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Anhorigskap och sjukdomen lipodem

Anhodriga som stod

Anhorigskap star for ndra personliga relationer. De kan vara av manga olika slag sdsom relat-
ioner mellan familjemedlemmar, relationer till vdnner, grannar och arbetskamrater. Relat-
ionerna konstitueras av det vi gor tillsammans och delar med varandra. En viktig funktion
som relationen till andra har ar att den bekraftar var identitet och gor oss trygga i den vardag
som gor livet meningsfullt. Relationerna paverkas av miljon vi lever i, av dlder och kdn och de
forandras med tiden. Vi kan peka ut livsforandrande handelser och personer som kommit fa
stor betydelse i vart fortsatta liv. Allvarlig sjukdom och varaktig funktionsnedsattning ar en
sadan handelse, som forandrar oss och vara relationer till de ndrmaste.

Erfarenheter visar att vi behover socialt stod vid sddana handelser som innebar att livet inte
riktigt blir som man tankt sig och vi behover omvardera vad som ar viktigt och omorientera
oss. Den processen ar individuell och kan ske pa manga olika satt. Berattelsen om hur det ar
att leva med lipédem har knappt berattats. Det ar fortfarande tyst kunskap som du kan
hjalpa till att uttrycka och satta ord pa genom att beratta hur du upplever din situation. Det
géller ocksa anhorigas erfarenhet av att leva med sjukdomen i familjen. En av de forsta
svenska skrifterna ar Renée Hoglins ”Livet med Lipédem”.

Pa grund av bristen pa forskningsbaserad kunskap om anhdorigerfarenheter kring diagnosen
lipodem lyfter vi har generell kunskap om att vara anhorig och forskningsbaserad kunskap
om anhorigskap inom andra diagnosomraden som under senare ar har belysts bade av ve-
tenskaplig litteratur och anhoérigas egna berattelser. Nationellt kompetenscentrum anhériga
har pa websidan www.anhoriga.se publicerat ett stort antal kunskapsoéversikter om anho-
rigskapet och den mest aktuella websidan om lipddem ar ”Allt om lipédem” som ocksa varit
initiativtagare till denna sammanstallning av diagnosens sociala konsekvenser.

Inom de omraden dar studier har gjorts visar resultat att allvarlig sjukdom och varaktiga
funktionsnedsattningar paverkar hela familjen, ofta mycket mer an familjemedlemmarna
sjdlva ar medvetna om. De vuxna och barnen i familjen anpassar sig till nya forutsattningar.
Samspelet mellan familjemedlemmarna normaliseras av hansyn till personen som dabbats
och begransningarna som sjukdomen for med sig. Familjen och andra nara relationer till per-
soner som man har fortroende for ar en viktig skyddsfaktor for bibehallen halsa nar man
drabbas av oférutsedda handelser.

Diagnosen paverkar vardagslivet

Projektet ”Allt om lipddem” som bedrivits av Bracke diakoni med stdd fran Allmanna arvs-
fonden genomférde en kartldggning om stéd och information®! som personer med lipédem
far i Sverige 2020. Webenkaten besvarades av ca 900 personer. De flesta beskriver att de

1 Resultat fran kartldggningen av ”stdd och information till dig med lipé6dem” redovisas p& websidan ”Allt om
lipédem” under fliken kunskap och forskning.


http://www.anhoriga.se/

hade haft symtom under manga ar och tva tredjedelar hade fatt diagnosen lipédem for sina
besvar. En fjardedel uppgav att de hade vissa besvar och narmare halften att de hade svara
besvar i form av smarta, vark, ont och tyngdkadnsla som foljs av trotthet. Pa fragan om de fatt
ratt behandling svarade 93 procent med NEJ. Majoriteten hade erfarenhet av negativt be-
motande. Detta bekraftades dven av de 28 anhoriga som besvarade webenkaten och som
menade att stodet varit mindre bra eller direkt daligt — men aldrig bra. Samtliga anhoriga
kdnde frustration och sorg over att den narstaende inte blev tagen allvar och att varden
trodde att lipddem ar en ”hitte-pa-sjuka” som de drabbade asamkat sig sjalva.

Erfarenheterna bekraftas av experter som konstaterat att det finns stora kunskapsluckor
bade nar det galler diagnostik och behandling trots att diagnosen beskrevs redan pa 1940-
talet (Fokusrapport 2017). Forskningen har varit nast intill obefintlig och for de flesta som ar-
betar inom varden ar lipddem annu okant. Foéljden ar att felaktig diagnostik leder till felakt-
iga rad och felaktig behandling.

Specifika forhallanden, som hanger ihop med diagnosen lipddem, och som paverkar negativt
upplevelsen av halsa och valbefinnande for bade personer med diagnosen och deras anho-
riga ar:

e Oklar diagnos

e Brist pa kunskap

e Det har pratar viinte om

e Etablerad behandling saknas

e Missinformation hos allmanheten och professionerna
e Samsjuklighet — atstorningar, t ex fibromyalgi

e Ojamlik tillgdng av vard

e Stigmatisering — skam och skuld

Gemensamt for foreteelserna ar att de inte enbart paverkar personen med diagnos utan har
tendensen att paverka bemotandet och relationerna i personens hela sociala miljé. Natur-
ligtvis ar variationerna stora for hur den enskilde upplever dem och hur ofta de upptrader.

