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Nyt fra bestyrelsen

Sa er sommeren endelig
kommet til Danmark. Haber
I alle vil fa en god tid med
masser af sol og varme.

Samtidig vil vi sige tak til

de medlemmer, der deltog

i arets workshop. Ifglge
evalueringsskemaerne var
der generel tilfredshed med
arrangementet.

Naeste ars har DALYFO 25

ars jubilaeum, og vi er i gang
med at finde et egnet sted til
waorkshoppen.

Sa snart vi har besluttet os,
vil vi offentligggre stedet pa
Facebook og pa hjemmesiden
www.dalyfo.dk

Datoen er den 24. — 26. marts
2017.

DALYFO har faet ny kasserer.
Det blev Marianne Looft,
som skal passe foreningens
gkonomi fremover.

Pa generalforsamlingen

tog vi afsked med DALYFO's
mangearige kasserer Jonna
Lindgaard Nielsen, men
Jonna vil forsat Igse nogle af
kassereropgaverne sammen
med Marianne Looft.

Pa generalforsamlingen blev
Susanne Holck Mogensen
fra Odder valgtind i besty-
relsen. Vi siger velkommen til
Susanne.

DALYFO er ogsa i gang med
atarrangere Nordisk Lymf-
gdemdag, som skal afholdes
fredag den 2. september
2016. Dagen vil blive marke-
ret bade pa Sjzlland og i
Jylland. Pa Sjzelland kan |

finde os pa torveti Ringsted.
Vest fra Storebzelt mgdes vi i
Hjgrring.

Arrangementerne vil blive
annonceret pa hjemmesiden
www.dalyfo.dk og i Nyheds-
brevet.

Det er lykkes at fa lavet en
"Strempefest” for barn, unge
og deres familier. Festen
bliver afholdt Igrdag den 18.
juli 2016 Zoo i Kgbenhavn.
DALYFO er veert sammen
med Charlotte Melgaard, som
er mor til Sara, som er fgdt
med lymfgdem. Vi haber at se
rigtig mange til en hyggedag
i Zoo.

Se annoncen her i bladet.
Husk at tilmelde jer hos
Charlotte.

| september maned skal DA-
LYFO's bestyrelse til Nordisk

Konference i Bergen i Norge.
Hvert andet ar mgdes de
nordiske landes lymfgdem-
foreninger og udveksler
erfaringer. Vi haber, at vi vil fa
gode input med hjem.

SOMMERHILSNER
Bestyrelsen
DALYFO

Bagest fra venstre: Lise Petersen, Annagrete Kristensen,
Susanne Mogensen, Else Melgaard.
Forrest fra venstre: Marianne Looft, Jytte Holte, Hanna Riibner.
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Helle Lyngholms lymfadem debuterede 20 ar efter en operation for livmoderhalskraeft.
Hun har god gavn af PhysioTouch. Foto: Carsten Scheuer
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Referat fra DALYFOs generalforsamling
13. marts 2016 pa Severin i Middelfart

Formanden Lise Petersen
bad velkommen til drets
generalfarsamling.

Referent Else K. Melgaard

Valg af dirigent:

Lise foreslog pa bestyrel-
sens vegne Inge Norup til
dirigent. Inge blev valgt og
startede med at konstatere,
at generalforsamlingen var
lovligt indvarslet i henhold
til vedtaegterne. En indkal-
delse til generalforsamling
skal vaere medlemmerne i
hande senest 1 maned far
fastsat datoi henhold til
vedtagternes § 8. General-
forsamlingen var annonceret
i Lymfebrev nr. 3/efteraret
2015.

Valg af referent:
Bestyrelsen foreslog Else
Melgaard, der blev valgt.

Bestyrelsens beretning:
Beretningen blev fremlagt
af Lise Petersen (se beret-
ningen andetsteds i bladet).
Solveig Nielsen spurgte om
DALYFO havde veeret ind-
draget i forbindelse med
brug af forskningsmidlerne.
Lise Petersen svarede, at
Kraeftens Bekaampelse havde
modtaget forslag til, hvad
midlerne skulle bruges til. Vi
havde Kirsten Sparre med til
at veelge projektet sammen
med KB, hvilet som navnt
betgd, at Dansk Netvaerk for
Lymfgdem far knap 5. mil-
lioner kroner. Helle Grgnlund
sagde tak for beretningen og
rettede en tak til bestyrelsen
for et stort arbejde. Beret-
ningen blev derefter god-
kendt med applaus.

Afleggelse af arsregnskab:
Kasserer Jonna Lindgaard
aflagde regnskabet og
gennemgik diverse uddyben-
de noter. Jonna Lindgaard
nevnte, at der senere kom-
mer et belgb vedrgrende DA-
LYFOS smykker, men at det
farst kommer til at fremga af
naeste ars regnskab. Arets
resultat lgd pa 172.862 kr.
Inge Norup oplyste, at der var
en blank revisionspategning
pa arsregnskabet for 2015,
og at revisionen indstillede
arsregnskabet til general-
forsamlingens godkendelse.

Henriette Hgeg spurgte

til pengene i banken, om
belgbet er hgjt nok, hvis der
sker bankkrak. Jonna Lind-
gaard svarede, at det er man
opmaerksom pa, og at der
normalt ikke er s mange
penge i banken. Derefter blev
regnskabet godkendt uden
yderligere kommentarer.

Fastsaettelse af kontingent:
Bestyrelsen foreslog uzen-
dret kontingent pa 200 kr.,
hvilket blev vedtaget. Kontin-
gentet har vaeret det samme
i 25 ar, hvilket er usaedvanligt.

Vedtagtssendring:
Bestyrelsen havde fremsat
et forslag til @ndring af
vedtagterne for DALYFO,
idet man gnskede fglgende
"general morality” indarbej-
deti foreningens vedtagter
§3:

Alle medlemmer skal holde
en anstandig tone, nar
foreningsarbejdet udfares,
og personlige antipartier skal
IKKE formidles under arbej-
det med foreningens virke.
Lise Petersen gjorde kort
rede for, at DALYFO er en af
de fa patientforeninger, der
ikke har en sadan vedtzegt.
Britta Munch spurgte, om
der havde veeret en episode,
der havde givet anledning til
det. Lise svarede, at der ikke
var noget konkret. Solveig




Nielsen opfordrede til, at
man stemte for forslaget.
Ulla Ulrigues neevnte, at der
havde vaeret en klage fra Su-
san Ngrregaard over hende.
Hun syntes, det var en god
idé med vedtaegtsandrin-
gen og habede ogs3, at
bestyrelsen ville over-
holde paragrafferne. Helle
Grgnlund spurgte, om man
kunne vedtage med almin-
deligt flertal. Det var ok iflg.
Inge Norup, da der ikke er
naevnt noget i vedtaegterne.
Vedtagtsandringen blev
herefter godkendt. Der var
ingen, der stemte imod, en
enkelt stemte ikke.

Behandling af indkomne
forslag:

Der var ikke indkommet
forslag.

Valg til bestyrelsen:

Lise Petersen - ikke pa valg.
Jytte Holte — genvalgt.
Jonna Lindgaard Nielsen - pa
valg, gnskede ikke at genop-
stille.

Else Melgaard - ikke pa valg.
Hanna Ribner - genvalgt.
Marianne Looft, tidligere
suppleant - ikke pa valg,
rykker nuind i bestyrelsen,
idet bestyrelsesmedlem
Jonna Lindgaard ikke gnske-
de at genopstille.

Suppleanter:

Annagrethe Kristensen -
genvalgt.

Susanne Mogensen nyvalgt.
Bestyrelsen havde ikke gjort
sig klart inden generalfor-
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samlingen, om Susanne Mo-
gensen skulle vaelges direkte
til bestyrelsen, eller om man
skulle stemme om, hvem

der skulle ind i bestyrelsen

- enten en af suppleanterne
eller Susanne Mogensen.

