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Sammanfattning

Syfte och bakgrund

Syftet med det aktuella projektet ar att lyfta de forskningsfrigor som personer
med lipddem, deras anhoriga samt vardpersonal tycker dr viktigast. Malet ér att
rapporten ska bidra till att vilgjord och relevant forskning genomférs pé frigor
som beddms sirskilt angeldgna. Huvudsakliga malgrupper for rapporten ir
forskare och forskningsfinansidrer samt myndigheter och organisationer som
sammanstiller forskning, savil svenska som internationella.

SBU publicerade ar 2021 en systematisk 6versikt om behandling, diagnostik,
upplevelser och erfarenheter vid lipédem. Slutsatsen i den systematiska
oversikten var att det saknas vetenskaplig kunskap frin forskningsstudier for
samtliga behandlingsalternativ, diagnostik samt f6r hur personer med tillstindet
upplever virdens bemétande. Den tidigare rapporten utgjorde ramen for vilka
fragor som ingick i denna prioritering. Forskningsfrigor om annat 4n diagnostik,
behandling och virdens bemétande ingar dirfor inte.

Lipédem dr ett tillstdnd vilket i princip enbart drabbar kvinnor. Det
karakteriseras av smirta och en bilateral fettansamling, framfor allt pa ben, hofter
och stuss. Smartan beskrivs som en generell dmhet, hyperkinslighet, virk eller
som en extrem tyngdkinsla i paverkade omraden. Det finns inga kinda tester
eller nigon uppsittning internationellt dverenskomna och vedertagna kriterier
som kan pavisa lipodem. Det kan resultera i att personer med lipodem far ga
linge innan diagnos stills. Det leder dven till en osikerhet och variation i
prevalensenssiffror.

Metod och resultat

Den metodik som anvinds kommer ursprungligen fran den brittiska
organisationen James Lind Alliance och beskrivs schematiskt i Figur 1.

Initialt ombads personer att skicka in viktiga forskningsfragor gillande
behandling, diagnostik och bemétande vid lipodem. Efter bearbetning
resulterade de inskickade forskningsfrigorna i totalt 62 frigor, dessa anvindes
sedan i en efterfoljande prioritering. Den arbetsgrupp som prioriterade
forskningsfragorna bestod framfor allt av personer med lipddem, anhoriga,
representanter for patientorganisationer och vardpersonal. Prioriteringen
genomfordes genom tvé individuella enkiter och ett avslutande
prioriteringsméote. Totalt deltog 130 personer i prioriteringen varav 13
medverkade vid prioriteringsmétet. Under métet diskuterades de 20 frégor som
rankats hogst i enkidten. Efter diskussion enades métesdeltagarna om tio
forskningsfragor som ansédgs hogst prioriterade (Tabell 1).
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Figur 1 Schematisk bild som beskriver projektets uppliagg.

®)
Oﬂﬁ%

fi 1\ Anhoriga Vardpersonal

Personer
med SKICKADE IN
[folee M FORSLAG VIA
O INVENTERINGS- Individuell prioritering av ‘ >
1 forskningsfragor via webbenkat x 2,
ll A\ i dir de hogst rankade fragorna togs vidare O O O
Forskare till en workshop. m
I ho
BRUTTOLISTA J Personer med lipédem och
PA FORSKNINGS- TOPPLISTA - vérdpersonal prioriterade
FRAGOR TN TOPPLISTA OVER pé en workshop
> 1 PRIORITERADE
3. 8 FORSKNINGS-
4 ° FRAGOR

5 10.

Tabell 1 Lista med de tio prioriterade forskningsfragorna. Med ordet "effekt" i forskningsfragorna
avses savil positiva som negativa effekter av en behandling.

Lista med de tio prioriterade forskningsfragorna

Hogst prioritet

Vilka diagnostiska kriterier behévs for en diagnos av lipédem?
Inkluderar frdgan: Hur kan lipédem diagnostiseras/upptickas tidigt i sjukdomsférloppet och/eller
under tondren/puberteten?

Vilka utfall 4r det viktigt att forskningen inom lipédem miter?

Vilken effekt har manuella behandlingar pa lipodem, exempelvis manuellt lymfdranage eller
bindvavsmassage?

Vilken effekt har fettsugning pa lipodem?

Vilken effekt har hormonella behandlingar eller hormonella likemedel pa lipodem?

Néast hogst prioritet

Vilken effekt har olika paramedicinska insatser vid lipodem?

Gér det att identifiera biomedicinska markérer for att diagnostisera lip6dem?

Kan kosten forebygga, reversera eller lindra symtom av lipédem?

Vilken effekt har medicinska kompressionsplagg/kompressionsbehandling pa lipddem?

Vilken effekt har kompressionspump pa lipédem?

Motivering samt resonemang kring de prioriterade
forskningsfragorna

Under motet diskuterade arbetsgruppen hur personer med lipddem
diagnostiseras, behandlas och beméts i virden idag, denna diskussion utgjorde en
grund for den gemensamma prioriteringen.

Manga av de frigor som ror behandlingar prioriterades utifran vad deltagarna
ansag skulle kunna ge symtomatisk lindring. De tog upp att det ér stora
skillnader i landets regioner gillande tillgang till behandling och vilken
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behandling som erbjuds. En motivering till att inte ge behandling kan vara
avsaknaden av vetenskaplig evidens. Arbetsgruppen ansig darfor att vetenskaplig
kunskap om effekter for flera av de vanliga behandlingarna var hégt motiverat.
Mer kunskap kring olika behandlingars effekt ger ett starkare beslutsstod for
behandlare och patient och skulle kunna gora vigen till en effektiv individuell
behandling kortare. Flera av dessa behandlingar skulle, relativt enkelt, kunna
utvirderas genom kliniska randomiserade kontrollerade studier (RCT). Hir
lyftes bland annat kompressionspump som ett exempel.

En annan friga som prioriterades var att utvirdera vilka utfall som ir viktiga att
fokusera pa i forskningsstudier. Ett sitt att gora detta ir att ta fram en
uppsittning prioriterade utfall, som pé engelska kallas Core Outcome Set.
Forskning om vilka utfall som 4r viktigast att mita, enligt sdvil patienter som
véirdpersonal och forskare, skulle kunna anvindas i framtida
behandlingsforskning for tillstindet och underlitta sammanvigning av studier.

Forskning pa hur hormonell behandling paverkar personer med lipodem ansags
hégt prioriterat, da det ér en vanlig behandling for kvinnor i olika aldrar,
exempelvis i form av preventivimedel eller 8strogenpreparat. Arbetsgruppen ansig
dirfor att det finns ett behov av mer kunskap kring om och hur dessa
behandlingar paverkar personer med lipddem.

Diagnostik lyftes av flera anledningar. I dagsliget saknas internationell konsensus
kring de diagnostiska kriterierna for lipédem. Gruppen pétalade att det finns en
osikerhet kring diagnostiska kriterier och att personer med lipédem ofta far
kimpa linge for att fa en diagnos, sirskilt om man har hogt body mass index
(BMI). Deltagarna i gruppen lyfte dven behovet av forskning om diagnostik
tidigt i sjukdomsférloppet och édven for flickor i tondren. Forutom diagnostiska
kriterierna 6nskade gruppen mer forskning pé objektiva metoder for att kunna
diagnostisera lipodem. Framfor allt patalades behovet av forskning pa att
identifiera biomedicinska markérer for diagnos. Just objektiva metoder ansags
kunna vara en vég for tidig diagnostik. En tillforlitlig diagnostik och en
konsensus kring diagnostiska kriterier r dven viktigt for framtida forskning
inom tillstindet.

Forskning rorande bemétande av personer med lipodem diskuterades under
motet och ansigs viktig men prioriterades inte. Anledningen till detta var det
redan nu pagar forskning som fokuserar pd bemotande i Sverige.

Diskussion

De forskningsfragor som prioriterats i denna rapport har avgrinsats till sidana
som giller behandling, diagnostik eller bemétande. Urvalet baseras pd SBU:s
tidigare sammanstillning av forskning, vilken inriktades just pa dessa tre
omraden och som konstaterade att mer forskning behévs inom samtliga
omraden. Det innebir att det kan finnas andra fragor kopplade till lipédem som
anses viktiga av savil personer med tillstaindet, anhériga och vardpersonal, sasom
forskningsfragor om orsak, prevalens, irftlighet samt prevention.
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Att det saknas vetenskaplig kunskap kring olika behandlingars effekter betyder
inte att dessa behandlingar saknar effekt och ér verkningslésa. Det innebir att det
vetenskapligt finns en osikerhet om vilken effekt en behandling har, detta
innefattar sivil en eventuell positiv effekt som eventuella biverkningar, och att
mer forskning behovs. I detta projektet har vi latit berorda intressenter prioritera
forskningsfragor inom lipddem f6r att lyfta vilken framtida forskning som anses
vara av extra stor vikt. Rapporten handlar alltsd om en prioritering av
forskningsfragor. Fér omraden som lipddem dir det saknas vetenskapliga
kunskap kring alla behandlingar, diagnostik och bemétande, kan en prioritering
av vilka frigor som anses viktigast att fa svar pd, vara en viktig pusselbit for att
framtida forskning ska gora storsta mojliga nytta.

Fram till dess att resultat av forskningsstudier kommer 4r det viktigt att personer
med tillstindet diagnostiseras och behandlas utifran deras behov och
symtombild. Evidensbaserad medicin bygger pa att man viver samman foljande
tre delar: den bista tillgingliga vetenskapliga evidensen, vardpersonalens kliniska
kunnande och beprévade erfarenhet samt erfarenheter, virderingar och kunskap
frin den som lever med tillstindet. I vintan pd mer vetenskaplig evidens behéver
dirfor virdprofessionen luta sig mer mot den beprévade erfarenheten av de olika
behandlingarna och ta in patientens erfarenheter, kunskap och virderingar nir
man diskuterar eventuella positiva och negativa effekter av olika behandlingar.

SBU vill tacka alla som varit involverade i eller hjlpt till att sprida information
om projektet, speciellt tack till alla er som inkommit med f6rslag pa
forskningsfragor samt alla som medverkat i prioriteringen.

Innehallsdeklaration
Denna publikation innehaller:

e En prioritering av vetenskapliga kunskapsluckor eller kunskapsbehov utifran brukares,
patienters, ndrstaendes och vardpersonals perspektiv pa vad som &r viktigast att fa mer
kunskap om.

