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Donateur worden

U kunt zich online aanmelden via www.lymfoedeem.nl
door invullen van het aanmeldingsformulier en minimaal
€ 20,- over te maken naar het Nederlands Lymfoedeem
Netwerk, rekeningnummer 61.02.94.016, ABN AMRO te
Nieuwkoop.

IBAN: NL91ABNA0610294016. BIC: ABNANL2A.

Kamer van Koophandel: 30212552.

NLNet is een Algemeen Nut Beogende Instelling, met
ANBI-keur voor Goede Doelen: 815368458.

Vermeldt u wel uw volledige naam (en dat van de reke-
ninghouder) en adres en uw e-mailadres.

Na ontvangst van uw donatie krijgt u automatisch bericht
van NLNet én ontvangt u een inlogcode voor het besloten
gedeelte van de website gedurende 1 jaar. Jaarlijks ont-
vangt u een betalingsherinnering voor een volgend jaar.

Ondernemingen als sponsor

NLNet biedt ondernemingen de mogelijkheid voor ken-
nisuitwisseling met patiénten als ervaringsdeskundigen en
hulpverleners. Door nauwe samenwerking ontstaat een
patiéntgerichte ontwikkeling die goed past in deze tijd.
Een onderneming die donateur wordt, krijgt een speciale
vermelding op de website (met link naar de eigen site) en
krijgt mogelijkheden voor het plaatsen van advertenties
in ‘Lymfologica’ en een stand op het NLNet-symposium.
Voor informatie kunt u contact opnemen via de website.

Door u aan te sluiten als donateur maakt u NLNet sterker.
Hoe meer donateurs, hoe meer onze stem gehoord zal

worden.

Wat doet NLNet voor u

Kennis overdragen aan patiént en zorgverlener is onze prio-
riteit. Het bieden van lotgenotencontact staat hoog op
onze agenda. We stimuleren wetenschappelijk onderzoek
en vragen aandacht voor deze aandoeningen.

NLNet behartigt de belangen van patiénten met lip- en
lymfoedeem bij derden (medici, zorgverleners, politici) en

richt zich op verschillende manieren tot de donateurs:

Lymfologica

Twee maal per jaar verschijnt

Lymfologica, het tijdschrift &ymﬁC@B@@U@@

oedeem en lipoedeem

van NLNet. Informatieve ar- over lymf
tikelen en interviews uit Ne-
derland en artikelen met een
internationale achtergrond,

maken het blad zeer lezens-
waardig voor allen die ‘iets’
met lymfoedeem of lipoe-
deem te maken hebben. Do-
nateurs van NLNet ontvangen
het tijdschrift automatisch.

Onze website
www.lymfoedeem.nl is een belangrijke ontmoetingsplaats

voor iedereen die met lymfoedeem en lipoedeem te ma-
ken heeft. Er is veel actuele informatie over lymfoedeem
en lipoedeem en over de mogelijkheden voor behandeling
te vinden. Op het besloten donateurgedeelte zijn adres-
sen van gespecialiseerde oedeemtherapeuten te vinden,
kunnen vragen aan deskundigen worden voorgelegd en

de antwoorden op veel gestelde vragen gelezen. Hier is
ook het forum waar lotgenoten met elkaar in contact kun-

nen komen.
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onderwerpen krijgen patiénten en
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bied. Veel stands tonen de laatste
snufjes van hulpmiddelen, huidverzor-

ging en andere producten en geven informatie.
Bovendien is er volop gelegenheid om contacten te leg-
gen en ervaringen uit te wisselen.

Donateurs betalen een verlaagde toegangsprijs.

Regionale support groepen en periodieke
workshops voor patiénten

Omdat NLNet een netwerk is van en voor patiénten, zullen
bij voldoende belangstelling onder de donateurs regio-
naal groepen worden opgezet (‘support groepen’). Binnen
deze groepen kunnen patiénten samen met zorgverleners
activiteiten als informatieavonden, gespreksgroepen en
zelfmanagementcursussen organiseren. Periodieke work-
shops met deskundigen zijn eveneens mogelijk.

In de tussenliggende perioden worden in de regio mini-
symposia over een specifiek onderwerp georganiseerd,
zoals over kinderen en lymfoedeem.

Aankondigingen worden gedaan via de website.
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Dé patiéntenorganisatie voor mensen
met lymfoedeem en lipoedeem

In Nederland lijden ongeveer een kwart miljoen mensen
aan een aandoening van het lymfvaatstelsel, waarvan lymf-
oedeem het gevolg kan zijn. Lipoedeem is

een andere aandoening waarbij de opbouw
van vetcellen op speciale locaties ge-
stoord is. Op den duur kan daarbij
een vochtprobleem ontstaan zoals
bij lymfoedeem. Beide aandoe-
ningen zijn chronisch van aard en
hebben grote invloed op het dage-
lijkse leven. Zonder behandeling kunnen
ze zelfs tot invaliditeit leiden. Een juiste
diagnose in een vroeg stadium en een
behandeling door een gespecialiseerde
oedeemtherapeut zijn voor deze patiénten heel belang-
rijk.