Pia Nordby Larsen stillede
spgrgsmal til fremgangs-
maden. Ingrid Rasmussen
spurgte, om suppleanterne
blev valgt for henholdsvis
1og 2 ar. Ulla Ulrigues
sagde, at alle kan stille op

til bestyrelsen, og det kan
suppleanterne ogsa. Nanette
Benjaminsen pointerede,

at bestyrelsen skulle have
taget stilling til spgrgsmalet
inden generalforsamlingen.
Generalforsamlingen blev
herefter suspenderet, sa
bestyrelsen kunne drgfte
situationen. Kort tid efter
blev generalforsamlingen
genoptaget, og Inge Norup
meddelte fglgende: Anna-
grethe Kristensen gnskede
at fortseette som suppleant.
Marianne Looft gnskede at
traede ind i bestyrelsen, og
Susanne Mogensen blev
valgt som ny suppleant og

er derfor ikke pa valg naeste
ar. Inge Norup spurgte, om
der var indvendinger, og hun
konkludere derefter, at der
var brug for, at det fremgar
af vedtaegterne, hvordan val-
get skal forega, sa man ikke
havnerien lignende situation
naste ar. Susanne Mogensen
praesenterede sig kort, inden
hun blev valgt. Hun er 51 ar
gammel og har 20 ars erfa-
ring med bestyrelsesarbejde.

Hun har haft brystkraeft. Blev
operereti 2013 og fik lymf-
gdem i 2014. Vil arbejde for
bedre information omkring
lymfgdem og medvirker i

en bog, som Hedvig Mgller
Larsen er ved at skrive.

Eventuelt:

Solveig Nielsen spurgte,
hvordan man kan vaere sa
heldig at have en journalist
og fotograf i DALYFO. Jour-
nalist Lotte Frandsen svare-
de, at hun har en sundheds-
faglig baggrund, og at hun
udover at vaere journalist
ogsa har en uddannelse som
dyrleege.

Ulla Ulrigues naevnte, at hun
havde vaeret med til at stifte
DALYFO for snart 25 ar siden
og glzeder sig til jubilzeet.
Synes det kunne vare fint,
hvis tidligere formand
medvirker. Ulla gnskede flere
konferencer pa Christians-
borg vedrgrende lipgdem og
lymfadem. Ulla spurgte ind
til Videncentrets seminar

til efteraret. Lise Petersen
oplyste, at det skal afholdes

i Mungo Park i Kolding. Ulla
ville ogsa gerne vide mere om
forskning i primaer lymfgdem
og spurgte, hvordan det skal/
kan foregd. Ulla kommente-
rede derefter Lymfebrevet,
hvor hendes indtryk er, at der
er for mange reklamer. Hvis
en artikel er en reklame for
et produkt, skal det fremga,
atdeterenannonce. Ulla
navnte Lymfebrevet, hvor
der var blevet klaget over
hendes beskrivelse af situa-




tionen pa Lolland-Falster. Det
er iflg. Ulla ikke korrekt, at
det er hendes egen hold-
ning, der er fremfart. Ulla
havde et gnske om, at vi st@t-
ter International Lymfgdem-
dag den 6. marts. Ulla roste
brochuren vedrgrende
strgmpefest den 18. juni
2016 Zoologisk Have i
Kgbenhavn, som Charlotte
Melgaard har udarbejdet.
Opfordrede til at man re-
klamerer i sundhedsblade,
fx Helsebladet og foreslog,
at man evt. kunne bringe et
billede af Sara (fra artiklen i
Lymfebrev nr. 2)

Nanette Benjaminsen frem-
satte et gnske om, at Lym-
febrevet udkommer 4 gange
arligt. Medlemsnedgang

samt feerre antal deltagere
pa workshop kan maske skyl-
des manglende information.
Annemette Hemdrup og Ewa
Sonne takkede bestyrelsen
for et stort stykke arbejde.
Lise Petersen rettede en stor
tak til afgaende bestyrelses-
medlem Jonna Lindgaard og
takkede for en keempeind-
sats med at passe godt pa
foreningens penge. Lise gav
Jonna en smuk traefugl fra
DALYFO og naevnte, at besty-
relsen havde sat pris pa Jon-
nas gode sunde jyske fornuft,
nar der skulle traeffes beslut-
ninger. Lise sagde, at der var
fuld forstaelse for, at Jonna
havde valgt ikke at genop-
stille, og at vi ville savne
hende. Lise gnskede Jonna

god vind fremover med mere
tid til familien og til golfspil.
Ulla Ulriges og Lars Hanson
gav Jonna et smykke, som
Lars havde fremstillet med
en stor tak fra dem for et
fantastisk stykke arbejde.
Lise Petersen takkede Inge
Norup for hendes indsats, og
Inge Norup afsluttede her-
efter generalforsamlingen.

Susanne Holck Mogensen er ny suppleant i bestyrelsen

= 51ar

= Sygeplejerske, nu fgrtidspensionist
= Sekundzret lymfgdem i svaer grad i hgjre arm efter en

brystkraeftoperation i maj 2013

= Single, mor til to drenge pa 15 og 23

= BoriOdder

Arbejder frivilligt i organisationen Spisevenner

« Mange ars erfaring med bestyrelsesarbejde

"Jeg er blevet behandlet godt alle steder og har faet alle de hjzelpemidler, jeg har brug for, men

i lgbet af min sygdomsperiode er det gaet op for mig, hvor utrolig lidt folk ved om lymfgdem. Nu

har foreningen snart 25 ars jubilaaum, sa det skal der laves om pa. Jeg vil arbejde for at udbrede
kendskabet til ymfadem bade blandt professionelle og sakaldt almindelige mennesker.

Jeg vil ogsa gerne vise, at man kan have et godt liv, nar man har lymfgdem. Man skal ikke lade sig
begranse, selv om man er ngdt til at ga med kompressionsstrgmper eller — 2ermer.

Jeg har lang erfaring med bestyrelsesarbejde og kan godt lide den slags arbejde, hvor man

bidrager med noget til en forening.”
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Bestyrelsens beretning — 2015

Velkommen til DALYFO's arlige generalforsamling 2016.

Det ar, der er gaet, siden vi
sidst holdt generalforsam-
ling, har vaeret et travit ar.
Arets helt store udfordring
har veeret at fa udarbejdet
en pjece, som skal oplyse om
produkter, maltagning og
rettigheder for brugere af
kompressionsstrgmper og -
2rmer. Vi har haft stor hjzelp
fra journalist Lotte Frand-
sen, medlem Kirsten Sparre
og eksperter pa omradet. Vi
siger alle tak for deres bidrag
til pjecen.

Vi haber, at alle har set
pjecen, og at | vil tage nogle
eksemplarer med til jeres
leverandgr, sagsbehandleren
i kommunen og andre, som
har brug for viden om kom-
pressionsstrgmper og -
Z2rmer.

Med denne pjece haber vi,
atlymfgdemikerne og deres
leverandgrer er klaedt bedre
pa til at kunne tage kampen
op for at fa de ngdvendige
og korrekte kompressions-
strgmper og — sermer.

Pa DALYFQO’s hjemmeside er
der lagt et link ind til pjecen,
sa | kan se og udskrive den.
Som tidligere naevnt har
Videncentret faet naesten

5 millioner kroner fra Knaek
Cancer Midlerne i 2014.
Midlerne er gaet til et stort
anlagt projekt fra Dansk
Netveerk for Lymfgdem om
tidlig opsporing og behand-
ling af cancer-relateret
lymfadem. Projektet bestar

af flere mindre projekter,
som skal gennemfgres, inden
det munder ud i et udkast til
nationale retningslinjer for
behandling af sekundaert
lymfgdem.

