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Innledning

Lymfedem er en opphopning av protein-
rik veeske i ekstracelluleer vev som folge av
redusert lymfedrenasje. En av arsakene til
redusert lymfedrenasje kan vere bade kreft-
sykdommen og behandlingen. Det kan vere
innvekst eller trykk fra tumorvev, fierning
av lymfeknuter og strélebehandling. I Norge
er det ca. 28.000 nye krefttilfeller pr &r (1).
Behandlingen blir mer omfattende, og flere
overlever med seneffekter. En av disse pla-
gene er lymfodem. Uten adekvate tiltak kan
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Sammendrag

1 Hensikt: Pasienter med lymfedem beskriver subjektive plager. | Norge har objektive
mal vaert mest benyttet for 3 registrere behandlingseffekt. Med bakgrunn i dette sa
vi et behov for a studere hva som finnes og identifisere spgrreskjema som registrerer

subjektive symptomer.

I Metode: Gjennomgang av kjent litteratur og litteratursgk i PubMed, Embase, BNI,
Ovid Nursing Database og CINAHL. Litteraturen og artiklene ble gjennomgatt for a
fa oversikt over hvilke symptomer som ble registrert, maleegenskaper, om spgr-
reskjemaene var klinisk anvendbare, og annet som var relevant for kartlegging av
lymfadem og endring av symptomer gjennom behandling av lymfgdem.

I Resultat: Fjorten artikler tilfredsstilte inklusjonskriteria, og 16 spgrreskjema ble
identifisert. Hevelse eller fglelse av hevelse, tyngdefornemmelse, nummenhet,
spreng og smerte var registrert hyppigst. Fire sparreskjema beskrev ikke maleegen-
skapene. De gvrige hadde ulik grad av validitet og reliabilitet. Flere metoder for
skaring ble benyttet. Ulike tidsakser ble benyttet. Fem skjema hadde 50 eller flere

spersmal totalt.

m  Konklusjon: LYMFQOL arm og LYMFQOL ben kartlegger de hyppigste rapporterte
subjektive symptomer. Begge disse spgrreskjemaene er gode kartleggingsverktay
for lymfgdem og er egnet til bruk i pasientbehandling. En norsk versjon av begge

sparreskjema er pilottestet.

= Nokkelord: lymfadem, sparreskjema, subjektive symptomer.
Sekedetaljer for hver database, se nettversjonen av artikkelen pa

www.fysioterapeuten.no

et lymfedem forverres over tid og kan fore
til fibrose i blgtvevet, infeksjoner, ubehag og
redusert funksjon (2). Forskning viser ogsa
at lymfedem kan gi psykologiske og sosiale
konsekvenser (2-5), og at lymfedem pavir-
ker helserelatert livskvalitet (2, 6-9).

Nasjonalt og internasjonalt er det ikke
konsensus om hvordan lymfedem defineres
eller méles. Dette gjor det vanskelig & stude-
re bade forekomst og behandlingseffekt og &
sammenligne ulike studier pa lymfodem (2,
5,10, 11).

I Norge er det primert fysioterapeuter
med spesialkompetanse i lymfedem som
behandler pasientgruppen. Méling av om-
krets og/eller volum, samt funksjon, har
veert normen for a registrere behandlings-
effekt. Subjektive plager som oppleves av
pasienten brukes ogsd. Engeset og Petlund
(12) poengterer at registrering av pasientens
opplevelse av bedring i lgpet av behandling
er en forutsetning for & kunne gi adekvat be-
handling og oppfelging. Sperreskjema som
kartlegger subjektive symptomer kan i s&



Det finnes gode kartleggingsverktay for lymfgdem

som er egnet til bruk i pasientbehandling.

mate vaere et hjelpemiddel.

Ut fra denne bakgrunnen sé vi et behov
for & underspke hva som fantes av sporre-
skjema som er testet for maleegenskaper
(validitet og eventuelt reliabilitet) og regis-
trerer subjektive symptomer hos pasienter
med lymfedem. Skjema ber ha en gradert
skala for & kunne registrere alvorlighetsgrad
av symptomer, og dermed evne til & vise
endringer i en behandlingsperiode. Skjema

som anvendes i klinisk virksomhet m4 veere
enkelt og raskt 4 fylle ut og ha spersmal som
er forstéelige.

