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Prioritering av forskningsfragor gallande
diagnostik, behandling och bemétande

av personer med lipddem

Sammanfattning

Tabell 1 Lista med de tio prioriterade
forskningsfragorna.

Hogst prioritet
* Vilka diagnostiska kriterier beh6vs for en diagnos
av lipodem?

Inkluderar fragan: Hur kan lipjdem diagnostiseras/
upptickas tidigt i sjukdomsforloppet ochleller under

tondren/puberteten?

* Vilka utfall 4r det viktigt att forskningen inom
lipddem miter?

* Vilken effekt har manuella behandlingar pd
lipddem, exempelvis manuellt lymfdrinage eller
bindvdvsmassage?

* Vilken effekt har fettsugning pa lipodem?

* Vilken effekt har hormonella behandlingar eller
hormonella likemedel p lipddem?

Nast hogst prioritet

* Vilken effekt har olika paramedicinska insatser

vid lipodem?

*  Gar det att identifiera biomedicinska markérer
for att diagnostisera lipddem?

* Kan kosten forebygga, reversera eller lindra
symtom av lipéddem?

* Vilken effekt har medicinska kompressionsplagg/
kompressionsbehandling pa lipodem?

* Vilken effekt har kompressionspump pa lipodem?

Syfte och bakgrund

Syftet med det aktuella projektet ar att lyfta de
forskningsfrigor som personer med lipédem, deras
anhoriga samt vardpersonal tycker ir viktigast. Malet
ir att rapporten ska bidra till att vilgjord och relevant
forskning genomfors pd fragor som bedoms sirskilt
angeligna. Huvudsakliga malgrupper for rapporten ir
forskare och forskningsfinansidrer samt myndigheter
och organisationer som sammanstiller forskning, sivil
svenska som internationella.

SBU publicerade ar 2021 en systematisk dversikt om
behandling, diagnostik, upplevelser och erfarenheter
vid lipddem. Slutsatsen i den systematiska Gversikten
var att det saknas vetenskaplig kunskap fran forsk-
ningsstudier fér samtliga behandlingsalternativ, diag-
nostik samt for hur personer med tillstaindet upplever
vardens bemétande. Den tidigare rapporten utgjorde
ramen for vilka frigor som ingick i denna prioritering.
Forskningsfragor om annat dn diagnostik, behandling
och véirdens bemétande ingar darfor inte.

Lipodem ir ett tillstind vilket i princip enbart drabbar
kvinnor. Det karakteriseras av smirta och en bilateral
fettansamling, framf6r allt pa ben, hofter och stuss.
Smirtan beskrivs som en generell 6mhet, hyper-
kinslighet, virk eller som en extrem tyngdkinsla i
paverkade omriden. Det finns inga kinda tester eller
nagon uppsittning internationellt 6verenskomna och
vedertagna kriterier som kan pavisa lipddem. Det
kan resultera i att personer med lipddem far gé linge
innan diagnos stills. Det leder 4ven till en osikerhet
och variation i prevalensenssiffror.
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Metod och resultat

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

Initialt ombads personer att skicka in viktiga forsk-
ningsfrigor gillande behandling, diagnostik och
bemétande vid lipddem. Efter bearbetning resul-
terade de inskickade forskningsfragorna i totalt 62
fragor, dessa anvindes sedan i en efterfoljande priori-
tering. Den arbetsgrupp som prioriterade forsknings-
fragorna bestod framfor allt av personer med lipddem,
anhoriga, representanter for patientorganisationer
och vardpersonal. Prioriteringen genomfordes genom
tvd individuella enkiter och ett avslutande priorite-
ringsmote. Totalt deltog 130 personer i prioriteringen
varav 13 medverkade vid prioriteringsmétet. Under
motet diskuterades de 20 fragor som rankats hogst i
enkiten. Efter diskussion enades motesdeltagarna om
tio forskningsfrigor som ansags hogst prioriterade

(Tabell 1).

Motivering samt resonemang kring de
prioriterade forskningsfragorna

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

Minga av de frigor som rér behandlingar priorite-
rades utifrin vad deltagarna ansig skulle kunna ge
symtomatisk lindring. De tog upp att det ir stora
skillnader i landets regioner gillande tillging till
behandling och vilken behandling som erbjuds. En
motivering till att inte ge behandling kan vara avsak-
naden av vetenskaplig evidens. Arbetsgruppen ansig
darfor att vetenskaplig kunskap om effekter for flera
av de vanliga behandlingarna var hogt motiverat.
Mer kunskap kring olika behandlingars effekt ger
ett starkare beslutsstod for behandlare och patient
och skulle kunna gora vigen till en effektiv individu-
ell behandling kortare. Flera av dessa behandlingar
skulle, relativt enkelt, kunna utvirderas genom kli-
niska 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 forsk-
ningsstudier. Ett sitt att gora detta ir att ta fram en
uppsittning prioriterade utfall, som pa engelska kallas
Core Outcome Set. Forskning om vilka utfall som ir
viktigast att mita, enligt sivil patienter som vérdper-
sonal och forskare, skulle kunna anvindas i framtida
behandlingsforskning for tillstindet och underlitta
sammanvigning av studier.

