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Vi vill sdga stort tack till respondenterna som delat med sig av sina erfarenheter. Det dr ni
som har mdjliggjort den hér studien. Vi vill dven rikta ett tack till administratdrerna for
Facebook-grupperna som publicerat var forfragan om deltagande till studien. Sist vill vi &ven

tacka projektmedarbetarna pd Bricke Diakoni som delade med sig av sitt arbete.
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1. Inledning
1.1 Bakgrund

Lipddem &r en kronisk sjukdom som néstan uteslutande drabbar kvinnor och som innebér att
fettcellerna i vivnaden sviller, vilket leder till att ben och rumpa 6kar i storlek (Melander, Juuso
& Olsson 2021:1). I vissa fall kan dven fettcellerna pa 6verarmarna paverkas (Allt om lipddem).
Att leva med lipodem paverkar livet pd manga sitt, delvis genom att svullnaden kan leda till

smaérta, 0kad risk for bldmérken och minskad rorlighet (Melander, Juuso & Olsson 2021:1).

Det finns inga botemedel for sjukdomen, men den gér att lindra genom exempelvis
lymfmassage, kompression och fettsugningsoperationer (Allt om lipddem). I Sverige behdver
patienten sjdlv  finansiera lymfmassage och operationer, och eftersom dessa
behandlingsmetoder méste upprepas blir kostnaderna for individen stora (ibid). Fram till &r
2017 var lipddemdiagnosen i Sverige felaktig, vilket har bidragit till att den allménna vardens
kunskap kring lipddem &r bristfdllig och virdsdkande ofta bemots av ifragaséttande. Att manga
patienter kategoriseras som feta samt stigmat som finns kring tjockhet skapar en urséikt for att

inte behandla patienter (Alwardat 2019:855).

Till £6]jd av att det finns begransat med forskning om lipddem feldiagnosticeras sjukdomen ofta
som exempelvis fetma (Dudek, Bialaszek & Ostaszewski 2016:401). Patienter upplever att de
mots av ifrdgasittande ndr de beskriver sina symtom for ldkare och de tvingas ofta s6ka vird
flera génger och hos olika ldkare for att fa rétt diagnos (Melander, Juuso & Olsson 2021:6-7).
Att fa en diagnos hjilper heller inte alltid dd kunskapen bland vérdpersonal &r liten och det
saknas tillgang till ritt stod och behandlingsmetoder. Patienter tvingas dérfor forlita sig pa
information frén lukrativa foretag for att fa behandling (ibid.). Bristen pa kunskap inom varden
leder till att patienter sjdlva soker upp sina symtom, vilket i vissa fall resulterar i att de besitter

mer kunskap om sjukdomen an ldkarna (ibid.).

1.2 Problemformulering
Mainniskor med lipddem vittnar om negligering frdn vérden till f6ljd av kunskapsbrist och
bemotandet baseras till stor del pa de negativa uppfattningar som finns kring ménniskor med

tjocka kroppar. Smaérta, osynliggérande och negativt bemdtande paverkar livet och vardagen



for personer med lipddem. Av deltagarna i Projekt Lipodems enkitstudie upplever 86 % att
sjukdomen paverkar bade arbete, karridr och fritid (Hoglin 2020:9). Trots konsekvenserna som
uppstar till f6ljd av sjukdomen &r de sociala aspekterna kring sjukdomens péverkan pa vardagen
ett outforskat omrdde. Vi dr déarfor intresserade av att undersoka individernas egna upplevelser
av hur sjukdomen paverkar deras liv samt deras relationer. Studien @mnar dven att oka

forstaelsen for hur det kan vara att leva ett liv med lipddem.

1.3 Syfte och fragestaliningar
Syftet med studien &r att utforska vad méinniskor som lever med lipddem har for erfarenheter

och upplevelser kring hur sjukdomen péaverkar deras liv och relationer.

e Hur paverkar sjukdomen respondenterna i deras vardag och relationer?

e Hur hanterar respondenterna den paverkan de upplever?



2. Tidigare forskning

Manga av studierna pdpekar bristen av forskning géllande lipddem och forklarar vikten av att
det maste undersokas mer (Romeijn et al 2018:304; Melander, Juuso & Olsson 2021:2). Trots
att mingden tidigare forskning pa omradet dr begransad finns det ett antal dterkommande

teman. De teman vi valt att fokusera pa dr smaérta, psykiskt miende och livskvalité.

2.1 Smarta och svullnad

Smérta och okad risk for bldmirken &r vanligt forekommande hos personer med lipddem
(Romeijn et al. s.309). En tidigare kvantitativ studie visar att ungefédr hélften av deltagarna
upplevde svar eller extremt svdr smérta och att endast ett fital upplevde smirtan som
oproblematisk (Dudek, Bialaszek & Ostaszewski 2016:406). I Melander, Juuso och Olssons
(2021:5) studie beskrivs att det kan kéinnas som att kroppen ska explodera inifran. Smértan och
svullnaden som gor att kroppen blir tyngre kan leda till att det blir en anstrdngning att bara ta

sig fram (ibid).

En vanlig konsekvens av lipddem ér att benen svéller (Romeijn et al. 2018:308). Detta kan
leda till att man bli begrénsad och inte kan rora sig som man vill. Att ha en stor och svullen
kropp kan leda till kédnslor av att kroppen kontrollerar en (Melander, Juuso & Olsson
2021:11). De forandringar och svullnaden som uppstar till f61jd av sjukdomen kan leda till att
man inte kdnner sig attraktiv, vilket bdde paverkar relationer och leder till att personerna

véljer att gdmma sina kroppar (ibid:12).

2.2 Psykiskt maende

Romeijn et al.:s (2018:304) studie visar att ungefdr 85 % av patienter med lipddem upplever att
sjukdomen paverkar deras psykiska hédlsa. De fordandringar som sker i kroppen och utseendet
tillsammans med stigmat som finns kring vikt leder till angest, stress och sjédlvstigmatisering
(Alwardat 2019:852). Det leder dven till kdnslor av hjdlploshet, skuld och skam samt missndje
med den egna kroppen (ibid.).