Trots att lipoédem kannetecknas av att man inte kan paverka sin kroppsform genom bantning
och fysisk traning far majoriteten av kvinnorna radet att ga ner i vikt och trana mer regelbun-
det (Fetzer & Fetzer 2016). Det &r inte ovanligt att vardpersonal felaktigt anklagar kvinnorna
for daliga matvanor, vilket tenderar att undergrava deras relation till hdlsovarden. Anne Wil-
liams ar en annan forskare som bland annat lyfter fram alla praktiska begransningar som ma-
joriteten av kvinnorna upplever: det ar svart att hitta funktionella klader som passar kroppen
och som ar bekvama (Williams 2018). Andra begransningar hanger ihop med reducerad
muskelstyrka och uthallighet som férsvarar fysisk traning (Smeenge 2013) och paverkar sam-
arbetet vid hushallsarbetet hemma och arbetsfordelningen pa jobbet.

Alla dessa omstandigheter kan ocksa skapa angest och oro hos anhériga. Manga studier visar
att anhoriga bar mycket oro. Manga undviker att lyfta sin oro och undviker att tala om den
for att inte starka oron och skuldkdnslorna hos personen med diagnosen. Ett kdnnetecken



for stigmatisering ar tystnaden kring sjukdomen, det kdnns obekvamt att stalla fragor och
tala om det. Det ar ocksa tystnaden som kan bidra till att det sprids forestallningar som far
manniskor att distansera sig och ta avstand. Man kdnner osakerhet déver hur man ska fraga
och vad man inte ska fraga om. For anhériga som besvarat fragorna i "Allt om lipddem”-pro-
jektets webenkat var det viktigt att fa mer kunskap om lipddem.

Oklar diagnos och kunskapsbrist

Oklar diagnos ar en orsak som aven i samband med andra sjukdomstillstand beskrivs som en
kalla till anhorigas oro. Oron hanger ofta ihop med att anhoriga inte vet hur framtiden blir
och att man saknar kontroll dver sin situation. Anhorigas erfarenheter av lipédem har i liten
utstrackning belysts av forskning, men det finns en rad forskningsstudier som beskriver hur
anhorigas situation paverkas av andra kroniska sjukdomar. Nagra exempel ar kronisk smarta
som kan innebdara stora variationer i maendet. Det ar ofta svart for anhoériga att bedoma om
den som har sjukdomen ska orka genomfora det man tankt sig eller maste andra sig i sista
stund med trakiga konsekvenser for hela familjen (Arestedt 2017, Finnum & Eriksson 2010).

Oklar diagnos och okunskap har under lang tid varit mycket problematisk nar det till exempel
galler fibromyalgi. Fibromyalgi ar ett kroniskt smartsyndrom som fér manga kvinnor har in-
neburit en forlust av trovardighet pa grund av sjukdomens osynlighet. Kvinnorna som insjuk-
nat har beskrivit en utsatthet som sammanhanger med en allmén brist pa kunskap om sjuk-
domen, bristen pa forstaelse och negativa attityder fran sjukvardspersonal, vdanner, arbets-
kamrater och ibland dven fran anhoriga (Berg & Mattsson 2014, Olsson m.fl. 2012, Séder-
berg 2000). Sarskilt smartsamt ar bristen pa stod nar livssituationen férandras, forlust av
identitet, kanslan av utanforskap och omgivningens éverbeskyddande installning. Anhoriga
till personer som exempelvis har MS beskriver oron éver den oférutsebarhet som hanger
ihop med att inte veta hur sjukdomen utvecklas med tiden (Sundin 2009).

Ett stort problem fér manga anhoriga ar desinformation och olika férestallningar om sjukdo-
men. Forskarna beskriver att det ar vanligt att personer med lipédem far motstridiga rad om
dieter och traning som leder till viktstigma och hjalpléshet ndr man inte kan uppna den kon-
troll som forespeglas och okontrollerbara férandringar av kroppsformen fortsatter (Fin-
kelstein 2013). Personen med sjukdomen riskerar att stigmatisera sig sjalv och fa kanslor av
skam och skuld. Det 6kar risken for depression, oro och angest som paverkar livskvaliteten
negativt. Risken o6kar for atstorningar, att vardagsmotion minskar och andra negativa konse-
kvenser forvarrar situationen. (Dudek et al 2018, Dudek et al 2016, Fetzer & Wise 2015.)

Diagnosen lipddem och samhallet

Erfarenheterna av att leva med lipoédem och upplevelserna av symtom, tillgang till behand-
ling och bemotande har beskrivits i en rad studier bl.a. i Storbritannien, Tyskland och Neder-
landerna (Reich-Schupke, et.al. 2017; Halk & Damstra 2017; Wounds 2017). Resultat fran
studierna bygger vanligtvis pa sjalvrapporterade enkatsvar. Svaren visar stor samstammighet



nar det galler erfarenheterna. Daremot saknas det stora kliniska forskningsstudier som upp-
fyller de kriterier som stalls for vetenskaplig evidens. Man fokuserar pa fragor dar det rader

delade meningar bland experter. Detta framgar av rapporterna som beskrivet laget ur halso-
och sjukvardens och samhallets perspektiv.

