Barn och ungdomsveckor

Det ar stojigare dn vanligt och fullt med
glada skratt och bus nér jag kommer till
lymfenheten pa Roda Korsets Sjukhus
(RKYS). Idag &r sista dagen pa barn och
ungdomsveckorna. Jag har kommit hit
for att prata lite om SOF’s verksamhet,
och hora hur veckorna har varit.

Vi samlas pa vaning tva. Nagra har varit
pa RKS forut. For andra &r det forsta
gangen. Alla dr glada 6ver mojligheten
att fa intensivbehandling, och tréffa
andra i samma situation.

Foréldrarna beréttar att det dr svart att
fa en diagnos, eller bra hjélp i vardagen.
Vi diskuterar vikten av att barnldkare
snabbare stéller en diagnos, och behovet
av att upplysa barnldkare, BVC och
idrottsledare pa skolor om lymfodem.
For barnen och ungdomarna ar det
viktigt att kunna leva s& normalt som
mojligt, och speciellt gidllande kldder och
skor. Alla efterlyser skor som funkar,
snygga klader och kompression med
battre passform och roligare férger.

— Det kan vara jobbigt med kléder for
Natalie végrar att sdtta pa sig nagot som
inte 4r modernt, sdger Natalies pappa
Dean.

Barn och ungdomsveckorna pd RKS
brukar vara veckan eller veckorna fore
midsommar, och vinder sig till de
patienter som haft kontakt med RKS,
och &r i behov av intensivbehandling
enligt KFO (kombinerad fysikalisk
O0demterapi). Syftet dr att yngre
personer ska ha en mojlighet att ldra
kénna andra unga ménniskor med
lymfédemproblematik. For de yngre far
dven familjen att vara delaktig.

RKS har i princip samma behandling-
uppldgg som i den “vanliga” dag-

och veckovarden, det vill sédga
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Det dr viktigt med uppvirmning ndr man ska trdina cirkuskonster, sdger Janne frdan

Cirkus Normal.

manuell behandling, bandagering,
traning, information om lymfodem,
hudvérd, ergonomi i vardag, fritid och
skolsituationer. Individuella insatser frén
de olika teammedlemmarna kan ocksa
bli aktuellt.

Natalie virmer upp infor cirkustrdning.

Sjalvklart vill RKS goéra veckorna sa
lustbetonade som mojligt - det ar anda
sommarlov for de flesta och man far se
det som en “’kollovistelse”. Att ta hand
om sitt lymfodem tar tid och arbete, det
géller att halla motivationen uppe, och
dérfor har RKS provat olika typer av
aktiviteter s som innebandy, dans, yoga,
variationer pa bassangtraning med mera.

Vid lymfodem ar det visentligt att hélla
igang sin muskelpump och det géller att
hitta nagon aktivitet som passar varje
individ, och dér vill personalen vara
behjilpliga och ge lite tips och alternativ.
Sista dagen har de alltid en gemensam
lunch dér personal, patienter och
anhoriga gar nagot roligt tillsammans,
och en liten 6verraskning brukar dyka

upp.

Malet ar forstas att var och en ska veta sa
mycket som mojligt om sitt lymfodem,
hur man kan péverka det och vad man
kan gora sjdlv. Att inte vara ensam, utan
att fa diskutera strategier for hur man



Norrman fran Cirkus Normal som

Barn och lymfodem
Av Helena Janlov-Remnerud,

ska visa oss cirkustricks. Janne borjar

med att séga att alla kan gora enkla
cirkuskonster, att det dr en rolig form av rfaragen
traning och att cirkus ar bra for man ror

pa sig hela tiden. Janne visar poi (poj) Lymfodem kan inte séigas vara vanligt

S ot hos barn. Men nér det forekommer
— tva sndren med en tyngd som man kan

snurra runt sig, sen fortsitter han med Al Qs iz [T i edlers, Dt

rockring, jonglering med dukar, diablo speciella med primért lymfodem é&r att

och devil/flowerstick. det oftast borjar distalt, det vill sdga

1 yttre delarna av kroppen. Det kan

Sa &r det var tur. Det &r alltid viktigt att i Sl ot e euoal svelon i

N . . men ibland har lymfédemet drabbat
varma upp innan man gor cirkuskonster,

s8 vi borjar med Thi Chi, och sen firvi e Pagge fotterna. Det har intraffat att

prova de olika cirkusteknikerna. barntodsrmedisynlinadiaventiicn

hand eller bada hénderna.
De flesta lymfodem hos barn

ar medfodda missbildningar av

Veronica vill giirna ha ungdomsldiger: lymfsystemet och/eller blodbanorna.

Aven om endast blodbanorna &r

handskas med 6demet och omgivningen missbildade s& uppstar s smaningom

ar mycket vardefullt. Likasa att yngre dven problem med lymfflodet.

(och deras foréldrar) triffar dldre Beroende pa orsak som ibland t ex

ungdomar - som har levt med sitt kan vara en stérning pa en kromosom

lymfodem léngre och kan ge svar pa sd har de priméra lymfodemen

manga frigor. hos barn fatt olika bendmningar

exempelvis Aagenaes syndrom,

Nir vi dr klara inne serveras det lunch Kippel-Trenaunay’s syndrom med

utomhus. Solen véirmer gott. Till efterritt flera. Det lir finnas cirka 14 olika

bjuds det pé glass. Mitt i glassdtandet sorters primara lymfodem.
dyker arets dverraskning upp, en kul

person slépar pé spdnnande viskor och

Behandling tidigt
Oavsett orsak ar det alltid viktigt
att borja behandling sa snart

kassar. Vi blir nyfikna. Det 4r Janne

som mdjligt, det vill sdga att 6ka

Frida bygger sin egen poi.

takten i lymfsystemets lymfhjartan
Som avslutning féar vi gora egna poi. Till med lymfmassage och anvinda
kompression.

Ibland maéste fordldrar och behandlare

vara uppfinningsrika om barnet &r

och med jag dras med i poi-byggandet
och gor tva egna. Det dr meditativt att ga

runt och snurra runt pd poi’arna, och det i o ) o
litet och vill slingra sig ur situationen.

Men med lite lekfullhet och fantasi
brukar det ga bra. Svérast &r att fa en

kéanns att det sdtter fart pa lymfsystemet.

Kontakta Lymfenheten pa Roda Korsets

Sjukhus om du vill veta mer om barn- kompression som sitter bra eftersom

och ungdomsverksamheten, pé telefon barnet véxer. Det stiller stora krav

08-791 14 00. hemsida www.rks.se pa att fordldrarna fatt mycket och

bra information och stod av en
lymfterapeut. Det géller att forsoka

Vill du bérja tréna cirkuskonster ga in pa

www.cirkusnormal.nu, bade barn och bibehalla den normala benformen si

vuxna i vilkomna. langt det dr mojligt. S& smaningom

blir barnet sjdlv expert pa att skota sitt

Text och foto: Sandra Jensen lymfodem.

Personalen pa RKS ville ocksa “poi’a”
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