En studie av Dercums sjukdom, vilken precis som lipddem leder till viktokning och smérta,
jamforde personer med sjukdomen mot en kontrollgrupp bestdende av 6verviktiga som inte led
av smirta. Studien visade att patienterna med Dercums sjukdom i hogre grad led av depression

(Hansson, Svensson & Brorson 2012). Da lipodem ocksa ér en synlig och smértsam sjukdom



som inte reagerar pa dieter eller traning drar Dudek et.al. (2018:850) slutsatsen att d&ven lipddem

ar en riskfaktor for depression.

Enligt Dudek et. al. (2018:850) dr dven sjukdomens synlighet och hjélplosheten av att traning
och diet inte paverkar kroppsformen riskfaktorer for psykisk ohilsa. Synlighet kan kopplas till
samhillets negativa uppfattningar av tjocka ménniskor, vilket i sin tur kan leda till dtstérningar
och Overdrivet tranande for att forsoka minska det negativa bemoétandet av att ha en stor kropp.
Hos kvinnor med lipddem kan det dven finnas en Gverrepresentation av &tstdrningar jamfort
med den 6vriga befolkningen, d&ven om mer forskning behdvs pa omradet (Wright & Herbst

2021:6).

2.3 Livskvalité

Livskvalitén géllande fysiska, emotionella och sociala avseenden hos personer med lipddem dr
patagligt lagre &n hos personer utan sjukdomen (Romeijn et al. 2018:309). Nagot annat som
visat sig ha stor paverkan pa den upplevda livskvalitén &r hur allvarliga symptom patienter
upplever (Dudek et al. 2018, s. 850). Depression samt angest kring sitt utseende paverkar ocksa
livskvalitén pa ett negativt sitt. Aven graden av rorlighet spelar in i den upplevda livskvalitén
och patienter med mindre begrénsningar i rorelseformagan upplever en hogre livskvalité (ibid.).
Smarta och skorhet 4r dominerande symtom och kan leda till brister i livskvaliteten (Alwardat
2019:854). Sjukdomen begransar omraden i vardagen sdsom det sociala livet och ens relationer

(Romeijn et al. 2018:304).

Sammanfattningsvis visar den tidigare forskningen att lipodem leder till smérta och en minskad
upplevd livskvalité. Personer som lever med lipddem utstdr negativt bemdtande byggt pa
okunskap om sjukdomen och den smalhetsnorm som finns, vilket paverkar det psykiska

maéendet.



3. Copingteori

Vi valde copingteori som teoretiskt ramverk for att vi anser att den ar relevant for att analysera
hur respondenterna hanterar den paverkan som sjukdomen har pa vardagslivet och relationer.
Coping ér de standigt pagdende kognitiva och beteendemaéssiga fordndringar som en person gor
1 forsok att hantera inre och yttre krav som upplevs péfrestande eller som dverstiger personens
resurser (Lazarus & Folkman 1984:141). Lazarus och Folkman betonar ordet forsok i sin
definition av coping darfor att coping inkluderar allt som en person gér oavsett om det fungerar
eller inte, det vill sdga bdde coping som é&r konstruktiv och destruktiv. Begreppet hantera
(manage) foresprakas snarare dn bemadstra (mastery) for att inkludera copingstrategier sdsom
exempelvis undvikande och tolerans dven om de strategierna inte nddvindigtvis innebér en
16sning av en situation (ibid:142). Copingstrategierna har fyra huvudsakliga funktioner vilka ér
att skydda sjdlvkénslan, skapa social interaktion, reglera kdnslor samt 16sa problem (Lennéer

Axelsson 2010:74).

Valet av copingstrategier paverkas av yttre faktorer sdsom vérderingar, erfarenheter, hilsa samt
det sociala stod som individen har (Lennéer Axelson 2010:73—74). Det kan te sig uppenbart,
men Lazarus och Folkman pépekar att hélsa och vdlmaende péverkar mojligheten till
konstruktiva copingstrategier da en person med forsvagad hilsa kan ha minskad energi till att
utstd problem (Lazarus & Folkman 1984:159). Hur personen tolkar och vérderar den aktuella
situationen samt sina egna resurser dr avgorande i val av copingstrategi (Lennéer Axelsson
2012:73). Valet av copingstrategi &r inte statiskt utan dynamiskt och kan fordndras beroende pé
vilken situation vi stélls infor (Lazarus & Folkman 1984:142). Lazarus & Folkman (1984:143)
anvinder sorgearbete som exempel ndr de forklarar att olika strategier kan forekomma under
olika delar av en process dd sorgearbete kan ta véldigt lang tid och ddrmed innefatta ménga
olika stadier av coping. I de flesta fall anvinds en kombination av copingstrategier som antingen

anvénds parallellt eller varvat med varandra (Lennéer Axelsson 2010:76).

3.1 Problemfokuserad coping

Den hér typen av coping ldmpar sig bést till problem som man upplever dr mojliga att forandra
dé den syftar till att forebygga eller forbéttra den problemfyllda situationen (Lazarus &
Folkman 1984:150). Den typen av coping innefattar dven att definiera problemen, hitta

alternativa losningar pd dem, vdga 16sningarna mot varandra samt vilja en 16sning och agera



pa den (ibid.). Problemfokuserande copingstrategier paverkas i stor utstrdckning av vilka

problem det dr som ska 16sas och dr dirfor mer kontextbunden én kénslofokuserad coping
(ibid:153).

