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Allgemeines

Liebe Mitglieder und Interessierte der Lymphddem Vereinigung Schweiz

Zum ersten Mal, seit wir die Lymphstammtische ins Leben gerufen haben, trafen wir uns im histori-
schen Gebaude des Berner Generationenhauses im grossen und gerdumigen Café im Innenbereich.

Bei den Lymphstammtischen geht es darum, unter Betroffenen von Lymphoédemen Erfahrungen
auszutauschen, Halt zu finden und mehr Informationen tber die Erkrankung und deren Lebenssitu-
ationen zu erhalten. Vorab haben wir ein Hauptthema ,,Lymph&dem und Schwangerschaft” festge-
legt, zu dem Fragen gestellt werden kdnnen. Gemeinsam in der Schwarmintelligenz versuchen wir,
bestmoglich auf die Fragen mit unseren eigenen Erfahrungen einzugehen.

Bei diesem Lymphstammtisch konnten wir Irene Odermatt gewinnen, langjahriges Mitglied des Ver-
eins und seit 2021 im Vorstand des Vereins, um Uber ihre eigenen Erfahrungen mit Schwanger-
schaft und Geburt trotz eines primaren Lymphodems in einem sehr spannenden Interview zu spre-
chen. An dieser Stelle noch einmal vielen Dank an Irene fir ihre Expertise.

Beim letzten Lymphstammtisch in Bern waren hauptsachlich Mitglieder anwesend, die von pri-
maren Lymphddemen betroffen sind. Der Grund kdnnte darin liegen, dass das Hauptthema
"Schwangerschaft und Lymphddem" eher primare Lymphddem-Betroffene interessiert, da diese oft
jinger sind und in einigen seltenen Fallen ein Lymphoddem genetisch an den Nachwuchs Ubertragen
werden kann.

Folgende Teilnehmer waren anwesend:
+ 2x Sekundére Beinlymphodem (einseitig)
+ 3x Primare Beinlymphodem (beidseitig)
« 1x Primare Beinlymphodem (beidseitig) + Armlymphddem (einseitig)
+ 1x Primares Beinlymphddem (beidseitig) + Genitalddem

Gerne mochte ich in diesem Schreiben die wichtigen Eckpunkte und Erkenntnisse zum Thema
"Lymphddem und Schwangerschaft" aufgrund des gefiihrten Interviews mit Irene zusammenstellen.
Ebenfalls hatten wir Zeit, uns generell Giber diverse andere Fragen rund um das Lymphodem auszu-
tauschen, dabei konnten wir interessante und Uberraschende Erkenntnisse machen. Diese kdnnen
Sie im folgenden Protokoll nachlesen.

Nun wuinsche ich Ihnen viel interessante Gedanken beim Lesen und alles Gute.
Beste Grusse

Marion Gasser
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Interview: Leben mit Lymphédem wahrend der Schwangerschaft -
Erfahrungen und Erkenntnisse von Irene

Irene wurde im Alter von 17 Jahren mit einem primédren Lymphodem diagnostiziert. Die Erkran-
kung manifestierte sich durch eine plotzliche Schwellung in ihrem Fuss wihrend ihrer Zeit als Au-
Pair in der Westschweiz. Obwohl sie keine Schmerzen verspiirte, entschied sie sich, einen Arzt auf-
zusuchen, der jedoch nur oberfldchliche Ratschlige zur Gewichtsabnahme gab. Gliicklicherweise
fanden ihre Eltern einen Angiologen, der die richtige Diagnose stellte und ihr die entsprechende Be-
handlung ermdglichte. Obwohl sie die erste in ihrer Familie ist, die ein primires Lymphddem ent-
wickelt hat, wurde ihr vom Angiologen mitgeteilt, dass es moglicherweise durch eine Genmutation
verursacht wurde, die sie jedoch nicht genauer untersuchen liess.

