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Utskick till deltagare i prioriteringsdelen, enkat 1:

Information till deltagare i projektet ” Prioritering av forskningsfragor gallande diagnostik
och behandling av lip6dem”

Mal med projektet

Malet med projektet dr att komma fram till de tio forskningsfragor som ni prioriteringsdeltagare
gemensamt anser ar viktigast inom diagnostik, behandling och bemd&tande av personer med lipédem.
Genom att lyfta de forskningsfragor som personer som har lipédem, deras anhériga och de som
arbetar inom omradet sjalva tycker ar viktigast vill vi géra forskare och forskningsfinansiarer
uppmarksamma pa var forskningsbehov finns. SBU genomfor, eller finansierar ingen forskning.

Varfor ar detta viktigt?

Forra aret publicerade SBU en rapport dar vi gick igenom den forskning som finns pa diagnostik,
behandling och bemotande av lipodem. Slutsatsen i rapporten var att det fanns valdigt lite forskning
pa alla dessa omraden. Den forskning som finns géllande behandling holl tyvarr ofta en lag
metodologisk kvalitet och det gick darfor inte att dra sdkra slutsatser om vilka effekter olika
behandlingar pa lipédem har. Det finns darmed ett betydande behov av ny forskning nar det kommer
till diagnos, behandling och bemdtande av lipédem. Detta projekt initierades for att informera om
vilken forskning personer som har lipédem, deras anhoriga, vardpersonal och andra relevanta
intressenter tycker ar viktigast. Genom projektet och rapporten hoppas vi lyfta viktiga specifika
forskningsfragor men dven behovet av forskning pa lipddem generellt.

Varfor ar bara forskningsfragor pa diagnostik, behandling och bemoétande som

prioriteras?

Den rapport som SBU publicerade forra aret avgransades till diagnostik, behandling och
upplevelser/bemdétande. Det innebér att vi endast undersokt den existerande forskningen pa dessa
omraden. Projektet dr darfor avgransat till diagnostik, behandling (inkluderar vardens organisation
och utbildning/information) och bemdtande.

Alla de fragor som skickades in, dven de som ligger utanfor prioriteringen sa som fragor om orsaker
och prevalens, kommer att redovisas i en bilaga till rapporten.

Upplagg pa arbetet

Prioriteringen kommer att genomforas genom tva webbenkéater samt en avslutande workshop. Lank
till dessa enkater kommer att skickas ut i separata mejl, avsandare for dessa mejl ar
marie.osterberg@sbu.se. Den forsta enkaten skickas ut senare idag, har du inte fatt mejl om forsta
enkaten den 18/10 kontakta oss sa skickar vi ut enkaten igen.

Vi har utifran intresseanmalan férdelat dig till ett av féljande perspektiv:

e Har lipédem sjalv

e Anhorig till nagon som har lipédem
e Vardpersonal/forskare

e Annan relevant koppling

Ditt perspektiv anges i mejlet for enkaten. Om du kdnner att det perspektiv du tilldelats inte stammer
kontakta oss sa snart som moijligt.
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Du ska i enkaterna markera de tio forskningsfragor du tycker ar viktigast. Totalt finns det 62
forskningsfragor i den forsta enkaten, dessa listas langre fram i detta dokument. De forskningsfragor
som ingar bygger pa de fragor som skickades in i den inventeringsenkaten som var 6ppen under
sommaren. Projektgruppen har gatt igenom samtliga inkomna fragor, sorterat upp dem samt lagt
samman likartade fragestallningar.

Utifran resultatet i den forsta enkaten kommer SBU:s projektledning att skapa en andra enkat med
de forskningsfragor som fatt flest roster? i forsta enkaten. | den andra enkdten kommer du aterigen
fa valja ut de tio fragor som du anser viktigast. Infor denna prioritering kommer du dven fa
information om vilka forskningsfragor de andra perspektiven ansett vara viktiga. Du kan da, utifran
denna information, vélja andra forskningsfragor an vad du valde i enkét ett eller halla kvar vid de du
tyckte var viktiga da.