Der skal blandt andet laves
et forsgg med tidlig opspo-
ring af lymfgdem hos kvinder,
der er blevet opereret for
kraeft i underlivet. En anden
del af projektet gar ud pa at
afdaekke, hvor mange bgrn
og unge der har lymfgdem.
Formanden for Videncentret/
DNL Tonny Karlsmark er
sammen med styregruppen
og de involverede lzeger, be-
handlere m.fl. i fuld gang med
projektet, som forventes
afsluttet i 2019.

Arbejdet i foreningen

Som | nok har set, har Lymfe-
brevet faet en ansigtslgft-
ning med nyt layout. Mange
medlemmer og modtagere af
bladet har rost det. Som | nok
har erfaret, kommer bladet
nu kun 3 gange om aret. Til
gengzeld far | et nyhedsbrev
ca. 4 gange om aret.

Husk at | kan tilmelde jer
nyhedsbrevet pa DALYFQO's
hjemmeside www.dalyfo.dk.
Der er ca. 360 modtagere af
nyhedsbrevet.

Hjemmesiden bliver op-
dateret med nyheder om
begivenheder i DALYFO, nyt
om lymfgdem og lipgdem og
behandling bade nationalt og
internationalt, arrangement-

er og kurser og debat.
Bestyrelsen modtager meget
gerne indleeg til siden.
Bestyrelsen har besluttet, at
journalist Lotte Frandsen — i
samarbejde med bestyrelsen
- skal redigere Lymfebrevet,
udarbejde Nyhedsbrevet

og samtidig lzegge nyheder
ind pa hjemmesiden under
Seneste nyt.

Aktiviteter i foreningen
Vihariarets Igb haften
raekke aktiviteter.

| september holdt vi Nordisk
Lymfgdemdag i bade Vejle og
Kage.

Arrangementeti Vejle blev en
succes, selvom regnen silede
ned. Der deltog medlemmer
af bestyrelsen, og mange var
mgdt op for at ggre DALYFO
synlig. Vi havde Apodan til at
demonstrere Lympha Press,
og Sahva havde medbragt
forskellige produkter.

| Kgge havde vivalgt Torvet.
Specialbandager i Bagsvaerd
mgdte op med en gine, som
var ikleedt JoviPac. Det tiltrak
flere besggende og skabte
interesse for DALYFO.

Vi har ogsa holdt medlems-
mgder. Den 21. november var
det Sundhedscentreti Ran-
ders, der lagde lokaler til.
Lymfeterapeut Anja Gjet-
termann fortalte om sin
radgivning til kommunens
borgere. Privatpraktiserende
lymfeterapeuti Randers,
Mette Witt Mikkelsen,
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demonstrerede og fortalte
om manuel lymfedraenage.
Pa Sjeelland havde vi fundet
lokaler i en beboerforening i
Kirke Veerlgse den 28. novem-
ber, hvor medlemmerne
hgrte Jens Ettrup fra Special-
bandager fortzelle om sine
mangearige erfaringer med
maltagning, tilpasning af
strgmper og kommunernes
bevillinger. Gitte Rishaug fra
Spborg Fysioterapi fortalte
derefter om selvbandagering
og lymfeterapeuternes rad-
givning pa dette omrade.
DALYFQO deltog i novemberi
en konference arrangeret af
Dercum Forening og Svenske
Rheumatikerforbund. |
fellesskab havde de to
foreninger inviteret profes-
sor dr. Karen Louise Herbst
fra Arizona, professor dr.

Ola Wingvist fra Karolinska
Institut og lymfeterapeut
Sue Mellgrim fra Norrort,
Stockholm til at fortzelle om
Dercums sygdom og lipgdem.
DALYFO deltog i et foredrag
om mental mestring af sen-
fglgeri Hillergd. Mgdet var
arrangeret af Forening for
senfglger efter kraeft.
Endelig har DALYFO delta-
getiet kursus arrangeret

af Danske Patienter. Kurset
henvendte sig til patient-
reprasentanter, som skal
have vaerktgjer til at arbejde
med patienternes gnsker, be-
hov og perspektiver samt ar-
bejde for patientinddragelse
i sundhedsvaesenets arbejde.

Samarbejde med andre
DALYFO har et godt sam-
arbejde med Kraeftens
Bekampelse. Viharidet
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seneste ar deltagetien
reekke patientforenings-
mgder i Kraftens
Bekaempelse. Her er det
vigtigt, at vi er repraesente-
ret, sa vi gensidigt ved, hvad
der rgrer sig.

DALYFO har endvidere med-
virket til et projekt i Kraeftens
Bekampelse, som gar ud pa
at kortleegge behandlingstil-
bud til sekundare lymfgde-
mikere i Danmark.

DALYFO er ogsa aktiv i Dansk
Netveerk for Lymfgdem, hvor
vores formand er medlem af
styregruppen.

Dansk Netvaerk for Lymf-
pdem/Videncentret er
forankret pa Bispebjerg
Hospital. Netvaerket er ved
at afslutte et projekt om
centrale problemstillinger

i visitation og behandling

af kronisk gdem i Danmark.
Styregruppen bestar af laege
Tonny Karlsmark, Bispebjerg,
sarsygeplejerske Susan Ngr-
regaard, Bispebjerg, formand
for danske lymfeterapeuter
Kirsten Hedeager, Vejle og
Lise Petersen, DALYFO.

DALYFO samarbejder aktivt
med de gvrige nordiske lymf-
pdemforeninger.

Det arbejde, der blev startet i
2014 pa Feergerne, arbejdes
der videre med, og til efter-
aret er det Norge, der er
vartsland. Nordisk Lymf-
pdemdag er, som navnet
siger, en udlgber af vores
samarbejde, hvor vi har
besluttet at lave en fzlles
markering i de nordiske lande
farste fredag i september.
Sidste ar havde vi mulighed
for, at danske bgrn kunne

deltage i sommerlejri Norge,
og vi kunne deltage i en be-
handlingsrejse.

Bern- og ungeprojekt
DALYFO harilang tid gnsket
at skabe et forum for bgrn,
unge og deres familier, men
det har knebet med ressour-
cerne. Imidlertid har DALYFO
faet henvendelse fra Saras
mor Charlotte Melgaard.
Saras stgrste gnske er en
strgmpefest. | har sikkert
leeste artiklen i Lymfebrevet
nr. 2 fra 2015 om Sara, som
blev fgdt med tykke fgdder.
Saras mor er nu i gang med
atarrangere en strgmpefest
i Zoologisk Have i Kgbenhavn
og har udarbejdet en invita-
tion/folder, der efterlyser
deltagere i arrangementet.
Kender | nogen - barn eller
ung, som gerne vil deltage,
og som vil holde strgmpe-
fest sammen med Sara i Zoo,
sa ma | endelig kontakte os i
DALYFO.

Behandlingsrejser

DALYFO har tidligere arran-
geret behandlingsrejser.
Farste gang vari 2006, hvor
to hold blev sendt til Schon-
hagen i Nordtyskland pa
ophold af en uges varighed.
| 2008 deltog 10 personer i
en uges behandlingsophold
pa Dansk Lymfgdem Klinik i
Skodsborg, nord for Kgben-
havn.

Desvarre har bestyrelsen i
det forgangne ar ikke haft
ressourcer til at planlaegge
behandlingsture, men hvis
der er medlemmer, som har
nogle gode ideer, hgrer vi
gerne fra jer. Sa vidt vi er




orienteret, var der ingen af
vores medlemmer, der benyt-
tede lejligheden for at tage
pa behandlingsrejse sammen
med nordmandene.