SBU anvinder en metod baserad pa James Lind Alliance metodik for att fa fram de viktigaste
kunskapsluckorna. For den har rapporten har vi gjort féljande:

Prioriterat de viktigaste kunskapsluckorna tillsammans med externa sakkunniga
(framst patienter eller brukare, anhériga och professionen):

e Utgatt fran en befintlig systematisk oversikt eller kartlaggning

e Inventerat vilka fragor som ska prioriteras genom att tillfraga malgrupper (har kan dven
forskare och andra aktorer inga)

Féljande personer har granskat och bedémt rapporten och dess resultat:

e Externa sakkunniga
e SBU:s kvalitetssakringsgrupp
e SBU:s vetenskapliga rad
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Citera denna rapport

SBU. Prioritering av forskningsfragor géllande diagnostik, behandling och bemé&tande av personer
med lipédem. Stockholm: Statens beredning for medicinsk och social utvardering (SBU); 2023.
Prioritering av vetenskapliga kunskapsluckor. [accessed date]. Available from:
https://www.sbu.se/361.
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1. Inledning
1.1 Syfte

I rapporten lyfts de forskningsfrigor som bedoms sirskilt angeligna avseende
diagnostik, behandling och bemétande av personer med lip6dem. Malet ér att
detta ska leda till att vilgjord och relevant forskning genomfors pd dessa
frigestillningar. Prioriteringen gjordes av personer som direkt berdrs av de
slutgiltiga resultaten fran forskningen. Genom att identifiera samt sprida
information om vilka forskningsfrigor som anses viktiga att besvara 6kar
mojligheten att forskning initieras pa dessa frigestillningar. Projektet ar ett

regeringsuppdrag [1].

Faktaruta 1.1 SBU:s uppdrag.

SBU, Statens beredning fér medicinsk och social utvardering, ar en myndighet som har i uppdrag
att gora oberoende utvarderingar genom att kritiskt granska och sammanstalla forskningsresultat
som publicerats om metoder och insatser inom halso- och sjukvard inklusive tandvard. SBU har
dven i uppdrag att granska kunskapsldget for metoder och insatser inom socialtjanst och omradet
funktionstillstind/-hinder. Granskningarna gérs genom ett samarbete mellan SBU och ledande
experter. Myndigheten ska dven systematiskt identifiera och aktivt informera om sadana metoder
i hélso- och sjukvarden och socialtjansten vars effekter det saknas tillracklig kunskap om.

1.2 Malgrupper

Malgrupper f6r denna prioritering ér frimst forskare och forskningsfinansiirer,
men kan dven innefatta myndigheter och organisationer som sammanstiller
vetenskapliga studier. Tanken &r att denna rapport kan ge viktig information for
forskare vid val av frigestillning infor en klinisk studie. Den kan 4ven vara en del
i motiveringen av varfor forskningen ir viktig nir forskare soker anslag for

finansiering,.
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2. Bakgrund

2.1 Lipodem

Lipodem ir ett tillstind vilket i princip alltid drabbar kvinnor. Tillstdndet
karakteriseras av en bilateral fettansamling framf6r allt pa ben, hofter och stuss.
Aven armar kan ha fettansamling, medan hinder och fétter vanligen ér
opéverkade [2]. Oavsett var lipddemet ér lokaliserat pa kroppen sa foreligger ofta
en tydlig grins mellan paverkat och opaverkat omrade vid fotleder och handleder
sa kallad "cuff-sign”. Aven smiirta ir karakteristiskt for lipodem. Den kan vara
spontan, men den kan ocksa utlésas vid moderat tryck. Smirtan beskrivs som en
generell 6mhet, hyperkinslighet, virk eller som en extrem tyngdkinsla i
paverkade omraden [2].

Det finns inga kinda tester eller ndgon uppsittning internationellt verenskomna
och vedertagna kriterier som kan pévisa lipddem. I Sverige finns diagnosen
lipédem, som sedan ar 2017 har diagnoskoden R60.0B. Diagnosen stills genom
en sammanvigning av anamnes, symtom och klinisk bild samt genom att man
utesluter forvixlingsdiagnoser som lymfodem, Dercums sjukdom och obesitas

(BMI>30 kg/m?).

Det finns i dagsliget inga sikra uppgifter for prevalensen av tillstandet i Sverige
eller internationellt. Enligt uppgifter som rapporterats in till Socialstyrelsens
patientregister har under aren 2018 till 2020 cirka 260 personer arligen vérdats i
sluten eller specialiserad 6ppenvird med diagnosen. Men dessa siffror 4r svdra att
tolka d4 ménga av patienterna inte behandlas inom slutenvérd eller specialiserad
oppenvard och da det inte finns konsensus om diagnostikkriterierna.

Bricke Diakoni genomforde &r 2019 en enkitundersokning i Sverige dér 855
personer svarade att de hade lipddem. I den undersékningen, som inte gor
ansprak pd att vara en vetenskaplig studie, beskrivs bland annat att personer
angett att det varit svart att fi en diagnos, att diagnosen hamnade mellan olika
specialiteter samt att stdd och behandling for sjukdomen inte erhéllits [3]. En
nyligen publicerad svensk forskningsstudie bekriftar dessa resultat. Denna
tvirsnittsstudie visar att majoriteten av kvinnorna anger att symtomen startade
innan 30-arsildern medan den vanligaste dldern for diagnos var mellan 50 till 59

ar [4].
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2.2 Vilken kunskap finns inom omradet?

Genom att granska och sammanstilla forskning i en systematisk oversikt
utvirderar man om det finns evidens for olika dtgirder och metoder eller om
mer forskning behovs, sd kallade vetenskapliga kunskapsluckor (Faktaruta 2.1).
SBU publicerade i juli 2021 en systematisk versike dar det vetenskapliga stodet
avseende metoder for att diagnostisera och behandla lipddem utvirderades [2]. I
oversikten sammanstilldes dven vetenskapliga studier dir man undersoke
upplevelser och erfarenheter av att leva med lipddem samt att virda personer
med lipddem. SBU kom fram till f6ljande slutsatser:

Det saknas vetenskapliga studier av metoder for diagnostik av lipodem
inklusive metoder for att sirskilja sjukdomstillstindet frin mojliga
forvixlingsdiagnoser.

Det saknas vetenskapliga studier som pa et tillforlitligt sdte visar effekterna av
olika metoder for att behandla lipddem respektive lindra symtomen.

Det saknas vetenskapliga studier av personers upplevelser och erfarenheter av
att leva med lipodem samt av erfarenheter inom hilso- och sjukvarden av att
vérda personer med lipddem.

Det saknas vetenskapligt underlag f6r att gora relevanta hilsoekonomiska

berdkningar.

Saknaden av vetenskapliga studier innebir att diagnostik och behandlingar av
lipddem ar att betrakta som vetenskapliga kunskapsluckor (Faktaruta 2.1).

En uppsittning internationellt 6verenskomna och vedertagna kriterier skulle
kunna anvindas som en referensstandard i kommande studier av diagnostisk
tillforlitlighet. Sidana studier behévs for att bedéma tillforlitligheten vid
diagnostik av lipédem.

Det behovs ocksé jimforande studier av effekterna av olika behandlingsmetoder
samt studier av upplevelser och erfarenheter utifrin personens och hilso- och
sjukvardens perspektiv. I framtida behandlingsstudier bor till exempel gruppens
forsoksdeltagare beskrivas tydligt. Orsaker till att vissa personer inte fullfoljer
studien bor undersokas. Behandlingsresultaten bor beddmas med standardiserade
metoder [2]. For framtida studier kan det dven vara av vikt att utreda vad den
minsta betydelsefulla kliniska skillnaden ér for kliniska studier pa detta tillstind.

2.3 Vad dr en vetenskaplig kunskapslucka?

Anledningen till att vetenskapliga kunskapsluckor identifieras ir att de studier
som finns om édtgirden eller metoden ir for f4, f6r sma, har hog risk for bias eller
visar motstridiga resultat. Det innebir att det kan finnas forskning kring
behandling men att denna inte ansetts ricka till for att man pa ett tillforlitigt
stt ska kunna uttala sig om behandlingens effekter. Da behovs mer praktiknira
forskning for att ta fram kunskap om for- och nackdelar med atgirden eller
metoden.
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Sedan ar 2009 arbetar SBU, enligt myndighetens instruktion, med att identifiera
och systematiskt samla vetenskapliga kunskapsluckor [5]. De vetenskapliga
kunskapsluckorna sammanstills i SBU:s databas [6].

Faktaruta 2.1 Vad ar en vetenskaplig kunskapslucka enligt SBU:s modell och vad
behovs for att fylla den?

e En vetenskaplig kunskapslucka innebdr att det saknas evidens for vilken sammanvagd
effekt en metod eller insats har, det vill siga kunskap fran en systematisk éversikt. Baserat pa
vilken forskning som behdvs for att fylla luckan finns tre typer av vetenskapliga
kunskapsluckor enligt SBU:s modell.

e En systematisk éversikt behovs nar vi inte vet vilka studier som finns och darmed inte
den sammanvagda effekten. De priméarstudier som eventuellt finns behéver identifieras,
granskas och vdgas samman i en systematisk dversikt for att kunskapslaget ska kunna
faststallas.

e Fler primérstudier behévs nar en tillforlitlig systematisk éversikt visar att det ar osakert
vilken den sammanvégda effekten ar. Det kan bero pd att det saknas studier, att studierna har
bedémts ha hog risk for bias, ar for f4, for sma eller visar motsagande resultat (tillforlitligheten
hos den sammanvégda effekten ar mycket lag, till exempel enligt GRADE).

e En uppdaterad systematisk dversikt behdvs nar det tidigare gjorts en systematisk
6versikt som visar att primarstudier behovs, och det finns skal att tro att nya studier har
tillkommit som méjligen kan @ndra kunskapslaget.

Fler En uppdaterad
primarstudier systematisk

En systematisk
Gversikt behovs

behovs Gversikt behdvs

Vi vet inte vilka

studier som finns Vi vet Otillracklig Nya studier

for den aktuella vilka studier kunskap om tillkommer

fragestillningen som finns. effekten
¢ Vivet om
- kunskapsliget

har andrats
eller inte
Kunskap om

effekten

Att identifiera och initiera praktiknira forskning pé vetenskapliga
kunskapsluckor 4r en process som kan liknas vid ett ekosystem dir olika enskilda
aktiviteter 4r beroende av varandra for att systemet ska fungera (Figur 2.1).
Figuren illustrerar fyra nodvindiga, och av varandra beroende steg for att
forskningsresurser, inom hilso- och sjukvard, socialgjidnst och LSS-verksamhet
ska kunna bidra till stérsta mojliga nytta for brukarna, professionen och
samhillet i stort. Dessa steg omfattar systematisk 6versike, identifiering av
vetenskapliga kunskapsluckor, prioritering av forskningsfrigor och finansiering
och utférande av praktiknira forskning. I centrum av hjulet finns brukare eller
patienter, profession och nirstiende, det vill siga de som paverkas mest av
forskningsresultaten och som bor vara involverade nar man tar reda pd var bade
praktiknira forskning och systematiska Gversikter behovs. De idr dven
nyckelpersoner nir det giller att prioritera forskningsfrigor och bor medverka i
utformningen av forskningen samt vid implementering av den kunskap som tas
fram.
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Figur 2.1 Kunskapshjulet vid praktiknira forskning.
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2.4 Varfor behover vi prioritera bland
kunskapsluckorna?

Forskning ir sivil kostsam som tids- och resurskrivande. Fér omraden dir det
finns ménga vetenskapliga kunskapsluckor ir det inte troligt att alla kommer att
forskas pa. I dessa fall behover man prioritera vilka forskningsfragor som kinns
viktigast.

