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Sammanfattning

Syfte och bakgrund

P& uppdrag av Regeringen (S2019/05315/RS) har SBU utvéarderat det
vetenskapliga stodet avseende metoder for att diagnostisera och behandla
lipodem.

Det finns inga kénda tester eller en uppsittning internationellt
Ooverenskomna och vedertagna kriterier som kan pévisa lipédem. I Sverige
finns dock diagnosen lipddem, vilken sedan 2017 har diagnoskoden
R60.0B. Diagnosen stélls genom en sammanvigning av anamnes, symtom
och klinisk bild samt genom uteslutande av forvixlingsdiagnoser som
lymfédem, Dercums sjukdom och fetma (BMI>30). Sjukdomen utmérks av
en symmetrisk fettansamling pa stuss, lar, underben och/eller armar, medan
fotter eller hander inte dr paverkade. Lipddem karakteriseras av smérta och
tryckomhet pa de paverkade omrédena.

Det finns idag ingen kidnd botande behandling varfor det huvudsakliga syftet
med behandling ir att lindra symtom och minska de funktionsbegransningar
som sjukdomen ger upphov till. De behandlingar som ges dr bland annat
kost- och motionsradgivning, kompressionsbehandling och fettsugning.

Syftet med denna rapport ar att utvirdera det vetenskapliga stodet avseende
metoder for att diagnostisera och behandla lipodem, inklusive upplevelser
och erfarenheter, hilsoekonomiska och etiska aspekter.

Slutsatser*

Det saknas vetenskapliga studier av metoder for diagnostik av lipddem
inklusive metoder for att sirskilja sjukdomstillstandet fran mdjliga
forvixlingsdiagnoser.

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

Det saknas vetenskapliga studier av personers upplevelser och
erfarenheter av att leva med lipddem samt av erfarenheter inom hélso-
och sjukvarden av att varda personer med lipddem.

Det saknas vetenskapligt underlag for att gora relevanta hilsoekonomiska
berdkningar.

www.sbu.se/327 4(51)



En uppsittning internationellt 6verenskomna och vedertagna kriterier skulle
kunna anvidndas som en referensstandard i kommande studier av diagnostisk
tillforlitlighet. Sddana studier behdvs for att bedoma tillforlitligheten vid
diagnostik av lipodem.

Det behovs ocksa jamforande studier av effekterna av olika
behandlingsmetoder samt studier av upplevelser och erfarenheter utifran
personen och hilso- och sjukvardens perspektiv. I framtida
behandlingsstudier bor till exempel gruppens forsoksdeltagare beskrivas
tydligt. Orsaker till att vissa personer inte fullféljer studien bor undersokas.
Behandlingsresultaten bor bedomas 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
lipddem inte uppmérksammas av hélso- och sjukvéarden och inte far adekvat
vard.

* Det dr SBU:s naimnd som beslutat om slutsatserna.

Metod

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

Resultat

Efter en systematisk litteratursokning och granskning av de studier som
fdngats upp av sokningen hittades ingen vetenskaplig studie som studerat
diagnostik av lipddem. Fjorton vetenskapliga studier som studerat
behandling av lipddem identifierades. Studierna beddms dock inte kunna
ligga till grund for ett vetenskapligt stod for behandling av lipodem da
studierna antingen har en hog risk for bias eller for att resultaten for en
behandlingsmetod endast baseras pa en enda studie med fa deltagare.

Fem studier med fa studiedeltagare och méttlig risk for bias har studerat
effekten av icke-kirurgisk behandling. Den icke-kirurgiska behandlingen
innefattar metoder som ska lindra symtom med till exempel
kompressionsplagg, manuellt lymfdrianage, fysisk aktivitet och dieter. Ingen
metod har analyserats i minst tva studier ddr samma utfall mitts. Det
innebdr att resultaten for den icke-kirurgiska behandlingen kommer fran
enstaka studier med fi deltagare.

De kirurgiska behandlingsstrategier som studerats ér fettsugning av
paverkade omraden eller bariatrisk kirurgi (magséicksreducerande kirurgi).
Atta studier som studerat effekten av fettsugning identifierades. Ingen av
dessa studier hade en kontrollgrupp. De hade istéllet studerat eller tillfragat
de behandlade patienterna fore och efter fettsugning. Studierna bedomdes ha
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en hog risk for bias pé grund av risk for selekterad population, bristande
beskrivning av deltagarna, svarigheten att behandlingsmetoden inte kan
studeras i en blindad studie, samt bristande forklaringar till bortfall av
deltagarna da utfallen utvédrderades. Dessutom beskrivs resultaten, som
baseras pd patienternas besvér innan och efter behandling, pa gruppnivé och
inte individniva. I sju studier har negativa effekter av fettsugning varit ett
utfall som studerats. Den vanligaste bieffekten som redovisas var
postoperativa blamirken.

Det saknas studier med kvalitativ ansats som studerat upplevelser och
erfarenheter av att leva med lipddem. Det saknas ocksa studier som
undersokt vilka erfarenheter hilso- och sjukvarden har av att varda personer
med lipddem.

Kostnadseffektivitet har inte bedomts da det saknas studier av tillrackligt lag
risk for bias for att kunna bedoma det vetenskapliga stodet for
behandlingseffekten av de aktuella metoderna.

Den etiska diskussionen har fokuserat pa avsaknaden av vetenskapligt
underlag for diagnosticering och behandling av lipodem. Detta kan leda till
bade underdiagnostisering och feldiagnostisering och att tiden mellan den
forsta kontakten med varden till det att en korrekt diagnos stillts tar orimligt
lang tid. Detta ger en risk for negativ paverkan pa personernas livskvalitet
och kan innebéra en 6kad risk att sjukdomen hinner utvecklas i svarare
riktning med 0kad smaérta och nedsatt funktionsformaga. Sjukdomens
negativa paverkan pa personernas formaga att leva ett vérdigt liv, att inte
kunna fullgéra rimliga funktioner i arbetsliv och privatliv (t.ex.
fordldraskap) okar dérigenom.
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Innehallsdeklaration

Denna publikation innehaller:

En eller flera systematiska 6versikter
En beddmning av etiska och halsoekonomiska aspekter

SBU anvander en noggrann process for att sékerstalla att vara resultat ar vetenskapligt
val underbyggda. Fér den har rapporten har vi gjort foljande:

Tagit fram ett vetenskapligt underlag tillsammans med externa sakkunniga:

Gjort en strukturerad och uttémmande litteratursékning
Granskat om studierna vi hittat &r relevanta

Granskat om det finns metodbrister i studierna som skulle kunna paverka resultaten
och ge risk fér snedvridning (risk for bias)

Vagt samman resultat fran studier med lag eller mattlig risk for snedvridning (risk for
bias)

Bedomt hur tillforlitligt det sammanvagda resultatet ar

Foljande personer har granskat och bedémt rapporten och dess resultat:

Externa sakkunniga
SBU:s kvalitetssakringsgrupp
SBU:s vetenskapliga rad

Rapportens slutsatser ar godkanda av SBU:s namnd
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1. Inledning

1.1 Uppdrag

P& uppdrag av Regeringen (Regeringsuppdrag dnr S2019/05315/RS) ska
SBU utvirdera det vetenskapliga stodet avseende metoder for att
diagnostisera och behandla lipédem. Utvérderingen ska omfatta en
systematisk oversikt avseende positiva och negativa effekter av olika tester
och insatser.

