon

Et indblik i bevillinger uddelt af Kraeftens Bekaempelse
bekreefter, at der er givet flest penge til forskning i
lymfodem og brystkreeft. Patienter med andre kreeft-
former —iseer i underlivet eller i hoved-hals-regionen
— oplever ofte endnu stgrre usynlighed og senere op-
sporing af lymfgdemet.

Anbefaling:
Kraeftens Bekempelse anbefaler gget fokus pa lym-
fedem pa tveers af kreeftformer og ken.
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Jodkorn til markering af kraeftramte
lymfeknuder kan mindske risiko for
lymfedem efter brystkraeft

Forskningsresultater til forebyggelse af lymfedem
viser, at brug af jodkorn, der placeres pa kraeftram-
te lymfeknuder under brystkraeftpatientens kemo-
terapi, scorer en tarnhgj succesrate. Efter terapien
kan jodkornene i hele 99 procent af tilfaeldene fin-
des igen og dermed vise, om kraeften er helt eller
delvist vaek. Et resultat, der kan reducere fjernelse af
alle, eller unedigt mange lymfeknuder i armhulen.

Af Winnie Rundstrom

Hvilken type marker, som Kkirurgen placerer pa
kreeftramte lymfeknuder, er den bedst egnede til at
blive fundet igen? Det var hovedspgrgsmalet i et stor-
stilet forskningsprojekt pa Herlev og Gentofte Hospi-
tal, som leege og ph.d., Frederikke Munck, stod i spid-
sen for fra 2021-24. Forskningen viste, at én bestemt
type marker scorede en succesrate pa ikke mindre
end 99 procent. Og det var jodkornet.

- Perspektivet ved at bruge jodkornet er, at det vil bety-
de feerre aksilrgmninger, og jeg vil formode, det ogsé
vil give feerre patienter lymfodem, sa vi er rigtig glade
for succesraten med jodkorn. For nu har vi en meto-
de, hvor patienten bliver bedst muligt stillet og ikke
risikerer et darligere resultat pd grund af en mindre
god operationsteknik, siger Frederikke Munck.

Formalet er at mindske risiko for lymfadem

Metoden med markegrer, TAD, blev indfert pd de
danske sygehuse i 2016, hvor sygehusene benyttede
flere forskellige typer af metalspiraler eller jodkorn.
Markgrerne bruges i behandling af brystkreeft og
spredning til armhulens (aksillens) lymfeknuder og
indseaettes lige for kemoterapiens start. Efter kemo-
forlgbet, og samtidig med brystkreeftoperationen,
fijernes den markerede lymfeknude og undersgges
for, om der fortsat er kreeft i lymfeknuderne, der
dermed skal fjernes, eller om kraften er vaek. Og det
var under Frederikke Muncks forskning, fem ar efter
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Frederikke Munck er leege, ph.d. og ansat ved
Herlev-Gentofte Hospital, Gastroenheden nu.
Hendes forskning i TAD-operationer udgar fra
Afdeling for Brystkirurgi og er medvirkende til
at gore behandling af brystkreeft med spredning
til lymfeknuder mere skdnsom. - Fjernelse af
lymfeknuder giver ikke alene risiko for lymfo-
dem, men ogsa for smerter og foleforstyrrelser,
og det er de samlede senfplger, vi gnsker at
reducere, blandt andet med mdlet om at
nedbringe antallet af aksilromninger, siger
Frederikke Munck.

indferelsen af markgrer, de forskellige typer skulle
std deres preve.

Svarene 14 gemt i de cirka 1.000 patientjournaler fra
2016-2021, som hun og hendes samarbejdspartnere
dykkede ned i, og hvor det kunne konstateres, at me-
talspiralerne ikke kunne matche jodkornet.

- Alle metalspiraler havde det feellestreek, at de var
vaesentligt ringere med en succesrate pa 84 procent.
Studiet viste, at det skyldes, metalspiraler er svaerere
at se ved hjeelp af ultralyd, som kirurgen bruger for
at genfinde metalspiralerne og dermed de kreeftramte
lymfeknuder.