Projektet kommer avslutas med en workshop dar ett tjugotal fragor kommer att diskuteras (de som
fatt flest roster i enkat 2) och en slutgiltig topp tio lista kommer att tas fram. Intresset for att delta i
workshopen har varit hogt och tyvarr kan inte alla som har velat delta kunna vara med. Vi arbetar
just nu med att satta ihop gruppen for deltagande i workshopen. Alla som har meddelat att de har
ett intresse att delta kommer fa besked under slutet av oktober om eventuellt deltagande i
workshopen. For projektet ar det dock viktigt att sa manga som mojligt svarar pa denna enkat, vi ber
er darfor att oavsett deltagande fylla i de bada individuella prioriteringsenkaterna. Nar en lista med
de viktigaste forskningsfragorna tagits fram kommer alla som deltagit i prioriteringen fa se och
kommentera resultatet. Alla eventuella kommentarer/synpunkter kommer att presenteras i en bilaga
i rapporten.

Vad hander sedan?

Projektet kommer att rapporteras till Socialdepartementet 31/3 2023. Den svenska rapporten
kommer dven att publiceras pa SBU:s hemsida och kommuniceras fran SBU. Utover det kommer vi
att skriva och forsdka publicera en internationell artikel, detta for att informera internationella
finansiarer och forskare om resultatet av prioriteringen.

1 Bade de fragor som far flest réster totalt och de som far flest réster av respektive perspektiv.

www.sbu.se/361



Tidsplan

Oktober

November

December

Januari

Mars-juni

www.sbu.se/361

4 (14)

eDu kommer att fa Enkat 1, dar du ska valja ut de de 10 forskningsfragor du tycker ar
viktigast.

*Projektgruppen kommer samanstalla resultatet fran Enkat 1. De fragor som fatt lagst
antal roster kommer inte tas vidare till Enkat 2.

oGrupp for deltagande i workshop satts samman

eDu kommer fa en sammanstallning av resultaten fran Enkat 1 pa gruppniva.

eDu kommer att fa Enkat 2. Dar du aterigen ska valja de 10 fragor du tycker ar
viktigats.

flest roster tas vidare till worskhoppen
*Workshop dar deltagarna ska enas om en topp tio lista 6ver forskningsfragorna

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

*En svensk rapport kommer publiceras 31 mars. Darefter kommer dven en artikel
pa engelska att skrivas och skickas till en internationell tidskrift for forskning.

*Projektgruppen kommer samanstalla resultatet fran Enkat 2. De fragor som fatt }
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Att ténka pa nar du fyller i enkaterna:

| enkaterna vill vi att du anger vilka forskningsfragor du tycker ar viktigast. Du kommer att kunna
ange mellan 1 och 10 fragor. Viktigt att tdnka pa ar att prioriteringen avser framtida forskning och
inte forandringar inom varden.

Nar du skickat in enkdten kommer du fa ett bekraftelsemejl med dina svar, spara gdrna detta mejl.

Om du har nagra fragor, tveka inte att kontakta nagon av oss i projektledningen.

Projektledare:

Marie Osterberg (Marie.osterberg@sbu.se)

Christel Hellberg (Christel.hellberg@sbu.se)
Projektadministrator: Jenny Stenman Jenny.stenman@sbu.se

Sakkunniga i projektet:

Anders Liss, Med dr, Plastikkirurg

Silvia Edling, Patientsakkunnig

Johan Dahlberg, Doktorand/ST-ldkare Umea Universitet

Asa G Andersson, Leg arbetsterapeut/lymfterapeut, Bricke projekt Lipddem

Pa sidor 4 till 6 listas forskningsfragorna som kommer inga i den férsta enkéten. Pa de
efterfoljande sidorna (sidan 7 och framat) listas samma forskningsfragor men i denna tabell ser
ni ocksa exempel pa underliggande fragor vilka inkommit i den inledande enkaten och som
respektive forskningsfraga bygger pa. Dessa underfragor kan ge ytterligare information om vad
forskningsfragorna handlar om samt vara till hjalp i prioriteringen.