1.2 Syfte

Det 6vergripande syftet med denna rapport ér att utvirdera det vetenskapliga
stodet avseende metoder for att diagnostisera och behandla lipodem.
Rapporten @mnar ocksa studera upplevelser och erfarenheter beskrivna av
personer med lipddem och de som vérdar personer med lipddem. Dessutom
ska samhéllsekonomiska aspekter av behandling till personer med lipédem
och etiska aspekter inklusive frdgor om jamlik vird som aktualiseras vid
diagnos och behandling av lipodem belysas.

1.3 Malgrupper

Denna utvardering riktar sig framst till beslutsfattare inom hélso- och
sjukvarden, men dven andra kliniskt verksamma som moéter denna
patientgrupp samt personer som lever med lipddem och patient- och
intresseforeningar.
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2. Bakgrund

2.1 Historik

Allen och Hines myntade termen lipddem 1940 for att beskriva patienter for
vilka de noterade en bilateral fettansamling pa stuss, hofter och ben som inte
involverade fotterna. Tillsammans med Wold publicerade de en artikel 1949
dér de karakteriserade lipddem och beskrev 119 patienter som de mott i sin
kliniska verksamhet [1]. De beskriver bland annat att lipddem, trots att det
har vissa likheter med lipodystrofi, obesitas, lymfédem och vends
insufficiens, skiljer sig markant fran dessa diagnoser. Fettvdvnaden pé de
paverkade omradena beskrivs som annorlunda &n annan fettvdvnad. De
beskriver dven att svullnaden i benen 6kade om dessa personer stod ldnge
eller om det var varmt, men att det inte hade négot typiskt pittingddem
(kvarstdende grop efter att man tryckt pa huden), vilket ar ett kliniskt tecken
pa vitskeansamling. Vid klinisk undersokning kidndes huden mjuk, men
personerna upplevde att de var kinsliga eller mycket kénsliga for tryck pa
de paverkade omridena. For de personer som var dverviktiga noterades att
lipodemet inte paverkades i samma utstrickning som 6vrig fettvdvnad vid
en viktnedgang. Forutom de fysiska besvéren beskrivs dven att personernas
psykosociala situation paverkas av lipddem. De beskriver att de undviker
sociala situationer och att de skims dver sina kroppar. De beskriver dven att
de upplever en dngest och frustration, att de kénner sig melankoliska,
nervisa och utmattade samt att de har sdmnproblem.

Fore 2017 var diagnosen feloversatt i Sverige och inkluderade d& endast
underbenen. Sedan 2017 finns en réttad diagnoskod for lipddem namligen
R60.0B (2017), vilken tillhor gruppen lokaliserat 6dem.
Virldshélsoorganisationen (WHO) har inkluderat lipddem 1 ICD-11 under
”certain non-inflammatory disorders of the subcutaneous fat” (ICD-10-SE-
EF02.2)

2.2 Diagnostik

Det finns inget ként test eller referensmetod som kan pévisa lipddem. Vid
diagnostik av lipddem viags patientens sjukdomsberittelse (anamnes) och
kliniska symtom samman for att pavisa tecken som anses typiska for
lipddem, men dven for att utesluta andra diagnoser som obesitas och
lymfédem.

Det finns ingen uppséttning internationellt dverenskomna och vedertagna
diagnostiska kriterier for lipodem. Tyskland, Holland och Storbritannien har
nationella riktlinjer for diagnostik och behandling av lipédem [2] [3] [4].
Riktlinjerna baseras pé klinisk erfarenhet och ett konsensusforfarande. I de
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brittiska riktlinjerna involverades dven patienter nér riktlinjerna
sammanstilldes. Riktlinjerna tar i mangt och mycket upp det som beskrevs
av Wold, Allen och Hines pé 40-talet [1]. Nedan beskrivs komponenter som
tas upp 1 riktlinjerna samt hur personer med lipodem beskrivs i
vetenskapliga fallbeskrivningar.

2.2.1 Arftlighet och sjukdomsdebut

Riktlinjerna beskriver att lipddem antas ha en genetisk komponent dé flera
personer i en sldkt kan ha sjukdomen [5]. Det ér framf6r allt kvinnor som
utvecklar sjukdomen som ofta debuterar i puberteten eller vid ndgon annan
hormonell féréndring i livet som vid graviditet eller i klimakteriet [5—11].

2.2.2 Kliniska fynd och symtom

Lipddem karakteriseras av en bilateral fettansamling pé ben, hofter och
stuss. Aven armar kan ha fettansamling, medan hiinder och fotter vanligen
ar opaverkade [12]. Oavsett var lipodem &r lokaliserat pa kroppen sé
foreligger ofta en tydlig gridns mellan paverkat och opaverkat omréade vid
fotleder och handleder sa kallad ”cuft-sign”.

Lipddems vdvnadskarakteristika &r inte klarlagt i den vetenskapliga
litteraturen. Enstaka studier har unders6kt om det finns ndgra histologiska
eller bilddiagnostiska sétt att sarskilja lipodem genom att jamfora
fettvdvnaden hos personer med lipddem med fettvivnad frén friska
kontroller, obesitas eller personer med lymfédem [13] [14] [10]. Fynd som
beskrivits dr exempelvis att den subkutana fettvdvnaden kan vara tjockare
vid lipddem &n vid lymfodem [13] eller hos friska kontroller [10] [15] samt
att fettcellerna i paverkade omrdden hos personer med lipddem utan obesitas
ar storre an hos friska kontroller [12].

Smirta ar karakteristiskt for lipodem och den beskrivs som moderat eller
svér. Smértan kan vara spontan, men den kan ocksa utlosas vid moderat
tryck. Smaértan beskrivs som en generell dmhet, hyperkénslighet, vérk eller
som en extrem tyngdkénsla i paverkade omraden [5,7,9,10,12,16-21].
Orsakerna till smirtan &r inte klarlagd.

Att personer med lipddem latt far blamérken beskrivs i flera fallserier [7]
[12] [16] [18] [20]. En teori dr att det beror pa brister 1 den perifera
cirkulationen, mdjligen pa grund av skora och ldckande kapilldrer. Denna
teori har undersokts i studier ddr man med sugkopp littare kan framtvinga
petekier (punktformade blddningar fran hudens minsta blodkérl) hos
personer med lipddem &n hos friska kontroller eller personer med obesitas
[22] [23].
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Huden pa de drabbade omrddena beskrivs som mjuk och mindre elastisk.
Hudens tjocklek har studerats i fallserier som jamfort resultaten for
personer med lymfodem med personer med lipddem diar man redovisat att
huden ar tjockare vid lymfédem &n vid lipodem [13] [24].