Patiénten ondervinden problemen in de contacten met
bedrijfs- en keuringsartsen die vaak onvoldoende kunnen
inschatten hoezeer de patiént in zijn bewegingen wordt
beperkt. Of wat het betekent om altijd een zwaar, dik en
vermoeid been of arm te hebben.

Voor individuele patiénten is het moeilijk om hierin veran-
dering te brengen. Een sterke patiéntenorganisatie is daar
beter toe in staat.

Samen staan we sterk!
NLNet is dé organisatie die opkomt voor de belangen van
alle lymfoedeem- en lipoedeempatiénten.

Wat is lymfoedeem

Lymfoedeem is een ophoping van lymfevocht in het li-
chaam doordat de hoeveelheid aangemaakt lymfevocht
en de hoeveelheid die het lichaam kan afvoeren, niet in
evenwicht zijn. Meestal komt het voor in arm of been,
soms ook in andere lichaamsdelen.

Aangeboren of primair lymfoedeem

Het kan zijn dat het lymfestelsel niet voldoende is ontwik-
keld waardoor een kind wordt geboren met lymfoedeem.
Het kan zich ook later openbaren, vaak vanaf de puberteit.
Aangeboren lymfoedeem manifesteert zich meestal in de

benen en soms in de armen.

Enkele vormen van
aangeboren lymfoe-
deem zijn erfelijk, er
is dan een afwijking
in de genen. De ou-
ders van deze kin-

deren hebben grote
behoefte aan onder-
linge contacten en uitgebreide informatie over de aan-
doening en de toekomstmogelijkheden van hun kind.

Verworven of secundair lymfoedeem

Dit ontstaat door een invloed van buitenaf die het lymfe-
stelsel beschadigt. Dat kan een wondroosinfectie zijn of
een open botbreuk. Vaker is lymfoedeem een gevolg van
de behandeling van kanker. Lymfklieren worden verwijderd
of beschadigd door operatie en bestraling. Ze kunnen dan
hun werk niet meer goed doen.

Ook na een schildwachtklierprocedure kan al lymfoedeem
ontstaan. Dan worden een of enkele lymfeklieren wegge-
nomen om te onderzoeken of er in die klier uitzaaiingen
van de tumor zijn.
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Wanneer daarna de okselklieren of liesklieren moeten
worden verwijderd, is er een grote kans op lymfoedeem.
Bij secundair lymfoedeem hangt de plaats van het lymf-
oedeem af van waar de klieren zijn beschadigd of weg-
genomen. Borstkanker geeft vaak aanleiding tot oedeem
in de arm en/of de borstkas, oksel en rug. Gynaecologi-
sche kanker leidt tot oedeem in een been, onderbuik of
schaamstreek.

Mannen bij wie liesklieren zijn weggenomen, krijgen even-
eens vaak met lymfoedeem te maken.

Lymfoedeem kan direct na behandeling optreden, maar
het kan ook vele jaren later op een onverwacht moment

nog de kop opsteken.

Klachten door lymfoedeem

Ledematen voelen vaak zwaar aan, worden dikker, tinte-
len soms en geven een vermoeid en gespannen gevoel.
Behalve armen en benen kunnen ook handen en vingers
of voeten en tenen gezwollen zijn. Romp of hoofd en hals
kunnen ook worden aangedaan.

Als lymfoedeem niet wordt behandeld, zullen zwelling en
klachten toenemen. Tegelijkertijd zullen nek, schouders
of knieén slechter gaan functioneren. Er bestaat een ver-
grote kans op wondroosinfecties die acuut met antibiotica
moeten worden behandeld.

Wat is lipoedeem

Lipoedeem is een aandoening die
vrijwel alleen bij vrouwen voor-
komt. Bij mannen wijst lipoedeem
op een hormonale stoornis. Er is
sprake van een afwijkende vorm

en opbouw van de vetcellen, die

groter zijn dan normaal. Daardoor
kunnen ze niet via het vaatstelsel of het lymfestelsel wor-
den afgevoerd. De vetcellen hopen zich op, meestal in de
bovenbenen en rond de heupen. De enkels en voeten blij-
ven slank. Als lipoedeem langer bestaat, kunnen er klach-
ten komen door minder goed functionerende lymfbanen.
Dan ontstaat zwelling en neemt pijn vaak toe. Tevens kan
er overgewicht ontstaan.

Klachten door lipoedeem

Pijn, pijn bij aanraking, blauwe plekken en een gezwollen
gevoel, komen vaak voor met daarnaast een koud gevoel
in de onderbenen. Soms treedt na verloop van tijd een blij-
vende zwelling op in de voeten, mogelijk een beginnende
bijkomende lymfafvioedstoornis. Op langere termijn kun-
nen spierzwakte en gewrichtsklachten ontstaan van voet,
knie of heup. In alle gevallen van zowel lymfoedeem als
lipoedeem is een vroegtijdige herkenning, chronische be-
handeling en begeleiding heel belangrijk.