Fragorna ar uppdelade efter foljande kategorier for att géra dem lite mer 6verskadliga:

e Behandling

o Fysioterapi/traning/aktivitetsformaga
Kosthallning
Lymfmassage/terapi
Kirurgi
Lakemedel
Medicintekniska produkter
Psykologisk behandling
Egenvard

o Ovrigt
e Diagnostik/utredning
e Bemodtande

O O 0O O O O O

e Organisation
e Utbildning/information

Exempelbild, prioriteringsenkat 1 se sidan 6-9:

www.sbu.se/361
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2023-01-10 12:35 Forhandsgranska utskrift: "Lipddem prioriteringsenkat "

£

STATENS BEREDNING FOR
MEDICINSK OCH SOCIAL
UTVARDERING

Wy 0% | 100%

1 av 3. Prioritering av forskningsfragor gallande diagnostik, behandling och bemétande av lipodem.

| denna enkat ingdr de 62 forskningsfragor som inkommit till SBU i en tidigare fas i projektet. | ett separat
mejl som skickats ut fran oss tidigare idag finns mer information om prioriteringen samt eventuella
underfragor till forskningsfragorna beskrivna. Din uppgift nu ar att markera de tio forskningsfragor som du
anser viktigast i enkaten.

Du kommer efter att du skickat in enkaten fa ett svarsmejl fran oss med de forskningsfragor du markerat.

Detta ar den forsta av tva enkater. Sista dag for att besvara denna enkét ar 7/11. Nasta enkat kommer att
skickas ut vecka 46. Denna andra enkaten kommer att innehalla de hdgst prioriterade fragorna baserat pa
resultaten i enkat 1, totalt samt fran respektive perspektiv.

Har du fragor ar du vdlkommen att kontakta Marie Osterberg pa Marie.osterberg@sbu.se

producerad av defgo® (i info < Backa Nasta >

A

0% 50% 100%

STATENS BEREDNING FOR
MEDICINSK OCH SOCIAL
UTVARDERING

2 av 3. Markera de forskningsfragor du tycker &r viktigast. Du kan viélja upp till 10 fragor. *

5 1.é Bleh.';ndling. Fysioterapi/traning/aktivitetsformaga. Vilken effekt har olika former av egen tréning
— palipédem?

i 2. Behandling. Fysioterapi/traning/aktivitetsformaga. Vilken effekt har olika insatser inom
~ fysioterapi pa lipodem?

] 3. Behandling. Fysioterapi/traning/aktivitetsformaga. Vilken effekt har smartrehabilitering for
personer med lipédem?

https://app.defgo.com/defgo/NewProjectsPageServiet?dummy=16733483294 153404661 &gotoPage=dashboard&fromLoginPar=true 1/5
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2023-01-10 12:35 Forhandsgranska utskrift: "Lipédem prioriteringsenkat "

4. Behandling. Kosthallning. Vilken effekt har olika dieter och enskilda livsmedel pa lip6dem?
5. Behandling. Kosthallning. Vilken effekt har bantning pa lipddem?
6. Behandling. Kosthallning. Kan kosten forebygga och/eller reversera lipédem?
| 7. Behandling. Lymfmassage/terapi. Vilken effekt har manuellt lymfdrénage (MLD) pa lipbdem?
8. Behandling. Lymfmassage/terapi. Vilken effekt har bindvévsmassage pa lipodem?
9. Behandling. Lymfmassage/terapi. Vilken effekt har klassisk massage pa lipédem?
10. Behandling. Kirurgi. Vilken effekt har fettsugning pa lipédem?
11. Behandling. Kirurgi. Vilken effekt har magsackskirurgi (bariatrisk kirurgi) pa lipédem?
12. Behandling. Kirurgi.Vilken effekt har fettsugning jamfért med magséackskirurgi pa lipédem?

13. Behandling. Kirurgi. Vilken effekt har olika typer av eftervérd efter en kirurgisk behandling av
lipbdem?

14, Behandling. Likemedel. Vilken effekt har vérktabletter/antiinflammatoriska lakemedel pa
lipbdem?