Udvikling af DALYFO

Som det fremgar af be-
retningen, er der mange
spaendende opgaver atlgse |
DALYFO. Pa sidste ars gene-
ralforsamling opfordrede vi
DALYFO’s medlemmer til at
melde sig til at hjelpe os med
konkrete opgaver. Vi fik hjelp
til flere projekter, og det vil vi
gerne sige tusind tak for.
Men der er brug for flere
hander endnu, hvis vi skal
kunne saette flere aktiviteter
i gang og vaere repraesente-
ret alle de steder, hvor det
er muligt for os at fa indfly-
delse.

Derfor valgte vi i bestyrelsen
at bruge tid pa workshoppen
sidste ar til at spgrge delta-
gerne om, hvordan | synes, vi
skal prioritere foreningens
kreefter fremaover, og hvad
der skal til for, at | selv kan
bidrage med noget - stort
eller smat.

DALYFQO's medlemstal er
nogenlunde stabilt og ligger
omkring 650 medlemmer
inklusive behandlere. Der
kommer altid nogle udmel-
dinger, men der er heldigvis
hele tiden tilgang af nye
medlemmer.

Merete @stberg er stadig
kontaktpersoni Lipgdem-
gruppen. | Lymfebrevet
annoncerer vi mgderne i
Lipgdemgruppen. Aktivite-
terne bliver annonceret pa
DALYFQ's hjemmeside.

Pa de seneste workshops

praesenterede guldsmed Lars
Hansson sine smykker, som
han har designet specielt til
DALYFO. DALYFO modtager
20 % fra salget. Igeniar har|l
mulighed for at se de unikke
smykker med draberne fra
DALYFQ's logo.

Naeste ar har DALYFO 25-ars
jubilaeum. Vi arbejder pa

at finde et egnet sted til at
markere jubilzeet i forbindel-
se med den arlige workshop.
Pa evalueringsskemaet ma |
gerne komme med forslag til
stedet.

Sa snart vi har fundet det
rette sted og tidspunkt, vil |
blive orienteret i Lymfebre-
vet, pa hjemmesiden og
Facebook.

Bestyrelsen i DALYFO

ANSK

A

LYMF@DEM
Y
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Maend far ogsa lymfgdem

Det er isar kvinder, der er blevet behandlet for brystkrzeft eller for kraefti un-

derlivet, som far lymfgdem. Men ogsa maend, der for eksempel er behandlet for
kraeft i prostata, kan rammes af lymfgdem.
37 af medlemmerne i DBALYFO er mand, det svarer til 6,6 procent.

Mgd to af foreningens maend, der ogsa dgjer med senfalger efter at have faet

fjernet lymfekirtler:

Af Lotte Frandsen

Mogens Meyer er helbredt
for sin prostatakraft,

men han ben er havede,
vaskefyldte og harde.
Lymfgdemet kom et halvt ar
efter kraeftoperationen.

Det er nu lidt over et ar siden,
at Mogens Meyer blev opere-
ret for prostatakraeft. | for-
bindelse med operationen fik
han fjernet 10 lymfeknuder.
"Det var et stort indgreb. Jeg
la pa operationsbordeti tre
timer.”

Efterfglgende fik Mogens
Meyer 39 stralebehandlinger
og blev medicinsk kastreret

LYMFEbrevet 2/2016

med kvindeligt kenshormaon.
"Leegen sagde, at jeg nok
skulle blive rask. Det var hun
helt sikker pa. Det blev jeg
selvfglgelig glad for at hgre.
Og hun havde ret. Kraeften er
vaek, men nu ma jeg leere at
leve med en raekke senfglger
resten af mit liv.”

Mange begransninger
Cirka halvvejs gennem de
mange stralebehandlinger
vagnede Mogens Meyer en
morgen med et ben, der var
voldsomt haevet.

"Pa Horsens Sygehus troede
dei fgrste omgang, at det

44 Min kreeft er vaek, men lymfgdemet skal jeg leve med

var rosen, men efter mange,
mange undersggelser fandt
de ud af, at jeg har lymfadem.
Det startede i venstre ben,
men nu er det faktisk hgjre,
der er veerst. Deteren

sveer balancegang at veere
helbredt for kraeft og sa at
skulle leve med en kronisk
sygdom.”

Lymfgdemet i benene bety-
der, at 66-arige Mogens Mey-
er har mattet ndre mange
ting i sin dagligdag.

"Jeg har haft en forretning i
Skanderborg i 35 ar. Jeg solg-
te den dagen far, jeg fik diag-
nosen, og planen var, at jeg




skulle arbejde der halvtids
4-5 ar. Det har jeg mattet
opgive. Jeg er alt for treet.
Nar klokken er 7 om aftenen,
glaeder jeg mig til at komme i
seng klokken 8. Jeg kan veere
sa traet, sa traet, men jeg kan
ikke sove det veek.”

Ogsa sexlivet, appetitten og
humgret er det gaet ud over.
Og sa skal Mogens Meyer
tisse mange, mange gange
om dagen.

"Jeg tisser meget mere, end
jeg har gjort tidligere. Jeg er
oppe flere gange i Igbet af
natten og er ngdt til tilrette-
legge min hverdag, sa jeg
altid ved, hvor der er et toilet
i neerheden. Nogle dage skal
jeg tisse hvert 10. minut.”

Hverdagen fungerer trods
udfordringer

Timingen var maksimalt
darlig. Pa én gang var Mo-
gens Meyer holdt op med at
arbejde, og han havde faet
stillet en kraeftdiagnose.

4 Jeg troede, det var noget, der gik over

"Jeg vidste, jeg var ngdt til at
fa en ny hverdag til at funge-
re og ikke bare seette mig i
en stol derhjemme. Inden
jeg blev syg, har jeg gaet til
spinning i det lokale fitness-
center i mange ar. Der er jeg
begyndtigen. | starten kunne
jeg ikke selv tage strgmper
pa eller cykle, og jeg havde
svaert ved at klare trapper.
Jeg kunne ingenting.”

Den daglige motion har be-
tydet meget bade for helbre-
det og for humagret.

"Nar jeg er i motionscentret,
har jeg det allerbedst. Der-
hjemme kan jeg godt sidde
og veere trist og teenke: "For
fanden hvorfor lige mig?” Det
er ikke ret tit, det sker, men
der kan godt komme en lille
tare.”

For det meste er humgret
dog godt, og Mogens Meyer
er aktiv med sin traening,
havearbejde for svigermor-
en, Rotary og med at pudse
og polere sin gamle Porsche.

Per Bzrentzen fik for over
25 ar siden fjernet lymfe-
knuder i venstre armhule.
Tre maneder senere kom
lymfademet.

Per Barentzens kone opda-
gede heldigvis, at hans mo-
dermeaerke pa ryggen havde
&ndret sig. Det var blevet
mgrkere og overfladen mere
ru. Biopsien viste kraeft, og
modermaerket blev fjernet et
par dage efter. Ved en ruti-
nekontrol nogle ar senere

"Jeg har lzert at leve med
det. Der er selvfglgelig nogle
udfordringer og nogle ting,
jeg ma undveere. For eksem-
pel tager det mig op til en hel
time at blive klar om morge-
nen med alt kompressions-
udstyret. Fgr tog det 5-10
minutter. Og for nylig var min
kone og jeg til en stor fest,
hvor jeg naesten ikke kunne
danse. Tidligere har vi rejst
en del til Asien, men det er
slut nu. Det vil vare for hardt
at sidde ned sa lzenge og at
skulle pa toiletteti et fly.”
Mogens Meyer og hans kone,
der ogsa er pensionist, har
indgdet en aftale om, at de
ikke ma sidde i stuen far
efter klokken 5 om efter-
middagen.

