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Abstrakt

Bakgrund Lipddem ar en smartsam fettvavnadssjukdom, som sannolikt ar
arftlig och i huvudsak drabbar kvinnor. Sjukdomen leder till fordndringar i
hudens vavnad och kroppsproportioner. | forlangningen paverkas aven
aktivitetsformagan och darmed individens mojlighet att agera utifran sociala
roller vilket inverkar pa livskvaliteten. Lipodem ar fortfarande okéant for manga
vardgivare.

Syfte Syftet med studien &r att undersoka hur kvinnor med lipddem skattar
hélsorelaterad livskvalitet, HRQoL, och om det finns skillnader mellan hur
kvinnor yngre och éldre &n 50 ar skattar emotionell och fysisk rollfunktion.

Metod Studien &r en tvarsnittsstudie av 90 kvinnor som genomgatt ett
rehabiliteringsprogram i primarvard for patienter med lipodem vid rehabcenter
Sfaren i Solna under aren 2019 — 2020. Kvinnorna har skattat HRQoL med
enkatverktyget RAND-36 som speglar WHO:s definition av hédlsa som ett
fysiskt, psykiskt och socialt valbefinnande, och inte enbart franvaro av sjukdom.

Resultat Resultatet av sammanstallningen av svaren fran enkaterna visar att
variationen mellan personernas skattningar &r stor. De ldgsta nivaerna av
HRQoL skattades inom dimensionen fysisk rollfunktion och den hdgsta for
emotionell rollfunktion. De aldre kvinnorna skattade lagre niva inom
dimensionen fysisk rollfunktion &n de yngre kvinnorna. De yngre kvinnorna
skattade daremot lagre niva inom dimensionen emotionell rollfunktion an de
aldre kvinnorna. Genom att sammanstélla svaren till individuella svarsprofiler
skapades en grund for fortsatt dialog kring deltagarnas forutséttningar att kunna
utfora, for dem, vardefulla aktiviteter.

Konklusion Lipodem ar en sjukdom som paverkar individens aktivitetsformaga
och darmed livskvalitet. | denna studie varierade HRQoL stort for kvinnor med
lipédem och en slutsats &r att yngre och &ldre kvinnor kan métas av olika
utmaningar i dagliga aktiviteter. Anvéndandet av ett instrument som RAND 36
illustrerar hur personerna upplever HRQoL och ger ddrmed en gemensam
utgangspunkt for rehabiliteringsarbetet och &r en viktig forutsattning for
individualiserad vard.

Nyckelord
Lipédem, HRQoL, Dagliga aktiviteter, Rollfunktion, Arbetsterapi






Abstract

Background Lipedema is a painful fatty tissue disease that affects mainly
women and is probably inherited. The disease causes changes in the tissue and
proportions of the body. With progression of the disease functions such as to
perform daily activities and ability to uphold social roles will be affected which
has impact on the individuals experienced quality of life .

Aim The aim of this study was to explore how women with lipedema rated
healthrelated quality of life, HRQoL, and if there was a difference in how
women younger and older than 50 years rated emotional and physical
rolefunctioning.

Method The study is a cross-sectional study of 90 women who participated in a
rehabilitation program for lipedema in a primary health care setting at
rehabcenter Sféaren in Solna, Stockholm, during year 2019 — 2020. The women
rated HRQoL with RAND 36 survey that reflects the WHO definition of health
as a physical, mental and social state of wellbeing and not just mere absence
from disease.

Results Summary of results from the HRQoL surveys showed great variation
between participants. Lowest ratings was found within the domain physical
rolefunctioning and the highest within emotional rolefunctioning. The older
women rated lower levels within the domain physical rolefunctioning than the
younger women. Within the domain emotional rolefunctioning the younger
women rated lower than the older women. Creating profiles of individual
paricipant’s scores constituted a base for continued dialog on conditions for the
individual to perform, for them, valuable activities.

Conclusion Lipedema is a disease that affects activity performance in the
individual and thereby quality of life. In this study the ratings of HRQoL varied
greatly for women with lipedema and one conclusion is that younger and older
women meet different challenges in daily activities. Using an instrument such as
RAND 36 illustrates how people experience their HRQoL and gives a mutual
startingpoint for the rehabilitation process. This is an important prerequisite for
individualized care.

Keywords
Lipedema HRQoL Activities of Daily Living Rolefunctioning Occupational

therapy
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Inledning

Lipodem &r en sméartsam fettvavnadssjukdom, som i huvudsak drabbar kvinnor.
Sjukdomen leder till forandringar i hudens vévnad och kroppsproportioner och i
forlangningen dven till nedsatt funktion och aktivitetsformaga. Trots att
sjukdomen beskrevs redan pa 1940 talet vittnar manga personer med lipodem om
att de mots med ofdrstaelse fran vardgivare. Pa senare tid har intresset for
lipodem 6kat markant, vilket kan avlésas i antalet publicerade vetenskapliga
artiklar samt genom den uppmérksamhet diagnosen fatt i saval media som inom
politiken.

Statens Beredning for medicinsk Utvardering (SBU) konstaterade 2021 vid en
kartlaggning av det vetenskapliga stddet for diagnostik och behandling vid
lipddem att det saknades evidens for saval diagnostik som behandling, men de
slog dven fast att ”” Avsaknad av vetenskapligt underlag kan leda till att personer
med lipodem inte uppméarksammas av halso- och sjukvarden och inte far adekvat
vard. Ur ett etiskt perspektiv finns en risk for ojamlik vard och paverkad
autonomi ’(1). Kvinnohalsa lyftes av riksdagen 2023 som ett prioriterat
forskningsomrade och i sammanhanget omnamns lipédem som en diagnos som
behover beforskas (2). | de artiklar som trots allt publicerats framgar tydligt att
lipédem och de symtom som sjukdomen medfor paverkar personerna fysiskt,
psykiskt och socialt och darigenom deras livskvalitet och mojligheten att fungera
optimalt i dagliga aktiviteter. Detta arbete fokuserar pa hur lipédem hos kvinnor
kan tankas paverka individens férmaga att utfora aktiviteter

1 Bakgrund

1.1 Beskrivning av lipédem och symtom

Den definition av lipddem som gjordes av Allen & Hines 1940 (3) galler
fortfarande. Sjukdomen innebér tkad ansamling av fettvéav lokalt och
oproportionerligt pa kroppen, i huvudsak forstorade ben och stuss, fotterna
paverkas inte. | ca 97% av fallen med lipédem i nedre extremiteter férekommer
lipddem aven i 6verarmar men inte hander (4). | litteraturen beskrivs lipddem
som en kronisk sjukdom dé&r man i mer &n halften av fallen hittar en arftlig
faktor (5). Vid en litteraturgenomsokning av de senaste 20 arens forskning om
lipédem slar man fast att sjukdomen idag kopplas till kvinnligt kénshormon pa
grund av att den manifesteras i faser av hormonella svangningar sasom pubertet,
graviditet eller klimakteriet (6). Ostrogen ar en viktig faktor for hur fettvavnaden
distribueras hos kvinnor och antas ha en viktig roll i patofysiologin vid

lipddem (7). Fettcellerna hos de med lipédem verkar ha en formaga att 6ka i
omfang i hogre utstrackning an vid vanlig” fetma, vilket forklaras med att de
kan ha en sarskild metabolism och &r svarare att banta bort (8).

Vid lip6dem forandras den subcutana fettvdvnaden i takt med progression Gver
stadier till mer fettcellshypertrofi (forstorade fettceller), 6kande fibrotisering av
interstitiet (utrymmet mellan cellerna) och 6kande mangd makrofager. Denna
inflammatoriska process skiljer sig fran den vid fetma och spelar en viktig roll
vid utvecklingen av lipédem (9).