15. Behandling. Lékemedel. Vilken effekt har ldkemedel som paverkar blodsocker, blodsockerkontroll
och/eller har en viktreducerande/viktkontrollerande paverkan pa lipédem?

16. Behandling. Likemedel.Vilken effekt har olika hormonella behandlingar/lidkemedel pa lip6dem?

17. Behandling. Medicintekniska produkter. Vilken effekt har kompressionspump (lympha press,
pneumatisk intermittent behandling) pa lipédem?

18. Behandling. Medicintekniska produkter. Vilken effekt har medicinska
kompressionsplagg/kompressionsbehandling pa liptdem?

19. Behandling. Medicintekniska produkter. Vilken typ av kompressionplagg fungerar bést for
stadierna av lipodem?

20. Behandling. Medicintekniska produkter. Vilken effekt har Kinesio-tejpning/Lymftejpning vid
lipédem?

21. Behandling. Medicintekniska produkter. Vilken effekt har koppning vid lipbdem?

22. Behandling. Medicintekniska produkter. Vilken effekt har medicintekniska produkter vilka
genererar varme pa lipédem?

23. Behandling. Medicintekniska produkter. Vilken effekt har behandling med hypoxi-metoden pa
lipédem?

24. Behandling. Medicintekniska produkter. Vilken effekt har medicinsk laser pa lipodem?

25. Behandling. Medicintekniska produkter. Vilken effekt har transkutan elektrisk nervstimulering
(TENS) vid lipédem?

26. Behandling. Medicintekniska produkter. Vilken effekt har olika medicintekniska produkter vilka
innefattar elektromagnetiska/elektrostatiska falt eller radiofrekvens pa lipédem?

https ://app.defgo.com/defgo/NewProjectsPageServiet?dummy=1673349329415340466 1&gotoPage=dashboard &fromLoginPar=true 2/5
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2023-01-10 12:35 Forhandsgranska utskrift: "Lipédem prioriteringsenkat "

27. Behandling. Medicintekniska produkter. Vilken effekt har fettfrysning (coolsculpting) pa
lipodem?

28. Behandling. Medicintekniska produkter. Vilken effekt har akupunktur pa lipédem?

29, Behandling. Psykologisk behandling. Vilken effekt har olika psykologiska behandlingar fér
personer med lipédem?

30. Behandling. Psykologisk behandling. Vilken effekt har olika typer av stresshantering/mentala
dvningar for personer med lipédem?

31. Behandling. Egenvérd. Vilken effekt har hudvard med olika hudkrédmer/oljor pa lipodem?
32, Behandling. Egenvérd. Vilken effekt har torrborstning pa lipddem?
| 33. Behandling. Egenvérd. Vilken effekt har sjalvlymfdrénage pa lipédem?
| 34, Behandling. Egenvard. Vilken effekt har olika kosttillskott pa lipddem?
35. Behandling. Egenvard. Vilken effekt har halvidelstenar pa liptdem?
| 36, Behandling. Egenvard. Hur paverkar andra livsstilsfaktorer lipédem (férutom kost och tréning)?

37. Behandling, Ovrigt. Kan fettbildningsprocessen stoppa upp man om man bérjar med
behandlingar i sena tondren vid liptdem?

. 38. Behandling. Ovrigt. Vilka rdd/behand|ing ska vi ge kvinnor med lipédem under graviditet och efter
forlossning?

| 39, Behandling. Ovrigt. Vilka behandlingar passar olika stadier av lipddem?

40. Behandling. Ovrigt. Vilka behandlingar passar bast vid fér personer med lipédem och
samsjuklighet?

. 41. Behandling. Ovrigt. Triggar behandlingar som innebar hastig stor viktnedgang tillvéxt av
lipédemsymtom?

| 42. Behandling. Gvrigt. Vilka utfall &r det viktigt att forskningen inom lipédem mater?