2.2.3 Stadier och typer

Lipddem delas 1 litteraturen in i stadier och typer dér stadier beskriver
svarighetsgrad och typer beskriver vart lipddem é&r lokaliserat [25] [26].
Svérighetgrad delas in i tre stadier som utgér fran hudens utseende och
underhudens konsistens. I stadie 1 ser huden ut att vara slét och vid berdring
kénns fortjockad underhudsvivnad. I stadie 2 ser huden oregelbunden ut. I
stadie 3 har de drabbade omradena en uttalad fettansamling.

Med utgangspunkt fran var pa kroppen fettansamlingen &r lokaliserad delas
lipodem in i fem typer. Typ I dr lokaliserad vid stuss och hofter, typ II pa
stuss, hofter och laren till och med knéna, typ III stuss, hofter och hela
benen till anklarna, typ IV pa armar, och typ V endast pa underbenen.
Kombinationer av typer kan féorekomma.

2.2.4 Differentialdiagnoser och samsjuklighet

Nagra differentialdiagnoser dr lymfodem, Dercums sjukdom och obesitas
(BMI>30). Dessa diagnoser kan uteslutas genom att vid en klinisk
beddmning beakta kroppsformen och de kliniska tecken och symtom som
beskrivits ovan. Till skillnad frn lipddem &r lymfodem ofta unilateral och
kan dven inkludera hiander eller fotter. Lymfodem kan dven sérskiljas fran
lipddem genom olika tester av hud och underliggande vidvnad, dér
lymfédem uppvisar pittingddem (kvarstaende grop nér man trycker pa
huden) vilket &r ett kliniskt tecken pa vitskeansamling och ett positivt
Stemmers test, det vill sdga att man inte kan lyfta upp ett hudveck pa
fotryggen dér tarna borjar. Dercums sjukdom é&r ocksa associerad med
smarta, men den kliniska bilden, med jamnare fettférdelning 6ver kroppen,
skiljer sig fran lipodem [12].

Obesitas dr en ofta forekommande samsjuklighet vid lipodem. Obesitas
utmérks av att midja/hoft-stusskvoten ar 6ver 0,85 [27], medan den vid
lipddem utan samsjuklighet med obesitas dr under 0,85. Vid lipddem ar
hinder och fotter normala, medan det vid obesitas ofta foreligger en 6kad
fettvdvnad pa hiander och fotter. Vid lipddem foreligger det smérta och
tryckdmbhet i fettvavnaden, vilket saknas vid obesitas.

Flera studier listar &ven annan samsjuklighet [28] [9] [11] [29] [12].
Hypothyroidism, hypertension och depression rapporteras som relativt
vanligt forekommande i de studier som undersokt samsjuklighet [28] [9]
[11][29] [12]. I riktlinjer om lip6dem anges att lipodem paverkar personens
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psykosociala situation. Flera fallserier beskriver att personer med lipddem
har en nedsatt livskvalitet och funktion och kan vara deprimerade
[6,7,12,16,17,20,21,30].

2.3 Behandling

Tyskland, Holland och Storbritannien har nationella riktlinjer for diagnostik
och behandling av lipédem [2] [3] [4]. Riktlinjerna baseras pé klinisk
erfarenhet och konsensusforfarande. I de brittiska riktlinjerna involverades
aven patienter nér riktlinjerna sammanstélldes. Pa grund av heterogeniteten i
denna grupp sa rekommenderar riktlinjerna inte en generell behandling for
lipodem. Istdllet rekommenderas att symtomen behandlas. Syftet med
behandlingen &r att lindra symtom och forebygga att symtom forvérras samt
att ytterligare symtom eller funktionsbegriansningar tillkommer.

De tyska riktlinjerna fokuserar pad metoder som ska eliminera symtom och
forhindra att sjukdomen forvérras. De rekommenderar dels en icke-kirurgisk
strategi som innefattar en kombination av kompressionsbehandling,
manuellt lymfdrénage, intermittent pneumatisk kompression (IPC) och
trining, dels en kirurgisk strategi i form av fettsugning av paverkade
omraden. De rekommenderar dven psykoterapi i1 de fall det behovs. Vid
samsjuklighet med obesitas hdnvisar de dven till riktlinjer for behandling av
obesitas [3].

De holldndska riktlinjerna fokuserar pa metoder som lindrar symtom och
forbattrar funktion. De har dven fokus pa prevention genom att stimulera en
hélsofrdmjande livsstil. Den icke-kirurgiska behandlingsplanen innefattar
frekvent uppfoljning med patientutbildning om sjukdomen, hdlsosam livsstil
och fysisk aktivitet. Riktlinjerna inkluderar &ven kompressionsbehandling
och stdd av nutritionist eller traningsinstruktor, nédr s behdvs. Nar icke-
kirurgisk behandling inte ger ndgot resultat rekommenderar de fettsugning
for de patienter som har en hélsosam livsstil [2].

De brittiska riktlinjerna fokuserar pa patienters egenvard, att lara sig hantera
sjukdomens symtom och paverkan pa livet. Har ingar utbildning,
psykosocialt stod, frimjande av hédlsosam livsstil och viktkontroll samt
trining och hudvérd. Aven kompressionsbehandling och manuellt
lymfdrédnage ingdr. De hir riktlinjerna anger bariatrisk kirurgi som en
behandlingsstrategi vid samsjuklighet med obesitas. Fettsugning omndmns 1
dessa riktlinjer, men de ger inga rekommendationer om fettsugning [4].

Fettsugning sker idag med sé kallade véata metoder, tumescent eller
vattenassisterad fettsugning (WAL) med antingen i lokalbeddvning eller
under narkos. Bdda metoderna innebar att lokalbedévning och stora
mingder (46 liter) vitska som innehéller koksalt, lidokain, bikarbonat och
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adrenalin infiltreras subkutant for att separera fettcellerna med trubbiga
kanyler. WAL anvénder ett hardare vattentryck dn tumescent och stralen
riktas direkt mot fettcellerna for att separera dem.

2.4 Lipodem i Sverige

Enligt uppgifter som rapporterats in till Socialstyrelsens patientregister har
under 2018-2020 arligen cirka 260 personer vardats i sluten och/eller
specialiserad oppenvéard med diagnosen.

Bréicke Diakoni genomforde 2019 en enkédtundersokning i Sverige dir 855
personer svarade att de hade lipodem (webbplats Allt om Lipddem). I
enkédten, som inte gor ansprak pa att vara en vetenskaplig studie, beskrivs
bland annat att personer angett att det var svart att f4 en diagnos, att
diagnosen hamnade mellan olika specialiteter samt att stdd och behandling
for sjukdomen inte erhallits. Att lipddem inte tycks vara en uppmérksammad
diagnos 1 hilso- och sjukvarden syns dven pa 1177 dar de flesta regioner inte
har ndgon information om lipddem.

