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“Sis” var hoven i både armer og bein, føtter og 
tær. På barneavdelingen forsto de ikke hva som 
var galt, hun var ellers en veldig kvikk og livlig 
jente, og var blid som dagen var lang.

Diagnose
Vi leste journalen og kontaktet mor. Sis og mor 
var innlagt på Barneavdelingen for utredning av 
ødemet i tillegg til behandling av en betent stortå.
Mor fortalte at Sis hadde ødemet på venstre fot 
helt fra fødselen, på høyre fot hadde det kommet i 
løpet av de første seks levemånedene. Hun hadde 
uforholdsmessig tykkere legger og lår enn andre 
babyer, og forfoten og tærne var veldig hovne. 
Bena så ut slik som alle bilder av baby-lymfødem 
ser ut i lærebøkene. 

Hun hadde ikke ”pitting ødem” (1). Vi antok derfor 
at Sis trolig hadde medfødt lymfødem, og ba legen 
om å få gjort en lymfangioscintigrafi (2) av beina. 
Scintigrafi-undersøkelsen ble gjort på Nucleær-
medisinsk avdeling på UNN og viste at hun hadde 
lymfødem i beina, mest i venstre side. Hun var 
spesielt hoven over fotrygg og tær. Undersøkelsen 
viste at hun hadde et meget dårlig ytre lymfeåre-
nettverk i begge bena. Diagnosen ble Milroy’s (3).
Det ble ca en måned senere tatt et nytt lymfangio-

Baby med lymfødem
I april 2008 fikk fysioterapeutene på Universitetssykehuset i NordNorge (UNN) en
henvisning fra barnelegen om behandling av en baby på seks måneder.
Vi har fått lov å følge ”Sis” på ferden gjennom utredning og behandling på sykehus, 
fars og mors opplæring i lymfedrenasje og hvordan behandlingen foregår nå, – dels 
ved foreldrenes hjemmebehandling dels hos fysioterapeut på hjemstedet.

scintigrafi på en litt annen måte. Dette viste heldig-
vis at hun hadde et bedre fungerende dypt lymfe-
årenettverk i begge beina. 

Behandlingsopplegg
Vi har ikke hatt en baby med lymfødem på UNN 
tidligere. Vi ble derfor enige om at vi skulle være 
to behandlere hele tiden, og diskuterte oss frem til 
hvordan vi skulle legge dette opp. Vi fikk barne-
legene med på å ha Sis og foreldrene innlagt her i 
to uker. Far ble sykemeldt fra jobb for å være med. 

”Pitting ødem” 1.	 – langvarige stående søkk når en trykker inn i huden.
Ved en scintigrafi-undersøkelse sprøytes det inn et blått radioaktivt stoff ved stortærne. Dette stoffet 2.	
vil trekkes inn i lymfeårene. Etter noen timer vil det ha blitt transportert helt opp til lyskeknutene, og 
vises ved hjelp av et gamma-kamera.
Milroy’s er benevnelse på arvelig medfødt lymfødem, vanligvis synlig ved fødsel ved at ett eller to ben 3.	
har hevelser. (Det er ikke kjent at andre i Sis’ familie har hatt lymfødem)
Mollelast Haft er en selvklebende, tynn gazbind bandasje, 4 cm bred. 4.	

Fysioterapeutene på UNN forteller:

Fysioterapeut Cathrine Hansen bandasjerer ”Sis”

Bilde fra en behandlingsbenk –
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Prinsippene for lymfødembehandling på voksne 
– med omkretsmålinger, stimuleringer av lymfe-
knutestasjoner på hals, i armhule,  mage og lyske, 
strykninger, grep og bandasjering – var selvsagt 
også det vi holdt oss til i behandlingen av Sis. 
Men i og med at hun bare var seks måneder måtte 
vi tilpasse behandlingen i forhold til amme- og 
sovetider. Vi måtte også ta hensyn til om hun likte 
at vi holdt på med henne, ta hensyn til den betente 
stortåen etc. Ettersom hun ikke kunne snakke måtte 
vi føle oss frem til hva hun syntes var godt – 
spesielt når vi skulle bandasjere beina. 