43. Diagnostik/utredning. Hur tillférlitliga &r olika diagnostiska apparaturer nar det géller att upptacka
lipbdem?

. 44, Diagnostik/utredning. Hur kan lipgdem diagnostiseras/upptackas tidigt i sjukdomsférloppet
- och/eller under tonaren/puberteten?

45. Diagnostik/utredning. Hur kan varden skilja pa "vanligt” fett och lipédem, skilja p3 fetma och
lipodem?

46. Diagnostik/utredning. Gar det att identifiera bicmedicinska markérer for att diagnostisera
lipédem?

47. Diagnostik/utredning. Vilka diagnostiska kriterier behévs fér en diagnos av lipédem?

| 48. Diagnostik/utredning. Vilka &r symptomen vid lipddem?

https ://app.defgo.com/defgo/NewProjectsPageServiet?dummy=1673349329415340466 1&gotoPage=dashboard &fromLoginPar=true 35
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2023-01-10 12:35 Forhandsgranska utskrift: "Lipddem prioriteringsenkat "

49. Diagnostik/utredning. Vilken effekt har en diagnos och tidpunkten av en diagnos fér en person
med lipédem?

| 50, Diagnostik/utredning. Hur ska en smartutredning vid lipédem genomféras?

. 51. Diagnostik/utredning. Hur kan en kartlaggning av fysisk funktionsférmaga genomféras och vad
" boringa?

52, Diagnostik/utredning. Hur kan en kartlaggning av aktivitetsformaga genomféras och vad bor inga?

. 53. Diagnostik/utredning. Hur kan en kartlaggning av psykosociala formaga genomféras och vad bor
ingd?

54. Bemétande. Hur upplever/paverkas personer med lipédem av bemotandet de far i varden?
55. Bemétande. Hur beméts och paverkas personer med lipodem i samhallet?

| 56. Organisation. Vilken effekt har multidisciplinara team vid lip6dem?

| 57. Organisation. Vilka bér inga i ett multidisciplinart team vid vard av personer med lipodem?
58. Organisation. Vad bér en vardplan innehalla vid lipodem?

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

60. Utbildning/information. Hur paverkar vardens kunskap om lipdédem bemdétandet och méjlighet till
- diagnos och behandling?

. 61, Utbildning/information. Vilken effekt har olika utbildnings- och informationssatsningar, om
* lipodem for varden/vardpersonal, pa diagnostik, behandling och bemétande?

62. Utbildning/information. Vad &r effekten av utbildning och information till personer med lipodem
och deras anhoriga?

producerad av defgo® @ info < Backa Nasta >

A

0% (0 100%

STATENS BEREDNING FOR
MEDICINSK OCH SOCIAL
UTVARDERING

3 av 3. Tack for din medverkan!

producerad av defgo® (@) info < Backa Skicka >
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Utskick till deltagare i prioriteringsdelen, enkat 2:

Information till deltagare i projektet ” Prioritering av forskningsfragor gillande diagnostik
och behandling av lipodem” prioriteringsenkat 2

Mal med projektet

Malet med projektet dr att komma fram till de tio forskningsfragor som ni prioriteringsdeltagare
gemensamt anser ar viktigast inom diagnostik, behandling och bemd&tande av personer med lipédem.
Genom att lyfta de forskningsfragor som personer som har lipédem, deras anhériga och de som
arbetar inom omradet sjalva tycker ar viktigast vill vi géra forskare och forskningsfinansiarer
uppmarksamma pa var forskningsbehov finns. SBU genomfor, eller finansierar ingen forskning.

Upplagg pa arbetet

Prioriteringen genomférs genom tva webbenkater samt en avslutande workshop. Detta dr den andra
webenkaten. | denna har de forskningsfragor som prioriterades lagst i webenkat ett plockats bort. Nu
ingar darfor bara 40 av de 62 ursprungliga forskningsfragorna. | mejlet medféljer dven ett dokument
som visar hur de olika perspektiven pa gruppniva rangordnat fragorna. Du kan anvdnda denna
information nar du gor din nya prioritering, dar du kan vélja att prioritera nagra nya fragor utifran
denna nya information eller sta fast vid din tidigare prioritering. Du ska i enkaten aterigen vilja ut de
tio forskningsfragor du anser viktigast. For mer information om hur detta projekt gar till se tidigare
informationsmejl eller kontakta Marie Osterberg.

