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Behandling

Fysioterapi/traning/aktivitetsférmaga
Forskningsfraga Exempel pa underliggande fragor

1. Vilken effekt har olika former av egen tréning | Typ av traning

pa lipédem?
— Vibrationsplatta

— Simning

— Medicinsk yoga/yoga

— Ql-gong

— Stavgang

— Styrketraning

— Promenader

— Spinning

— Effekt av lagintensiv traning/lugn tréning
jamfort med konditionstraning/pulshdjande
traning

— Yoga jamfort med Cardio

— Vinterbad eller andra aktiviteter som
innebdr nedkylning av kroppen

Ovrigt

— Hur ska vi trana for att inte fa skador eller
svalla?

— Kan personer med lipédem 6ka sin
muskelmassa? Paverkar detta i sa fall
funktion, smarta, tyngdkansla och fysisk
kapacitet/ork?

— Vattengymnastik jamfort med annan traning
pa land

— Vattentraning med kompressionsplagg
jamfort med vattentraning utan
kompressionsplagg (vattnet har ju
komprimerande effekt blir det fér hog
kompression i vatten med kompression?)

— Hur paverkar olika rorelser och aktiviteter
smarta eller tillvaxt av lipédem?

— Undersdk om (hard) aktivitet verkligen gor
lipodem samre eller BLIR patienten samre
for att den ror sig mindre av radsla for
forsamring?

— Kan traning forebygga och/eller reversera
lipodem?

— Graderad traning
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— Tréaning for lipédem: ”“Graded” traning i
jamforelse med patienters “normala”
tréning tre ganger/veckan max under tre
manader med uppfoéljning sex manader
senare.

Syfte: Ett kunskapsprogram for till exempel att
bygga upp balstyrka, rorlighet och vdlmaende

2. Vilken effekt har olika insatser inom
fysioterapi pa lipddem?

— Hur finna basta fysioterapeutiska insatser
som motverkar utvecklande av felstallningar
i benen?

— Rehabiliterande behandling

3. Vilken effekt har smartrehabilitering for
personer med lipddem?

— Smarthabilitering gjort av
multiprofessionellt team inom
rehabiliteringsmedicin

Kosthallning

Forskningsfraga

Exempel pa underliggande fragor

4. Vilken effekt har olika dieter och enskilda
livsmedel pa lipodem?

— Vilken kost rekommenderas inom ramen for
lipddembehandling?

Dieter

— Glutenfri kost

— Antiinflammatorisk kost

— LCHF

— Tallriksmodellen

— Medelhavskust

— Husmanskost

— Viktvaktarmodellen

— ALP (Annas Leptin-Protokoll)

— Ketogen kost

— Fasta

— Periodisk fasta

— Kost som ar lagfet och tillatande runt vissa
kolhydrater

— Vegetarisk kost

— Normal kosthallning

— Pescetarian kost

Livsmedel
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— Gluten

— Rott kott

— Mejeriprodukter

— Processad mat

— Socker

— Maltat havre (SPC-flakes och Salovum)
— Salt (samt olika typer av salt)

- - T 5
5. Vilken effekt har bantning pa lipddem? _ Langvarigt/livslangt bantande

— Kan det leda till atstorningar

— Kan lipédem-fett bantas bort

— Kan lipédemfettvdavnad minska med
kalorirestriktion?

— Hur berdknas lamplig niva av energiintag vid
lipodem for att undvika viktuppgang?

— Hur paverkas lipodemet av viktforandringar

— Kan man na framgang med
obesitasbehandling (6verviktsbehandling)
eller ska lipédem inte jamféras med obesitas
alls?

6. Kan kosten forebygga, reversera eller lindra

io8dem? — Effekt av tidig behandling med kost
symtom av lipédem?

Lymfmassage/terapi
Forskningsfraga Exempel pa underliggande fragor

7. Vilken effekt har manuellt lymfdranage

(MLD) p4 lipédem? — | kombination med passiv tréning
pa lipddem?

— Jamforelse mellan manuellt lymfdranage
och lymfmassage

— Forska pa hur lange manuellt lymfdranage
hjalper och hur manga ganger man behover
ga for att bibehalla resultat?

— Regelbunden (varje vecka) professionellt
genomford utvecklad metod av manuellt
lymfdranage med Sjalvlymfdranage (SLD)
dagligen under minst tre manader

— Hur kan man pa ett bra/battre satt fastsla
effekten av "manuell lymfmassage"

— Effekt av tidig behandling med lymfmassage
(innan lipo-lymfédem)

— Vilken effekt har upprepad lymfmassage
(under minst ett ar) jamfort med
kompressionsstrumpor
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— Vilken effekt manatlig lymfmassage i
kombination med daglig egenvard och
andningsovningar har pa lipédem under ett
ars tid

8. Vilken effekt har bindvavsmassage pa
lipodem?

— LPG bindvavsmassage

— Quadrivas

— Ar behandlingar dir vdvnaden separeras i
fran muskler gynnsamma?