Opplæring av foreldrene
Begge foreldrene var tilstede det aller meste av 
tiden. Da far kom til Tromsø satte vi av en time 
hver dag til teoretisk og praktisk undervisning av 
foreldrene, mens Sis sov – i anatomi og fysiologi, 
om diagnosen lymfødem og de livsvarige hensyn 
som må tas i forhold til denne diagnosen. I tillegg 
informerte og instruerte vi dem om den daglige 
hjemmebehandling som de selv må utføre. 

Ettersom lymfødem er kronisk var det veldig viktig 
å fremheve for foreldrene at Sis ikke er syk, men 
at hun har en tilstand som de fleste andre barn ikke 
har, og som det alltid vil måtte tas en del hensyn 
til. Foreldrene var veldig interesserte og ivrige.

Vi satte i gang behandlingen med stor entusiasme. 
Sis fikk en klokketimes behandlingstid hver dag, i 
tillegg til opplæringen av foreldrene. Begge fysio-
terapeutene deltok. Vi demonstrerte på foreldrene, 
slik at de skulle vite og føle seg trygge på hvordan 
det føltes. Fra uke to fikk de selv gjøre den daglige 
behandlingen og bandasjeringen – med oss som 
veiledere og ”overvåkere”. De syntes dette var 
veldig greit, og de ble hurtig veldig flinke begge to.

Behandlingen
Sis var blid og glad hele tiden, og likte godt å få 
behandling. Etter to dager begynte vi å bandasjere 
henne opp til knærne på begge bein. 
Siden en babys tær er så korte var det ikke mulig 
å bandasjere dem. I tillegg var stortåen betent, og 
ble operert mens hun var innlagt på UNN, og vi 
skulle ikke røre den. Ved bandasjeringen måtte vi 
likevel forsøke å få lagt godt trykk på den ytterste 
delen av forfoten på begge bein, og måtte polstre 
veldig godt i ankelen. Vi brukte ekstrapolstring 
Medicura med striper på begge forføtter, i tillegg 
til syntetisk vatt.
Ettersom Sis var så liten (14 cm fra fotsåle til kne-
hase) var det lite praktisk å bruke kortelastiske 
bandasjer ettersom disse ble for stive og tykke. Vi 
forsøkte oss frem med Mollelast Haft (4) og dette 
fungerte veldig bra. Vi bandasjerte bare til knærne 
og brukte 3 1/2 nye ruller pr dag.
Sis fikk daglig behandling i to uker, før de reiste 
hjem og ble overtatt av fysioterapeuten på hjem-
stedet.

Behandlingsresultater
Ved måltaking etter to uker fant vi at hun hadde 
blitt en del millimeter mindre på alle målestedene. 
Men ettersom forfoten hadde vokst i lengde var 
det selvsagt vanskelig å bruke sammenlignende 
omkretsmål fra dag én som et kriterium på om be-
handlingen hadde virket. Det vi kjente med våre 
hender var viktigst, og det var ingen tvil om at hun 
var blitt mye mykere i vevet i begge beina. 
Bildene vi tok første og siste dag viste også at 
ødemet var blitt en god del mindre i begge bein.

Behandlingsoppplegg fremover
Vi ringte kolleger med mer erfaring i behandling 
av barnelymfødem for å høre når vi skulle ta mål 

Pappa’n til ”Sis” trener på lymfødembehandling 
– ”overvåket” av fysioterapeut Helga Parr
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til kompresjonsstrømper/-strømpebukser. Dette 
skulle man ikke begynne med før babyen var ett 
år, fikk vi høre.
Vi ringte også vår kollega i Sis’ hjemkommune 
der hun skulle få behandling én gang pr uke, med 
start uken etter hjemkomst. I tillegg skal foreldre-
ne gjøre den daglige behandlingen, også bandasje-
ring. 
Far ble 20% sykmeldt fra sin jobb i en del uker, 
da foreldrene skulle dele på morgenbehandlingen 
og veksle på å behandle henne. 

Økonomi
Dette er et kapittel for seg – som man har lest om 
i flere leserbrev i Lymfeposten i det siste.

I og med at Sis hadde betennelse i stortåen hadde 
hun behov for mye plasterbandasjer og flasker 
med rensevann etc til behandlingen, i tillegg kom 
alt det andre – vattpolstringen, ekstrapolstring, 
Mollelast Haft, silketape m.m.

