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Ekonomiska sociala konsekvenser

Forskningsfraga

Exempel pa underliggande fragor

Vad blir den ekonomiska konsekvensen av att
behandla personer med lipddem jamférd med
att inte behandla personer med lipddem med
de metoder som finns idag?

Hur stor blir samhallskostnaden for ett
obehandlat respektive behandlat Lipédem i
jamforelse over tid?

- Tidig diagnos och befintlig behandling med
kompressionsplagg vattengymnastik
dietistrad med klinisk fysikalisk 6demterapi,
(KFO) jamfért med ingen behandling eller
diagnos som idag?

- Vem ska sta for behandlingskostnaderna?

- Hur stor ar samhallskostnaden av att
kvinnor med lipodem soker primarvard
utan att fa hjalp, blir psykiskt utmattade av
att hora att de ar tjocka och lata och kanske
jobbar mindre under sin livstid?

- Understéka hur omfattande samhallets
kostnader blir for ett obehandlat lipédem
(sjukskrivning, sjukvard som knaledsbyte,
mental halsa) jamforda med att erbjuda
vard i ett ndgorlunda tidigt stadium och
darmed kunna halla manniskor friskare och
dessutom i arbete

- Hur ser samhallskostnaderna ut for
sjukskrivning/arbetsldshetsersittning ut?

- Forskning om halsoekonomi for personer
med lipédem som inte far vard idag i

- jamforelse med personer som far vard for

en kronisk sjukdom?
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- Kostnadsanalys gallande
operationer/behov av operationer fér de
som fettsugits/inte fettsugits

- Skulle en tidigt insatt lipédemsoperation
gora nagon skillnad for personers férmaga
att stanna i arbetslivet?

- Hur stor andel av de som fettsugs behover
ytterligare operationer (utover fettsugning)
for annat orsakat av lipddem exempelvis
kndoperation, hoft etc. jamférda med de
som inte fettsugs?

- Vad ar kostnaden for
operation/reoperation jamfort med
kostnaden for sjukskrivning och sa vidare
hos obesa med vark, lakemedel, operation
av artros med mera, och livskvalitet?

- Vad skulle en vardplan fér lipodemiker
kosta?

- Vad kostar patienterna idag med tanke pa
ortopediska problem, problem med hjarta
och karl, psykisk ohalsa, sjukskrivningar
med mera?

- Utreda de samhallsekonomiska effekterna
av forskrivning av kompression till personer
med lipédem

- Utreda de samhallsekonomiska effekterna
av forskrivning av kompressionspump i
hemmet for personer med lipédem

- Fettsugning jamfort med magsackskirurgi
utifran ett kostnadsperspektiv

Hur pa verkas en person ekonomiskt av att ha
lipodem?

- Ekonomiska konsekvenser vid olika stadier

- Arbetsbortfall

- Sjukersattning och majlighet till
sjukersattning

- Langvarig sjukersattning, langvarig
arbetsléshetsersattning, risk for
utforsakring

- Kostnad for egenvard

- Hur paverkas aktivitetsférmagan vid olika
stadier?

Arftlighet och orsak

Forskningsfraga

Exempel pa underliggande fragor

Hur ser arftligheten ut for lipodem?

- Hur stor ar sannolikheten att ens barn far
det?

- Om bada féraldrarna bar pa genen, hur
mycket forskning finns det i detta fall? Hur
ser det ut for barnet?
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- Kan lipédem screenas i ett blodprov innan
puberteten for att veta om man har anlag?

Ar lipédem en hormonell sjukdom? - Vilka hormoner ar i sadana fall inblandade

- Hur ser kopplingar mellan olika hormoner
ut vid lipodem (skoldkoértel, PCOS)?

- Kan man med hjalp av gen- och
hormonforskning fa fram en medicin som
botar eller mildrar sjukdomens
progression?

