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Prioritering av forskningsfragor géllande

diagnostik, behandling och bemétande av
personer med lipédem, rapport nr 361, 2023

Bilaga 1 Inventeringsenkat, samt information om projektet och
deltagande

Information webb:

Var med och paverka forskning om lipéddem!
Vilka forskningsfragor tycker du &r viktigast? Nu har du chansen att vara med och paverka
framtidens forskning genom att svara pa var enkat!

SBU gjorde férra dret en utvdrdering av den, nationella och internationella, forskning som publicerats
fér metoder att diagnostisera och behandla lipédem. Forskningen som utvérderades visade att det
finns ett stort behov av ytterligare forskning for att fG kunskap om behandlingseffekter samt
tillférlitliga diagnostiska metoder. SBU har ddrfor fatt i uppdrag frén regeringen att ta reda pa vilka
forskningsfragor patienter, nérstdende och vardpersonal tycker dr viktigast att besvara for
behandling och diagnostiska metoder.

Vem vander vi oss till?
Vi vander oss till dig som har ett intresse av resultaten av framtida forskning inom detta omrade.

Du kan till exempel

e sjdlv ha lipodem

e arbeta med att diagnostisera eller behandla lipédem

e vara narstaende till en person med lipédem

o forska pa lipddem

e ha annan koppling till lipddem (exempelvis arbete inom myndighet eller organisation sasom
profession- brukarorganisationer).

Hur gor jag?

| enkdten har du mojlighet att fylla i fragor som rér behandling eller diagnostik av lipodem, som du
tycker ar viktiga och som du skulle vilja att det fanns mer kunskap om. Exempel pa sadana fragor kan
vara om diagnostisk apparatur kan anvandas for att diagnostisera lipddem och hur tillforlitlig denna
apparatur da ar, eller effekten av olika behandlingar som ges vid lipddem pa olika symtom.

Du behover inte fylla i namn eller andra personuppgifter nar du svarar pa enkaten och vi vill inte
heller ha uppgifter som ar personliga, som till exempel namn, ort, alder, datum, sjukdomshistoria och
sa vidare.

Varfor ar detta viktigt?

Malet med enkaten &r att gora forskare och forskningsfinansidarer uppmarksamma pa var
forskningsbehov finns, genom att lata personer som sjalva har lipédem, deras narstaende och
vardpersonal inom omradet komma till tals. SBU genomfor, eller finansierar ingen forskning.
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Vad hander sedan?

Nér vi sammanstallt resultaten fran enkdten kommer SBU att engagera personer med lipddem, deras
nérstdende och vardpersonal fér en prioritering mellan de insamlade forskningsfragorna. Ar du
intresserad att delta i denna prioriteringsdel kan du anmala intresse har. Eventuell intresseanmalan
kommer inte att kunna kopplas till svar i denna enkat.

Prioriteringen kommer att avslutas med en workshop da en mindre grupp traffas och kommer
Overens om en slutgiltig lista.

Resultatet av detta arbete kommer att presenteras fér Socialdepartementet. Det kommer ocksa att
spridas ytterligare, fraimst mot forskare och forskningsfinansiarer.

Om SBU och projektgruppen
SBU ar en myndighet som har i uppdrag att utvardera de metoder och insatser som anvands inom
hélso-och sjukvard och socialtjanst (www.sbu.se).

Vi pa SBU som arbetar med projektet ar:

Marie Osterberg (Projektledare) marie.osterberg@sbu.se,
Malin Hoistad (bitrddande projektledare)

Jenny Stenman (Projektadministrator)

Tveka inte att kontakta oss om du har nagra fragor kring enkaten.
Observera att det du skickar till SBU blir en allman handling. Lank: Sa har behandlar vi
personuppgifter

Om hur vi hanterar sekretess och personuppgifter
Samtliga enskilda enkatsvar kommer att raderas efter tva ar och endast projektledningen har tillgang
till dessa. Endast en bearbetad sammanstéllning av inkomna fragor kommer att redovisas.

Lank: Lds mer hdar om hur SBU hanterar sekretess och personuppgifter.

Inventeringsenkat, se nedan:

www.sbu.se/361


http://www.sbu.se/
mailto:marie.osterberg@sbu.se
http://www.sbu.se/personuppgifter
http://www.sbu.se/personuppgifter
https://www.sbu.se/sv/kontakt2/om-personuppgifter/
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STATENS BEREDNING FOR
MEDICINSK OCH SOCIAL

UTVARDERING

Ly 0% | 100%

Vilka fragor som ror diagnostik och behandling av lipédem tycker du ar viktigast att forska pa?