Vi hjalp foreldrene med å legge frem krav om 
grunnstønad, og la ved en detaljert beskrivelse av 
Sis’s behov for alle behandlingshjelpemidlene, 
inkl. stipulerte utgifter. Etter at de hadde fått avslag 
på grunnstønad ved første søknad, la vi ved enda 
mer grundig forklaring i anken til NAV – bl. a. på 
at det ikke brukes støttebandasjer, men kompre-
sjonsbandasjer, i lymfødembehandling. 

Utfordringer på vegen
Legene på Barneavdelingen var ukjente med •	
medfødt lymfødem. Vi ga dem masse skriftlig 
informasjon, og ba dem ta kontakt med både 
dr. Petlund og dr. Slagsvold i Oslo. 
Pga Sis’ storetåbetennelse måtte vi være forsik-•	
tige med bandasjering for ikke å ”klemme av” 
sirkulasjon i stortåen, samtidig trengte hun god 
kompresjon pga det store ødemet i forfoten.
Ved behandling av et så lite barn må man føle •	
seg fram til hva barnet liker og synes er godt 
– spesielt når det gjelder bandasjering.
Fotens lengde var 6,5 cm og fra hæl til kne-•	
hase var hun 14 cm. Dette gjør det vanskelig å 
tilpasse bandasjering.
Kompresjonsstrømper kan ikke tilpasses til så •	
små barn.

Måltaking over lengre tid kan ikke alene være •	
et objektivt mål for reduksjon av ødemet siden 
hun vokser mye i løpet av noen få måneder. 
Det krever mye av fysioterapeuten i forhold 
til hvilken ødem-konsistens-følelse vi har i 
våre hender.

Hva har vi selv lært?
Vi syntes det faglig var veldig spennende å •	
behandle en baby med lymfødem, ettersom vi 
vanligvis bare har voksne lymfødempasienter.
P.g.a. den store innsatsen som måtte legges •	
ned var det veldig bra at vi hadde anledning 
til å være to fysioterapeuter på behandling og 
opplæring.
Det går ikke an å gjennomføre behandling og •	
foreldreopplæring på kun én klokketime, så 
man må beregne minst 90 minutters takst der-
som dette arbeidet skal gjøres poliklinisk.
Opplæring av foreldrene gikk veldig greit, da •	
de var veldig lærevillige.
Vi skrev en •	 Prosedyremal for lymfødembe-
handling av baby – slik at vi slipper å ”finne 
opp kruttet” neste gang.
Det er krevende å forholde seg til en pasient •	
som ikke kan snakke. Man må være mer sensi-
tiv på kroppsspråket, og det er vanskeligere å 
organisere behandlingen, da uforutsette ting/
behov lett kan føre til avbrudd. 

Sluttord
Undertegnede vil ta kontakt med faggruppen av 
fysioterapeuter som jobber med lymfødembehand-
ling, og be dem om å ta problemet med avslag på 
grunnstønad opp med forhandlingsutvalget i Norsk 
Fysioterapiforbund i fht diskusjoner om forskrif-
tene i Lov om Folketrygd, §6.3 n

Spesialfysioterapeutene Helga Parr 
og Cathrine Hansen, UNN

fortsettes neste side
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Etter en samtale med Sis’ mor fikk jeg en e-post 
med mange gode spørsmål som de ønsket svar på. 
Dette ble en fin forberedelse for meg før foreldre 
med barn skulle komme til samtale, behandling 
og til slutt veiledning på spørsmålene.
Jeg satte av fire timer, og de gikk med. Før de kom 
hadde jeg snakket om problemstillingene med mine 
kolleger for innspill.

Mitt hjertesukk i forhold til behandling av barn, 
er at de ofte overbehandles. Den lille barnekrop-
pen må få tid til å nyttiggjøre seg behandlingen, 
men flere timers behandling hver dag er alt for mye. 
Rent faglig kan man si at det vil stresse systemet.
Problemer med gjentagende infeksjoner kan også 
være en indikasjon på at lymfesystemet er stresset

Jeg er også av den oppfatning at hvis mulig, skal 
en terapeut ta seg av det meste av behandlingen – 
slik at foreldrene kan ha mest mulig foreldrerela-
sjon til barnet. Samtidig forstår jeg foreldre som 
ønsker å strekke seg langt og lenger for barna sine, 
men det må settes i riktig perspektiv.
Men bandasjering på natten er topp – og det blir 
foreldrene rågode på.