De behandlingar som ges 1 Sverige dr bland annat rad om en hilsosam
livsstil, vilket innefattar kostrddgivning och trining. Annan behandling som
ges dr kompressionsbehandling, patientutbildning 1 egenvard, psykosocialt
stod, bariatrisk kirurgi samt fettsugning. Tillgangen till
behandlingsalternativ kan variera mellan olika regioner och det finns inga
nationella riktlinjer eller vardprogram for personer med lipddem.
Fettsugning bekostas vanligtvis inte av regionerna.

I Sverige anvinds fettsugningsteknikerna tumescent eller WAL som har som
mal att ta bort s mycket patologisk vavnad som mdjligt for att minska
smértan och den fettvolym som hindrar patientens rorlighet pa 14r eller
insidan av knéna. Fettsugning for lipddem ar inget kosmetiskt ingrepp. Vid
varje operationstillfille tas maximalt 4 liter fett bort for att minska risken for
komplikationer. Det innebdr att det ofta behdvs 2—4 operationer om mycket
fettvivnad forekommer. For att minska den postoperativa svullnaden och
underlétta att huden drar ihop sig kravs att patienten anvénder
kompressionsplagg i minst 6 manader, postoperativt.
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3. Metod

Detta avsnitt beskriver fragor, urvalskriterier och metodik for den
systematiska dversikten. Centralt for en systematisk dversikt ar att
processen ska genomforas s att resultaten blir s& objektiva som mgjligt och
att tillvigagangssattet beskrivs pa ett transparent sitt. SBU foljer de
internationella riktlinjerna for att genomfora en systematisk 6versikt,
PRISMA Statement (Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and
Meta-Analyses) [31]. For mera utforlig information om metodiken hinvisar
vi till SBU:s metodbok [32].

3.1 Fragor

Denna utvirdering &mnar besvara foljande 6vergripande fragestéllningar:

Finns det diagnostiska metoder for vilken den diagnostiska
tillforlitligheten har undersokts 1 syfte att diagnosticera lipddem?

Vilka dr de positiva och negativa effekterna av metoder for behandling av
lipddem?

Vilka upplevelser och erfarenheter har en person med lipédem avseende
att leva med lipddem samt att fa en behandling for lipodem? Vilka
erfarenheter har hélso- och sjukvarden av att varda en person med
lipddem?

Vilka ér de relevanta samhillsekonomiska aspekterna av behandling av
personer med lipddem?

Vilka etiska aspekter inklusive fradgor om jamlik vard aktualiseras vid
diagnos och behandling av lipddem?

3.2 Metod for diagnostik, behandling,
upplevelser och erfarenheter

3.2.1 Urvalskriterier for diagnostik av lipodem

Population: Person med missténkt lipddem.
Indextest: Metod for att diagnosticera eller pavisa lipddem.

Referenstest: Internationellt 6verenskomna och vedertagna kriterier som
kan pdvisa lipodem.

Utfall: Diagnostisk tillforlitlighet.
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Studiedesign: Randomiserade kontrollerade studier (RCT),
tvarsnittsstudier.

Studiestorlek: Minst 10 personer.
Sprak: Studier skrivna pé svenska, engelska, danska och norska.

Publiceringsar: Inga begransningar.

3.2.2 Urvalskriterier for behandling av lipodem
Population: Person som i artikeln anges ha lipddem. Ingen avgransning
géllande dlder eller samsjuklighet.

Interventioner:

Livsstilsdndring inklusive motion, kostédndring och viktnedgang
Kompressionsplagg

Intermittent pneumatisk kompression (IPC), lymfpulsator
Manuellt lymfdrianage

Egenvérd (t.ex. salva eller ovan ndimnda interventioner, som da utfors av
personen med lipodem)

Fettsugning

Bariatrisk kirurgi

Andra interventioner som syftar till att behandla lipodem eller lindra
symtomen vid lipddem

Kontrollintervention:

Placebo
Ingen behandling
Vintelista

Annan behandling
Utfall:
Primira:

Smarta

Tryckdmbhet

Funktion inklusive sjdlvuppskattad forméga
Livskvalitet

Latt att fa blaméirken
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Negativa effekter av interventionen eller kontrollbehandlingen
Sekundéra:

Volym (storlek, métt t.ex. som omkrets av Gverarm eller i ml)
Latt att svullna

Utfall relaterade till beteendeinterventioner till exempel motivation

Studiedesign: RCT och andra kliniska studier med kontrollgrupp (CCT)
inkluderas. Aven studier med fore- och eftermitningar inkluderas om
kontrollerade kliniska studier inte identifieras.

Behandlings- och uppféljningstid: Ingen begrinsning.
Studiestorlek: Minst 10 personer.

Sprak: Studier skrivna pa svenska, engelska, danska och norska ingér.
Publiceringsar: Inga begrinsningar.

3.2.3 Upplevelser och erfarenheter

Sammanhang: Ingen begrénsning.

Perspektiv: Person som i artikeln anges ha lipodem eller vardpersonal som
moter och vardar personer med lipddem. Ingen avgrinsning géllande alder
eller samsjuklighet.

Utvirdering:
Erfarenheter och upplevelser av:

att leva med lipodem
behandling for lipddem

att virda personer med lipddem

Med dessa utvdrderingar var avsikten bland annat att fa en 6kad kunskap om
den subjektiva upplevelsen av att ha lipddem samt kunskap om hur personer
med lipddem beméts och handlaggs 1 hilso- och sjukvarden, pa
arbetsmarknaden och i samhéllet.

Studiedesign: Studier med kvalitativ metodik eller den kvalitativa delen av
’mixed-method”-studie.

Behandlings- och uppfoljningstid: Ingen begrinsning.

Studiestorlek: Ingen begransning.
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Sprak: Studier skrivna pa svenska, engelska, danska och norska ingar.

Publiceringsar: Inga begransningar.

3.2.4 Process for urval av studier

3.2.4.1 Litteratursodkning

En informationsspecialist utformade och genomforde litteratursdkningar i
samrad med projektets sakkunniga och projektledare. Fokus lades pa att
utforma sokstrategierna sé att dessa skulle vara breda och forutséttningslosa
1 syfte att fanga s manga relevanta studier som mojligt.

De sakkunniga kontrollerade, kompletterade och beslutade om sokstrategin.
Sokstrategierna redovisas i Bilaga 3.

Litteratursdkningarna utfordes 1 mars 2021. So6kningarna utfordes 1 foljande
internationella databaser:

CINAHL (EBSCO)
Cochrane Library (Wiley)
EMBASE (Embase.com)
Medline (Ovid)

Scopus (Elsevier)

Som komplement till sokningarna i internationella databaser kontrollerades
referenslistor i oversikter och studier. Utdver detta sa testades funktionen
’Similar articles’ 1 PubMed for att undersdoka om denna funktion kunde
tillfora ytterligare referenser av relevans for projektet. Utgdngspunkt for
denna kompletterande sokning var de studier fran 2019-2020 som bedomts
vara relevanta av projektgruppen.

