0 FAKTABLAD OM LYMFODEM

Lgmﬁio\%
vi ggnmko‘oQISk CANCRY

e Y

N NATVERKET
. - JMOT GYNEKOLOGISK
N _/MCANCER




\/M AY |¢:]M‘F6o\%§>

Ibland uppstar en volymékning eller svullnad i fettvavnaden alldeles under
huden, vilken orsakats av en ansamling av lymfvatska. Detta intraffar nar
kroppens normala flode av lymfvatska i kroppen inte fungerar. En onormal
ansamling av lymfvatska kallas lymfédem och kan uppsta pa olika delar av

kroppen, t.ex. ben, genitalier, armar, hals och buk, beroende pa var lymfkarlen/

lymfknutorna ar skadade.
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© Hur fungerar det lymfatiska systemet?

Det lymfatiska systemet &r en valdefinierad del av kroppen
och ingar i immunsystemet. Det bestar av ett natverk av karl,
vavnader och organ, sasom tonsillerna, mjalten och brassen/
thymus. Dess framsta funktion &r att transportera bort
vavnadsvatska, kallad lymfa, fran hela kroppen.

Kroppens celler far syre och naring via den vatska som filtreras
ut fran blodkérlen. Lymfkarlen for sedan bort restprodukter,
toxiner, virus och 6verskottsvatska fran kroppens vavnader,
celler och organ som i ett led i att bekdmpa infektioner.

Lymfkarlen tar ocksa upp protein och fett fran tunntarmarna
efter fodointag.

Lymfan ror sig genom lymfkarlen som till slut stralar samman
i tva stora lymfkarl vid halsen.

| héjd med nyckelbenen témmer sig dessa stora lymfkarl in
i de stora vener som for lymfan vidare till hjartat och blod-
cirkulationen. Blodet renas sedan pa restprodukter i lever,
njurar och mjalte.

Kroppens muskler aktiverar lymfcirkulationen. Det finns
ingen central pump som t.ex. hjartat for blodet. De storre
lymfkarlen bestar av en kedja av muskelsegment (sa kallade
lymfhjartan) som sténdigt pulserar. Muskelrérelserna triggar
dessa lymfhjartan att arbeta snabbare.

En lymfnod &r mellan 0,5-2 ¢cm stor och har formen av en
bona. Det finns hundratals lymfnoder i kroppen — framst i
armhalorna, i ljumskarna och kring halsen, men &ven runt
tarmarna, i bréstkorgen och bukhalan.
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Lymfnoderna fungerar som ett slags vaktposter (kallas dven port-
vaktskortlar) som filtrerar och renar lymfvatskan fran bakterier,
restprodukter och cancerceller samt utvecklar dven forsvarsceller
som hjalper till att bekdmpa infektioner.

Vid en infektion eller spridd cancer kan lymfnoderna i omgivnin-
gen forstoras. Ett skadat eller forsvagat lymfatiskt system kan
orsaka att lymfa bdrjar ansamlas och bilda en svullnad (ett 6dem).
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© Det finns tva typer av lymfédem

PRIMART: medfédd skada pa lymfsystemet (sallsynt)

SEKUNDART: tillfogad skada pa lymfsystemet (vanlig)

© Vilka &r de vanligaste orsakerna och riskfaktorerna
for sekundart lymfodem?

Lymfédem orsakas inte enbart av cancer eller behandlingen av cancer. Andra orsaker kan vara 6kad lymf-
produktion p.g.a. njur- eller hjartsvikt eller vends insufficiens. Orsaken kan dven vara ett minskat lymffléde, vilket &r
fallet vid skadade lymfkarl och blockeringar i lymfflddet. Det ar ocksa vanligt med en kombination av olika orsaker.

Personliga riskfaktorer for att utveckla lymfodem, och darmed risken for att utveckla lymfédem i samband
med ett kirurgiskt ingrepp med avldgsnande av lymfnoder, kan vara:

Alder
Fetma eller nedsatt d@mnesomsattning
Tidigare forekomst i slakten och arftliga sjukdomar

Venos insufficiens (orsakad av t.ex. thromboflebit, kronisk venos insufficiens/aderbrack,
posttrombotiskt syndrom och djupa ventromboser)

Inaktivitet och langvarigt stillasittande
Rosfeber infektion

Dermatos (hudsjukdom)

Framskriden cancer

Kompression

Behandlingsrelaterade riskfaktorer:

Kirurgi med eller utan borttagning av lymf noder
Stralbehandling
Infektioner vid operationsstallen

Ortopediska ingrepp

© Lymfédem vid gynekologisk cancer

Lymfédem ar en av de vanligaste biverkningarna vid gynekologisk cancer. Vid operationerna tas ofta lymfnoder
bort, antingen for att de ar cancerdsa eller som en del av behandlingen fér att cancern inte ska spridas. Det kan
leda till att dréneringen av lymfan hindras. Aven andra delar av cancerbehandlingen, t.ex. strdlning kan skada
lymfnoderna.
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Forekomsten av lymfodem vid gynekologiska cancerformer varierar mellan 5 och 70 %. Variationen beror pa hur
manga lymfnoder som tagits bort och var de suttit samt typen av operationsmetod och eventuella postoperativa
komplikationer.