Precis som tidigare kommer lank till enkat tva skickas ut i separata mejl, avsdndare for dessa mejl ar
Marie.osterberg@sbu.se. Den andra enkaten skickas ut idag, har du inte fatt mejl om forsta enkaten
den 16/11 kontakta oss sa skickar vi ut enkaten igen.

Vad hander sedan

Projektet kommer att rapporteras till Socialdepartementet 31/3 2023. Den svenska rapporten
kommer dven att publiceras pa SBU:s hemsida och kommuniceras fran SBU. Utéver det kommer vi
att skriva och férsoka publicera en internationell artikel, detta for att informera internationella
finansidrer och forskare om resultatet av prioriteringen.

www.sbu.se/361
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Utskick deltagare workshop:
Prioritering av forskningsfragor inom diagnostik, behandling och bemétande av lipédem

Vid fragor kontakta projektledare:

Marie Osterberg: marie.osterberg@sbu.se, tel 08-412 32 92
Christel Hellberg: christel.hellberg@sbu.se, tel 08-412 32 79
Projektadministrator:

Jenny Stenman: jenny.stenman@sbu.se

| projektet ingar aven:

Anders Liss, Med dr, Plastikkirurg

Silvia Edling, Patientsakkunnig

Johan Dahlberg, Doktorand/ST-ldkare Umea Universitet
Asa G Andersson, Leg arbetsterapeut/lymfterapeut
Lena Wallgren SBU

Malin Hoistad SBU

Karin Rydin SBU

Sara Fundell SBU

Information om workshoppen
Workshoppen dger rum den 16 december kl 10.00-16.00 i SBU:s lokaler pa entréplan pa S:t
Eriksgatan 117 i Stockholm.

Malet med workshoppen ar att ta fram en gemensam lista 6ver de 10 viktigaste kunskaps-och
utvecklingsbehoven. Ni som deltar i motet ar 16 personer som pa olika satt har kunskap och
erfarenhet av lipodem.

Under motet kommer ni forst att delas in i mindre diskussionsgrupper med en moderator fran SBU.
Varje person kommer kort att fa presentera sina viktigaste fragor och motiveringar. Sedan atersamlas
hela gruppen for en kort gemensam diskussion.

Personal fran SBU och projektets sakkunniga kommer inte att vara med och prioritera utan delta
genom att pa olika satt stotta er i prioriteringsprocessen. Mer information hur processen rent
konkret kommer att genomféras kommer ges pa plats den 16/12.

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

Tveka inte att héra av er om ni har fragor.

Infor workshoppen

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

Det ar viktigt att du tanker 6ver hur du motiverar dina val eftersom det behovs till diskussionerna
under motet. Du far ta hjalp av andra och diskutera med andra kring prioriteringen, detta kan

exempelvis vara aktuellt for er som ar representanter for patientorganisationer, har vill vi dock
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podngtera att utsdant material ar att betrakta som arbetsmaterial och far inte spridas i offentliga
kanaler.

Gor foljande:
e Valj ut de 10 viktigaste forskningsfragorna ur topp 20-listan.

e Ranka dina 10 forskningsfragor i formularet pa sid 4. Dar 1 = den viktigaste fragan ner till 10 =
minst viktig. Anvand fragornas ID-nummer nér du fyller i formularet.

e Motivera varfor du valt just dessa forskningsfragor i kolumnen langst till hoger.

Ta med din rankning till workshoppen den 16 december.

Formular for egen rankning infor workshop
Tank pa att fundera lite extra pa hur du motiverar dina val eftersom det &r viktigt for diskussionerna
under workshoppen.