Metode

For 4 fa en oversikt over subjektive sympto-
mer som bade beskriver og vurderer graden
av lymfedem, studerte vi kjent litteratur og
supplerte med et grundig sek for & inkludere
aktuelle studier.

Abstrakt identifisert gjennom databasesgk
(N=1063)

Duplikater

(N=403)

Abstrakt etter duplikatene er fjernet
(N=660)

Forkastet etter lesing av tittel/abstrakt

(N=629)

Fulltekstartikler selektert etter

Andre fulltekstartikler identifisert gjennom

databasesgk
(N=31)

litteraturlister/referanser
(N=38)

Fulltekstartikler gjennomgatt
(N=69)

Fulltekstartikler ekskludert (N=55):
- |kke selvrapportert

Fulltekstartikler vurdert for inklusjon

(N=14):

- Oversiktsartikler (N=2)

- Artikler der sparreskjema som regis-
trerer subjektive symptomer ble benyt-
tet i validerings- og/eller kliniske studier.
Der samme skjema ble benyttet i flere
studier, ble kun den studien som ga best
innsikt i sparreskjema inkludert. (N=9)

- Artikler som beskrev utvikling av
lymfgdem-spesifikk livskvalitetsskjema.
(N=3)

- Studier som benytter skjema som regi-
strerer subjektive symptomer (N=14)
- Sparreskjema (N=16)

FIGUR 1 Seleksjonsprosess artikler.

- |kke oppgitt hvilke symptomer som ble
undersgkt.

- Ikke beskrevet hvordan symptomer ble
registrert.

- Forfatter ikke svarte pa oppklarende
spersmal om spgrreskjema.

Folgende litteratur ble gjennomgatt:

o Pensumlitteratur og tilleggslitteratur i
utdanning av fysioterapeuter i Norge i
Komplett Lymfedembehandling.

o Internasjonale  konsensusdokumenter
innen diagnostisering og behandling av
lymfodem.

o Diagnosespesifikke livskvalitetsskjema
utarbeidet av European Organisation
for Research and Treatment of Cancer
(EORTC) (13) og Functional Assessment
of Chronic Illness Therapy (FACT) (14).

Litteratursok ble utfert i januar 2012. Det
ble sokt i folgende databaser; PubMed (som
inkluderer MEDLINE), Embase, BNI (Bri-
tish Nursing Index), Ovid Nursing Databa-
se, CINAHL (Cumulative Index of Nursing
and Allied Health Literature). Bide fritekst
og thesaurustermer (MeSH, EMtree osv) ble
benyttet som emneord. Bare publikasjoner
pé engelsk eller norsk ble vurdert.

Referanselistene til relevante artikler ble
ogsd gjennomgatt. Enkelte forfattere ble
kontaktet for 4 f tilgang til eller oppklaring
i aktuelle sporreskjema (3, 15-26).

Inklusjonskriterier for valg av

publikasjoner

1. Oversiktsartikler

2. Artikler der sporreskjema som regis-
trerer subjektive symptomer ble be-
nyttet i validerings- og/eller kliniske

Kort sagt

Implikasjoner for praksis:

i« LYMFQOL arm og LYMFQOL ben kartleg-

5 ger de hyppigste rapporterte subjektive
symptomer, registreringstidspunkt er
brukerbestemt og skjemaene benytter
en 4-delt Likert skala for gradering av
alvorlighetsgrad av symptomer, noe

: som gjar disse egnet til klinisk bruk.

¢ Disse skjema registrerer helserelatert :

¢ livskvalitet som kan hjelpe behandlende
fysioterapeut a velge adekvate tiltak. '
En norsk versjon av disse skjema er na
pilottestet og klar til bruk.
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studier. Der samme skjema ble benyttet
i flere kliniske studier, ble kun en artik-
kel inkludert.

3. Artikler som beskriver utvikling av
livskvalitetsskjema ~ for  lymfodem.

Subjektive symptomer kan defineres som
sensoriske, funksjonelle, psykiske/psykolo-
giske og sosiale symptomer. Men i oversik-
ten er kun skjema som registrerer sensoriske
symptomer inkludert. «<Hevelse» ble i denne
sammenhengen oppfattet som subjektivt
symptom siden opplevelse av hevelse, og
grad av hevelse og dens pavirkning angis av
pasienten.