Under 2019 gjorde ENGAGe en undersdkning pa alla sina medlemsgrupper i amnet gynekologisk cancer och
lymfodem.

Av 278 tillfrdgade hade 74 % fatt sina lymfkortlar bortopererade. Antalet kortlar som tagits bort per patient
varierade mellan fyra upp till hundra.

Totalt rapporterade 183 tillfragade (cirka 65 %) att de hade lymfédem i olika stadier:

I

© Tecken pa lymfédem och symtom

Lymfodem utvecklas individuellt och kan intraffa direkt efter ett ingrepp eller flera ar efterat. Ett ben eller bada
benen kan drabbas, men i olika grad och pé olika delar av benet. Aven genitalierna och ljumskarna kan paverkas.
Hur symtomen visar sig och utvecklas varierar stort.

Typiska symtom:

e | 5tt till allvarlig svullnad (vilket kan gora att klader eller skor kdnns obekvama) speciellt pa foljande delar
av kroppen:

o hela benet,

o del av benet,
o tar

o ljumskar

o genitalier

o buk

Tyngdkansla i benen
Smarta eller obehag

Svarigheter att rora det paverkade benet och/eller begransat rérelseomfang

Hudproblem sasom:
o stickningar
o infektioner (sarskilt upprepade rosfeberinfektioner)
o O6kad hudtjocklek/rodnande grévre hud
o blasor
o utvaxter

® [xtrem trotthet
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Lymfodem indelas i fyra stadier.
Det ar inte alltid lymfédem utvecklas vidare fran det forsta stadiet. Om sa sker kan volymokningen ibland ske

mycket l&ngsamt. Aven om ett skadat lymfatiskt system aldrig kan bli helt terstallt &r det inte sakert att en patient
med lymfédem i stadium O Gvergar till stadium 1.

Stadium 0: Latent stadium

Lymffldédet har skadats pa grund av borttagning av lymfnoder och/eller stralbehandling, men det marks ingen
synbar svullnad.

Detta stadium kan vara under en lang tid.

Stadium 1: Spontant reversibelt

En svullnad har uppkommit. Vid tryck med ett finger
pa svullnaden bildas en liten grop, s.k. pitting 6dem.

I héglage forsvinner svullnaden.

Stadium 2a: Spontant irreversibelt stadium

Vid tryck pa svullnaden med ett finger bildas en grop,
pitting 6dem. Bensvullnaden gar sallan tillbaka helt i hoglage.
Vissa behandlingar kan fa svullnaden att minska.

Stadium 2b:

Om ingen behandling satts in blir vdvnaderna tatare och tjockare.
Det bildas inte langre nagon grop vid tryck eftersom det bildats
mycket subkutant fett och fibroser.

Behandling i detta stadium ger endast ett begransat resultat.
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Stadium 3: Lymfostatisk Elefantiasis

Svullnaden minskar inte; fibrotiseringen ar permanent. Huden férandras och blir tjockare. Volymokning av
fettvaven, vartliknande hudférandringar och lymflackage kan férekomma.

Det ar viktigt att identifiera vilket stadium ett lymfédem ar i eftersom det finns olika behandlingsstrategier for olika
stadier och dessa ger olika resultat.

© Varfor diagnostiseras oftast lymféodem inte forran
i de senare stadierna?

Det finns flera orsaker till diagnos i sent stadium:

Lymfédem anses som en sen biverkning vid cancerbehandling
Svart att upptacka i tidigt stadium

Vissa vardgivare har fortfarande otillracklig kunskap om det lymfatiska systemet i allmanhet och i synner-
het nar det galler lymfédem samt hur lymfédem ska behandlas

Vardgivarna har inga verktyg for att férebygga lymfédem eller effektiva satt att behandla det
Patienterna har inte heller nagon kunskap om lymfédem och de soker darfér hjalp i senare stadier
Komorbiditet (personliga riskfaktorer) kan verka som férvillande faktor

Tydliga diagnoskriterier har annu inte tagits fram

© Hur uppticks lymfédem?