- Nar de kreeftramte lymfeknuder ikke kunne genfin-
des, betgd det for de sidste 16 procent af patienterne,
at det var ngdvendigt med enten ekstra straling eller
aksilrgmning. Det er en ekstra intervention, der er
medvirkende risikofaktor for lymfgdem, og som vi
derfor gerne vil undgé, forteeller Frederikke Munck,
der tilbage i 2021 til Lymfebladet nr. 3, om formalet
med sin igangveerende forskning blandt andet sagde:

- Vi vil gerne spare kvinderne for bade lymfgdem og
arveev efter en operation, derfor er det vildt vigtigt at
gé tilbage og se behandlingen efter. Vi skal vide hvil-
ken markgrtype, kirurgen med stgrst sandsynlighed
genfinder de markerede lymfeknuder p4, sa det altid
er den markering, der bliver anvendt for at reducere
senfglger efter brystkreeft mest muligt.

Ny forskning: Forebygger jodkorn lymfgedem?

Det mal er nu opndet med jodkornet. Nu er spargs-
malet, i hvor stort omfang det lille jodkorn og anven-
delsen af TAD, som formodet, mindsker risikoen for
lymfgdem. Derfor er Frederikke Munck allerede i
gang med et nyt forskningsprojekt, der er baseret pa
sporgeskemaer til de patienter, hvis patientjournaler
dannede grundlag studiet af markgrerne.

Nar en patient skal behandles for brystkreeft med spredning til
lymfeknuderne, tilbydes patienten ofte en kemoterapi som forste
del af behandlingen.

Prazoperativ markering med

radioaktivt jodkorn

Jodkorn bruges bade til kreeftknuder i brystet og til kreeftramte
lymfeknuder i armhulen. Her ses en mammografi af et bryst,
hvor et radioaktivt jodkorn er placeret og markerer en kreeftknu-
de. Jodkornet er seks mm langt og skal blive siddende under den
seks til ni mdneder lange kemoterapi. Kirurgen finder jodkornet
igen ved hjcelp af en geigerteeller og kan konstatere, om kreeften i
brystet eller pd lymfeknuden er veek. Foto: Herlev-Gentofte Hospi-
tal, radiologisk afdeling.

- I sporgeskemaet spgrger vi til hvilke senfglger, pa-
tienter, der er behandlet med TAD med jodkorn eller
andre markeringsmetoder oplever, for at afklare, om
disse behandlingsmetoder har ssenket andelen, der
oplever smerter eller symptomer pa lymfgdem.

Efter Frederikke Muncks resultater om TAD og mar-
kgrtyper, er jodkorn eller jodkorns-lignende mar-
kgrer i dag standardmarkgr ved markering af lym-
feknuder i forbindelse med brystkreeftbehandling
pé de danske brystkreaeftafdelinger. Resultaterne af
hendes igangveerende forskning ventes klar i 2027.

TAD-behandlingen

TAD er forkortelsen for: Targeteret aksildis-
sektion. Metoden er malrettet patienter med
brystkraeft og brystkreeftspredning til lym-
feknuder. Den indebeerer, at kraeftramte lym-
feknuder markeres inden kemoterapi igang-
seettes, og formalet er at undga fjernelse af
ungdigt mange lymfeknuder. I dag bruges
jodkorn til markering, et metalkorn med ra-
dioaktivt jod, der via en tynd nal feres gennem
huden til de ramte lymfeknuder.

Side 23



Oplev Eto Garments kompressionsbandager

Skraeddersyet komfort til

lymfadem og lipgdem

Eto Garments fremstiller speciallavede
kompressionsbandager, der er designet
til at lede vaesken 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

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

OEKO-TEX®
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Ring og hgr nzermere pa tif. 64 46 13 30

Eller besgg vores eto-garments.com
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ISO 13485
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MLD er i mindre grad
et standard tilbud i
lymfedembehandlingen

De senere ar er manuel lymfedranage gledet i bag-
grunden pa sygehusene som standard behandling
for lymfedem. Det er sket pa baggrund af forsk-
ningsresultater, der har vist manglende evidens for
effekten og er et eksempel pa, hvordan ny viden
kan andre i behandlingstilbuddet. En ny viden, der
dog ogsa har vaeret medt af skepsis.