I val av forskning har forskare, forskningsfinansidrer och kommersiella aktorer en
forankrad och sjilvklar rost. Patienter och vérdpersonal som i stor utstrickning
paverkas av forskningens resultat, har inte samma sjilvklara roll.

Anledningen till att lyfta patienters, anhorigas och vardpersonals asikter 4r att
denna information kan bidra till relevant och efterfrigad forskning. I en artikel
frin ar 2009 beriknade Chalmers och medarbetare att upp till 85 procent av
utdelade forskningsmedel inom den praktiknira forskningen ger studieresultat
som inte dr anvindbara for patienter, anhoriga och véirdpersonal i praktiken. Att
forskningen inte fokuserar pa frigor som ir viktiga for dessa grupper ir en del i

detta [7] [9] [10].
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3. Metod

Projektet baseras pa en metod fran den brittiska organisationen James Lind
Alliance (Faktaruta 3.1). I metoden ingdr att inventera och direfter prioritera
forskningsfragor. Vi sokte dven etiske tillstind vilket godkindes av
Etikprovningsmyndigheten innan projektet startades
(Etikprovningsmyndigheten, diarienummer 2022-01527-01).

Faktaruta 3.1 Om James Lind Alliance metod.

James Lind Alliance &r en brittisk organisation som arbetat med att identifiera och prioritera
kunskapsluckor sedan ar 2004. Deras metod bygger pa att patienter och vardpersonal tillsammans
kommer 6verens om de viktigaste forskningsfragorna inom ett omrade. Fragorna rankas i en
topplista med den viktigaste fragan verst. Syftet ar att uppmarksamma och identifiera vilka
forskningsfragor de som i slutdnden berérs av genomford forskning anser vara viktigast att
besvara. Huvudsakliga mélgrupper &r forskare och forskningsfinansidrer. Pa sin webbplats har
James Lind Alliance en handbok dér de beskriver hur en inventering och prioritering utfors [8]. |
denna ges ocksa exempel pa olika varianter av metoden.

Projektets uppligg beskrivs 6vergripande i Figur 3.1. Projektets ramar baseras pa
den systematiska 6versikt gillande diagnostik, behandling och bemétande av
lipédem som publicerades av SBU ar 2021. Rapporten visade att det saknades
vetenskapliga studier och angav ddrmed att diagnostik och behandling var att
anse som vetenskapliga kunskapsluckor. Da det kan finnas forskningsfragor som
patienter eller vardpersonal ser utifrin sina perspektiv, gjordes en inventering av
forskningsfragor via en 6ppen enkit pa SBU:s webbplats. Prioriteringen av
forskningsfragor genomférdes med hjilp av Delfimetodik. Metoden gar ut pa
att en grupp deltagare var for sig far prioritera forskningsfragorna i flera
efterfljande enkiter. Mellan enkiterna sammanstills resultaten och delges till
deltagarna som da har mojlighet att dndra sina bedémningar efter vad som
framkommit av de 6vrigas synpunkter. Processen avslutas med ett
prioriteringsmote med en mindre grupp deltagare i form av ett fysiske
heldagsmote.

Figur 3.1 Schematisk bild som beskriver projektets upplagg.

O o
rQ\ Pl 10
11 Anhdriga  vardpersonal

Personer
med SKICKADE IN

lipsdem FORSLAG VIA
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Forskare till en workshop.
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PRIORITERADE
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3.1 Projektgrupp och arbetsgrupp

I projektgruppen ingick patientsakkunnig, professionssakkunniga och
medarbetare frin SBU. Projektgruppens medlemmar har utformat enkiter och
informationstexter samt analyserat och sammanstillt resultaten frin enkiter och
det slutliga prioriteringsmétet. Ingen i projektgruppen har varit med och
prioriterat forskningsfragorna i enkiterna eller deltagit aktivt i diskussionen och
paverkat resultatet under prioriteringsmotet.

Arbetsgruppen avser de personer som anmilt intresse for att delta i projektet och
aktivt deltagit i prioriteringsarbetet genom att svara pa de tva enkiterna. Vissa av
personerna i arbetsgruppen har dven deltagit i det slutliga prioriteringsmétet och
bendmns arbetsgrupp vid prioriteringsméte.

Projektgruppen, externa granskare samt arbetsgrupp vid prioriteringsmétet

presenteras mer utforligt i Kapitel 6.

3.2 Rekrytering av deltagare till arbetsgruppen

Pa SBU:s webbplats fanns det mojlighet att anmala intresse for att medverka i
arbetsgruppen, den var 6ppen mellan maj 2022 till oktober 2022. Information
om deltagande i projektet spreds tillsammans med information om
inventeringsenkiten i riktade utskick samt pa sociala medier, se Bilaga 1 och 2.
Utover denna spridning bad vi de personer som anmilt sig att sprida
informationen vidare. I anmilan fick deltagarna uppge namn, mejladress samt
vilja ett av f6ljande perspektiv:

Jag har lip6dem
Jag r anhorig till person som har lipédem

Jag arbetar kliniskt inom omradet

Jag forskare inom omradet (du som bade 4r kliniskt verksam och forskare -
vilj detta alternativ)

Jag har annan relevant koppling till sjukdomen, kan till exempel vara arbete
inom brukar-/patientorganisation, myndighet, region eller annan
organisation.

Vid anmiilan fick man 4ven ange om man var intresserad av att medverka pa det
avslutande prioriteringsmotet.

Arbetsgruppen som prioriterade forskningsfrigorna bestod av 169 personer

(Tabell 3.1).
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3.2.1 Deltagare i arbetsgrupp vid prioriteringsmotet

Utifran intresseanmalningar och perspektivtillhorighet skickades en inbjudan om
deltagande i det avslutande prioriteringsmétet till ett urval av personerna i
arbetsgruppen. Milet var att 14-18 personer skulle delta i prioriteringsmotet,
med en jimn f6rdelning mellan personer med lipddem, anhériga, representanter
frin Patientorganisationer och vardpersonal. Utover perspektivtillhorighet
gjordes urvalet for att, om mojligt, dven fi en bra blandning av f6ljande faktorer:
kon, bostadsort, samt yrkestillhorighet for professionen.

Inbjudan skickades ut till f6ljande patientorganisationer, som fick nominera en
representant var for deltagande i prioriteringsmétet:

Svenska Odemfsrbundet
Lymf Sverige

Lymf Jonkoping

Lymf S

Dessa organisationer anségs vara etablerade, relevanta for tillstindet och
fristiende. Lokala undergrupperingar till respektive férbund fick inte inbjudan
att ingd i prioriteringsmétet med representant. Alla fick information att personer
engagerade i olika forbund kunde anmala intresse att ingd i prioriteringsmotet
men da utifrdn sin person mer 4n som representant for en organisation.

Tabell 3.1 Deltagare i arbetsgruppen och svarsfrekvens for prioriteringsdelen.

Perspektiv Anmadldatill  Svarat pa Svaratpa Arbetsgrupp vid
arbetsgrupppen enkit 1 enkait 2 prioriteringsmotet
Totalt 169 130(77 %) 123 (73 %) 13
Patient 123 89(72%) 81(66%) 3
Anhérig 15 10(67 %) 12(80 %) 0
Patientorganisationer och 12 12 (100 %) 11 (92 %) 3"

annan relevant koppling

Virdpersonal, Forskare™ 19 19 (100 %) 19 (100 %) 7

" En anhérig, en representant for en patientorganisation samt en allménlikare var anmalda till prioriteringsmaotet med fick
ﬁgrhinder att delta pa grund av sjukdom.
Det var en person av dessa som anmalde sig i egenskap av forskare och som bara deltog i den inledande enkitdelen.

3.3 Projektets avgrinsning

Projektet har avgrinsats till forskningsfrigor som ror diagnostik, behandling
samt bemétande av personer med lipédem. Fragor som ansetts rora omraden
utanfor detta redovisas i Bilaga 3, till exempel hur manga som har lip6dem samt
hur drftige tillstandet 4r.
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3.4 Inventering av forskningsfragor

Inventering av forskningsfragor dgde rum mellan den 4 maj och 12 september
2022 genom en 6ppen enkdt pi SBU:s webbplats (Bilaga 1). Information om
inventeringsenkiten och projektet spreds i SBU:s sociala medier (Twitter,
LinkedIn samt Facebook), via SBU:s nyhetsbrev samt via mejl riktade till
relevanta aktorer sdsom patient- och professionsorganisationer (Bilaga 2).

I inventeringsenkiten efterfragades vilket perspektiv de som anmalde sig ansag sig
tillhora. Direfter fick varje person ange upp till tio forskningsfrigor som man
ansg var viktiga att besvara. I enkiten presenterades information kring hur en
forskningsfriga kan stillas upp samt om frigan gillde viss delpopulation eller

skulle riktas mot specifika utfall (Bilaga 1).

3.5 Analys och sammanstillning av de inkomna
fragorna

Projektgruppen gick igenom samtliga forskningsfragor som kom in i
inventeringsenkiten. I en del fall var texterna som kom in via enkiten inte
formulerade som en fraga. I de fall dir det var méjligt omformulerades texten
till en fraga. Ett exempel pd detta dr inkommen text: Skriver det igen: kunskap
och bemétande av virden SA viktigt! Texten kopplades till fragor gillande
utbildning av vardpersonal och bemétande. Majoriteten av svaren i
inventeringsenkiten var dock formulerade som fragestillningar.

Projektgruppen kategoriserade forst frigorna utifran f6ljande omraden:
Behandling
Fysioterapi/trining/aktivitetstorméga
Kosthéllning
Lymfmassage/terapi
Kirurgi
Likemedel
Medicintekniska produkter
Psykologisk behandling
Egenvird
Behandling vrigt
Diagnostik/utredning
Bemotande
Organisation
Utbildning/information

Fragor utanfor projektets avgrinsningar (dessa redovisas i Bilaga 3)

Direfter lades likartade fragor ssmman under 6vergripande huvudfrigor.
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Overgripande huvudfrigor skrevs av projektledningen. Under dessa huvudfragor
lades de fragestillningar som inkommit till SBU via enkiten och som anségs
hora till den frigan. Samtliga dvergripande frigor med exempel pa underliggande
fragor finns listade i Bilaga 4.

Exempelvis s& inkom frigorna: "Behdver fettsugningen goras om efter viss tid?”
och "Nir bér fettsugning utféras for bist effeke, vid ett tidigt stadie i sjukdomen
eller senare for att slippa extrema framtida fettansamlingar pa till exempel ldr for
att slippa felbelastning av leder, snedstillda ben?” Dessa fragor placerades i
omradet behandling-kirurgi under den 6vergripande fragestillningen: *Vilka
effekter har fettsugning pd lipédem?”. Under denna vergripande fragestillning
har sedan 4ven andra inkomna fragor vilka ror fettsugning av lipédem placerats.
Exempel pa detta dr frigor som ror olika fettsugningstekniker, vilka
langtidsresultaten dr med mera.

