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Utskick till deltagare i prioriteringsdelen, enkät 1: 
Information till deltagare i projektet ” Prioritering av forskningsfrågor gällande diagnostik 
och behandling av lipödem” 

Mål med projektet 
Målet med projektet är att komma fram till de tio forskningsfrågor som ni prioriteringsdeltagare 
gemensamt anser är viktigast inom diagnostik, behandling och bemötande av personer med lipödem.  
Genom att lyfta de forskningsfrågor som personer som har lipödem, deras anhöriga och de som 
arbetar inom området själva tycker är viktigast vill vi göra forskare och forskningsfinansiärer 
uppmärksamma på var forskningsbehov finns. SBU genomför, eller finansierar ingen forskning. 
 
Varför är detta viktigt? 
Förra året publicerade SBU en rapport där vi gick igenom den forskning som finns på diagnostik, 
behandling och bemötande av lipödem. Slutsatsen i rapporten var att det fanns väldigt lite forskning 
på alla dessa områden. Den forskning som finns gällande behandling höll tyvärr ofta en låg 
metodologisk kvalitet och det gick därför inte att dra säkra slutsatser om vilka effekter olika 
behandlingar på lipödem har. Det finns därmed ett betydande behov av ny forskning när det kommer 
till diagnos, behandling och bemötande av lipödem. Detta projekt initierades för att informera om 
vilken forskning personer som har lipödem, deras anhöriga, vårdpersonal och andra relevanta 
intressenter tycker är viktigast. Genom projektet och rapporten hoppas vi lyfta viktiga specifika 
forskningsfrågor men även behovet av forskning på lipödem generellt. 

Varför är bara forskningsfrågor på diagnostik, behandling och bemötande som 
prioriteras? 
Den rapport som SBU publicerade förra året avgränsades till diagnostik, behandling och 
upplevelser/bemötande. Det innebär att vi endast undersökt den existerande forskningen på dessa 
områden. Projektet är därför avgränsat till diagnostik, behandling (inkluderar vårdens organisation 
och utbildning/information) och bemötande.  

Alla de frågor som skickades in, även de som ligger utanför prioriteringen så som frågor om orsaker 
och prevalens, kommer att redovisas i en bilaga till rapporten.  

Upplägg på arbetet 
Prioriteringen kommer att genomföras genom två webbenkäter samt en avslutande workshop. Länk 
till dessa enkäter kommer att skickas ut i separata mejl, avsändare för dessa mejl är 
marie.osterberg@sbu.se. Den första enkäten skickas ut senare idag, har du inte fått mejl om första 
enkäten den 18/10 kontakta oss så skickar vi ut enkäten igen.  

Vi har utifrån intresseanmälan fördelat dig till ett av följande perspektiv: 

• Har lipödem själv 
• Anhörig till någon som har lipödem 
• Vårdpersonal/forskare 
• Annan relevant koppling  

Ditt perspektiv anges i mejlet för enkäten. Om du känner att det perspektiv du tilldelats inte stämmer 
kontakta oss så snart som möjligt. 

mailto:marie.osterberg@sbu.se
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Du ska i enkäterna markera de tio forskningsfrågor du tycker är viktigast. Totalt finns det 62 
forskningsfrågor i den första enkäten, dessa listas längre fram i detta dokument. De forskningsfrågor 
som ingår bygger på de frågor som skickades in i den inventeringsenkäten som var öppen under 
sommaren. Projektgruppen har gått igenom samtliga inkomna frågor, sorterat upp dem samt lagt 
samman likartade frågeställningar. 

Utifrån resultatet i den första enkäten kommer SBU:s projektledning att skapa en andra enkät med 
de forskningsfrågor som fått flest röster1 i första enkäten. I den andra enkäten kommer du återigen 
få välja ut de tio frågor som du anser viktigast. Inför denna prioritering kommer du även få 
information om vilka forskningsfrågor de andra perspektiven ansett vara viktiga. Du kan då, utifrån 
denna information, välja andra forskningsfrågor än vad du valde i enkät ett eller hålla kvar vid de du 
tyckte var viktiga då. 

Projektet kommer avslutas med en workshop där ett tjugotal frågor kommer att diskuteras (de som 
fått flest röster i enkät 2) och en slutgiltig topp tio lista kommer att tas fram. Intresset för att delta i 
workshopen har varit högt och tyvärr kan inte alla som har velat delta kunna vara med. Vi arbetar 
just nu med att sätta ihop gruppen för deltagande i workshopen. Alla som har meddelat att de har 
ett intresse att delta kommer få besked under slutet av oktober om eventuellt deltagande i 
workshopen. För projektet är det dock viktigt att så många som möjligt svarar på denna enkät, vi ber 
er därför att oavsett deltagande fylla i de båda individuella prioriteringsenkäterna. När en lista med 
de viktigaste forskningsfrågorna tagits fram kommer alla som deltagit i prioriteringen få se och 
kommentera resultatet. Alla eventuella kommentarer/synpunkter kommer att presenteras i en bilaga 
i rapporten. 