9. Vilken effekt har klassisk massage pa

— Helkroppsmassage

lipodem? — Manuella behandlingar versus
kompressionspump i
intensivbehandlingsperiod; patientens
upplevelse av vilken behandlingseffekt som
ar mer bestaende?
Kirurgi

Forskningsfraga

Exempel pa underliggande fragor

10. Vilken effekt har fettsugning pa lipddem?

Atervixt av fett/symtom

— Hur ter sig en eventuell atervaxt av fett pa
kroppen, pa opererat omrade eller pa andra
omraden. Ar det normala fettceller som da
vaxer till eller ar det lipédemfettceller.
Jamfér operationsmetoder, alder och stadie

— Innebar en operation att symtom férsvinner
men orsak finns kvar eller ar det en atgard
som faktiskt gar pa orsaken?

— Bara gora delar eller operera bort allt?

— Kan fettsugning av lipédem vid knan och
eventuellt insida lar forhindra felstéllning
och framskridande av artros? Kan
fettsugning av lipédem vid knan och
eventuellt insida lar infor protesoperation
underlatta lakning och rehabilitering?

— Effekt av fettsugning pa olika stéllen pa
kroppen

Mingd fett som tas bort/reoperation

— Paverkas kroppen pa olika satt efter en
operation beroende pa hur manga procent
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av kroppsvikten som tas vid ett och samma
operationstillfalle?

— Behover fettsugningen goras om efter viss
tid?

— Hur ser man skillnad pa lipédemfett och icke
lipodemfett? Detta for att kirurger lattare
ska kunna identifiera fett under fettsugning.
Vad hander med kroppen om man tar allt,
kan det verkligen vaxa tillbaka?

Tekniker

— Vilken effekt har olika fettsugningstekniker
vid lipédem?

— Passar olika typer av fettsugning battre pa
olika omraden pa kroppen?

— Vilken effekt har olika fettsugningstekniker
pa det langsiktiga resultatet samt
arrbildning?

— Hur kan man bast utvardera basta
fettsugnings metod for operation av
Lipddem omraden? Wall, Smartlipo och sa
vidares?

— Blir det ett jamnare resultat med Smartlipo
och Skintighteningprocessen?

Stadie for operation

— Kan fettsugning vara bra i preventivt syfte
for att undvika problem i framtiden?

— Nar bor fettsugning utforas for bast effekt,
vid ett tidigt stadie i sjukdomen eller senare
for att slippa extrema framtida
fettansamlingar pa till exempel lar for att
slippa felbelastning av leder, snedstéllda
ben?

— lvilket stadie ar det optimalt att fettsuga
lipodem?

— Ska fettsugning ske fore eller efter
graviditet?

Langtidseffekter

— Vilka ar langtidseffekterna efter 5 ar, 10 ar,
15 ar och 20 ar? Har lipédemet kommit
tillbaka och vart? Har smartan avtagit?

— Vad ér langtidseffekterna det vill sdga minst
12 manader efter avslutad fettsugning i
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jamforelse med en konservativt behandlad
grupp?

Jamfort med/i kombination med andra
behandlingar

— Vad ar effekten av fettsugning om patienten
behandlas pre- och postoperativt med
lymfdranage massage?

— Hur kan en genomgripande kostforandring
paverka lipodem kontra fettsugning?

— Hur viktigt ar det att man mangd intagna
kalorier efter operation for tillvaxt av
lipddem

— Vilken effekt har fettsugning och samtidig
behandling av lakemedel som paverkar
blodsocker och blodsockerkontroll?

Ovrigt

— Hur ska man bedéma huruvida operation ar
befogat?

— Finns det nagra gemensamma férbattrings-
och/eller férsamringsfaktorer hos dem som
fettsugit lipodem?

— (Exempelvis
astma/hypothyreios/sémnstdorningar,
obesitas etc.)

— Frigoérs @mnen (hormoner) ur den trasiga
fettvavnaden vid operation for lipddem?

— 1sa fall vilka och vad har de for effekt pa
kroppen?

11. Vilken effekt har magsackskirurgi
(bariatrisk kirurgi) pa lipodem?

— Jamfort med lakemedlet Ozempic?
— Vilken halsoekonomisk effekt har Gastric by
pass/magsackskirurgi?

12. Vilken effekt har fettsugning jamfoért med
magsackskirurgi pa lipédem?

— Gastric sleeve jamfort med fettsugning?

— Jamforelse av personer som genomgatt
fettvavnadsreducerande kirurgi eller gastric
bypass med avseende pa smarta, rorlighet,
valmaende/livskvalitet, ork, textur och
struktur av lipoddem efter viss tid efter
operation med uppféljning tolv manader
senare

13. Vilken effekt har olika typer av eftervard
efter en kirurgisk behandling av lip6dem?

— Kompression
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— Lymphapress
— Kost
— Motion
Lakemedel
Forskningsfraga Exempel pa underliggande fragor

14. Vilken effekt har
varktabletter/antiinflammatoriska
lakemedel pa lipodem?

— Hur kan sjukdomen paverkas om fokus laggs
pa att behandla den laggradiga
inflammationen som ar en foljd av stangda
och trangda ytliga lymfkarl?

15. Vilken effekt har lakemedel som paverkar
blodsocker, blodsockerkontroll och/eller
har en viktreducerande/viktkontrollerande
paverkan pa lipodem?

16. Vilken effekt har olika hormonella
behandlingar/lakemedel pa lip6dem?

— Semaglutid- och GLP-1-agonister (Ozempic,
Wegovy, Mounjaro)
— Saxenda/Liraglutid

— P-piller

— Fertilitetsbehandling/IVF

— Mini-piller

— Hormonspiral

— Ostrogen

— Paverkan av hormonbalansen vid olika
hormonbehandlingar (jamforelse mellan
lipodem och friska)

— Paverkan av att borja respektive sluta med
hormonella preventivmedel

— Finns det en risk att fa lipdem om man tar
hormonella lakemedel?

