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En godt bevart hemmelighet ...

Genitaledem

Ved Svanhild Helland

Under denne overskriften hadde Ellen Elisabeth Elsfjorden en artikkel i Lymfeposten

nr 4 2001.

Den var som skrevet til/om meg. Etter d ha lest hennes artikkel skjonte jeg at det var
flere som hadde samme “hemmelighet” som meg; en jeg har slitt med i seks-sju ar.

Mitt lymfedem begynte 1 1975 etter operasjoner
for underlivskreft dret for. De forste ti drene var
det ingen behandling & fa, sa mitt problematiske
heyreben bare vokste og vokste. I 1985 fikk jeg
endelig min forste lymfedrenasje. Siden har tilbu-
det om behandling med bandasjering og elastiske
stremper blitt bare bedre og bedre. Dessverre har
likevel edemet bredt seg og sitter na godt fra livet
og ned 1 begge beina.

For en seks-sju ar siden begynte jeg a merke et par
sma utvekster pd innsiden av de ytre kjonnsleppe-
ne. Jeg fikk sjekket at det ikke var virus, men legen
kunne ikke fortelle meg hva det var. Plutselig en
dag merket jeg at jeg ’lekket” — det sa ut som jeg
hadde tisset pa meg. Fra da av ble truseinnlegg
fast folge. Jeg merket ogsé at lekkasjene ofte falt
sammen med anfall av rosen.

I alle disse arene har anfallene av rosen vert utal-
lige, og ofte med sa hey feber at jeg er blitt lagt
inn pa sykehus. N kjenner jeg symptomene sa
godt, at jeg som oftest greier & starte penicillin-
kuren s raskt at jeg kan behandle meg selv hjemme.
Hver gang jeg likevel har havnet pé sykehus har
jeg bedt om en vurdering av det som fra & vere et
par utvekster utviklet seg til 4 bli flere og flere,
noen plassert i klaser, andre pa rad og rekke eller
spredt utover pd kjennsleppene og rundt skjede-
inngangen. Leger og gynekologer konstanterte at
det ikke var kjonnssykdom, men at de heller ikke
kunne forklare fenomenet. Helt til jeg for fire ar
siden var hos en hudlege som konstanterte at det
var lymfeveasken som var skurken: Den baner seg
vei, finner fram til der huden er tynnest og pres-
ser ut poser som av og til sprekker.

Der var altsa forklaringen. Den kurerte redselen

for at jeg hadde fatt kreft igjen, men den hjalp jo
ikke serlig pa det som begynte som et ubehag
men som har utviklet seg til det rene marerittet.

Ettersom blemmene ble flere og flere okte smer-
tene og vanskelighetene med & bevege seg.
Enkelte dager kjentes det ut som om jeg hadde en
full ndlepute mellom bena — vondt & ga, vondt &
sitte, — fysiske aktiviteter ble redusert nesten til
null. Dessuten ekte hyppigheten av rosen. Fra
oktober 2003 til november 2004 hadde jeg gjen-
nomsnittlig rosen en gang i médneden, fire av an-
fallene sendte meg til sykehuset. Jeg var altsé gan-
ske oppgitt og matt etter flere penicillinkurer da
det skjedde som né gjer at jeg deler min “hemme-
lighet” med dere.

En dag 1 mai ifjor kunne min fysioterapeut, Bodil
Steen, fortelle at en annen av hennes pasienter
ogsd hadde genitaledem og at hun hadde fatt time
pa Kvinneklinikken pa Rikshospitalet. Blemmene
skulle skjeres bort. Med tanke pa hvor lett jeg
fikk rosen var jeg noe betenkt, men etter 4 ha hert
at operasjonen var vellykket, ba jeg min fastlege
om & sgke om time for undersokelse. Soknaden
ble sendt i slutten av mai — jeg fikk time der den
17. november.

Jeg ble da innlagt for & ta grundige prever under
narkose og fikk en forsmak pd hva som ventet ved
en eventuell operasjon. Jeg ble utskrevet dagen
etter og ventet spent pa resultatet. Etter to uker
fikk jeg telefon fra Kvinneklinikken med forslag
til tid for operasjon, — og vi ble enige om datoen
10. januar.

Det skal ikke stikkes under en stol at det gjorde
kraftig vondt da jeg véknet etter operasjonen,
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men bade medikamenter og vissheten om at
blemmene var borte gjorde at det likevel ikke var
sa ille. Etter fem dager ble jeg utskrevet fra syke-
huset, men det tok flere uker for jeg var helt pa
topp. Forsatt kan det noen ganger veare litt sart,
men det loser seg med litt babysalve.

Jeg kan ikke 4 fullrost nok alle de jeg var 1 kon-
takt med pa Kvinneklinikken under hele denne
prosessen. Alle, fra leger til sykepleiere, var ene-
stdende hjelpsomme og ikke minst — de ga meg
folelsen av at det endelig var noen som virkelig
kunne skjonne hva jeg plagdes med. For forste
gang var det noen som ikke bare konstanterte at
problemet var der, — men at det ogsa kunne gjores
noe med det!

Jeg var til kontroll 1 februar, og legen var forneyd
med resultatet. Legen som undersekte meg hadde
arbeidet ved Kvinneklinikken i vel et ar, og 1 lopet
av den tiden hadde hun sett tre av oss med geni-
taledem fa en slik operasjon.

Det er en av grunnene til at jeg nd avslorer min
“hemmelighet”. Det ma da finnes flere som tren-
ger hjelp? Jeg har mott sa mange med like stort
og storre odem som meg selv og er ikke i tvil om
at det er flere som plages med genitalodem.

Det er ikke sikkert at en operasjon vil veere los-
ningen for alle, men det er i alle fall verdt et
forsok a fa en undersokelse ved Kvinneklinikken.

Jeg spurte legene pé klinikken om jeg kunne fa
lov til & skrive om min "lykkelige lesning” i Lym-
feposten. De ga gront lys, men ba meg samtidig
understreke at det dessverre er ventetid — opptil et
halvt &r. De er bare en liten gruppe og kan ikke ta
sd mange pasienter 1 gangen.

Akkurat na foler jeg at jeg pa en méte har fatt en
ny giv. Jeg kan g4, sitte og 1 det hele tatt bevege
meg uten de intense smertene jeg fikk av blem-
mer storknet 1 en blanding av lymfevaske og
kremer. Jeg har vert en uke pé fjellet og har gétt
lange turer pd ski, og forseker hver dag & f4 tatt
en times gatur. Og ikke minst — bortsett fra et
mindre anfall like etter jeg kom hjem fra sykehu-
set har ’rosenspekelset” holdt seg borte.

Jeg er klar over at denne tilstanden er midlertidig,
for genitalodemet er der og vaesken vil helt sikker

greie & lage nye “poser”’.
Jeg greier bare ikke & la det faktum edelegge for
min “nyvunne frihet” — og nyter na hver dag!

Jeg vil til slutt gjerne dele med dere et dikt jeg
fikk av en kollega for 30 ar siden, og som jeg har
hatt stor glede av siden, diktet er skrevet av
Gunvor Stornes.
Dagar
Me fekk sju av dei 1 kvar veke
berre ein var farga raud — dei andre er gra
mange er dei som let dei seks berre ga
medan dei ventar pa den sjuande
Og tenkjer ikkje pé
at det er deira oppgave 1 livet —
a setje farge pa dei gra.

Artikkelen til Ellen E. Elsfjorden kan du hente fra
www.lymfoedem.no/PDF/01-4 Genitalodem.pdf
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