Den 6kade mangden makrofager, som ar pro-inflammatoriska och producerar
cytokiner sdsom interleukin, talar for ett kroniskt stadie av inflammation vid
lipédem. (10)

| en studie har Dudek et al. kartlagt livskvalitet hos 98 polska kvinnor, 22-73 ar,
med lipédem dar de flesta hade mer omfattande grad av symtom. Symtomdebut
hade varit i tonaren for 43,9% av kvinnorna och 13,3% hade fatt sina forsta
symtom som barn. Det vanligaste symtomet var tyngdkansla i benen och angavs
av 96,9% av de svarande, svarighet att ga ner i vikt dver ben och/eller armar
angavs av 86,6% och smaérta vid tryck mot huden hade 82,6%. Den hogsta
allvarlighetsgraden angavs for tyngdkénsla i benen dar medianvardet pa en 4
gradig Lickertskala var 3,96. Fatigue var ett annat vanligt symtom dér
medianvardet var 3,74, svullnadskansla hade medianvarde 3,63 och smarta i
fettvavnaden 3,13 (11).

Flera forfattare har kartlagt symtomen vid lipddem och de flesta ar 6verens om
att dessa &r de vanligaste:

1.1.1 Smarta

Manga individer anger sméarta som framsta symptom (12, 13, 14, 15) och
smartans intensitet har uppvisat en stor variation hos personer med lipddem, fran
mild till extrem. Smartan kan beskrivas som en spontan smarta t ex att en
stegrande tyngdkénsla i benen uppfattas som smartsam. Smadrtan kan dven vara
stimulusutlost t ex att ett latt tryck mot védvnaden uppfattas som smartsamt.
Smartan kan ocksa vara belastningsrelaterad dvs felstallningar i leder pga
hypermobilitet som kan ge rérelsesmarta (6). I djupintervjuer med kvinnor med
lipddem (16) beskriver kvinnorna smartan som ett hogt inre tryck, som om
kroppen skulle sprangas inifran. De upplevde sig hindrade av en oberaknelig
kropp dar smartan plotsligt kunde forvarras och paverka all daglig aktivitet.
Smartan paverkade deras allmantillstand och kvinnor beskrev att de forlorat all
energi och slutat umgas med andra (16).

1.1.2 Hud och vavnad

De partier av kroppens vavnad som paverkas av lipédem kan kannas kall och ha
en okad tendens till blamarken. Huden beskrivs ibland som fin och lattare
uttanjbar. Fettvavnaden tillvaxer lokalt och symmetriskt pa kroppen, efterhand
blir den allt mer ojamn (17, 18). Generell hypermobilitet i leder har visats hos
58% av personer med lipédem och det resoneras om detta kan bero pa allméan
vavnadslaxitet som ger felstéllningar och 6verrorlighet i leder, vilket i sin tur
leder till degenerativa forandringar (6, 18).



1.1.3 Fatigue

Fatigue &r ett vanligt symtom, ibland mycket svar, och vad som orsakar den &r
troligen multifaktoriell. Smaérta, férsamrad cirkulation, stérd somn, nedsatt
funktion och aktivitetsformaga, psykologiska stigma och belastad psykosocial
situation paverkar niva av fatigue enligt Dudek et. al. (11). Manga med lipodem
anger att de har nedsatt fysisk ork i benen och fler studier behdvs for att utréna
orsaken till detta.

1.1.4 Psykosociala faktorer

Lip6dem har beskrivits leda till social isolering, sjalvskadebeteende i form av
atstorningar och depression. Stigma, fatigue och smérta kan vara bidragande
orsaker till detta (15). I studien av Melander et.al (16) framkom att kvinnorna
upplevde sig kontrollerade av sina kroppar, de beskrev fett-skamkénslor och att
omgivningen betraktade dem som personer utan karaktar. De mottog irrelevanta
rad fran sjukvardspersonal och anklagade sig sjalva samtidigt som de stravade
efter att ta ansvar for sin egen hélsa. Radslan for smarta och fatigue medférde att
de undvek kroppskontakt och sociala relationer, nagot som paverkade saval dem
sjélva som deras anhoriga.

1.2 Diagnostik

Orsaken till lipddem &r inte kand, det finns heller ingen tydligt beskriven
diagnostisk metod eller k&nda biomarkarer.

I litteraturen anges allt fran mindre &n 1 %o upp till 11 % av den kvinnliga
befolkningen i véstvarlden drabbade av lipddem (19).

Nuvarande diagnoskod, R 60B liptédem, borjade gélla i Sverige forst i januari
2017 och under 2018 inkluderades tillstandet i International Classification of
Diseases (ICD) av varldshélsorganisationen WHO som EF02.2 ”Certain
noninflammatory disorders of subcutaneous fat ”(20).

1.2.1 Hud och vavnad

Vid diagnostik maste man utga fran vavnadsforandringarna som ar tydligt
synbara. Genom palpation noteras att fettvdvnaden ar ojamn i sin struktur med
sma eller stora fettlobuli. Lipdem delas in i stadier utifran hur hudens vévnad
forandras over tid (17, 18) se Fig.1.

Fig 1. Stédieindelning vid lipédem. Bild:Jenny Borg. Fran
www.alltomlipddem.se
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Stadie I: Fortjockad subcutis, sma mjuka palperbara fettlobuli, slat hudyta.
Stadie II: Fortjockad subcutis, mjuka storre fettlobuli, ojdmn hudyta.
Stadie I11: Fortjockad subcutis, stora fettlobuli med uttalad sclerotisering,
deformerad fettvdvnad med indragningar.

Fettfordelningen over de drabbade omradena &r symmetrisk och symtomen kan,
men inte nédvéndigtvis, progrediera éver tid (21).

| senare stadier ger fettdepaerna dven upphov till 6verhang vid insida knan,
ovanfor armbagarna eller vid fotlederna (cuff sign). Fettansamlingar kan ge stora
hudveck som ger friktion och skav, svamp- eller bakteriella infektioner (18).
Huden kan kéannas kall och det kan finnas spar av nya och gamla blaméarken samt
telengectasier (spindelvavsformad ytlig kérlteckning) (19). Andra
vavnadsforandringar kan vara minskad elasticitet i huden och stédjevavnaden
inklusive fascia (6, 13). Fortjockning av hudens epidermis har funnits vid bade
lipédem och hos personer med sekundart lymfédemen men inte hos personer
med lipohypertrofi (10).

Distributionen av fettvavnaden brukar aven delas in i typer utifran hur
fettvavnaden distribueras pa kroppen. Se fig 2.

A

Fig 2. Typindelnng av lipédem lllustration: Gunilla Elam. Fran www.alltomlipédem.se

Typ | Stuss och hofter, inklusive “ridbyxlar”

Typ Il Stuss och hofter ner till/ till och med knédna
Typ Il Stuss och hofter till anklarna

Typ IV Armar

Typ V Endast underben

Bild 6 ar en kombination av typ Il och IV

1.2.2 Tyngd och svullnad

Vid lipédem finns ofta kanslan av tyngd och svullnad. Detta &r dven
karaktaristiska symtom vid lymfodem. Lymfodem kan foreligga samtidigt vid
lipodem, ofta i senare stadier av sjukdomen. Med tilltagande vavnadstillvaxt ses
aven viktuppgang som i sin tur kan ge upphov till ortostatiskt tryck och dkad
ansamling av vétska i vavnaden. Personer med vends insufficiens, de som ar i
senare stadier av lipddem och de som har stor évervikt I6per storre risk att
utveckla lymfodem (10).
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Forekomst av metaboliska sjukdomar sdsom diabetes och hdgt blodtryck ar lagt
hos personer med lipddem trots att de ofta uppvisar hoga BMI (22). Forklaringen
till detta beskrivs som en effekt av att fettvavnaden har en sa kallad gynoid
distribution, 6ver stuss och nedre extremiteter, jamfort med en android
distribution dar fettet lagger sig 6ver buk och mage vilket &r férknippad med
utvecklandet av metabolt syndrom. Darav rekommenderas att i stéllet for BMI
anvanda mattet waist to height ratio vid lipddem for en mer rattvisande bild (23).
Vid hogre stadier 6kar &ven BMI varfor man ofta ibland har svart att skilja
diagnosen fran fetma.