- Paverkan av stresshormon, kvinnliga
kénshormon, amnesomsattningshormon

- Kan hormonell obalans pavisas vid
lipddem? | pubertet, vid graviditet efter
forlossning, i klimakteriet?

- Vad ar det som gor att vissa kvinnor
reagerar sa kraftigt pa hormonférandringar
i kroppen, att de utvecklar lipédem?

- Hur stor roll spelar 6strogennivaer i debut
och utveckling av lipédem, hur intimt
kopplat ar 6strogennivaer till att lipédem
blir kraftigt forvarrat i samband med
graviditeter och klimakteriet?

Vad orsakar lipddem (utover eventuella Faktorer
gener/hormoner)? - Finns det kanda faktorer som triggar igang
lipodem?

- Paverkan av miljogifter

- Paverkan av kost

- Paverkan av klader

- Varfor far vissa lipodem?

- Trauma

- Paverkan av vaxtvark som liten

- Paverkan av idrott/rorelse pa uppkomst av
lipodem

- Paverkar mat och levnadssatt under
uppvaxten uppkomst av lipédem?

- Har forhallandet mellan kalium/natrium
nagon betydelse for utvecklandet av
lipodem?

- Arlipédem en autoimmun sjukdom?

- Kan operationer (lage for snitt etc.) orsaka
lipodem

- Patogener/latenta infektioner

Ovrigt

- Varfor drabbas framfor allt kvinnor?

- Har det historiskt funnits en fordel att ha
lipodem, exempelvis vid svalt?

- Orsak till problem med lymfkarl/lymfodem

Vad paverkar sjukdomens utveckling Enskilda faktorer
(sjukdomsprogress)? - Miljo
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- Blodtryck

- Viktnedgang

- Finns det ett samband mellan langvarig
stress och lipodem?

Faser i livet

- Olika faser i livet lipddem, exempelvis
klimakteriet, graviditet, forlossning

- Kan lipédem férsvinna? Exempelvis nar
man ar i klimakteriet som typ borde vara
motsats till puberteten. Och borde man da
kolla ndrmare pa detta och kanske hitta en
behandling?

- Finns det ett samband med utbrandhet och
lipodem?

- SOmnen

- Kan lipédem vaxa trots att man inte gar upp
i vikt/haller sin idealvikt?

- Vilken inverkan har upplevd stress/hog
fatiguefaktor pa utvecklingen av
lipodemsymtomen?

- Vad kom forst, sjuka fettceller eller
langvarig, laggradig inflammation?

- Varfor fungerar inte lymfsystemet pa
lipodemiker?

- Vem far mycket lipédem och vem bara lite?

- Har jag forstatt det ratt att lymfsystemet
lacker och sipprar ut vilket skapar
inflammationer?

- Omvandlas lymfa till fettceller och/eller
absorberas den av sjuka fettceller och
vaxer?

- Vad hander i kroppen nar lip6dem
utvecklas till smarttillstand.

Samsjuklighet

Forskningsfraga

Exempel pa underliggande fragor

Hur vanligt ar det med andra tillstand vid
lipédem (samsjuklighet)?

Tillstand
- Fetma
- Andra smarttillstand
- Lymfédem
- Vengdsa 6dem
- Dercums sjukdom
- Astma
- Migran
- Hypotyreos
- Fibromyalgi
- Overrérlighet
- Ehler-Danlos syndrom
- Autoimmuna sjukdomar
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- Tarmsjukdomar

- Skoldkértelsjukdomar (Thyroidea)

- Rosfeber

- Celluliter

- Polycystiskt ovarialsyndrom (PCOS)

- Atstérningsproblematik/sjukdomar

- Inflammation

- Psykiatriska tillstand och psykisk ohélsa

- Inkontinens

- Preeklampsi

- Leverfibros

Ovrigt

- Om det finns en samsjuklighets-
problematik mellan led-
overrorlighetsproblematik och lipédem,
skiljer det sig da mellan stadier och &r det
fraga om olika typer av lipédem?