Ytterligare ett exempel pa sammanslagning av fragor ir att f6ljande fragor slagits
samman: ~Vilken effekt har virmemadrass vid lipédem?” och "Hjilper IR-bastu
vid lipédem?”. De lades under den 6vergripande frigan “Vilken eftekt har
medicintekniska produkter som genererar virme pa lipdem?”

Anledningen till att ligga samman samt sortera fragestillningar under olika
omraden ir att mojliggora och underlitta den senare prioriteringen. En
prioritering som innehaller f6r méanga forskningsfragor i en osorterad ordning
skulle bli vildigt komplicerad att genomfora. Efter att sammanstillningen
utformats gick projektets sakkunniga igenom fragorna och kontrollerade
eventuella sakfel.

3.6 Prioritering av forskningsfragor i enkit

Alla personer i arbetsgruppen fick tvé efterféljande webbenkiter att besvara
(Bilaga 5). Dessa enkiter var utformade i enkitverktyget Defgo [11]. I bida
enkiterna ombads deltagarna markera tio eller firre forskningsfrigor som de
tyckte var viktigast. Infor utskick av enkiterna fick samtliga deltagare
information om syfte med projektet, vilka frigor som ingick i enkiterna samt
hur de skulle fylla i enkiterna via mejl (Bilaga 5). Svaren i enkiterna analyserades
utifrdn perspektiv. De fragor som fatt flest roster fran de olika perspektiven,
enligt kriterier i Tabell 3.2, gick vidare i prioriteringen. Genom att ta vidare de
fragor som varje perspektiv prioriterat hogst far alla perspektiv lika stor pverkan
pa resultatet oavsett deltagarantal i respektive grupp.
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Tabell 3.2 Kriterier for vilka fragor som skulle tas vidare.

Stadium i Kriterier Kommentar

processen

Fran enkat 1 till De fragor som fatt mer 4n 10 % av résternatotalt Totalt togs 40 fragor vidare
enkat 2 eller till enkat 2

De fragor som fatt mer dn 20 % fran minst ett
perspektiv oavsett totalt antal roster

Fran enkat 2 till De fragor som var rankat som topp tio av ett Totalt togs 20 fragor vidare
prioriteringsmoéte  eller till prioriteringsmétet
Flera av de inkluderade perspektiven

I enkit 1 ingick 62 forskningsfragor. Baserat pa resultaten i férsta enkiten togs
40 fragor vidare till enkidt 2. De forskningsfragor som togs vidare var de frigor
som fitt mer dn 10 procent av de totala résterna samt de fragor som face 20
procent eller mer frin minst ett perspektiv. Till prioriteringsmétet togs 20 fragor
vidare, dessa var de som nagot eller flera perspektiv ansig sa viktiga att de
hamnade inom de tio frimsta.

3.6.1 Prioritering av fragor i avslutande prioriteringsmoéte

Infor prioriteringsmotet skickade projektgruppen ut information om
dagordning, uppligg pa motet och de 20 forskningsfragor som dterstod till
motesdeltagarna (Bilaga 5). Deltagarna i prioriteringsmétena ombads att dterigen
ranka sina tio viktigaste forskningsfragor samt att denna ging dven rangordna
dem fran 1 dll 10 och fundera kring motivering for sin prioritering.

SBU:s roll under prioriteringsmotena var att organisera och méjliggéra
diskussionerna, samt att sikerstélla att prioriteringarna gjordes gemensamt av alla
deltagare och att alla fick komma till tals. Deltagarna frin SBU och projektets
sakkunniga deltog ddremot inte aktivt i diskussionerna och styrde dirigenom
inte vilka frigor som deltagarna prioriterade.

Under motet presenterade férst moderatorn fran SBU upplagget for
diskussionen. Direfter delades deltagarna in i mindre grupper med 4 till 5
personer, dir hilften var vardpersonal och andra hilften var personer med egen
erfarenhet av lipodem eller representerade en patientorganisation. En moderator
frin SBU deltog i varje grupp. I de mindre grupperna fick varje deltagare
kortfattat presentera sin prioritering och motivering till denna. Alla mindre
grupper enades sedan om en gemensam lista med de viktigaste fragestillningarna.
De mindre gruppernas prioritering lades sedan samman och utgjorde grunden for
den senare diskussionen i helgrupp. Slutligen holls en diskussion med hela
arbetsgruppen dir deltagarna resonerade sig fram till en gemensam och slutgiltig
lista med tio forskningsfragor.

Under alla diskussioner, i mindre grupper samt i hel arbetsgrupp, anvindes
inplastade A4-papper med beskrivning av forskningsfragorna. Korten flyttades av
moderatorn utifran deltagarnas 6nskemal under diskussionens gang for att
illustrera fragans plats i rankningen.
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Under prioriteringsmoétet fanns mojlighet att ligga ihop frégor som ansags
snarlika samt géra mindre korrigeringar i fragestillningen om gruppen var

overens om detta. Alla eventuella dndringar noterades och motiverades och
redovisas i kapitlen for resultat och diskussion.

Efter prioriteringsmotet skickades den slutgiltiga topplistan ut till samtliga
deltagare i prioriteringsdelen, alla har ddrigenom fatt méjlighet att limna
synpunkter pd listan.
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4. Resultat

4.1 Huvudresultat. De topp tio prioriterade
forskningsfragor om diagnostik, behandling och
bemdtande av personer med lipédem

Totalt bjods 16 personer in till att delta i arbetsgruppen vid prioriteringsmdtet.
Hilften av personerna hade ett vardperspektiv och hilften ett patient- eller
anhorigperspektiv. Pa grund av sjukdom kunde endast 13 deltagare nirvara pa
motet. Under prioriteringsmétet enades deltagarna om att foljande
forskningsfragor var viktigast (Tabell 4.1).

Tabell 4.1 Lista med de tio prioriterade forskningsfragorna. Med ordet effekt i

forskningsfragorna avses saval positiva som negativa effekter av en behandling.

Hogst prioritet

Vilka diagnostiska kriterier behovs for en diagnos av lipédem?
Inkluderar frdgan: Hur kan lipédem diagnostiseras/upptickas tidigt i sjukdomsférloppet och/eller
under tondren/puberteten?

Vilka utfall 4r det viktigt att forskningen inom lipédem miter?

Vilken effekt har manuella behandlingar pa lip6dem, exempelvis manuellt lymfdrianage eller
bindvavsmassage?

Vilken effekt har fettsugning pa lipédem?

Vilken effekt har hormonella behandlingar eller hormonella likemedel pa lipédem?

Nist hogst prioritet

Vilken effekt har olika paramedicinska insatser vid lipodem?

Gér det att identifiera biomedicinska markorer for att diagnostisera lip6dem?

Kan kosten forebygga, reversera eller lindra symtom av lipédem?

Vilken effekt har medicinska kompressionsplagg/kompressionsbehandling p4 lipédem?

Vilken effekt har kompressionspump pa lipédem?
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Figur 4.1 En schematisk bild som beskriver processen for prioriteringen.
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4.2 Deltagarnas motivering och resonemang bakom
prioriteringarna under prioriteringsmotet

Deltagarna i arbetsgruppen i prioriteringsmétet diskuterade dvergripande kring
svarigheter att fa en diagnos och behandling for sitt lipédem. Hir tog deltagare
dven upp olikheter inom landet avseende vilken behandling som erbjuds inom
den offentliga varden samt okunskap kring lipédem och de svérigheter och
symtom som sjukdomen ger. Detta resonemang genomsyrade den prioritering
av forskningsfragor som gruppen enades om.

Gruppen var enig om ett behov av mer kunskap fran forskningen for att ge
patienter och véirdpersonal olika behandlingsméjligheter. De lyfte dven
mojligheten att kunna fi diagnos samt behandling dven under den tid det tar att
genomfora forskningen. Gruppen tog upp att det ir viktigt att forskningen
fokuserar pd utfall som ir betydelsefulla f6r de personer som har lipodem. Har
diskuterades dven forskning som underséker om det finns individer, eller olika
symtom, ddr vissa behandlingar ir mer eller mindre effektiva. Man tog dven upp
betydelsen av forskning gillande hilsoekonomi och hilsoekonomiska
berikningar av olika behandlingar av lipddem.

For tillstand dér det vetenskapliga evidensliget dr lagt for ménga eller samtliga
behandlingar dr det vildigt viktigt att personer som soker vird och har symtom
som tyder pé lipodem blir diagnostiserade och far behandling. Hir far man
anvinda sig av den samlade kunskap som finns i form av beprovad erfarenhet
och tillse att denna kunskap byggs upp genom dokumenterad uppféljning av
behandlingar och kunskap- och erfarenhetsutbyte inom professionen. Det ar
viktigt att informera de personer som behandlas att den vetenskapliga kunskapen
ar lag, och att man dirfor ordentligt diskuterar vilka eventuella risker och nytta
som en behandling kan ha.

4.2.1 Motivering kring de topplistade forskningsfragorna

Vilka diagnostiska kriterier behévs for en diagnos av lipédem?

Gruppen framférde att det behovs tydliga diagnoskriterier som kan accepteras av
alla, och som kan klarldgga vem som har, respektive inte har, lipédem. Vissa
diagnoskriterier finns, men dessa 4r inte spridda i virden. Det rider inte heller
konsensus nationellt (eller internationellt) om dessa kriterier. Gruppen framférde
att det dr onskvirt att forskningen undersoker om det gir att hitta objektiva sitt
att diagnostisera lipodem exempelvis med hjilp av magnetrontgen (MR),
ultraljud eller biomarkérer.

Gruppen betonade att diagnoskriterier som accepteras av alla i virden ger
forutsiteningar for att sjukdomen ska kunna upptickas tidigare. Det skulle i sin
tur kunna minska lidande och forebygga att sjukdomen forvirras med 6kad
smirta, nedsatt funktionsformaga, minskad aktivitetsformaga, forsimrat
psykiskt méende och livskvalitet som foljd. Deltagarna lyfte dven problematiken
med att ga till virdgivare som inte tror dem och att det finns personer som drar
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sig for att s6ka vard pa grund av att de tidigare inte blivit trodda eller métts av
okunskap gillande diagnosen.

Den oenighet som rader kring de diagnostiska kriterierna forsvarar dven
kunskapsinhimtningen dé forskningsstudier utforda i olika linder kan anvinda
sig av olika diagnostiska kriterier f6r inkludering av deltagare i studierna.

En forskningsfriga som deltagarna ansag var viktig men som ticktes in av den
mer overgripande fragestillningen var "Hur kan lipédem
diagnostiseras/upptickas tidigt i sjukdomstorloppet och/eller under
tondren/puberteten?” Deltagarna lyfte betydelsen att man dven ser 6ver vilka
olika diagnostiska kriterier som kan anvindas tidigt under sjukdomsférloppet pa
personer dir man kan misstinka lipodem men dir de klassiska symtomen och
distribueringen av fett pa kroppen kanske inte ir s& uttalade. Till exempel lyftes
flickor i pubertet som en viktig grupp. Under puberteten sker dock naturligt
stora fysiska forindringar vilket kan forsvira eventuell diagnos. Det kan darfor
vara viktigt att f6lja upp unga deltagare efter genomgéingen pubertet for att se
utvecklingen och bekrifta eventuell diagnos.