Lazarus och Folkman (1984:152) delar in och gor skillnad pa tva olika grupper av
problemfokuserade strategier. Den ena riktar sig mot jaget och fokuserar pé strategier som berdr
kognitiva och motiverande fordndringar som exempelvis att fordndra sin ambitionsniva eller att
forédndra sitt invanda beteende (ibid.). Den andra fokuserar pa strategier som riktar sig mot
omgivningen och yttre faktorer som péverkar problemet. Copingstrategier handlar dé istéllet
om att fordndra krav som kommer frén omgivningen eller att férédndra granser och ta hjélp av

resurser utifran (ibid).

3.2 Kanslofokuserad coping

Kinslofokuserad coping anvinds fridmst ndr problem inte dr mojliga att fordndra, exempelvis
vid obotliga sjukdomar (Lennéer Axelsson 2010:75). Syftet med den hér typen av coping ér att
antingen konfrontera, reglera, tolerera, beméstra eller minska de negativa kénslor som uppstér
till f6ljd av problemet (ibid). For att minska kdnsloméssig angest anvénds strategier som att
undvika, distansera och forsoka se det positiva i den negativa situationen (Lazarus & Folkman
1984:150). Syftet med att undvika problemet helt kan vara att gora livet mer uthérdligt genom
att undvika de verkligheter som upplevs alltfor dvervéldigande att hantera direkt som de &r

(ibid:154).

En form av kinsloméssig copingstrategi kan vara att omdefiniera meningen i problemet och pé
sa sitt tackla problemet. Att komma fram till att problemet egentligen inte dr sa allvarligt, att
tanka att det kunde vara vérre och det finns andra saker att oroa sig dver blir en strategi for att
minska de negativa kénslor som problemet skapar (Lazarus & Folkman 1984:150) Oavsett om
definieringen &r forankrad i verkligheten eller om den &r en forvrangning rédknas det som en

form av kénslomissig copingstrategi (ibid:151).



4. Metod

4.1 Insamling av tidigare forskning

For att soka efter tidigare forskning har vi anvént oss av Goteborgs Universitetsbiblioteks
sokmotor Supersok. De sokord som anvédndes var “lipoedema/lipedema”, “experience*”,
“quality of life” och “life”. Vi anvinde oss dven av kéllforteckningar i den forskning vi hittade

genom Supersok for att hitta ytterligare forskning.

4.2 Metodval

Syftet med studien é&r att utforska respondenternas upplevelser och erfarenheter vilket gjorde
att vi valde en kvalitativ metod. Vi har anvint oss av kvalitativ forskningsintervju vilket
beskrivs som passande for att forstd den intervjuades egna perspektiv pa det som undersoks
(Kvale & Brinkmann 2014:41). Eftersom vi ville ta del av respondenternas tankar och kénslor
konstruerade vi en halvstrukturerad intervjuguide som byggde pd 6ppna fragor pa olika teman,
och tog inspiration av den halvstrukturerade livsvéarldsintervjun (ibid:45). Intervjuformen syftar
till att fa beskrivningar av respondentens levda erfarenheter och deras tolkningar av betydelsen

av 1 olika fenomen, i vart fall av att leva med lipodem (ibid.).

4.3 Urval

Totalt genomfordes fyra intervjuer och samtliga respondenter var kvinnor da lipdédem é&r en
sjukdom som nédstan uteslutande drabbar kvinnor. Tillvigagéngsittet for att hitta dessa var att
kontakta administratorer for Facebook-grupper som har minniskor med lipddem som
malgrupp, for att hora om de kunde publicera var friga om deltagande. Frigan gick sen ut till
medlemmarna som sjdlva fick vilja och kontakta oss om de ville delta. Detta kan darfor ses
som ett sjdlvurval som innebdr att respondenterna sjélva viljer om de vill delta eller inte
(Jacobsen 2012:227). Vi skickade ett mejl till alla dem som anmaélde sitt intresse for att ta reda
pa nér de var tillgédngliga for intervju. Utifran det valde vi ut dem vars mgjlighet att delta

passade bést tidsmassigt pd grund av den begriansade tid vi hade att genomfora studien.

4.4 Genomforande och bearbetning av intervjuer
Intervjuerna genomfordes digitalt och spelades in. De utgick fran en halvstrukturerad

frageguide som bestod av tvd Oppna fragor med underfrdgor. Underfrdgorna anvindes om



respondenten inte berdrt dem i sina svar pd de dppna frdgorna. Detta for att se till att intervjun
berdr de teman som studien &mnar undersoka. Vi utviarderade intervjuguiden efter varje intervju
och utdkade underfradgorna efter att vi fatt nya infallsvinklar av respondenternas svar. Vi
transkriberade intervjuerna ordagrant bortsett frdn de delar som ansags vara utanfor studiens
syfte. Da anvinde vi oss av selektiv transkribering. Vi markerade detta med tidsmarkdrer for
att den andra skulle kunna lyssna igenom och godkdnna den selektiva transkriberingen. Vi
anonymiserade materialet genom att ta bort namn och platser och gjorde dven sprékliga

korrigeringar samt placerade ut skiljetecken for att gora texten mer léttlést.

4.5 Analysmetod

Vi har arbetat induktivt och valde teoretiskt ramverk forst efter vi samlat in empirin. Den
insamlade empirin analyserades utifrdn en tematisk analysmetod. Den tematiska analysen
innebdr att ta vara pd innehéllet i de berittelser som framkommer i intervjuerna, det som tas
fasta pé dr vad som sdgs (Rennstam & Wisterfors 2015:59). I enlighet med en tematisk ansats
sorterades materialet genom att lagga fokus pa aterkommande teman (ibid:69). Redan under
transkriberingen borjade analysprocessen med att identifiera olika teman. Vi valde att gora
oppna kodningar (ibid: 75) av det transkriberade materialet var for att sedan gora varsin
tematisering. Vi jaimforde véra teman och gick igenom materialet for att slutligen bestimma

vilka teman vér analys skulle fokusera pa.