"Vi holder os i gang. Alt ting
tager bare lidt lzengere tid
for mig end tidligere.”

fandt man kreefti lymfeknu-
derneivenstre armhule.
"Jeg blev opereret akut. Tre
maneder efter operationen
begyndte mit ur at stramme
om handleddet. Jeg tog op
pa sygehuset og blev henvist
til bandagering og draenage.
Jeg spurgte lymfgdemtera-
peuten, hvornar denne her
haevelse var overstaet og
blev noget forbavset, da hun
fortalte mig, at det er en kro-
nisk lidelse, jeg skal leve med
resten af mine dage. Jeg ville

13
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gerne have kendt risikoen pa
forhand. Lymfeknuden skulle
jo fjernes, men det havde
veeret rart at vaere forberedt.”
Siden har Per Baerentzen
holdt sit lymfgdem i ave med
Lympha Press pumpen og et
kompressionsarme.

"Jeg har arbejdet over det
meste af verden med at
montere og vedligeholde
bedgvelsesudstyr pa svine-
slagterier. Den lille maskine
har bade veeret i Canada, Kina,
Venezuela, Sibirien og det
meste af Europa. Jeg tog den
altid med som handbagage,
for jeg ville ikke risikere, den
blev kastet rundt med.”

Nu er Per Baerentzen blevet
71 og pensionist og bruger
ikke maskinen laengere og gar

Er du opereret for
brystkreeft?

Vi tilbyder en raekke ydelser specialdesignet til at
hjzelpe dig til en nemmere hverdag.

Hos os kan du fa taget mal til dine kompressions-
stremper, handsker eller veste til behandling af
lymfadem.

Udover kompression, tilbyder vi b.la. brystproteser,
lingeri, badetgj, parykker, hovedbeklzedninger,
makeup, stattestremper og meget mere.

Bestil en tid til personlig og professionel
vejledning pa Svaneklinik.dk.

Svaneklinik

Lyngby hovedgade 27-29, 2 sal

2800 Kongens Lyngby )
Telefon: 45870110 ——
Mail: kontakt@svaneklinik.dk

heller ikke med kompres-
sionsaerme.

"Min arm er da havet, men
jeg kan alt det, jeg gerne vil,
hugge braende, rode med
mine gamle biler og arbejde
i mit vaerksted. Det stgrste
problem er, at jeg far rosen et
par gange om aret. Der skal
ikke mere end en rift fra kat-
ten til, at infektionen kom-
mer. Jeg har altid penicillin-
tabletter med mig og bestil-
ler 100 stykker ad gangen
hos min lzege.”

Svaneklinik

- omsorgsfuld kompetence




DALYFO inviterer til STRAMPEFEST

| Zoologisk Have i Kgbenhavn
lgrdag 18. juni fra klokken 10

Dansk Lymfgdem Forening (DALYFQ) arbejder for at etablere et netvaerk for bgrn og unge med
lymfadem og inviterer derfor alle bgrn med lymfgdem sammen med deres forzldre og sgskende
til strampefest i Zoologisk Have. Foreningen betaler entreen, og man behgver ikke at vaere
medlem for at deltage.

Vi mgdes klokken 10 ved hovedindgangen. Derefter bliver der tid til at ga rundt i haven. Klokken
11.30 mgdes vi ved madpakkehuset og spiser vores madpakker. | skal selv sgrge for frokost. Efter
frokosten vil en Zoo-medarbejder fortzelle om dyrene, og han lover, at man kan komme helt tet
pa kryb og kravl.

Charlotte Melgaard star bag initiativet. Hun er mor til Sara pa fem ar, der er fgdt med primaert
lymfadem i begge fedder og gar med kompressionsstrgmper hver dag.

Du kan hgre mere om arrangementet og tilmelde dig hos Charlotte Melgaard pa 29 61 7159 eller
pa charmamel@gmail.com

Du skal tilmelde dig senest 4. juni

15



16

JOBST ° Elvarex ° Plus:
Fremtidens kompressionshandske

Den unikke 3D strikketeknik Det fleksible somlgse materiale
ger, at materialet folger de anatomiske konturer. ) ‘tillade‘r mak;imal bevaegelse Lfden
Palidelig kompressionsbehandling fra dag 1. risiko for irritation og er behageligt at
have pa.

Lavet af JOBST Elvarex materiale
| artier synonymt med pélidelig
kompressionsbehandling.

Semlese fingerafslutninger

Slidstaerk og paen handsk Anatomisk formede fingre

giver optimal pasform og
gor handsken let at tage af
og pa. En lgsning som lever

op til forventningerne.

Teknologiske “knit-to-shape”
zoner i de felsomme omréader
mellem fingrene

giver optimal og sikker
behandling.

Anatomisk form
gor at handsken former sig
efter handens konturer og
fingrenes bevasgelser.

Den ergonomiske form
ved tommelens grundled giver
god bevagelsesfrihed og bedre
gribeevne. Gor hverdagen lettere.

Overgangszone ved afslutningen pa armen
giver kontrol af kompressionen

En innovativ udvidelse af

JOBST fladstrikssortimentet.

Sl_l ) > BSN-medical, Uggledalsvagen 13, SE-427 40 Billdal, TIf: 33 36 35 34, E-mail:kundeservice.dk@bsnmedical.com
"I‘ www.bsnmedical.dk www.jobstbestilling.dk www.jobst.dk BSN...... >
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Flere med for farste gang

Marianne Egedal.

Flere medlemmer var med
til workshoppen for fgrste
gang. Og for fgrste gang var
de nye medlemmer blevet
tildelt en mentor. Her er et
par reaktioner:

Marianne Egedal, Svendborg:
"Det har n@rmest vaeret en
abenbaring for mig at komme
her. Jeg har vaeret medlem
4-5 ar, og nu havde jeg behov
for at mgde andre i samme
situation. Jeg er rigtig glad
for at deltage og vil helt sik-
kert bruge selvdraenage der-
hjemme. Og det er altid godt
at hgre om sund kost. Jeg er
blevet taget godt imod. Min
mentor Charlotte Sgrensen
havde reserveret en plads

til mig ved middagen ved sit
bord. Det var rart, og jeg falte
mig meget velkommen.”
Marianne har primart lymfg-
dem i begge ben. Det starte-
de, da hunvar 15-16 ar.
"Pludselig var mine ben
haevede. Jeg vidste ikke, hvad
det var de fgrste mange ar,

Charlotte Sgrensen.

indtil en leder pd min arbejds-
plads fik mig til la=gen og til
en lymfgdemterapeut. Det
var helt tilfzeldigt, at jeg
mgdte en, der kunne se, hvad
det var. Nu gar jeg med
strgmper hele tiden. Dem kan
jeg slet ikke undveere.”

"Mentorordningen er en god
idé. Alle ved jo, hvordan det
er at vaere ny. Man kan nemt
fale sig lidt lost. Jeg vil gerne
bidrage med noget, og det
er en lille indsats. Marianne
er jo alletiders, vi er et godt
match.”

Charlotte Sgrensen, Kr. Hyl-
linge, mentor for Marianne
Egedal.

Aase Lynggard, Odense

"Jeg har vaeret medlem af
foreningen et par ar, men
ikke deltaget i workshoppen
fgr. Da jeg sa, at der var selv-
draenage pa programmet,
skulle det vaere. Det er dejligt
atvaere her og mgde andre i
samme situation som en selv.

Aase Lynggard.

Ideen med mentorer er god,
det fgles trygt at vide, at der
er en, der vil vise en til rette.
Jeg har bare ikke mgdt min
mentor endnu. Jeg nar nok at
finde hende, men ellers taler
alle jo med hinanden. Jeg kan
se, der er flere fra Odense
som jeg selv, og jeg overve-
jer at tage kontakt til dem,
sa vi kan etablere et lokalt
netveerk.”

Aase har primaert lymfgdem i
benene.

