Sommailiger i Guwika, Noxge

De nordiska lymfodemforbunden
samarbetar och utbyter erfarenheter.
Denna artikel 4r hdmtad ur Norsk
Lymfedemforenings medlemsblad
Lymfeposten nr 3/2008. Kanske kan den
inspirera ndgon att starta ndgot liknande
i Sverige. Under hosten ska en barn- och
ungdomsférening starta inom SOF.

Se sidan 13.

Fran 27 juni till 4 juli 2008 arrangerade
Norska Lymfodemforbundet
sommarlédger for barn med lymfodem.
Sju barn och deras familjer samlades
till en oférglomlig vecka pa stiftelsen
Gurvikas semesteranldggning vid
Nevlunghavn.

Dir var ocksa tre likemenn*

och deras familjer med,

Camilla Teftum, ledare av NLF
Likemenn, Oddny F. Raugstad
och Evy Walderhaug, ledare av
Sunnmere Lymfodemforening.
Dessa tre hade lagt upp en fin
vecka med olika aktiviteter sa
som mélning péd keramik, t-shirts
och kepsar, och kort dekorerat
med snéickor.

Dessutom grillades det vid
sjokanten varje kvall. Grillen
anvandes flitigt bade av
ménniskor och av masar. Nagot
som fysioterapeut Selvi fick erfara da en
mas stal hennes kott som 1ag pa grillen.

Varje morgon fick barnen en timmes
behandling var hos fysioterapeuterna
Selvi Guldbrandsen och Tove Seraas
Valebjorg. P4 kvéllarna blev de flesta
bandagerade av fysioterapeuterna.
Elin, den éldsta av barnen, larde sig
att bandagerade sig sjdlv, nagot hon
kommer ha nytta av efter fotbolls-

och handbollstrédningar. Barnen hade
ocksa en timme med vattentrdning och
avslappningsdvningar tillsammans med
Selvi och Tove.
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Pa mandagskvillen holl fysio-
terapeuterna ett litet foredrag: Vad ar
lymfédem? Pa tisdagskvillen talade
Evy Walderhaug om kosthallning for
lymfédemiker. Bada kvillarna var
mycket intressanta. Sa kanske kan

det vid nésta sommarlager laggas till
fler kvéllar med foredrag, eller bara
diskussionsgrupper. For jag tror och vet
att vi fordldrar har mycket att ldra - och
s& mycket att ldra varandra. Kanske kan
barnen ha egna teman. For jag tror att
barnen hade fragor, men vagade inte
fraga nir vi var s manga samlade. Detta

ar bara nagra tankar jag har.
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Alla samlade sista dagen. Efterdt bjod likemennen pd
nygrdddade vdfflor med fdrska jordgubbar och glass.

Annars blev det DVD pé kvillarna,
fotboll, bergsklattring bakom stugorna,
bad, skratt, skoja, till trendersk
sprakkurs** - och annan social
samverkan. Alla barn med lymfodem
och deras syskon holl ihop direkt frén
forsta kvéllen och jaimforde 6dem och
bandageringar.

Vi vuxna delade bade positiva och
negativa upplevelser. Det var nog nagra
av oss som var glada att vi bor i den
kommun som vi gor for det ar tydligen
mycket stor skillnad pa vilken hjélp, och
ekonomiskt stod

man far 1 olika kommuner — skulle inte
tro att vi bor i samma land.

I vissa stéder beviljas hjélp pé en gang,
medan man i andra stdder far soka,
overklaga och kdimpa — och &nda inte far
den hjilp man behover och har ritt till.
Sé ska det inte behdva vara i ett land som
Norge***. Hoppas att hjdlpapparaten i
alla kommuner i hela landet tar sig sjélv

i kragen och inser att lymfodem é&r en
sjukdom man inte blir frisk frén, och att
alla ska ha samma hjalp.

Till slut vill jag sdga att det var en fin,
nyttig, larorik och upplevelserik vecka.
Den fér definitivt géras om

— och att de som inte var

med i ar far chansen nésta

ar. For detta vill jag absolut
rekommendera. Bara det att fa
triffa andra i samma situation
gOr att man inte kanner sig sa
ensam. Man har nagon att fraga
om det dr ndgot man funderat

§ pa, och att fa prata med ndgon
d for att f3 lite psykiskt stod i
uppforbacken — eller rétt och
slatt fa uttrycka sina glada och
R = positiva upplevelser.

Sa Elisabeth Soelberg — tusen
tack for att du stod pa dig for
att fa detta sommarléger i hamn. Du ar
helt enastaende. S& bra att du kom pa
sommarlagret sista dagen — s vi fick
tacka dig.

