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Veaeskeophobning i kroppen ses ofte
forst som heavede ben. Ved PWS er
dette et advarselstegn pa, at darlig
vaegtkontrol  pavirker  personens
helbred.

@dem, dvs. vaeskeophobning i kroppen
hos personer med PWS, er oftest et
signal om, at det ikke er muligt at
treekke vejret ordentligt pa grund af
overveegt. Fenomenet kaldes fedme-
hypoventilation.

Ved overvaegt udvikles
vejrtreekningsbesveer under sgvn 0g
kan vare uerkendt til stede i mange ar
uden andre tegn, end at "noget er ikke
helt godt™: darlig vejrtreekning under
sgvn, treethed og hovedpine og maske
darligt humer i de vagne timer.

Selv om gdem ofte er et tidligt signal
om, at der ogsda er fedme-
hypoventilation, er det ofte overset.
Det kan veare, fordi gdemet ofte ikke
bemerkes hos en overvagtig person.
En god made at beskrive gdemet pa, er
den méade, det fales. Vaevet under
huden fgles hardt, og fastheden af
underbenet og senere maven gges. Man
kan sammenligne med, hvordan det
foles at rore ved eller trykke med en

finger pa underbenet sammenlignet
med fx pa armene.

Der er typisk en ret klar afgraensning
af, hvor hgjt op gdemet gar til, det kan
vaere til knaniveau, lyskeniveau eller
maske hgjere op pa kroppen.

Det kan vare svaerere at afgraense hos
bgrn, som imidlertid kan veare ret
belastede af vaeskeophobning (edem)
og dermed darlig vejrtreekning, uden at
man er klar over det.

| de tilfeelde hvor der ikke behandles
med vanddrivende medicin, svarer
graden af gdem helt godt til graden af
natlig hypoxi (for lavt indhold af ilt i
blodet) pa grund af for utilstraekkelig
vejrtreekning. Opdager man en let grad
af gdem op til knzene eller larene, vil
det veere et tidligt tegn pd samtidig
pavirkning af hjerte g lunger. Disse
personer vil oftest fa malt normalt
iltindhold i blodet i lIgbet af dagen, men
iltmaling under aktivitet vil maske vise
lavere verdier. | tilfelde hvor man
finder gdem, vil natlig maling af ilt i
blodet oftest vise temmelig lave
vaerdier, sommetider hele natten, og
0gsa sa personen ikke reagerer normalt
ved apng (vejrtrekningspause) under
sgvn.



At blive hurtig treet ved fysisk aktivitet
kan skyldes “fedme hypoventilation”,
men det kan vere svart at skelne fra
manglende lyst til fysisk aktivitet!
Nogle sover med ekstra puder for at
holde hovedet hgjt, nogle har lange
vejrtreekningspauser under sgvn, men
ikke alle med gdem.

Hurtig veegtggning, som ikke kan
forklares ved, at der er spist meget, kan
veere forte tegn pa edem (dvs. den
ggede veegt skyldes farst og fremmest
gget maengde vaske i kroppen).

Komplikationer

Langvarigt @dem giver  kronisk
veevsbeskadigelse, specielt i nedre
kropsdele, hvor vasken iser samler
sig. Det pavirker blodkredslgb og
lymfekredsleb og kan give sar,
blodpropper og betendelse i huden
(som fx “rosen”). Tiltag for at
behandle den tilgrundliggende arsag til
fedme-hypoventilation er ngdvendigt
for at hindre blivende skade pa lymfe
og blodkredslgb i benene. Der opstar
uden tvivl lettere betendelse, hvis der
"pilles” i huden pa benene, og der
samtidigt er gdem.

Betzendelse (cellulitis) i veaevet hvor
der er gdem

Tegn pa betendelse kan veere sveart at
se, hvis benene allerede er kronisk
hevede og speendte, og huden fales
hard og er misfarvet selv uden
beteendelse. Det er vigtigt dagligt at
“inspicere” benene og se efter
e@ndringer pa huden. Afgrensede
omrader med betaendelse, der opdages
hurtigt, kan behandles med antibiotika

i tabletform, sverere tilfelde ma
behandles med indsprgjtning af
antibiotika (i drop), iser hvis der er
tegn til almen sygdom med feber og
almen  utilpashed.  Forebyggende
behandling med antibiotika frarades.
Det kan medfare, at bakterier i huden
bliver resistente (ufglsomme) for det
givne antibiotikum.

Fortsat fysisk aktivitet og holde benet
hgjt, ndr man sidder, er vigtigt.
Betendelse 0g overfladiske
blodpropper i huden er ingen hindring
for at beveege sig - tveertimod er det
vigtigt. Personer, som af en eller anden
grund ikke kan ga, ma ofte behandles
med blodfortyndende medicin for at
hindre blodpropper.

Behandling af gdem

Direkte tryk pa huden eller brug af
stottestrampe er af begraenset veerdi,
med mindre det er en del af en speciel
behandling for lymfegdem. Nogle
gange kan stettestremper ggre ondt
varre ved at beskadige veevet og
hemme veaesken i at "komme veek” fra
benet, der er havet. Genoptreening til
det hgjest mulige niveau af fysisk
aktivitet er det vigtigste.

