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Graviditet och Primara Lymfodem

Familjeplanering med lymfodem

Fraga: Vilka p-piller rekommenderas med tanke pa att de uppges orsaka
vatskeretention. Kommer de att forvarra lymfédemet?

Svar: Biverkningen vatskeretention beror pa dstrogenet i p-pillret. Mini
piller utan 6strogen eller mikro piller, en lagdoskombination av 6strogen
och gulkroppshormon (progestin), orsakar ingen vatskeretention.

Fraga: Jag har primart lymfédem (eller min partner har primart lymfédem).
Borde vi genomga en gentest innan en graviditet?

Svar: En del primara lymfédem é&r arftliga. Beroende pa typen primart
lymfédem skulle det vara rimligt att konsultera en mottagning fér Klinisk
genetik.

En del primédra lymfédem kan vara orsakade av ett arfligt genetiskt fel.
Manga av dessa gener kan ha en “dominant * arvsegenskap. Om en av er
har en dominant genetisk arvsegenskap som orsakar det primaéara
lymfédemet &r risken 50% att barnet kommer att arva den egenskapen.
Ett gentest kan ge er mer information om risken fér att detta kommer att
ske, men mdjligheten att identifiera ett genetiskt fel ar | dagslaget endast
10%. Detta beror troligen pa att alla gener som kan orsaka primart
lymfédem inte har upptackts an. Babyn kan arva den genetiska
dispositionen fér lymfédem men kommer kanske inte utveckla en svullnad
forran efter manga ar.

Om du eller din partner hade svullna fétter vid foédelsen, ar risken stor att
aven barnet kommer att fédas med svullna fétter. Det kan ibland
upptéckas innan fédelsen genom en ultraljudsundersékning under tredje
trimestern. Detta kommer inte att orsaka ndgon smarta eller obehag foér
babyn och kan behandlas med kompression efter féodelsen. Ibland kan
ultraljudet aven avsldja vatska | barnets lungor. Detta brukar oftast ga éver
av sig sjalv men boér évervakas av forlossningslakaren.

Fraga: Hur gar man tillvaga ndr man gor en gentest for lymfédem infér en
planerad graviditet?
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Svar: Det basta ar om du konsulterar en ldkare eller specialist pa klinisk
genetik som kan remittera dig till en genetisk provtagning och férklara hur
testet gar till. De kommer ocksa vara de som bast kan forklara testreultatet
for dig och konsekvenserna det har for ditt barn. Gentestet ar ofta ett
enkelt blodprov men det kan ta lite tid att fa resultatet. Det har testet finns
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kanske inte att tillga i alla lander. Om testet inte visar ett genetiskt fel sa
betyder det inte att ditt lymfédem inte har en genetisk orsak.

Fraga: Finns det nagra konsekvenser fér mitt havandeskap eller babyn om jag
har lymfédem?

Svar: Nej, lymfédem paverkar inte barnets utveckling. Vissa former av
primart lymfédem kan dock arvas av barnet.

Fraga: Om min ldkare inte kan ge mig rad kring en graviditet med lymfédem?
Vem ska jag da fraga om rad?

Svar: SOk information om Primart lymfédem och barnlymfédem (PPL) pa
VASCERN:s hemsida for att hitta en mottagning med specialiserad vard i
ditt land.

Informationen dr inte avsedd att ersdtta professionell radgivning fran hdlso- och sjukvarden.
Patienter mdste konsultera en kvalificerad lékare foér diagnos och behandling.
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Graviditet vid lymfodem

Fraga: Kommer mitt lymfédem forvarras nar jag blir gravid?

Svar: Det finns valdigt fa kliniska studier som kan ge svar pa denna fraga.
Men de fa studier som har gjorts visar att en graviditet inte medfér nagon
storre risk for att ett benlymfédem férvarras.

Fraga: Kan mitt lymfédem sprida sig till andra kroppsdelar nar jag ar gravid?

Svar: Inga publicerade data finns i denna fraga. Benédem ar mycket vanligt
under senare delen av graviditeten sa bada benen kan komma att svullna.
Men det beror pa andra faktorer sdsom generellt 6kad vatskevolym i
kroppen.

Svullna ben ar vanligt i ett sent stadium av en graviditet sa det ar mgjligt
att en kvinna med ensidigt lymfédem kommer att bli svullen aven i det
friska benet.

Alla kvinnor med markbart 6kad bensvullnad bér undersdkas for
preeklampsi (havandeskapsférgiftning) genom kontroll av blodtrycket
samt forekomst av proteiner i urinen.

Fraga: Hur vet jag om en 6kad svullnad ar normal eller om det ar mitt lymfédem
som har féorsamrats?

Svar: Odem (svullnad) i benen i senare stadier av en graviditet &r mycket
vanligt, men den &r symetrisk vilket betyder att bada benen normalt
drabbas av svullnad. Den kommer da att ga tillbaka efter att barnet ar fott.

Fraga: Jag anvinder kompressionsstrumpbyxor. Ar det farligt att anvinda
kompression pa magen nér jag ar gravid?

Svar: | tidigt stadium av graviditeten kan du fortsatta att anvanda
kompressionsstrumpbyxor. | andra delen kan du Dbyta till
kompressionsstrumpbyxor utan tryck | magdelen.