Eksklusjonskriterier

1.  Er ikke selvrapporteringsskjema.

2. Ikke oppgitt hvilke subjektive sympto-
mer som ble undersekt.

3. Ikke beskrevet hvordan symptomer blir
registrert.

4. Dersom forfatter ikke svarte pa oppkla-
rende sporsmal om sperreskjema.

Til sammen ble 69 fulltekstartikler gjen-
nomgétt. Femti-fem artikler ble ekskludert i
henhold til kriteriene. De ovrige 14 artikler
ble gjennomgatt for & fa oversikt over hvilke
symptomer som ble registrert, maleegenska-
pene, klinisk anvendbarhet og annet som
var relevant for kartlegging av endring av
lymfodem. Metoder for skaring som grader-
te symptomer og dermed fanget opp endrin-
ger over tid ble ogsd vurdert.

Bakgrunnsdokumenter
Som vi ser i Tabell 1 gir Engeset og Petlund
(12) eksempler pa subjektive symptomer
og foreslar hvordan registrering kan gjores.
Foldi (27) eksemplifiserer uten forslag til
hvordan registrering utferes. The Interna-
tional Society of Lymphology’s (ISL) forslag
(28) vises i Tabell 1. Konsensusdokumentet
til The International Lymphoedema Frame-
work (29) omtaler eksempler pa mulige tid-
lig symptomer uten forslag til gradering.
EORTC QLC-C30 (European Organisa-
tion for Research and Treatment of Cancer
Quality of Life — Cancer 30) er et sporre-
skjema som kartlegger livskvalitet hos kreft-
pasienter (30). Av de 15 diagnosespesifikke
moduler som brukes sammen med EORTC
QOL C30, har fire moduler speorsmél rela-
tert til lymfedemsymptomer (Tabell 2).
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FACIT (Functional Assessment of Chro-
nic Illness Therapy) (14) er et sett med spor-
reskjema som kartlegger livskvalitet. Tabell
3 viser de seks modulene med spersmal re-
latert til lymfedemsymptomer.

Artikler
I alt 14 artikler oppfylte kriteria for seleksjon
med til sammen 16 sporreskjema.

Av sporreskjemaene i tabell 4 var:

o Fire utviklet spesifikt for a identifisere
lymfedem (LBCQ, adaptert LBCQ,
GCLQ, Tanaka).

o Tre designet for bruk i spesifikke studier,
og identifiserte forekomst av lymfodem
som sekunder-effektmél (Bergmark,
Henningsohn, Tanaka).

« Ett utviklet for & kjennetegne lymfodem
(Adaptert MSAS).

« Ett utviklet for undersgkelse av arm og
skulderproblematikk hos brystkreft over-
levere (KAPS).

o Ett livskvalitetsskjema utviklet for de
med brystkreft (FACT-B).

o Seks utviklet for & kartlegge livskvalitet
for de med lymfedem (LYMQOL arm,
LYMQOL leg, LQOLI, ULL-27, FACT-
B+4, FLQA-1 og FLQA-IK).

Blant disse sporreskjemaene ble 15 ulike
subjektive symptomer registrert. Se tabell 5.

Bergmark (3) utviklet et omfattende
sporreskjema med 77 lymfodemrelaterte
sporsmal som omhandlet hevelse og tyngde-
fornemmelse. Dette sparreskjemaet er testet
for begrepsvaliditet. Henningsohns skjema
(31) hadde 135 sporsmal der tre handlet om
hevelse og tyngdefornemmelse. Tanaka (23)
hadde seks sporsmal, der alle omhandlet he-
velse. Maleegenskapene er ikke beskrevet i
verken Henningsohns eller Tanakas artikler.

Armerer en pionérinnenlymfodemforsk-
ning og har blant annet utviklet Lymphe-
dema Breast Cancer Questionnaire (LBCQ)
(10, 15). Blant de édtte undersgkte sympto-
mene, var tyngdefornemmelse og hevelse pa
underspkelsestidspunktet identifisert som
de hyppigst rapporterte symptomene. Ved
test/re-test viste skjemaet hoy grad av relia-
bilitet og tilfredsstillende indre konsistens.

LBCQ ble tilpasset for bruk i studiene
til bade Goldberg (17) og McLaughlin(21).
Denne versjonen vurderer de samme symp-
tomene som LBCQ, men antall spersmaél
totalt er redusert. Maleegenskapene er ikke
beskrevet.