3.2.4.2 Bedomning av relevans

Tvé projektledare vid SBU gallrade bort irrelevanta artikelsammanfattningar
(abstrakt) med stod av programmet Rayyan [33], forst oberoende av
varandra och dérefter gemensamt i de fall de var oense (konsensus).
Inkluderade referenser bestélldes i1 fulltext.

Studierna i fulltext bedomdes av sakkunniga och de tvd projektledarna, forst
oberoende av varandra, och darefter gemensamt (konsensus). De studier
som uppfyllde urvalskriterierna bedémdes vara relevanta och inkluderades.
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3.2.4.3 Bedomning av risk for bias

Risken fOr att resultaten i studierna blivit snedvridna, det vill sédga risken {for
bias, bedomdes av samtliga sakkunniga och projektledare oberoende av
varandra varefter de kom fram till en gemensam bedémning. SBU:s
granskningsmallar anvindes som stdd for beddmningarna [32]. For
kontrollerade studier anvdndes mallar for RCT och observationsstudier. For
fore- och efterstudier lades stor vikt pa granskning av bias kring selektion av
studiedeltagare, beskrivning av studiedeltagarna, blindning, hantering och
forklaring till eventuella bortfall, métning av utfall, bedomning av resultat
och beskrivning av resultat si att effekten pa varje studiedeltagare var
tydlig.

Risken for bias klassificeras som lag, méttlig eller hog. Studier med hog risk
for bias ingick inte i analyserna. Karakteristika for studier med mattlig risk
for bias sammanstélldes i en tabell (Bilaga 1).

3.2.5 Syntes

3.2.5.1 Kvantitativa studier

Inga studier med lag eller mattlig risk for bias har jaimfort samma metoder
pa samma utfall. Ddrmed har ingen sammanvégning varit mojlig.

3.2.5.2 Kvalitativa studier

Inga studier identifierades.

3.2.6 Bedomning av de sammanvagda resultatens
tillforlitlighet

Resultatens tillforlitlighet fran studier med lag eller méttlig risk for bias
beddmdes med hjélp av evidensgraderingssystemet GRADE (The Grading
of Recommendations Assessment, Development and Evaluation), se
Faktaruta 3.1.
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Faktaruta 3.1 Bedomning av tillforlitlighet enligt GRADE.

En systematisk litteraturoversikt vager samman resultat fran olika studier. SBU
anvander det internationellt utarbetade GRADE-systemet
(http://lwww.gradeworkinggroup.org) for att géra en strukturerad bedémning av
tillforlitligheten (evidensstyrkan) hos varje sammanvagt delresultat (utfall) i dversikten.
Den sakliga grunden for varderingen ska redovisas tydligt sa att det ar majligt for andra
att granska och géra sin egen bedémning.

Beddmningen auv tillforlitlighet innefattar, for varje sammanvagt delresultat:

e hur stor risken ar for systematiska fel i studierna (engelska: bias, snedvridning),

o hur mycket studierna motsager varandra (engelska: inconsistency, bristande
samstammighet),

¢ ivilken grad som de studerade forhallandena skiljer sig fran den aktuella fragan
(engelska: indirectness, bristande dverforbarhet),

o hur stor den statistiska osakerheten ar (engelska: imprecision, bristande precision)
samt

o hur stor risken ar for snedvriden publicering av studier och resultat
(engelska: publication bias).

Hansyn tas ocksa till storleken pa delresultatet, eventuellt samband mellan dos och
respons samt i vilken riktning som tankbara snedvridande faktorer kan férvantas verka.

For mer detaljerad beskrivning se metodboken [32].
Tillforlitligheten graderas i fyra nivaer:
« Det sammanvagda resultatet har hég tillforlitlighet (DDDO)

(Beddmningen ar att resultatet stammer)

 Det sammanvagda resultatet har mattlig tiliforlitlighet (PDDO)
(Beddmningen ar att det ar troligt att resultatet stdmmer)

 Det sammanvagda resultatet har Iag tillfrlitlighet (PDOO)
(Beddmningen ar att det ar mojligt att resultatet stammer)

« Det sammanvagda resultatet har mycket lag tillférlitlighet (POOQO)
(Det gar inte att bedéma om resultatet stdmmer)

Nar det helt saknas studier som uppfyller inklusionskriterierna anges "studier saknas”,
utan gradering av tillforlitigheten.
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3.3 Metod for halsoekonomi

3.3.1 Oversikt av hialsoekonomisk litteratur

Det gjordes ingen separat litteratursokning efter hdlsoekonomiska studier
eftersom man i det dvergripande projektet enbart sokte pa population och
utan filter for studiedesign. Projektets litteratursdkningar fingade ddrmed
upp dven eventuella hdlsoekonomiska publikationer. Projektledarna mérkte
upp studier som inneholl hilsoekonomiska analyser eller 6verviganden.
Utover detta sokte projektets hdlsoekonom pa relevanta organisationers och
myndigheters webbplatser for att identifiera rapporter och annan gré
litteratur av intresse. Projektets hidlsoekonom granskade identifierade studier
med avseende pa relevans utifran de uppstéllda urvalskriterierna.
Urvalskriterierna var samma som projektet 1 dvrigt for population,
intervention och kontrollintervention. Relevanta utfallsmétt var
resursatgang, kostnader och kostnadseffektivitet.

3.3.2 Andra halsoekonomiska analyser

Uppgiften om kostnader for fettsugning himtades fran en rapport framtagen
av Metodradet i Syddstra Sjukvardsregionen (2020) [44]. Utover det har ett
antal privata kliniker som utfor fettsugning vid lipddem kontaktats for att fa
en uppfattning om priser for fettsugning. De ekonomiska aspekter som lyfts
i det hilsoekonomiska kapitlet har diskuterats med projektets sakkunniga.

3.4 Metod for att undersoka etiska aspekter

SBU:s vigledning for etiska aspekter av utvirderingsarbete har anvénts.
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4. Urval av studier

Sokningen i1 databaser som genomfordes i april 2020 och mars 2021

identifierades 1 547 referenser. Vid en granskning av dessa referensers titlar
och sammanfattningar bedomdes att 1 311 inte var relevanta for ndgon av
denna rapports fragestillningar. De kvarstdende 237 referenserna léstes i

fulltext och dé konstaterades att 13 var relevanta for ndgon av denna

rapports fragestdllningar. Vid en kontrollgranskning av relevanta artiklars

referenslistor identifierades en ytterligare relevant artikel.

Risken for bias bedomdes vara hog for nio studier och méttlig for fem

studier. Studierna med mattlig risk for bias finns i Bilaga 1 och studierna

med hog risk for bias finns 1 Bilaga 2. Flodesschemat i Figur 4.1
sammanfattar antalet studier i de olika granskningsstegen.

Figur 4.1 Flédesschema fér urval av studier.
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5. Resultat diagnostik

5.1 Sammanfattning av resultaten

Denna rapport identifierade ingen studie som bedomt den diagnostiska
tillforlitligheten for ndgon metods forméga att diagnostisera lipodem.