Af Winnie Rundstrom

Manuel lymfedraenage, kompression, hudpleje samt
treening og andre fysioterapeutiske tiltag. Gennem
artier har manuel lymfedraenage, MLD, indgdet som
ét af fire hjgrnesten i den traditionelle lymfgdembe-
handling, der betegnes Kompleks fysioterapeutisk
lymfpdembehandling. Sddan er det ikke laengere.

I 2019 foreld resultaterne fra et mindre forsknings-
projekt fra Sydvestjysk Sygehus med 77 lymfgdem-
patienter efter brystkreeftbehandling, hvor halvde-
len fik hele den komplekse lymfsdembehandling,
mens MLD var udeladt i behandlingen for den anden
halvdel. Studiet viste, at MLD ikke medvirkede til
yderligere reducering af lymfgdemet i arm sammen-
lignet med kontrolgruppen.

- Da resultaterne fra det danske studie kom frem, var
der enorm skepsis blandt lymfsdemterapeuterne,
for det, viiartier har uddannet os i og troet pa havde
en effekt, blev pludselig vendt pa hovedet, fortaeller
lymfpdemterapeut og ph.d.-studerende Merete Celano
Wittenkamp og fortseetter:

- Og det var her, vi i lymfodembehandlingen pé de
danske hospitaler begyndte at se p, om MLD fortsat
skulle tilbydes i sygehus-regi. For hvis tiden til MLD
ikke bidrager til yderligere reduktion af lymfgdem

/!

Merete Celano Wittenkamp, lymfademterapeut og ph.d.-stude-
rende, har pt. orlov fra Herlev og Gentofte Hospital, Afdeling
for Fysioterapi og Ergoterapi, hvor hun har veeret ansat siden
2005. Merete Celano Wittenkamp er desuden formand for Dansk
Selskab for Fysioterapeutisk Lymfadembehandling, DSFL, samt
medlem af styregruppen i Dansk Lymfodem Netvcerk, DLN,

hvis pvrige medlemmer er henholdsvis Lymfademklinikken/
Videncenter for Sarheling pa Bispebjerg Hospital og Dansk Lym-
fodemforening, DALYFO. DLN er et tveerfagligt samarbejde, der
blandt andet arbejder for en ensartet lymfodembehandling i hele
Danmark.

end kompressionsbandagering, sa kan vi bruge tiden
bedre til de andre komponenter i lymfgdembehand-
lingen, herunder uddannelse af patienter i self-ma-
nagement.
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TEMA - STATUS - LYMFODEM I RELATION TIL KRAFT

Béade for og efter det danske studie har flere inter-
nationale forskningsresultater vist samme resultat.
Senest et endnu mere velunderbygget studie fra Bel-
gien, forteeller Merete Celano Wittenkamp.

- I det belgiske studie har man brugt kontrastvaeske,
der viser, hvordan lymfevesken flytter sig, og hvor-
dan lymfesystemet arbejder. Og den manuelle lym-
fedreenage bidrager ikke til stgrre gdemreduktion
hos kvinder med brystkreft-relateret lymfgdem i
armen, viser studiet.
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Patienter selv oplever MLD som effektfuld
Formalet med MLD har vaeret at lede lymfevaesken i
veaevet vaek og videre ind i intakte lymfekar og lym-
feknuder, som kan borttransportere vaesken. At det
ikke er tilfeeldet, har ikke kun vendt MLD pa hovedet
for lymfedemterapeuterne, men ogsa for lymfadem-
patienter, der oplever, at MLD hjeelper.

- Vi ved gennem &rene fra patienterne, at de oplever
den manuelle dreenage som smertelindrende, at de
foler sig afspaendte ved bergringen, og at tyngdefor-

Manuel lymfedreenage (MLD) ved sekundcert lymfagdem er en blid, specialiseret massage, udfgrt af lymfodemterapeuter, der bruger rytmiske
tryk og strag for at stimulere lymfesystemet og lede overskydende lymfeveeske veek fra heevede omrader. Foto er udldnt af AS Fysioterapi og
viser lymfedreenage pa arm efter brystkreeftbehandling.

nemmelsen i lymfodemet aftager betydeligt, forteel-
ler Merete Celano Wittenkamp og uddyber:

- Men studierne maéler ikke patienternes subjektive
oplevelser, de maler kun objektivt, om lymfademet
bliver mindre eller ej i omfang og volumen. Og her
viser det sig, at MLD ikke giver yderligere redukti-
on, end den vi opndr med kompressionshandagering
alene.

