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Erhallen behandling Lipddem

Digital 6ppen enkatundersokning med lank som
genomfordes under varen 2021

Via patientforeningar SOF, LymfS, Bracke diakoni,
NKA, Lymf Kalmar

Olika Fb-grupper riktade till personer med
lip6dem
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Geografisk spridning av 519 svarande med lipddem

| vilken region bor du?
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Liksom den tidigare
undersokningen
upplever en

majoritet att
symtomen uppstod
i tonaren

De flesta har
haft symtom i
manga ar.

Symtomdebut/Alder
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| den tidigare undersdkningen . T
De allra flesta lever ett begransat liv Lipédem

86% anser att
man

86,1%
728 personer
begransas for

arbete karriar
och/eller fritid

Procent

JA NEJ



Fran den tidigare undersdkningen:
Anser du att du fatt ratt stoéd och behandling fran v

varden for ditt lipddem? . ALLT OM
P Lip6édem

783 personer svarar
- Nej!

92,6%

7,4%

Ja Nej



Typer och stadier

De flesta som

svarat ar i stadie 3

188 198

178

166

TYP 1 TYP 2 TYP 3 TYP 4 TYP 5

m Stadie 1 = Stadie 2 Stadie3 m Stadie4 m Vet gj vilket stadie

P NG A aL
-”“

Dam 1: Typ | Stuss och hofter, inklusive “ridbyxIar” Stadie 1. Huden ser slat ut. Sma lipom kan férekomma

Dam 2: Typ Il Stuss och hofter ner till/ till och med knana Stadie 2. Huden har en synbart oregelbunden, “madrassliknande”, struktur. Ansamling av
Dam 3: Typ lll Stuss och hofter till anklarna fettvav insida knan, éverhang kan ha bdrjat bildas.

Dam 4: Typ IV Armar Stadie 3. De drabbade omradena har storre och mer uttalad fettvav och det finns "6verhang”
Dam 5: Typ V Endast underben t.ex. vid kndna, armbagarna och runt fotlederna.

Dam 6: Visar nar lipddemet ar en kombination av typ Ill och IV. Stadie 4. Lipddem med lymfodem.



48% anger att de har fler diagnoser.
De vanligaste diagnoserna bland dessa:

Annat:
Exempel: Artros, Diabetes, Endometrios, Ledgangsreumatism, Sjogrens syndrom, Utmattningssyndrom



Har du varit sjukskriven pga ditt lip6dem?

M Ja

M Nej
Av dessa ar 60%
Jag har gatt ner i arbetstid pga mitt lipodem for att orka langtidssjuk-
skrivna eller har
sjukersattning
pga lipodem




Vilka lipodemsymtom paverkar dig mest i det dagliga livet?

Beroringskanslig (Ytlig smarta i huden...

Vark, Smarta
Tyngdkansla

Fysisk trotthet

Mental trotthet
Spanningskansla
Storleken pa lipodemet
Pskyologiska symtom
Ledbesvar

Mjolksyra i benen

Somnproblem
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2 Medelvirde 3

1=valdigt liten
paverkan

5=mycket stor
paverkan



Erhallen/genomgangen behandling

Procent

100%

66% har erhallit
Kompressions-

behandling

90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
- l l
0% I -_
. MLD,
Jag har inte Fysisk Kompressio lymfmassag Magsackskir
. Utbildningsi traning .| Kompressio Kostrekomm | Psykosocialt | . . .
fatt s n/Kompressi e, IR- . i Liposuction urgiskt Hjdlpmedel
. nsatser | individuell/g nspump endationer/ stod .
behandling onsplagg bastu/annan . ingrepp
rupp . Dietist
behandling
M Seriel 24,4% 15,0% 20,3% 66,4% 24,8% 41,0% 13,7% 2,0% 25,6% 11,3% 5,3%




Varfor 24,4% inte erhallit behandling:

Jag fick diagnosen hos en lymfterapeut och fick veta att lipodem inte ingar i
vardplanen och da finns inget som jag kan fa hjalp med.