— Hur paverkar 6strogen som tablett eller
plaster lipddemet ndr man redan gattin i
klimakteriet?

— Vilka preventivmedel ar bast for patienter
med lipédem for att inte trigga sjukdomen
med hormonfordandringar?

— Vid tidiga klimakteriebesvar dar
hormonpreparat ar ndédvandiga, hur fasar
man ur utan att trigga mer lipédem?

— Effekt av olika hormonella preventivmedel
efter uppehall (dar tidigare behandling gett
viktuppgang/lipodemtillvaxt)
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Medicintekniska produkter

Forskningsfraga

Exempel pa underliggande fragor

17. Vilken effekt har kompressionspump (lympha
press, pneumatisk intermittent behandling) pa
lipodem?

Material/utformning

— Med jack- och byxmanschett

— Kompressionsplagg pa 6verkroppen
samtidigt som behandling med
byxmanchett?

— Forstarkt tryck over diafragma/stuss
samtidigt som byxmanchett?

— Tillagg av material for stimulans av
djupare vavnad sasom mobiderm?

— Kompressionspump i hemmet

— Manuellt lymfdranage i kombination
med lymfpulsator?

— Lymfpulsator samt ldkemedel kontra
lymfpulsator utan ldkemedel

Tid

— Hur lang tid i strack per gang har basta
effekt?

— Hur lang period ska behandling ske och
hur ofta under aret?

— Daglig anvandning av
kompressionspump i bostaden under
minst tre manader

— Hur paverkar kompressionspump
lipodem kontra lymfédem? Effekt av
olika tid, tryck, frekvens mm.

18. Vilken effekt har medicinska
kompressionsplagg/kompressionsbehandling pa
lipodem?

Typer av kompressionsplagg

— Finns det skillnader i resultat mellan de
olika kompressionsmaterialen?

— Med knadstrumpor, leggings, bolero &
fixeringsbyxa

— Kompressionsstrumpor

— Vilken skillnad i effekt traditionella
kompressionsstrumpor/lindning
(kndlanga och enarms) har i jamforelse
med lymfstrumpbyxor, lymfstay ups
eller "lymfvastar"

— Anvéanda benstrumpor och armbolero
jamfért med enbart benstrumpor?
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— Att bara anvanda benstrumpor jamfort
med att anvdanda bade ben, armbolero
och linne av mjuk modell inte hdgre an
CCL1

— Mjukare kompressionsklader klass till
exempel CCL1 jamfort med CCL2

— Hur stor paverkan har en
bolerokompression CCL1?

— Effekt av mikromassageplagg

Ovrigt

— Regelbunden (daglig) anvandning av
medicinska kompressionsplagg i minst
tre manader

— Hur paverkar kompressionsplagg det
vardagliga livet, exempelvis mojlighet
att 1att kunna ga pa toaletten?

— Vilken effekt har det om man bar
kompressionsplagg under promenader
pa vark i benen pa kvéllen och natten?
Ar detta olika fér olika stadier?

— Hur ska standardkompressionsplagg
utformas for att passa de flesta med

lipodem?
19. Vilken typ av kompressionplagg fungerar bast _ Fér personer som har lipddem men inte
for stadierna av lipédem? ..
har lymfédem
— Vilken typ av kompression fungerar
bast for stadierna l, Il, 11l och IV
20. Vilken effekt har Kinesio-tejpning/Lymftejpning
vid lipddem?
- - . 5
21. Vilken effekt har koppning vid lipddem? — Koppning med LPG Lympha Touch
— Vilken effekt lymfkoppning, manatlig
eller veckovis under ett ar, har pa
lipddem och lymfédem.
22. Vilken effekt har medicintekniska produkter
ik B ¢ lisdem? — IR-bastu
vilka genererar varme pa lipédem? _ IR-Bastu vid stora lipodem
— Vilken effekt har virmemadrass vid
lipodem?
— IR madrass
23. Vilken effekt har behandling med hypoxi-

metoden pa lipédem?

www.sbu.se/361



11 (26)

24. Vilken effekt har medicinsk laser pa lipédem? _ Efter fettvivnadsreducerande kirurg,
pa inflammation, smérta och
arrbildning

— Effekt av LLL (lagfrekvenslaser)

25. Vilken effekt har transkutan elektrisk

nervstimulering (TENS) vid lipodem?
26. Vilken effekt har olika medicintekniska
duk ka innef — Bemer madrass
produkter vi a.mne attar ) . — Effekt av Cavitation/Radiofrekvens-
elektromagnetiska/elektrostatiska falt eller PR
) o maskin pa lipddem
radiofrekvens pa lipodem? S

— Deep oscillation

— Frekvensbehandling/frekvensterapi

27. Vilken effekt har fettfrysning (coolsculpting) pa | Vid stora lipsdem

lipodem? . .

— Hur paverkas en sjuk fettcell av
cryoterapi i jamférelse med vanligt
fett? Att minska det som anda gar att fa
bort, paverkar inte det tryck/smarta
dven om det bara var friska fettceller
som paverkades? Mer yta borde det
gora lattare for flode fran de yttre
karlen

28. Vilken effekt har akupunktur pa lipédem?

Psykologisk behandling

Forskningsfraga

Exempel pa underliggande fragor

29.