Det finns ingen gyllene regel nar det galler att upptacka lymfédem. Olika kliniker har olika metoder och defini-
tioner. Patienterna klagar ofta éver ett svullet ben med en smérta som kommer och gar samt tyngdkansla. Detta
ar typiska symtom.

Det finns flera olika metoder for att kdanna igen lymfédem.

Att méata och jamfora benens omkrets ar ett enkelt verktyg, med en brytpunkt vid 3 cm i skillnad mellan
benen som en indikator for signifikant skillnad om endast ena benet ar drabbat.

CT-scanning eller MRT kan anvandas, men dessa metoder ar inte idealiska for uppféljning av en patient
med risk for lymfédem pa grund av héga kostnader och den stralningsrisk det innebar.

Pa senare tid anvands allt oftare en metod som, med ett bioelektriskt signalsystem, mater vavnadsresis-
tens; Bioimpedans (Bioelektrisk Impedans Analys). Metoden ar riskfri och &r den metod som mest exakt
kan mata ett lymfodem.
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© Hur kan man férebygga eller minska incidensen f6r lymfédem?

LYMFODEM KAN INTE ALLTID FOREBYGGAS. MEN DET KAN BEHANDLAS.

Tidig upptackt och behandling ar viktigt for att begransa dess effekter.
Anklaga inte dig sjdlv om du far lymfodem.

Q Kirurgerna kan utféra sina ingrepp pa specifika satt for att minska risken for lymfédem. Ett ar att, genom en
kontrastmetod, hitta portvaktskorteln (sentinel node — den férsta lymfnoden som dranerar tumérens omrade)
vilket mojliggor att antalet lymfnoder som tas bort kan minskas samtidigt som det innebar ett effektivare satt att
analysera cancerns utbredning.

Kirurgerna bor ocksa vara forsiktiga vid borttagningen av lymfnoder sd att de kvarvarande lymfnoderna inte skadas.

Q Patienten bor:
® Ta hand om huden. Hélla den aterfuktad.

® Alltid behandla minsta sar pa huden noggrant. Rengoéra det omedelbart, desinficera och satta pa ett
férband. Helst inga nalstick i ett ddemdrabbat omrade.

® Skota och klippa tdnaglarna noga och med forsiktighet.

® Undvika att dverhetta kroppen, t.ex. i ett varmt bad eller
bastu

® Motionera, vilket ar det basta sattet att fa hjalp av muskler-
na att aktivera lymfkarlen vilket i sin tur 6kar lymfflodet.

® Simma regelbundet vilket okar lymfflodet fran benen
— det blir som en slags naturlig massage.

® Anvanda kompressionsstrumpor under dagen om du ska
sta langre stunder eller om du reser.

® Ta kontakt med en vardgivare for att diskutera risken for
lymfédem om du upplever tyngdkansla eller regelbunden
smarta i benen eller om de kanns svullna.

® Uppratthalla en halsosam vikt. (Overvikt 6kar risken for
lymfodem.)
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LYMFODEM | DITT VARDAGLIGA LIV

Lymfédem orsakar inte enbart fysiska problem utan kan dven paverka en kvinnas utseende
och psykiska véalbefinnande.

Vardagen med lymfédem kan kdnnas svar och till och med outhérdlig. Det kan stjéla kdnslan
av gladje i livet. Det kan upplevas som mycket tidskravande och kostsamt varje dag. Det kan
vara svart att ga och sitta och adven att ha skor eller att géra enkla vardagliga saker.

Tyngdkénsla, smérta, domningar och en kénsla stickningar férekommer ofta.
Kvinnor kdnner sig frihetsberévade och mindre kvinnliga; det paverka alla delar av deras liv.

I ett senare stadium kan patienten uppleva funktionshinder pa grund av dterkommande

infektioner och allvarlig smarta; sar som ar extremt svarlakta kan uppsta.

Férekomsten av skamkanslor ar inte ovanligt och kan i vérsta fall leda till depression.

© Hur kan lymfédem behandlas?

Patienten ska undersdkas noga innan behandling satt in.

Det ar viktigt att ta reda pa om utvecklingen av lymfédem orsakats av att lymfnoder har tagits bort (godartat) eller
om orsaken ar att metastaser spridit sig till lymfnoderna. (malignt).

Patientens 6demstatus bor kontrolleras noga eftersom &dven de ldkemedel som ges vid cancerbehandling kan
férvarra lymfodemet.

