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En klinisk utvardering av effekten av att anvanda kompressionspump i
hemmet for kvinnor med lipédem.

Sammanfattning

Intermittent pneumatiskt kompressionssystem (IPC) som behandling
vid lipodem ar en effektiv metod att skapa smartlindring och ger en
forbattrad tillfredsstallelse av att hantera egenvarden vid lipodem

| rapporten presenteras en utprovningsprocess for forskrivning av IPC och resultatet av denna for
66 kvinnor efter ett ars anvandning i hemmet.

Smarta ar ett framtradande symtom vid lipddem och rapporten visar att av 45 kvinnor som
skattat smarta med VAS upplever 60% att smartan mer @n halverats vid uppféljning och drygt
30% upplever att smartan minskat med mer én 80%.

Teamets erfarenhet ar att en del av tillfredsstdllelsen med att ha IPC i hemmet kan bero pa att
personerna upplever att den ger smartlindring, att man far mer egen kontroll 6ver symtomen,
men dven att man kan vara mer aktiv och lattare klarar av dagliga aktiviteter och kan delta i
socialt liv i hogre utstrackning.

97% (64 av 66 patienter) skattar att det ar lattare att utfora egenvard efter anvandande av
kompressionspump dar 85% anger en forbattring pa mer an 50%.

Bakgrund

Lymfédemmottagningen pa Rdda Korsets Sjukhus, senare Rehabcenter Sfaren inom Bracke
diakoni, har en lang tradition av att behandla lymfédem inom planerad dag och veckovard saval
som inom ramen for i dppenvard.

Utgangspunkten i klinikens behandling har skett utifran konceptet kombinerad fysikalisk
ddemterapi, KFO, dir kompressionspump har ingatt som ett behandlingsinstrument. Utéver
behandlingar, traning och information individuellt och i grupp har tyngdpunkten legat pa att ge
verktyg for egenvard.

Lakarmottagningen har tagit emot patienter for utredning av édempatienter fran hela landet
men foretradesvis Stockholmsregionen. Lakare har haft forskrivningsratt av Intermittent
pneumatiskt kompressionssystem (IPC) som ar ett medicintekniskt hjalpmedel, for Ian till
behandling i hemmet.



Rehabilitering av lymfédem och lipédem

Under lang tid deltog kvinnor med lipddem, ibland med samsjuklighet med lymfodem, i planerad
rehabilitering sasom dag eller veckovard, for lymfodem. Efter en tid blev bilden tydligare om
lymfédemproblematiken och personer med lipédem fick en egen diagnos.

Den stora skillnaden mellan lymfédem och lipddem ar att den férra gruppen karaktariseras av
o0dem, som kan pavisas med kliniska tester och lymfscintigrafi. Vid lipddem ar smarta
framtradande symtom och matbart 6dem i mindre utstrackning.

Bada grupperna beskriver symtom sasom tyngdkansla och 6kande besvar efter langvarig statisk
muskular belastning. Bada grupperna beskriver symtomens negativa inverkan pa dagliga
aktiviteter skattade med livskvalitetsinstrument. Bada grupperna har beskrivit goda
behandlingseffekter av rehabilitering, men lipédemgruppen har inte haft effekt pa volym av
extremitet pa samma satt som de med lymfédem.

For att kunna reducera eller begransa symtomen pa lang sikt och for att forbattra halsa,
utforandet av dagliga aktiviteter och livskvalitet kravs att individen kan uppratthalla god
egenvard.

Att forskriva kompressionspump ar ett satt att ge patienterna ett verktyg for effektiv egenvard
utan att vara beroende av besdk i varden.

Kompressionspump har visats reducera smarta och dmhet hos patienter med lipddem, dven da
det ej forelag nagon pavisbar svullnadsproblematik. En del patienter kan ej tolerera att béara
kompression pa grund av smaérta, och da kan kompressionspumpen vara ett alternativ till
kompressionsplagg initialt. Kompressionspump foreslas aven som behandling for att forhindra
att lipodemet progredierar till lipodem med lymfodem, dven om det saknas enhetliga
vetenskapliga bevis for det.