Carter et al har ogsd brukt LBCQ ved
utarbeidelse av sitt sperreskjema, Gyneco-
logic Cancer Lymphedema Questionnaire
(QCLQ) (32). QCLQ identifiserte hevelse,
tyngdefornemmelse og nummenhet som de
mest problematiske symptomene. Skjemaet
viste god sensitivitet og spesifisitet.

Norman et al (22) utviklet et sporre-
skjema basert p4& Memorial Symptom As-
sessment Scale (MSAS). Hevelse, tyngde-
fornemmelse og smerter var inkludert som
subjektive symptomer. Skjemaet er testet og
viser hoy til middels kriterievaliditet, og hoy
reliabilitet.

Kwan’s Arm Problem Scale (KAPS) ble
utviklet til undersekelse av arm- og skul-
derproblematikk hos brystkreftoverlevere.
Hevelse, tyngdefornemmelse og nummen-
het ble vurdert. Sperreskjemaet er testet for
reliabilitet og validitet og viser hoy reliabili-
tet og betydelig sammenfallende og diskri-
minerende validitet (33).

FACT-B registrerer hevelse og eomhet.
FACT-B+4 er samme skjema men med fire
lymfodemspesifikke spersmal om hevelse,
nummenhet, smerter og emhet. Disse skje-
maene har vist god intern konsistens og sta-
bilitet, og er sensitive for symptomendringer
over tid (34).

Lymphoedema  Quality — of  Life
(LYMQOL) arm, og LYMQOL ben kartleg-
ger helserelatert livskvalitetsmal, spesifikt
for pasienter med lymfedem (19). Begge
har samme utforming, men henholdsvis for
arm og ben. De subjektive symptomene som
registreres er hevelse, tyngdefornemmelse,
nummenhet, spreng, smerte, opplevd re-
dusert styrke og prikking. Begge skjema er
testet for validitet og reliabilitet. Planlegging
av utvikling av et skjema for «midtlinje lym-
fodem», definert som lymfgdem i thoraks,
hode/hals og genitalia, er beskrevet.

ULL-27 (Upper Limb Lymphedema) ble
utviklet av Launois et al som livskvalitetsmal
for pasienter med brystkreftrelatert lymfo-
dem (35). Sporreskjemaet registrerer hevel-
se, tyngdefornemmelse, spreng og kribling/
brennende folelse. Det er validitets- og relia-
bilitetstestet, og funnet bade reliabelt, valid
og sensitiv for symptomendringer.

Lymphedema quality of Life Inventory
(LQOLLI) er et livskvalitetsskjema utviklet til
bruk hos de med ulike typer lymfodem (20).
Det registreres hevelse, tyngdefornemmelse,
nummenbhet, spreng, smerte, verking, prik-
king, ubehag, kribling, varmefolelse og fylde.
Testing av den svenske versjonen viste til-



Oversikt lerebgker og konsensusdokumenter.

Utgiver/forfatter/publiseringsar

Subjektive symptomer

Skaring

Annet

Engeset A, Petlund CF, 2000

Gir eksempler: tyngdefornemmelse,

spreng, trykkemhet og stivhetsfalelse.

Foreslar bruk av Visuell Analog Skala
(VAS) for & gradere symptomer.

Evaluering bgr inkludere pasientens
egne utsagn og fysioterapeutens
objektiv evaluering.

Foldi M, Foldi €, 2006

Angir spreng som eksempel p3 et
subjektivt symptom.

Ingen beskrevet.

Foreslar a sparre om klge, smerte og
hypersensitivitet.

Consensus Document of the Interna-
tional Society of Lymphology (ISL),
2009

Pasientens oppfatninger.

Foreslar psykososial indeks for eva-
luering av behandlingseffekt, og VAS
for & registrere hvordan pasienten
oppfatter symptomer.

Ingen forslag til hvilke psykososial
indeks som kan benyttes.

Ingen spesifisering av «pasientoppfat-
ninger» gis.

International Lymphoedema Frame-
work: Best Practice for the Manage-
ment of Lymphoedema, 2006

* Tyngdefornemmelse, spreng, fylde
eller stivhet

¢ Ubehag

 Synlig hevelse

e Klzer som blir stramme

Ingen

Oversikt over EORTC diagnosespesifikke livskvalitetsmoduler med L@-symptomer.

