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WERKGROEP LYMFOEDEEM


WERKGROEP LYMFOEDEEM


LEREN LEVEN MET LYMFOEDEEM
Doe-het-zelf 

Je hebt heel wat meegemaakt: Eerst de diagnose kanker, dan een operatie en mogelijk het verwijderen van de okselklieren, daarna wellicht aanvullende therapie als bestraling en chemokuren. Als je dan denkt je leven weer te kunnen oppakken, blijkt je arm heel zwaar te zijn of dik. Of je hebt vochtzwellingen in je borst of op je borstkas. Je blijkt lymfoedeem te hebben. En, zo krijg je te horen, het is chronisch en je moet er mee leren leven. Jawel, maar hoe doe je dat?

Op die vraag willen we hier een antwoord vinden.

Allereerst: 

Probeer alles te doen wat u vroeger ook deed. Luister daarbij goed naar de signalen die uw lichaam geeft. Als het oedeem toeneemt, of u meer spanning voelt, is het verstandig het rustiger aan te doen of voor andere bezigheden te kiezen. Fietsen, wandelen en zwemmen zijn bij voorbeeld heel goed en vragen niet veel inspanning.

Realiseert u zich dat elke bezigheid, maar ook het juist-niet-bezig-zijn, tot toename van het oedeem kan leiden wanneer actie en rust niet worden afgewisseld.

In het dagelijkse leven is elke beweging goed, zolang die maar niet leidt tot vermoeidheid of pijn in de arm. Bovendien zal de ervaring leren bij welke bewegingen en ook bewegingsduur het oedeem toeneemt. Daar moet u in het begin dus alert op zijn en eventueel controleren door middel van metingen. Verderop wordt beschreven hoe u zelf uw arm kunt meten.

Bedenk dat u alles mag doen en luister vooral naar uw lichaam bij het bepalen wat u wel of niet kunt doen. En bovenal: Vergeet niet te leven! 

Hoe kunt u de toestand van het oedeem beïnvloeden? Onder andere door rekening te houden met onderstaande tips, door de beschreven oefeningen te doen, door bewust om te gaan met inspanning en rust.

Voor sommigen is het goed om altijd een therapeutische elastische kous (steunkous) te dragen; voor anderen is het voldoende om de kous te dragen bij zwaar huishoudelijk werk of bij naaien en computeren. Dit zult u zelf moeten ontdekken.

Niet alle tips zullen voor iedereen van toepassing zijn. Kies eruit wat belangrijk voor u is.

Avond en nacht

Douche liever in de avond (niet te warm), zodat u 's morgens meteen voor het opstaan de therapeutische elastische kous aan kunt trekken. 

· De arm aan de geopereerde zijde wast u van de pols naar boven met lange halen in de richting waarin het vocht moet worden afgevoerd. Vooral niet heen en weer gaan of schrobben, dat belemmert de afvoer;

· Hetzelfde geldt voor het afdrogen;

· Was met pH-neutrale zeep of wasolie; 
· Na het douchen de huid (vooral tussen de vingers) goed afdrogen ter voorkoming van schimmel-infecties; 

· Eventueel de huid, liefst ’s avonds, met een eenvoudige crème in te smeren (een zogenoemde pH5 crème) om de huid soepel te houden en mogelijke infectie van buitenaf te voorkomen. Een soepele huid draineert beter. 

Er is een speciale beenlotion (ook op armen te gebruiken) die de elasticiteit van een therapeutische elastische kous niet aantast. Vraag ernaar bij uw kousenleverancier; 

· Manicuren: Beschadig de huid niet bij het knippen van de nagels en het verzorgen van de nagelriemen. Gebruik een zacht nagelborsteltje;

· Let op dat nachtkleding nergens knelt; 

· Leg de oedeemarm iets hoger (max. 7 cm.) bij voorbeeld door er een kussentje of een dubbelgevouwen handdoek onder te leggen; 

· Slaap liever niet op de geopereerde zijde, dit knelt misschien teveel af;

· Gebruik geen elektrische deken; een beetje voorverwarmen kan natuurlijk geen kwaad.