Till slut: Se inte begransningarna — se
mojligheterna!

* kontaktpersoner i samma situation
** sprakkurs i dialekten som talas i
Trendelag — tvé lan i mitt-norge

*** samma problem finns i Sverige.

Text & foto: Bente Sundet Olsen, mamma
t{]l Elin
Oversdttning: Sandra Jensen



Tove Soraas Valebjorg frdn Brygga
Fysikaleske Intitutt, Kragera, och
Solvi Gulbrandsen, Furuheim Bo- og
Aktivitetssenter pa Gvarv, ombesdrjde
lymfdrinage, bandagering och
bassdngtrdning. Som tilldgg holl de
foredrag om lymfsystemet och deltog
aktivt pd flera plan. Hdr dr deras
intryck.

Vi — tva fysioterapeuter — hade fyra
fina dagar i idylliska Gurvika vid
Nevlunghavn. Det var sju hérliga
barn/ungdomar som fick behandling.
Tillsammans med syskon hade barnen
mycket trivsamt.

Behandlingen skedde i fysio-
terapeuternas stugor. Med hjélp av starka
pappor fick vi hjilp att flytta regelbara
sdngar in till matstugan. Barnen fick
behandling pa féormiddagen och blev
bandagerade pa kvillen. De flesta

hade kompressionstrumpor som de tog
pa efter behandlingen. Men védret var
stadlande och de badade mycket — mest i
saltvattenbassdngen som holl 32 grader
—sé en hel del tid utan kompression blev
det for dem.

Vad kunde vi uppna?

Barnen fick behandling i fyra dagar.

Vi tog métt av omkretsen pa 6demet
fore forsta behandlingen och sista — det
vill sdga efter tre behandlingar. Storsta
reduktionen var pa tva centimeter.
Annars var det ett snitt pa en halv till
en och en halv centimeters reduktion.
Foérutom det som var métbart, sa tror jag
att samtliga barn som blev bandagerade
tyckte att gick mycket bra nér flera
andra ocksa blev det. Det &r virre att gé
bandagerad pd hemmaplan och i skolan
nér de dr de enda med lymfédem.

Bandagering/tdjning av granser
Nagon hade upplevt bandagering som
lite obehagligt tidigare, och nagra av
barnen var extra kdnsliga i huden.
Behandling och bandagering méste

SOF startar barn- och
ungdomsfoérening for unga
med lymfodem

Foreningen kommer att verka for

att de unga ska kénna att de inte ar
ensamma och veta att det gér att leva
ett bra liv med lymfodem.
Foreningen ska ocksa ha de ungas
behov, tankar och idéer i fokus, samt
verka for att de ungas fordldrar far
traffa varandra.

Om du vill veta ndgot mer
eller r intresserade kan

du maila Gunilla Jansson:
janssongunilla@bredband.net
eller ringa 073 03 299 62.

Elin och Andrea med bandagerade fotter Réda Korsets Sjukhus har varje dr i
och ben. Jjuni barn- och ungdomsveckor med
intensivbehandling av lymfodem.

Justeras i forhallande till vad som ar Vid intresse kontakta RKS pd:

acceptabelt for dem. Nar det gick bra Telefon: 08-791 14 00
och gav goda resultat var bade patient E-post: info@rks.se
och terapeut mycket néjda. Ndgon av se annons pd sidan 17

bilderna visar en kanske ”okorrekt” se artikel i Lymfan 3/2008

bandagering, men med barn maste man

kompromissa och prova sig fram. | | ' izl

Sjalvbandagering

Flera av familjerna bodde langt fran

fl

behandlande fysioterapeut sa dessa

foréldrar fick god trédning i bandagering.

Négra av barnen hade ocksa bandagerat

sig sjilv. Dessvirre fick inte alla | |
mdjlighet att tréna pa sjdlvbandagering —

pa sommarldgret. Men detta dr nagot

som dr viktigt att trina p. En lite for 16s

bandagering pa en fot kan ge en 6kning

av ddemet i stéllet for en reduktion. ' =

Nagot att ldra for oss ocksé | i
Likemann Camilla berittade att det var -

bra att bada i saltvatten med en gammal

kompressionsstrumpa och 14ta det torka

pa benet. Detta tips har jag gett till flera

patienter efter att jag kommit hem.

Fysioterapeutene Tove Soraas Valebjorg
Med hdilsningar firdn tvd nojda og Solvi Gulbrandsen - engagerade
fysioterapeuter!! instruktorer under bassdngtrdningen.
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