Vilken effekt har olika psykologiska
behandlingar for personer med lipédem?

Effekt av psykologiska behandlingar vid olika
stadier och besvarsproblematik

Hur kan vi lindra det psykiska lidandet hos
unga som lider av lipédem?

30. Vilken effekt har olika typer av

stresshantering/mentala 6vningar for
personer med lipédem?

- Vilken effekt har mindfulnessévningar?
Kan hjalp med stresshantering och hjalp att
hitta en balans mellan aktivitet och vila
bidra till att en progression av sjukdomen
avstannar?

Vilken effekt har djupandningsévningar?
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Egenvard
Forskningsfraga Exempel pa underliggande fragor

31. Vilken effekt har hudvard med olika

X — Inoljning
hudkramer/oljor pa lipddem?
32. Vilken effekt har torrborstning pa
lipodem?
33. Vilken effekt har sjalvlymfdranage pa
lipodem?
34. Vilken effekt har olika kosttillskott pa _ Vitamin B12
lipodem? . .
— D-vitamin

— Lymosin Bioplex 250 mg

— Arginine

— Vitaminer

— Antioxidanter

— Mineraler

— Magnesium

— Produkter fran sunrider (-Fortune delight,
Slimcaps)

— Skiljer sig ett eventuellt bristtillstand fran
normalpopulationen, fran personer med
fetma, familjar multipel lipomatus (FML),
Madelungs och Dercum?

— Kan tillskott i senare respektive tidigare
stadier paverka sjukdomen?

35. Vilken effekt har halvadelstenar pa
lipodem?

36. Hur paverkar andra livsstilsfaktorer
lipodem (férutom kost och tréning)?

— Ro6kning

— Vilken effekt har olika vatskeintag (méngd
och typ av vatska)?

— Effekt av olika nivaer av rorelse och aktivitet
for personer med lipddem och vid olika
typer av lipédem?

— Effekt av olika typer av arbete (mer
stillasittande jamfort med rorligt) och vid
olika typer lipédem?
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Behandling Ovrigt
Forskningsfraga Exempel pa underliggande fragor

37. Kan fettbildningsprocessen stoppa upp
man om man borjar med behandlingar i
sena tonaren vid lipodem?

— Genom hjalp i skolan/skolhalsovarden

— Kan man om man bérjar i sena tonaren
stoppa upp fettbildningsprocess genom
kompression och mattlig tréaning?

— Hur féljer man bast upp barn till kvinnor
med lipédem?

— Effekt av kost/kostrad for barn unga med
anhoriga som har lipédem?

38. Vilka rad/behandling ska vi ge kvinnor med
lipddem under graviditet och efter
forlossning?

39. Vilka metoder passar olika stadier av

lioddem? — Vilka metoder passar olika
ip6dem?

stadier/personer?

— Vilken behandling ar bast utan att rakna in
operation?

— Hur kan man bast hjalpa dldre med
framskriden sjukdom och sen diagnos for att
bli av med smartor, oka rorlighet, forhindra
sjukskrivning/sjukersattning och tidigt behov
av hemhjalp?

— Vilken effekt har tidig behandling av
sjukdomen?

— Vilka tidiga behandlingar, som inte ar
kirurgiska, kan man infora for att forhindra
utvecklingen av lipddem till senare stadier?

— Vad &r basta behandlingen vid langtgaende
lipodem?

40. Vilka metoder passar bast vid for personer

— Vilken behandling kan fungera for
med lipédem och samsjuklighet?

lipodemiker som ocksa har en atstorning?

— Vilka behandlingsmetoder ar bast for de
med lipo-lymfédem?

— Vid svar lipddem dar dven problematik
uppstatt med lymféodem, med svara fibroser
och dalig cirkulation i ben, vilken &dr den
basta behandlingen langsiktigt

— Hur paverkas samsjuklighet vid lipédem av
liposuction?
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41. Triggar behandlingar som innebar hastig
stor viktnedgang tillvaxt av
lipodemsymtom?

42. Vilka utfall ar det viktigt att forskningen
inom lipoédem mater?

— Vid liposuction?
— Vid diet

Overgripande

— Effekt pa lang sikt
— Biverkningar/komplikationer/negativa
effekter

Fysiska hdlsa/funktionsférmaga

— Smarta

— Behovet av smartlindring i form av
varktabletter

— Tryckbmhet/trycksmarta

— Rorelseférmaga/fysisk formaga

— Fysisk halsa (rorlighet, aktivitet, traning)

— Felstallning/slitage av knd/ben/leder

— Spanning

— Tyngdkansla

— Svullnad

— Storleken pa lipodemet, samt
tillvaxt/tillvaxthastighet av lip6dem
(volym/omfang)

— Effekt pa vdavnadstruktur och vdavnadens
funktioner

— Extracellular vatskeniva

— Uppkomst av lymfédem

— Fettvdavnadens textur och struktur

— Effekt pa lymfsystemet

— Benvolym/armvolym matt med
bioimpedans, volymmatning (mattband),
TDC (Tissue Dielectric Constant)