- Lipédem i kombination med reumatisk
diagnos. Hur paverkar den 6kade vikten
lederna? Bor reumatiker fa tidig hjalp med
lipodem for att motverka felstallningar och
artros i leder (hoft, kna fotleder) samt
motverka hogre belastning av sammanlagd
smarta?

- Finns det ett samband mellan lip6dem och
otillrdckligt behandlad skoldkortelsjukdom?
Kan fler prover och battre uppféljning av
symtom vid skdldkortelsjukdom och
eventuellt andra eller flera mediciner leda
till lindring av lipédem?

- Finns det koppling mellan leverfibros, det
vill séga kollagen i lever, och kollagenbrist i
huden som paverkar bindvaven vid

lipodem?
Ar lipédem och andra tillstdnd samma sjukdom - Dercums Sjukdom
eller tva olika? - Fetma
- Ehler-Danlos syndrom
- Fibromyalgi

- Irritable bowel syndrome (IBS)

- Om de inte ar samma sjukdom, vad skiljer
dem i sa fall at?

- Ar Dercum en féljd av lipédem?

Vilken paverkan/samsjuklighet finns mellan - Hur stor andel av lipédempatienterna har

lipédem och atstorningar? haft eller har pagaende atstérningar?

- Hur paverkar diagnosen unga tjejer som
redan har predisposition for atstorningar?

www.sbu.se/361
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Forskningsfraga

Exempel pa underliggande fragor

Hur manga personer uppskattas lida av
lipodem?

- Hur manga individer inom en population
12-20 ariga flickor visar symtom pa
lipodem? Hur manga i samma grupp har
kand arftlighet for lipodem?

- Hur manga kvinnor ar idag omedvetna om
att de har lipédem?

- Aldersfordelning av de som har lipodem

- Kan man och pojkar ha lipédem?

- Stammer det att cirka 10 procent av
kvinnor lider av lipédem?

Hur manga med Lipédem har blivit
overviktsopererade?

Hur manga personer har skt men inte fatt
hjalp for sina lipodem?

Symtombild

Forskningsfraga

Exempel pa underliggande fragor

Hur paverkas livskvaliteten hos personer som
har lipédem?

- Paverkan av livskvalitet fran tonaren

- Hur paverkar lipodem livskvalitet nar de
inte ens kan ha pa sig normala klader, inte
for att man ar stor, men for hur
oproportionerlig ens kropp ar.

- Paverkan av livskvalitet i olika stadier

- Hur nedsitts livskvaliteten av tillstandet?
Det ar inte bara kosmetiskt utan dven
fysiskt hindrar det fran aktiviteter

Skiljer sig lipodem och fetma at for att drabbas
av sekundart lymfédem?

Forskning gallande smartsymtom hos personer
med lipédem (inte behandling utan
orsak/utveckling/skillnader mellan individer
stadier etc.)?

Vad gor ont och variationer mellan individer

- Varfor gor lipédemsfettet ont, ar det bara
fettet som gor ont?

- Studier av varfor nagra med lipodem
utvecklar oerhort smartsamma "lipom" i
nastan hela kroppen (och inte "enbart"
6mmande fettvavnad) och hur smartan
eventuellt paverkar progression av
sjukdomen?

- Studie av varfor vissa i stadie 1 har storre
smadrtor dan andra i stadie 4? Och hur
smartan paverkar andra symtom?

Smarta kopplat till annat

- Ar det bara fettet som goér ont, sjilv
upplever jag att jag ar mer smartkanslig nar
jag har mer vatska i kroppen och har atit
mindre strukturerat?
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Ovrigt

Finns samband mellan upplevd fatigue och
smarta vid lipédem?

Hur paverkar menscykeln smartan? Hur kan
man gora for att det inte ska vara sa?

Vad ar det som gor att smarta uppstar i
samband med lipddem?