| Fokusrapporten Lipddem som utgavs av Stockholms lans landsting 2017 konstateras att det
finns stora kunskapsluckor bade nar det galler diagnostik och behandling och pa grund av att
omradet ar otillrackligt utforskat kan expertgruppen bakom rapporten inte ge nagra rekom-
mendationer for varken diagnostik eller behandling. Utifran ett patientperspektiv lyfter rap-
porten fram det lidande lipddem kan medfdra bade fysiskt och psykiskt, sasom smarta, svull-
nad, tyngdkansla och nedsatt fysisk ork. Sjukdomen kan medféra forslitningsskador i lederna
och svarlakta hudirritationer. Expertgruppen lyfter fram problemet att inte bli betrodd nar
man soker vard och att detta kan paverka sjalvkdnslan negativt och leda till allvarlig psykisk
ohdlsa som depression och atstorningar, med risk for isolering och nedsatt arbetsférmaga.

Fokusrapportens expertgrupp beskriver vidare att en del patienter med lipédem har vandrat
runt i varden och fatt kampa med verkningslosa behandlingar riktade mot nagon annan, fel-
aktig diagnos. Nar behandlingen inte givit 6nskat resultat har patienterna kunnat bematas av
misstanksamhet och fordomande. Likval konstateras att behandlingsalternativen for olika
symtom fortsatt ar starkt begréansade. Det som betonas ar vardgivarnas roll i att undervisa,
motivera och stotta patienten i egenvarden.

Fokusrapportens expertgrupp betonar betydelsen av motiverande samtal gillande egenvard
och livsstilsrad: att patienten ar inférstadd med att fettvdavnaden vid lipddem troligen inte i
nagon storre utstrackning kan paverkas av kost eller fysisk aktivitet. Man menar dock att en
bedémning av psykisk/psykosocial hdlsa bor inga som en del i utredningen av misstankt lip-
o0dem (Lontok et.al. 2017). Expertgruppen betonar att sjukdomens psykosociala konsekven-
ser maste tas pa allvar och namner stigmatisering och psykosocial stress som kan leda till lag
sjalvkansla, uppgivenhet och fértvivlan som kan omintetgora formagan till egenvard och att
detta motiverar psykosocialt stod och i en del fall individuell psykoterapi eller gruppterapi.

Metodradet vid Sydostra Sjukvardsregionen (2020) konstaterade att randomiserade och
kontrollerade studier av effekten av fettsugning saknas. Darfér ar det vetenskapliga underla-
get begransat. Men man konstaterar samtidigt att det finns en god éverensstimmelse avse-
ende de gynnsamma effekterna av fettsugning mellan studier dar patienterna utgor sin egen
kontroll och att dven beprovad erfarenhet visat att fettsugning vid lipédem leder till mins-
kade symtom och forbattrad livskvalitet. Metodradet framhaller att det finns ett stort behov
av nationella riktlinjer for vilka patienter som ska erbjudas denna behandling i offentlig regi.
Metodradet konstaterar ocksa att lipédempatienter har den allra sémsta livskvaliteten da de
atnjuter den lagsta mojliga nivan av multiprofessionellt omhandertagande.

Den neglekt eller bristen pa uppmarksamhet och ointresse (Bosman 2014), som kvinnor med
lipddem har mott och dnnu riskerar att mota vid sina kontakter med varden och allman-
heten forklarar Sydostra sjukvardsregionen (2020, 2018) med att samhaéllet som regel hittills
inte uppfattat lipddem som en sjukdom utan vanligen som en “kosmetisk avvikelse” fororsa-
kad av olamplig livsstil — mer oférblommerat kunde det antecknas "SVBK”, “sveda-vark-och



bréannkarring” i journalerna. Sjukvarden har darfor inte uppfattat behandling av lipddem som
ett av sina ataganden. Det i sin tur har medfort att kvinnor med lipddem har diskriminerats
och behandlats ojamlikt nar de har sokt vard och hjalp for smarta och andra symtom. Olsson
och medforskare har sarskilt lyft fram kdnets betydelse i den strukturella diskrimineringen av
kvinnor och deras upplevelse av forlusten av sin vardighet och sin utsatthet (Dudek m.fl.
2018, Juuso m.fl. 2014, Séderberg m.fl. 2012, Olsson 2010, Fife m.fl. 2010, S6derberg 2000).

Statens beredning for medicinska och social utvardering (SBU) genomférde under 2019-2021
en omfattande litteratursdkning som underlag for sin utvardering av det vetenskapliga st6-
det avseende metoder for att diagnosticera och behandla lipédem, inklusive upplevelser och
erfarenheter, hidlsoekonomiska och etiska aspekter (SBU 2021). Slutsatserna som drogs var
att det fortsatt saknas vetenskapliga studier av metoder for diagnostik och att det dven sak-
nas studier som pa ett tillforlitligt satt visar effekterna av olika metoder for att behandla lip-
o6dem respektive lindra symtom. Det saknas dven vetenskapliga studier av personers upple-
velser och erfarenheter av att leva med lipddem samt erfarenheter inom halso- och sjukvar-
den av att varda personer med lipédem. Bristen pa studier géller vidare underlag for att gora
relevanta hilsoekonomiska berdkningar. De studier som finns ar framfor allt for fa, studierna
har fa deltagare eller visar brister gallande metodbeskrivning. Ur etiskt perspektiv framhaller
SBU att det finns en risk for ojamlik vard och paverkad autonomi. Avsaknad av vetenskapligt
underlag kan leda till att personer med lipddem inte uppmarksammas av halso- och sjukvar-
den och inte far adekvat vard.