Diagnose Sparreskjema: Kroppsdel | Antall spm Subjektive Skaring Annet Maleegenskaper
EORTC modul totalt/Antall | symptomer
om L@-relatert
subjektive
symptomer
Alle EORTC QOL-C30 30/0 Ingen Domener:
Fysisk, rolle-, kogni- | Alle testet for
tiv-, emosjonelt og validitet og
sosial fungering. reliabilitet.
Fysiske symptomer
2 globale spm
Cervix EORTCQOL - CX34 | Ben 341 Hevelse
Endometria | EORTCQOL-EN24  Ben, mage |24/4 Hevelse 1= ikke det hele tatt
Tyngdefornemmelse | 2= itt
3= ganske mye
Prostata | EORTCQOL-PR25 | Ben mage | 25/2 Hevelse 4= veldig mye
Bryst EORTCQOL-BR23 | Arm,hand, |23/3-4 Hevelse Smerter
bryst Hypersensitiv Bevegelsesproblemer
Hudproblemer

L@ = lymfgdem, spm =spgrsmal

Oversikt over FACT diagnosespesifikke livskvalitetsmoduler med L@-symptomer.

Diagnose | Sparreskjema: Kroppsdel | Antall spm totalt/ | Subjektive symptomer, Skaring Maleegenskaper
benevnelse av Antall L@-relatert | L@ eller mulig L@-relatert
modul symptomer
Alle FACT-G Ingen
Endometria | FACT-En Mage 43/2 Hevelse 0 = ikke i det hele tatt
(ikke pa norsk) Bekken Ubehag eller smerter 1 f litt -
Vulva FACT-V Ben 473 Hevelse 2 =noe Alle testet for validi-
. o 3 = ganske mye tet og reliabilitet.
(ikke pa norsk) Vulva Ubehag 4 = veldie mve
Lysken Smerte eller nummenhet gmy
Prostata FACT-P Ingen representative for L@
Bryst FACT-B Arm 371 Hevelse eller gmhet
Bryst, FACT-B+4 Arm 42/3 Hevelse eller gmhet
med 2. (ikke pa norsk) Nummenhet
Stivhet
Ovaria FACT-O Mage 39/1 Hevelse

L@ = lymfgdem, spm =spgrsmal. Dersom norsk versjon fantes, ble den benyttet.

FYSIOTERAPEUTEN 4/14 19




FAGARTIKKEL

Spgrreskjema fra litteratursgket.

Skjema Kroppsdel | Antall spm totalt/ | Skaring: Svaralternativer for symptomer Tidsrom skaring Klinisk anvendbarhet
Antall L@-relatert gjelder for
subjektive symp-
tomer

Bergmark Ben/nedre | 136/77 6-7 verbale svaralternativer; ingen til alvorlige Ikke tidsbestemt For omfattende

abdomen symptomer

Henningsohn | Ben/nedre | 139/3 Ja/nei | lgpet av siste seks For omfattende.

abdomen manedene.

Tanaka Ben 6/6 Ulike spm; To lukkede, tre med svaralternativer, ett Forskjellige tidsakser | Ikke spesifikke nok ifht
apent. subjektive symptomer.

LBCQ Arm 58/21 Ja/nei. «Na», eller Uegnet. Svaralternativer
Beskrivelse av hevelse skal registrere endringer i ulike | «i lgpet av siste dret» | ikke gradert.
kroppsdeler med tre svaralternativer.

Adapted Arm 32/12 Ja/nei Et spm «na», gvrige «i | Uegnet. Svaralternativer

LBCQ lgpet av siste aret» ikke gradert.

GCLQ Basert | Ben 20/14 Ja/nei | lopet av de siste fire | Uegnet. Svaralternativer

pa LBCQ ukene ikke gradert.
Adaptert Arm 45/3 Hyppighet: 1-4. Sjeldent til nesten hele tiden. Siste tre manedene For omfattende.
MSAS Alvorlighetsgrad: 1-4. Lite til veldig alvorlig.
Grad av fortvilelse eller bry: 0-4. Ingen ting til veldig
mye.

KAPS Arm 13/4 1-5. Ingen symptom, eller samme som fer operasjon, | «Na» Kortfattet, lett & bruke.
til alvorlig symptom.

FACT-B Arm 3712 0-4; ikke i det hele tatt til veldig mye Siste sju dagene Ikke spesifikke nok spm

om symptomer.