4.6 Etiska Overvaganden

Respondenterna fick ta del av ett informationsbrev infor intervjuerna dér vi beskrev studiens
syfte, ritten att avbryta sin medverkan, att deltagandet var frivilligt och att deras medverkan &r
anonym. Vi erbjod dven alla respondenter mdjligheten att ta del av den fardiga transkriberingen

for att fa en chans att kommentera innehallet och om det var nagon del som de ville stryka.

Studiens fragestillningar berdr kinsliga &mnen som ligger ndra respondenternas person.
Dilemmat som hade kunnat uppsta var att respondenterna hade gett sparsamma svar for att de
inte kidnde sig bekvidma med att dela med sig, eller att intervjun blev djup och svaren fylliga,
men att respondenterna dé istéllet upplevde inkriktande i deras privatliv (Kvale & Brinkmann
2014:98). Att intervjua kring kinsliga &mnen kréver en finkadnslighet och tydlig genomgéang av

ritten att ndrsomhelst avbryta s att respondenterna kénner sig bekvéma i att avsta frén att svara



pa fragor de inte kinner sig bekvima att svara pa. Det vi gjorde for att de skulle kénna sig
bekvéma var att undvika att gora intervjun for formell och vi forsdkte ocksa pdminna om att de

inte behodver svara pa fragor som kénns for privata.

De etiska funderingar vi hade infor intervjuerna berdrde framst ifall vart syfte var for personligt
och privat. Det hade kunnat leda till svarigheter att hitta respondenter som kénde sig bekvima
med att dela sina berittelser. Istillet upplevde vi en stor vilja frén personer med lipddem att {4
dela med sig av sina erfarenheter. Vi stilldes da infor ett dilemma dér vi istéllet tvingades tacka

nej till personer som ville delta.

4.7 Metoddiskussion

Vi reflekterade 6ver hur vi skulle gora urvalet mellan de respondenter som visat intresse.
Eftersom syftet &r att utforska upplevelserna av att leva med lipddem hade en spridning i alder,
geografisk plats, arbetssituation, civilstdnd och stadium i sjukdomen varit efterstavandvért. Vi
hade inte mojlighet att prioritera den spridningen i urvalet utan var tvungna att prioritera tiden.
Trots detta upplevde vi att det mellan de kvinnor vi fick mojlighet att intervjua fanns en

spridning i de ovanstaende aspekterna forutom alder da alla kvinnorna var mellan 40—65 ar.

Att studien uppfyller validitetskravet innebér att empirin ska vara giltig och relevant (Jacobsen
2012:21). For att sdkerstélla detta har vi under intervjuernas géng stéllt bekriaftande fragor for
att kontrollera att vi uppfattat respondenterna ritt, men &ven utgétt fran fragorna i
intervjuguiden for att se till att de teman som studien undersdker berdrs i intervjun. Vi
efterstrdvade en spridning i urvalsgruppen for att fa tillgang till olika manniskor som kan ge oss
relevant information. Den kontext dir vi valde att leta efter respondenter paverkade ocksa
empirin. Hade vi anvént oss av intresseorganisationer istéllet for att soka personer genom

Facebook-grupper, hade vi eventuellt ftt ta del av andra erfarenheter.

Extern validitet eller generaliserbarhet, fokuserar pd huruvida resultaten i studien géar att
applicera pa andra sammanhang 4n endast det undersokta (Jacobsen 2012:21). Vér studie
avgransar sig till fyra individers enskilda erfarenheter och upplevelser och syftar ddrmed inte
till att vara generaliserbar. Aven om studien inte ir generaliserbar #r det &r mojligt att deras

berittelser speglar fler mdnniskors erfarenheter. Att personer i liknande situationer



som respondenterna i en studie kan relatera till innehallet kan forstas som dverforbarhet
(Ritchie et al. 2014:351). Aven om vér studie inte gor ansprak pa att vara generaliserbar kan

den vara Overforbar.

For att uppna resultat som é&r reliabla och pélitliga bor det utforskas om det finns faktorer i
undersokningen som paverkat eller format resultaten (Jacobsen 2012:173). I strévan efter god
trovéardighet har vi forsokt forhalla oss transparenta i alla delar av genomfoérandet. Vi har dven
forsokt anamma ett neutralt kroppssprak och inte stélla ledande fragor i syfte att minska
undersokareffekten och var pdverkan péd respondenternas svar (ibid:174). Det gar dock inte
bortse frén att undersokareffekten &r ett faktum och att vi genom var nirvaro har pdverkat

respondenterna.

Eftersom respondenterna befann sig pa olika geografiska platser var digitala intervjuer det mest
lampliga alternativet. Detta kan ha pdverkat resultatet genom kontexteffekten som handlar om
att sammanhanget dir intervjun &dger rum firgar de svar respondenterna ger (Jacobsen
2012:175). Ménniskor och dess beteende paverkas alltid av den miljo de befinner sig i och vi
kan dérfor anta att sammanhanget for intervjun influerat respondenterna.

Den digitala intervjumiljon kan ha péverkat respondenterna genom att upplevas som ovan,
samtidigt som den gav respondenterna mojlighet att genomfora intervjun i sina egna hem vilket

ar en miljo som kan bidra till att de kénner sig trygga och bekviama.

4.8 Arbetsfordelning

Vi skrev i gemensamma dokument och genomf6rde intervjuerna tillsammans. Transkriberingen
delade vi upp mellan oss och gjorde tvé transkriberingar var. Att bada var delaktiga i alla
moment har inneburit att vi fatt olika synvinklar pé arbetet, vilket varit en styrka i insamlandet
av empirin och den tidigare forskningen da vi kunde finga upp det den andra eventuellt missade.
Efter transkriberingen valde vi att ldsa igenom texterna var for sig for att fa olika vinklar pé

empirin och for att fa fram det som &r mest relevant.