Vad händer sedan? 
Projektet kommer att rapporteras till Socialdepartementet 31/3 2023. Den svenska rapporten 
kommer även att publiceras på SBU:s hemsida och kommuniceras från SBU. Utöver det kommer vi 
att skriva och försöka publicera en internationell artikel, detta för att informera internationella 
finansiärer och forskare om resultatet av prioriteringen.  
  

 
1 Både de frågor som får flest röster totalt och de som får flest röster av respektive perspektiv. 
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Tidsplan 

 

 

  

Oktober

•Du kommer att få Enkät 1, där du ska välja ut de de 10 forskningsfrågor du tycker är 
viktigast.

•Projektgruppen kommer samanställa resultatet från Enkät 1. De frågor som fått lägst 
antal röster kommer inte tas vidare till Enkät 2. 

•Grupp för deltagande i workshop sätts samman

November

•Du kommer få en sammanställning av resultaten från Enkät 1 på gruppnivå.
•Du kommer att få Enkät 2. Där du återigen ska välja de 10 frågor du tycker är 
viktigats. 

December

•Projektgruppen kommer samanställa resultatet från Enkät 2. De frågor som fått 
flest röster tas vidare till worskhoppen

•Workshop där deltagarna ska enas om en topp tio lista över forskningsfrågorna

Januari
• Alla deltagare kommer att ta del av den slutgiltiga listan samt kommentera 
resultatet. 

Mars-juni

•En svensk rapport kommer publiceras 31 mars. Därefter kommer även en artikel 
på engelska att skrivas och skickas till en internationell tidskrift för forskning.
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Att tänka på när du fyller i enkäterna: 
I enkäterna vill vi att du anger vilka forskningsfrågor du tycker är viktigast. Du kommer att kunna 
ange mellan 1 och 10 frågor. Viktigt att tänka på är att prioriteringen avser framtida forskning och 
inte förändringar inom vården. 
När du skickat in enkäten kommer du få ett bekräftelsemejl med dina svar, spara gärna detta mejl.  

Om du har några frågor, tveka inte att kontakta någon av oss i projektledningen.  

Projektledare: 
Marie Österberg (Marie.osterberg@sbu.se) 
Christel Hellberg (Christel.hellberg@sbu.se) 
Projektadministratör: Jenny Stenman Jenny.stenman@sbu.se 

Sakkunniga i projektet: 
Anders Liss, Med dr, Plastikkirurg 
Silvia Edling, Patientsakkunnig  
Johan Dahlberg, Doktorand/ST-läkare Umeå Universitet 
Åsa G Andersson, Leg arbetsterapeut/lymfterapeut, Bräcke projekt Lipödem 

På sidor 4 till 6 listas forskningsfrågorna som kommer ingå i den första enkäten. På de 
efterföljande sidorna (sidan 7 och framåt) listas samma forskningsfrågor men i denna tabell ser 
ni också exempel på underliggande frågor vilka inkommit i den inledande enkäten och som 
respektive forskningsfråga bygger på. Dessa underfrågor kan ge ytterligare information om vad 
forskningsfrågorna handlar om samt vara till hjälp i prioriteringen.  

Frågorna är uppdelade efter följande kategorier för att göra dem lite mer överskådliga: 

• Behandling 
o Fysioterapi/träning/aktivitetsförmåga 
o Kosthållning 
o Lymfmassage/terapi 
o Kirurgi 
o Läkemedel 
o Medicintekniska produkter 
o Psykologisk behandling 
o Egenvård 
o Övrigt 

• Diagnostik/utredning 
• Bemötande  
• Organisation 
• Utbildning/information 

 
Exempelbild, prioriteringsenkät 1 se sidan 6-9: 

mailto:Marie.osterberg@sbu.se
mailto:Christel.hellberg@sbu.se
mailto:Jenny.stenman@sbu.se
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Utskick till deltagare i prioriteringsdelen, enkät 2: 
Information till deltagare i projektet ” Prioritering av forskningsfrågor gällande diagnostik 
och behandling av lipödem” prioriteringsenkät 2 

Mål med projektet 
Målet med projektet är att komma fram till de tio forskningsfrågor som ni prioriteringsdeltagare 
gemensamt anser är viktigast inom diagnostik, behandling och bemötande av personer med lipödem.  
Genom att lyfta de forskningsfrågor som personer som har lipödem, deras anhöriga och de som 
arbetar inom området själva tycker är viktigast vill vi göra forskare och forskningsfinansiärer 
uppmärksamma på var forskningsbehov finns. SBU genomför, eller finansierar ingen forskning. 
 