FACT-B+ 4 Arm 41/3 0-4; ikke i det hele tatt til veldig mye Siste sju dagene Registrerer ikke tyngde-

fornemmelse.

LYMQOL arm | Arm 34/5 «lIkke i det hele tatt», «litt», «ganske mye», «mye». | For symptom spm, Kortfattet, lett a bruke.

1 spm: VAS skala 0-10 om total livskvalitet. bestemmes av bruker
av skjema.

LYMQOL ben |Ben 26/5 «lkke i det hele tatt», «litt», «ganske mye», «mye». | For symptom spm, Kortfattet, lett a bruke.

1 spm: VAS skala 0-10 om total livskvalitet. bestemmes av bruker
av skjema.

uwL-27 Arm 2714 1-5. Siste fire ukene Registrerer hyppighet, ikke
Aldri, sjeldent, av og til, ofte, alltid alvorlighetsgrad.

LQoul Alle 61x3 Ulike svaralternativer i ulike delene av skjemaet. Siste fire ukene. For mange spm.

kropps- +4/11 61 spm: ingenting, lite, en del, mye

deler 61 spm: ingen, fa,en del mange
61 spm: ikke, noe, veldig , ekstremt vanskelig.
2spm:0-10
0 = darlig, 10 = best mulig
1spm: kategorisk ja/nei
1spm: Fem svaralternativer mye verre, verre, bedre,
mye bedre eller vanlig.

FLQA-I Arm og ben | 96/11 Ulike svaralternativer. Siste uken. Registrerer hyppighet, ikke
43 spm: Likert skala, fem svaralternativer om symp- alvorlighetsgrad.
tomhyppighet.

42 spm: Likert skala, fem svaralternativer om alvorlig-
hetsgrad.
4 spm: VAS skala 0 til 10 om alvorlighetsgrad.
7 spm: ja/nei.
FLQA-lk Arm og ben | 33/6 Ulike svaralternativer. Siste uken. Registrerer hyppighet, ikke

18 spm: Likert skala, fem svaralternativer om symp-
tomhyppighet.

12 spm: Likert skala, fem svaralternativer om alvorlig-
hetsgrad.

3 spm: VAS skala O til 10 om alvorlighetsgrad.

alvorlighetsgrad.

L@ = lymfgdem, spm = spgrsmal
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Maleegenskaper

Subjektive symptomer som ble
registrert.

Symptom Antall
skjema
Hevelse 17
Testet for begrepsvaliditet. Falelse av hevelse 1
Tyngdefornemmelse 1
Ikke beskrevet. Nummenhet 8
Spreng 8
Ikke beskrevet. Smerte 8
Opplevd redusert styrke/svakhet 6
Testet for begrepsvaliditet. @mhet 4
Utmerket grad av reliabilitet ved test/re-test, og Verking 4
tilfredsstillende indre konsistens. o
Prikking 3
Ubehag 3
Ikke beskrevet. Kribling/brennende falelse 3
Varmefglelse 2
God sensitivitet og spesifisitet. Kige >
Fyld 1
Hoy til middels kriterievaliditet, og hay reliabi- vee
litet, Hypersensitivitet 1

Hay reliabilitet og sammenfallende og diskrimi-
nerende validitet.

God intern konsistens og stabilitet.
Sensitivt til endringer over tid.

God intern konsistens og stabilitet.
Sensitivt til endringer over tid.

Reliabilitets- og validitetstestet med hgy
begreps- og kriterievaliditet og god til utmerket
indre konsistens.

Reliabilitets- og validitetstestet med hay
begreps- og kriterievaliditet og god til utmerket
indre konsistens.

Reliabel, valid og sensitiv til endringer.

Valid og moderat reliabilitet (svensk versjon).

Reliabilitets- og validitetstestet. Viser tilfreds-
stillende intern konsistens, er valid og sensitiv til
endringer over tid.

Ikke beskrevet.

fredsstillende validitet og moderat reliabilitet.
Freiburg Life Quality Assessment-
lymphedema (FLQA-1) ble utviklet til bruk
hos de med lymfedem uansett drsak. FLQA-
Ik er en forkortet versjon. Begge skjema
registrerer tyngdefornemmelse, spreng,
smerte, opplevelse av svakhet, kribling og
klge. Den tyske versjonen av FLQA-1 er bade
reliabilitets- og validitetstestet (36). Den vi-
ser ogsé tilfredsstillende intern konsistens,
er valid og sensitiv for endringer over tid.
Testing av FLQA-Ik er ikke beskrevet.