— Paverkan pa lymfsystemet

— Blamaérken

— Pittingddem

— Rosfeber

— Muskelsvaghet

— Inflammation i fettvav

— P& vikt/BMI

Livskvalitetsutfall

— Livskvalitet
— Vidlmaende
— Sexuell formaga
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— Sjalvstandighet

— Kompabiliteten i samhallet (fa plats pa en
stol, finns klader att kdpa i vanliga butiker,
ga pa bio utan smarta, maojlighet att
anvanda offentliga toaletter och fa plats)

Psykisk halsa /kognitiva utfall

— Fatigue (trotthet)

— Tankeférmaga/hjarntrotthet
— Tyngdkansla

— Psykisk halsa

Arbete/aktivitet

— Aktiviteter i dagligt liv (ADL)
— Aktivitet

— Ork

— Atergangiarbete

— Arbetsférmaga

— Avsaknad av arbetsférmaga

Ovrigt

— Kan man objektivt mata volym-/matt- och
eventuell viktskillnad pa tidigare helt
obehandlade patienter?

— Effekt pa bemétande

— Effekt pa mojlighet till diagnos

— Effekt pa mojlighet till behandling

Hilsoekonomi/Kostnader

— Sjukdagar/manad

— Sjukbesok i primar- och akutvard

— Kostnad for narstaende for
omhandertagande av barn och personen
med lipddem i avsaknad av arbetsformaga

— Kostnad for privat vard for smarta

— Kostnad for kompressionsplagg och andra
hjdlpmedel (egen/samhallsmassig)

— ldentifiera och kvantifiera QALY
(kvalitetsjusterade levnadsar) vid olika
behandlingar. Dels for jamférelse med andra
sjukdomar och dels for att vardera "stora"
ingrepp

— Behov av ytterligare behandlingar
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Diagnostik/utredning

Forskningsfraga Exempel pa underliggande fragor

43. Hur tillforlitliga ar olika diagnostiska
apparaturer nar det galler att upptacka
lipodem?

— Forskning for att fa ett diagnosinstrument

— Digitala vagar jamfort med
bioimpedansvagar

— Kan man anvéanda ultraljud for att skilja pa
lipédem och vanligt fett?

— Kan man anvanda MR for att skilja pa
lipédem och vanligt fett?

— Scintigrafi

— Hur tillforlitligt ar mattband for att méata
volym och 6dem, exempelvis vid utprovning
av kompressionsplagg?

— Diagnosticering med TDC (Tissue Dialectic
Constant) i jamforelse med manuella
metoder (DelfinTechnologies, Finland)

— Matt med bioimpedansmatning Dexa-
scanning. Finns skillnader?

— Benvolym/armvolym matt med
bioimpedans, volymmatning (mattband),
TDC (Tissue Dielectric Constant)?

44, Hur kan lipddem diagnostiseras/upptackas
tidigt i sjukdomsforloppet och/eller under
tonaren/puberteten?

— Vilka tidiga tecken pa lipédem kan
observeras av skolhdlsovarden och
ungdomsmottagningar?

— Hur tidigt kan man se att barn/tonaringar
har detta?

— Hur kan man uppmarksamma flickor i
tonaren som borjat utveckla lipodem i
puberteten for att dessa flickor ska fa basta
moijliga hjalp infor framtiden (skolskoterska,
vardcentraler, idrottsldkare,
ungdomsmottagningar)?

— Kan tidig diagnostik/upptéckt av lipddem
ske inom kvinnohélsovard?

— Gar det att ta fram diagnosverktyg for
barn/ungdomar dar lipodem verkar vara
orsak?

— Vilken paverkan har tidig upptéckt/diagnos
pa behandling och fortsatt
sjukdomsutveckling?

— Kan en tidig insats/undersokning till
exempel uppféljning av kroppens form vid
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pubertet, graviditet och liknande tillfallen
gora att lipddem upptacks tidigare?

45. Hur kan varden skilja pa "vanligt” fett och

; — Vad skiljer lipddem fran annan obesitas?
lipddem, skilja pa fetma och lipédem?

— Nar ska man kunna rakna ut hur mycket av
kroppen/vikten som &r lipédem och hur
mycket som ar vanlig fett?! Man har alltid
hort BMI och ldkare har svart att se vad som
arvad

— For att sarskilja lipddempatienter fran
exempelvis personer med celluliter

— Ar allt fett pa stuss och I&r hos en kvinna
lipddem? Hur vet vi skillnaden?

— Avgransning av lipédem gentemot
normalvarianter

— Amnesomsittning/syresattning av vavnaden
(inklusive muskulaturen) vid anstrangning
vid jamforelse mellan lipédem - obesitas -
friska.

— Muskular uthallighet vid lipédem respektive
obesitas. Alder- och BMImatchade grupper.
Finns skillnader?

— Hur manga som har lipédem blir
feldiagnostiserade som fetma?

46. Gar det att identifiera biomedicinska
markorer for att diagnostisera lipddem?

— Hormonbalans

— Genetisk screening

— Tecken pa syrebrist

— Biopsi av fettvavnad

— Inflammatoriska faktorer i vdvnaden

— Inflammatoriska parametrarna

— Kan inflammationsmarkérer anvandas som
diagnosverktyg for lipddem tillsammans
med kontroll av andra lipédem-
karakteristika for att urskilja patienter med
lipodem fran dem med exempelvis
neurologisk vark i ben och armar?

