Psykosocial problematik och livskvalitet

De psykosociala aspekterna kring behandlingen av barn och ungdomar med lymfodem tas
upp specifikt under barn- och ungdomskapitlet.

Lymfédem &r ett komplext sjukdomstillstand som kan ge upphov till olika typer av svarigheter av
fysisk, psykosocial och praktisk natur (Klernas et al. 2015). Detta kan i sin tur leda till minskad
sjalvkansla, forandrad kroppsuppfattning, oro och depression, sexuell dysfunktion, samt problem
med familj och sociala relationer (McWayne & Heiney 2005, Radina et al. 2015). Det ar darfor viktigt
att uppmarksamma de psykosociala aspekterna vid behandling av lymfédem.

Nar det géller lymfédem sekundart till cancerbehandling har manga patienter uttryckt en frustration
Over att risken att utveckla lymfédem inte helt kan elimineras. Patienter med brdstcancer upplever
att behandlingen for bréstcancer har kunnat hanteras, men att lymfodemet efterat kdnns mer
pafrestande att leva med (Carter 1997). Flera studier gjorda pa patienter opererade for brostcancer
med lymfédem som foljdsjukdom, vittnar om en minskad livskvalitet (Jager et al. 2006, Pyszel et al.
2006, Nesvold et al. 2011, Karlsson et al. 2015). | en svensk studie upplevde patienterna problem
med att forhalla sig till det kroniska tillstandet men ocksa till omgivningens reaktioner. De anvande
sig av olika livshanteringsstrategier (copingstrategier) som kunde vara bade kénslo- och
problemldsningsorienterade (Johansson et al. 2003).

Andra problem som beskrivs ar oro for infektioner, tvanget att alltid bara kompressionsstrumpor,
kostnader och tidsatgang for behandlingar, problem att hitta klader som passar och omgivningens
reaktioner pa ett "defekt” utseende. Patienter med lymfodem i nedre extremiteterna berattar
dessutom om svarigheter att hitta lampliga skor, problem med 6kad svullnad i sommarvarmen, samt
de svarigheter som ar férenade med att inte kunna sitta eller sta stilla under langre tid (Carter 1997,
Klernas et al. 2017).

For patienter med gynekologisk cancer, har det ocksa framkommit, att lymfédemet paverkar
patienternas livskvalitet negativt (Ferrandina et al. 2012). | en svensk undersékning fann man att den
generella livskvaliteten var lagre hos patienter med lymfédem, dn utan. De hade svarare att sova, var
mer oroliga for aterfall i cancersjukdom och uppfattade oftare att olika kroppsliga symptom var
tecken pa aterfall. Lymfédem i benen hindrade dem fran att utfora fysisk aktivitet (45 %),
hushallsarbeten (29 %), att delta i sociala aktiviteter (27 %) eller traffa vanner (20 %) (Dunberger et
al. 2013).

Aven studier gjorda p3 patienter med lymfédem efter behandling fér huvud/halscancer visar att
odemet paverkar livskvaliteten negativt. | en amerikansk studie konstaterades att ju storre internt
och externt lymfédem, desto storre paverkan pa funktion, symtombild och hélsorelaterad livskvalitet
(Deng et al. 2016).

Det finns farre studier gjorda pa patienter med primart lymfodem. En intervjustudie visade att
patienter med avancerat icke-cancer relaterat lymfodem i nedre extremiteter upplevde patagligt
nedsatt livskvalitet (Bogan et al. 2007). Vid kirurgisk behandling av primart lymfédem i ben och
genitalier visade det sig att volymminskningen i genitalierna var det som framférallt forbattrade
livskvaliteten (Ogunbiyi et al. 2009). | en svenska studie, dar patienter med primart lymfédem i nedre
extremiteter opererades med fettsugning (liposuction), forbattrades livskvalitet signifikant efter
operationen (Klernas et al. 2018).



For att hantera komplexa sjukdomstillstand kravs ofta kompetens fran flera olika yrkeskategorier dar
alla bidrar med sitt specifika kunnande (Norrefalk, 2003). | det multidisciplinara teamet kring
patienten kan exempelvis ldkare, sjukskoterska, lymfterapeut, fysioterapeut/sjukgymnast,
arbetsterapeut, dietist, kurator och psykolog inga. Forutom primar 6dembehandling, dr det teamets
uppgift att hjalpa patienten att finna en balans mellan anstrangning och vila i dagliga aktiviteter, fa
battre kroppskdnnedom och forbattrad stresshantering (Johansson et al. 2003). Manga patienter kan
behdva hjilp med att sjalva hitta ”sin” toleransniva for belastning. Rehabiliteringsarbetet handlar i
hog grad om att forbattra livskvaliteten.