1.2.3 Smarta

Orsaken till smarta vid lipddem &r oklar (13) och underliggande mekanismer &r
fortfarande okanda (24). Man bor gora en adekvat smartanalys utifran patientens
symtom men att klassificera smartans ursprung &r i dagslaget mycket svart.

Att undersdka smaérta &r trots detta en del vid diagnosticering av lipddem och &r
inte kriterium vid 6vervikt eller lipohypertrofi, vilket gor att det kan vara ett satt
att skilja dem at. Makrofager &r kanda for att vara smartfaciliterande och en 6kad
mangd makrofager har patraffats vid lipodem till skillnad fran lipohypertrofi
(10). Smarta férekommer oberoende av stadie av lipddem, har olika kvalitet och
eventuellt dven olika etiologi mellan individer. Intensitet av smarta kan variera i
olika omraden av kroppen och kan &ven 6verlappa med gonartros/coxartros-
associerad smarta (13).

Smérta definieras enligt International Association for the Study of Pain (IASP),
och i den svenska Oversattningen som har utarbetats av Swedish Pain Society,
som en obehaglig sensorisk och emotionell upplevelse férknippad med
vavnadsskada, hot om vévnadsskada eller en upplevelse som kan liknas vid
denna (25).

Symtom och statusfynd vid lipédem kan beskrivas som nedan:

e Spontan smarta — kan vara kontinuerlig eller intermittent i omradet med
lipodem (13).

e Stimulusutlést smarta, mekanisk allodyni - smarta orsakad av en normalt
icke smartsam retning i omradet med lipédem (24). Allodyni har
rapporterats hos 71% och da framst i benen (13). Retningen kan besta av
ett latt tryck mot vavnaden (statisk, mekanisk allodyni) eller en latt
strykning av huden (dynamisk mekanisk allodyni).

e Belastningsrelaterad smarta - paverkan pa skelett eller leder sasom felaktig
belastning genom 6kad landlordos och paverkan pa ryggradens och
knanas leder av hypermobilitet, ofta paverkas aven fotterna dven om
lip6demet inte finns dar (18).

1.3 Behandling

Nar kunskapslaget om ett tillstand ar svagt och fa eller inga vetenskapliga
evidens finns brukar det skapas “Best practice” bland vardgivare for att man ska



ha nagot att utga ifran da man planerar insatser for dessa patienter. | flera lander
har det utarbetats best practice” for lipodem (18, 21, 26). | dessa papekas att det
ar viktigt att behandla problematiken ur ett multiprofessionellt perspektiv samt
att beakta aspekter sasom livskvalitet.

| dessa best practice d&r man eniga om att kompressionsplagg kan minska symtom
sasom smarta och oka fysisk uthallighet. Det goda resultatet av anvandning av
kompressionsplagg relateras till anti-inflammatorisk effekt pa den subkutana
vavnaden. Denna behandlingsmetod ar applicerbar vid saval konservativ
behandling som efter kirurgisk behandling (6).

Best practice poangterar &ven att gruppen med lipédem har god hjalp av
sedvanliga rehabiliterande insatser men att man maste ta hansyn till férekomst av
leddverrorlighet samt att vavnaden har latt att bli inflammerad. Sarskild
uppmaérksamhet ska dven riktas mot psykologiskt status.

De flesta insatser som rekommenderas syftar till att starka individens egenvard
sasom anvandning av kompressionsplagg, ha viktkontroll, uppréatthalla fysisk
aktivitet (18, 21, 26) samt bibehalla eller uppna psykologisk flexibilitet (15).

Kirurgisk behandling, fettsugning, &r idag den enda teknik som kan korrigera
abnorm fettvavnad. Fettsugning resulterar i minskad smarta, volymminskning av
de affekterade kroppsdelarna, 6kad rorlighet och 6kad livskvalitet (9). For att
bibehalla resultaten maste patienten fortsatta med en halsosam livsstil som
betyder viktkontroll och fysiska aktiviteter.

Flera prospektiva studier har genomforts av fettsugning vid Lipddem. | en
retrospektiv studie av Ghods et. al. (27) som genomforts pa 106 personer med
lipbdem som genomgatt fettsugning visar resultaten pa smartlindring. Dock finns
det fa studier som undersokt langtidseffekterna av behandlingsmetoden (28). |
enkater utforda av projekt lipodem (29) om erhallen behandling vid lipédem och
upplevd effekt, angav respondenterna (n 519) &ven att manuella behandlingar,
sasom manuellt lymfdranage eller bindvavsmassage, hade god smartlindrande
effekt samt att liposuction hade en avgoérande positiv effekt pa lipédemsymtom
men ytterst séllan kunde varden erbjuda nagon av dessa utan kvinnorna hade
bekostat detta sjélva.

I manga studier om kronisk smarta framkommer att smarta i sig ar en faktor som
bidrar till minskad livskvalitet samt att sméarta och depression &r ndra
forknippade. Aven det faktum att om smartan minskas med behandling sa kan
niva av depression minska (12). I sitt arbete som psykolog for kvinnor med
lipodem beskriver Dudek et.al. (15) att psykologiska faktorer som kan bidra till
béattre livskvalitet ar 6kad psykologisk flexibilitet, social tillhdrighet och self-
compassion. Psykologisk flexibilitet innebar pa avancerad niva att uppna hogre
grad av tillfredsstallelse med livet och mental halsa. Att fa 6kad benagenhet att
handla i enighet med sina varderingar. | Sverige har vi inte anammat nagot av de
best practice som tagits fram i andra lander och manga av personerna med
lipddem mots med ofdrstaelse och hanvisning till att evidens for sjukdomen eller
dess behandling saknas. Detta spader pa den frustration som redan finns 6ver att
vara drabbad av sjukdomen. Vid djupintervjuer med svenska kvinnor med
lipodem (16) framkom bade hopp och fértvivlan i kontakten med varden.
Kvinnorna beskrev att de som fatt diagnos, efter kontakt med lymfterapeut, forst
upplevde en lattnad dver en forklaring till symtomen men sedan blivit besvikna
da de insett att lakare eller andra vardgivare saknar kunskap om lipédem och hur
man ska behandla det (16). Riksdagen har gett socialstyrelsen i uppdrag att
prioritera forskning inom kvinnohélsa och lipédem omn&mns i detta



sammanhang (2). Forskning behdovs for att ta fram saval kriterier for diagnostik
som utfallsmatt for insatser och evidens for behandling av lipédem och SBU har
prioriterat de viktigaste (30).

1.4 Livskvalitet

WHO definierar halsa som ett fysiskt, psykiskt och socialt valbefinnande, och
inte enbart frAnvaro av sjukdom. Ar 2001 publicerade WHO International
Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) som en internationell
standard for att beskriva och méata hélsa och funktionsnedsattningar. En svensk
forkortad version har getts ut av Socialstyrelsen 2003(31).

ICF innehaller komponenter som beskriver halsa utifran ett vidare perspektiv,
dar sjukdom eller halsotillstand sétts i relation till kroppens strukturer och
funktioner samt till aktiviteter och deltagande. Halsorelaterad livskvalitet
(HRQoL) relaterar till hur halsa inverkar pa en persons formaga att fungera och
hennes uppfattning om sitt valmaende ur fysiskt, mentalt och socialt hanseende.
Med fungera avses att utfora basala aktiviteter sisom egenvard saval som hem-
eller forvarvsarbete. Det omfattar aven i vilken utstrackning en person formar
interagera med sin familj och vanner (32).