- P4 grund af patientoplevelserne har vi selvfglgelig
mgdt bade undren og sergrelse hos patienterne over,
at MLD ikke leengere tilbydes per automatik som fast
del af behandlingen, siger hun.

Men i sundhedsvasnet handler det om prioritering,
og her ser man den halve time, en MLD behandling
typisk tager, som ineffektivt, ndr der ikke er tydelig
objektiv effekt.

- Det er ikke fordi, vi ikke vil tilbyde MLD, men vores
vigtigste opgave er at reducere lymfodemet i hospi-
talsregi. Nar der kommer ny viden om effekten af en
behandling, bliver vi ogsad nedt til at prioritere det,
der virker. Vi har i forvejen rigtig meget, vi skal un-
dervise patienterne i, blandt andet brugen af kom-
pression og konkrete gvelser, sa de bliver i stand til at
Klare sig selv bedst muligt i hverdagen, nér de bliver
afsluttet fra hospitalet.

MLD er stadig ngdvendig for visse patienter
Selvom MLD i dag ikke leengere indgar som en fast del
af lymfedembehandlingen, tilbydes den dog stadig
pé sygehusene, men nu beror det pd en vurdering
fra patient til patient.

- Nér en patient for eksempel har lymfgdem i hoved-
og halsregionen eller lymfgdem péa brystkassen, har
vi sveert ved at reducere haevelsen med hjelp fra
kompression. Her har MLD stadig sin berettigelse, sa
her har vi stadig haender pa for at reducere lymfevae-
ske samt bearbejde arveev.

- Vi vurderer ogsd, hvis en patient har fibrotisk vaev,
mange smerter eller vaevsforandringer, om det vil
veere gavnligt med fasciebehandling og MLD, fordi
manuelle behandlinger masserer, blgdggr og lasner
op i veevet. P4 den made bruger vi mange forskellige
veerktgjer.

En stor opgave venter pa lymfedemomradet
Studierne af den manglende evidens for effekt af
MLD affgdte en vis skepsis blandt lymfedemterapeu-
ter i forhold til den faglige stolthed og uddannelse
igennem sd mange ar med troen pd MLDs effekt. Og
for de patienter, der oplever behandlingen som ef-
fektfuld, kan det ogsa veere sveert at tro, det modsatte
er tilfeeldet. Patientoplevelserne er reelle, men kan
altsd ikke tilskrives, at lymfgdemet reduceres kun
ved LMD.

- Der ligger derfor en stor opgave foran os. Spgrgs-
malet for os lymfgdemterapeuter er faelles for os alle,
for hvad er det, vi sa skal? P naeste lymfodemsemi-
nar i Dansk Netveerk for Lymfgdem til foraret for-
ventes en af forskerne bag studiet fra Belgien, Nele
Devoogdt, at give sit bud, der méaske vil leegge endnu
mere vaegt pd hudpleje og specifik treening. Og vi skal
kigge pa, hvordan vi skal justere uddannelsen, sa
den afspejler den lymfgdembehandling, vi udfgrer i
Danmark, siger Merete Celano Wittenkamp, der ogsa
er bestyrelsesformand i Dansk Selskab for Fysiotera-
peutisk Lymfsdembehandling, DSFL.

- Men der ligger fortsat ogsa en stor opgave i at for-
midle forstdelsen og betydningen af den nye viden
overfor patienterne, hvor vores interesse altid vil
veere at give patienterne den bedst mulige lymfea-
dembehandling.