Detta framgar mycket tydligt av framstallningen av aktuell kunskap om lipddem pa websidan
"Allt om lipddem”. Dar redovisas resultat fran projektets tre on-line-enkater. Den forsta
handlade om erfarenheter av stéd och information till personer med lipédem.? Den andra
var en kartlaggning av erhallen behandling for att lindra symtom vid lipédem och upplevd ef-
fekt.? Den tredje undersdkningen bestod av en kartlaggning av effekten av att anvanda kom-
pressionspump.* Alla dessa genomfordes av projektet “Allt om lipodem” med stod fran All-
manna Arvsfonden. Resultat fran undersékningarna ar tillgangliga pa websidan ”Allt om lip-
6dem”, med en forhoppningsfull forvantan pa att resultat blir bekraftade av kliniska forsk-
ningsstudier. Angeldget ar ocksa att fa mer kunskap om antalet personer som drabbas av lip-
o6dem i Sverige.

Det skapar osdkerhet att det saknas kunskap om hur manga individer som drabbats av lip-
ddem i Sverige. | Region Ostergétland fanns det 154 patienter med diagnosen (R60.0B). De
representerar 2-3 av 10 000 kvinnor 18 ar och dldre. Medan andra uppgifter har gjort gal-
lande att 11 procent av Sveriges kvinnliga befolkning far lipédem efter puberteten (Region
Ostergétland 2020, 2018). Bedémningarna varierar mellan 1 promille och 11 procent. Enligt
Socialstyrelsens patientregister fick arligen cirka 260 patienter med diagnosen sluten eller

2 Kartlaggning av stdd och information till dig med lipodem. Patienféreningar SOF, LymfS, Bricke diakoni, Nka,
Lymf Kalmar samt facebookgrupper for personer med lipédem. 2019-2020.

3 Kartlaggning av erhallen behandling fér att lindra symtom vid lipédem och upplevd effekt. Digital enkatunder-
sdkning som genomférdes varen 2021. Patientfdreningar SOF, LymfS, Bréacke diakoni, Nka, Lymf Kalmar samt
olika facebookgrupper for personer med lipédem.

4 Klinisk utvardering av effekten av att anvdnda kompressionspump i hemmet fér kvinnor. Rapport 2021-03-25.
Stiftelsen Bracke diakoni Rehabcenter Sfaren, Solna.



specialiserad 6ppenvard under 2018-2020. Enligt enkdtundersdkningen som Bracke diakoni
gjorde 2019 svarade 855 personer att de hade lipédem, av dessa hade tva tredjedelar fatt
diagnosen lipddem. | en tysk epidemiologisk studie fran 2006 uppgavs att 11 procent av kvin-
norna lider av sjukdomen (Dudek 2015, Fife m.fl. 2011). Lontok (2017) namner en spansk
studie som visat att 19 procent av patienterna hade lipédem. En ldgre prevalens motsva-
rande en person av 72 000 namns i flera studier med anmarkning om trolig underskattning
av forekomst i Storbritannien (Child m.fl. 2010). | Storbritannien har berdknats att 80 000
personer lider av lipddem (Morgan, Franks & Moffatt 2005), i Tyskland 25 000 (Fife m.fl.
2011).

Internationella studier antyder en predisposition for sjukdomens arftlighet, men man har
inte kunnat identifiera specifika gener som orsak (Schmeller & Meier-Vollrath 2007; Child
m.fl. 2010). Orsakerna till och den underliggande patologin for lipddem ar inte glasklar och
flera olika faktorer har betydelse for forekomsten sasom dstrogenpaverkan pa fettceller vil-
ket konstaterats da lipddem vanligtvis observeras i samband med pubertet (Okhovat & Alavi
2014; Fetzer & Fetzer). Resultat av en studie som forsokt kartlagga sjukdomens arftlighet vi-
sade att tio av 67 identifierade familjemedlemmar hade atminstone en nédra anhérig med be-
kraftad lipédem (Child m.fl. 2010).

En bra och lattillganglig behandling kan ge trygghet

Till skillnad fran den deterministiska installning som férekommer, menar den svenska ldaka-
ren Leif Perbeck, att lipddem ar en forbisedd men behandlingsbar sjukdom. Den kan fram-
gangsrikt behandlas med fettsugning med langsiktigt goda resultat avseende minskad smarta
och forhindrande av artrosutveckling i knaleder och fotleder (Perbeck 2017). | Sverige har
sjukvardshuvudmannen i flera regioner inte tagit stallning till den kirurgiska behandling
Perbeck forordar, vilket innebar att behandlingen inte ingar de behandlingar som ersétts av
den allmanna svenska sjukforsakringen. En allvarlig konsekvens av detta ar att en kirurgisk
behandling blir kostbar for den enskilda som sjalv far sta for hela vardkostnaden. Lipédem
diagnosen far ofta pa det har sattet orimliga foljder for den enskilda och familjens ekonomi.
Denna ojamlikhet i bemo6tandet fran samhallets sida ar for personer med diagnosen en
orattvisa som de far betala ett hogt pris genom forsamrad livskvalitet och nedsatt arbetsfor-
maga.