Livskvalitet vid lipédem har studerats i observationsstudier och fyra av dessa har
utvarderats (14). De inkluderade studierna var av moderat kvalitet enligt
Newcastle-Ottawa Scale. Tre av de inkluderade studierna visade pa minskad
HRQoL och psykologiskt status hos personer med lipddem. Studierna
identifierade &ven smérta och mhet som de vanligaste och dominanta
symtomen. | en observationsstudie med 98 Polska kvinnor med lipodem
beskriver Dudek et.al (11) att halsorelaterad livskvalitet ar forsdmrad vid ndmnda
sjukdom. Forelag samsjuklighet sasom till exempel ledsmartor, grav dvervikt,
nedsatt rorlighet, hypothyreios, lymfodem eller depression paverkades den
hélsorelaterade livskvaliteten i &n hogre utstrackning. Svarighetsgrad av lipodem,
niva av depression samt niva av utseenderelaterad stress var faktorer som
forsamrade livskvalitet till skillnad fran hogre grad av mobilitet som medférde
Okad grad av livskvalitet. Depression var den faktor som hade starkaste
korrelation med livskvalitet i denna studie. | en studie med djupintervjuer av 14
kvinnor med lipddem (16) uttryckte flera av kvinnorna att sjukdomen inverkade
pa saval den egna likvskvaliteten saval som de anhdrigas. Kvinnorna berattade
att de levde med en kénsla av skuld sprungen ur sina tankar om att sméartan de
upplevde var en konsekvens av att de gor nagot fel. De beskrev skuldkanslor for
att vara en borda for sina néra anhoriga och vanner. Det kunde vara utmanande
for partners och barn att riktigt forsta deras situation med smarta, fatigue och
anstrangningar (16).

I en norsk studie (33) med intervjuer av15 kvinnor med lipédem i aldrarna 20 —
47 ar, framkom att de mellan 20 och 30 ar hade svarare att férdra diagnosen an
de aldre kvinnorna. Anledningen till detta kan enligt forfattarna bero pa att
kvinnorna visste att lipdem ar kroniskt, det finns lite hjalp att vanta fran varden
samt att sjukdomen kan innebara stora problem for dem i framtiden. Problemen
kvinnorna beskriver varierade, men de mentala aspekterna framkom ofta. En av
respondenterna uttryckte att hon var pa god vag att utveckla atstorning (33).
Sarskilt utmanande var att hantera sjalvkanslan och romantiska relationer. De lite



aldre med stabila relationer kunde kanna att de hade stéd fran sin partner men
nagra yngre kvinnor som var singel uttyckte svarigheter att hitta en partner pa
grund av hur de kande infor sina kroppar. Att ta av sig kladerna infor nagon
kandes mycket svart. De kvinnor som uttryckte hogsta tillfredsstallelsen med sin
vard var de som bemotts med forstaelse, som blivit horda och fatt behandling i
form av manuellt lymfdranage, kompressionspump eller kompressionsplagg. En
annan aspekt var betydelsen av socialt stod, fran partner och familj och i &nnu
hogre utstrackning fran andra med sjukdomen (33).

1.5 Aktivitetsformaga och rollfunktion

Den amerikanska foreningen for arbetsterapeuter (AOTA) utarbetade ett ramverk
som definierar begrepp inom arbetsterapi. Den fjarde versionen ar anpassad efter
ICF och publicerades 2020 (34). Begreppet aktivitet beskrevs dar som centralt
for individers hélsa, identitet och kénsla av att kunna bemadstra och innebdr en
sarskild mening for varje individ. Genom att anvanda en aktivitetscentrerad
ansats skaffar sig arbetsterapeuten en uppfattning om klientens forutsattningar att
kunna utfora, for dem, vardefulla aktiviteter. FOr att analysera aktivitetsfomaga
kravs forstaelse for den komplexa och dynamiska interaktionen som sker mellan
de krav aktiviteten stéller och individens forutsattningar, saval motoriska och
mentala som formagan att hantera den kontext individen befinner sig i. Forst
darefter kan arbetsterapeuten forma en behandlingsplan riktad mot att méjliggora
utférandet av aktiviteter (34). De vanor, rutiner, roller och ritualer individen
utvecklar kan stodja eller hindra hen i formagan att utféra aktiviteter. Kielhofner
(35) forklarade begreppet roller med att vi ser oss sjalva uppratthallande vissa
roller, som till exempel arbetare, student eller foralder och som sadana erhaller vi
viss status eller position.

Om individen drabbas av sjukdom och férlorad formaga att utfora aktiviteter,
eller da hen fatt minskade forutsattningar att agera utifran den givna rollen,
skapas en rollforlust med forsdmrad livskvalitet som foljd. Detta begrepp kallas
occupational discrepancy” och beskrevs och forklarades av Ocasio Hansson et
al. (36) Det kan beskrivas som den diskrepans som uppkommer mellan
individens, och omgivningens, férvantningar pa det egna utférandet av
aktiviteter och individens faktiska formaga att utfora dem.

Personer med kronisk sjukdom férsoker hantera och upprétthalla viktiga sociala
roller, som att vara mamma eller arbetare, genom att forhandla mellan symtom
och symtomhantering enligt Townsend et.al. (37). Att fungera i sociala roller,
sasom att utfora arbete, upplevdes som vasentligt for den egna identiteten. Att
hantera sjukdomen parallellt med utférandet av dagliga aktiviteter ansags
daremot som en moralisk skyldighet (37).

P4 kunskapspattformen www.alltomlipddem.se (38) beskrivs att personer med
lipodem kan ha problem i samtliga aktivitetsomraden.

Det kan vara smarta som stor somnen. Att inte hitta skor som fungerar, klader
som passar annorlunda kroppsproportioner eller stolar i offentliga miljéer som
gar att sitta i kan vara svart och kannas nedslaende. Att sitta, ga eller sta langa
perioder utan mojlighet till avlastning for benen kan ge 6kade besvar sasom
tyngdkansla och vérk. De som har svara lipodem behover hjalpmedel, kryckor
eller rullstol, for att forflytta sig. Ga i trappor eller arbeta med aterkommande
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huksittande eller frekventa tunga lyft ar ocksa nagot manga beskriver som
trottande. Det kan vara svart for omgivningen att forsta behovet av aterhamtning
och att det ibland inte & mojligt att utféra vissa aktiviteter for den som har
lipodem. Att vélja bort att utfora vissa aktiviteter kan ocksa handla om att inte
utsétta sig sjalv, eller anhoriga, for situationer som kan upplevas krankande (38).
Nedsatt funktionsformaga, stigma, fatigue och smarta kan vara bidragande
orsaker till att personer med lipddem drabbas av perioder av utmattning och
nedsatt arbetsformaga. Av en enkéat som projekt lipodem genomfort hosten 2019,
vilken besvarades av 855 personer med lipodem fran alla regioner i landet,
framgar att 22,4 % av de svarande nagon gang varit sjukskrivna for sin diagnos.
Pa fragan om lipddemsymtomen begransad dem i arbete/karriar och eller fritid
svarade 728 personer (86 %) att sa var fallet (39).

Av en annan enkat genomford 2021 inom ramen for samma projekt framgar att
av 519 svarande personer med lipodem hade 23% varit sjukskrivna pa grund av
lipodemsymtom. Av dessa var 60% langtidssjukskrivna eller uppbar
sjukersattning. Det framgick &ven att 9% hade gatt ner i arbetstid for att orka
(29). 1 en studie med kartldggning av halsorelaterad livskvalitet hos 162 personer
med lip6dem hade 64,8% problem med forvarvsarbete/studier, hemarbete eller
fritidsaktiviteter, 3,1% kunde inte utfora dessa aktiviteter (40).