Hur kan forskning kring den fysiska smartan
av lipédem bidra till att regioner borjar
betala for operationer i Sverige?

Hur varierar utbredning av lipédem mellan olika
personer med lipédem?

Varfor sker en tillvaxt?

Lipodemets mojliga utbredningsomraden
Hur vanligt ar lipodem pa olika omraden?
Lipédemets utveckling over tid

Studie av de olika typerna lip6dem, vad
skiljer dem at, varfor drabbas nagra av mer
utbredd lipédemvavnad och varfor
begransas lipodemvavnaden till mindre
omraden hos vissa drabbade?

Vilka pafoljder leder det till att ha lipddem, vilka
sekundara symtom och foljder leder det till i
kroppen?

Overgripande

Kartlaggning av upplevda besvar i samband
med lipédem, bade fysiska och psykiska och
hur det begransar moéjligheten att leva ett
normalt liv.

ADL (aktiviteter i dagligt liv) for olika stadier
av tillstandet

Vilka besvar/symtom i det dagliga livet
relaterat till lipodem paverkar, begransar
och férsamrar livskvaliteten?

Hur paverkas personer med lipédem i
klimakteriet/menopaus fysiskt?

Hur paverkas individen i de olika stadierna?
Vilken pafrestning 6ver tid ar det pa
kroppen att ha lipédem? Forvantas
lipodemiker leva kortare an friska
personer?

Forutom att det &r fel pa fettceller, och
lymfsystemet inte fungerar perfekt, hur
mycket fler symtom hanger ihop med
lipodem? Till exempel leverfunktion?
Migran?

Hur olika kroppsvavnader paverkas av och
paverkar sjuk fettvavnad sa som
bindvav/fascia, lymfa etc.

Hur vanligt ar det med féljdsjukdomar i
stadie 3, vilka sjukdomar géller det?

Kan obehandlat lipodem leda till tillvaxt i
ansikte och inuti buken? Hur yttrar det sig i
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sa fall och hur kan man sarskilja det fran
fett eller 6dem av andra orsaker.

- Paverkar lipodem mojligheten att bli
gravid?

Enskilda symtom

- Haravfall

- Hudpaverkan

- Paverkan pa blodsocker

- Paverkan pa hjarta/karl

- Bindvéven/fascian

- Krypningar i benen

- Kan livslangden foérkortas i stadie 3?

- Nervpaverkan

- Sémn

- Uppkomst av aderbrack

- Naringsbrist

- Hur paverkas lederna (stelhet,
overrorlighet, artros)

- Paverkan pa knan/fotter/benstallning

- Lipédemens inflammatoriska paverkan pa
skelett och leder

- Paverkas kroppens lakeformaga?

- Lipédem och tidig menopaus? Finns
samband?

- Ar personer med lipddem mer benégna att
fa blamarken?

- Om blamarken uppstar latt och till foljd av
Okat tryck av "stillastadende” lymfa mot
kapillarerna

- Paverkar lipédem de inre organen?

- Paverkan pa lungor/lungfunktion

- Paverkan pa tarmfunktion

- Hur kan man pavisa sambandet mellan
lipddem och den kognitiva
nedsattning/hjarntrotthet som uppstar vid
svullnad och smarta? (lymfsystemets
underfunktion)

- Orsaken till att patienten far tunga ben vid
rorelse

- Hur vanligt ar upplevelse av att man fryser
eller kyla i lipodemfettvdavnad?

- Hur ser den ytliga blodgenomstromningen
ut jamfort med obesitas utan symtom
sasom koldkanslighet?

- Har vi svart att halla varmen i huden vid
lipodemet?

- Nedsatt ork, kondition pa grund av
passivitet som sin tur beror pa smarta

- Paverkan pa lymfsystemet?

www.sbu.se/361
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Hur paverkas personer med lipddem psykiskt?

- Hur paverkas unga flickors sjalvbild om de
drabbas av lipodem redan i tonaren?