Alwardat med kollegor (2019) argumenterar for behovet av studier, med hogre grad av evi-
dens an de befintliga, om hur livskvalitet for personer med lipédem kan paverkas positivt.
Nar det inte finns mdjlighet att ge behandling som botar, ar det an mer angelaget med forsk-
ning kring behandlingar som hjalper personerna, att hantera symtom och uppna sa hog livs-
kvalitet som maijligt (Fetzer 2016).

Alwardat och kollegor konstaterar att patienter med lipddem upplever att deras livskvalitet
forsamras med tiden, men detta sker inte enbart pa grund av att sjukdomen foérvarras utan

forsamringarna hanger ihop med bristen pa vagledning i hur man ska hantera funktionsned-
sattningarna sjukdomen medfor. Det géller till exempel behandling av allvarliga



komplikationer sasom nedsatt rorlighet, svar smarta, hematom, 6dem och bristfallig lym-
funktion. Bristen pa serios behandling skapar utrymme for inadekvata forslag pa dieter och
traning, samt stigmatisering av dem som ar 6verviktiga med fetma. Pa sa satt bidrar den me-
dicinska personalens underlatenhet till en negativ utveckling. Det leder till inlard hjalploshet,
sjalvstigma, depression, angest, stress, skamkanslor och skuld samt kroppshat. | tillagg till de
psykologiska och medicinska komplikationerna 6kar dessa risken for depression, angest och
atproblem som sedan paverkar livskvaliteten och aktiviteterna i det dagliga livet.

Flera studier har fokuserat faktorerna som har en bred inverkan for en persons livskvalitet —
for personens psykologiska vélbefinnande och vardagslivets utformning (Dudek et.al.2016,
2018; Romeijn et.al.; Blome et.al.). Studierna visar samstammigt att personer med héga ni-
vaer av symtom rapporterar laga varden for sin livskvalitet. Det finns ett samband mellan
symtomens svarighetsgrad och svar depression. Studierna visar ocksa ett samband mellan
BMI och vaxande problem med rorligheten. Sammanfattningsvis visar livskvalitetsfaktorerna
samre psykologisk anpassning, forlust/minskad fysisk och social funktionsférmaga och hogre
grad angest och depression an patientgrupper utan lipodem (Morgan, Franks & Moffatt
2005). Studierna identifierar vark och &mhet som vanligare och ofta dominerande symtom.
Man har ont, problem med huden, samre rorlighet i armar och ben, som forvarrar resultatet
géllande livskvalitet. Analysen betonar att det ar angeldaget med atgarder som okar livskvali-
teten. Ett viktigt steg i detta ar ett brett upplagt evidensbaserat utbildningsprogram som rik-
tas till den professionella personalen och genomfors inom integrerad, och patientcentrerad
omvardnad.

Dudek och medforskare (2016) lyfte fram att i hennes studie uppgav ungefar halften av kvin-
norna pataglig 6verkanslighet och/eller extremt svar smarta. Bara nagra fa uppgav sin 6ver-
kanslighet och smarta som oproblematiska. Den kronisk smartan paverkade negativt niva-
erna aven for andra livskvalitetsfaktorer sasom exempelvis kanslan av social samhorighet
och relationen till anhdriga. Dudek och medforskare (2018) framhaller att bristen pa kontroll
av symtom har en negativ paverkan pa deras livskvalitet. Terapeutiska insatser har enligt
studien positiva effekter. Det galler exempelvis ACT — acceptans och engagemangsterapi.
Den vanligaste behandlingen som erbjuds sker dock i form av egenvard (Williams & Mac-
Ewan 2016; Fetzer & Wise 2015). Det innebdr ytterligare utmaningar att hantera sin utsatt-
het. Dar visar erfarenheterna att exempelvis samtalsgrupper med andra med liknande erfa-
renheter kan ha positiva effekter pa problemldsning for saval personer med diagnos som de-
ras anhoriga.

On-linestudierna som gjorts visar att en stor majoritet rapporterar negativa effekter pa sitt
vardagsliv, fler an halften upplever sociala begransningar och forandringar i sitt intima samliv
forutom att deras arbete och karriar paverkas (Fetzer & Fetzer 2016, Warrilow & Fetzer
2021). | flera avseenden verkar tillfragade personer med lipédem i en senare studie bedoma
sin halsa som samre &n fem ar tidigare. Psykiska halsoproblem forekom hos majoriteten av
kvinnorna, ofta i form av hoppldshetskanslor och Iag sjalvkansla. Enligt Dudek och medfors-
kare (2016) forefaller dven andelen som uppger diagnosticerad depression ha dkat.

Melander och medforskare (2021) har i Sverige intervjuat femton kvinnor med lipédemdia-
gnos. Kvinnorna beskriver att deras liv kontrolleras av sin opalitliga och betungande kropp.