Erfaring generelt fra behandling av en del barn er, 
at når den lille begynner å gå og begynner å bruke 
fot, legg og muskelpumpe, endrer lymfødemet seg. 
I løpet av barneårene frem til skolealder er det mye 
positiv endring å se. Lymfødemet minsker og sta-
biliserer seg. Det tror jeg er tilfellet hos alle de jeg 
har behandlet så langt. n

Konsultasjon Norsk Lymfødemklinikk
Mamma’n til ”Sis” har tatt kontakt med fysioterapeut Helen Olsen ved Norsk Lymfødem-
klinikk i Oslo, som forteller:

”Sis” er seks måneder første gangen jeg hilser på 
henne. Hun kommer sammen med mammà n og 
pappa’n sin til behandling for lymfødem i begge 
beina. 
Familien er nylig kommet tilbake fra Tromsø der 
Sis har vært til utredning og fått konstatert med-
født lymfødem (Milroy’s). I løpet av oppholdet i 
Tromsø har Sis kommet i gang med daglig behand-
ling med lymfedrenasje og etter hvert bandasjering 
av begge beina hos fysioterapeutene der. 
Mamma’n og pappa’n har fått opplæring i hvordan 
de selv kan gi lymfedrenasje og legge kompresjons-
bandasjer. Min rolle i det hele er å være en kom-
petanseperson i forhold til spørsmål som måtte 
dukke opp, samt å kunne avlaste med behandling 
én gang i uka.

Mine pasienter er vanligvis langt eldre enn Sis, så 
vi er nok litt spente alle sammen før første møte. 
Det viser seg raskt at foreldrene til Sis har lært 
masse allerede. 
Etter innledende samtale og undersøkelse, gjør 
foreldrene drenasjebehandlingen slik de er instru-

ert i Tromsø, og jeg kan bare støtte dem på det de 
gjør, og komme med noen enkle råd underveis. Sis 
har en engels tålmodighet, og kommer seg gjen-
nom undersøkelse, drenasje og bandasjering med 
kun et par ammepauser underveis. 
Sis’ ødem er i hovedsak lokalisert til føttene. Selve 

Fysioterapeuten på hjemstedet forteller:

Ukentlig lymfødembehandling hos fysioterapeut 
Tone Eidem
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lymfedrenasjen følger de samme prinsippene som 
hos voksne pasienter, men grepene må så klart 
tilpasses Sis’ størrelse. Etter lymfedrenasjen legges 
kompresjonsbandasjer fra tærnes grunnledd og 
opp til knærne. I perioder er Sis’ venstre stortå-
negl betent, og krever behandling i form av rensing 
og påsmøring av salve før bandasjeringen. 
 
De første månedene har Sis hatt behandling og 
bandasjering daglig. Etter hvert er behandlings-
frekvensen redusert til annenhver dag, mens hun 
fortsatt bandasjeres daglig. 
Foreldrene har stått for all behandlingen av Sis, 
bortsett fra den ene dagen i uka hvor de er hos meg. 
Med god planlegging fra mamma har Sis da møtt 
utsovet på formiddagen. Uthvilt og blid, og med 
kreativ leke-bistand fra mamma, har hun kommet 
seg gjennom halvannen time med drenasje og ban-
dasjering av begge beina. 
Sis er en aktiv og nysgjerrig liten dame, og det er 
ikke bare bare å ligge rolig den tida behandlingen 
tar. Foreløpig har det gått helt fint å behandle på 
benk og i fang, men man må nok etter hvert være 
mer kreativ i forhold til utgangsstilling for behand-
ling, og kanskje får man ikke alltid gjort det man 
ønsker før tålmodigheten tar slutt. 