— Har lipédempatienterna andra gransvarden
for thyroideahormoner an friska personer?

— Vavnadskarakteristika vid lipodem (till
exempel genuttryck)

— Vad bestar vdvnaden av i "lipddem-fettet"?

— Mikrovaskulara forhallanden

— Pregnenolone
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— Hur ser leptin ut hos personer som har
lipodem/Leptinresistans?

— Gensekvensering (genomik) samt
biomarkoérer for lipddem och Dercums
sjukdom?

47. Vilka diagnostiska kriterier behovs for en
diagnos av lipédem?

— Vilka undersokningar/matt bor gbras/tas for
att faststalla en lipddemdiagnos?

— Varfor ar det sa svart att fa lipédem
konstaterat?

— Hur kan man stalla en definitiv diagnos?

— Avgransning av tillstandet gentemot andra
narliggande tillstand, sasom Dercums
sjukdom

— Vilka diagnoskriterier foljer varden idag, nar
de stéller diagnosen?

— Hur satts de olika lipddemstadierna, hur ska
de sattas pa personer som gatt ner i vikt?
Hur kan man i framtiden gora kriterierna
mera faktabaserade?

— Tillforlitlighet av diagnos satt av person
kunnig i lipddems utseende och fettets
struktur vid lipddem

— Hur/vad sarskiljer fran andra sjukdomar, till
exempel fetma, skoldkortelproblem, trogt
lymfsystem? Vilka fynd vid undersékning ar
avgorande?

— Hur kan bindvavsstrukturen undersokas vid
lipddem? Jamforelse med Ehler Dahnlos
sjukdom

— Hur diagnostiserar sjukvarden i andra lander
lipédem idag? Finns det samarbete med
andra lander for att fa fram den mest
tillforlitligaste diagnosen?

— Hur ser diagnostiken samt eventuella
protokoll/stoddokument kring diagnostik ut
pa vardcentraler och regioner?

48. Vilka ar symtomen vid lipédem?

Smarta

— Tryckdmhet

— Painful fatsyndrome. Nerver som blir
klamda, lymfvatska som blir kvar som 6dem
i vdvnaderna eller kanske av processen dar
fettvavnad attackeras avimmunférsvaret
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och blir inflammerad? Kan detta anvdndas
for att sarskilja personer med lipédem?

— Overkanslighet i hud och organ

— Spanning

Odem/svullnad

— Svullnad

— Intra/extracellular vatskeniva vid lip6dem
(stadie I, Il resp Ill) jamfért med BMI och
aldersmatchad kontrollgrupp av friska.

— Extracellular vatskeniva

— tyngdkansla

— Pittingddem

— - Dalig cirkulation i ben

— Status pa lymfsystemet

— Paverkan pa lymfsystemet

Fettvdvnadens struktur

— Har patienterna palperbart forstorade
fettceller pa nagot av féljande omraden:
vader, lar, stuss, mage, langs med revbenen

— Varfor kroppen ser ur som bubbelplast
under huden storre och mindre bubblor som
ar extremt 6mma?

— Bucklig hud pa 6verarmar? Allt fran
storleken av risgryn upp till storleken av en
not.

— Kulor/knutor som kan kdnnas under huden -
ar dessa alltid lipodem?

— Kroppsvavnadssammansattning vid lipddem
(stadie I, Il resp Ill) jamfor
BMI/Aldermatchad kontrollgrupp av friska.
Finns skillnader?

— Fibroser

— Fettbildningsprocessen

— Fettvavnadens textur och struktur

— Inflammation i fettvav

Kroppsform

— Smal 6verkropp, midja och byst men kraftiga
nederdel. Ofta 2 - 3 storlekars skillnad pa
over och underkropp.

Hud

— Blamarken
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— Rosfeber
— Gles beharig pa de stéllen dar man har
lipédem

Andra Symtom

— Kanslighet for varme/kyla

— Svag inre magmuskelatur

— Krypningar i underben framfér allt nattetid
— Migran/huvudvark

49. Vilken effekt har en diagnos och
tidpunkten av en diagnos for en person
med lipédem?

— Tidig diagnos jamfort med sen diagnos;
patienters upplevelse av vagen till diagnos
och behandling

— Betydelse av diagnos/tidig diagnos pa den
psykiska halsan

— Hur paverkar en tidig respektive sent satt
diagnos mojligheten till effektiv behandling?

— Hur ser den mentala halsan ut for personer
som har misstankt lipdem men inte fatt
diagnos pa grund av att de inte har fatt hjalp
hos landstinget och personer med
diagnosen lipddem?

— Hur kan odiagnostiserad lipédem bidra till
psykisk ohdlsa och ett kortare liv?

50. Hur ska en smartutredning vid lipddem

) — Hur varierar smarttyp och niva av smarta
genomforas?

mellan olika personer med lipddem?
— Tryckbmhet/trycksmarta

51. Hur kan en kartlaggning av fysisk
funktionsférmaga genomféras och vad bor
inga?

— Smarta

— Rorlighet

— Rorelseférmaga/fysisk formaga

— Fysisk halsa (rorlighet, aktivitet, traning)

— Felstallning/slitage av knd/ben/leder

— Muskelsvaghet

— Amnesomsittning/syresattning av vdvnaden
(inklusive muskulaturen) vid anstrangning
vid jamforelse mellan lipédem - obesitas -
friska.