De lever med konstant smarta som inte lindras av behandlingar de har provat. De talar om
radslan for an mer smartsam framtid och sin oro for att deras anhoériga ska uppleva dem
oattraktiva. En tung bérda forutom sjukdomen for kvinnorna ar forakt, fordomar, krankande
bemdtande som férekommer bland personal inom halso- och sjukvarden och allmanheten.
Forestallningen att tillstandet ar sjalvvallat tyckts legitimera krankande uttalanden. Kvin-
norna far ta emot menande blickar och klander for att sakna karaktar och trovardighet. De-
ras symtom negligeras och man anklagar dem for osunda vanor. Studien visar att lipédem
som sjukdom &ar osynligt och férorsakar stigma och skam i det dagliga livet.

Lang och Edstam (2021) beskriver i en annan svenska studie att kvinnorna de intervjuat upp-
lever att sjukdomen innebar manga begransningar i deras vardagsliv och paverkar deras soci-
ala relationer, foraldraskap, intima nara relationer, vanskapsrelationer och sjalvuppfattning.

Anhorigas halsa

| en rapport om anhérigvardarens halsa skriver forfattarna att omsorgsgivarnas halsa paver-
kas, forbattras eller forsamras beroende pa den anhorigas overtygelser och installning till
omsorgsansvaret/ stodet, pa den anhorigas upplevelse av social samhorighet och 6msesidig-
het i relationen dven i forhallande till berérda professionella och om lampliga stédinsatser ar
tillgangliga (Erlingsson m. fl. 2010).

Mycket kunskap om anhoériga omsorgsgivarnas erfarenheter har utvecklats inom aldre-
omsorgen dar dldre anhorigvardare, personer over 60 ar, hjalper sin livspartner eller forald-
rar i hog alder. Under senare ar har uppmarksamheten riktats pa situationen for yrkesverk-
samma anhoriga med ett omsorgsansvar (Sand 2014). En del av dessa ar foraldrar till barn
med allvarlig sjukdom eller funktionsnedsattning, men de yrkesverksamma utgdr dven majo-
riteten bland anhériga som hjalper saval vuxna barn som foraldrar. En studie av foréldrars
upplevelser av att leva med tondrsbarn med kroniskt smarta visar att foraldrars halsa starkt
paverkats av detta. Hos fordldrarna observerades hoga nivaer av angest, depression och for-
aldrastress (Benjamin, Harbeck-Weber & Slim 2018). Ett omsorgsansvar mitt i livet kommer
latt i konflikt med medborgarnas olika ansvarsomraden och livsmal. En av konsekvenserna ar
att den egna halsan paverkas negativt, en annan att anhdriga pa grund av omsorgen kan
tvingas minska sin arbetstid vilket paverkar familjens ekonomi negativt.

Det ar vanligt att anhoriga sjdlva inte definierar sig som omsorgsgivare. Normaliseringen av
omsorgsansvaret innebar ofta att den ojamlikhet som vaxt fram forklaras med att var och en
bidrar till det gemensamma efter sin formaga och man lyfter fram betydelsen av gemen-
skapen och de bidrag som omsorgsmottagaren ger. Antagligen ar morkertalet stort just for
anhdrigomsorgen i familjen, man hjalps at och identifierar sig inte som omsorgsgivare eller
anhorigvardare. Enligt studier tenderar det férandrade omsorgsansvaret med tiden leda till
fysisk och/eller psykisk ohalsa och det &r forst dd omsorgsgivare inser behovet av hjalp for
sin egen del. Om man inte tar vara pa sin egen hélsa kan man inte ge stod till den som man
vill hjalpa (Nka 2018, Nationell kartlaggning).
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Over en miljon anhériga ger omsorg till en narstdende, minst varje manad. De stérsta om-
sorgsinsatserna gors for livspartner och barn med fysiska, psykiska eller sociala behov. En
tredjedel av alla anhoriga ger daglig omsorg, majoriteten till partnern. En fjardedel av alla
omsorgstimmar utfors av dldre for en annan aldre person. Anhérigomsorgen har 6kat for an-
horiga i yrkesverksam alder. Det oftast anforda problemet ar att omsorgen ar psykiskt pa-
frestande, sarskilt for de yrkesverksamma omsorgsgivarna, nastan en fjardedel uppgav all-
tid/nastan alltid. Andra pafrestningar anhoriga namner ar ekonomiska problem, stéord somn
och brist pa tid for egna aktiviteter. Samtidigt uppger majoriteten att de ibland eller alltid
"upplever en kdnsla av tillfredsstallelse” av sitt omsorgsgivande. Kvinnor ger generellt sett
mer omfattande omsorg an man, men i parférhallanden ar mans omsorg lika vanligt som
kvinnors. Analysen visar att 150 000 anhoriga har minskat sin arbetstid pa grund av att de
ger vard, hjalp eller stod till ndrstaende — av dessa har 30 000 helt slutat arbeta. Narmare var
femte av de anhoriga i forvarvsaktiv alder uppger att deras anstéllning har paverkats — det
kunde gélla deras arbetskapacitet och karriarmojlighet. Kvinnors formaga att arbeta paver-
kades mer an mans.

Sjukdom och funktionsnedsattning paverkar ansvarsrollerna i familjen. Detta dr en utmaning
och obalansen kan leda till de psykiska pafrestningar som manga anhoriga upplever. Nagra
uppmaningar som betonas vid radgivning ar att det ar viktigt att lara sig kompensera de
funktionsbegransningar som fororsakas av sjukdom. Att man ar uppmarksam pa férandring-
arna och forséker bevara och kompensera invanda sociala roller, utveckla nya forhallnings-
satt och strava mot oberoende och jamlikhet i relationerna.