MLD

Forskning i effekten af manuel lymfedraenage
(MLD) viser, at MLD ikke reducerer lymfade-
met effektivt og tilbydes derfor ikke lsengere
som fast standard i lymfedembehandlingen
pa de danske sygehuse. Men dog i serlige til-
faelde til patienter, hvor eksempelvis kompres-
sion ikke er mulig. MLD er fortsat efterspurgt
af mange lymfgdempatienter, da patientop-
levelsen af den ofte er effektfuld i forhold til
smertelindring og velvaere. MLD ydes fortsat
hos privatpraktiserende lymfedemterapeuter.
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Dansede for alle lymfedempatienter:

“"Det var magisk”

Lymfedempatient Signe Damgaard skulle overtales
til at deltage i Vild med dans i seerudgaven for Knaek
Cancer sidste ar, men efter sin danseoptraeden i det
landsdaekkende tv-show: - Det er en af de bedste
oplevelser, jeg nogensinde har haft og jeg foler, jeg
dansede for alle lymfedempatienter, siger hun.

Af Winnie Rundstrom

Iforbindelse med Knaek Cancer 2025 sendte Vild med
dans pa TV 2 endnu en sarudgave af den populare
dansekonkurrence - uden konkurrenceelementet,
men med to tidligere kreaeftpatienter som deltagere.
Formadlet var at saette fokus pa de senfglger, mange
kreeftoverlevere ma leve med.

Da kraeftens Bekeempelse i september sidste ar kon-
taktede Signe Damgaard, der har benlymfgdem efter
livmoderhalskreeft, kunne hun dog ikke overtales til
at deltage. Ikke i fgrste omgang.

- Jeg har aldrig danset, jeg havde aldrig set Vild med
dans, og jeg kunne ikke helt se mig selv i det. Det med
dans sagde mig ikke rigtig noget, sa jeg sagde peent
nej tak, men blev bedt om at teenke over det til naeste
dag. Da det her gik op for mig, at jeg ville fa to minut-
ters taletid, sagde jeg alligevel ja tak, for s& kunne jeg
forteelle om lymfgdem og tenkte, na ja, lige leere det
med dansen, s pé tv - og s overstaet.

Set i bakspejlet anede Signe Damgaard i virkelighe-
den ikke, hvad hun forst havde takket nej til af store
gjeblikke, men heller ikke, hvad hun havde takket ja
til - af strabadser.

Tre ugers hard dansetraning

Det var den professionelle danser, Frederik Nonne-
mann, der blev hendes instruktgr og dansepartner, og
der var tre uger at gve trin i for det store danseshow.

- Jeg var bekymret for om jeg kunne det, Frederik
gerne ville have mig til, for jeg kunne ikke smide min
kompression. Han ville blandt andet gerne have mig
ned pd kneae, men det kan jeg ikke - slet ikke i en dans.
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Signe Damgaard under en af treeningsdagene op til tv-showet
Vild med dans

Og min vrist kunne ikke dreje nok oppe pa teeer, men
sd fandt han frem til en koreografi, der passede til
det, jeg kunne, forteeller Signe Damgaard.

Instruktgren havde valgt latino, en pasodoble, der
var serigs og kunne bygge en historie op omkring
hendes kreeftforlgb. Dansetrin, kropsholdning og be-
vaegelser blev gvet om og om og om igen, hver hver-
dagide tre uger.

- Det var hardt arbejde. Jeg har i forvejen fuldtidsar-
bejde og cyklede hver dag direkte fra Tarnby, hvor
jeg bor, ud til @sterbro, hvor vi treenede fra klokken
17-21. Ofte var jeg der en time for Frederik for at gve.
Jeg fik ikke s& meget spise, det var lange dage, mine
ben blev treette, og jeg skulle passe pa ikke at overan-
strenge mit lymfgdem.

-Ogjegkunne vdgne midt om natten for at kere koreo-
grafien gennem hovedet.

Lymfgdem er ingen dans pa roser

Inden Signe Damgaard gik pa scenen i tv-showet pa
landsdaekkende tv blev det indslag vist, hvor hun
havde to minutters taletid.