— Muskular uthallighet vid lipddem respektive
obesitas. Alder- och BMImatchade grupper.
Finns skillnader?
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52. Hur kan en kartlaggning av
aktivitetsformaga genomforas och vad bor
inga?

— Sjukskrivning/sjukersattning

— Behov av hemhjalp

— Vad brukar vara problem i vardagen?

— Vilka besvar/symtom i det dagliga livet
relaterat till lipddem paverkar, begransar
och forsamrar livskvaliteten?

— Vilken stottning, hjalpmedel etc. behéver
personer som ar sjukskrivna for lipodem
(kan avse medicintekniska hjalpmedel saval
som hjadlpmedel for ADL, sjukvardsartiklar,
kompressionsplagg etc.)

— -Sjalvstandighet

— Kompabiliteten i samhallet (fa plats pa en
stol, finns klader att kdpa i vanliga butiker,
ga pa bio utan smarta, mojlighet att
anvanda offentliga toaletter och fa plats)

— Aktiviteter i dagligt liv (ADL)

— Aktivitet

— Ork

— Arbetsférmaga

— Avsaknad av arbetsférmaga

53. Hur kan en kartlaggning av psykosociala
formaga genomfdras och vad bor inga?

— Livskvalitet

— Sexuell formaga

— Fatigue (trotthet)

— Tankeférmaga/hjarntrotthet
— Psykisk halsa

Forskningsfraga

Exempel pa underliggande fragor

54. Hur upplever/paverkas personer med
lipddem av bemotandet de far i varden?

— Vilket bemotande upplever patienter med
lipodem som gott bemdtande respektive
daligt bemo6tande och hur motiverar de sina
upplevelser?

— Hur upplever personer med lipddem att de
bemots i varden?

— Hur personer med lipédem upplever den
(eventuella) vard, rad och behandling de fatt

— Paverkar vardens bemaotande eller en tro pa
att inte bli tagen pa allvar, andelen som
faktiskt soker vard?
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— Hur bemots personer med lipédem av olika
aktorer/professioner i varden?

— Hur bemots personer med lipédem som har
samtidig overvikt?

— Finns det likheter och skillnader i hur
patienter med lipédem beddms av olika
aktorer i varden? Vilka?

— Hur bemots personer med Lipddem i varden
i regionerna, i Sverige, i Europa och i
varlden?

— Vilka effekter kan ett bemota i varden som
upplevs som daligt fa for manniskors
livskvalitet och halsa?

— Vilken effekt har en vard som lyssnar pa och
behandlar sjukdomen for personer med
lipodem for personens hela maende?

— Paverkan av bemotande pa psykisk halsa

— Hur ser lakare pa att satta diagnos pa
tonaringar?

— Hur paverkar detta bemotande var sjukdom
och hormonerna som utvecklade den?
Jamforande studier behovs sa varden forstar
att vi blir sjukare av det bemotande vi far.
Att bli trodd kan gora skillnad

— Hur upplever personer med lipddem olika
rad som ges vid vardkontakter?

55. Hur bemots och paverkas personer med
lipodem i samhallet?

— Hur paverkas man i olika aldrar

— Finns det skillnaden i hur personer med
lipédem bemots och hur kan skillnaderna
motiveras, kan det finnas konsskillnader i
bemdtandet?

— Hur ar bemoétandet gentemot personer med
konstaterat eller misstankt lipédem?

Organisation

Forskningsfraga

Exempel pa underliggande fragor

lipodem?

56. Vilken effekt har multidisciplindra team vid

— Paverkar det behandlingsutbud samt
behandlingseffekt

— Hur kan man optimera
rehabiliteringsinsatser efter langvariga
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besvar vid lipédem och vilka typer av
insatser bor inga?

— Team som kartlagger patients livssituation
och stédjer i det som patienten vill/behéver
forandra.

— Oberoende bedémning av lipddem. Kan en
triageringsmodell utvecklas for att hjalpa
patienter med de mest fysiska besvaren
forst?

— En personcentrerad holistisk rehabilitering
med en symtom-app for patienten med
manatliga besok hos ett multidisciplinart
team

57. Vilka bor ingd i ett multidisciplinart team Olika yrkesroller

vid vard av personer med lipédem? B ] o
— med ldkare/vilka specialiteter

— med dietist

— med sexolog

— med kiropraktor

— - med terapeut

— med fysioterapeut

— med lymfterapeut

— med psykolog

— med kurator

— med sexolog

— med arbetsterapi/arbetsterapeut

58. Vad bor en vardplan innehalla vid

linsdem? — Nar kan man fa hjalp med behandling av
ip6dem?

lipodem istallet for att ”“ata mindre rora pa
sig mer”?

— Vad ska ingd i ett nationellt
behandlingsprogram som utgar fran de
individuella behoven hos olika patienter
som har olika stadier av lipddem?

— Vilken effekt skulle behandlingsriktlinjer ha
pa tillgang till vard och behandling och
mojlighet till jamlik vard?

— Vad bor ingd inom offentligt finansierad
vard for personer med lipodem?

— Jamfort med andra lander

— Hur ar Sverige i jdmforelse med andra lander
vad géller behandling gallande
vardplan/behandlingsriktlinjer?
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— Vad kan vi lara av vardkedjan i lander som
kommit langre inom omradet?