Kvinnor med lipddem stravar efter balans mellan vad de 6nskar kunna utféra och
vad de faktiskt klarar i relation till smarta och energiniva (16). | den norska
studien av unga kvinnor med lipodem (33) beskriver en kvinna att hennes laga
energiniva gor att hon maste prioritera och valja bort att delta i sociala aktiviteter
for att orka arbeta heltid. Hon konstaterar att det ar hennes val men undrar om
det &r det klokaste valet (33).

2. Syfte och fragestallning

Lipodem medfor symtom som i hdg grad paverkar férmagan att utfora dagliga
aktiviteter utifran de sociala roller individen innehar. Darmed paverkas ocksa
ofta livskvaliteten. Sjukdomen anses av manga som progredierande med debut, i
de flesta fall, i unga ar och med tiden leder den till allt mer nedsatt funktion. Det
har beskrivits att symtomen vid lipddem innebar olika utmaningar beroende pa
vilka symtom som foreligger, fysiska saval som psykosociala, och att stodet fran
varden ofta ar mycket svagt, nagot som forvarrar stigma och forutsattningar att
hantera sjukdomen. Av den anledningen ar det vasentligt att forsta hur lipddem
paverkar individens livskvalitet ur ett aktivitetsperspektiv och fragor behdver
stallas om dess inverkan pa rollfunktion.

Syftet med studien &r att undersdka hur kvinnor med lipddem skattar
halsorelaterad livskvalitet och om det finns skillnader mellan hur yngre och aldre
kvinnor skattar emotionell och fysisk rollfunktion.

- Hur skattar kvinnor med lipédem sin HRQoL?

- Vilka skillnader finns mellan hur yngre och &ldre kvinnor med lipédem
skattar fysisk rollfunktion?



- Vilka skillnader finns mellan hur yngre och &ldre kvinnor med lipédem
skattar emotionell rollfunktion?

3. Metod

Studien &r en tvarsnittsstudie av kvinnor med lipédem som genomgatt ett
rehabiliteringsprogram i primarvard for patienter med lipédem, vid rehabcenter
Sfaren i Solna under aren 2019 — 2020. | rehabiliteringsteamet ingick
arbetsterapeut, fysioterapeut, dietist och lymfterapeut samt kiropraktor som
konsulterades for deltagare med ortopedmedicinsk problematik. Upparbetandet
av rehabiliteringsprogrammet ingick i ett arvsfonsprojekt med syfte att sprida
kunskap om diagnosen och oka forutséttningarna for de drabbade att fa vard.
Utgangspunkten var de best practice som beskrivits i litteraturen men aven
kunskapsinhdmtning teammedlemmarna skaffade sig i samarbete med
brukarorganisationer och deltagarna i rehabiliteringsprogrammet. Mer om
projektet kan lasas pa kunskapsplattformen www.alltomlipddem.se (38).

De flesta personer som kom till kliniken har kontaktat priméarvardsmottagningen
med egen remiss, men det har &ven kommit remisser fran huslakarmottagningar
och specialistmottagningar sasom éverviktsenheten pa Karolinska
Universitetssjukhuset. En del av de som kom till kliniken kom inte att delta i
rehabiliteringsprogrammet utan hade till exempel enbart behov av att fa second
opinion av sina symtom. Déarutover har personer kontaktat mottagningen for att
stalla fragor om var de kan soka vard eller med generella fragor om lipédem.
Kriterier for deltagande i rehabiliteringsprogrammet var att diagnosen lipédem
kunnat antas samt att personen onskade medverka i rehabiliteringen. Ett annat
kriterie var att kunna lasa och forsta svenska. Infor deltagande i programmet
besvarade deltagarna fragor om halsorelaterad livskvalitet. I harvarande studie
har resultaten fran skattningar av enkater om HRQoL som deltagarna gjort
sammanstallts och presenteras, en individuell svarsprofil presenteras for att
illustrera hur deras enkatsvar anvéandes i ett kliniskt sasmmanhang. Enkatsvaren
ger en indikation pa hur individen ser pa sin livskvalitet ur flera perspektiv, bland
dessa formagan att utfora dagliga aktiviteter. For att se om det forelag skillnader
I skattningar av fysisk respektive emotionell rollfunktion for kvinnor yngre
respektive aldre an 50 ar beraknades och jamférs data for bada grupperna och
redovisas.

3.1 Datainsamling

RAND-36 &r ett enkéatverktyg som mater HRQoL och speglar WHO:s
halsodefinition av hélsa som ett fysiskt, psykiskt och socialt véalbefinnande, och
inte enbart franvaro av sjukdom. Vid framtagandet av en svensk version av
instrumentet har man sett att instrumentet gett god reliabilitet for test-retest men
aven for variation av svarsmonster for saval grupper som individer (41). Den
svenska versionen av RAND-36 &r licens och kostnadsfri och erhalls fran
registercentrum sydost (42). Till licensen foljer d&ven en excell mall for att
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berdkna poang (aven kallat score eller index) for de olika dimensionerna (kallas
aven items eller frageomrade). Varje delskala gar fran 0 till 100, dar ett hogre
varde indikerar hogre HRQoL. | de fall 50% eller fler av deltagarna skattat
minimivardet eller maximivérdet uppkommer golv eller takeffekt (43).
Datainsamlingen utgors av skattningar som deltagarna i rehabiliterings-
programmet genomfort med den svenska versionen av enkaten RAND 36.
Tillstand att anvéanda instrumentet soktes 2019 hos registercenter sydost (42).
Instrumentet RAND 36 innehaller 36 fragor, fordelade pa atta dimensioner, som
avser halsotillstandet de senaste fyra veckorna. De atta dimensionerna ar: Fysisk
funktion, fysisk rollfunktion, smarta, allman hélsa, psykiskt valbefinnande,
emotionell rollfunktion, social funktion och vitalitet.

Fragestallningen for rollfunktion fysisk lyder:
Under de senaste 4 veckorna, har du haft nagot av féljande problem med ditt
arbete eller andra dagliga aktiviteter pa grund av din fysiska halsa?

- Dragit ner pa tiden du agnat at arbete eller andra aktiviteter?

- Fatt mindre gjort &n du skulle

- Begransats i vissa arbetsuppgifter eller andra aktiviteter

- Haft svart att utféra arbete eller andra aktiviteter (tex det krévdes mer
anstrangning)?

Fragestallningen for rollfunktion emotionell lyder:

Under de senaste 4 veckorna, har du haft nagot av foljande problem med ditt
arbete eller andra vanliga dagliga aktiviteter pa grund av kanslomassiga
problem (tex att du kant dig nere eller orolig)?

-Dragit ner pa tiden du &gnat at arbete eller andra aktiviteter?
- Fatt mindre gjort an du skulle vilja? -
utfort ditt arbete eller andra aktiviteter mindre noggrant an vanligt?

Enkaéten distribuerades till de personer som hade anmalt sitt intresse av att delta i
rehabiliteringsprogrammet for lipddem tillsammans med kallelsen till teamet. Ett
kriterie var att kunna lasa och forsta svenska och samtliga uppfyllde detta
kriterie. Deltagarna visade sig vara uteslutande kvinnor. Vid forsta besoket hade
enkaten sammanstéllts och deltagarna fick se sin svarsprofil som en del av
problemformuleringen och upprattande av rehabiliteringsmal. Profilen utgjordes
av att score fran varje av de atta dimensionerna fran utrakningen for individen
lagts in i ett diagram, se fig3. Mojligheten fanns att fylla i de fragor som
eventuellt hade missats och aven att fa ett fortydligande av svarsalternativen for
att battre kunna besvara fragan. Deltagarna fick inte &ndra nagot av de givna
svaren utan endast komplettera om fragan inte var besvarad.
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Fig 3. Ett exempel pa en sammanstélld svarsprofil av skattade score for RAND
36 for en individ.

Hogre score (maximalt 100) indikerar hogre HRQoL.