Behandlingen bestdms av hur allvarligt och hur utbrett lymfédemet ar. Syftet ar att férebygga och kontrollera
ddemets progress och halla det pa ett sa lagt stadium som majligt, eftersom det inte finns ndgon bot for lymfédem.

Det basta ar att tidigt vara medveten om risken fér denna sena biverkan av cancerbehandlingen och bérja ta hand
om den redan innan det finns tydliga tecken pa lymfédem.

e Om du har fatt lymfnoder borttagna vid operation och/eller stralning ar du i stadium 0.
e Kanske utvecklas aldrig lymfédemet till stadium 1.

* Fraga din vardgivare vad du sjalv kan géra redan innan du bérjar fa symtom.

e Vénta inte pa att en svullnad ska uppsta och 6ka innan du séker hjalp!

e Handla nu!

e En snabbt insatt behandling kan minska risken for att lymfédemet ska forvérras.

e Ta hand om din hud, motionera och var noga med kosten.
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Den vanligaste behandlingen for lymfédem kallas kombinerad fysikalisk 6demterapi (KFO). Lymfodem ar ett
kroniskt, progredierande tillstand. Det betyder att prognosen for ett lymfédem ar att lymfédemet med tiden dkar
i volym. Mélsattningen med behandling med KFO &r att ett lymfédem inte ska 6ka i volym. Diagnosen lymfédem
kan krava livslang uppmarksamhet och behandling.

Som regel bestar KFO av kompression, rérelsedvningar och hudvard samt kunskap om lymfsystemet inklusive
sjalvlymfdrénage. Ovriga metoder kan vara tillaggsbehandlingar med tekniska hjalpmedel sé&som pneumatisk,

intermittent kompressionsbehandling eller kirurgiska ingrepp sasom fettsugning eller mikrokirurgi.

KFO &r en Tva-fasmetod.

Fas 1 Avsvillningsfasen — har som mal att minska volymen pa ett lymfédem och genomférs

i samarbete med lymfterapeut.
® hudvard/sarvard,
® manuellt lymfdranage inklusive djupandningsévningar, rérelsedvningar och motion

® bandagering, kompression

Fas 2 underhalisfasen — har som mal att bibehalla behandlingsresultatet och utfors av patienten

sjalv med stod av lymfterapeut.
hudvard
sjalvlymfdréanage inklusive djupandningsévningar
rorelsedvningar

Kompressionsplagg/bandagering

Hudvard + Hudvard +
sarvard sarvard

Fas 1
Avsvillningsfasen

Fas 2
Underhallsfasen

Roérelsedvningar Roérelsedvningar

Kompressions Kompressions
bandage bandage
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Kombinerad Fysikalisk Odemterapi for patienter i stadie 1, 2a och 2b bestar av tva faser.

Fas 1, eller "avsvallningsfasen”: Professionell behandling

Syftet med denna fas ar att stodja lymfsystemet att transportera bort flyttbar 6demvétska fran lymfédemomradet
och fora tillbaka den till cirkulationen. Pa sa vis minskas volymokningen till det normala (eller sa nara det normala
som mojligt) samtidigt som man minskar pa risken for de hudférandringar som kan uppsta i senare stadier av
lymfodem.

Behandlingen utférs antingen pa en dagvardsmottagning eller inneliggande pa en klinik. Den bestar av hudvard,
manuellt lymfdranage, bandagering, kompression och motion. Behandlingen ges av specialutbildade lymfterapeuter.

Lymfterapeuten kan aven hjalpa till med inlarning av djupandningsteknik, avslappningsévningar, egenbehandling
med sjalvlymfdranage samt kostrad och annat som kan bidra till att férbattra din vardag.

Fas 2, eller "underhallsfasen”: behandling utférd av patienten sjalv

| denna fas efterstravar patienterna sjalva att bibehalla det forbattrade tillstandet fran fas 1 genom att fortsatta att
folja terapeutens rad, anvanda kompressionsstrumpor, motionera o.s.v. for att motverka att svullnaden ater dkar
i omfang. Uppfdljande besdk hos behandlingskliniken kan behdvas.

Manuellt lymfdranage ger en signifikant ¢kad avsvallande effekt i kombination med bandagering vid lymfédem-
svullnad efter bréstcancerbehandling. Eftersom det inte gjorts studier pa den langsiktiga effekten av denna behan-
dlingsmetod har den av Statens Beredning for medicinsk och social utvardering (SBU) klassats som evidensgrad
3 —dvs begrdnsad vetenskaplig evidens. Fa studier ar dock gjorda pa patienter med benlymfédem efter gynekolo-
gisk cancer. Storre och mer langsiktiga studier behovs.
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Vem ska jag kontakta om jag upplever varningstecken?