En vanlig orsak till stora forandringar ar att diagnosen och dess konsekvenser utgor ett hin-
der for yrkesarbete. Langa sjukskrivningar medfor inte enbart patagliga ekonomiska konse-
kvenser pa kort och lang sikt. Yrkesarbetet har generellt stor betydelse genom att vi lar oss
nya saker. Arbetslivet bidrar till psykosocialt valbefinnande genom att man gor nytta for
andra. Att ha arbetskamrater ar en betydelsefull social skyddsfaktor. Det ar viktigt for om-
sorgsgivarens halsa att man anlitar stod fran samhallet och sitt sociala natverk sa att man
inte blir ensam som omsorgsgivare. Anhoriga med ett omsorgsansvar behéver egen tid for
reflektion och aterhamtning. Man behover tala med andra om sina upplevelser och man be-
hover satta granser for sitt engagemang.

Information till anhoériga om olika former av anhorigstod finns kommunens websida och
1177 géllande hélso- och sjukvardsinformation. Information om anhérigfragor och stod till
anhoriga ges ocksa av nationellt kompetenscentrum anhdriga (www.anhoriga.se) och anh6-
rigas riksforbund (www.anhorigasriksforbund.se). | foldern, ”Stod till den som vardar och
hjalper en narstaende” finns lite mer information om anhorigstod (Nka 2021:4).

Barn och unga som anhoriga

Synen pa barn har férandrats i samhallet under var livstid. Det innebér att barn och unga
stalls bade annorlunda och mycket storre krav idag jamfort med tidigare. Barnperspektivet
faststalldes i barnkonventionen som ar 2020 upphdjdes till en lag som faststéaller barns och
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ungas rattigheter i samhallet. Det finns mycket litteratur om barn som rattighetsbarare, men
barn som anhoriga ar betydligt mindre utforskat omrade.

| de litteratursdkningar som vi har gjort har vi funnit mycket sparsam information om hur
barn i familjer med fordlder som har diagnosen lipédem mar. Nar barn ndmns sker det i stu-
dier som handlar om psykosociala effekter av sjukdomen och livskvaliteten paverkas av sjuk-
domen som vi beskrivit ovan. Centralt i dessa ar barns oro for fordlderns halsa och ledsam-
het over funktionsbegransningar. Mer generellt finns det dock studier av barns och ungdo-
mars upplevelser av sjukdom och ohélsa i familjen. Resultat av ndgra sadana studier har
sammanfattats av Ferm med forskarkollegor 2015. Studierna visar att barn ofta far ta ett
stort ansvar i hemmet och att sjukdomen paverkar barns upplevelse av hur familjen funge-
rar.

Att vaxa upp med en foralder med nagon allvarlig sjukdom innebér enligt studierna 6kad risk
for att barnet ska utveckla ohalsa. Exempelvis fordlderns depression, barnets brist pa kun-
skap om sjukdomen samt bristen pa socialt stod 6kar risken for problem. De negativa effek-
terna pa barns halsa visar sig ofta genom somatiska besvar, sdsom magont och psykiska be-
svar sasom oro, nedstamdhet och stress. Barn och unga lyfter fram kunskap om sjukdomen
som viktig.

Det ar vanligt att barn och unga har fatt information om foralderns sjukdom men saknar na-
gon att tala med om sin egen livssituation. De uppger att stodet de fatt har varit otillrackligt.
De har behov av stdd fran flera olika delar av samhallet: det privata natverket, idéburna or-
ganisationer och offentliga natverk. Undersékningar om stddets tillgdanglighet visar att yrkes-
personer i praktiken inte alltid foljer de riktlinjer som tagits fram for att uppmarksamma
barns behov nar en foralder drabbats. Det kravs att foraldern efterfragar stod till barn (Alex-
andersson m.fl. 2017).

Barn och unga som anhdériga fick framst stod fran flick- och pojkvanner och mor- och farfor-
aldrar i sina informella natverk (Ferm m.fl. 2015). De talade med sina féraldrar om sjukdo-

men, men mer sallan om hur sjukdomen paverkade deras livssituation. Det ar |att att foral-
derns sjukdom far stort fokus i umganget i familjekretsen.

Sjukdom och andra svarigheter i familjen paverkar alla i familjen, familjeklimatet, foraldrar-
nas psykiska halsa, forutsattningarna for foraldraskap, vardagen och hur barnen mar. Stédet
behover darfor inriktas pa bade familjens, fordldrarnas och barnens behov. Det handlar om
att starka skyddsfaktorer genom ofta ratt enkla atgarder sdsom att ge adekvat information
och svar pa fragor; hjalpa familjen att kunna tala om problem; lata barnen ge uttryck for sin
oro och sina upplevelser; se till att de har mojligheter till kamratrelationer och fritidsintres-
sen; att de far stod i skolarbetet. Mer information om barn och unga som anhdoriga finns pa
websidan www.anhoriga.se.
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Unga omsorgsgivare