Rankning Utvalda 10 Motivering/kommentar
(1=hogst rankat, | forskningsfragor (ID-
10=lagst rankat) | nummer)

1

2

3

4

5

6

7

8

9

10
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Lista 6ver de 20 hogst rankade forskningsfragorna
e De fragor som gatt vidare ar de som rangordnats som topp tio av ett eller flera av de grupper
(perspektiv) som ingar i projektet:
o harsjalv lipddem
o anhorig till ndgon med lipddem
o arbetar eller forskar pa lipddem
o annat perspektiv (héar ligger representanter for patientorganisationer)
e De kvarvarande 20 forskningsfragorna har ingen inbdrdes rangordning, det finns daremot
information om hur de olika perspektiven rangordnat just denna fraga.

Tabell 1 Kvarvarande forskningsfragor (Ranking 1=rankades som viktigast)

ID nummer, kategori och Har Anhoérig Arbetar Annat
forskningsfraga SENY till en eller perspek
lipodem som har forskar tiv (inkl.

lipodem pa patient-
lipodem organis

2.Behandling. Fysioterapi/traning/ 27 27 4 8
aktivitetsférmaga.

- Vilken effekt har olika insatser inom

fysioterapi pa lipddem?

4. Behandling. Kosthallning. 19 17 33 9
- Vilken effekt har olika dieter och enskilda

livsmedel pa lipédem?

6. Behandling. Kosthallning. 13 13 10 29
- Kan kosten férebygga och/eller reversera

lipodem?

7. Behandling. Lymfmassage/terapi. 9 12 12 1

- Vilken effekt har manuellt lymfdranage
(MLD) pa lipédem?

8. Behandling. Lymfmassage/terapi. 17 10 37 22
- Vilken effekt har bindvdavsmassage pa

lipodem?

10. Behandling. Kirurgi. 1 1 1 5
- Vilken effekt har fettsugning pa lipédem?

16. Behandling. Lakemedel. 4 4 6 6

- Vilken effekt har olika hormonella

behandlingar/lakemedel pa lip6dem?

17. Behandling. Medicintekniska produkter. 14 22 13 2
- Vilken effekt har kompressionspump

(lymfapress, pneumatisk intermittent

behandling) pa lipédem?

18. Behandling. Medicintekniska produkter. 10 7 8 4
- Vilken effekt har medicinska

kompressionsplagg/kompressionsbehandling

pa lipodem?

36. Behandling. Egenvard. 16 9 30 30
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ID nummer, kategori och Har
forskningsfraga SELY
lipédem

- Hur paverkar andra livsstilsfaktorer lipédem
(forutom kost och traning)?

39. Behandling. Ovrigt. 12
- Vilka behandlingar passar olika stadier av
lipodem?

42. Behandling. Ovrigt. 40

- Vilka utfall ar det viktigt att forskningen inom
lipddem mater?

44, Diagnostik/utredning. 7
- Hur kan lipédem diagnostiseras/upptéckas

tidigt i sjukdomsforloppet och/eller under
tonaren/puberteten?

45, Diagnostik/utredning. 2
- Hur kan varden skilja pa “vanligt” fett och
lipodem, skilja pa fetma och lipédem?

46. Diagnostik/utredning. 11
- Gar det att identifiera biomedicinska

markorer for att diagnostisera lipddem?

47. Diagnostik/utredning. 26
- Vilka diagnostiska kriterier behdvs for en

diagnos av lipédem?

54. Bemotande. 8
- Hur upplever/paverkas personer med

lipddem av bemotandet de far i varden?

58. Organisation. 5
- Vad bér en vardplan innehalla vid lipodem?
59. Organisation. 3

- Hur ser mojligheten till behandling ut 6ver
landet, vilken vard finansieras av regionerna

och hur paverkar detta mojlighet till jamlik

vard?

60. Utbildning/information. 6
- Hur paverkar vardens kunskap om lipédem
bemdtandet och mdjlighet till diagnos och
behandling?

Anhérig
till en
som har

lipédem

39

11

31

26

30

Arbetar
eller
forskar
pa
lipodem

21

14

18

17

29
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Annat
perspek
tiv (inkl.
patient-
organis

10

19

11

12

20

35

18

28
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