’s Morgens

· 5-10 minuten oefenen, met de kous aan. Loop zo min mogelijk zonder kous rond, tenzij u met metingen hebt geconstateerd dat het oedeem niet toeneemt;

· Je kunt zelf de omvang van uw arm meten, door twee vaste meetpunten te nemen:

1. halverwege het buitenste polsknobbeltje en het puntje van de elleboog;

2. halverwege het puntje van de elleboog en de kop van de schouder.

· Leg een centimeter rondom uw arm ( zo recht mogelijk!) en noteer de maten;

· Gebruik bij voorkeur een hulpmiddel om de kous aan te trekken: het aantrekken gaat veel gemakkelijker en u kunt de kous met hulp van een speciale handschoen beter op zijn plaats krijgen. Door het gebruik van een hulpmiddel is er minderslijtage aan de kous. 

Kledingadviezen

1. Draag altijd een bh met een brede band aan de geopereerde zijde, zodat deze niet kan insnoeren. De lymfafvloed in dit gebied is heel belangrijk wanneer de oksellymfklieren zijn verwijderd. In plaats van een bh met brede band kan er ook een schoudervulling of een speciale ‘bandverbreder’ onder de bh-band worden gedragen. De gespecialiseerde lingeriezaak kan u hier zeker aan helpen.

2. Ook om de borst mag de bh niet te strak zitten;

3. Een te zware prothese trekt het bandje in de huid. Het bandje kan dan een belangrijk lymfvat afsluiten; een lichtgewicht prothese of een plakprothese is dan mogelijk een betere oplossing. Een plakprothese hangt niet in de bh, maar ‘kleeft’ als het ware aan de borsthuid, waardoor het bh-bandje minder intrekt.

4. Laat u goed voorlichten in één of meer speciaalzaken; 

5. Koop altijd eerst één bh: zeker wanneer u hormonen moet gebruiken, is er kans op gewichtstoename en groter worden van de andere borst; 

6. Draag geen strakke onderbroeken;

7. Zorg voor ruimzittende bovenkleding; 

8. Draag geen knellende ringen, horloges en dergelijke. 

Huishouden / werkzaamheden

Gebruik de arm bij de normale dagelijkse bezigheden. Dit is belangrijk om de afvoer van lymfvocht te bevorderen.

· Voorkom overbelasting. De eerste signalen van overbelasting kunnen zijn: een zwaar gevoel, tintelingen en/of pijn in de arm. Ook kan het oedeem toenemen

· Zwaar werk zoveel mogelijk verdelen over de dag. Belasting van de arm moet wel geleidelijk worden opgebouwd. Ga niet in eens zware dingen doen, maar doe geleidelijk aan meer. 

· Draag stevige handschoenen als u werkt met scherp materiaal in bijvoorbeeld de keuken of de tuin;

· Pas op voor wondjes, bij bijvoorbeeld naaien;

· Niet langdurig strijken, er zijn ook lichtgewichtstrijkijzers in de handel; 

· Geen zware emmers en tassen tillen of dragen;

· Niet langdurig stofzuigen;

· Niet te lang achtereen typen of computeren. Laat bij deze bezigheden de arm rusten op een tafel of armleuning;

Let hierbij ook op uw houding: zorg dat uw schouders ontspannen zijn.

· Maar let ook op bij langdurig borduren, naaien, breien, piano spelen, of stoffen. Alle steeds herhaalde bewegingen (ook deze kleine) kunnen toename van oedeem veroorzaken.

· Wees voorzichtig met het dragen van kinderen op uw arm. Maak er een gewoonte van het kind op de arm van de gezonde zijde te dragen en til het zo weinig mogelijk. 

Wondjes voorkómen

Waarom moeten wondjes eigenlijk worden voorkomen? Ziekteverwekkende bacteriën kunnen zich gemakkelijker verspreiden in een arm met lymfoedeem omdat de afvoer minder snel is en de ziektekiemen daardoor minder snel worden herkend. Bovendien is lymfevocht een goede voedingsbodem voor bacteriën. 

Maar ook kan door een infectie het oedeem toenemen. 

Pas daarom op voor insectenbeten, beten of krabben van hond of kat of andere huisdieren. Krab geen beten of puistjes open. 

