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Dansk Lymfedemforening *Dalyfo” fremsender hermed et notat vedrerende
forbedret indsats af behandlingen af lymfadem.

Vi vil gerne gore opmearksom pa problematikken omkring manglende/uens,
gratis/betalingskreevende lymfedembehandling af alle lymfademikere
(Ilymfadempatienter) — savel primaer som sekundaer lymfadem.

Behandlingsmulighederne for lymfodemikere er i dag meget mangelfuld og uensartet
pa landsplan. Det er svert for vore medlemmer at gennemskue de kommunale
behandlingsmuligheder efter Serviceloven og de kommunale og regionale efter
sundhedsloven.

Vi er i Dalyfo bekendt med, at regeringen og Dansk Folkeparti arbejder med en aftale
om den fremtidige fysioterapeutiske indsats for handicappede, og at der skal ske en
omlagning fra 1.1.2008.

Der er et stort behov for at forbedre indsatsen mod lymfodem efter kraftoperation og
generelt.

Dalyfo stér gerne til radighed med yderligere oplysninger, og vi drefter gerne notatet
med dig/sundhedsudvalget.
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DALYFO Dansk Lymfgdem forening —-

Dansk Lymfedem Forening vil fremhave vasentlige punkter,
der er centrale for en

Forbedret indsats af behandlingen af lymfadem.

Hvad er lymfedem:

Lymfedem er en kronisk lidelse, som skyldes en ophobning af lymfevaeske i vasvet. Dette
viser sig som vedvarende haevelser - iszer i arme og ben. | Danmark har ca. 20.000
personer lidelsen, ca. 80% er kvinder. Lidelsen kan dels vaere medfart — primaert
lymfadem eller opsta efter en (krasft-) operation, hvor der er blevet fiernet lymfeknuder —
sekundaert lymfedem.

Modtager man en behandling efter neden- Ca 33 % af alle kreeftpatienter oplever lymfedem gener |

stadende principper, og selv supplerer med at efter behandlingen af sygdommen - 17 % angiver, at
forholdsvis beskedne, 16% siger, at

I?ve n_ogle gvelser, vil nglkoen ft_)r at ove_rgé gg;g.,’,’}z ﬁa-g%-, ot ;,‘{;g,e,,.,_ ne. mens 15% siger. @

til en tilvaerelse som fartidspensionist minds- | . qpatientens verden®, Mogens Granvold et al.,

kes. Lymfadempatienten kan i stedet bevare Forskningsenheden, Bispebjerg Hospital, 2008,

sin tilknytning til arbejdsmarkedet, og dermed | Kreftens Bekeempelse

opretholde et mere hormalt og socialt liv.

For at dette kan lade sig gere, er folgende af storste vigtighed:

« Alle onkologiske afdelinger skal have en fast rutine med hensyn til at oplyse om
risikoen for lymfedem. Det ber veere en integreret del af hele krseftbehandlingen.
Der skal veere leegefaglig viden om lymfadem bade pa sygehusene og ude hos de
praktiserende laeger, sa lidelsen kan diagnosticeres og behandlingen indledes sa
tidligt som muligt. En hurtig behandling kan forbedre den fysiske funktionsevne og
forhindre, at lymfedemet vokser yderligere.

¢ Det skal anerkendes, at behandlingen af lymfedem er behandling og ikke
genoptraening - et lymfedem er et varigt fysisk handicap.

* Behandling af ethvert lymfodem skal veere gratis/vederiagsfrit, uanset om
behandlingen finder sted i sygehusregi eller hos privatpraktiserende lymfeterapedut.
Alt materiale (bandager o. lign.) til brug ved behandlingen skal vaere gratis.

« Behandlingen skal foretages af en lymfeterapeut, en saerlig uddannet fysioterapeut,
og der skal afsaettes tid nok. | dag afsaettes typisk 1/2 time, men en lymfedrasnage
kreever mindst 1 time, og draenage af et benlymfadem mere. Tid til bandagering
skal inkluderes i den afsatte tid.




e Intervallet mellem behandlingerne fastszettes ud fra den enkeltes behov.

o Bevilling af kompressionsstremper skal ske efter behov. Man bruger
kompressionsstrempe i alle vagne timer, nogle ogsa om natten, og en bevilling bor
derfor ikke vaere pa mindre end 2 par 4 gange om aret, Der skal vaere frit
leverandarvalg. Maltagning skal foretages af lymfeterapeut/uddannet bandagist.

o Beuvilling af kompressionspumpe til hjemmebrug skal tildeles som hjaelpemiddel,
hvis det er hensigtsmaessigt i behandlingen. Der skal vaere frit leverandervalg.

e Der skal ydes tilskud til specialsyet fodtej bade til sommer- og vinterbrug og til
andre ngdvendige foranstaltninger i forbindelse med lidelsen.

e Alle patienter med primeaert eller sekundaert lymfgdem skal have mulighed for en
optimal behandling. Derfor skal et tilstraekkeligt antal lymfeterapeuter have et
ydernummer, eller adgangen til gratis behandlingen skal sikres pa anden vis.