| Sverige har gjorts ett fatal kartlaggningar av hur stor gruppen unga omsorgsgivare ar. En av
studierna som genomférdes bland ungdomar i svenska grundskolor visar en av tio ungdomar
var omsorgsgivare (Nordenfors m.fl. 2014). Ungdomarna hjalper till med olika former av hus-
hallsarbete i varierande utstrackning, stadar sitt rum och i hemmet, tar ansvar for matinkop
och lagar mat och diskar. Det ar ocksa vanligt att de passar smasyskon, tar ibland fordldraan-
svar och ser till att de kommer till skolan. Nagra ungdomar arbetar for att tjana pengar till
hushallet, men vanligare ar att de bidrar till familjens ekonomi genom att inte be om pengar
till fritidsintressen, klader eller mat. Relativt vanliga uppgifter som de unga hjalper sina for-
aldrar med ar att tolka eller 6versatta information fran myndigheter. Daremot ar det ovan-
ligt att de unga hjalper foraldrar eller andra narstdaende vuxna med personlig omsorg som att
kld pa sig eller tvatta sig (Nordenfors m.fl. 2017).

De unga ar ofta uppmarksamma pa hur en foralder mar och kdnner nar foraldern inte mar
bra. Att oroa sig kan uppta mycket tid och energi och de unga haller 6ga pa sin foradlder och
forsoker pa olika satt gor det battre for foraldern. Det ar ocksa vanligt att de avlastar genom
att sjalv “ta ett steg tillbaka” och att inte be om stdd vid egna problem eller hjalp med laxor.
Pa sa satt utévar manga unga kanslomassig omsorg om sina foraldrar. De utfor reflekterande
arbete dar de uppmarksammar hur deras fordldrar mar och agerar utifran sin bedémning
(Nordenfors m.fl. 2017)

Bade internationell och svensk forskning visar att ungdomars omsorgsansvar paverkar deras
skolgang —ungdomarna uteblir fran skolan eller far problem med kunskapskraven. Studier
(Hjern m.fl. 2013, Bortes 2022) betonar att skolan ar en skyddsfaktor som paverkar hanter-
barheten och vélbefinnandet for unga som befinner sig i en utsatt situation och att skolfran-
varon ar en riskfaktor. Det ar ocksa viktigt att barn och unga har mojlighet att delta i fritids-
aktiviteter tillsammans med kamrater. Bortes studie visar att fordldrars ohalsa kan paverka
ungas utbildningsprestation — negativa samband vid foralderns psykiska ohalsa var starkare
hos flickor an pojkar, medan fysisk ohalsa inte paverkade de ungas skolresultat.

Unga omsorgsgivare ar annu en dold grupp i Sverige. Att barn och unga ger stod, vard och
hjalp ar inget som vi har talat om — vi vet om att det férekommer — men ungas ansvarsta-
gande har inte funnits som egen punkt pa dagordningen i den samhélleliga debatten (Nor-
denfors m.fl. 2014). Det viktigaste ar att vuxna lyssnar och att barn och unga far mojlighet
tala med en vuxen om sina upplevelser av sin livssituation och att vuxna bekraftar stédet
som de far av ungdomarna.

Stod for unga omsorgsgivare utvecklas bl.a. av nationellt kompetenscentrum anhdériga och
formedlas via webbsidan www.anhoriga.se.
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Om Nationellt kompetenscentrum anhoriga

Nationellt kompetenscentrum anhdoriga ska skapa en nationell 6verblick 6ver omradet anhorigfragor
och verka for ett anhoérigvanligt samhalle dar erfarenheten och kunskapen hos anhériga tas tillvara.
Inom vard och omsorg ar anhériga en viktig del i att varden av patienter/omsorgstagare blir sa bra
som mojligt och att anhoriga bemots med respekt.

Pa uppdrag av regeringen ska Nka driva en langsiktig kunskapsutveckling i fragor som rér anhoriga,
dvs samla in, strukturera och sprida forskningsresultat, kunskaper och erfarenheter inom omradet.
Nka stodjer utvecklingsarbete och implementering av kunskaper rérande anhdrigas situation i hela
landet.

Nka har ett mangarigt samarbete med Bracke diakoni i utvecklingen av metoder och verktyg for stéd
till anhoriga. Projektet Lipddem som har pagatt mellan 2019 och 2022 &r ett exempel pa detta.

Nka har haft sitt uppdrag sedan 2008. Verksamheten omfattar alla anhériga oberoende av den nér-
stdende personens alder, sjukdom, diagnos eller funktionsnedsattning. Den huvudsakliga uppgiften
ar att vara ett expertstod till kommuner, regioner och enskilda utforare avseende anhorigstédsfragor
och att ge kunskapsstod direkt till foraldrar och anhoriga till personer, féretradesvis barn och unga,
med en kombination av flera omfattande funktionsnedsattningar och omfattande medicinska behov.
| uppdraget ingar att medverka till hogre kvalitet och produktivitet inom anhdrigomradet genom att:

e Bidra till utvecklingen av metoder och verktyg for stod till anhoriga
e Stddja implementering av anhorigstod

e Medverka till kunskapsspridning och kunskapsutbyte

e Vara en lank mellan forskning, praktik och beslutsfattare

e Vara Sveriges kontaktpunkt nar det géller internationellt samarbete inom anhérigomradet.

Nationellt kompetenscentrum anhoériga
Box 601

391 26 Kalmar

Tel: 0480-418020

E-post: info@anhoriga.se
www.anhoriga.se
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