Denna persons svarsprofil visar hégsta varden for dimensionerna Allman halsa,
Psykiskt valbefinnande och Vitalitet. L&gsta vérden visas for dimensionerna
Rollfunktion fysisk och Rollfunktion emotionell.

3.2 Urval

Materialet i denna studie &r ett bekvamlighetsurval av de personer som
genomgick rehabiliteringsprogrammet vid Rehabcenter Sfaren i Solna (n 91).
Deltagare som efter att ha tréffat teamet ej bedomdes ha diagnosen lipédem (nl)
sorterades bort och kvarvarande 90 deltagares svar bearbetades. Aldern pa
deltagarna var 25 - 75 ar, medelaldern 51,4 ar och medianalder 53,5 ar.
Aldersangivelse saknades for tva av de 90 deltagarna. De yngre deltagarna var
36 st under 50 ar och de aldre deltagare var 52 st 6ver 50 ar.

3.3 Analysmetod

Datan i studien utgors av svaren pa de 36 fragorna inom RAND 36 fran 90
kvinnor med lipddem. Svar respondenterna avgivit for de 36 fragorna har lagts in
i excelmallen fran registercentrum sydost varvid datan beraknats och
scorevarden i form av medelvérden erhallits for var och en av de 8 delskalorna
(dimensionerna). Dessa scorevarden beraknas som ordinalskala och kopierades
in i statistikprogram IBM SPSS statistics version 28.0. Vid berékningar for hela
gruppen har scorevardena for varje dimension avrundats till heltal.

3.3.1 Hur skattar kvinnor med lipédem HRQoL?

For att besvara denna fraga anvandes beskrivande statistik och respondenternas
scorevarden for varje dimension presenteras som plotdata med medianvarde,
samt spridningen pa skattningarna, for att illustrera hur deltagarna skattat. Data
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for fragor kring en dimension saknades for en deltagare och ersattes med ett
typvarde (det vanligaste vérdet fran resten av de svarande pa just den
dimensionens score).

3.3.2. Vilken ar skillnaden mellan hur yngre och aldre kvinnor med
lipédem skattar fysisk rollfunktion?

For att besvara denna fraga delades deltagarna in i tva grupper, yngre (n 36) och
aldre (n 52) an 50 ar. De bada gruppernas skattningar pa fragor om fysisk
rollfunktion redovisas som plotdata med medianvarden. Det saknades
aldersangivelse for tva av de svarande och antalet redovisade enkater blir n 88.

3.3.3. Vilken é&r skillnaden mellan hur yngre och aldre kvinnor med
lip6dem skattar emotionell rollfunktion?

Forfarandet med denna fraga genomfordes pa samma satt som vid foregaende
fragestallning. Deltagarna delades in i tva grupper, yngre och aldre an 50 ar. De
bada gruppernas skattningar pa fragor om emotionell rollfunktion redovisas som
plotdata med medianvarden. Det saknades aldersangivelse for tva av de svarande
och antalet redovisade enkaéter blir n 88.

3.4 Etiska aspekter

Information om etiskt godkannande har erhéllits och verksamhetschefen har
godkant projektet. | Belmontrapporten (44) beskrivs tre olika etiska principer
som bor rada i all forskning:

- Att respektera personer

- Gora gott principen, genom att vaga deltagarnas risker mot forskningens

nytta

- Rattviseprincipen som innebér att alla ska behandlas lika
Verksamhetschefen har givit sitt tillstand till denna studie (Se bilaga 1).
Deltagarna tillfragades om skriftligt tillstand att anvanda enkéatsvaren i
studiesyfte samt informerades om att deras behandling inte paverkades av om de
gav sitt tillstand eller ej, likasa att de nar som helst kunde be att fa sina svar
bortplockade (Bil 1). Teammedlemmar och deltagaren diskuterade den
svarsprofil som avgetts, men den forsags dven med ett svarsnummer som
korresponderar med en forteckning av deltagarna pa en separat harddisk och
kunde inte identifieras av andra efter genomganget rehabiliteringsprogram samt
forvarades inlast. Genom att svaren pa enkaterna anvandes i
behandlingssituationen, och individerna fick feedback pa sin svarsprofilprofil,
respekterades deras insats och det skapades en grund for fortsatt dialog kring
behandlingsmal vilket kan sdgas vara till nytta for deltagarna. Manga deltagare
beskrev att de garna deltog med svar bara dessa anvandes i forskning och pa sa
vis kunde paverka situationen for andra med diagnosen. Det uppfattades som
viktigt for deltagarna att deras roster blev hérda, och darmed motivationen att
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delta med sina enkatsvar. Att genomfora studien ar ett sétt att astadkomma detta
och kanske kan ses som en form av nytta for gruppen kvinnor med lipodem.

En risk med att enkéten tillsands deltagarna infér métet med rehabteamet, och &r
en del av insamlande av data for deltagande, ar att de inte skulle kdnna sig fria att
avsta fran att fylla i den. Det har & andra sidan statt varje individ fritt att inte fylla
i tillstandsblanketten. En annan risk med att besvara en enkat om HRQoL kan
vara att man uppmarksammar sadant som kan vara smartsamt for individen att fa
svart pa vitt. | de fall detta férekom kunde teamet stétta personerna under
rehabiliteringsperioden. Samtliga deltagare uppfyllde kravet pa att kunna lasa
och forsta svenska spraket, och darmed var rattvisekravet uppfyllt.

4 Resultat

De 90 deltagarnas skattade svar pa 36 delfragor inom RAND 36 redovisas i figur
4. Fragornas sammanfattade scorevarden ar fordelade pa 8 dimensioner. Det
hogsta vardet &r 100 och innebar basta mojliga halsostatus, det 1&gsta vérdet &r 0
och innebdr sémsta mojliga halsostatus. Forklaring till tabellens férkortningar
samt medianvarden och spridningsmatt redovisas i tabell 1.

4.1 Hur skattar kvinnor med lip6édem HRQoL?

Av de skattade svaren pa enkaten framkommer att basta mojliga halsostatus
forekom inom samtliga dimensioner férutom allman hélsa, psykiskt
valbefinnande och vitalitet. Sdmsta mojliga halsostatus férekom inom samtliga
dimensioner utom fysisk funktion. I dimensionen psykiskt valbefinnande har
endast en person av 90 skattat lagsta vardet noll, detta markeras som
extremvarde, nast lagsta vardet ar 20. Hogsta medianvérden fanns inom
dimensionen emotionell rollfunktion féljt av fysisk funktion och psykiskt
vélbefinnande. Lagsta medianvarden fanns inom dimensionen fysisk rollfunktion
foljt av vitalitet, allmén hélsa och smarta. Se fig.4. Den storsta spridningen fanns
inom omradet emotionell rollfunktion och darefter fysisk rollfunktion. Bada
dimensionerna har uppnatt golveffekt, emotionell rollfunktion har dven uppnatt
takeffekt. Den lagsta spridningen forelag inom dimensionen psyKkiskt
valbefinnande foljt av vitalitet. Se tabell 1.
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Fig 4. Samtliga deltagares skattade score av RAND 36

Tabell 1. Oversittning av forkortningar, medianvarde samt spridningsmatt av
deltagarnas skattningar av RAND 36.

Dimension Median Standard Lagsta Hogsta
dev. vérde vérde
BP Smarta 45 25.40 0 100
GH Allman halsa 45 22.14 0 90
MH Psykiskt valbefinnande 64 18.99 20 (O utgor 92
extremvarde)

PF Fysisk funktion 65 24.25 5 100
RE Rollfunktion emotionell 67 43.35 0 100
RP Rollfunktion fysisk 25 39.15 0 100
SF Social funktion 50 27.95 0 100
VT vitalitet 30 20.91 0 80

Sett till hela gruppen skattades lagsta medianvéarde inom dimensionen fysisk
rollfunktion och hogsta for emotionell rollfunktion. Den lagsta spridningen av
skattade resultat ses inom dimensionerna psykiskt valbefinnande, vitalitet,
allméan hélsa.