Indien er toch een wondje ontstaat, zorg dan voor een goede ontsmetting met jodium, betadine of sterilon en gebruik liever geen alcohol want dat droogt de huid uit. Voor het afdekken liefst een steriel gaasje gebruiken dat u met een elastische fixatie
 vastzet. Soms reageert oedeemhuid gevoeliger op pleister dan u gewend bent.  

Het is een goede gewoonte om een ontsmettingsmiddel en enkele verbandpleisters (als u die verdraagt) in uw handtas bij u te dragen – voor het geval dat – .

Wondroos 

Wanneer de huid plaatselijk vlekkerig of egaal rood wordt en u zich rillerig voelt of zelfs hoge koorts krijgt, kunnen deze verschijnselen duiden op een infectie met de naam wondroos of erysipelas. Waarschuw direct de huisarts aangezien dit met antibiotica moet worden behandeld. Deze infectie herhaalt zich helaas nogal eens bij patiënten met een lymfoedeem en kan daardoor een verergering van het oedeem veroorzaken. 

Wondroos kan ook optreden zonder dat er een wondje is. 

Soms wordt de huid ook rood zonder koorts. Het is echter aan de arts om te beoordelen of dit algemene ontstekingsverschijnselen van de huid zijn (voorkomend bij lymfoedeem) of een beginnende infectie.

Wanneer wondroos voor een tweede of een derde keer optreedt, gaat dit niet altijd gepaard met koorts. De huid is vaak vlekkerig, de vlekken zijn niet scherp begrensd en toch is er sprake van wondroos, die dan vaak niet wordt herkend; wel is er een algemeen gevoel van onbehagen, wees hier alert op. 

In ieder geval is het belangrijk dat u ervoor zorgt, dat de huid zo veel mogelijk onbeschadigd blijft.

Let verder op bij:

· Bloeddrukmeting; 


Laat dit altijd aan de gezonde zijde uitvoeren!!!

· Injecties (ook bloedprikken); 
Laat dit altijd aan de gezonde zijde uitvoeren!!!

· Infusen; 



Laat dit altijd aan de gezonde zijde uitvoeren!!!
· Acupunctuur;

· Stevige massages;

· Warme- en koude pakkingen;

· Manipulaties van gewrichten (kraken);

· Zware oefentherapie;

· Kneuzingen en verstuikingen;

· Bloeduitstortingen;

· Ontharen: gebruik bij voorkeur een wasolie of wasgel in combinatie met een zogenoemde ‘natte’ ladyshave ( een apparaat dat onder de douche kan worden gebruikt). Kunt u niet over een dergelijk apparaat beschikken, knip dan liever of vraag iemand anders om met wasolie en een natscheerapparaatje te scheren;

· Zware en blessuregevoelige sporten;

· Contactsporten, tennissen en squashen, overleg met uw therapeut;

· Zwemmen, fietsen en wandelen zijn wel heel goed. 

Speciaal voor mensen die kans hebben lymfoedeem te krijgen, of die het al hebben, heeft de werkgroep een attentiekaartje uitgegeven. Hierop staat in het Nederlands en in het Engels aangegeven dat u geen: 
· Behandeling

· Injectie

· Bloedafname

· Bloeddrukmeting 

in uw rechter of juist uw linkerarm wilt in verband met het risico op lymfoedeem.

Dit kaartje kunt u aanvragen door een aan uzelf geadresseerde en gefrankeerde enveloppe te sturen naar: 

Landelijk bureau BorstkankerVereniging Nederland

Postbus 8065

3503 RB  Utrecht

onder vermelding van: attentiekaartje.
  

Hitte en koude

Overmatige hitte en koude zijn uiterst slecht. Beide leiden onmiddellijk of achteraf tot een verhoogde bloedtoevoer en vergroting van het oedeem. Ook de overgang van warm naar koud en omgekeerd beïnvloeden het oedeem ongunstig.

Vakantie

Vermijd vakanties in warme landen, vooral gedurende de hete perioden. Ga niet zonnebaden en onthoudt u van andere activiteiten in de zon. Watertemperaturen tussen de 25 en 28 graden Celsius zijn ideaal om te zwemmen. 

Je kunt ook zwemmen met de therapeutische elastische kous aan. Bij hitte kan het verkoelend zijn de arm met kous en al nat te maken.