Frégorna ska relatera till diagnostik och behandling men kan &ven réra exempelvis bemé&tandefragor som
ar kopplade till diagnostik och behandling. Skriv garna kortfattat och undvik personliga uppgifter sasom
namn pa dig eller andra, namn pa behandlingskliniker, andra personuppgifter samt sjukdomshistoria.
Detta da syftet med enkaten ar att fanga in viktiga forskningsfragor och vi i sa stor utstrackning som
mdjligt vill undvika att f& detaljer som kan avs|dja vem du eller ndgen annan &r.

Specificera garna forskningsfrdgan sa mycket som mdjligt. Det kan exempelvis handla om att beskriva om
du vill ha mer forskning pa en viss patientgrupp sasom tonaringar eller om du vill ha mer forskning pa en
specifik typ av behandling. Det &r ocksa bra om du specificerar typ av behandling som du &r intresserad av,
till exempel om det handlar om ett visst lakemedel, en specifik typ av kirurgi, eller ndgon traningstyp. |
vissa fall kan det ocksa vara bra att ange vilket resultat du vill att forskningen ska maéta, det vill saga om du
vill veta om en viss typ av behandling paverkar till exempel rérelseférmagan, smarta eller nagot annat.

Har &r nagra exempel pa forskningsfragor fran tidigare liknande projekt:

¢ Hur snart efter forlossningen behéver diagnos av forlessningsskador stéllas for att kunna atgarda
skadan sa bra som mojligt?

¢ Hur tillférlitliga ar olika diagnostiska apparaturer nar det géller att upptéacka férlossningsskador?

¢ Hur kan man optimera rehabiliteringsinsatser efter langvariga besvar vid covid-19 och vilka typer av
insatser bor inga (arbetsterapi, fysioterapi, psykolog, kurator, logoped, dietist etc.)?

¢ Vilken effekt har behandling med vitaminer, mineraler eller antioxidanter for personer med langvariga
symtom vid covid-19?

Fyll i enkaten utifran dina egna erfarenheter. Du behdéver inte kénna till vilken forskning som finns inom
omradet utan skicka in de fragestaliningar som du ser som viktiga. Du far fylla i enkaten sjilv eller
tillsammans med andra. Enké&ten har tio falt dar du kan fylla i forskningsfragor. Har du ytterligare fragor
ber vi dig att fylla i ytterligare en enkéat. Samtliga enskilda enkatsvar kommer att raderas efter tva ar och
endast projektledningen har tillgang till dessa. Endast en bearbetad sammanstéllning av inkomna fragor
kemmer att redovisas.

Om projektet

Projektets mal dr att lyfta viktiga forskningsfragor inom diagnostik och behandling av lipédem. Denna
enkat innebar att vi efterfragar viktiga forskningsfragor, den efterféljs sedan av en prioritering av inkomna
fragor. Nar inventeringen och prioriteringen ar klara kommer resultatet att rapporteras tillbaka till
regeringen, detta sker varen 2023. Utover detta kommer SBU aktivt arbeta for att sprida detta arbete till
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forskare och forskningsfinansidrer inom och utanfér Sverige, allt fér att stimulera forskning pa viktiga
forskningsfragor inom detta omrade. Mer information om projektet finns pa var hemsida.

Vem ar du? Fyll i det eller de alternativ som beskriver dig bast *

[7] Jag har lipoédem

[ Jag &r anhérig till person som har lipddem

[ Jag arbetar kliniskt inom omradet (ange garna profession)
[[] Jag forskare inom omradet

. Jag har annan relevant koppling till sjukdomen, kan till exempel vara arbete inom myndighet, region
"~ eller annan organisation.

Hopp:
3=1G0TO5
3=2GOTO 5

Frivillig information: Ange gérna yrke, for dig som forskar far du gérna skriva forskningsinriktning.

Svarar du i egenskap av en organisation far du gérna ange vilken organisation.

producerad av defgo® 0 info < Backa Nasta >

2,

STATENS BEREDNING FOR
MEDICINSK OCH SOCIAL
UTVARDERING

0% 26% 100%

Beskrivning

| rutorna har under har du majlighet att fylla i dina forskningsfragor om diagnostik eller behandling av
lipodem.
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(! producerad av defgo®

@ info < Backa Nésta >
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UTVARDERING
0% eIl 100%

Stort tack for ditt bidrag till projektet

Vill du dven anmaéla intresse att vara med pa det efterfdljande prioriteringssteget dar de inskickade
forskningsfragor kommer prioriteras? For mer information och anmalan g

till https://www.sbu.se/intresse_jla_lipodem

Du far hemskt garna tipsa andra om denna enkat.

Resultatet av detta arbete kommer att finnas tillganglig via SBU:s hemsida varen 2023, da det dven
kommer att presenteras for regeringen.

(! producerad av defgo® @ info = < Backa Skicka >
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