4.2 Vilken &r skillnaden mellan hur yngre och aldre
kvinnor med lip6dem skattar fysisk rollfunktion?

Hur kvinnor yngre an 50 ar (n 36) och aldre an 50 ar (n 52) skattat fysisk
rollfunktion framgar av fig 5. Golveffekt foreligger for bada gruppernas
skattningar av dimensionen. Medianvérdet for de yngre personerna ar 38 och
ligger hogre &n for de dldre kvinnorna som skattat medianvarde 25. De yngre
kvinnorna har &ven skattat en storre spridning &n de &ldre.
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Fig 5. Yngre och &ldre kvinnors skattade fysiska rollfunktion.

4.3 Vilken ar skillnaden mellan hur yngre och aldre
kvinnor med lip6dem skattar emotionell rollfunktion?

Hur yngre och &ldre kvinnor skattat emotionell rollfunktion framgar av fig 6.
Medianvérdet for de yngre personerna ar 34 och ligger lagre an for de aldre
kvinnorna som skattat medianvérde 67. Spridningen av de skattade véardena &r
stor for bada grupperna. Bada gruppernas skattningar uppnar savél golv som
takeffekt.
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Fig 6. Yngre och aldre kvinnors skattade emotionella rollfunktion.

5 Diskussion

Syftet med denna studie var att undersoka hur lipddem paverkar kvinnors
skattade h&lsorelaterade livskvalitet ur ett aktivitets och rollperspektiv.

Genom att sammanstéalla svaren fran 90 kvinnor med lipodem fran ett instrument
som mater HRQoL far vi en uppfattning om hur varierade svaren kan vara,
darmed situationen for personerna och hur de ser pa sitt aktivitetsutférande, och
de rollfunktioner de uppbér. Resultatet av sammanstallningen av svaren fran
enkéaterna visar att variationen mellan personernas skattningar &r stor. FOr
dimensionerna fysisk respektive emotionell rollfunktion uppnaddes savél tak
som golveffekt for bade de yngre och aldre kvinnorna. Studien ska ses som ett
forsta forsok att belysa hur aktivitetsformaga paverkas hos kvinnor med
diagnosen lipdodem.

5.1 Resultatdiskussion

I undersdkningen Mid-Swed health Survey (44) har RAND 36 anvants for att
samla data fran 3432 personer i mellansverige. Resultat finns aldersgrupperat for
kvinnor respektive man och metoden anses vara en acceptabel och reliabel metod
for att mata HRQoL i en population. Studien ger referensdata som kan anvéndas
som normbaserad referens. | mid-Swed health Survey (44) fann man som véntat
att score for dimensionerna fysisk funktion och fysisk rollfunktion, vilket innebér
att klara sina dagliga aktiviteter, var avsevart samre for gruppen kvinnor i hig
alder (80 +) (jamfort med gruppen mellan 20 — 49 ar. Nagot éverraskande kanske
var att kvinnor i gruppen 70 — 79 ar skattade hogre score for dimensionen
vitalitet jamfort med aldersgruppen 30 — 39 ar. Johanna Falck &r sjukskaterska,
barnmorska och forskar pa lipodem vid héalsohdgskolan i Jonkoping. | en
publicerad artikel om hélsorelaterad livskvalitet hos kvinnor med lipédem 2021
(45) anvands bland annat RAND 36. | studien, d&r majoriteten av kvinnorna var
mellan 40 — 59 ar, forelag det lagsta scorevardet for dimensionen fysisk
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rollfunktion och det hogsta for psykiskt vélbefinnande. Kvinnorna i alla
aldersgrupper skattade 6ver lag signifikant lagre (23 - 25 poang) &n genomsnittet
av kvinnor i normalbefolkningen inom samtliga dimensioner. Kvinnor med
lipodem i stadie 3 rapporterade signifikant lagre varden for fysisk hélsa (fysisk
funktion, fysisk rollfunktion, smarta och alllman hélsa) jamfért med kvinnor i
stadie 1 och 2.

Saval | mid-Swed health Survey och i studien fran Jonkoping har man anvant sig
av medelvérden. Resultaten i harvarande studie presenteras som plotdata med
medianvarden, som rekommenderas vid sammanstallning av Items pa
ordinalskale niva, varfor jamforelser inte enkelt kan géras. Daremot kan vi se
tendenser i skattningarna.

5.1.1 Fysisk rollfunktion

I studien av Falck fanns den storsta skillnaden inom dimensionen fysisk
rollfunktion for kvinnor med lipddem i aldersgrupperna 60 — 69 ar och 70 -79 ar
som skattade cirka 43 poang lagre &n kvinnor i motsvarande alder hos
normalbefolkningen. Resultatet fran harvarande studie stodjer resultatet fran
studien av Falck (45) nar det galler fysisk rollfunktion, som ligger lagst av
skattade dimensioner i bada studierna. Laga score inom denna dimension kan
troligen forklaras med de symptom som tillskrivs lipodem sasom smarta, nedsatt
fysisk ork och fatigue. Dessa symptom blir troligen mer uttalade ju mer
sjukdomen progredierar, darav har de aldre kvinnorna som kan ha levt med
sjukdomen i manga ar lagre score &n de yngre och upplever storre hinder for
aktivitetsutforande av fysiska skal.

5.1.2 Emotionell rollfunktion

Att skillnaderna mellan yngre och &ldre kvinnors skattade emotionella
rollfunktion i harvarande studie ar sa stor, och att de yngre skattade avsevart
samre &n de aldre, ar forvanade och kan diskuteras. Utifran de symptom som
beskrivs vid lipodem, till exempel smarta eller kraftig trotthet (fatigue), kan
denna dimension omfatta saval fysiska som mentala funktioner och darmed tacka
ett brett spektrum av svar. En anledning till 1agt score hos gruppen yngre kan
vara vad som framkommit i den norska studien av unga kvinnor med lipédem
(33) att manga upplevde problem med att hantera sjalvkéanslan och romantiska
relationer utifran upplevt stigma kring férandrad kroppsform och nedsatt
formaga att leva upp till egna och andras forvantingar pa hur man ska vara. En
annan anledning till Iagt score hos gruppen yngre kan vara att de som unga
uppbar flera kravande sociala roller samtidigt. Att dessutom ha en kronisk
sjukdom som paverkar saval fysiskt som mentalt kan innebara stora
pafrestningar. | samma studie (33) beskrevs betydelsen av socialt stod, fran
partner och familj och i annu hogre utstrackning fran andra med sjukdomen, som
vasentligt. | studien av Falck (45) framkom att kvinnor med lipédem med
eftergymnasial utbildning skattade hogre inom dimensionerna emotionell
rollfunktion och psykiskt valbefinnande dn de med enbart en grundutbildning.
Kanske dessa kvinnor med hogre utbildning hittar fram till vard och stod hos
privata eller offfentliga vardgivare i hogre utstrackning?
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5.2 Metodologiska dvervaganden

Vid uppstarten av lipgdemprogrammet vid rehabcenter Sfaren hade vi liten
kunskap om lipddem. Att anvénda ett reliabelt och valitt beddmningsinstrument
for HRQoL var en utgangspunkt. RAND 36 har bevisats vara en reliabel metod
for att mata HRQoL i en population. I det best practice som utarbetats i Holland
(21) rekommenderas RAND 36 som maétinstrument for att mata HRQoL vid
lipddem. Att darefter genomféra en kvantitativ studie k&ndes relevant eftersom
materialet fanns fran enkaterna. Att enkaten anvandes i kontakten med
deltagarna bidrog till att materialet blev komplett ifyllt. Samtliga deltagares
skattningar bearbetades med berakningsprogrammet fran registercenter sydost
och sammanstalldes och endast en domén i enkaten saknar svar fran en svarande
vid sammanstélining vilket ger hog intern reliabilitet