Fraga: Hur kommer jag att klara att satta pa och ta av kompressionsstrumpor
med en stor mage?

Svar: Om det ar mdjligt kan du be din partner om hjélp och anvand de
hjalpmedel som finns att kdpa i sjukvardsbutiker. Det finns manga olika
varianter av hjalpmedel for att ta pa och av strumpor.

Fraga: Kan jag anvanda kompessionspumpen pa mina ben under tiden jag ar
gravid?

Svar: Ja, en kompressionspump for ben kan hjalpa till att halla den, av
graviditeten framkallade svullnaden, nere under senare delen av
graviditeten.
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Fraga: Finns det en 6kad risk for att fa rosfeber/erysipelas pa grund av en
graviditet?

Svar: Var noga med hudvard genom hela graviditeten och se upp med
forandringar i huden. Fortsatt att anvanda kompression pa ditt lymfédem.
Hormonella férandringar under graviditeten kan paverka huden sa ta val
hand om huden och se upp med hudférandringar. Fo6r tecken och
symptom pa rosfeber se mer pa lanken pa VASCERNs hemsida. (Rosfeber
Flddesschema for patienter med lymfédem)

Fraga: Om jag far rosfeber nér jag ér gravid kan jag dnda ta antibiotika? Ar vissa
antibiotika battre att anvanda nar man ar gravid?

Svar: Om du far rosfeber/erysipelas under graviditeten ar det viktigt att
genast pabdrja antibiotikabehandling. Din ldkare kan ge dig rad om vilken
sorts antibiotika som ar saker att anvanda under en graviditet eller under
tiden du ammar och som inte ger biverkningar fér barnet.

Informationen &r inte avsedd att ersdtta professionell radgivning fran hdlso- och sjukvarden.
Patienter mdste konsultera en kvalificerad lékare fér diagnos och behandling.
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Forlossning och eftervard vid lymfédem

Fraga: Ar det ndgon férlossningsmetod som &r att féredra fér den som har
benlymfédem?

Svar: Férlossningsmetoden, vaginal eller kejsarsnitt, bér diskuteras med
din férlossningslakare fér att utvardera just din individuella situation nar
det kommer till sékerhet for dig och ditt ofédda barn/dina ofédda barn.
Det finns inga kontraindikationer féor ndgon férlossningsmetod om du har
benlymfédem. Men om du har ett svarartat genital 6dem med lymf cystor
och upprepade episode av rosfeber, bér fér- och nackdelar diskuteras. En
konsultation bér géras med den lakare som skoéter ditt lymfédem samt din
forlossningslakare.

Fraga: Kan man géra en epiduralbedévning nar man har benlymfédem?

Svar: Det finns inga kontraindikationer fér att géra en epiduralbedévning
om du har benlymfédem. Precis som vid alla andra atgarder anvander man
en aseptisk teknik for att minska risken for infektion. Detta borde inte
paverka ditt lymfédem, men forsakra dig om att din anestestesildkare har
blivit informerad om din diagnos.

Fraga: Bor jag anvanda kompressionsplagg pa sjukhuset nar jag foder barn?

Svar: Om du har ett kompressionsplagg av typen stayup eller knastrumpa
kan du anvanda dem.

Fraga: Kan jag anvanda kompressionspumpen pa min arm nar jag ammar?

Svar: Ja. Det finns ingen kontraindikation fér det.

Fraga: Jag har lymfédem i en arm. Kommer lymfédemet forvarras av att jag bar
pa babyn?

Svar: Muskelaktivitet ar viktigt fér patienter med lymfédem. Forsék

variera sida nar du bar babyn och anvéand en barsele foér att undvika onédig

pafrestning pa armen.

Informationen dr inte avsedd att ersdtta professionell radgivning fran hdlso- och sjukvarden.
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Patienter mdste konsultera en kvalificerad lékare foér diagnos och behandling.
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VASCERN, the European Reference Network on Rare Multisystemic
Vascular Diseases, ar dedikerat for att samla den basta tankbara
expertisen i Europa i syfte att kunna erbjuda patienter med sallsynta
vaskulara sjukdomar tillganglig och gransoéverstigande sjukvard (berér
ca 1.3 miljoner patienter). Detta inkluderar arteriella sjukdomar ( fran
aorta till smaartarer), arteriovendsa missbildningar (AVM),
karlmissbildningar och sjukdomar i lymfcirkulationen.

VASCERN bestar for narvarande av 48 hogspecialiserade multidisciplinara
vardgivare (HCPs) fran 19 EU medlemslander och diverse
patientféreningar, detta koordineras fran Paris, Frankrike.

Genom vara 6 Rare Disease Working Groups (RDWGs) samt ett flertal
tematiska WGs och ePAG - European Patient Advocacy Group, har vi
som malsattning att forbattra varden, fororda beprovad erfarenhet,
faststalla flodesscheman for handlaggning, stodja forskning, forstarka
patientens rattigheter, mojliggora fortbildning och forverkliga den fulla
potential av Europiskt samarbete inom den hogspecialiserade
sjukvarden genom att tillgdngliggdra de senaste innovationerna inom
medicinsk vetenskap och teknisk utveckling.

Mer information finns pa: https://vascern.eu
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