Var ska jag be om den?

Vardcentraler har ingen kunskap och vet inte vart man ska remittera for
behandling

Anger att man inte orkar inte strida for sina rattigheter




104 har erhallit/genomgatt fysisk traning

Antal

Bassangtraning
har flest
erhallit

Enskilt traning med
fysioterapeut

59

M Enskilt traning med

Fysioterapeutisk grupptraning fysioterapeut

2,68

38

m Fysioterapeutisk grupptraning

3,50
M Bassangtraning

Bassangtraning ”Den anpassade
64 bassangtraningen har

hjalpt enormt mycket!”

Enskild coaching med

, 307 M Enskild coaching med
kiropraktor !

kiropraktor 15

M Enskild traning med personlig

Enskild traning med personlig 5 36 trinare

tranare

28

W Grupptraning med instruktor

Grupptraning med instruktor

2,59 Svara enligt: 37

1=Inte alls n6jd

Bassang i “t?n grupp —— 3 4 2=Lite effekt, men inte nojd
ar det som hjalper mig 3=Bra effekt, helt ok

bast! 4=Superbra effekt, Supernojd



Kompressions-

Flest har kopt standard-kompression

behandling Inte helt ndjda
Antal
340 st Standardkompressionsplagg
fran dppna handeln (Kopt i... 2,59 246
Standardkompression 5 £9
utprovad for dig ’ 174
* Minskar smarta och tyngdkansla Individue-llt sydda 2 83 193
* Forbattrar rorligheten kompressionsplagg...
* Mindre vark, tyngdkansla och K _
svullnad. Battre somn, rorlighet och ompression genom 2,50
maende bandagering i
e Svart med passform Svar enligt: 1 2 3 4
» Svart att sitta uppe 1=Inte alls nojd Hur n6jd ér man?
o Dyrt! 2=Lite effekt, men inte nojd

3=Bra effekt, helt ok
4=Superbra effekt, Supernojd



Kompressions
pump

Hur nojd har
man varit?

127 av 519 har anvant kompressionspump

Medelvarde
Vid enstaka tillfalle 3,30
Under en period hos terapeut 3,42
Jag har fatt en
kompressionspump forskriven och
har den i hemmet 3,41

De som haft
pump ar
generellt

mycket nojda

skulle jag
inte fungera
i vardagen.



MLD,

210 har svarat att man genomgatt

Massage, IR- behandling enligt:
bastu mm
Antal
Manuellt lymfdranage av dipl.... [ 3,30 141
IRBastu [ 3,04 72
Massage, lymfmassageeller.. ... 338 177
LymphaTouch 2,75 12
LPG ) 3,03 86
Andulationsbadd [ 2,66 ”

Vibrationsplatta GG ¢ > -
Annat: [ 6 4

Lattar smartan

Minskar volym
Annat ar ex:
Koppning, Laser,

Medelvarde



70 av 519
har haft stod av dietist, genomgatt kostprogram
eller specialdiet

Mest nojda ar de som hittat eget kostprogram

e Glutenfri kost och lagkolhydratkost ar det som fungerar bast pa smartan
* Alp kost minskar vark och svullnad i handerna.

* Lchf

* Jag har precis bara borjat att trdna pa att dta utan att banta. Efter ca 30 ar med
bantning, sjalvhat och misslyckanden. Jag 6var att ata och ma bra av all mat.



131 har genomgatt fettsugningsoperation

Manga mycket nojda
100% med resultatet:

90% | genomsnitt 2,36

80% Skala-1- +3
70% 2 uppger att
operationen
) 60% har forvarrat 56; 6%
tom!!
Fettsugnings = 0% sy
operationer 40%
30% 25,6%
20% 16,3%
[0)
O% I
Den/de har Ingen skillnad Viss forbattring Den har hjalpt mig Den har hjalpt mig
forvarrat mina  jamfort med innan men jag arlangt och minskat mina valdigt mycket och
lipodemsymtom ifran nojd symtom pa ett avgdrande

satt minskat mina
symtom



Hur manga operationer?
Till vilken kostnad?