Kompressionspump (IPC)

IPC innebar en effektiv klinisk, icke invasiv och dynamisk kompression av armar eller ben. | denna
rapport har en pump med 12 kammare anvants, liksom byxmanschett i olika storlekar, med eller
utan tillaggskilar.

IPC pumpen skapar en form av massage med lufttryck genom ett pulserande, graderat tryck fran
en programmerbar pump via slangar till en manschett med 12 kamrar f6r ben och buk. Graderat
tryck innebér att den luftkammare som ar langst bort fran hjartat (vid tar/fot) far det hogsta
trycket i manschetten, trycket avtar sedan i varje efterféljande kammare. Det graderade trycket
gar ocksa att individanpassa genom en programvara.



Manschetten appliceras |0st pa kroppen som framjar for luft att cirkulera med det tryck som
stalls in. Man anvander en tunnare elastisk byxa (obs ej kompressionsplagg) for att skydda
huden, byxan skyddar dven manschetten fran smuts. Kompressionsplagg anvands med fordel
direkt efter behandlingen med IPC for att pa basta satt forlanga behandlingseffekten.

Hos en del personer med lipédem ar smartan sa uttalad att toleransen for tryck ar mycket lag,
vilket maste tas med i beaktan nar IPC anvands och justera till 1att tryck. Ibland har material
anvants for att ge punkttryck genom att polstra.

Forskrivning av kompressionspump (IPC)

Mellan aren 2005 — 2008 utvecklades ett behandlings och uppféljningskoncept med syfte att
uppratthalla en medicinsk saker metod for behandling med kompressionspump.

Infor utprovning har ldakaren gjort en medicinsk bedémning, darefter skrivit remiss till
arbetsterapeut eller underskoterska for att paboérja utprovningsprocessen av IPC.

Lakaren har aven forskrivit och arbetsterapeut i férekommande fall anpassat utrustningen. For
den handelse personen deltagit i ndgon form av intensivbehandling har det fatt ga mellan 3—6
manader innan forsta utprovningstillfallet med kompressionspump for att minska risken for
kvardréjande behandlingseffekt fran intensivbehandlingen.

Uppfodljning har skett mellan 1 — 1,5 ar efter avslutad utprovning.
Medicinteknisk Apparatur i Hemmet (MAH) ansvarar for inkop, teknisk service och levererar
samt hamtar hemma hos personen.

Utprovningsprocessen

For att sdkerstélla att behandlingsresultat kom fran IPC, att personen lart sig hantera
utrustningen samt att olika variationer i symtom kan bemd&tas med olika programinstallningar,
omfattade behandlingsperioden 10 tillfallen (vid enstaka fall 5-7 ggr) med ett intervall av

2-3 ggr/vecka.

Uppfoljning kom till for att sakerstalla att utrustningen anvandes, att inga o6nskade effekter
uppkommit samt som ett tillfdlle att anpassa anvandningen ytterligare till personens behov.

Vid forsta och sista behandlingstillfallet gors registrering av:
- Vikt, blodtryck, volymsmatning
- VAS, Visual Analog Scale, skattning av spanning respektive tyngdkansla.
- For patienterna med lipodem tillkom VAS skattning av smarta.



Uppfdljning har utférts med samma metod som utprovningsproceduren med underskoterska och
lakare, med tillagg att arbetsterapeut deltog med uppfoljning av tillfredstallelse med att anvanda
IPC i hemmet. Denna utvardering har gjorts med Quest 2.0 (Quebec User Evaluation of
Satisfaction with assistive Technology) som ar ett instrument for att utvardera tillfredsstallelse
med tekniskt hjalpmedel. Dessutom stalldes tva tillaggsfragor om utférande av egenvard vilka
skattades med VAS (Visual Analog Scale).