4.9 Forforstaelse
Tidigare erfarenheter formar hur vi uppfattar och tolkar saker. Det dr viktigt att vara medveten

om sin forforstéelse for att kunna vara uppmirksam pé hur den péverkar studien, och for att

10



hjélpa oss ha ett 6ppet forhallningssétt. Var forforstaelse kring lipddem var véldigt begriansad.
Genom samtal med en av projektmedarbetarna i Briacke diakonis “Projekt Lipddem” fick vi en
inblick i hur sjukdomen péverkar livet for kvinnorna som lever med den vilket vickte vért

intresse for att ldra oss mer om dmnet.
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5. Resultat och analys
9.1 Vardagslivet

Under vardagsliv kommer tridning, kost och vardagliga begridnsningar vara de teman som

presenteras och analyseras i enlighet med copingteori.

5.1.1 Vardagliga begransningar

Hur mycket man begrinsades av sjukdomen varierade, beroende pé stadium i sjukdomen och
hur mycket smérta man hade. Det fanns en spridning frdn ingen smarta alls till konstant smérta
bland respondenterna. Det framkom &ven att begriansningar uttryckte sig pé olika sitt. Det
kunde vara genom att inte kunna g& och handla sjdlv, svarigheter att orka g& upp for trappor,
inte orka g langre strackor eller att inte kunna appladera for att det gor for ont. Lipodemet
kunde dven begrdnsa péd sd sitt att det inte gir att kora bil sjidlv eller arbeta ldngre.
Respondenterna forklarade att man till f6ljd av lipddemet kan tvingas att hela tiden ligga steget
fore och fundera 6ver om det man ska gora pa ndgot sitt kan forsvaras eller inte gé alls pd grund
av exempelvis smérta och rorlighet. For att hantera smirtan tvingades vissa (som har de

ekonomiska forutséttningarna) att operera sig eller regelbundet ga pa lymfmassage.

Ett perspektiv som framkom for att hantera begridnsningarna var ett tydligt motstand mot dem
och en stark vilja att gora det bésta av situationen. Att vigra bli hindrad, kdmpa pa och inte lata

sjukdomen vinna.

Jag kan inte bara acceptera att det &r som det &r utan jag maste forsoka gor allt jag kan
for att gora det battre [...]. Jag har inte riktigt tid att vinta for att mitt liv dr nu. Sa att
om det tar tio &r till innan de kommer pa att de kanske faktiskt ska hjélpa oss som har
det hér. Det &r tio ar utav mitt liv som jag inte kan vénta kidnner jag. Da far jag gor det
som jag kan sjélv.

- Respondent 1

Synsittet som respondenten beskrev kan tolkas pa olika sétt. Det kan ses som en kombination
av problemfokuserade strategier, riktade mot att hitta alternativa 10sningar, och
kénslofokuserade strategier genom att fordndra sin instillning gentemot problemet och inte lata
det vinna. Slutligen skulle végran att acceptera begransningar kunna kopplas till det som

Lazarus och Folkman (1984:150) beskriver som omdefinierande av problemet. Omdefiniering
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som copingstrategi har syftet att hantera kdnslorna kring problemen man inte kan fordndra
(Lazarus och Folkman 1984:151). Att végra bli begrdnsad i en sjukdom som i realiteten
begrinsar en innebdr att i vissa situationer dndra synen pa saker och ting for att inte uppleva sig

begrédnsad.

5.1.2 Kost
Ett annat tema som berdr vardagslivet dr gédllande kosten. For personer med lipddem kan

kosthallning vara ett verktyg for att minska smaérta och inflammation.

Jag dter inte gluten, éter inte laktos, dter inte rott kott och massa med sddana saker som
man hela tiden behdver hélla pd med. Och forsoka hitta vigar eftersom det inte finns
nagot bra stod medicinskt s& maste man 16sa alla sddana saker sjdlv. Det paverkar
vardagen.

- Respondent 2

Det blir tydligt att kosten fungerade som ett sdtt att hjdlpa sig sjélv att hantera smérta och
inflammation, nir varden inte ger hjélp. Kosten blir en form av problemfokuserad
copingstrategi eftersom syftet ar att 16sa ett problem som &r mojligt att forandra (Lazarus &
Folkman 1984:150). En annan aspekt kopplat till kost som beskrevs var att stindigt f4 hora att

man maste gé ner i vikt trots att det inte hjdlper mot lipddemfett.

Jag har i princip bantat hela livet for det dr det dem séger: “du ater for mycket, annars
hade du inte gatt upp.” Man ténker att vénta jag dter ingenting och jag trdnar
jattemycket hur kan jag ens ga upp? Man fér inte ihop det. Och man méts av det hir
hela tiden inom varden ocksa. De tror man ljuger nér man séger vad man éter, &ven om
man skriver matlistor: “oj men sa hér lite kan du inte dta. Det kan inte stimma, du maste
ljuga.” [...] Under tiden med varden s& har man utvecklat massa dtstorningar.

- Respondent 3

Att vdrden tror att man ljuger om sin kost samt att ha daligt samvete for vad man &ter kunde
leda till en &tstorning. Att sluta éta eller starkt begrénsa det man at upplevdes som det enda
sdttet att uppna en normativt smal kropp. Det kan tolkas som att coping for den hir personen
blev att forsdka gé ner i vikt, vilket sedan ledde till en #tstrning. Atstdrningen blev di en

konsekvens av att hantera situationen. Detta kan kopplas till att coping inte alltid &r
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konstruktiv (Lennér Axelsson 2010:76). Att begransa sitt matintag dr en copingstrategi dven

om det uppfattas som destruktivt och gjorde att respondenten madde daligt.

5.1.3 Traning
En aterkommande kénsla var frustrationen O6ver att kroppsformen och lipddemfettet inte

paverkades oavsett typen och méngden trédning som genomfors.

Det spelar ingen roll hur ménga steg man gar, det spelar ingen roll hur mycket man
trénar, for att man ser dnda ut sa hér.