Upplägg på arbetet 
Prioriteringen genomförs genom två webbenkäter samt en avslutande workshop. Detta är den andra 
webenkäten. I denna har de forskningsfrågor som prioriterades lägst i webenkät ett plockats bort. Nu 
ingår därför bara 40 av de 62 ursprungliga forskningsfrågorna. I mejlet medföljer även ett dokument 
som visar hur de olika perspektiven på gruppnivå rangordnat frågorna. Du kan använda denna 
information när du gör din nya prioritering, där du kan välja att prioritera några nya frågor utifrån 
denna nya information eller stå fast vid din tidigare prioritering. Du ska i enkäten återigen välja ut de 
tio forskningsfrågor du anser viktigast. För mer information om hur detta projekt går till se tidigare 
informationsmejl eller kontakta Marie Österberg. 

Precis som tidigare kommer länk till enkät två skickas ut i separata mejl, avsändare för dessa mejl är 
Marie.osterberg@sbu.se. Den andra enkäten skickas ut idag, har du inte fått mejl om första enkäten 
den 16/11 kontakta oss så skickar vi ut enkäten igen.  

Vad händer sedan 
Projektet kommer att rapporteras till Socialdepartementet 31/3 2023. Den svenska rapporten 
kommer även att publiceras på SBU:s hemsida och kommuniceras från SBU. Utöver det kommer vi 
att skriva och försöka publicera en internationell artikel, detta för att informera internationella 
finansiärer och forskare om resultatet av prioriteringen.  
  

mailto:Marie.osterberg@sbu.se
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Utskick deltagare workshop: 
Prioritering av forskningsfrågor inom diagnostik, behandling och bemötande av lipödem 

Vid frågor kontakta projektledare: 
Marie Österberg: marie.osterberg@sbu.se, tel 08-412 32 92 
Christel Hellberg: christel.hellberg@sbu.se, tel 08-412 32 79 
Projektadministratör: 
Jenny Stenman: jenny.stenman@sbu.se 
 
I projektet ingår även: 
Anders Liss, Med dr, Plastikkirurg 
Silvia Edling, Patientsakkunnig  
Johan Dahlberg, Doktorand/ST-läkare Umeå Universitet 
Åsa G Andersson, Leg arbetsterapeut/lymfterapeut  
Lena Wallgren SBU 
Malin Höistad SBU 
Karin Rydin SBU 
Sara Fundell SBU 
 
Information om workshoppen 
Workshoppen äger rum den 16 december kl 10.00-16.00 i SBU:s lokaler på entréplan på S:t 
Eriksgatan 117 i Stockholm.  

Målet med workshoppen är att ta fram en gemensam lista över de 10 viktigaste kunskaps-och 
utvecklingsbehoven. Ni som deltar i mötet är 16 personer som på olika sätt har kunskap och 
erfarenhet av lipödem. 

Under mötet kommer ni först att delas in i mindre diskussionsgrupper med en moderator från SBU. 
Varje person kommer kort att få presentera sina viktigaste frågor och motiveringar. Sedan återsamlas 
hela gruppen för en kort gemensam diskussion.  

Personal från SBU och projektets sakkunniga kommer inte att vara med och prioritera utan delta 
genom att på olika sätt stötta er i prioriteringsprocessen. Mer information hur processen rent 
konkret kommer att genomföras kommer ges på plats den 16/12.  

Vi kommer att ha flera pauser under mötet och en timmes lunchpaus. Vi bjuder på lunch, fika och 
frukt. 

Tveka inte att höra av er om ni har frågor. 

Inför workshoppen  
Inför workshoppen vill vi att du väljer ut och rangordnar de 10 viktigaste kunskaps- och 
utvecklingsbehoven från den nya lista som finns i detta dokument (se Tabell 1). 

Det är viktigt att du tänker över hur du motiverar dina val eftersom det behövs till diskussionerna 
under mötet. Du får ta hjälp av andra och diskutera med andra kring prioriteringen, detta kan 
exempelvis vara aktuellt för er som är representanter för patientorganisationer, här vill vi dock 

mailto:marie.osterberg@sbu.se
mailto:christel.hellberg@sbu.se
mailto:jenny.stenman@sbu.se
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poängtera att utsänt material är att betrakta som arbetsmaterial och får inte spridas i offentliga 
kanaler. 

Gör följande: 
• Välj ut de 10 viktigaste forskningsfrågorna ur topp 20-listan.  

• Ranka dina 10 forskningsfrågor i formuläret på sid 4. Där 1 = den viktigaste frågan ner till 10 = 
minst viktig. Använd frågornas ID-nummer när du fyller i formuläret. 

• Motivera varför du valt just dessa forskningsfrågor i kolumnen längst till höger.  

Ta med din rankning till workshoppen den 16 december. 
 