Trotz der Moglichkeit, dass das Lymphodem genetisch vererbt werden konnte, entschied sich Irene
dennoch dafiir, Kinder zu bekommen, da die Vererbung in ihrer Familie dusserst selten war. Wih-
rend ihrer Schwangerschaften stellte Irene einige Herausforderungen fest, insbesondere im Umgang
mit dem wachsenden Bauch und der Hitze. Das An- und Ausziehen der Kompressionsstriimpfe
wurde mit zunehmender Bauchgrosse schwieriger, und sie genoss die Kiihlung des Wassers, um
sich von der Hitze zu erholen.

Trotz dieser Herausforderungen verschlechterte sich das Lymphddem wihrend der Schwanger-
schaften nicht, und Irene blieb von Erysipelen verschont.

Die Riickbildung nach den Schwangerschaften verlief problemlos fiir Irene, und sie fiihrte Ubungen
durch, die fiir ihr Lymphodem geeignet waren. Ihre Bauchmuskulatur konnte sich gut zuriickbilden.

Insgesamt zeigt das Interview, dass es moglich ist, eine Schwangerschaft mit einem priméren
Lymphodem zu bewiltigen, und dass Frauen wie Irene dabei unterstiitzt werden konnen, eine posi-
tive Schwangerschaftserfahrung zu machen.

Die Auswertung der kleinen Mitgliederumfrage zum Thema ,,Schwangerschaft und Lymphédem*
hat ergeben, dass die Riickmeldungen Irenes Aussagen stiitzen und @hnliche Erfahrungen berichten.

Auch das Thema der Haufigkeit der Vererbung der einzelnen Genmutationen, die die meisten pri-
miren Lymphodeme auslosen, ist sehr spannend und sollte bei einer anderen Gelegenheit néher be-
handelt und erlidutert werden.

2. Seite



Sonstiger Erfahrungsaustausch

Nachdem wir uns beim Lymphstammtisch intensiv mit dem Thema "Schwangerschaft und
Lymphodem" beschiftigt hatten, fanden wir noch ausreichend Zeit, um uns iiber andere Erfahrun-
gen rund um das Lymphodem auszutauschen.

Wihrend des Gesprichs haben wir festgestellt, dass viele Betroffene mit dhnlichen Herausforderun-
gen zu kimpfen haben, von denen wir nicht wussten, dass sie so verbreitet sind.

In Bezug auf sportliche Aktivitdten waren sich alle Anwesenden einig, dass Téatigkeiten wie Ren-
nen, Sprinten oder Joggen seit dem Auftreten des Lymphddems am Bein nicht mehr richtig moglich
sind. Die Betroffenen berichteten einheitlich von Unbehagen und manche von erschopften Beinen
nach einer Trainingseinheit.

Schwimmen und das Training auf einem Trampolin wurden von allen Beteiligten empfohlen, da
diese beiden Sportarten die Gelenke schonen. Beim Schwimmen erfihrt das Lymphddem Kompres-
sion, wihrend das Trampolinspringen die Lymphzirkulation anregt.

Ein weiteres Thema war der Wegfall der Rehaklinik Bad Zurzach und mogliche Alternativen dazu.
Es scheint momentan eine Herausforderung zu sein, einen neuen betreuenden Arzt zu finden, der
auf die spezifischen Bediirfnisse von Lymphodem-Patienten spezialisiert ist. Viele Arzte geben auf
ihrer Webseite an, Lymphodeme diagnostizieren zu konnen, sind jedoch haufig auf Venenerkran-
kungen spezialisiert und setzen moglicherweise andere Schwerpunkte. Es erfordert daher Geduld,
eine geeignete drztliche Betreuung zu finden.

Die Lymphodem Vereinigung Schweiz ist bestrebt, nach geeigneten Behandlungsmoglichkeiten ste-
tig Ausschau zu halten und Empfehlungen von anderen Betroffenen aufzunehmen und weiterzuge-
ben.
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