"For ti ar siden, da jeg var 53,
begyndte mit venstre ben at
hzeve. Jeg blev undersggt pa
kryds og tveers, men ingen
kunne finde ud af, hvad det
var. Det endte med, at lagen
sagde, at mit bud var lige sa
godt som hendes. En dag sa
jeg tilfeeldigvis et billede i et
blad med to ben, der lignede
mine, og en artikel om
lymfadem. Sa fik jeg endelig
dreenage og bandagering. Nu
gar jeg med strgmper hele
tiden, og min tilstand er uaen-
dret gennem ti ar.”
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SPECIALBANDAGER.DK ™

- en strempe er ikke bare en strempe

BV er forende specialister
**i behandling af lymfadem

med kompression

Bade til nat og dag

Stor tilfredshed med JoViPak bandagen

Som ene-importer af JoViPAK i Danmark har vi afsluttet
en sporgeskemaundersogelse med 151 personer.

92% af JoViPak brugerne har tilkendegivet stor tilfredshed med
JoViPak produkterne, heraf har 89% givet topkarakter.

Sandsynligvis vil du ogsa fa et godt udbytte
\0\/,' af at bruge et JoViPak produkt.

> Se mere pa www.jovipak.dk
Danmark JoViPAK forhandles ogsa af Ruth Boisen, Jylland

Husk at du har frit leverandgrvalg
Du kan ogsa fa dine kompressionsstremper fra os og sa vidt muligt uden egenbetaling !

Kontakt Adresse Abningstider

TIf. 44 44 88 50 Specialbandager.dk A/S Mandag - Onsdag 10:00 - 16:00
info@specialbandager.dk Bindeledet 10 Torsdag 10:00 - 18:00
www.specialbandager.dk 2880 Bagsveerd Fredag 10:00 - 15:00

5 @ Vores butik ligger 50 m fra S-toget og vi har fri handicapparkering lige uden for dagren
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Physiomed

Physiomed er et tysk
firma, der producerer
udstyr til terapeutisk
behandling, heriblandt
Deep Oscillation. Deep
Oscillation har eksisteret
i over 20 ar med rigtig
gode resultater i udlandet
og er nu endelig kommet

til Danmark.

Intramedic A/S

Vi er et kompetent firma

med over 20 ars erfaring i
forhandling af
medikoteknisk udstyr.
@nsker du yderligere
information eller
dokumentation pa
apparatet er du
velkommen til at kontakte

0s.

INTRA’-JMEDIC

Tel: 70 23 61 62

Email:info@intramedic.dk

www.intramedic.dk

DEEP OSCILLATION
Unikt apparat til behandling af lymfedem og fibrose

Nu bevilliget til borgere i flere kommuner!

X Reducerer gdem og fibrose
X Virker pa bade primar og sekundaer lymfedem
X Reducerer smerte og fremmer helingsprocesser

X Mulighed for hjemmebehandling med det handholdte
apparat

X Meget effektivt, skansomt og nemt at benytte
X Intet tryk eller varmedannelse ved behandling

X Benytter et elektrostatisk felt til at skabe dybe
oscillationer (svingninger) i vaevet

X Klinisk valideret og patenteret teknologi

X Videnskabelig dokumenteret effekt
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Der var mange roser til arets workshop:

= Super gode indslag Og lidt ris
= Ualmindelig gode indslag, som gav

indsigt = Savnede tid til at udveksle erfaringer
= Storros til alle = Savnede kopier af indlaeggene
= Perfekt fordeling mellem aktiviteter = Mentorer og nye medlemmer skal

og indlaeg prasenteres for hinanden fra starten
= Dejlig stemning = Aftenunderholdningen kunne godt
= Fantastisk mad og godt med lidt veere lidt kortere

motion

= Dervar noget for alle
= Stor tak til bestyrelsen

WU R KS H U PS Af Lotte Frandsen

Livsstil pa en sjov made:

Guldkorn om kost og krop fra Claus Pedersen og Kirstine Schlawitz, forebyggelseskonsulenter
fra Gentofte Kommune

Om kost:

= Spis almindelig sund kost og helst fiber og protein til hvert maltid

« Lad veere med at kgbe ind, nar du er sulten

= Fjern fristelserne: Hav ikke slik og kager liggende

= Hold igen med juice, det er flydende slik

= Hold blodsukkeret stabilt ved at spise flere gange om dagen

= Hvis du vil tabe dig, skal du spise fem gange om dagen for at holde forbraendingen i gang. Det
svarer til hver tredje time.

= Spis sa mange grgntsager du vil dagen lang bortset avokado, majs og arter

Om kroppen:

= Kroppen virker efter et meget simpelt princip: Use it or loose it

» Ga mindst 10.000 skridt hver dag. Det svarer til cirka 7,5 kilometer

= Man bliver ALDRIG for gammel til at traene. Hverken styrke- eller konditionstraning
« Fa sgvn nok

« Veer talmodig. Det tager tid og kraever overskud at andre vaner

LYMFEbrevet 2/2016




Mgd DALYFO’s nye journalist
Dette er allerede mit fjerde nummer af Lymfebrevet, sa nu er
det vist pa tide med en formel praesentation. Jeg er:

= Lotte Frandsen

= 59ar

= Dyrlaege, master i folkesundhedsvidenskab og journalist
= Gift, sammen har vien sgn pa 19

= BoriHgjbjergiAarhus

= | min fritid Igber jeg, spiller badminton og synger i kor

I hele mit arbejdsliv har jeg beskaeftiget mig med sundheds-
omradet. Fgrst som tilsynsfgrende i Fgdevarestyrelsen. For ti
ar siden foretog jeg sa et ikke helt almindeligt karriereskift og
blev journalist. Det var det helt rigtige for mig. Jeg elsker at
sidde bag tasterne og skrive, og jeg ser det som et stort privile-
gium at fa indblik i sa mange forskellige verdener, som man har
mulighed for som journalist.

Hvis | har en god idé til en god historie sa kontakt mig meget
gerne pa: mail@lottefrandsen.dk eller 30 12 65 50

ANNONCE

L-DEX til maling af lymfgdem

En nem og praecis malemetode til ymfgdempatienter samt til
patienter der eririsikogruppe for at udvikle lymfgdem.

Dvs. patienter der har faet fjernet lymfekirtler i forbindelse med
operationer.

Metoden er ny i Danmark, men afpr@gvet og anerkendt i Australien.
De fgrste 10 patienter der melder sig pa:

Mail: ah@hhfys.dk

Far tilbudt en maling gratis.

Ring eller skriv for yderligere information.
HOSTRUPS HAVE FYSIOTERAPI VED/ANNE HJORDT

HOSTRUPS HAVE 40,1. TV.
1954 FREDERIKSBERG C
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FRA WORKSHOPPEN
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Efterarstilbud hos Boisen

Ta’ 3 betal for 2

Nar du keber 3 BH'er,
Giver vi den billigste GRATIS!

FRIT LEVERANDORVALG  \/ed bestilling af brystprotese
I henhold til serviceloven §112

kan du frit vaelge Boisen som inden d. 1 december 2015
din leverander, uanset hvilken
aftale din kommune matte have = 5 O%

indgéet med en anden leveran-
dor.

pa 1 stk. valgfri BH

'wwwm"ﬂhﬁﬂd

Vi star altid til radighed med gratis rad og vejledningB b‘ S e n

www.ruthboisen.dk
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3M™ Coban™ 2
2-lags kompressionssystem
Intensiv lymf@demterapi

mens gaemet reduceres

Et banebrydende gennembrud for patienter og behandler

o Kiinisk effektiv reduktion af volume, med kun 2 ugentlige bandageringer
e Hgj komfort, mobilitet og funktion giver patienten mulighed for at opretholde en normal hverdag
o Mindsker tidsforbruget til bandagering for bade patient og behandler

“Jeg folte bare, at mit ben var s let, sé& jeg glemte helt, at
jeg havde bandagen pa. Det var nemmere at lave ting.
Jeg vil aldrig tilbage til den gamle bandage.”