Olika symtom hos personer som fatt diagnosen lipodem finns dock
beskrivna i kohortstudier, enkdtundersokningar och fallbeskrivningar, men
da de inte relaterat dessa symtom till ett referenstest finns det en
problematik i form av cirkelbevisning och dirmed utgdr de inget
vetenskapligt underlag for diagnostik. De studierna finns listade 1 Bilaga 2.
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6. Resultat behandling

6.1 Sammanfattning av resultaten

Det saknas vetenskapliga studier av 14g eller mattlig risk for bias for att
bedoma det vetenskapliga underlaget for behandlingsmetoden
fettsugning.

Det saknas vetenskapliga studier av 14g eller mattlig risk for bias for att
bedoma det vetenskapliga underlaget for bariatrisk kirurgi.

Det gér inte att dra slutsatser om det vetenskapliga underlaget for icke-
kirurgisk behandling innefattande en strategi som fokuserar pa kost,
viktnedgéng, trdning (oavsett form), kompressionsplagg, manuellt
lymfdranage eller intermittent pneumatisk kompression (IPC). Endast
enstaka studier med fa studiedeltagare har studerat icke-kirurgiska
metoder.

6.2 Fettsugning

6.2.1 Beskrivning av ingaende studier

I denna rapport identifierades ingen studie av lag eller mattlig risk for bias
som studerat effekten av fettsugning. Déremot identifierades étta studier
med hog risk for bias 1 enlighet med SBU:s metod. Det &r inte brukligt att
beskriva studier med hog risk for bias, men vi har dnda valt att nimna att de
[9,16-21,29,34,35] har undersokt effekten av fettsugning pé olika
utfallsmitt som spontan smaérta, tryckdmhet, funktion, livskvalitet, 14tt att fa
bladmaérken, volym och litt att svullna. Studierna har oklarheter kring urval
av studiedeltagare, beskrivning av studiedeltagare samt forklaringar till stora
bortfall nir utfallen utvirderades. Dessutom beskrivs resultaten, som
baseras pa deltagarnas besvér innan och efter behandling, p& gruppnivé och
inte individniva. Denna osédkerhet gor att samtliga studier bedoms ha en hog
risk for bias.

Sju av de studier som undersokt effekten av fettsugning rapporterade dven
bieffekter [16,19-21,29,35,36]. Ingen studiedeltagare avled i nagon av dessa
studier [16,19-21,29,35,36]. I en studie [37] [19] noterades att en person
drabbades av ett livshotande tillbud, men efter vard var patienten aterstilld
efter ndgra dagar. Den vanligaste biverkningen var postoperativa bldmérken
[19] [20], men dven postoperativ smérta [29], brdnnande eller varm kénsla
[19] [36] beskrivs. Andra biverkningar som rapporterades for enskilda
individer var till exempel serom (onormal ansamling av serds vétska) och
tromboflebit (inflammation vid blodpropp 1 ytlig ven) [20], traumatisk icke-
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infekterad pannikulit pé insidan av knit, epileptiskt anfall i samband med
noterad methemoglobinemi, anemi, eller mikroskopiska fettembolier i
lungorna [19] [29]. En beskrivning av dessa studier finns i Bilaga 4.

6.2.2 Sammanvagda resultat och bedomning av
tillforlitlighet

Det saknas vetenskapliga studier av 1ag eller méttlig risk for bias for att
bedoma effekten av fettsugning pa utfallen smaérta, tryckomhet, funktion,
livskvalitet, 14tt att f4 blamérken, kroppsvolym och litt att svullna.

6.3 Bariatrisk kirurgi

Denna rapport identifierade ingen studie som studerat effekten av bariatrisk
kirurgi pé utfallen smirta, tryckomhet, 14tt att fa blamérken, funktion eller
livskvalitet. En studie med hog risk for bias som undersokt effekten av
bariatrisk kirurgi for personer med lipédem och obesitas (BMI>35) pa
utfallet volym identifierades [38].

6.3.1 Sammanvagda resultat och bedomning av
tillforlitlighet

Det saknas vetenskapliga studier av 1ag eller méttlig risk for bias for att
bedoma effekten av bariatrisk kirurgi pa utfallen smaérta, tryckomhet,
funktion, livskvalitet, ltt att fi blamérken, kroppsvolym och litt att svullna.
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6.4 Icke-kirurgisk behandling

Denna rapport identifierade tva randomiserade och kontrollerade studier av
mattlig risk for bias [39] [40] och tre icke-randomiserade kontrollerade
studier av mattlig risk for bias [22] [41] [42] som har undersokt effekten av
olika komponenter som ingar i den icke-kirurgiska behandlingsmetoden som
dven kallas for konservativ behandling eller kombinerad fysikalisk
odemterapi (KFO). Ingen av studierna har jimfort ssamma metoder p
samma utfall vilket gor att resultaten for KFO enbart hirrdr fran enstaka
studier med fé deltagare. En av studierna har jamfort effekten av manuellt
lymfdranage med manuellt lymfdranage och "low-frequency vibrotherapy"
pa utfallen volym och livskvalitet [40]. En studie har jimfort kombinationen
av manuellt lymfdranage, intermittent pneumatisk kompression (IPC),
kompressionsbandage, promenader och hudvard med enbart hudvérd pa
utfallen volym eller forekomst av petekier [22]. En studie har jamfort
kombinationen av manuellt lymfdranage, IPC och bandage med ingen
behandling pa utfallen smérta och volym [41]. En studie har studerat
tillaggseffekten av IPC till kombinationen av manuellt lymfdranage,
kompressionsbandage, traning, och hudvard pé utfallet volym [39]. I tre av
studierna [39] [22] [41], som alla genomfbrts av samma forskargrupp, har
behandlingen getts en ging per dag i fem dagar och utfallen har métts vid
baslinjen och direkt efter sista behandlingen. I en studie har behandlingen
getts tva ganger per vecka under tre veckor och utfallen har métts vid
baslinjen och direkt efter sista behandlingen [40].

En studie av mattlig risk for bias har undersokt effekten av medelhavskost
pa utfallet livskvalitet, métt efter fyra veckors diet [42]. I denna studie
jamfordes effekten av denna diet pa personer med lipddem med effekten pé
friska kontroller, bdda grupper hade ett BMI>18,5.

En detaljerad beskrivning av ingdende studierna finns i Bilaga 1 dér
studiekarakteristika &r tabellerade.

Eventuella besvir av kompressionsplagg har studerats i en enkétstudie [43].
Denna studie finns beskriven i Bilaga 4 och nigot som lyfts i den studien dr
att det blir varmt samt att huden blir irriterad och kliar. Inga andra studier
som noterat bieffekter identifierades.

6.4.1 Sammanvagda resultat och bedéomning av
tiliforlitlighet

Det gér inte att bedoma effekten av "low-frequency vibrotherapy" som
tillagg till manuellt lymfdranage jamfort med manuellt lymfdranage pa
utfallen volym och livskvalitet (mycket 14g tillforlitlighet).
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Det gar inte att bedoma effekten av kombinationen av manuellt
lymfdranage, IPC, kompressionsbandage, promenader och hudvard jamfort
med enbart hudvérd pa utfallen volym eller forekomst av petekier (mycket
lag tillforlitlighet).