- Respondent 4

Traning togs upp av alla respondenter som ndgot de ville géra och kunde upplevas som nagot
man borde gora. Att trdningen inte gav Onskat resultat gjorde det svart for respondenterna att
hitta motivation. Ytterligare en kénsla kopplat till trdning var att kroppen begrdnsade och

hindrade en frén att utfora trdningsformer man skulle vilja gora.

Styrketréning skulle jag egentligen vilja gora, jag &r s& hér att bestimmer jag mig for
nagonting s vill jag gora det hela vigen, men jag fér inte nagra resultat som jag 6nskar.
Sa da ger man ju upp, nir man inte far nagot.

- Respondent 1

Det gar att tolka det som att lipddem begransar utbudet av olika trdningsformer som ens kropp
klarar av. Respondenten beskrev vidare att dans dr ndgot hon sysslar med, som ar lustfyllt for
henne och som ger henne energi, &ven om kroppen till viss del hdmmar henne dven da. For att
hantera sjukdomens begriansningar géllande trdning anvinde sig respondenterna av olika
copingstrategier. Vissa undvek att trdna helt och tolererade de kinslor som begriansningarna
medforde, vilket ur ett copingperspektiv handlar om kénslohantering (Lazarus & Folkman
1984:150). En annan strategi var att hitta motivationen till att trina genom att vinda sig till
andra sitt att fa in rorelse, vilket kan ses som en problemfokuserad strategi som riktar sig mot
jaget (ibid:152). Respondenterna dndrade sina motiv med trdningen sé att malet inte 1dngre var

att forsoka fordndra kroppen och lipddemfettet.
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5.2 Relationer

Kopplat till relation kommer fyra olika teman att presenteras. Fordldraskap, relationen till sig

sjdlv, romantiska relationer och vénskapsrelationer.

5.2.1 Foraldraskap

Livet paverkas pd manga plan av att leva med lipodem och fordldraskapet ér ett sdédant omrade
av livet dir sjukdomen och dess begriansningar kan forsvara. Det beskrevs att smértan kunde
gora det svart att ha barn 1 knét och rorelsebegriansningar kunde gora att det inte gick att leka

med sina barn som man skulle velat.

Sen orkar jag inte ut och spela fotboll med barnen pa samma vis som jag kanske hade
gjort i vanliga fall innan jag hade det hér.

. -Respondent 4

Det gar dven att se att lipodem paverkade fordldraskapet pd ytterligare sitt. Orkeslosheten som

uppstod till f61jd av smértan ledde till kdnslor av otillrdcklighet.

Det ar trottheten som gor att jag inte riktigt orkar vara dir nér man behdver finga upp
dem nér de kanske inte mar bra. Att kunna vara auktoritér i ritt stélle, att inte tappa det
for fort. Att ha tillrédckligt lang stubin och det kénner jag sjélv att “nej”. Det har jag ként
sa pass mycket att jag har bett om hjilp via kommunen [...]. Man ricker inte riktigt till
som forélder.

- Respondent 3

Att forsoka fordndra den problemfyllda situationen genom att ta hjélp av resurser utifrén
beskriver Lazarus och Folkman (1984:152) som en problemfokuserad copingstrategi.
Problemfokuserande copingstrategier kan dven syfta till att forebygga problemfyllda situationer
(Lazarus & Folkman 1984:15), vilket vi kan se i citatet nedan att respondenten gjorde genom

att sterilisera sig for att forhindra odnskade graviditeter som kan forvirra sjukdomssymptomen.

Sa nu har jag tagit bort den mojligheten och klippt av dér, for att jag dr livradd for att
jag skaraka fa det paslaget i onddan igen. For jag ska inte ha fler barn. Min kropp klarar
inte fler barn kénner jag.

- Respondent 1
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Valet att sterilisera sig blir ett sétt att identifiera problemet, hitta en 16sning och sen agera mot
det (Lazarus & Folkman 1984:150). Det gar att tolka respondentens hanterande som en
kombination av problemfokuserad och kdnslofokuserad coping (Lennéer Axelsson 2010:76).
Att ta bort mojligheten att bli gravid var ett sétt att hantera och minska de negativa kdnslor hon

upplevde i form av ridsla.

5.2.2 Romantiska relationer

Det fanns tvd olika upplevelser kring romantiska relationer. A ena sidan att lipodemet inte
paverkade ens relationer och & andra att sjukdomens péverkan pa kroppen forsvarade dem. Ens
romantiska relationer kunde &ven péverkas av relationen till sig sjidlv dé sjdlvkédnslan bade
kunde hindra en frin att triffa ndgon ny och ocksd pdverka en redan befintlig relation.
Upplevelser av att inte vara bekvam i sin kropp och negativa tankar kring sitt utseende var sétt
romantiska relationer paverkades pa. Vi kan utlésa tva olika sétt att hantera detta och det forsta

var att undvika dejtande helt.

Man ténker det skulle inte fungera och det dr ockséd en liten sorg, men det har jag
nagonstans forlikat mig med. Det dr mitt eget val egentligen. [...] Man gor nog ménga
sddana val som man kanske inte vill gora egentligen ocksa, for att man inte kénner sig
bekvém i sig sjdlv och med allt runt omkring. Det dr klart man vill inte heller att ndgon
ska komma in hér och bli min vardare, ndr man knappt kan ta hand om sig sjélv. Det
hade vem som helst trottnat pé.

- Respondent 3

De konsekvenser som lipddemet fatt for respondentens sjélvkansla ledde till att hon gjorde val
som hon egentligen inte ville sdsom att vilja att leva utan romantiska relationer. Det andra séttet
att hantera kinslor kring osdkerheter gédllande romantiska relationer var att fokusera pd andra

virden.

Det dr ocksa sa att jag vill inte ha ndgon som é&r sa fést vid att man ska ha snygga och
vélsvarvade ben och rumpa och att det dr viktigast av allt. Jag soker ndgon som tycker
att andra vérden &r viktigare och det hade jag gjort &ven om jag hade haft det.