— Patient P7, Canada’

Ms. G, tidligere brystkraftpatient og
lymfadempatient, viser fleksibiliteten
og funktionen af

“Det har virkelig overrasket mig. Da jeg fik bandagen af funktionen ,
3M™ Coban™ 2 kompressionssystem.

forleden dag, sagde jeg: “Se - jeg har knoer pa min
hand!” Dem har jeg ikke seti 15 ar.”
— Patient P5, Canada

3M a/s Health Care

TIf.: +45 43 48 01 00 Fax: +45 43 96 85 96 www.3Mhealthcare.dk m

Genbrug venligst. © 3M Health Care 2014. 3M og Coban er varemarker af 3M

Hannemanns Allé, 2300 Kgbenhavn S, Danmark
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Hold gje med din hud

Det er en gammel nyhed, at
lymfgdemikere har flere in-
fektioner i huden end andre.
For at mindske risikoen for
infektioner skal huden holdes
hel ved at tilfgre rigelig fed
fugtighedscreme. Og som
lymfgdemiker skal man vaere
ekstra opmaerksom pa sin
hud.
Nar huden er spaendt ud pa
grund af lymfgdemet, er den
meget sarbar. Den bliver let
tar, og der kommer nemt
revner. Dertil kommer, at
hudcellerne i det spazndte
omrade ikke far den naering,
der er ngdvendig for, atim-
munsystemet kan fungere
optimalt. Derfor opstar der
nemt betandelse i revnerne.
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Wilja Dam fra Hudklinikken pa Marselisborg Hospital.

Det forklarede sarsygeplejer-
ske Wilja Dam fra Sarcentret
pa Hudklinikken pa Marselis-
borg Hospital.
"Lymfgdemikere skal holde
gje med huden hele tiden

og reagere med det samme,
hvis der gar hul. Sa er der fri
adgang for de streptokokker
og stafylokokker, vi alle sam-
men har pa huden. Men det
bedste er jo at forebygge,”
siger hun.

Fugt og fedt
Forebyggelsen bestari at
holde huden blgd og smidig,
sa man undgar revner. Det
ggr man ved at smgre sig
ind dagligt og ved at veelge
fede cremer. Der er mange

produkter, og fedtstofpro-
centen varierer fra 20 til 30.
Man ma prgve sig frem til,
hvad der fungerer bedst og
foles mest behageligt. Det er
en god idé at smgre cremen
pa om aftenen, sa den far lov
atvirke hele natten. Man kan
ogsa anvende hudolie pa vad
hud efter badet. Sa er mange
af hudens porrer abne, og
fedtstoffet tr&anger nem-
mere ind.
Hvis man er sarligt plaget
af hard hud, er det vigtigt at
den harde hud fjernes, ellers
kommer der nemt revner.
Hvis huden vaesker, kan man
bade det bergrte omrade i et
bad med kaliumpermangenat
(redt bad), eller man kan
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pensle omradet med methyl-
rosanilin. Begge praeparater
kan kgbes pa apoteket eller
pa nettet.

Rosen - lymfgdemikerens
fjende nummer et

En af de infektioner, rigtig
mange med lymfgdem har
stiftet et uvelkomment
bekendtskab med, er rosen.
Arsagen er hudens strepto-
kokker eller stafylokokker, og
indgangsporten er sar, rifter,
eksem eller svamp ofte mel-
lem teerne.

"Alle kan fa rosen, og det

kan forekomme overalt pa
kroppen. Patienter med
lymfgdem er bare meget
mere udsatte, og infektionen
starter der, hvor gdemet sid-
der. De typiske symptomer er
afgraenset rgdme af huden,
feber, smerter og ubehag. De
fleste kender symptomerne
og ved, at man skal reagere
med det samme, for infek-
tionen breder sig hurtigt, ”
sagde Wilja Dam.

Dalyfo

Tekst: Annmari Sof

Slagsang for lymfedemikere

frsk fotkemelodi ("Hiemmebreenderet”)

Mar lymfen den laber den helt gale vej,

sa haaver jeg op - der bli'r mere af mig.

Jeg traekker mit vejr sad'n med sving og med hiv,
men jeg elsker hver dag og er glad for mit liv,

Dalyfo er navnet pa vor medlemsklub.
Vort formal det er, at vi vil saetle skub

i landspolitik og i sundhedssystem,

54 vi bedra far bugt med vort lymfe-adem.

Mar lymfen den laber den helt gale vej,

s4 haever jeg op - der bli't mere af mig.

Jeg traskker mit vejr sad'n med sving og med hiv,
men jeg elsker hver dag og er glad for mit liv.

Der er bade primasr og sekundzr art,

den ferste den fades vi med i’ fra start.
Den anden er opstdet senere hen,

og det kraever en del at sku’ leve med den!

Mér lymfen den leber den helt gale vej,
sa heaver jeg op - der bli'r mere af mig.
Jag traskker mit vejr s4d'n med sving og me
men jeg elsker hver dag og er glad for mit lix

Wi samles til workshop og til seminar,

og derpa star maden og drikkelsen klar.
Vi hygger os sammen og far os et grin,
nar vi samles, sa finder vi straks melodi'n!

Mér lymfen den laber den helt gale vej,
sa heaver jeg op - der bli'r mere af mig.
Jeg traskker mit vejr sdd'n med sving og me
men jeg elsker hver dag og er glad for mit liv
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Lipgdem seminar i Stockholm den 17. april 2016

Pa lipgdem seminaret var der to meget interessante foredrag:

= Dr. Stutz, Phlebologist fortalte om fedtsugning ved WAL Liposuction metoden samt om sit

studie vedrgrende de psykiske og fysiske pavirkninger ved at have lipgdem.

= Ph.d. Catherine Seo fortalte om at acceptere sin sygdom ved hjzelp af en metode kaldet

"Releasing” sammen med Ph.d. stud. Joanna Dudec, der talte om livskvalitet hos lipgdem-

patienter.

Kaja Hajgaard og Merete [dstberg

Dr. Stutz anbefaler WAL
liposuction (Water-assisted
liposuction) til patienter med
lipgdem, da metoden er langt
mere skdnsom end andre
former for fedtsugning, og
da det kan lindre smerter
forbundet med sygdommen.
Under lokalbedgvelse fjerner
man de syge fedtceller, ved
at man manueltindfgrer en
kanyle, der ved hj=lp afen
strgm af saltvand far fedt-
cellerne hele og levende ud.
Denne type fedtsugning gar,
at man normalt ikke er fuld
af bla marker og ej heller
ret havet og derved har en
meget kort restitutionstid.
Det er endvidere en stor
fordel, at patienten kun er
lokalbedgvet, da der eren
stgrre risiko forbundet med
at udseette patienten for fuld
narkose. Dr. Stutz erfaring
er, at de syge fedtceller ikke
kommer igen.

Nar Dr. Stutz diagnosticerer
en patient med lipgdem,
kigger han pa patientens
historie, og om der er andre

i familien, der har det. Han
laver en nivetest for at se,
hvor ondt patienten har. Har
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man lipgdem, vil man ved
hjzelp af nivetesten kunne se,
at lipgdemikere har meget
ondtiben, bagdel og arme.
Han fedt inspicerer krop-
pen, ser blandt andet pd om
overkroppen er vasentlig
mindre end underkroppen.
Via ultralydsscanning
undersgger han, om patien-
tens fedtvaev er fyldt med
vaeske.

Har patienten lipgdem, fedt-
suger han alle uanset pa-
tientens BMI. Dette skyldes,
at det er taet pa umuligt for
en lipgdemiker at fa sit BMI
ned under de ofte gnskede
28. For det fgrste fordi man
stresser kroppen, hvis man
spiser for lidt, og derved
tager man pa. For det andet
fordi det syge fedtvaev gar,
at man vejer mere end de
sakaldt normalvaegtige. | ste-
det for anbefaler han, at man
bruger Ratio metoden, hvor
man beregner, hvorvidt man
er overvaegtig ved at tjekke
sit taljemal kontra sin hgjde.
Derudover berettede Dr.
Stutz om sit studie i de
psykiske og fysiske pavirk-
ninger ved at have lipgdem.