At beveege sig meget uden at tage
vanddrivende medicin er meget
effektivt til at fjerne ophobet veeske
og skabe en naturlig vandladning.
Det betyder, at vaeske, der har samlet
sig i kroppen, bliver "flyttet” tilbage til
kredslgbet og udskilt via nyrerne.
Nogle gange kommer den ggede
vaeeskemangde farst efter flere dages
fysisk aktivitet ud med urinen, og man



registrer et vaegttab pa op til 2 kg pr
dag, dog oftest ca. %2 kg pr dag som det
mest almindelige. Men det kan ske
forsinket hos personer, som er mere
syge (med store gdemer).

Udover at fjerne den ophobede vaske
kan fysisk aktivitet @ge kroppens
iltindhold og endda stoppe sgvnapng,
som kan give @dem. Nogle gange
behandles med CPAP eller BiPap for
apng, men behov for denne behandling
kan somme tider ophgre, hvis gdemet
forsvinder ved hjelp af et dagligt
program med gget fysisk aktivitet
(motion).

IIttilskud, specielt nar det gives uden
CPAP, kan veere risikofyldt og pavirke
vejrtreekning i negativ retning samt
nedseette vejtreekningsdybde 0g
frekvens, evt. over dage.

Overforbrug af ilt og vanddrivende
medicin er de 2 farligste og hyppigste

fejl ved behandling af personer med
fedme- hypoventilation og gdem.

Selv personer, som er heemmet af deres
overvaegt og har lavt iltindhold i
kroppen, ma begynde at bevaege sig
mere evt. bare nogle fa skridt mere
dagligt. Et gangstativ kan vaere meget
nyttigt for en, der kun har kunnet sidde
i lang tid.

Med statte og opmuntring kan personer
med PWS komme til at ga mere og
mere hver dag, og malet er mindst 1
times gang daglig, evt. fordelt pa 2 x %
time (det gelder stgrre bern og
voksne). Pa den made vil alle opleve
en stor bedring, og gdemet vil svinde.
Hvis benene har veret meget haevede i
arevis, vil en vis havelse fortsat vare
der, da lymfesystemet er blevet skadet.
Derfor er tidlig forebyggelse det
bedste!



Specielt til legen om gdem ved PWS

1. Trykmerker (pitting) ved gdem ved PWS er ofte ikke til
stede, selv ved svert gdem.

2. Forandringer ved rgntgen og hjertescanning er meget sene
tegn ved gdem, forst nar personen er meget handicappet af
gdem.

3. Slutstadiet ved fedme-hypoventilation er hgjresidigt
hjertesvigt (pulmonal hypertension), sjeldnere venstresidigt
hjertesvigt. Lungegdem er sjeldent en del af det kliniske
billede selv ved sveaert gdem. @get aktivitet er mere
veerdifuldt end vanddrivende medicin.

4. Vevsbetendelse: unormale blodprever for infektion (celletal
mm), feber, ubehag og smerte kan veere sent optreedende.
Antibiotika som tablet, evt. sammen med et svampemiddel
kan veere effektivt.

Susanne Blichfeldt har flg. kommentar til den amerikanske artikel:

@dem ved PWS ses iser ved overvaegt, og det er vigtigt at veere opmarksom pa
risikoen.

Artiklen er oversat direkte fra amerikansk (engelsk) med tilladelse fra forfatteren,
og hun har bedt om, at vi ikke undlader noget af hendes tekst, som hun har
skrevet efter konferencen i Rumeanien. Her kom det frem, at mange voksne med
PWS i mange lande har store problemer med gdem. Et problem som Linda
Gourash kender meget til fra sit arbejde som laege i PWS krisecenteret i Pittsburg
i USA, hvor hun har arbejdet i mange ar. Her bliver svart overveagtige (vaegt op
til 200 kg) med PWS indlagt, og de har evt. ogsa svare vejrtreekningsproblemer
pa grund af overveegt.

Selv om mange med PWS i dag i Danmark ikke er overveegtige og slet ikke i sa
svaer grad, som det nok oftere mgdes i andre lande, inkl. USA, har artiklen dog
flere vigtige budskaber ogsa til os i DK.

Det allervigtigste, som ikke kan understreges nok, er at overvaegt (ogsa ved
PWS!) er forbundet med gget sygelighed, og fysisk aktivitet er sa vigtigt: hvis
man ikke bevager sig, far man veaskeophobning i kroppen, specielt benene,
senere lungerne (vaesken samler sig nedadtil), og behandlingen af dette er farst og



fremmest fysisk aktivitet, altsa at beveaege sig. Daglig gang (eller lgb) er vigtigt.
Brug af motionscykel og svemning kan ogsa veere godt, men fysisk aktivitet, hvor
man berer pa sin egen krop som ved gang, ma ikke underkendes og kan ikke
erstattes af kortere svemmeture eller cykling pa motionscykel. De andre
aktiviteter kan veere et vigtigt supplement til styrkelse af smidighed og kondition

Billeder af fadder og ben med gdem:

Umiddelbart mindre udtalt gdem hos en 19-
arig, som dog havde gdem helt op til
brystkassen.

Kronisk gdem hos en lidt
&ldre person med kronisk
veevsskade.