Teamet runt patienten bor arbeta utifran perspektiv dar patienten ar den centrala och viktigaste
komponenten i rehabiliteringsprocessen. Att varden ska vara personcentrerad &r en prioriterad
malsattning for halso- och sjukvarden. Att involvera patienterna att aktivt delta i sin egenvard ar en
forutsattning for att pa basta satt uppna goda behandlingsresultat (Docteur & Coulter 2012). Ett
multidisciplinart omhandertagande behovs ocksa for att ytterligare forbattra patienters mojligheter
att utféra egenvard och darigenom forbattra livskvaliteten (Ridner et al. 2011).

| Socialstyrelses foreskrifter (Socialstyrelsen 2008) anges vikten av att de rehabiliterande insatserna
bidrar till att en person med forvarvad, medfodd eller tidigt forvarvad funktionsnedsattning, utifran
dennes behov och férutsattningar, atervinner eller bibehaller basta mojliga funktionsférmaga. |
foreskrifterna beskrivs ocksa vikten av att skapa goda villkor for ett sjalvstandigt liv och ett aktivt
deltagande i samhallslivet. Ett 6vergripande mal ar att forbattra personens livskvalitet. For att sdkert
veta att patientens livskvalitet forbattrats kan man méata den 6ver en tidsperiod. Detta kan till
exempel goras med ett svenskt sjalvskattningsinstrument utvecklad for patienter med lymfédem
"Frageformular om hur lymfodemet paverkar din livskvalitet” (LyQLl) (Klernas et al. 2015). Man kan
ocksa anvanda en generell hdlsoenkat som RAND-36, en svensk gratisversion av SF-36 (Sydost 2018).
Mer information om dessa enkater hittas under avsnittet "Bedémningsmetoder”.

OBSERVERA

Man bor aterkommande undersdka hur lymfédemet paverkar patienternas livskvalitet

(Socialstyrelsen 2008)

ARBETE OCH EKONOMI

Patienter med lymfédem kan fa sin arbetsférmaga nedsatt (Morgan et al. 2005) och detta kan
paverka patientens ekonomi. | en studie dar man undersokte atergang i arbete hos
brostcanceropererade kvinnor, visade det sig att lymfédem var en férsvarade faktorer (Peugniez et
al. 2011). | tva australiensiska studier jamfordes kvinnor behandlade for bréstcancer, med respektive
utan lymfédem. Patienterna med lymfodem upplevde att deras mojlighet att utfora sitt arbete och
att gora karridr var simre, an hos dem utan lymfédem. Problemen 6kade med svarighetsgraden av
lymfédemet. Det visade sig ocksa att de med lymfédem skattade lagre livskvalitet, hade hogre
omkostnader och dessutom inkomstbortfall (Boyages et al. 2016, Boyages et al. 2017). Liknande
resultat sags ocksa i en amerikansk studie (Dean et al. 2018). | en svensk tvarsnittsstudie fann man
att de som arbetar deltid skattar lagre livskvalitet &n de som arbetar heltid (Klernas et al. 2017).

| Sverige har férvarvsarbetande och arbetssokande mdjlighet att anséka om ekonomisk
kompensation for inkomstbortfall, sa kallad férebyggande sjukpenning, i samband med medicinsk
behandling eller rehabilitering. Ekonomisk kompensation ar mojlig om avsikten ar att férebygga
sjukdom eller forkorta sjukdomstiden. Detta kan vara aktuellt vid lymfédembehandling.



Forutsattning for att fa ersattning fran Forsakringskassan ar att behandlingen ingar i en
behandlingsplan. Ansokan om forebyggande sjukpenning maste lamnas till Forsakringskassan innan
behandlingen eller rehabiliteringen paborjas. For att kunna ta stallning till om patienten har ratt till
forebyggande sjukpenning behover Forsakringskassan ett lakarintyg. Intyget ska beskriva de
omstandigheter som motiverar den férebyggande behandlingen, behandlingens art och dess
betydelse for den forsakrades nuvarande eller framtida arbetsformaga (Forsakringskassan 2019).

PSYKOSOCIAL BEDOMNING

Vid bedémning av den psykiska situationen bor omraden som kraver remittering till
specialistbehandling (kurator, psykolog, psykiater) samt faktorer som kan ha inverkan pa hantering
av och foljsamhet till ymfédembehandlingen uppmarksammas, se vidare under
bedémningsmetoder.
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