Forskning pd hur hormonell behandling paverkar
personer med lipddem ansigs hogt prioriterat, da det
ir en vanlig behandling for kvinnor i olika &ldrar,
exempelvis i form av preventivmedel eller strogen-
preparat. 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 lipodem. Gruppen pétalade att det
finns en osikerhet kring diagnostiska kriterier och att
personer med lipodem ofta fir kimpa linge for att
fa en diagnos, sirskilc om man har hogt body mass
index (BMI). Deltagarna i gruppen lyfte dven behovet
av forskning om diagnostik tidigt i sjukdomsforloppet
och dven for flickor i tondren. Forutom diagnostiska
kriterierna dnskade gruppen mer forskning pa objek-
tiva metoder for att kunna diagnostisera lipddem.
Framfor allc patalades behovet av forskning pa att
identifiera biomedicinska markorer f6r diagnos. Just
objektiva metoder ansdgs kunna vara en vig for tidig
diagnostik. En tillforlitlig diagnostik och en konsen-
sus kring diagnostiska kriterier ir dven viktigt for
framtida forskning inom tillstindet.

Forskning rérande bemétande av personer med lip-
odem diskuterades under motet och ansigs viktig
men prioriterades inte. Anledningen till detta var det
redan nu pagir forskning som fokuserar pi bemo-
tande i Sverige.
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Figur 1 Schematisk bild som beskriver projektets uppliagg.
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Diskussion

De forskningsfragor som prioriterats i denna rapport
har avgrinsats till sidana som giller behandling,
diagnostik eller bemétande. Urvalet baseras pa SBU:s
tidigare sammanstillning av forskning, vilken inrik-
tades just pa dessa tre omraden och som konstaterade
att mer forskning behovs inom samtliga omréiden. Det
innebir att det kan finnas andra fragor kopplade till
lipddem som anses viktiga av sivil personer med till-
standet, anhoriga och véardpersonal, sisom forsknings-
fragor om orsak, prevalens, irftlighet samt prevention.

Att det saknas vetenskaplig kunskap kring olika
behandlingars effekter betyder inte att dessa behand-
lingar saknar effekt och ir verkningslosa. Det innebir
att det vetenskapligt finns en osidkerhet om vilken
effekt en behandling har, detta innefattar savil en
eventuell positiv effekt som eventuella biverkningar,
och att mer forskning behévs. I detta projektet har vi
latit berdrda intressenter prioritera forskningsfragor
inom lipodem for att lyfta vilken framtida forskning
som anses vara av extra stor vikt. Rapporten handlar
alltsi om en prioritering av forskningsfrigor. For
omriaden som lipédem dir det saknas vetenskapliga

kunskap kring alla behandlingar, diagnostik och
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bemotande, kan en prioritering av vilka frigor som
anses viktigast att fa svar pd, vara en viktig pusselbit
for act framtida forskning ska gora storsta mojliga
nytta.

Fram till dess att resultat av forskningsstudier
kommer ir det viktigt att personer med tillstindet
diagnostiseras och behandlas utifrin 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 behover dirfor vardprofessionen luta sig mer
mot den beprovade erfarenheten av de olika behand-
lingarna och ta in patientens erfarenheter, kunskap
och virderingar nir man diskuterar eventuella posi-
tiva och negativa effekter av olika behandlingar.

SBU vill tacka alla som varit involverade i eller hjilpt
till att sprida information om projektet, speciellt tack
till alla er som inkommit med forslag pa forsknings-
fragor samt alla som medverkat i prioriteringen.




Innehallsdeklaration

Denna publikation innehiller:

e En prioritering av vetenskapliga kunskapsluckor eller
kunskapsbehov utifran brukares, patienters, narsta-
endes och vardpersonals perspektiv pa vad som ar
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 foljande:

Prioriterat de viktigaste kunskapsluckorna tillsam-

mans med externa sakkunniga (framst patienter

eller brukare, anhdriga och professionen):

e Utgitt fran en befintlig systematisk 6versikt eller
kartliggning

* Inventerat vilka frigor som ska prioriteras genom att
tillfraga malgrupper (har kan dven forskare och andra
aktorer ingd)

Foljande personer har granskat och bedomt
rapporten och dess resultat:

e Externa sakkunniga

e SBU:s kvalitetssakringsgrupp

¢ SBU:s vetenskapliga rad

Sakkunniga

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

« Silvia Edling, patientsakkunnig

+ Asa G Andersson, legitimerad arbetsterapeut/
lymfterapeut

e Anders Liss, med. dr., plastikkirurg

Kansli

» Marie Osterberg, projektledare

¢ Christel Hellberg, bitrddande projektledare
¢ Malin Hoistad, bitrddande projektledare

e Lena Wallgren, resurs

¢ Jenny Stenman, projektadministrator

e Sara Fundell, projektadministrator

¢ Sofia Tranaeus, projektansvarig chef
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