Het kan raadzaam zijn een antibioticakuur tegen mogelijk opgelopen wondkoorts mee te nemen bij vakantie in een vreemd land. Zeker als u al eerder wondroos hebt gehad. Een recept van uw huisarts zal in het buitenland niet voldoende zijn.

Bespreek dit in ieder geval voor vertrek met uw huisarts. 

Bedenk dat zonnebaden gezondheidsrisico’s heeft, u kunt ervoor kiezen om niet bruin te worden. Gaat u toch zonnen, gebruik dan een goede zonnebrandcrème met een hoge beschermingsfactor.

Toename oedeem

Als ondanks alles het oedeem toeneemt, is het raadzaam om niet te lang te wachten met behandeling. Ook bij een geringe toename van de omvang van de arm is behandeling wenselijk. De huisarts of de specialist kan u verwijzen naar een fysiotherapeut of huidtherapeut. Informeer wel te voren bij uw zorgverzekeraar of deze therapeut een contract met uw verzekeraar heeft en of de behandelingen worden vergoed. Zo komt u niet voor onaangename verrassingen achteraf te staan.

Oefeningen bij lymfoedeem in een arm

Lymfevocht is stroperig en verplaatst zich langzaam. De oefeningen moeten daarom in een laag tempo worden gedaan.

Buikademhaling stimuleert de lymfafvoer in de buikholte. Dit vergemakkelijkt de afvoer van vocht en de opname ervan in het lichaam. Doe eerst vijf maal een buikademhaling: adem langzaam in en voel met uw handen bij uw navel hoe die omhoog komt. Probeer de adem even vast te houden en adem langzaam hoorbaar (door de mond) weer uit. 

Flankademhaling bevordert de lymfafvoer uit de romp. Zet uw handen in uw zij (vlakke handen), met de duimen naar achter en adem ‘in de breedte’ in en geef met uw handen een lichte druk richting buik bij het uitademen. Adem ook weer door uw mond uit. Doe dit ook vijf maal.

Doe de daarna de volgende oefeningen vijf maal voor u aan de volgende begint. Na elke oefening even een korte rustpauze houden (ca. 5 sec.).

1. Hoofd voorover, achterover en zijwaarts buigen. Dit stimuleert de lymfafvoer in hals en nek;

2. Schouders naar voren, naar achteren, omhoog en omlaag trekken. Dit stimuleert de lymfafvoer in het schoudergebied;

3. Arm voor-, achter- en zijwaarts heffen. Dit stimuleert de lymfafvoer in het schoudergebied;

4. Arm buigen, omhoog strekken, buigen en weer laten zakken;

5. Pols buigen en strekken met de duim naar boven, stimuleert de lymfafvoer in de bovenarm;

6. Vingers en duim buigen en sluiten, dan spreiden en strekken. Dit stimuleert de afvoer in de onderarm, hand en vingers.

Doe vervolgens de oefeningen in omgekeerde volgorde, dus van 6 naar 1 en sluit af met vijf flank- en buikademhalingen.

Bouw de oefeningen langzaam op om vermoeidheid van de arm tegen te gaan.

Lymfoedeem veroorzaakt vermoeidheid in bijvoorbeeld de arm doordat de arm zwaar en / of gespannen wordt. Deze vermoeidheid kan zich over het hele lichaam uitbreiden. In dit geval helpt alleen rust nemen en het lichaamsdeel hoger leggen.

Na kanker zijn veel mensen vermoeid. Mensen die lymfoedeem hebben, weten dat dit een andere soort vermoeidheid is; het voelt anders. Mensen die vermoeid zijn als gevolg van bijvoorbeeld bestralingen en chemokuren, zijn gebaat bij een langzaam weer opbouwen van hun conditie. Doe dit zonodig onder deskundige begeleiding, bij voorbeeld in een sportschool.

Succes!

Hebt u vragen of opmerkingen dan horen wij die graag. Bij twijfel kun u altijd contact met ons opnemen:
werkgroep-lymfoedeem@bvn.nfkp.nl 

of via het kantoor van de BorstkankerVereniging Nederland, telefoon 030 2917222 op werkdagen van 9.00 – 13.00 uur en van 14.00 – 15.30 uur.
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� Een elastisch verband (verbandzwachtel).
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