Lipodem &r en sjukdom som troligen progredierar ¢ver tid och kvinnligt
kdnshormon anses ha en avgoérande roll i denna process. | flera studier, bland
annat av Dudek et.al. (11), visade det sig att majoriteten av kvinnor med lip6dem
upplevt sina forsta symptom redan i tonaren. Pa grund av detta fanns anledning
att anta att flera av de aldre kvinnorna levt med diagnosen under lang tid och
darmed forsamrats i funktions och aktivitetsformaga. | studien av Christoffersen
et.al. (33) framkommer att manga av de yngre kvinnorna med lipddem har stérre
problem med emotionella och psykologiska faktorer. Darav delades gruppen in i
yngre och &ldre kvinnor for att se om det fanns skillnader i hur de upplevde sin
fysiska och emotionella rollfunktion. Det ar troligen fa som haft kinnedom om
det lipodemteam som fanns pa Rehabcenter Sfaren. Personerna har i stor
utstréackning sjalva sokt sig till kliniken efter kontakt med patientféreningar.
Manga av de personer som engagerar sig i patientféreningar har haft sina besvar
under lang tid. Troligen har vi darfor inkluderat fa kvinnor med lipodem i tidiga
stadier av sjukdomen eftersom dessa sannolikt & mindre bendgna att soka
rehabilitering &n de i senare stadier. | studien har vi inte tagit hansyn till i vilket
stadie av sjukdomen personerna &r eller om samsjuklighet finns. Att
informationen samlats in under lang tid och under teamets arbetsprocess medfor
svarigheter att tydligt redogdra for bortfall ur studien, vilka som valde att inte
delta i rehabiliteringsprogrammet.

Det finns atskilliga instrument inom arbetsterapi for att mata individers
aktivitetsformaga eller uppfattning om densamma, men av de instrument som
anvants i rehabiliteringsprogrammet var RAND 36 det som tydligast kunde
belysa personernas uppfattning om aktivitetsutférande genom sina fragor om
rollfunktioner.

5.3 Implikationer for praxis (kliniska implikationer)

Som namnts tidigare ar egenvard en stor del av den rekommenderade
behandlingen i de best practice som finns att tillga vid lipodem (18, 21, 26).
Symtomen ska i huvudsak hanteras med viktkontroll, fysisk aktivitet och
kompressionsplagg, som i Sverige far bekostas av individen sjalv i de allra flesta
regioner, vilket innebar betydande insatser fran individen och séllan omfattande
de behandlingsmetoder som personerna sjélva funnit effektiva. | svaren pa
enkaten fran projekt lipédem (29) framgick att dessa var manuella behandlingar,
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basséngtraning och liposcution. Det finns ingen konsensus kring dessa
behandlingsmetoder i Sverige och enligt SBU (1) heller inget vetenskapligt stod
for dem och darfor svart att erhalla dessa behandlingar genom varden.

Att ha kontroll 6ver symtom kanske inte alltid &r hdgst prioriterat om man jamfor
med hotet mot en social roll, identitet och “ett normalt liv”.

Nar vardgivaren och patienten med en kronisk sjukdom har olika uppfattning om
definitionen av ohélsa och sjukdom har de problem att forsta varandra enligt
Townsend (37). Ar man inte 6verens om vilka mal som ar vésentliga for
individen att uppna eller hur egenvarden kan bidra till att uppna dessa mal
uppkommer en konflikt och besvikelse pa kontakten fran bada hall. For patienten
kan tankas att det 6kar pa stigma och kanslan av att inte ha uppfyllt sin plikt i
rollen som patient (37). Ur ett arbetsterapeutiskt perspektiv ar aktivitet centralt
for individers hélsa, identitet och kénsla av att kunna bemaéstra tillvaron. |
Kliniskt arbete i lipddemteamet vid Rehabcenter Sfaren anvandes kartlaggningen
utifran RAND 36 som ett medel i rehabiliteringsarbetet for att askadliggora hur
kvinnorna med lipddem sag pa sin livskvalitet inkluderande aktivitetsformaga
genom hur de skattade utférande av sina rollfunktioner.

Genom att svaren pa enkaterna anvandes i behandlingssituationen, och
individerna fick feedback pa sin svarsprofil, skapades en grund for fortsatt dialog
kring rehabiliteringsprocessen. For arbetsterapeuten innebar detta en
utgangspunkt for att ga vidare med en aktivitetscentrerad ansats och bedomning
av den individuella klientens forutsattningar att kunna utféra, for dem, vérdefulla
aktiviteter. | dialog med patienten kunde darefter en malsattning definieras och
interventioner planeras for att mojliggora bibehallen eller forbattrad
aktivitetsformaga.

Av sammanstallningen av svaren fran enkaterna framkom att variationen mellan
personernas skattningar ar stor. Detta 6kar insikten om att vi maste vara lyhorda
som vardgivare och ta i beaktan de individuella forutsattningar och uppfattningar
varje individ har om sitt aktivitetsutforande, och de rollfunktioner de uppbér, for
att lyckas i rehabiliteringsarbetet. Som vardgivare har vi att forhalla oss till de
riktlinjer som reglerar halso och sjukvarden. I de fall medicinsk evidens saknas
kan vi anda, utifran forstaelse for individens upplevelser och utifran de kliniska
erfarenheter som finns att ta del av, &nda hjalpa de drabbade utifran de
behandlingsmetoder vi har att tillga for att uppna basta mojliga
behandlingsresultat inom de institutioner vi ar verksamma. Att anvanda RAND
36 och skattningarna som framkommer av detta for kartlaggning av HRQoL kan
vara ett steg mot individualiserad vard.

5.4 Implikationer for fortsatta studier

Av det presenterade materialet kan inte slutsats dras av hur olika variabler inom
halsorelaterad livskvalitet relaterar till varandra. Studien ska ses som ett forsta
forsok att belysa hur aktivitetsformaga och darmed rollfunktion paverkas hos
kvinnor med diagnosen lipdem. For att fa en djupare, bredare och mer
nyanserad bild av hur individer ser pa sin aktivitetsférmaga och rollfunktion
skulle formodligen en kvalitativ studiedesign genom intervjuer antingen i grupp
eller med enskilda individer vara att foredra. Det ar en uppgift for framtiden och
skulle tillféra vardefull kunskap om hur personer som lever med lipédem
hanterar sina livsroller, hur de utfor dagliga aktiviteter samt hur interventioner i
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arbetsterapi ska utvarderas. Det forelag aven golv och takeffekt for de studerade
dimensionerna for rollfunktion vilket indikerar att ett mer ké&nsligt instrument
maste anvandas for utvardering av kliniska interventioner for att forbattra
rollfunktioner. Riksdagen har gett socialstyrelsen i uppdrag att prioritera
forskning inom kvinnohalsa, lipédem omnamns i detta sammanhang (2) och
SBU har tagit fram prioriteringar av de viktigaste forskningfragorna (30) varfor
det finns ytterligare anledning att anta denna utmaning.

6 Slutsats

| detta arbete har jag kommit till insikten att HRQoL kan variera stort for kvinnor
med lipddem och att olika stadier av livet kan innebéra olika utmaningar i
dagliga aktiviteter. Arbetsterapeuten ar en viktig resurs for att kartlagga
aktivitetsformaga och hinder genom att bista individen i forhandlingen mellan
symtom och symtomhantering och i arbetet med att hantera och uppratthalla
viktiga rollfunktioner. Genom att anvanda ett validerat och reliabelt instrument
sasom RAND 36 illustreras hur personerna upplever sin HRQoL och darmed
synen pa de egna rollfunktionerna. Detta ar en gemensam utgangspunkt for hela
teamets rehabiliteringsarbete och en viktig forutsattning for individualiserad
vard.
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