- Kan forskning kring den psykiska smartan
av lipddem bidra till att regioner borjar
betala for operationer i Sverige?

- Hur ser forhallandet ut mellan lipédem och
risk for psykisk ohalsa?

- Paverkan av lipédem pa den mentala
halsan, sa som depression, angest och
daligt sjalvfortroende

- Vad ar suicidantalet for kvinnor med
lipodem?

- Hur hantera den psykologiska delen da man
far sta till svars for hur man ser ut, hur folk
och da aven lakare patalar att man ar
overviktig och sedan dnda inte erbjuder
nagon hjalp. Att man till och med inte vill
fortsatta leva for att det ar sa jobbigt?

Vilka olika sjukdomsforlopp som debut, forlopp
etc. kan finnas hos personer med lipddem?

- Finns arftliga monster?

Hur ar den sexuella och reproduktiva halsan hos
kvinnor med lipodem?

- Hur upplever de intimitet och hur paverkas
sexuella relationer av sjukdomen?

- Hur ser reproduktion och
menstruationscykler ut?

Ovrigt

Forskningsfraga

Exempel pa underliggande fragor

Finns det nagon medicinsk forskning pa lipddem
idag?

- Hur kan intresset for forskning pa lipodem
oka hos obesitasldkare?

- Finns det samarbete med
lakemedelsbranschen? i Sverige, i andra
lander

- Finns det samarbete med andra lander for
att fa fram den béasta behandlingen?

- Jamfort med andra tillstand, ar det
mindre forskning pa kvinnosjukdomar?

Finns ett samband mellan fettfobi och sexism och
osynliggérande och stigmatisering av lipddem?

Varfor psykologiseras kvinnosjukdomar som till
exempel lipddem fortfarande, fast de bevisligen
ar fysiologiska sjukdomar, nar typiskt manliga
sjukdomar inte bemots pa samma satt av varden?

Kan den mediala bilden av sjukdomen paverka
beslutsfattares/politikers beslut kring vard, som
betalning av operationer och férmedling till
terapi?

Hur motiverar sjukvardsregionerna olika
behandlingsutbud?

- Attinte ge lipddempatienter operation for
den sjuka vavnaden, nar man erbjuder
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gastric bypass (som man vet for med sig
en hel del negativa konsekvenser)

- Vad ar det som gor att dagens vard &r sa
0-palasta att de vill att man ska operera
sig for gastric bypass innan man far hjalp?

Vilken enhet inom varden &r bast lampad att ta - Ska lipodem behandlas vid sarskilda

emot personer med lipddem? centermai i Sverige eller bor det finns
generell kunskap inom halsa- och
sjukvarden for att patienter ska kunna fa
behandling i olika verksamheter?

- Vilken effekt skulle en mottagning
specialiserad pa lipédem ha?

- Var ska ansvaret ligga?

- Vilka komponenter ar avgérande for
optimal majlighet till ett framgangsrikt
resultat for patienten?

- Hur kan varden hjélpa patienten efter
stalld diagnos, istallet for att lamna
patienten ensam med allt ansvar?

- Vem bor utfora fettsugning, inom
landstinget eller privata aktorer?

- Skulle speciella lipodemkliniker forbattra
vardupplevelsen fér manniskor med
lipodem?

- Vilken del av sjukvarden ar bast lampad
att stalla diagnos respektive ge
behandling?

- Sekundéarvard primarvarden, fysioterapi

- Hur ser ldkare pa att satta diagnos pa
tonaringar?

Hur kan varden utformas sa att personer med - Lymfapress

lipodem far tillgang att prova behandlingar dven - Kompression

om det vetenskapliga underlaget ar otillrackligt, - Fettsugning

hur kan beprévad erfarenhet anvéndas for att fa - Kunskap fran patienter géllande
mer kunskap om behandlingar? behandlingar

- Kunskap fran lymfterapeuter

Finns metoder for att studera effekter pa
fettvavnad/lip6dem orsakade/astadkomna av
insatser/atgarder som gors i forbattrande syfte?
Det vill sdga kan man "bli av med" tillstandet
lipddem och gar det att mata objektivt och i sa

fall hur?