- Respondent 1
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Béda sitten att hantera romantiska relationer pa kan tolkas som exempel pa kinslofokuserad
copingstrategi. Att leta efter partners som inte lidgger stort fokus vid utseende och att helt
undvika romantiska relationer kan enligt ett copingteoretiskt perspektiv ses som ett sétt att
skydda sig fran eventuella negativa kénslor. Det blir en form av kénsloreglering och kan ocksé
ses som en form av kinslofokuserad copingstrategi i syfte att skydda sjdlvkdnslan (Lennéer
Axelsson 2010:75). Att enbart leta efter partners som inte ldgger fokus pa utseende behover
dock inte vara en copingstrategi som endast kan kopplas lipddem, da det &r ett sitt att skydda

sig frn utseendefixerade virderingar oavsett om en har sjukdomen eller inte.

5.2.3 Vanskapsrelationer och fritid
For att hantera minskad ork till f6ljd av sjukdomen kunde man bli tvungen att prioritera mellan

olika saker man egentligen ville gora.

Jag maste ha en viss balans i vad jag gor for ndgonting. Jag kan inte gora mycket
kroppsarbete och sedan ridkna med att gora ndgot annat den dagen. Det &r bara att
glomma. [...]. S& man fér avpassa vad man klarar av under en dag. Men jag har hela
tiden valt att jobba heltid [...]. S& det &r mer fritiden som tar stryk.

- Respondent 2

Respondenten hanterade situationen genom att bortprioritera de saker hon hade velat gora pé
sin fritid for att istéllet kunna arbeta heltid. Sjukdomen bidrog da till att man behdvde vélja bort
saker eller drog sig frin att gora saker for att man inte orkade. Detta kunde i férldingningen, som

vi ser i citatet nedan resultera i att vinskapsrelationer blev lidande.

Jag blir en skittrékig person egentligen att umgas med. For allt det man gjorde
tillsammans med sina kompisar forr... Jag har vél alltid varit lite av den for mina vénner
att det dr jag som stottat dem och hjélpte nér det varit kris. Jag klarar inte det langre for
jag har inte den orken, varken mentalt eller kroppsligt. Det &r klart, man fyller kanske
inte den funktionen l&ngre som man hade forr.

- Respondent 3
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Ett annat perspektiv som fanns var att vinskapsrelationer inte alls blev péverkade av

sjukdomen.

Det ér vél 1 sa fall att man har svart att hinga med kanske pé allting alltid ibland. Men
nej, de vinner som man har &r vinner av en anledning.

- Respondent 1

Respondenten forklarade att hennes vdnner dr vénner av en anledning, vilket kan tolkas som att
hon valde vanner som ville umgas med hennes 4ven om hon hade svart att hinga med pa allting.
Ur ett problemfokuserat copingperspektiv gar det att gora tolkningen att respondenten
hanterade situationen genom att fordndra krav frdn omgivningen (Lazarus & Folkman
1984:152). Istillet for att hindras av att ibland ha svart att hinga med omgav hon sig med

personer som &r hennes vénner trots begridnsningar.

5.2.4 Relationen till sig sjalv

Det fanns manga olika aspekter som paverkade relationen till sig sjdlv. Sjukdomen kunde bidra
till att man klandrade sig sjdlv for att man inte kunde halla ner vikten och darfor dven sdg pé
sig sjidlv som délig. En aspekt som pdverkade relationen till sig sjdlv var hur man upplevde att

andra sag en.

Jag &r bara en latmask eftersom jag dr stor och tjock. Det ar lite s& man blir sedd i
samhéllet, &ven dem som kénner en. Man har mycket att arbeta med, man far lite forakt
for sig sjdlv. Nér man blir inmatad att det handlar bara om det du sjélv gor sa tror man
pa det till slut ocksa, s& man far ocksé en ganska skev sjélvbild.

- Respondent 3

Ytterligare resonemang om dalig sjélvbild rorde att man inte kinde tillfredsstéllelse 1 sitt

utseende.

Jag har vildigt dalig sjélvbild, jag tycker sjdlv att jag &r fruktansvért ful.[...] Sen kan
jag tycka att jag dr bra pd massa andra sitt, men jag kan inte tycka att jag ser bra ut, det
ar bara, nej det finns inte. Och jag har aldrig tyckt om min kropp, aldrig ndgonsin. Inte
ens nér jag vixte upp.

- Respondent 2
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For att hantera den daliga sjdlvbilden valde respondenten att fokusera péd andra saker och tinka
att hon dr bra pa mycket annat. I likhet med detta framkom en annan tanke som berdrde ens

yttre och att duga som man ér.

Diér har vi lite samma sak om mitt positiva tinkande. Jag ser mig sjélv som relativt
smal. Men sen nér jag ser pé kort s& undrar jag vem det dér &r, och det &r inte jag riktigt.
[...] Men man 4r som man ar. Det ar inte mer med det.

- Respondent 4

De tva ovanstaende citaten dr exempel pé att hantera kinslor kring ndgot som man inte kan
foréndra, 1 detta fall sitt utseende, med hjdlp av kénslofokuserad coping. Lazarus och Folkman
(1984:150) forklarar att ett sdtt att gora detta pa dr att forsoka se och fokusera pa det positiva i
en situation. Problemet framstar da inte som lika allvarligt utan blir lattare att hantera. Ena
respondenten forklarade att hennes positiva tdnk hjilper henne att acceptera att situationen ar
som den dr medan den andra valde att fokusera pd de egenskaper av sig sjdlv som hon
uppskattar. Lennéer Axelsson (2010:74) beskriver att ett av syftena med copingstrategier &r att

skydda sjdlvkénslan och det positiva tinkandet blir ett sitt att gora detta pa.
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6. Diskussion

Syftet med studien var att utforska upplevelserna av att leva med lipddem och spegla de
erfarenheter och kénslor som préglade respondenternas liv. Resultatet visar att livet pdverkades
av lipddem, men hur och i vilken utstrickning varierade stort mellan respondenterna. Det var
tydligt att upplevelsen av att leva med lipddem skiljde sig at mellan respondenterna da vissa

hade mindre begrinsningar medan andras liv helt padverkades av sjukdomen.