Utdver denna beskrivna metod fyllde kvinnorna i ett kompletterande frageformular infor
uppfoéljning hos lakare:

1. Fragor om att bdra kompression, bandagera eller bestka lymfterapeut.
2. Fragor om frekvens, tid och tryck vid anvdndandet av kompressionspumputrustningen i
hemmet

Forskrivning av kompressionspump vid lipddem

Mellan aren 2012 till 2020 forskrevs IPC till 6ver 90 kvinnor med lipédem via ldkarmottagningen.
Vid lakarbesoket framgick att 70 av dessa kvinnor kan anses ha ett lipddem utan kliniska symtom
av lymfodem. For 23 av dessa finns dokumentation om negativ lymfscintigrafi, dvs utan
anmarkning. Medeldldern pa brukarna ar 54,5 ar. Den &ldsta 68 ar och den yngsta 24 ar vid
utprovning.

Kompression och annan behandling

Av svaren pa fragorna kring anvandande av kompression och 6vrig behandling framkom att:

25 kvinnor bar kompression dagligen och darefter varierar det mellan 3—6 dagar i veckan och de
flesta med 3—4 ganger i veckan. 3 kvinnor bar inte kompression alls eller sporadiskt.
2 Kvinnor praktiserade bandagering. 10 kvinnor besokte aterkommande en lymfterapeut.

Frekvens, tid och tryck

Pa fragor om vilken frekvens, tid och tryck de anvant da de behandlat sig med IPC i hemmet finns
kompletta svar registrerade for 50 kvinnor:

24 individer behandlar sig sjalv 3-5 ggr i veckan, 6 individer behandlar sig sjalv 6—7 ggr i veckan
och 20 individer behandlar sig sjalv minst 2 ggr i veckan.

Installningen av tryck varierade mellan 36 mm Hg och 60 mm Hg och tiden de legat i
kompressionspumpen varierar mellan 20 och 60 minuter. Observera att tryck mellan 50 och 60
mm Hg har inte provats under utprovningsprocessen.



Utvardering

Det framsta symtomet vid lipddem har visat sig vara smarta, pavisbart 6dem férekom i mindre
utstrackning varfor volymsberakning och volymreduktion inte presenteras i denna utvardering.
Orsak till smarta vid lipddem anses multifaktoriell och beskrivs mer bland annat pa plattformen
www.alltomlipédem.se eller i olika studier: best practice och konsensus-dokument som anges i
referenslistan. Typ av smarta ar inte preciserad i materialet nedan.

Sammanstallningen som féljer omfattar VAS skattning av smarta, tyngdkansla och
spanningskansla. Skattningarna gjordes vid forsta utprovningstillfallet, sista utprovningstillfallet
samt vid uppfoljning efter 1 — 1,5 ar.

Skattning av smarta tillkom efter nagra ar som vi bedrivit utprovning av kompressionspump.
Skalet till att vi lade till smartskattning var att det behovdes fler utvarderingsvariabler utover
tyngd, spanning och volym eftersom problematiken vid lipédem skilde sig fran lymfodembilden.
Fullstdndiga data finns for 45 personer och redovisas i figurerna 1-5.
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Figur 1: Smdrtskattning. Jimférelse mellan inmdtning och uppféjning ett Gr senare
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Diagrammet visar en markant férbéttring avseende smdrta efter anvéindandet av
kompressionspump. De réda staplarna visar angivna vdrden vid inmdtning innan utprovning och
de bla staplarna visar deras uppskattning vid uppféljningen ett dr senare.

Enligt tabellen vid sidan av diagrammet upplever 60% att smdéirtan minskat med 50% eller mer
vid uppféljningen. Drygt 30% upplever att smértan minskat med mer én 80%.

13% uppger dock att smdrtupplevelsen ér densamma eller har 6kat vid uppféljningen ett dr
senare.