Kontakta din vardcentral eller din behandlande lakare.

Behandlingsspecialister kan komma fran olika bakgrunder. Vem du traffar beror pa vilken
behandlingsmetod du véljer.

Q En behandlingsspecialist kan vara:

® fysioterapeut (beddmning och inlérning av rérelsedvningar)
® onkolog (om du misstanker aterfall i cancern)

® plastikkirurg (kirurgiska atgarder, fettsugning)

® karlkirurg (supramikrokirurgi)

® medicinsk lymfterapeut (manuellt lymfdranage, lymfapressbehandling mm)

Q Ovriga kompletterande specialister kan vara:

ortopedlakare (for utskrivning av specialgjorda skor)

ortopedtekniker (for tillverkning av specialgjorda skor)

psykolog (hantering av oro och livssituation)

® dietist (dvervikt ger 6kad risk for lymfédem)
Om ditt sjukhus eller vardcentral inte har ndgon som kan behandla lymfédem begar da att de tar reda
pa var du kan hitta en sadan. Det ar brist pa behandlare av lymfédem i Sverige (ar 2020).

Gé& ocksé in p& Svenska Odemférbundets hemsida www.svenskaodemforbundet.se. Dér hittar du rad
om egenbehandling
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© Kirurgisk behandling av lymfédem

Kirurgisk behandling av lymfédem har genomgatt en avsevard utveckling fran tidigare excisionsmetoder. Fettsug-
ning gors endast for att patienten ska fa dkad komfort, men det forbattrar inte draneringen av lymfvatskan fran
benen.

Beroende pa lymfédemstadium samt personliga riskfaktorer sa finns i dag en del metoder att pa kirurgisk vag dka
lymfflodet. Dessa metoder ar lymfatisk bypass med supramikrokirurgi samt transplantering av lymfnoder. | Sverige
ar dessa metoder annu sa lange pa experimentellt stadium.

Bast resultat uppnads i de tidiga stadierna av lymfédem. | de tidiga stadierna (1 och 2) skapas vid den lymfatiska
bypass-operationen kopplingar mellan lymfkarl som fortfarande fungerar, sa att lymfvatskan ska kunna foras
tillbaka till cirkulationen.

Supramikrokirurgin kan forbattra dréaneringen av lymfvatska, minska svullnaden och tyngdkanslan samt foérdroja
sjukdomens progression. | detta stadium ar det oftast ett mycket litet snitt som goérs och valdigt lite blod forloras.

| senare stadier (2 och tidig 3) dar fler lymfkarl kan ha skadats men mjukvavnaderna inte har férandrats alltfor
allvarligt, kan friska och fungerande lymfnoder flyttas till det berérda omradet i syfte att fa igang det lymfatis-
ka systemet och minska svullnaden. Lymfnoder kan tas fran vévnad pa vanster sida av bréstkorgen/thorax, fran
halsen eller fran fettdepaer i buken. Varje transplantat tas med sin ndringsartar och tillhérande ven. Dessa
sammankopplas med den drabbade extremitetens artar och ven sa att lymfflédet ater stimuleras att oka.

Detta ar experimentella ingrepp och det sjukhus i Sverige som gor dessa ingrepp idag (Uppsala Akademiska
Sjukhus) kommer att avsluta studien i dec 2020 och sedan ska den utvérderas.
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Denna broschyr har faktagranskats av Svenska Odemférbundets kliniska
radgivareHelena Janlév Remnerud, leg sjukskéterska, medicinsk lymfterapeut.
Broschyren har éversatts i samarbete mellan
Né&tverket mot gynekologisk cancer och Svenska Odemférbundet.

www.gyncancer.se

www.svenskaodemforbundet.se

ENGAGe vill passa pa att tacka medlemmarna i den verkstallande gruppen
for att de alltid har varit tillgangliga och for deras arbete med att
uppdatera detta faktablad ENGAGe uttrycker sin uppriktiga
tacksamhet till forfattarna Maria Papageorgiou (GR), Ico Toth (HU)
och ldkarna dr Karina Dahl Steffensen (DK) och dr Murat Gultekin (TR)
for deras granskning av detta faktablad.

Kontaktinformation for ENGAGE

Webbplats: https://engage.esgo.org/
E-post: engage@esgo.org
Facebook: https://www.facebook.com/groups/155472521534076/about/

ENGAGe rekommenderar att du tar kontakt med din lokala patientférening!
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