Formulär för egen rankning inför workshop 
Tänk på att fundera lite extra på hur du motiverar dina val eftersom det är viktigt för diskussionerna 
under workshoppen. 

Rankning 
(1=högst rankat, 
10=lägst rankat)  

Utvalda 10 
forskningsfrågor  (ID-
nummer) 

Motivering/kommentar 

1   

2   

3   

4   

5   

6   

7   

8   

9   

10   
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Lista över de 20 högst rankade forskningsfrågorna 
• De frågor som gått vidare är de som rangordnats som topp tio av ett eller flera av de grupper 

(perspektiv) som ingår i projektet: 
o har själv lipödem 
o anhörig till någon med lipödem 
o arbetar eller forskar på lipödem  
o annat perspektiv (här ligger representanter för patientorganisationer) 

• De kvarvarande 20 forskningsfrågorna har ingen inbördes rangordning, det finns däremot 
information om hur de olika perspektiven rangordnat just denna fråga.  

Tabell 1 Kvarvarande forskningsfrågor (Ranking 1=rankades som viktigast) 
ID nummer, kategori och 
forskningsfråga 

Har 
själv 
lipödem 

Anhörig 
till en 
som har 
lipödem 

Arbetar 
eller 
forskar 
på 
lipödem  

Annat 
perspek
tiv (inkl. 
patient-
organis
ationer) 

2.Behandling. Fysioterapi/träning/ 
aktivitetsförmåga.  
- Vilken effekt har olika insatser inom 
fysioterapi på lipödem? 

27 27 4 8 

4. Behandling. Kosthållning.  
- Vilken effekt har olika dieter och enskilda 
livsmedel på lipödem? 

19 17 33 9 

6. Behandling. Kosthållning.  
- Kan kosten förebygga och/eller reversera 
lipödem? 

13 13 10 29 

7. Behandling. Lymfmassage/terapi.  
- Vilken effekt har manuellt lymfdränage 
(MLD) på lipödem? 

9 12 12 1 

8. Behandling. Lymfmassage/terapi.  
- Vilken effekt har bindvävsmassage på 
lipödem? 

17 10 37 22 

10. Behandling. Kirurgi.  
- Vilken effekt har fettsugning på lipödem? 

1 1 1 5 

16. Behandling. Läkemedel. 
- Vilken effekt har olika hormonella 
behandlingar/läkemedel på lipödem? 

4 4 6 6 

17. Behandling. Medicintekniska produkter.  
- Vilken effekt har kompressionspump 
(lymfapress, pneumatisk intermittent 
behandling) på lipödem? 

14 22 13 2 

18. Behandling. Medicintekniska produkter.  
- Vilken effekt har medicinska 
kompressionsplagg/kompressionsbehandling 
på lipödem? 

10 7 8 4 

36. Behandling. Egenvård.  16 9 30 30 
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ID nummer, kategori och 
forskningsfråga 

Har 
själv 
lipödem 

Anhörig 
till en 
som har 
lipödem 

Arbetar 
eller 
forskar 
på 
lipödem  

Annat 
perspek
tiv (inkl. 
patient-
organis
ationer) 

- Hur påverkar andra livsstilsfaktorer lipödem 
(förutom kost och träning)? 
39. Behandling. Övrigt.  
- Vilka behandlingar passar olika stadier av 
lipödem?  

12 8 21 7 

42. Behandling. Övrigt.  
- Vilka utfall är det viktigt att forskningen inom 
lipödem mäter?  

40 39 14 10 

44. Diagnostik/utredning.  
- Hur kan lipödem diagnostiseras/upptäckas 
tidigt i sjukdomsförloppet och/eller under 
tonåren/puberteten?  

7 11 7 19 

45. Diagnostik/utredning.  
- Hur kan vården skilja på ”vanligt” fett och 
lipödem, skilja på fetma och lipödem? 

2 2 2 11 

46. Diagnostik/utredning.  
- Går det att identifiera biomedicinska 
markörer för att diagnostisera lipödem? 

11 31 5 12 

47. Diagnostik/utredning.  
- Vilka diagnostiska kriterier behövs för en 
diagnos av lipödem? 

26 26 3 20 

54. Bemötande.  
- Hur upplever/påverkas personer med 
lipödem av bemötandet de får i vården?  

8 30 18 35 

58. Organisation.  
- Vad bör en vårdplan innehålla vid lipödem? 

5 5 9 3 

59. Organisation.  
- Hur ser möjligheten till behandling ut över 
landet, vilken vård finansieras av regionerna 
och hur påverkar detta möjlighet till jämlik 
vård?  

3 3 17 18 

60. Utbildning/information.  
- Hur påverkar vårdens kunskap om lipödem 
bemötandet och möjlighet till diagnos och 
behandling? 

6 6 29 28 
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