Figur 2. Smdrtskattning. Jimférelse mellan inmdtning och utmdtning under
utprovningsperioden.
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Diagrammet dr uppstdllt enligt samma ordningsféljd som i Figur 1 medan tabellen ér sorterad
efter hur stor forbdttring som skattats vid utmdtning.

Diagrammet och tabellen visar att smdrtskattning efter utprovningsperioden ér generellt
betydligt ldgre. Tabellen visar skillnaden mellan smdértskattning vid utmdtningen jimfért med
inmdtning och att 53% uppger en minskning med 50% eller mer. 2 av 45 (4%) uppger dock en
férsamring, alltsa en hégre smdrtskattning efter utprovningsperioden.



Figur 3: Spdnningskéinsla. Jimforelse mellan inmdtning och uppfdéjning ett ar senare
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Diagrammet visar att spdnningskdnslan i benen har férbdttrats visentligt ndr man jimfér
inmétning infér utprovning med uppféljning ett ar senare. Tabellen visar att 59 % anger att
spdnningskdnslan har minskat med 50 % eller mer. 20 % anger att spéinningskdénslan 6kat, déir
2 patienter anger kraftig 6kning.



Figur 4: Spdnningskdnsla. Jimforelse mellan inmdtning fore och utmdtning efter
utprovningsperioden
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Diagrammet visar ingen stérre forbdttring av spdnningskénslan. Som framgdr av tabellen dr det
endast 35% som skattar ndgon form av férbéittring. 65% anger ingen skillnad i
spdnningskénslan eller en hdgre spénning dn tidigare och 15% anger att spénningskdnslan
o6kat med 50% eller mer.

Jdmfér man resultatet vid utmdtning med uppféliningen ett ar senare, figur 3, sG ser man en stor
férbdttring efter uppféljningen. Det kan indikera att det kréivs Idngvarig behandling med
kompressionspump fér att man ska uppleva skillnad betréffande spédnningskénsla. Man kan
ocksa se stora férbdttringar i skattning av spdnning ndr man tittar pd enskilda individer och
jédmfor utmdtning efter utprovningsperiod och vid uppféljning ett Gr senare.
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Figur 5: Tyngdkdinsla. Jimforelse mellan inméitning och uppféljning ett ar senare
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Diagrammet och tabellen visar att behandling med kompressionspump fér gruppen inte har
férbdttrat tyngdkdnslan éver tid. Mdtningen visar snarare att tyngdkdnslan ékat fér en majoritet
av deltagarna vid uppféljningen ett dr senare. Endast 13% anger vid uppféljning att
tyngdkdinslan har minskat med 50% eller mer. Ddremot har 61% angett att tyngdkéinslan ér
oféordindrad eller har 6kat.

Redan vid skattning av tyngdkanslan vid utmatningen efter utprovningsperioden anger 39%
ingen storre skillnad (+/- 20%), 15% anger en forbattring (mer an 20% forbattring) och 46% anger
Okad skattad tyngdkansla (+20% eller mer).

Utifran ovanstdende sammanstallning av skattning av tyngdkanslan kan man dra slutsatsen att
for denna grupp har inte kompressionspump varit en effektiv behandling for att minska
tyngdkanslan. Det kan dock resoneras kring om det i resultatet kan finnas felkallor. Man kanske
exempelvis inte alltid matt tyngdkéansla vid samma tidpunkt pa dagen, nagot som kan paverka
resultatet dd manga med lipddem beskriver att tyngdkédnslan 6kar under dagen och ofta ar
relaterad till anstrangning.
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Utvardering av tillfredsstéallelse med att anvanda kompressionspump med
byxmanschett i hemmet.

Malsattningen vid genomférandet av utprovning av kompressionspump har varit utifran ett
klientcentrerat arbetssatt. Gemensamt beskrivs i alla klientcentrerade modeller for arbetsterapi
att ett sddant arbetssatt innefattar att respektera klientens autonomi och valmaéjligheter.
Klienten beskriver sina mal och vad som ar meningsfullt for hen och det ar dessa mal
arbetsterapeuten sedan fokuserar pa att uppna tillsammans med klienten.