1 Dalyfo ved vi fra vores medlemmer, at behandlingstilbudene i dag er meget mangelfulde
og ogsa meget forskellige pa landsplan.

| lyset af de alvorlige konsekvenser et ubehandlet eller utilstraskkeligt behandlet lymfadem
har, og i lyset af de mange lymfedempatienter, er behovet for at kvalificere indsatsen i
forhold til ymfedembehandlingen indlysende.

Vi ser helt klart at et forskningsprojekt pa omradet, som skaffer ny viden, til savel
forebyggelse som behandling, er nedvendigt.

Matte der meget snart sker noget positivt pa dette omrade, til gavn for den fortsat
voksende gruppe af lymfadempatienter.

Bilag: Redeggrelse fra fysio-/lymfeterapeuter pa Rigshospitalet.




Information om lymfedem og lymfedembehandling

Skrevet af:

Nina Hegdal, fysioterapeut med specialudd. i lymfedembehandling, Rigshospitalet
Helle Tauby Serensen, klinikleder og fysioterapeut med specialudd. i
lymfadembehandling, Rigshospitalet

Generelt om lymfedembehandling kan vi kun anbefale, at det behandles hurtigst muligt
uagtet edemets sterrelse. Der findes, sa vidt vi ved, ingen evidens for forebyggelse af
lymfadem, sa et forskningsprojekt herom ville vaere kaerkomment. Tilbudet til patienterne
ber pa landsplan og ikke mindst i Regionen ensrettes, uagtet edemets karakter, hvor
pdemet sidder, eller om der er tale om et primaert eller sekundaert gdem. Dette er
beklageligvis ikke tilfeeldet i dag.

Former for lymfedem
De mest almindelige former for primaere edemer ses ved:

1) Congenit (medfadt) lymfadem, 2) Lymfedema praecox (1-35 ar), og 3) Lymfedema
tardum (efter 35 ar). Primaere lymfademer er ofte familiaert betingede.

De mest almindelige former for sekundzere lymfedemer er:

1) C. mammae, 2) C. Colli Uteri, 3) C. Prostata, 4) Hoved-hals cancer, 5) Filarasis (tropisk
parasitedem, hyppigste form i verden — kan fare til Elefantiasis), 6) Flebadem, 7)
Posttrombotisk syndrom, og 8) Lipgdem

Et forleb i 3 trin
Et optimailt forleb indebzerer:
e Hurtig diagnosticering
» Hurtigst mulig igangsaettelse af relevant behandling
o Opfelgning og kontroller samt evt. vedligeholdende behandlinger

Mulige behandlingsmetoder

Lymfedembehandling ad modum Féldi er forsat den mest anerkendte ikke-kirurgiske
metode til behandling af lymfedem . Metoden kraever fysioterapeuter med
specialuddannelse i lymfedembehandling.

Andre behandlingsmetoder kan vaere:
1. Kirurgi (plastikkirurgi, mikrokirurgi)
2. Liposuction (fedtsugning)
3. Medicinsk (benzo-pyroner)

Ad modum Foldi
En initialbehandling ad modum Féldi bestar af:

1. Manuel lymfedreenage
2. Bandagering
3. Maltagning til specialstrikket strempe




4. Instruktion i hudpleje
5. Instruktion i gvelser
6. Ewvt. opleering i selvdraenage

Behandlingen bestar af daglige behandlinger i 3-5 uger athaengig af behandlingsrespons.
Nar gdemet er behandlet ned, tages der mal til kompressionsstremper (pt. berettiget til to
par arligt). Nogle patienter kan have brug for vedligeholdelsesbehandling bestaende af
kortvarige behandlinger.

Anskaffelse af lymfepress (mekanisk pumpe) kan evt. kommer pa tale i tilfaelde, hvor
gdemet eksempelvist er svaert at holde i ave.

Det kiiniske forleb af lymfadem

Latent stadie — intet synligt edem

Reversibelt gdem (svinder om natten)
Irreversibelt sdem (bledt, svinder ikke om natten)
Irreversibelt gdem (hardt, fibrotisk)

Elefantiasis (monstragst, hudfolder, infektion)
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Lymfadem kan give en raekke gener
1. Spaendingsfornemmelse
Tyngdefornemmelse
Omfangsforggelse
@mhed/smerter
Kosmetiske problemer
Tale- og synkeproblemer safremt gdemet er lokaliseret til hoved-hals
Bevaegeindskraenkning
Jdget infektionsrisiko
Funktionsnedsaettelse/nedsat arbejdsevne
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Hvad angar vederlagsfri behandling af primaere lymfedemer, er der ofte tale om store
dobbeltsidige sdemer, der normalt tager godt 2 timer at behandle, men den vederlagsfri
behandling daekker kun 25 min. og heri er ikke medregnet behandling med eller udgifter til
bandager.

Pa Rigshospitalet er tilbudet til ymfadempatienter blevet vaesentligt reduceret gennem de
sidste ar p.g.a. besparelser. Hovedparten af patienterne bliver visiteret til behandling i
privat regi. Flere patienter giver udtryk for at have et skonomisk problem i forbindelse med
egenbetaling af behandlingerne. Flere patienter ender derfor med at kun fa en
kompressionsstrempe uden forudgdende dreenering. Vi ser dem i vores visitation, hvor de
genhenvises p.g.a. store problemer i eksempelvis genitalomradet, skulder og bryst.