59. Hur ser mojligheten till behandling ut 6ver
landet, vilken vard finansieras av
regionerna och hur paverkar detta
maijlighet till jamlik vard?

— Vilken hjalp har man ratt till?

— Modjlighet till fettsugning

— Ses fettsugning som ett estetiskt ingrepp
och darmed inte ges i den offentliga varden?

— Modjlighet till hjalpmedel for
kompressionsbehandling

— Mojlighet till lymfbehandlingar

— Varfor raknas inte lipddem som en sjukdom
inom varden?

— Hur efterfoljs Patientlagen for personer med
lipodem?

— Hur manga upplever att de far nagon hjalp
over huvud taget genom varden efter
diagnos Lipédem?

— Vilka komplikationer uppstar fysiskt och
psykiskt av att inte erbjudas behandling?

— Hur kan patienter sjalva hitta
vard/behandlare inom regionerna och
privat?

— Hur nar man ut till patienter sa att de vet
vart de ska vanda sig for att fa diagnos? Vad
innebdar en diagnoskod i journalen?

— Skulle det psykiska lidandet hos lipédem-
patienter minska om regionen betalade for
operationerna?

— Hur ser tillgangen till annan behandling ut
(kan vara relaterad till symtom av lipddem
men behandlar inte direkt lipédem) for
personer med lipédem, exempelvis byte av
kna- eller hoftled, brockoperationer med
mera?

Utbildning/information

Forskningsfraga Exempel pa underliggande fragor

60. Hur paverkar vardens kunskap om
lipodem bemotandet och méjlighet till
diagnos och behandling?

— Upplever patienter att bemotande fran
vardpersonal férandras till det battre efter att
personal far utbildning kring sjukdomen,
diagnostik och dess paverkan pa patientens
livskvalitet?
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— Hur okar vi forstaelsen for denna typ av
overvikt hos gemene man och sjukvarden?

61. Vilken effekt har olika utbildnings- och For olika professioner/enheter/nivaer
informationssatsningar, om lipddem for
varden/vardpersonal, pa diagnostik,
behandling och bemdtande?

— Rehabiliteringskliniker

— Fysioterapeuter

— Sjukskoterskor

— Skolsjukskoterskor

— Information till arbetsterapeuter

— Information/utbildning till likare

— Kunskap om diagnostik och behandling pa
vardcentraler

— Utbildning till ungdomsmottagningar pa
symtom av lipédem

— Hur kan obesitaslakare borja intressera sig for
lipddem och lara sig mer om det?

— Effekt av utbildning i lymfologi till lakare

— Hur ska man gora vardapparaten mer
medveten om lipédem?

Diagnostik/symtom

— Kunskap i differentialdiagnostik
(Lipédem/Fetma)

— Information till Iakare for att kunna fa diagnos

— Vilken ekonomisk nytta det skulle vara om alla
lakarna fick grundlaggande kunskap sa de
kunde stalla diagnosen lipodem istéllet for att
man blir skickad vidare till fetmakliniker.

— Vad ska en ldkare tédnka pa nadr hen moter en
overviktig patient for att inte missta overvikt
med fel kost/for lite motion utan forsta att
det handlar om lipédem?

— Hur kan varden fa utbildning och kunskap om
de tydliga avvikelserna som ar vanliga for
lipddem sasom smal 6verkropp, midja och
byst men kraftig nederdel? Ofta syns 2 - 3
storlekars skillnad pa 6ver och underkropp.
Tryckdmhet, svullnad och bucklig hud.

Behandling

— Information till lakare for maéjlighet till
behandling

— Hur anpassar man information sa att den bast
passar patient och utovaren? Vad behdver en
lakare, kirurg, sjukgymnast, personlig tranare,
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lymfterapeut, psykolog, veta om Lipoédem for
att bast kunna behandla eller rada sina
patienter?

Hur manga lymfterapeuter skulle behova
utbildas i Sverige for att en vardplan for
lipodemiker skulle vara moijlig?

62. Vad ar effekten av utbildning och
information till personer med lipédem
och deras anhoriga?

Allman information

Utbildningsprogram

Hur ska enkater och information utformas?

Sa att bade Overviktiga personer och personer
som inte har 6vervikt kdnner sig inkluderade
Effekt av information pa personers tro att det
finns behandling

Vilken effekt har information och utbildning
pa andel som soker vard?

Hur kan vi stétta Odemférbundet i deras
verksamhet, de verkar na fler drabbade
individer och anhdriga an vad varden gor? Hur
kan vi ta tillvara pa deras forsprang,
engagemang, kunskap och kontaktnat?
Information om egenvard

Information om behandlingsrattigheter

Har det betydelse vem som sammanstaller
information, ledande experter inom
forskningen jamfort med regionerna?

Program for att utbilda de som har lipédem
for att lara ut betydelsen av egenvard. Hur
kan ett sadant program byggas upp, vem ska
sta for utbildningarna. Hur na patienterna?
Vilken effekt har utbildning i SLD
sjalvlymfdranage av medicinsk lymfterapeut
(eller annan utbildad behandlare) eller att lara
sig sjalv pa natet?

Vilken betydelse/effekt har deltagande i
lipddemskola for personer med lipddem?
Vilken ekonomisk nytta skulle det vara om
man tidigt borjar utbilda patienten och
anhoriga om 6demsjukdomar? Redan i
grundskolan!
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