I likhet med tidigare forskning pekar resultatet pa att rorelseformagan och hur allvarliga
symtomen var avgjorde i vilken utstrackning sjukdomen paverkade ens liv (Dudek et al.
2018:850). Detta blev tydligt da skillnaderna i smérta var stora hos respondenterna i vér studie.
Respondenten utan smérta paverkades sdledes inte lika mycket i sin vardag, medan andra
respondenter upplevde att storre begrdnsningar. Vardagen pdverkades bland annat genom
minskad rorlighet och minskad ork. Det kunde ta sig uttryck genom att inte kunna leka med
sina barn som man ville, tvingas sdga nej till saker man egentligen vill géra och svarigheter 1
andra vardagliga situationer som att g och handla. Begridnsningarna resulterade i att det gick
at mycket tid, energi och ekonomiska resurser for att hitta 16sningar. Respondenterna behdvde
dven ligga steget fore och forutse hur kroppen skulle reagera pa olika aktiviteter genom att
exempelvis tvingas prioritera mellan saker i vardagen for att kroppsliga anstrangningar kunde
leda till flera dagars smérta och aterhamtning. Begrénsningarna kunde &ven visa sig genom mer
specifika saker som att inte kunna applddera for att armarna vérker. De mer specifika sakerna
upplevdes svara att identifiera eftersom de blev en sjédlvklar del av vardagen och man dérfor

inte insdg att de var konsekvenser av sjukdomen.

Tidigare studier har visat att stigmat som finns kring vikt och utseende kan leda till stress och
missndje kring den egna kroppen (Alwardat 2019:852). Detta dr ndgot som dven var studie
funnit da kénslor av att vara inte vara bekvim i sin kropp och upplevelser av sig sjilv som ful
framkommit Aven déligt samvete dver ens kropp har i perioder lett till fitstdrda matbeteenden,
vilket tidigare forskning ocksé visat kan kopplas till kvinnor med lipddem &r 6verrepresenterade

i statistiken (Wright & Herbst 2021:6).

Resultatet visar pa olika erfarenheter kopplade till lipddem och relationer. Den tidigare

forskningen var begrinsad och konstaterade att lipddem kan péverka det sociala livet, men inte
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pa vilket sétt (Romeijn 2018:304). Vér studie visar hur padverkan kunde ta sig uttryck gillande
forildraskap, romantiska relationer, viinskapsrelationer samt relationen till sig sjilv. Aven hér
fanns en bredd av erfarenheter. Spektrumet strackte sig fran att inte vara paverkad alls till att
ha sidmre sjdlvkédnsla och fysiska begrdnsningar som kunde leda till social isolering. De
romantiska relationerna kunde pdverkas av en dalig sjdlvbild bade i befintliga relationer och
leda till att undvika den typen av relationer helt. I kontrast till de mer praktiska begrdnsningarna
1 vardagslivet som tydligt var kopplade till sjukdomen &r det svérare att urskilja om det enbart
var lipddem som paverkade de relationella upplevelserna. Da respondenterna hade olika
utgdngspunkter gillande civilstand och tidigare erfarenheter av romantiska relationer gér det
dock inte att dra slutsatsen att pdverkan och valet av copingstrategier enbart berodde pa

sjukdomen.

Respondenternas hantering av den paverkan sjukdomen hade i deras vardag och relationer
kunde skilja sig &t och var heller inte alltid konstruktiva. Ofta anvindes kombination av
problem- och kinslofokuserade copingstrategier, for att bade hantera den faktiska situationen
och @ven ens kénslor kring den. Att kombinera copingstrategier beskrivs i litteraturen som det
mest forekommande séttet att anvénda sig av coping (Lennéer Axelsson 2010:76). Eftersom
lipddem é&r en obotlig sjukdom didr méinga situationer inte dr mdjliga att fordndra med hjélp av
problemfokuserad coping anvindes ofta kinslofokuserad coping for att hantera de kénslor

som uppstod.

Var studie dr begrinsad till kvinnor i &ldrarna 40—65 &r och gar darmed miste om perspektiv
fran bade yngre, men dven &ldre kvinnor. Framtida forskning bor utforska ett bredare
aldersspann for att se om erfarenheterna skiljer sig. Det r av storsta vikt att det gors framtida
forskning som fokuserar pé personer med lipddem och deras erfarenheter. Detta eftersom det
inte finns tillrdckligt med svensk forskning gédllande behandlingsmetoder for att personer med
lipddem ska kunna f& effektiv behandling och hjidlp av varden. Obehandlad lipddem fér
konsekvenser for livet och relationer, vilket i forldngningen kan leda till sociala problem sdsom
sjukskrivningar och psykisk ohédlsa. Dessa konsekvenser skulle kunna forebyggas med ritt

behandling.
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Bilagor

Intervjuguide

Vill du beritta lite om dig sjalv?

Vardag
Hur upplever du att din lipddemsjukdom paverkar dig i ditt vardagsliv?
o Vilka dr dina erfarenheter av att sjukdomen paverkar ditt sociala liv/dina
fritidsintressen?

o Begrinsar din sjukdom dig fran att gora saker som du hade velat gora?

e Vad har du for erfarenheter av att sjukdomen paverkar ditt arbete/dina studier och i sa

fall pé vilket sitt?

Relationer
Hur upplever du att sjukdomen paverkar dina relationer?
e Upplever du att sjukdomen péaverkar dina relationer till:
- Familj

- Vinner

- Kollegor

Avslutande fragor
Var det nagot speciellt du tankte pa niar du anmélde dig till studien, som vi inte pratat om?

Ar det ndgot annat du vill ta upp som vi inte pratat om?
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Tack for att du vill vara med 1 var studie!
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