Vilka utfall dr det viktigt att forskningen inom lip6dem miter?

Deltagarna pd prioriteringsmétet poangterade att det ar viktigt att forskningen
fokuserar pd de utfall (Faktaruta 4.1) som har betydelse for de som lever med
lipddem. Deltagarna lyfte att studier ofta mater BMI, vikt och volym och att
resultat utifrin dessa utfall inte behover betyda att andra, for patienten viktigare
utfall, paverkats. For att fa klarhet i vilka utfall som ir viktigast att inkludera i
forskningsstudier skulle man behéva utreda vilka utfall som anvinds i
forskningen och vilka som anses viktiga fr de olika intressenterna genom
exempelvis ett framtagande av ett Core Outcome Set. Hir kan det dven behovas
en genomging kring de instrument som anvinds for att mita de olika utfallen
och utvirdera om dessa ir validerade for populationen. Forskning kring detta
skulle gynna all kommande behandlingsforskning oavsett vilken behandling som
undersoks.

Faktaruta 4.1 Utfall.

For att kunna veta effekten av olika behandlingar utvéarderas dessa vanligtvis i kliniska studier. |
dessa studier utvarderas sikerhet och effekt genom uppmatning av olika utfall for deltagare som
fatt behandlingen i jamférelse med de som inte fatt behandlingen eller som fatt en annan form av
behandling. Med effekten av behandlingen avses den uppmatta skillnaden pa olika utfall mellan
grupperna av deltagare. For lipdem ar exempel pa utfall som skulle kunna matas; smarta,
tryckémhet, rérelseférmaga, mjolksyrekansla, tyngdkansla, fysisk uthallighet och kraft,
blamarken, tankeférmaga eller hjarntrétthet, ork, fatigue, valmaende (inklusive sexuellt
vdlmaende), aktivitetsformaga, funktionsformaga, arbetsformaga och livskvalitet.

Vilken effekt har manuella behandlingar pa lip6dem,
exempelvis manuellt lymfdrdanage eller bindvivsmassage?

Frigorna om manuellt lymfdrinage (MLD) (ID 7) och bindvivsmassage (ID 8)
lades samman under prioriteringsmotet och formuleringen dndrades till *Vilken

effekt har manuella behandlingar pa lipédem?”.
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Gruppen menade att det ir viktigt att forska om manuella behandlingar, som dr
mindre kostsamma #n kirurgi. De ansdg att det var behandlingar som manga
med lipddem upplevde som effektiva och symtomlindrande och dirfor var
efterfrigade och att det var viktigt att vetenskapligt visa vilka effekter de har pa
olika symtom. Det framférdes dven att man i vissa fall upplevt ett motstind frin
véarden att anvinda dessa metoder och att forskning skulle kunna klarligga
effekterna. Hir togs behandlingarna Manual Connective Tissue Therapy och
Quadrivas Therapy upp som exempel.

Om manuella behandlingar visar sig ha effekt, lyftes dven vikten av forskning
som studerar hur ofta dessa behandlingar skulle behéva ges samt studier som
undersoker effekten vid annan samtidig behandling, exempelvis efter en
genomgangen fettsugning.

Vilken effekt har fettsugning pa lipodem?

Deltagarna ansag att denna forskningsfraga var hogt prioriterad av manga olika
anledningar. Behandlingen ir invasiv men gruppen lyfte att den ofta beskrivs och
upplevs som effektiv mot sjukdomen samt sjukdomens symtom och en vig
tillbaka till ett fungerande liv och aktivitetstormaga. Detta skulle dock behova
faststillas i forskningsstudier med optimal studiedesign och utférande. Gruppen
pekade pa delfragor som behover undersokas: Vilket resultat ger fettsugning
utfort med olika operationsmetoder? Kommer lipddemet tillbaka efter
ingreppet? Kan fettsugning fungera forebyggande? Kan fettsugning bidra till att
exempelvis framtida ledproblem och behov av ledplastik kan undvikas?

Gruppen diskuterade ocksa att denna behandling, om den har effekt, troligen
inte 4r optimal for alla, men kanske kan vara ett alternativ fér de personer med
stora besvir som inte far effekt av annan symtomlindrande behandling. Men om
behandlingen har effekt skulle den kanske dven kunna utvirderas for personer
som inte har s uttalade besvir for att forhindra framtida f6ljdsjukdomar som
exempelvis artros.

Vilken effekt har hormonella behandlingar eller hormonella
ldkemedel pa lipodem?

Lipédem ir et tillstdnd vilket i princip enbart drabbar kvinnor. Debuten sker
oftast vid pubertet, graviditet eller klimakteriet. Gruppen lyfte att det dérfor ar
av storsta vikt att se 6ver hur olika hormonella behandlingar eller hormonella
likemedel paverkar sjukdomen samt sjukdomens forlopp. Ar det exempelvis si
att vissa behandlingar forvirrar eller paskyndar forloppet?

Det dr viktigt att unga kvinnor dir man konstaterat lipodem eller dir lipsdem
finns i familjen fir mojlighet att ta informerade val gillande hormonella
preventivmedel utifran forskning. Det 4r dven viktigt att studera hur kvinnor
med lipddem reagerar vid utsittande av olika hormonella likemedel och om
vissa hormonella medel kan ha preventiva eller positiva effekter pa
sjukdomsforlopp. Aven vikten av studier pa hormonella likemedel vilka ir
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vanliga att anvinda for olika besvir under klimakteriet lyftes samt eventuell
paverkan av likemedel som anvinds vid medicinsk abort eller vid in vitro-
fertilisering (IVF).

Man framhéll dven att det 4r viktigt att personer med lipddem som ska
genomga hormonell behandling informeras om att det 4nnu 4r okint om
behandlingen paverkar lipddemet, och att patienten dirfor behéver vara vaksam
pa eventuella férindringar eller forsimringar.

Vilken effekt har olika paramedicinska insatser vid lipoédem?

Gruppen beslutade att utvidga frigan vilken effeke har olika insatser inom
fysioterapi pd lipodem?” till effekter av paramedicinska insatser vid lipodem.
Gruppen ville hir lyfta insatser vilka underldttar for personer med lipddem att
fungera i vardagen och ansig att dessa ofta ges av flera professioner 4n bara
fysioterapeuter, exempelvis arbetsterapeuter, dietister, ortopedtekniker,
psykologer och kuratorer. Specifikt lyftes forskning pa insatser vilka fokuserar pa
fysisk aktivitet som bassingtrining. Hir diskuterades dven att vissa utfall som
aktivitetsformaga, funktionsférmaga, arbetstérméga och livskvalitet som viktiga.

Gar det att identifiera biomedicinska markérer for att
diagnostisera lipédem?

Under prioriteringsmétet diskuterades linge fragan kring diagnostik samt
svarigheten att fa en diagnos. Utifrin detta prioriterades forskning for att
identifiera samt validera olika biomedicinska markérer for att diagnostisera
lipddem. Hir tog man upp vikten av forskning som undersoker om det finns
nagon objektiv metod, till exempel biomarkdr, som kan visa om en person har
lipédem eller inte. En objektiv metod skulle exempelvis kunna underlitta for
likare utan specialistkunskap att stilla diagnosen, och fler patienter skulle
dirmed snabbare kunna fa en korrekt diagnos och tillgéng till vard. Man lyfte
dven behov av att fa en diagnos tidigt i sjukdomsforloppet, dven hir ansdg man
att biomedicinska markorer kunde vara till nytta.

Kan kosten forebygga, reversera eller lindra symtom av
lipédem?

Gruppen var enig att forskning om kost var viktigt. Dock ville man tydligt
papeka att framtida forskning inte bor fokusera pa bantning och dieter, eftersom
det ir vanligt att personer med lipddem blir uppmanade av virden att banta.
Deltagarnas upplevelse var att dieter och bantning inte hade nagot positivt
resultat pa lipddemet och att olika typer av dieter var svira atc halla i lingden.
Man ville se forskning med fokus pa en sund kosthéllning istillet for vikt. Man
efterlyste kunskap om vad som ir en balanserad och hillbar kost for personer
med lipddem, det vill siga en kost som kan hallas 6ver tid och som har en
positiv inverkan pa hilsa och vilbefinnande. Hir podngterades aterigen
forskningens val av utfall som viktigt, dir gruppen onskade en forskning som
fokuserar pa paverkan av lipodemet och férindringar av de symtom som
lipddem ger.
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Vilken effekt har medicinska
kompressionsplagg/kompressionsbehandling pa lipédem?

Det ansigs som viktigt att fa mer kunskap kring effekten av kompressionsplagg
och kompressionsbehandling. Hir var forhoppningen att en 6kad kunskap kring
effekter av denna typ av behandling, pé personer med lipodem, skulle kunna leda
till en mer jamlik vard dé endast vissa regioner bekostar kompressionsplagg med
offentliga medel. Hir lyftes ocksa vikten av forskning kring effekt av denna typ
av plagg i kombination med andra behandlingar, frimst fettsugning. Aven
forskning pa olika typer av materialval gillande kompressionsplagg togs upp da
personer med lipodem har en symtombild med smirta dir materialval kan ha

betydelse.

Vilken effekt har kompressionspump pa lip6dem?

Kompressionspump ir en behandling som kan utféras i hemmet. Om
forskningsresultaten visar pa en positiv effeke skulle det kunna underlitta
egenvarden for personer med lipddem. Behandlingen tar dock en del tid i
ansprak, samt involverar utrustning som pd nigot sitt behover bekostas.
Gruppen lyfter hir att minga patalar en symtomlindring av behandlingen och att
det dr viktigt att man far fram forskningsresultat som bekriftar eller dementerar
detta.

4.2.2 Fragor som lyftes som viktiga men inte prioriterades

Féljande fragor lyftes som vildigt viktiga men hir ansig gruppen att dessa fragor
inte frimst var forskningsfrigor utan mer av organisatoriska eller vardpolitiska
fragor.

Vad boér en vardplan/vardprogram innehalla vid lip6dem?

Gruppen menade att frigan om vardplan inte behover beforskas eftersom en
sidan alltid ska upprittas. Man betonade dock att det ar viktigt att virdplanen ar
individuellt anpassad till olika personers behov. Olika individer kan behova fa
tillging till olika typer av behandlingar.

Hir diskuterades dven betydelsen av ett virdprogram for lipddem. Man framhéll
ocksa att det 4r viktigt att personer med lipédem far tillgang till vard utifrin
beprovad erfarenhet dven innan resultat frin forskningsstudier finns. Gruppen
ansag att ett vardprogram skulle kunna 6ka kunskapen om tillstindet samt 6ka
mojligheten till jamlik vard.
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Hur ser mdjligheten till behandling ut 6ver landet, vilken vard
finansieras av regionerna och hur paverkar detta mojligheten
till jamlik vard?