Vilken effekt har lipddem, och symtom av - Blodtryck

lipddem sasom smarta, pa annan medicinsk - Puls

behandling sasom provtagning. Hur kan annan - Mammografi

provtagning/behandling goras for att minska - Paverkar symtom exempelvis smarta av
smarta? lipédem annan provtagning och resultatet

av denna provtagning?
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Paverkan for de som behéver ortoser for
andra besvar pa grund av
storlek/skillnaden av ens vader och lar

Ar en lipddem-fettsugning att likstéllas med en
brostférminskning?

Hur upplever patienter som genomgatt en
brostférminskning sin nya livskvalitet och
hélsa jamforelsevis med patienter med
lipddem som genomgatt en forminskning
av sin 6kade fettvavnad pa grund av
lipodem?

Varfor finns inte lipodem med i blodcentralens
register over tillatna sjukdomar?

Administreras subkutana lakemedel lika i
lipodemsfett?

Reumatikermediciner tas ofta subkutant
administreras medicinen i lipédemfett lika
val som i friskt fett?

Reagerar personer med lipédem annorlunda vid
antibiotikabehandling?

| olika dos, behandlingsldangd

Vad finns det fér kunskap om lipédem i varden?

| primarvarden, vardcentraler

Hos allmanlakare

Hos sjukvardpolitiker

| skolhalsovarden

Hos barnmorskor?

Inom specialistvarden

Hur ar kunskapslaget bland
fysioterapeuter och lakare?

Far blivande ldkare, sjukskoterskor,
arbetsterapeuter, fysioterapeuter
utbildning om lipédem?

Vilken kunskap finns inom varden om
lipédem och hur kan man etablera en
kunskapsbas inom de legitimerade
yrkena?

Hur stor andel av vardpersonal inom
primarvarden kanner till diagnosen
lipodem?

Kénner sig varden runtom i landet sig
saker pa sin kunskap, eller upplever de sig
begrdnsad i amnet Lipddem, Lipolymf-
odem?

Hur ser kunskapen i samhallet ut gallande
lipodem, vilken effekt har kunskapshdjande
information till
samhallet/samhéllsfunktioner/allmédnheten?

Kunskap information till politiker
Kunskap, information till
Forsakringskassan

Utbildning och kunskap om kroppen och
hormoner till skola (hogstadiet)

Personer som drabbas av lipédem far
oftast sina forsta symtom redan innan
puberteten. Hur kan kunskap spridas till
skola, unga manniskor och féraldrar sa att
dessa barn ska slippa tro att de ar
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overviktiga, feta, behover banta och sa

vidare.
Hur upplever/paverkas anhoériga till personer - Hur paverkas barn av att vara anhoériga till
med lipédem? personer med lipodem?

- Hur upplever narstaende till kvinnor med
lipodem att livet behdver anpassas, for
den med lipédem och for de narstaende?

Gar lipodem att bota eller ar det en kronisk

sjukdom?
Hur upplever personer med lipédem sin - Vad brukar vara problem i vardagen?
livssituation? - Funktionsvariationer for personer vid for

lange utebliven vard av lipodem: att inte
kunna sitta i en stol/sate med armstod,
svarighet att ga pa toalett med
kompressionsplagg, parkera och ga ur bil
pa parkering, skaffa klader i vanliga
kladbutiker, ha svarigheter att ga pa
grund av felaktig ben/knastallning, sitta
pa grund av omfang och smaérta, anvanda
kryckor och rullstol pa grund av
lipodemets omfang, felaktig benstallning
och smarta, depression och konsekvenser
for personens livskvalitet, sjalvkansla,
vidlmaende, fysiska och arbetsoférmaga.
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