Det gar inte att bedoma effekten av kombinationen av manuellt
lymfdranage, IPC och kompressionsbandage jamfort med ingen behandling
pa utfallen smérta och volym (mycket lag tillforlitlighet).

Det gar inte att bedoma tilliggseffekten av IPC till kombinationen av
manuellt lymfdranage, IPC, kompressionsbandage, traning, och hudvard pa
utfallet volym (mycket lag tillforlitlighet).

Det gar inte att bedoma effekten av medelhavskost for personer med
lipodem jamfort med effekten for friska kontroller pa utfallet livskvalitet
(mycket 14g tillforlitlighet).

I Tabell 6.1 nedan sammanfattas resultaten for icke-kirurgisk behandling.
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Tabell 6.1 Sammanfattning av resultaten och deras tillforlitlighet.

Utfallsmatt Antal deltagare Resultatets Avdrag

Antal studier, referens tillforlitlighet
Studiedesign

"Low-frequency vibrotherapy"” som tillagg till manuellt lymfdranage jamfért med
manuellt lymfdranage 2 ggr/vecka i 3 veckor

Volym 30 deltagare Ingen ®O0O —1 risk for
1 studie [40] sammanvagd bias’
RCT effekt -2
precision”
Livskvalitet 30 deltagare Ingen ®O00O —1 risk for
1 studie [40] sammanvagd bias'
RCT effekt -2
precision®

Kombinationen av manuellt lymfdrénage, IPC, kompressionsbandage, promenader
och hudvard jamfort med enbart hudvard 1 ggr/dag i 5 dagar

Volym 38 deltagare Ingen @000 —1 risk for
1 studie [22] sammanvagd bias
CCT effekt -2
precision®
Foérekomst av 38 deltagare Ingen @000 —1 risk for
petekier 1 studie [22] sammanvagd bias'
CCT effekt -2
precision®

Kombinationen av manuellt lymfdréanage, IPC och kompressionsbandage med ingen
behandling pa utfallen smérta och volym 1 ggr/dag i 5 dagar

Volym 38 deltagare Ingen @000 —1 risk for
1 studie [41] sammanvagd bias?
CCT effekt -2
precision®
Smarta 38 deltagare Ingen @000 —1 risk for
1 studie [41] sammanvagd bias?
CCT effekt -2
precision®

Tillaggseffekten av IPC till kombinationen av manuellt lymfdranage, IPC,
kompressionsbandage, trianing, och hudvard 1 ggr/dag i 5 dagar

Volym 23 deltagare Ingen @000 —1 risk for
1 studie [39] sammanvagd bias?2
RCT effekt -2
precision*®

Medelhavskost i 40 dagar

Livskvalitet 29 varav 14 med Ingen ®O00O —1 risk for
lipédem och 15 i sammanvagd bias?2
kontrollgrupp effekt -2
(BMI>18,5) precision®

1 studie [42]

* En studie med fa deltagare.

Bristande beskrivning av populationen, ingen som deltog i studien var blindad, oklart om det finns
intressekonflikter.

Risk for selektionsbias, bristande beskrivning av populationen, ingen som deltog i studien var blindad, oklart om
det finns intressekonflikter.
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7. Resultat upplevelser och
erfarenheter

7.1 Sammanfattning av resultaten

Ingen studie som undersokt personers upplevelser och erfarenheter av att
leva med lipodem eller studier som studerat hilso- och sjukvardspersonals
erfarenheter av att varda personer med lipddem identifierades i denna
litteraturgenomgang.
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8. Halsoekonomiska aspekter

8.1 Sammanfattning av resultaten

Kostnadseftektiviteten av metoder for att behandla lipddem har inte
berdknats eftersom det saknas ett underlag for att bedoma effekten av
dessa metoder.

For att kunna gora relevanta hédlsoekonomiska berékningar behovs mer
kunskap om populationen samt tillgang till data avseende kostnader och
effekter pa livskvalitet bade for fettsugning och icke-kirurgisk
behandling, samt bedomning av langsiktiga effekter.

8.2 Precisering av halsoekonomisk
fragestallning

De behandlingar som finns tillgdngliga for att behandla lipodem ar framfor
allt fettsugning och sa kallad konservativ behandling (icke-kirurgisk
behandling). Ur ett hdlsoekonomiskt perspektiv édr det relevant att undersoka
vilka kostnader som uppkommer vid behandling av lipddem, vilka
kostnader som kan undvikas om personen far behandling samt hur
behandlingarna paverkar personens upplevda livskvalitet.

I detta avsnitt belyses foljande fraga:
Vad kostar fettsugning och icke-kirurgisk behandling vid lip6dem?

Kostnadseffektiviteten av metoder for att behandla lipédem berdknas inte
eftersom den systematiska oversikten som genomforts i projektet inte
identifierat nagra vetenskapliga studier av bra studiekvalitet eller endast
enstaka studier med fa deltagare for att bedoma effekten av dessa metoder.

8.3 Resultat av oversikten av halsoekonomisk
litteratur

Det 6vergripande projektets sokning, som enbart sokt pa population,
resulterade i f artikelsammanfattningar (n=1 548). Projektledarna mérkte
upp tre studier som potentiellt relevanta for projektets hilsoekonomiska
frdgestdllning. Dessa bedomdes av projektets hdlsoekonom. Ingen av
studierna bedomdes vara relevanta utifran urvalskriterierna for
hilsoekonomiska studier. Ingen gra litteratur identifierades av projektets
hélsoekonom.
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8.4 Kostnader vid behandling av lipodem
Vad kostar fettsugning och icke-kirurgisk behandling vid lipédem?

Malet med béde fettsugning och icke-kirurgisk behandling &r att minska
personens symtom (sdsom smérta, tryckomhet, bldmarken, felstdllningar i
knén) samt att 6ka livskvaliteten. For att belysa vad fettsugning och icke-
kirurgisk behandling innebér och kan kosta ges en dvergripande beskrivning
av respektive behandling nedan.

8.4.1 Fettsugning vid lipédem

De operationstekniker som anvinds vid fettsugning av lipodempatienter i
Sverige dr tumescent-tekniken eller vattenassisterad fettsugning (Water-Jet
Assisted Liposuction, WAL). En beskrivning av dessa tekniker presenteras i
bakgrundstexten. Projektets sakkunniga beddmer att teknikerna ér liknande
sett till resursdtgang.

Fettsugning vid lipodem ingér vanligen inte 1 det offentliga atagandet, vilket
innebdr att personen sjélv far bekosta sin operation. De prisuppgifter for
fettsugning som finns tillgdngliga kommer fran privata kliniker. Dessa priser
och vad som ingar i priset, skiljer mycket mellan olika kliniker. En
kostnadsuppgift pa 80 000 kronor per operationstillfdlle presenteras i
rapporten Fettsugning som behandling vid lipddem av Metodréadet i
Syddstra Sjukvardsregionen (2020) [44].