Arbetsterapins syfte ar dock att individen i forsta hand skall kunna klara sig sa sjalvstandigt som
mojligt med hjalp av sin egen kapacitet.

Utprovningsprocessen erbjuder personen att hinna bilda sig en uppfattning om vilka effekter
behandlingen ger i forhallande till den egna symtombilden och dagsformen, noga 6vervaga
nackdelarna i foérhallande till hemmiljon och dagliga rutiner samt skapat trygghet att sjalv styra
behandlingen.

Behandlande team och patienten tillsammans avgér om kompressionspump ar ett hjdlpmedel
som ska forskrivas. Det har forekommit att personer inte forskrivits kompressionspump efter
utprovningsprocessen eller att de avstatt fran forskrivning.

Det har dven forekommit att utrustningen aterkallats vid uppfoljningstillfallet.

66 kvinnor med lipédem har gatt igenom samma utprovningsprocess av kompressionspump som
beskrivits tidigare, 51 av dessa har enbart lipédem, 15 har dven symtom pa lymfédem enligt
granskning av den medicinska lakarjournalen. Kvinnorna har alla traffat arbetsterapeut vid
uppfoéljningstillfallet 1 — 1,5 ar efter forskrivning av kompressionspump till hemmet.

Utvardering av kompressionspumpen som ett medicinsk tekniskt hjalpmedel
Graden av tillfredstallelsen att anvanda en kompressionspump med byxmanschett som
hjalpmedel (atta fragor) och den service som har skett i samband med utprovning, leverans och

uppfoéljning (fyra fragor) har skattats med Quest 2.0, sammanlagt 12 fragor.
Dérefter har varje individ skattar de 3 aspekter hon bedémer som viktigast for henne.
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Figur 6: Sammanstdllning éver vilka tre aspekter man ansett viktigast ndr man skattar
tillfredsstdllelsen med forskrivningen av kompressionspumpen.
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Figur 6 visar att de viktigaste aspekterna var:
o [Effektivitet
e [dtt att anvdnda

e Uppféljning

Kommentarer till aspekter:
Aspekt 5: Varaktighet visar pa ett hallbart medicintekniskt hjalpmedel. Att det fungerar 6ver tid.

Aspekt 7: Komfortabel att anvdnda; Uppger manga ar en forutsattning for att vilja anvanda
utrustningen och nagra berattar att behandlingstillfallet medfér en stund for avspanning.

Aspekt 8: Hur effektivitet definieras ar individuellt. Men generellt uppges att man bedémer hur
effektivt hjalpmedlet ger ett resultat. 35 av de 44 personer (80%) som skattat smarta, och dven
utvarderat med Quest 2.0, angav effektivitet som viktig aspekt.

Aspekt 10: Reparation/service: Underhall som har erbjudits for ditt hjalpmedel. Fragan har av
arbetsterapeuten omformulerats vid uppfoljningstillfallet, for att sakerstalla framtida
reparationer och service eller vid behov aterlamna hjalpmedlet. - Vet du hur du gér om du
behover service av ditt medicintekniska hjalpmedel? (Har har det varit bra att aterigen hanvisa
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till att kompressionspumpen och byxmanschetten ar ett Ian fran Region Stockholm och att det ar
MAH, Medicinteknisk Apparatur i Hemmet, som ansvarar for service och
leveranser/upphamtning av hjalpmedel fran hemmet.)

For de fa individer som det har varit aktuellt med reparationer eller andra atgarder fram till
hosten 2020, har det har varit mojligt att vanda sig till utprovande enhet for information eller
anpassningar. Det har kunnat vara inlagg av ett material typ Soft compress eller liknande. Det har
aven inneburit att lagga till kilar for att nagot forandra formen pa byxmanschetten, anpassa
dragkedjor till nedsatt handfunktion.