Da lipgdem er en hormonel
sygdom, der kun rammer
kvinder, begynder symp-
tomerne pa sygdommen
ofte i puberteten. Lipgdemet
bliver tricket ved psykisk

og hormonel stress. Langt
de fleste lipgdemikere har
mattet keempe for at fa
diagnosen, og man far ofte at
vide, at man er for tyk, og at
man skal tabe sig og motio-
nere noget mere. Det har en
direkte negativ effekt pa éns
lipgdem. Det er derfor vigtigt,
at man accepterer sin krop
og sin sygdom for ikke at
stresse kroppen yderligere.
Derudover keemper lipgde-
mikere med staerke smerter,
treethed og mobilitets pro-
blemer.

Dr. Stutz anbefaler, at man
holder vagten og derved
minimerer kroppens stress
pavirkning. Endvidere an-
befaler han, at man gar

til manuel lymfedraznage
samt bruger kompressions-
stremper.

Det handler om livskvalitet
Catherine Seo, som i gjeblik-
ket arbejder pa Faldiklinik-




ken i Sydtyskland, havde
falgeskab af en ung polsk
ph.d. studerende, Joanna
Dudec, som erigang med en
afhandling om livskvalitet
hos lipgdempatienter. Joanna
fortalte om nogle at sine
evidensbaserede resultater.
10 % af verdens kvinder lider
af lipgdem. 8 % af disse har
sa alvorlige problemer, at de
pa et eller andet tidspunkt i
deres liv forsgger selvmord.
Lidt under 1 % af disse selv-
mordsforsgg ender fatalt.
Det er et keempetal, som ma
fgre til, at vi forsgger at ggre
mere for atinformere om
lipgdem og keempe for, at de
ramte far en korrekt diag-
nose, udredes og behandles.

Releasing

Sa kom Catherine selv pa
banen. Hun fortalte om sit
liv, sine besveerligheder med
lipgdem og om sin dedikation
for at hjelpe sine medsgstre
verden rundt. Catherine Seo
er professor i psykologi ved
et amerikansk universitet.
Catherine har gode erfaring-
er med et terapeutisk pro-
gram, hun kalder "releasing”
- giv slip! Programmet gar
ud pa, at man skal maerke
efter, om man har forhold

i sitliv, der nager en. Man
skal maerke efter, om dette
forhold markes i kroppen.
Hvilken type fglelse er det?
Nag, vrede, smerte eller
anden negativ fglelse. Hvor i
kroppen sidder fglelsen? Tit
i mave eller mellemgulv (1).
Vil man slippe af med denne
folelse? De fleste svarer

ja. Kan man slippe af med

fglelsen? De fleste svarer
tgvende ja. Hvornar kan du
slippe af med fglelsen? Nu?
De fleste svarer ja. Efterfgl-
gende fortzeller de delta-
gende, at de faktisk fgler en
lettelse, og at problemeter,
om ikke vaek, sa dog meget
mere handterbart. Catherine
er fremragende til at lede
den terapeutiske gvelse.
Hun er gennemempatisk og
far lukket op for en masse
indestangte fglelser. Hun
hjalp mange den dag i Stock-
holm, hvor vi var omkring 50
kvinder med lipgdem samlet.

The Lipedema Project
Worldwide Ambassador
Program

Efter workshoppen holdt
Merete og Kaja mgde med
Catherine Seo, Joanna Dudec
0g Margareta Hag, som er
forkvinde for den svenske
gdemforening. Den Sven-
ske @demforening er langt
bredere end vores DALYFO.
SOF omfatter alle slags gde-
mer og altsa ogsa lipgdem og
Morbus Dercum.

Formalet med mgdet var at
informere os om det @nske-
lige i, at vi blev ambassadg-
rer for det internationale
lipgdemprojekt. Det indebae-
rer, at vi skal sprede budska-
bet om lipgdem, arrangere
hgringer og konferencer om
sygdommen og en masse
andre forslag.

Efter at have hgrt og mgdt
alle de dejlige mennesker
med lipgdem og hgrt om
deres store problemer, var
det let at sige ja. Hvor let det
bliver at fa fgrt ud i livet, er

straks noget sveerere.

Det er vores opfattelse, at
bestyrelsen i DALYFO ikke
indgar proaktivti lipgdem-
projektet. For eksempel
gnsker formanden ikke at
repraesentere os udadtil,
men mener, at det ma vi selv
ggre, da vi er en minoriteti
foreningen.

Vi fik 2000 kr. fra Apodan v/
Pernille Krogh, som vi er
meget taknemmelige for.

Merete @stberg og Kaja
Hgjgaards artikel har vaeret
forelagt Lise Petersen,
formand for bestyrelsen i
DALYFO.

Hun siger: "Vi er i bestyrelsen
kede af, hvis lipgdemikerne
ikke fgler, at DALYFO vare-
tager deres interesser
tilstraekkeligt. Vi er ikke
enige, men vil gerne mgdes
til en dialog om uoverens-
stemmelserne. Det er
DALYFQ's erklzerede mal, at
alle fagler sig repraesenteret

i foreningen uanset hvilken
type gdem, de lider af.”
DALYFO gav et gkonomisk
bidrag pa 2000 kroner til
turen til Stockholm.
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KALENDER

= 2. september Nordisk Lymfgdemdag
Dagen bliver markeret to steder, gst og vest for Storebzlt. Se naermere information pa
hjemmesiden.

= 9. - 11. september Nordisk Lymfademkongres i Bergen
Bestyrelserne fra De Nordiske Lymfgdemforeninger mgdes.

= 27. oktober Lymfgdemseminar 2016
Dansk Netveerk for Lymfgdem afholder i samarbejde med Videncenter for Lymfgdem
arets seminar. Det foregar pa Mungo Park, Fredericiagade 1, 6000 Kolding.

Temaet for arets seminar er:
Udfordringen i den gode gdembehandling - fra patient,
behandlings- og klinisk perspektiv.

Se hele programmet og tilmeld dig pa hjemmesiden.

= Medlemsmgderne bliver afholdt to steder i november

= Workshop 24. - 26. marts 2017
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Lympha Press’

gger livskvaliteten i takt med at generne fra gdemet mindskes
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Lympha Press Optimal er en effektiv og enkel 12 kammer
kompressionspumpe, med 4 forskellioge programmer.

Trykket er gradueret i manchetten, sa det er hgjest laeangst vaek
fra hjertet. Dette sikrer at gdemet presses ind mod kroppen.

Lympha Press hjaelper brugeren til bedre at kontrollere generne ved
lymfgdem, ggr dagligdagen lettere og gger dermed livskvaliteten.

Manchetter f3s til hele kroppen

Armmanchet

Comfy Armmanchet
Jakkemanchet
Stevlemanchet

Buksemanchet

Lympha Press kan bevilges til hjemmebrug af kommunen
eller regionen, efter en individuel vurdering af borgerens behov.

ApodanNordic

For mere information, kontakt:

Sjeelland: Produktchef Pernille Krogh ® Mobil: 2125 3195 ® pk@apodan.dk
Jylland & Fyn: Konsulent Gitte Yding ® Mobil: 2830 9657 e gya@apodan.dk
Lergravsvej 63 ® 2300 Kgbenhavn S e TIf. 3297 1525 e www.apodan.dk
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i 2017 bliver
workshoppen !
afholdt 24.-26. marts

Stedet annonceres
senere. ‘

Kontaktperson for
Lipgdemgruppen:

Merete Louise Pstberg
merereoestberg@hotmail.com
38811236