Etter hvert har Sis reist seg, og går nå med støtte. 
Vi har nylig tatt mål til kompresjonsstrømper, og 

siden ødemet i hovedsak er lokalisert til føttene, 
prøver vi oss fram med knestrømper med lukket 
tå. Vi har bestilt flatstrikket knestrømpe i kom-
presjonsklasse 1. Når disse kommer, er det menin-
gen at Sis skal bruke strømpene på dagtid, og at 
foreldrene bandasjerer beina til natta. 
Vi tenker også å redusere behandlingsfrekvensen 
hos fysioterapeuten gradvis til én vedlikeholdsbe-
handling hver 14. dag og etter hvert én gang per 
måned. Som for voksne lymfødemikere kan det 
også være nødvendig med periodevise intensivbe-
handlinger med daglig behandling over 1-2 uker. 

Sis har utrolig flinke foreldre. De har gjort en 
kjempejobb i forhold til å skaffe seg informasjon 
og finne fram i systemet av rettigheter. I tillegg er 
de blitt drevne lymfeterapeuter, og eksperter på 
behandling av Sis’ lymfødem. 

Ideelt sett skal foreldre få være foreldre, – og ha 
mulighet til å overlate hovedtyngden av behand-
lingen av barnet til andre. Men på grunn av få 
fysioterapeuter i byen med kompetanse innen 
komplett fysikalsk lymfødembehandling, har be-
handlingstilbudet fra fysioterapeut dessverre vært 
begrenset. n

Fysioterapeut Tone Eidem, 
Nordlandssykehuset, Bodø

Som nybakt mamma og pappa var det veldig 
tungt å ikke få hjelp på barneavdelingen i Bodø 
da vi gang på gang tok kontakt for å få utredning. 
Betennelsene på tærne var da det mest kritiske, 
men vi skjønte at det kom av ødemene. Problemet 
her var sannsynligvis at legene ikke visste noe 
om lymfødem. 
Etter mye frem og tilbake fikk vi til slutt komme 
til UNN for utredning, og der har jeg bare godt å 
si om både lege og fysioterapeutene. Vi fikk en 
grundig opplæring, og fysioterapeutene forklarte 
oss det hele omstendelig og gang på gang slik at 
det fikk sunket inn. 

Da vi kom hjem til oss selv tok det tid før vi fikk 

Mamma’n til “Sis” forteller:
ordentlig rutine på dagen, men etter hvert gikk 
det stadig smidigere å behandle henne selv. Fra å 
bruke tre timer (behandlingen ble da avbrutt flere 
ganger av både amming og soving) bruker vi nå 
som hun er ett år bare en time på både behandling 
og bandasjering. 

Da Sis var 8-9 mnd gammel fikk vi også reise ned 
til Helen Olsen, etter anbefaling fra fysioterapeu-
tene på UNN. Der var det godt nytt som møtte 
oss: Vi kunne med fordel trappe ned behandling-
en til annenhver dag. Vi var tvilende til dette da 
vi var redde for at ødemene skulle øke dersom vi 
trappet ned behandlingen, men dette har gått bare 
bra. Nå er det faktisk snakk om at vi skal redusere 
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”Sis” – med sitt heldige valg av interesserte og 
lærevillige foreldre.

behandlingen til bare to dager i uka. Kanskje til 
og med enda sjeldnere etter hvert.

Som foreldre har dette med å behandle henne selv 
gått veldig bra, og vi er positive til å fortsette å 
gjøre noe av behandlingen selv. Vi har fått ett helt 
utrolig nært og godt forhold til Sis. 
Det at vi vil fortsette å behandle henne noe selv, 
er også fordi det for oss er mye mer slit enn av-
lastning å dra ofte til fysioterapeuten her i Bodø. 
Hun er en dyktig dame, og jeg vet hun gjør en 
strålende jobb med å behandle Sis, så det er ikke 
det som er problemet. Det er heller det at det blir 
mye fravær fra jobb for å følge Sis, og at det bryter 
mye opp i hennes hverdag å måtte dra til sykehu-
set. Alt må tilrettelegges etter søvn, mat, barne-
hage og jobb. Vårt ønske er å kunne fått fysiotera-
peuten til å komme i barnehagen en gang i uka, 
men det vil ikke kommunen dekke.

Til slutt vil vi bare få si at vi er veldig takknemlige 
overfor alle som har hjulpet oss! n