Fotograf: Krestine Havemann, TV 2

- Jeg fortalte om, hvordan det er at leve med lymfe-
dem, hvorfor man far senfglgen, om smerterne og
viste, hvor kraftige kompressionsstrgmperne er, og
hvorfor de er ngdvendige. At det fgrste jeg skal om
morgenen er i bad for at fa stremperne pa med det
samme, at jeg ikke kan ga rundt og hygge i morgen-
kabe forst. At lymfgdem ikke er en dans pa roser,
forteeller Signe Damgaard, der havde endnu et ligesa
vigtigt budskab.

- At jeg har accepteret mit lymfgdem, min hverdag
fungerer rigtig godt, og jeg kan sige JA til udfordrin-
ger. S& mit budskab var ogsd, at selvom man har faet
en senfglge, kan man godt tilpasse sig, s& man ikke
behgver at sige nej til sine drgmme. Det var ogsa der-
for, jeg sagde ja - for at tage udfordringen op.

Nervegsitet fgr kamera spotlight

Og det blev bestemt ikke udfordringer, det skortede
P&, hverken under prgverne, eller pa dagen for det
store show pa landsdeekkende tv, hvor hun og Frederik
Nonnemann skulle danse deres pasodoble, badet i
spotlights. At benlymfgdem ikke er en dans pa roser,
kan en sddan dag roligt tages helt bogstaveligt.
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- Danseskoene til selve showet skulle veere halvandet
nummer for smd, sddan er det for alle dansere, og
med s tykke stremper, som jeg har... Her en uge efter
showet har jeg stadig ikke faet folelsen tilbage i mine
teeer, smagriner Signe Damgaard og fortseetter:
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- Men jeg var ogsa blevet grebet af den intensitet, der
var, med alle forberedelserne, kameraer, skraedder
og meget andet. Selvom det hele var et hardt arbejde,
oplevede jeg utrolig meget keerlighed i processen, og
jeg blev baret pd heender og fodder.

Det gjaldt ogsd under selve prgverne og opvisningen
med Frederik Nonneman, som den debuterende
danser mgdte igen kort far, de skulle pa.

-Jegvarnervgs, genertog fglte miglidt klumpedumpe,
men Frederik beroligede mig og sagde: ”Det her klarer
du, bare giv slip, tro pa det og nyd det - det er nu!”, og
s& forsvandt min nervegsitet.

Rort over, at budskabet ramte sa mange

- Sa snart musikken begyndte, spotlight blev taendt,
og vi kom pé ud pa scenen, s dansede jeg bare - og
jeg ngd det et hundrede procent. Det er en oplevelse
jeg aldrig kommer til at glemme. Det var magisk. Og
teet pa den bedste oplevelse, jeg nogensinde har haft.

Men magien sluttede ikke helt her. De efterfglgende
dage har ogsa faet en seerlig plads i Signe Damgaards
erindringer - og hjerte.

- Om lgrdagen fik jeg de mest kerlige - og virkelig
mange henvendelser pé de sociale medier fra andre,
jeg slet ikke kendte, mennesker, der selv har kreeft
eller senfelger, som skrev, at jeg var sej og modig og
med en masse hjerter. Det var sa rgrende. Jeg folte
mig virkelig elsket og rgrt over, at mit budskab har
ramt sd mange, fortaller Signe Damgaard, der brug-
te hele sgndagen pé at besvare alle henvendelserne.

- Den fredag aften folte jeg, jeg dansede for alle lym-
fedempatienter.

Se Signe Damgaard og
Frederik Nonnemanns
pasodoble her:
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Medlemstilbud

Fa hjaelp fra vores
socialradgiver

DALYFO har samlet sponsorater, der ger det muligt
at tilbyde medlemmer radgivning ved socialradgiver
Stine Stenholt. Hun er specialiseret i lovgivningen pa
hele bevillingsomradet.

Resten af aret kan du fa hjzelp, hvis du
1) far afslag pa bevilling af kompressionshjzelpemidler
2) ikke far adganag til frit leverandervalg

Far du brug for Stines hjzelp, skal du udfylde en kon-
taktformular pa den lukkede del af vores hjemmeside.
Som medlem har du faet et nyhedsbrev med beskri-
velsen af, hvordan du opretter dig og far adgang til
radgivning og til arkivet medtidligere numre af Lymfe-
bladet. Er du i tvivl, sa skriv til os pa info@dalyfo.dk
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