Aspekt 12: Uppfoljning. Det har varit en varierande grad av vilja att delta i utvarderingen, men
nar det val har skett har det uppskattats, vilket kan utlasas av skattningen. Vid narmare
granskning av materialet framkom att flera av de som hade lipédem, utan inslag av lymfodem,
tenderade att ha med uppfdljning som en bland de 3 viktigaste aspekterna.
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Upplevelsen av utférande av egenvard

Personerna fick skatta tva tillaggsfragor med VAS (Visual analog Scale) 0 — 100, fran mycket latt
till mycket svar. Syftet var att kunna fa en jamforelse med hur det var att utféra egenvard innan
det medicintekniska hjalpmedlet fanns att bruka i hemmet.

Fraga 1. Hur var det sista aret att klara egenvarden innan du fick din kompressionspump
utprovad till hemmet?

Fraga 2. Hur gar det nu att klara egenvarden med den utprovade kompressionspumpen till
hemmet?

Figur 7: Skattning av méjlighet att utféra egenvard fére och efter anvindande av
kompressionspump
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Skattning enligt VAS

Figur 7 visar att 97% (64 av 66 patienter) skattar att det dr Idittare att utféra egenvard efter
tillgang och anvédndning av kompressionspump. Hela 85% anger en férbdttring avseende att
utféra egenvard i hemmet pa 50% eller mer.
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Slutsats:

» Kompressionspump ger stor lindring av smartan i lipédemet over tid.
» Kompressionspump forbattrar dven spanningskanslan i hog grad i lipédemet.

» Utvarderingen har inte kunnat visa att kompressionspump har nagon stor
paverkan pa tyngdkéanslan. Det dr dock viktigt att poangtera att det kan finnas
andra faktorer som kan paverka resultatet som ex tidpunkt pa dagen/i veckan
for utvarderingen.

» Deltagarna har skattat aspekter som handlar om hjalpmedlets anvdndning,
resultat och uppfoéljning hogst

» Anvandning av kompressionspump har vasentligt forbattrat deltagarnas
tillfredsstallelse med att utféra egenvard.

Teamet drar slutsatsen efter diskussioner med kvinnorna att tillfredsstallelsen av att [attare
kunna utfora egenvard med kompressionspumpen i hemmet kan bero pa att personerna
upplever att den ger smartlindring, att man far mer kontroll 6ver symtomen, men dven att man
kan och vagar vara mer aktiv och lattare klarar av dagliga aktiviteter och kan delta i socialt liv i
hogre utstrackning.

Vid narmare granskning av materialet framkom att fler av de med diagnosen lipddem, utan inslag
av lymfédem, angav “uppfoljning” som en av de viktiga aspekterna vid skattning med Quest 2.0.
En reflektion kring detta kan vara att manga med lipédem hade fa andra kontakter i varden for
sitt lipodem. De var darmed mer utldamnade att sjdlva ta ansvar for vard och behandling.
Kontakten med teamet med mojlighet att diskutera utfall av behandling, samtal kring symtom
mm kan da kanske ha storre betydelse, skattas viktigt, an fér dem som naturligt traffar olika
terapeuter regelbundet.
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Slutord

Utprovningsprocessen for IPC som den har beskrivits, kan vara en inspiration och utgangspunkt
for kliniker med forskrivningsratt av IPC.

Att samla data som vi gjort pa ett strukturerat satt pa Rehabcenter Sfaren, ar av storsta
betydelse for att visa effekten av forskrivningen. Det finns anledning att 6vervaga vilka
matmetoder som ar relevanta och som bast beskriver de varierande symtomen som finns vid
lipodem. Data behovs fran manga olika hall da var erfarenhet visar att tillgang till
kompressionspump 6kar livskvaliteten och mojliggor ett aktivare liv for personer med lipédem.

Lat oss hoppas att var rapport kan bidra till att fler ser betydelsen av att tillhandahalla
kompressionspump till personer med lipédem. Det ar ett effektivt hjalpmedel for att minska
begransande symtom och dkar sjalvstandigheten for personer med lipédem.
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