Lipodem — diagnostik, behandling,
upplevelser och erfarenheter

En systematisk dversikt och utvdrdering av
medicinska, hdlsoekonomiska och etiska aspekter
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Sammanfattning

Syfte och bakgrund

Pa uppdrag av Regeringen (52019/05315/RS) har SBU
utvirderat det vetenskapliga stodet avseende metoder
for att diagnostisera och behandla lipodem.

Det finns inga kinda tester eller en uppsittning in-
ternationellt 6verenskomna och vedertagna kriterier
som kan pavisa lipodem. I Sverige finns dock diag-
nosen lipddem, vilken sedan 2017 har diagnoskoden
R60.0B. Diagnosen stills genom en sammanvigning
av anamnes, symtom och klinisk bild samt genom
uteslutande av forvixlingsdiagnoser som lymfodem,
Dercums sjukdom och fetma (BMI>30). Sjukdomen
utmirks av en symmetrisk fettansamling pa stuss, lar,
underben och/eller armar, medan f6tter eller hinder
inte dr paverkade. Lipddem karakteriseras av smirta
och tryckémbhet pa de piverkade omradena.
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Det finns idag ingen kind botande behandling varfor
det huvudsakliga syftet med behandling ir att lindra
symtom och minska de funktionsbegrinsningar som
sjukdomen ger upphov till. De behandlingar som ges
ir bland annat kost- och motionsridgivning, kom-
pressionsbehandling och fettsugning.

Syftet med denna rapport ir att utvirdera det veten-
skapliga stodet avseende metoder for att diagnostisera
och behandla lipddem, inklusive upplevelser och er-
farenheter, hilsoeckonomiska och etiska aspekeer.

Metod

Arbetet bedrevs i enlighet med de internationella rikt-
linjerna PRISMA [31] och med SBU:s handbok [32].

Resultat

Efter en systematisk litteratursékning och granskning
av de studier som fangats upp av sokningen hittades

Slutsatser*

» Det saknas vetenskapliga studier av metoder for diag-
nostik av lipédem inklusive metoder for att sdrskilja
sjukdomstillstandet fran méjliga forvaxlingsdiagnoser.

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

» Det saknas vetenskapliga studier av personers upple-
velser och erfarenheter av att leva med lipédem samt
av erfarenheter inom hélso- och sjukvarden av att
varda personer med lipodem.

» Det saknas vetenskapligt underlag for att gora rele-
vanta halsoekonomiska berakningar.

* Det iir SBU:s niimnd som beslutat om slutsatserna.

En uppsdttning internationellt dverenskomna och veder-
tagna kriterier skulle kunna anvandas som en referens-
standard i kommande studier av diagnostisk tillforlitlighet.
Sadana studier behovs for att bedéma tillférlitligheten vid
diagnostik av lipédem.

Det behovs ocksa jamférande studier av effekterna av
olika behandlingsmetoder samt studier av upplevelser
och erfarenheter utifran personen och halso- och sjuk-
vardens perspektiv. | framtida behandlingsstudier bor
till exempel gruppens férscksdeltagare beskrivas tydligt.
Orsaker till att vissa personer inte fullféljer studien bor
undersokas. Behandlingsresultaten bér bedémas med
standardiserade metoder.

Ur ett etiskt perspektiv finns en risk for ojamlik vard och
paverkad autonomi. Avsaknad av vetenskapligt underlag
kan leda till att personer med lipédem inte uppmarksam-
mas av hilso- och sjukvarden och inte far adekvat vard.
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ingen vetenskaplig studie som studerat diagnostik av
lipddem. Fjorton vetenskapliga studier som studerat
behandling av lipddem identifierades. Studierna be-
doms dock inte kunna ligga till grund for ett veten-
skapligt stod for behandling av lipédem dé studierna
antingen har en hog risk for bias eller for att resultaten
for en behandlingsmetod endast baseras pa en enda
studie med fi deltagare.

Fem studier med fa studiedeltagare och mattlig risk for
bias har studerat effekten av icke-kirurgisk behandling.
Den icke-kirurgiska behandlingen innefattar metoder
som ska lindra symtom med till exempel kompressions-
plagg, manuellt lymfdrinage, fysisk aktivitet och die-
ter. Ingen metod har analyserats i minst tva studier dir
samma utfall mitts. Det innebir att resultaten for den
icke-kirurgiska behandlingen kommer frin enstaka
studier med fa deltagare.

De kirurgiska behandlingsstrategier som studerats ar
fettsugning av paverkade omraden eller bariatrisk ki-
rurgi (magsicksreducerande kirurgi). Atta studier som
studerat effekten av fettsugning identifierades. Ingen
av dessa studier hade en kontrollgrupp. De hade istil-
let studerat eller tillfrigat de behandlade patienterna
fore och efter fettsugning. Studierna bedémdes ha en
hog risk for bias pa grund av risk for selekterad popula-
tion, bristande beskrivning av deltagarna, svarigheten
att behandlingsmetoden inte kan studeras i en blindad
studie, samt bristande forklaringar till bortfall av del-
tagarna da utfallen utvirderades. Dessutom beskrivs

resultaten, som baseras pa patienternas besvir innan
och efter behandling, p& gruppniva och inte individ-
niva. I sju studier har negativa effekter av fettsugning
varit ett utfall som studerats. Den vanligaste bieffekten
som redovisas var postoperativa blimarken.

Det saknas studier med kvalitativ ansats som studerat
upplevelser och erfarenheter av att leva med lipodem.
Det saknas ocksa studier som undersoke vilka erfaren-
heter hilso- och sjukvirden har av att virda personer
med lipodem.

Kostnadseffektivitet har inte bedomts d& det saknas
studier av tillrickligt lag risk for bias for att kunna be-
déma det vetenskapliga stddet f6r behandlingseffekten
av de aktuella metoderna.

Den etiska diskussionen har fokuserat pa avsaknaden
av vetenskapligt underlag fér diagnosticering och be-
handling av lipédem. Detta kan leda till bide under-
diagnostisering och feldiagnosticering och att tiden
mellan den forsta kontakten med varden till det att
en korrekt diagnos stillts tar orimligt ling tid. Detta
ger en risk for negativ paverkan pa personernas livs-
kvalitet och kan innebira en 6kad risk att sjukdomen
hinner utvecklas i svarare riktning med 6kad smirta
och nedsatt funktionsférméiga. Sjukdomens negativa
paverkan pa personernas forméga att leva ett virdigt
liv, att inte kunna fullgdra rimliga funktioner i arbets-
liv och privatliv (t.ex. forildraskap) 6kar dirigenom.

Denna rapport ingér i serien SBU Utvédrderar (ISSN 1400-
1403). Rapportserien baseras pa systematiska litteratur-
genomgangar av forskningsartiklar. Rapporten har ut-
arbetats av en grupp sakkunniga inom dmnesomradet.
De sakkunniga har bland annat preciserat fragestall-
ningen, bedomt forskningens kvalitet och diskuterat de
sammanvagda resultat som framkommit.

Fragestéllningen belyses ur ett etiskt och halsoeko-
nomiskt perspektiv och rapporten omfattar dven en
evidensgradering som visar hur starkt det samlade
vetenskapliga underlaget dr. Rapporten har granskats
savdl internt inom SBU som av externa granskare inom
omradet.
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