Metoder for skaring
Ulike skjemaer benytter forskjellige svaral-
ternativer (Tabell 4), kategoriske svaralter-
nativer, ja/nei, forskjellige Likert graderings-
skalaer med tre til fem mulige svar, ulike
svarkategorier (om et symptom er til stede,
om alvorlighetsgrad av symptom, hyppighet
av symptom) og VAS skala i et skjema for et
spersmal.

De ulike skjemaene benytter ulike tidsak-
ser, se tabell 4.

Klinisk anvendbarhet

Klinisk anvendbarhet ble vurdert med hen-
syn til om skjemaet er enkelt, rask & fylle ut
og om spersmalene er lett & forsta.

Andre relevante spgrreskjema

Seks helserelaterte livskvalitetsskjemaer er
utviklet spesifikt for lymfedem; LYMQOL
LYMQOL ben, ULL-27, LQOLI,

arm,

FLQA-1 og FLQA-Ik (Tabell 4). Disse kart-
legger subjektive symptomer, fysiske og
psykiske velvaere samt hvordan pasienten
fungerer sosialt. A benytte helserelatert
livskvalitetsskjema aktualiseres nér det er
belegg for at det objektive mélet, omfanget
av hevelse, ikke er korrelert med bedret livs-
kvalitet (4, 25, 37).

Lymfedem kan i prinsippet oppstd i alle
kroppsdeler, men av de identifiserte sporre-
skjema er kun et skjema, LQOLIL kroppsdel-
uavhengig. FLQA-l og FLQA-lk fokuserer
pd arm og ben, mens LYMQOL arm og
LYMQOL ben er nesten like og kartlegger
henholdsvis arm og ben. Videre har noen av
de enkelte diagnosespesifikke livskvalitets-
skjema, FACT-En og EORTC QOL - EN24
(endometria kreft), FACT-V (vulva kreft),
EORTC QOL PR25 (prostata kreft), EORTC
QOL-BR23 (bryst kreft) enkelte sporsmal
som er rettet mot flere kroppsdeler. De gvri-
ge er utviklet enten for arm eller ben. «Midt-
linje lymfodem» (thoraks, hode/hals og ge-
nitalia) kan forekomme alene eller sammen
med lymfedem i en arm eller ben. Et skjema
utviklet for arm og «midtlinje», eller ben og
«midtlinje» kan dermed veere onskelig.

Blant de registrerte symptomene var det
variasjon i hvilke symptomer og antall som
ble registrert pa hvert skjema. De hyppigste
symptomene som ble registrert var hevelse
(eller folelse av hevelse), tyngdefornemmel-
se, nummenhet, spreng og smerte. Det kan
veere en pekepinn om at disse symptomene
er sentrale og at et godt sperreskjema ber
inneholde spersmél om disse symptomene.
LYMQOL arm, LYMQOL ben og LQOLI
tilfredsstiller dette kriteriet. Kategoriske
svaralternativer er uegnet for a kunne re-
gistrere alvorlighetsgrad av symptomene.
KAPS, FACT-B, FACT-B+4, LYMQOL arm,
LYMQOL ben har graderte skala som gjor
at endringer vil kunne registreres over tid.
Data ber registreres med dato fortlepende
nér pasienten er under behandling. KAPS
registrerer symptomene «na», mens FACT-
B og FACT-B+4 registrerer «de siste 7 dage-
ne». Ved bruk av LYMQOL kan bruker selv
definere nédr skjema gjelder for, unntatt de
siste seks livskvalitetssporsmal som gjelder
den siste uken.

Et sporreskjema som skal brukes i klinisk
virksomhet bor veere bide enkelt & forsta og
ikke inneholde for mange sporsmal. Av de
identifiserte skjema, inneholdt fem skjema
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Rollene til forfattere:

IR har utfert sgkene og bistatt med
referansearbeid, HP har gjennomgatt
artiklene, valgt de relevante artikler

og ekstrahert data. Alle forfattere har
bidratt til artikkelskriving. Oversettelse
og pilottesting av LYMQOL arm og ben er
gjennomfart av HP.