* 1 och 9 operationer

* Kostnad i genomsnitt 307 000 Kr
(fran 42 000 till 1500 000 kr)

Fettsugnings

operationer * 122 har bekostat operation sjalv/anhorig
2 bekostat av varden
3 avforsakringsbolag

* Manga uppger att de skulle behova fler
operationer men avstar av ekonomiska skal



Vad har operationerna betytt?

 Smartan, tyngdkanslan och mjolksyran ar borta. Jag kan rora mig lattare och trana obehindrat.
Min kropp ar proportionell och min psykiska halsa har blivit avsevart mycket battre iom att jag
inte skiams lika mycket gdér min kropp langre. Ar en gladare och mer positiv mamma, fru, dotter
och van till mina nara och kara.

* Jag har gatt och badat for forsta gangen pa 35 ar (har ej kunnat visa upp mina ben offentligt
tidigare).

* Trottheten och mjolksyrakdanslan har nastan helt forsvunnit. Varken ocksa och ar inte sa
tryckom langre.

» Overlag ar jag extremt glad dver mina operationer som férindrat mitt liv.

* Helt avgorande livskvalitetshdjning pa alla tankbara satt!

* Flera uppger att volymen aterkommer eller att man dkar i omfang pa andra
delar av kroppen




58 svarande har genomgatt magsacksoperation

100%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

31,6%

Den/de har haft
negativ
paverkan pa
mina
lipodemsymtom

Hur har operationen paverkat dina
lip6demsymtom?

29,8%

Ingen skillnad
jamfort med
tidigare

Skala-1- +3

15,8%

1,8%
—

Viss hjalp men Den har hjalpt

inte helt n6jd mig och minskat avgodrande satt

mina symtom

3,5%
I

Den har pa ett

varit till stor
hjalp

26,3%

Annat:

Gjorde op innan jag
visste

Gick ner vanlig 6vervikt

Forst efter op togs min
diagnos pa allvar

Gick ner i vikt fick
tarmvred

Lip6demet exploderade
efter op




Magsacksoperation. Vad har det gett?

Jag har minskat till halva min vikt sa det gor ju att jag blir lattare nar jag rér mig.
Men benen och armarna minskade inte mer an nagon cm.

Harsatt ner 45 kg , sa kanner mig lite lattare i kroppen , |ttare att réra mig, men
lipodemet ar kvar

Minskade ej pa mina lipddemomraden, fatt mkt vitaminbrister och har svart att
ta upp vitaminer. Gick ned manga kllon men de har smugit sig uppat igen,
lipodem varre nu i klimakteriet.

Den gjorde sa mitt lip/lymfédem kunde upptackas.

Fick sta dar och skammas nar andra nadde malvikt och jag aldrig gjorde det pga
mitt lipddem. Annu en psykiskt pafrestning.




Hur har magsacks-

operationen
finansierats?

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

Procent

8,8%

Betalat sjalv

89,5%

Operationen bekostades av Operationen bekostades av

varden

0,0%

forsakringsbolaget

8,8%

Annat:
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Fragor att stalla kring kirurgi?

Evidens:
= Vilken evidens lutar man sig mot for magsackskirurgi vid lip6dem?
= Varfor bekosta magsacksoperationer utan evidens?

Vem tar ansvar for de laga resultaten efter
magsackskirurgi vid lipodem?

Hur astadkommer man evidens for fettsugningskirurgi vid lipodem?
Det har uppenbart gott resultat!



Undersdkningen vacker fragor:

Varfor har sa fa erhallit fysioterapeutisk behandling?

Hur nar man de unga och forebygger progress tidigt?

Hur kan man oka tillgang till:

e bassangtraning

e kompressionspumpsbehandling

e Individuellt utprovade kompressionsplagg
e MLD eller lymfmassage

Hur kan man 6ka kunskap om lipodem for att undvika felaktiga behandlingsinsatser?

Fler fragor?



Tack!
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