Gruppen valde att inte ta med denna friga bland de prioriterade, eftersom virden
ska vara jamlik. Man menade att méjligheten till behandling, och vilka
behandlingar som ska finansieras med offentliga medel, inte ir en forskningsfraga
utan en strukeurell friga som ytterst paverkas av politiska beslut. Hir
poingterade gruppen att méjlighet till vard och behandling f6r personer med
lipddem ser vildigt olika ut i dagsliget och att man i vissa regioner har svart att
fa behandling. Bland annat togs mojlighet att f kompressionsplagg utskrivna
som ett exempel dir regionerna idag gor olika.

Hur upplever/paverkas personer med lipédem av bemétandet
de far i virden? Hur paverkar vardens kunskap om lipodem
bemétandet och mdjlighet till diagnos och behandling?

Bemotandet av personer med lipddem ansags vara en viktig fraga. Under
diskussionen framkom att det pagar kvalitativa studier i Sverige pé just
bemotande varfor gruppen enades om att denna friga inte behdvde tas med
bland de hogst prioriterade, utan att man ville avvakta de forskningsresultat som
kommer.

Gruppen framhéll dven att det kan finnas en potential att bemétandet forbittras
om forskning pd de frigor som gruppen prioriterat genomf6rs och resultaten
implementeras i vrden, och att forskning pa dessa frigor ddrfor var mer
prioriterade dn forskning om mer kunskap i sig paverkar beméotandet.

4.3 Inventering av forskningsfragor

Under den tid som inventeringsenkiten lig ute pd SBU:s webbplats, kom totalt
1 314 forskningsfragor in fran 255 individer. Majoriteten av frigorna kom frin
personer som sjilva har lipddem. Antal fragor per perspektiv presenteras i

Tabell 4.2. Tabellen inkluderar alla inkomna frigor, det vill siga dven dubbletter
och sidant som inte anses vara forskningsrelaterat eller utanfér omradet. Efter att
ha tagit bort frigor som lag utanfor omradet (Bilaga 3) samt lagt samman fragor
pa liknande teman blev resultatet en lista pd 62 6vergripande fragestillningar. I
Kapitel 7 finns samtliga 6vergripande forskningsfrigor. Dir redovisas dven vilka
forskningsfragor som gick vidare till enkit 2 samt till prioriteringsmétet. Alla
overgripande frigestillningar med tillhérande underfragor redovisas i Bilaga 4.

Tabell 4.2 Antal inkomna fragor i inventeringsdelen, totalt samt per perspektiv.

Perspektiv Har lipodem Anhorig Vardpersonal/forskare/annat Totalt

(N) (215) (6) (EZ)) (255)

Fragor 1105 34 175 1314
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4.4 Prioritering av inkomna forskningsfragor

Totalt anmilde 169 personer sitt intresse for att inga i arbetsgruppen. Av dessa
svarade 130 (77 %) pé enkit 1 och 123 (73 %) pa enkit 2. Frin enkit 1 togs de
40 hogst rankade forskningsfragorna vidare till enkit 2. Efter analys av enkit 2
dterstod 20 fragor som togs vidare till prioriteringsmotet. Processen for
prioritering finns beskriven i Figur 4.1. De forskningsfrigor som gick vidare i de
olika stegen kan ses i Kapitel 7. En mer ingdende presentation av resultatet av de
bida individuella prioriteringsenkiterna finns beskriven i Bilaga 6.

4.5 Aterkoppling fran deltagarna i arbetsgrupperna

Totalt inkom synpunkter fran elva personer eller organisationer via mejl. Den
dterkoppling som inkommit och som pa nagot sitt ror projektet finns atergiven
i Bilaga 7. Ingen meddelade att de var direkt negativa till projektet eller
prioriteringen utan alla mejl tolkades som att de ansdg att projektet eller
prioriteringen i stort var bra. Nagra fi kommenterade att de tydligare ville lyfta
enskilda frigestillningar ytterligare, till dessa horde biomarkérer, medicinteknik
samt hormonella behandlingar och hormonella likemedel.

www.sbu.se/361 29 (45)


http://www.sbu.se/sv/publikationer/prioritering-av-vetenskapliga-kunskapsluckor/prioritering-av-forskningsfragor-gallande-diagnostik-behandling-och-bemotande-av-personer-med-lipodem/?pub=96620&lang=sv#96656
http://www.sbu.se/contentassets/f9fc13b9142c45549cbbf238b92f06cc/bilaga-6-resultat-fran-prioriteringenkater.pdf
http://www.sbu.se/contentassets/f9fc13b9142c45549cbbf238b92f06cc/bilaga-7-inkomna-synpunkter-pa-slutgiltig-topplista.pdf

5. Diskussion

Idag finns ofta ett glapp mellan den forskning som gors och den kunskap som
efterfrigas av patienter och véardpersonal [9] [10] [12]. Det kan dirfor vara av
vike att undersoka vilka forskningsfrigor vardpersonal och patienter sjilva
identifierar, och vilken forskning de anser viktig. I detta projekt har deltagare
med personlig eller klinisk erfarenhet av lipodem prioriterat fram vilka specifika
forskningsfragor de gemensamt tycker ér viktigast att fa mer kunskap om. Inom
omrédet lipédem 4r dessutom de vetenskapliga kunskapsluckorna méanga och da
ar behovet av att prioritera bland dem sirskilt stort.

Aven om majoriteten av deltagarna i arbetsgruppen var personer som sjilva har
lipddem, har enkitsvaren vikrats si att varje perspektiv fatt lika stort utrymme
att paverka resultatet. Dessutom valdes deltagare till det avslutande
prioriteringsmotet ut s att det skulle vara ett jamt férhallande mellan de som
hade ett patient- eller anhorigperspektiv och de som hade ett
professionsperspektiv. For att ytterligare bredda perspektivet har foljande
patientféreningar fitt nominera var sin representant att delta pa det avslutande
prioriteringsmétet: Lymf Sverige, Lymf S, Svenska Odemforbundet och Lymf
Jonkoping.

En av de forskningsfrigor som prioriterades var vilka utfall som ir viktiga att
mita i forskningsstudier. I det sammanhanget 4r det dven viktigt att fundera pa
vad en kliniskt relevant skillnad for olika utfallsmétt 4r for patienter, det vill siga
hur stor skillnad i patientens liv gor grader pa en smirtskala eller en viss
forindring av rorelseformaga?

5.1 Metodologiska aspekter

Det finns flera olika metodologiska aspekter som vi anser bor diskuteras nir det
giller denna typ av projekt, dessa kommer dérfor att diskuteras i mer detalj.

5.1.1 Projektets inriktning och inramning

I denna rapport har de forskningsfrigor som prioriterats begrinsats till sidana
som giller behandling, diagnostik eller bemétande. Utgangspunkten for
prioriteringen var SBU:s sammanstillning av forskningsstudier som publicerats
tidigare. Det innebir att det kan finnas andra fragor kopplade till lipodem som
anses viktiga av savil personer med tillstdindet, anhoriga och vardpersonal men
som inte ingick i prioriteringen. Det dr exempelvis forskningsfragor som giller
orsak, drftlighet, prevalens samt prevention. En stor del av de forskningsfragor
som kom in i inventeringsenkiten handlade ocksd om dessa frigor, de finns
redovisade i Bilaga 3. En annan avgrinsning i projektet r att det helt 4r baserat i
Sverige. Detta innebir att prioriteringen speglar en svensk kontext och svenska

behov.
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5.1.2 Bearbetning av forskningsfragor

Projektgruppen genomférde en bearbetning och sammanstillning av de
forskningsfragor som kom in och vissa vildigt detaljerade fragor lades ihop med
andra snarlika till en 6vergripande friga. Det kan leda till att vissa detaljerade
fragor fir mindre utrymme. For att motverka detta presenterades exempel pa
olika typer av underfrigor som ingatt i ssmmanslagningen. Sorteringen och
analysen av forskningsfrigor baseras ocksa pa hur ofta vissa fragor har inkommit.
Det kan innebira att vissa av de 6vergripande frigorna ir bredare 4n andra, da
vissa “smalare” frigestillningar har behéllits om de inkommit manga ginger. Det
dr okdnt om breda eller smala fragor prioriteras pa olika sitt i dessa typer av
projekt. Har skulle en farhdga kunna vara att bredare fragor prioriteras hogre 4n
smala di det kanske kiinns som att man far in mycket viktig forskning under en
fraga. Det krivs dock manga studier for att skapa den efterfrigade kunskapen for
breda fragestillningar och det skulle kanske f6r vissa vara en anledning varfor
man inte prioriterar dessa utan att man i stillet prioriterar smala fragestillningar
som kan besvaras snabbare. Bredare fragestillningar kan ju dven délja viktiga
underfragor som kanske skulle behova lyftas enskilt. Vi har dock inte fatt in
synpunkter pd att enskilda underfragor borde ha presenterats som huvudfrigor.

5.1.3 Rekrytering till arbetsgruppen

Upplagget dir personer sjilv anmailer intresse for att delta kan innebéra att
urvalet inte dr slumpartat, det kan finnas en snedvridning av vilka personer som
viljer att anmiila sig och delta i projekt av denna typ. For att motverka ett
selekterat deltagande spreds information om projektet bade via riktade utskick
till patient- och professionsforeningar och via sociala medier och nyhetsbrev.

Det finns anda en risk att vissa grupper inte nés och att deras perspektiv inte
kommer med. Exempel pé sidana grupper kan vara personer med utlindsk
bakgrund, personer med funktionsnedsittning, dldre men dven yngre personer
som kanske inte ir engagerade i patientorganisationer eller anvinder de sociala
medier som anvints vid informationsspridningen. D4 lipddem torde vara ett
underdiagnostiserat tillstind ddr ling tid gar frin symtomdebut till diagnos finns
kanske dven en risk att personer som inte dr diagnostiserade och som inte har

haft dllstindet s linge saknas.

Lipédem ir en relativt okind sjukdom i Sverige och en diagnoskod for
tillstindet kom till forst ar 2017. Det saknas tydliga virdkedjor for dessa
patienter. Som ett resultat av detta var det vildigt svért att identifiera
véirdpersonal som arbetar med patientgruppen i sin vardag. Det finns ett fital
lipodemmottagningar i Sverige. Utover det finns det yrkesgrupper som i olika
utstrickning kommer i kontakt med patienterna som allminlikare,
fysioterapeuter, plastikkirurger, arbetsterapeuter och dietister etcetera. Vi har
forsoke na vardpersonal genom riktade utskick till relevanta
professionsforeningar. Det har dock varit svért att engagera virdpersonal for detta
projekt och vi kan se att majoriteten av de som anmilde sig till prioriteringsdelen
var personer med egen erfarenhet av sjukdomen. En gissning varfor det ir sd kan
vara ett lagt kunskapslidge inom vérden gillande tillstindet, dir minga kanske
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inte tycker de har tillrickligt med kunskap f6r att medverka.