50 eller flere spersmiél totalt (Bergmark,
Henningsohn, LBCQ, LQOLI, FLQA-).

Blant de identifiserte skjema var det ikke
alle som var testet for reliabilitet og validitet.

LYMQOL arm og LYMQOL ben oppfyl-
ler flest krav i forhold til de vurderte symp-
tomer, ndr registrering gjaldt, benyttet gra-
deringsskala og antall spersmal. I tillegg er
begge reliabilitets- og validitetstestet med
hoy begreps- og kriterievaliditet og med
utmerket indre konsistens. Det beskrives
ogsa planlegging av utvikling av et skjema
for «midtlinje lymfedem», noe ingen andre
identifiserte artikler beskrev.

Forskningsmiljeet i Storbritannia, som
har stétt for utvikling av LYMFQOL arm og
LYMFQOL ben, etterlyser innspill og sam-
arbeid med andre behandlings- og forsk-
ningsmiljger. De har etablert et system for
a oppdatere aktive brukere om skjemaene.

Det er utviklet flere validerte sporreskjema
som registrerer ulike subjektive symptomer
hos pasienter med lymfodem. Noen peker
seg ut som gode kartleggingsverktay for
lymfedem og er egnet til bruk i pasientbe-
handling, bade i intensive behandlingspe-
rioder og vedlikeholdsfaser.

LYMFQOL arm og LYMFQOL ben
oppfyller de fleste kravene til slike skjema.
Begge sporreskjema registrerer helserelatert
livskvalitet og kan dermed hjelpe fysiotera-
peuten til & velge adekvate tiltak.

Det er onskelig at disse sporreskjema er
tilgjengelig for bruk i Norge. Bade LYMQOL
arm og LYMQOL ben er oversatt fra engelsk
til norsk etter EORTCs retningslinjer for
oversettelse (38), og pilottesting av den nor-
ske versjonen er utfort.

Takk

Arbeidet med artikkelen fikk skonomisk
stotte fra Klinikk for kliniske servicefunk-
sjoner ved St.Olavs Hospital, Trondheim,
Faggruppa for Onkologi og Lymfologi og
Norsk Lymfedemforening.
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Title: Registering patient reported symptoms in patients with lymphoedema - is there a
validated questionnaire with good psychometric properties?

Abstract

Purpose: Patients with lymphoedema report various symptoms. In Norway objective
treatment measures have primarily been utilized. Hence we saw a need to study avai-
lable questionnaires and identify those which register patient reported symptoms.
Method: Standard text books were reviewed and searches made in PubMed, Embase,
BNI, Ovid Nursing Database and CINAHL. Text books and the identified articles were
reviewed to get an overview of registered symptoms, clinical viability of the question-
naires, their psychometric properties and other relevant factors for registering lympho-
edema and evaluating treatment.

Result: Fourteen articles met the inclusion criteria, and 16 questionnaires were iden-
tified. Swelling or a feeling of swelling, heaviness, numbness, tightness and pain were
most frequently registered. Four questionnaires did not describe the psychometric
properties and the remaining 12 had varying levels of validity and reliability. Several
methods of scoring were utilized; categorical yes/no, various Likert scales and VAS.
Several time scales were used. Five questionnaires had 50 questions or more.
Conclusion: Several validated questionnaires which register subjective symptoms in
patients with lymphoedema were identified. Some provide the means to ensure a more
accurate assessment. LYMFQOL arm and LYMFQOL leg assess the most frequently
reported subjective symptoms on a user-determined time scale. A 4-part Likert scale
for grading the severity of the symptoms is used. Both questionnaires are tested for
validity and reliability with satisfactory results. LYMFQOL arm and leg register health
related quality of life and can help the physiotherapist to select appropriate treatment.

A Norwegian version of both questionnaires has been pilot tested.
Key words: lymphoedema, questionnaire, subjective symptoms.
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Abstracts til verdenskongressen 2015

Det er na apnet opp for innsendelse av abstracts til verdens
starste kongress for fysioterapeuter, arrangert av World Confe-
deration for Physical Therapy. Siste frist for innsendelse er den
31. oktober 2014.

Programmet for verdenskongressen omfatter dessuten
25 symposier, der professor Jan Magnus Bjordal figurerer med
eneste norske bidrag.

Kongressen blir avholdt i Singapore fra 1.-4. mai 2015.

Les mer: www.wcpt.org/congress
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