Bortfallet i prioriteringsenkiten ir cirka 25 procent, vilket inte 4r ovanligt i
denna typ av studier. Ingen analys av varfor personer valde att inte svara pa
enkiten har gjorts. Majoriteten av bortfallet var i den storsta gruppen (personer
med egen erfarenhet). Det kan vara sd att denna grupp i storre utstrickning har
trott att anmilan handlat om nigonting annat och dirfor valt att inte delta nir
mer information om projektet skickats ut. Bortfallet har varit storst mellan
anmilan och enkit 1, endast ett marginellt bortfall kunde ses mellan enkit 1 och
2, vilket ar positivt.

Urvalet till prioriteringsmotet baserades pa att forsoka fa en s jimn fordelning
som mojligt mellan personer med patient- eller anhérigperspektiv och personer
med yrkesperspektiv. Utdver detta erbjods dven fyra patientorganisationer att
nominera var sin representant for prioriteringsmotet. Under prioriteringsmétet
saknades anhérigperspektivet dd personen som var tillfragad att medverka tyvirr
fick forhinder. Flera personer som deltog pa métet med egen erfarenhet av
lipddem hade dock dven ett anhorigperspektiv. For att ytterligare forankra
resultaten skickades topplistan ut till alla som deltagit i prioriteringen for
synpunkter. Hir inkom elva mejl, ingen av dessa aterkopplade att de ansag att
prioriteringen i stort var felaktig.

Ingen arbetsgrupp kan dock anses ticka in alla perspektiv och det gar inte att
utesluta att andra deltagare skulle ha kunnat komma fram till ett annat resultat.

5.2 | vintan pa ny kunskap

SBU kunde i den systematiska 6versikt som publicerades ar 2021 konstatera att
det saknas vetenskaplig kunskap frin forskningsstudier om savil olika
behandlingar, metoder for diagnostik av lipodem som upplevelser och
erfarenheter hos personer med lipddem. I denna prioritering lyftes ocksa
forskningsfragor kopplade till alla tre delar som vildigt viktiga.

Bland annat ansag véirdpersonal att de saknade de verktyg de behdvde for att sitta
diagnos utifrin att det inte rader konsensus kring diagnostiska kriterier. Denna
fraga skattades ocksa som viktig for framtida forskning, da det 4r avgérande att
tydligt definiera patientgruppen som ingar i studier. For lipddem finns flertal
forvixlingsdiagnoser, exempelvis obesitas. Det kan dven vara sd att det finns en
samsjuklighet med obesitas. Det dr d viktigt att man far bdda diagnoserna pd ett
tillforlitligt sdce. Har kan det finnas en risk att diagnosen lipodem inte sitts pa
grund av avsaknaden av enighet kring diagnostiska kriterier.

Nir det giller behandling lyftes att vissa specifika metoder som
kompressionsplagg och kompressionspump relativt enkelt skulle kunna
utvirderas i en randomiserad klinisk studie. Hir prioriterades dven fragor av lite
mer komplex natur, sisom fettsugning som méjligen kan vara en behandling for
en delgrupp av patienterna med svérare besvir. Men hir diskuterades dven om
fettsugning skulle kunna ges relativt tidigt for att undvika olika foljdtillstand
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som kan uppkomma vid lipédem. En annan friga som prioriterades och
diskuterades var om olika behandlingar med hormoner paverkar lip6dem.
Gruppen ansig att det var viktigt att kvinnor fir mer kunskap och information
om eventuella risker innan dessa behandlingar pabérjas.

Det faktum att det finns en vetenskaplig kunskapslucka f6r en viss behandling ar
inte detsamma som att den saknar effekt. Att det saknas forskning om nyttan av
en viss dtgird behover inte betyda att atgirden ér verkningslos. Det innebir att
det finns en osdkerhet vad den positiva och negativa effekten ar av behandlingen
och att man behover mer forskning.

Att hilso- och sjukvarden anvinder insatser som det finns vetenskapliga
kunskapsluckor kring kan vara problematiskt, men det behéver inte alltid vara
det. A ena sidan, om man anvinder en insats som det saknas tillricklig evidens
for, kan den som insatsen riktas mot utsittas for onodiga risker i relation till den
nytta som insatsen kan ge. A andra sidan finns det en risk att personer inte far
potentiellt virdefulla insatser om insatserna inte anvinds ver huvud taget for att
det saknas evidens for dem.

Evidensbaserad medicin, forkortat EBM, innebir att kombinera vetenskaplig
evidens med kliniskt kunnande och patientens unika situation och 6nskemal.
Inom omraden som lipédem, dir det behdvs mer forskning for alla potentiella
behandlingar, ir det an mer viktigt att inte avsta fran att ge vird i vintan pa
ytterligare studier. D4 nyttan av behandlingarna ér oklara behéver man luta sig
mot de andra delarna i EBM, nimligen kliniskt kunnande och patientens
situation fram till dess att ytterligare kunskap finns tillginglig. Detta frimjas
ocksa av en tydlig kommunikation mellan vardgivare och patient samt en
noggrann uppfoljning och utvirdering av effekten.
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6. Medverkande

6.1 Projektgrupp

6.1.1 Sakkunniga

Johan Dahlberg, doktorand/ST-ldkare inom dermatologi och venereologi

Silvia Edling, patientsakkunnig
Asa G Andersson, legitimerad arbetsterapeut/lymfterapeut

Anders Liss, med. dr., plastikkirurg

6.1.2 SBU

Marie Osterberg, projektledare

Christel Hellberg, bitridande projektledare
Malin Hoistad, bitridande projektledare
Lena Wallgren, resurs

Jenny Stenman, projektadministrator

Sara Fundell, projektadministrator

Sofia Tranzus, projektansvarig chef

6.2 Arbetsgrupp vid prioriteringsmétet

Namn Perspektiv Yrke/6vriga perspektiv
Jenny Borg Har lipodem

Sara Widen Har lipédem

Tuula Ranebick Har lipédem

Leif Perbeck Vardpersonal Plastikkirurg

Angelica Hagelberg  Vardpersonal Plastikkirurg

Maria Tollsten Viérdpersonal Arbetsterapeut/lymfterapeut
Ragnhild Hjertén Vardpersonal Arbetsterapeut/lymfterapeut
Lena Torbjérnsdotter Vardpersonal Dietist

Ingela Derkert Vardpersonal Fysioterapeut

Katarina Blom Vaérdpersonal Fysioterapeut

Ulrika Fransson Patientorganisation Lymf Sverige, Lymf Kalmar ldn
Marita Melin Patientorganisation Lymf Jonkoping

Inga Martinsson Patientorganisation LymfS

Franvarande: Tomas Haag Anhorig till person med lipodem, Hale Falsafari
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Vardpersonal allminlikare samt Margareta Haag Patientorganisation Svenska

Odemfsrbundet

6.3 Externa granskare

Annika Harup, patientsakkunnig

Ingrid Larsson, docent, klinisk niringsfysiolog, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset

SBU anlitar externa granskare av sina rapporter. De har kommit med virdefulla
kommentarer som forbittrat rapporten. SBU har dock inte alltid méjlighet att
tillgodose alla dndringsforslag och de externa granskarna star drfor inte med
nédvindighet bakom samtliga slutsatser och texter i rapporten.

6.3.1 Bindningar och jiv

Sakkunniga, externa granskare och samtliga deltagare i prioriteringsmétena har i
enlighet med SBU:s krav limnat deklarationer om bindningar och jiv. SBU har
bedomt att de forhallanden som redovisats dir ér férenliga med myndighetens

krav pé saklighet och opartiskhet.
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6.3.2 SBU:s vetenskapliga rad

Svante Twetman, Képenhamns universitet, ordférande (tandvard)
Anna Ehrenberg, Hogskolan Dalarna, vice ordférande, (omvardnad)
Magnus Svartengren, Uppsala universitet (arbetsmiljo)

Ulrik Kihlbom, Karolinska Institutet (etik)

Titti Mattsson, Lunds universitet (etik, juridik)

Katarina Steen Carlsson, Lunds universitet (hilsoekonomi)
Jahangir Khan, Géteborgs universitet (hilsoekonomi)

Jan Holst, Malmé och Lunds universitet (medicin)

Mussie Msghina, Orebro universitet (medicin)

Britt-Marie Stilnacke, Ume3d universitet (medicin)

Sverker Svensjd, Falun och Uppsala universitet (medicin)

Eva Uustal, Linkopings universitet (medicin)

Carina Berterd, Linkdpings universitet (omvardnad)

Ata Ghaderi, Karolinska institutet (psykologi)

Petter Gustafsson, Karolinska institutet (psykologi)

Martin Bergstrom, Lunds universitet (socialt arbete)

Lena Dahlberg, Hogskolan Dalarna (socialt arbete)

Urban Markstrém, Ume3 universitet (socialt arbete, funktionstillstind- och
funktionshinder)

Christina Nehlin Gordh, Uppsala universitet (socialt arbete)

www.sbu.se/361 36 (45)



/. Ingdende forskningsfragor

Kategori Forskningsfraga Fragan
prioriterades
Fysioterapi/traning/ Vilken effekt har olika former av egen trining pd lipédem?  Vidare till
aktivitetsformaga enkiat 2
Fysioterapi/traning/ Vilken effekt har olika insatser inom fysioterapi pa Vidare till
aktivitetsformaga lipodem? Fragan dandrades under prioriteringsmotet till enkat 2
"Vilken effekt har olika paramedicinska insatser vid
lipodem?” Vidare till

prioriteringsmote

Pa slutgiltig
topplista
Fysioterapi/traning/ Vilken effekt har smirtrehabilitering for personer med Vidare till
aktivitetsformaga lipodem? enkat 2
Kosthallning Vilken effekt har olika dieter och enskilda livsmedel pa Vidare till
lipodem? enkat 2
Vidare till
prioriteringsmote
Kosthallning Vilken effekt har bantning pa lipodem? Vidare till
enkat 2
Kosthallning Kan kosten forebygga, reversera eller lindra symtom av Vidare till
lipodem? enkat 2
Vidare till

prioriteringsmoéte

Pa slutgiltig
topplista
Lymfmassage/terapi Vilken effekt har manuellt lymfdranage (MLD) pa Vidare till
lip6dem? Denna fraga slogs ihop med fragan om enkat 2
bindvdavsmassage pa prioriteringsmote. Slutlig fraga:
Vilken effekt har manuella behandlingar pa lipodem, Vidare till

exempelvis manuellt lymfdranage eller bindvavsmassage?

prioriteringsmate

Pa slutgiltig
topplista
Lymfmassage/terapi Vilken effekt har bindvivsmassage pa lipddem? Denna Vidare till
fraga slogs ihop med fragan om manuellt lymfdranage pa ~ enkét 2
prioriteringsmoétet. Slutlig fraga: Vilken effekt har manuella
behandlingar pa lipodem, exempelvis manuellt Vidare till

lymfdranage eller bindvavsmassage?

prioriteringsmate

Pa slutgiltig
topplista
Lymfmassage/terapi Vilken effekt har klassisk massage p4 lipodem?
Kirurgi Vilken effekt har fettsugning pa lipodem? Vidare till
enkat 2
Vidare till

prioriteringsmoéte

Pa slutgiltig
topplista
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Kirurgi Vilken effekt har magsackskirurgi (bariatrisk kirurgi) pa
lipodem?

Kirurgi Vilken effekt har fettsugning jamfort med magsackskirurgi  Vidare till
pa lipodem? enkat 2

Kirurgi Vilken effekt har olika typer av eftervard efter en kirurgisk  Vidare till
behandling av lipodem? enkat 2

Lakemedel Vilken effekt har varktabletter/antiinflammatoriska Vidare till
ladkemedel pa lipodem? enkat 2

Likemedel Vilken effekt har lakemedel som paverkar blodsocker, Vidare till
blodsockerkontroll och/eller har en enkat 2
viktreducerande/viktkontrollerande paverkan pa lipodem?

Lakemedel Vilken effekt har hormonella behandlingar eller Vidare till enkat

hormonella likemedel pa lipodem?

2

Vidare till
prioriteringsméte

Pa slutgiltig

topplista
Medicintekniska Vilken effekt har kompressionspump (lympha press, Vidare till
produkter pneumatisk intermittent behandling) pa lip6dem? enkat 2

Vidare till

prioriteringsméte

Pa slutgiltig

topplista
Medicintekniska Vilken effekt har medicinska Vidare till
produkter kompressionsplagg/kompressionsbehandling pa lipédem?  enkat 2

Vidare till

prioriteringsméte

Pa slutgiltig
topplista
Medicintekniska Vilken typ av kompressionplagg fungerar bast for stadierna  Vidare till
produkter av lipédem? enkat 2
Medicintekniska Vilken effekt har kinesiotejpning/lymftejpning vid
produkter lipodem?
Medicintekniska Vilken effekt har koppning vid lipédem?
produkter
Medicintekniska Vilken effekt har medicintekniska produkter vilka
produkter genererar varme pa lipddem?
Medicintekniska Vilken effekt har behandling med hypoxi-metoden pa Vidare till
produkter lipodem? enkat 2
Medicintekniska Vilken effekt har medicinsk laser pa lipodem? Vidare till
produkter enkat 2
Medicintekniska Vilken effekt har transkutan elektrisk nervstimulering
produkter (TENS) vid lipodem?
Medicintekniska Vilken effekt har olika medicintekniska produkter vilka
produkter innefattar elektromagnetiska/elektrostatiska filt eller
radiofrekvens pa lipodem?
Medicintekniska Vilken effekt har fettfrysning (coolsculpting) pé lipodem?  Vidare till
produkter enkat 2
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Medicintekniska

Vilken effekt har akupunktur pa lipodem?

produkter
Psykologisk Vilken effekt har olika psykologiska behandlingar for
behandling personer med lip6dem?
Psykologisk Vilken effekt har olika typer av stresshantering/mentala
behandling évningar for personer med lipodem?
Egenvard Vilken effekt har hudvard med olika hudkramer/oljor pa
lipodem?
Egenvard Vilken effekt har torrborstning pa lipédem?
Egenvard Vilken effekt har sjalvlymfdrianage pa lip6dem? Vidare till
enkat 2
Egenvard Vilken effekt har olika kosttillskott pa lipddem?
Egenvard Vilken effekt har halvadelstenar pa lipodem?
Egenvard Hur paverkar andra livsstilsfaktorer lipddem (férutom kost ~ Vidare till
och traning)? enkat 2
Vidare till
prioriteringsmote
Behandling Ovrigt  Kan fettbildningsprocessen stoppa upp man om man bérjar  Vidare till
med behandlingar i sena tonaren vid lipddem? enkat 2
Behandling Ovrigt  Vilka rad/behandling ska vi ge kvinnor med lipsdem
under graviditet och efter forlossning?
Behandling Ovrigt  Vilka behandlingar passar olika stadier av lipédem? Vidare till
enkat 2
Vidare till
prioriteringsmate
Behandling Ovrigt  Vilka behandlingar passar bist fér personer med lipédem  Vidare till
och samsjuklighet? enkat 2
Behandling Ovrigt ~ Triggar behandlingar som innebér hastig stor viktnedgdng ~ Vidare till
tillvéxt av lipédemsymtom? enkat 2
Behandling Ovrigt  Vilka utfall &r det viktigt att forskningen inom lipodem Vidare till
maéter? enkat 2
Vidare till

prioriteringsméte

Pa slutgiltig
topplista
Diagnostik/ Hur tillforlitliga ar olika diagnostiska apparaturer nar det
Utredning giller att upptdcka lipédem?
Diagnostik/ Hur kan lipddem diagnostiseras/upptéckas tidigt i Vidare till
Utredning sjukdomsférloppet och/eller under tondren/puberteten? enkat 2
Denna fraga lades som underfraga till "Vilka diagnostiska
kriterier behovs for en diagnos av lipodem?” Vidare till
prioriteringsméte
Diagnostik/ Hur kan varden skilja pa "vanligt" fett och lipédem, skilia ~ Vidare till
Utredning pa obesitas och lipodem? enkat 2
Vidare till
prioriteringsméte
Diagnostik/ Gar det att identifiera biomedicinska markorer for att Vidare till
Utredning diagnostisera lipédem? enkat 2
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Vidare till
prioriteringsmate

Pa slutgiltig
topplista
Diagnostik/ Vilka diagnostiska kriterier behévs for en diagnos av Vidare till
Utredning lipodem? Har lades dven fragan "Hur kan lipéddem enkat 2
diagnostiseras/upptickas tidigt i sjukdomsférloppet
och/eller under tondren/puberteten?” in som en Vidare till
underfraga prioriteringsméte
Pa slutgiltig
topplista
Diagnostik/ Vilka dr symtomen vid lip6dem? Vidare till
Utredning enkat 2
Diagnostik/ Vilken effekt har en diagnos och tidpunkten av en diagnos ~ Vidare till
Utredning for en person med lipodem? enkat 2
Diagnostik/ Hur ska en smartutredning vid lipédem genomféras?
Utredning
Diagnostik/ Hur kan en kartldggning av fysisk funktionsférmaga
Utredning genomforas och vad bor inga?
Diagnostik/ Hur kan en kartlaggning av aktivitetsformaga genomforas
Utredning och vad bor inga?
Diagnostik/ Hur kan en kartldaggning av psykosociala férmagan
Utredning genomforas och vad bor inga?
Bemétande Hur upplever/paverkas personer med lipédem av Vidare till
bemétandet de far i varden? enkat 2
Vidare till
prioriteringsméte
Bemdétande Hur bemots och paverkas personer med lipédem i

samhillet?

Organisation Vilken effekt har multidisciplindra team vid lipodem? Vidare till
enkat 2
Organisation Vilka bor inga i ett multidisciplinart team vid vard av Vidare till
personer med lip6dem? enkat 2
Organisation Vad bor en vardplan innehdlla vid lipodem? Vidare till
enkat 2
Vidare till
prioriteringsmate
Organisation Hur ser méjligheten till behandling ut 6ver landet, vilkken  Vidare till
vard finansieras av regionerna och hur paverkar detta enkat 2
mojlighet till jamlik vard?
Vidare till
prioriteringsméte
Utbildning/ Hur paverkar vardens kunskap om lipédem bemétandet Vidare till
Information och méjlighet till diagnos och behandling? enkat 2
Vidare till
prioriteringsmote
Utbildning/ Vilken effekt har olika utbildnings- och Vidare till
Information informationssatsningar, om lipédem for enkat 2

varden/vérdpersonal, pa diagnostik, behandling och
bemétande?
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Utbildning/ Vad ér effekten av utbildning och information till personer
Information med lipodem och deras anhériga?
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8. Ordforklaringar och forkortningar

BMI
Férkortning for body mass index, ett métt for en persons eventuella 6ver-
eller undervike.

Core Outcome Set
Pa svenska kallat prioriterade utfall. Innebdr att man for en sjukdom, ett
tillstind, eller ibland en specifik behandling, kommer 6verens om ett
begrinsat antal utfall med sirskilt central betydelse. De 6verenskomna
utfallen bor sedan, som ett minimum, mitas och rapporteras i alla kliniska
studier for detta specifika tillstand.

Delfimetodik
En panel av personer som, oberoende av varandra, anonymt besvarar ett
frageformuldr upprepade ganger. Upprepningen ger deltagarna mojlighet att
omprova sina svar. Enkiterna sammanstills och ligger till grund for
konsensusbeslut.

Evidens
Forskningsresultat som 4r systematiskt sokta, relevans- och
kvalitetsgranskade samt sammanvigda.

GRADE
Ett internationellt utarbetat system for att bland annat gora en strukturerad
bedémning av evidensgraden hos varje sammanvigt delresultat i en
systematisk litteraturdversike.

Implementera
Tillvigagangssitt som anvinds for att inféra nya metoder eller kunskap i en
ordinarie verksamhet. I implementering ingir dven utmonstring, detta
innebir att mindre effektiva metoder tas bort eller minskar i anvindande
ndr andra metoder som visat sig mer effektiva fors in.

Intervention
En dtgird som provas, oftast sjukdomsbehandling (likemedel, operation
med mera) eller sjukdomsférebyggande dtgird.

Konsensus
Overenskommelse som gors inom en grupp minniskor. Innefattar iven de
etiska forutsittningar och de handlingssitt som anvinds for att uppna
denna 6verenskommelse.

Paramedicinska insatser
Insatser som ges via enheter inom sjukvarden som arbetar med icke rent
medicinska behandlingar, bland annat bestdende av fysioterapeuter,
arbetsterapeuter, logopeder, kuratorer och dietister.
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Praktiknara forskning
Forskning som bedrivs pa dtgirder vilka anvinds i det praktiska arbetet
inom hilso- och sjukvérden, socialtjansten och LSS-verksamheten (eller nya
dtgdrder som skulle kunna féras in). Forskningen innebir oftast att tva eller
flera atgirder jamfors med varandra for att se vilka positiva och negativa
effekter de har (till exempel randomiserade provningar och
observationsstudier), men det kan dven vara kvalitativa studier av
upplevelser.

Primarstudie
En studie dir data samlas in om individer. Termen anvinds for att sirskilja
mot sekundirstudier som innebir analyser av tidigare insamlade studier (till
exempel i en systematisk 6versikt).

RCT
Randomiserad kontrollerad studie. En undersékning som ir bade
randomiserad (studiedeltagarnas grupptillhorighet till intervention eller
kontroll sker slumpvis) och jimférande (kontrollerad).

Risk for bias
Risk for uppkomst av ett resultatfel i forskningsprocessen som uppstitt i en
studies uppligg, genomforande, effektbedomning, publikation eller annan
hantering av resultaten, och som inte beror pa slumpen.

Systematisk oversikt
Sammanstillning av resultat frin sidana studier som med systematiska och
explicita metoder har identifierats, valts ut och bedémts kritiskt och som
avser en specifikt formulerad friga.

Utfall

I en interventionsstudie dr utfallet det som slutligen mats.
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