For att fa en mer exakt uppgift om faktiska kostnader for fettsugning vid
lipodem skulle alla delar av operationen behdva identifieras och
kostnadssittas. Till exempel, tidsatgéng for operationen inklusive
forberedelser, val av narkos/beddvning, forbrukningsartiklar och bemanning
pa salen. Dessutom skulle kostnader for eftervard behova berdknas sdsom
aterbesoOk hos ldkare eller sjukskoterska samt kompressionsplagg som ska
biras efter operation.

Antalet fettsugningar som behovs for att atgirda lipodem péaverkar den
totala kostnaden. Vilket stadium av lipddem som patienten befinner sig i
avgor vanligen antalet operationer. Antal operationer avgors av den
mingden fett som kan avldgsnas vid varje operation. Lipddempatienter kan
ha lipddem i stadie 1-3, dér stadie 3 ar den ldngst gangna formen av
lipddem. Projektets sakkunniga bedomer att det &r rimligt att anta att en
patient 1 stadie 1 behover en till tva operationer, en patient i stadie 2 behdver
tva till tre operationer och en patient i stadie 3 behdver fyra till fem
operationer generellt sett.

Enligt rapporten frén metodradet i Sydostra Sjukvérdsregionen med titeln
fettsugning som behandling vid lipddem leder operationerna sillan till
komplikationer [44]. De vanligaste komplikationerna dr blédningar och
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infektioner. Det beddms att komplikationer har liten paverkan pa kostnader
givet att de dr ovanliga och oftast okomplicerade. Ett flertal studier som
identifierats 1 projektets systematiska dversikt beskriver
komplikationsfrekvensen (se Kapitel 6).

8.4.2 Icke-kirurgisk behandling ellr ingen behandling vid
lipodem

De relevanta jaimforelsealternativen till fettsugning vid lipddem ar icke-
kirurgisk behandling eller ingen behandling. En icke-kirurgisk behandling
innehaller flera komponenter [44] [45]. Dessa komponenter ar vanligen:

Psykosocialt stod

Hilsosam diet samt viktkontroll

Fysisk aktivitet for att for att forbéttra rorligheten

Hudvard

Behandling av smirta

Kompressionsbehandling
Kostnader uppkommer till exempel for besok hos psykolog, dietist,
fysioterapeut, dermatolog, samt kostnad for smértstillande ldkemedel och
kompressionsplagg. Omfattningen av icke-kirurgisk behandling &r oklar. D4
det inte stér klart 1 vilken utstrackning personer med lipddem erbjuds dessa

atgirder, dr det inte mojligt att berdkna kostnaden for icke-kirurgisk
behandling.
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9. Etiska aspekter

I detta kapitel diskuteras etiska aspekter, vilka har beaktats i relation till de
fragestillningar som utvarderats i denna systematiska litteraturoversikt;
diagnostik, behandling och personers upplevelser och erfarenheter av att
leva med lipodem, samt hilso- och sjukvérdens erfarenheter av att varda
personer med lipddem. For att diskutera aktuella etiska aspekter har SBU:s
vigledning for etiska aspekter av utvdrderingsarbete anvénts som
utgingspunkt. Aven resultat fran publicerade enkitundersdkningar har till
viss del legat till grund for kapitlet.

Lipddem é&r en sjukdom som vanligen debuterar i samband med hormonella
forandringar sasom pubertet, graviditet och klimakteriet. Lipodem drabbar
ddrmed bade yngre och dldre personer och kan ha en stor inverkan pa
personens liv med betydande funktionsnedséttning och nedsatt livskvalitet.
Att védga in dessa aspekter kring paverkan pa vardagslivet dr viktigt.
Tillstdndets varaktighet och svérighetsgrad ar viktiga faktorer att beakta vid
beddmning av hur vard och behandling ska prioriteras.

Enkétsvar visar att det finns en vésentlig paverkan pé livskvaliteten hos
personer med lipodem [6] [7] [46] och att fenomen som social
stigmatisering, psykosocial stress, dngest, smérta, svullnad och en anstrangd
och tung kropp forekommer hos personer som lever med lipddem.
Symtomen vid lipddem innebaér att delar av kroppen kan fa ett utseende som
avviker frdn samhéllets kroppsideal. Det &r vanligt att personer som avviker
frdn samhallets kroppsideal blir stigmatiserade av andra. Social
stigmatisering vid lipddem kan innebéra att personer exempelvis klandras
for att leva en, av andra uppfattad, osund livsstil, och for att sakna karaktar.
Stigmatisering har betydande paverkan pé identiteten och innebér att den
personliga vardigheten hotas [47].
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9.1 Diagnos

Niér personer soker vard ar det viktigt att varden kan stilla en diagnos for att
sa snabbt som mdjligt forkorta den ovisshet och det lidande som kan finnas.
Denna systematiska oversikt visar att det saknas vetenskapligt underlag
avseende diagnostisering av lipddem och det saknas dessutom
internationellt 6verenskomna och vedertagna diagnostiska kriterier. Det
finns dérfor en risk for att det &r svart for personer med lipddem att fa en
diagnos [7] [9]. I Sverige saknades tidigare en korrekt diagnoskod for
lipédem, vilket kan ha lett till en underdiagnostisering av lipédem. Det kan
dven sammanhénga med att kunskapen om lipodem varierar bland aktdrer
inom hélso- och sjukvédrdens omrade. En fordrdjd eller felaktig diagnos kan
innebéra en 0kad risk for komplikationer, samt att personer med lipddem
kan uppleva en osdkerhet gillande den egna hilsosituationen. En tidig
diagnos ér darfor viktig for att kunna erbjuda symtomlindring och
psykosocialt stdd, vilket beskrivs som vésentliga delar for att forbéttra
hélsan och livskvaliteten.

I enkétsvar [7] [46] framkommer upplevelser av att bli avfirdad,
stigmatiserad, och inte f adekvat hjilp. Att inte kinna sig forstddd och inte
bli bemdtt pa ett stodjande sitt pdverkar en persons sjdlvbild och integritet.
Niér en person med lipddem inte uppméarksammas eller blir tagen pa allvar
kan detta fa en inverkan pé personens integritet. [ vairdmotet finns en
situationsbunden sarbarhet hos personen som soker vard, vilken kriver att
hilso- och sjukvardens aktorer agerar varsamt och bemdter personen pa ett
stodjande sitt. Utgangspunkten for varje vardmote 4r kommunikationen
mellan personen med sjukdom och vérdgivaren. I detta mote ér
véardpersonalen expert pa kliniska faktorer och patienten dr expert pa sig
sjdlv. Det dr darfor hogst vdsentligt att personens egna unika berittelse ges
utrymme i vardmétet och att en helhetssyn baserad pa forstaelse for
personens sammansatta behov i vardagen utgoér grunden for virdpersonalens
agerande. Det dr ocksé viktigt att vardaren innehar kunskap om sjukdomen,
for att kunna uppmirksamma personer med lipddem som soker vard.

Hos personer som utvecklar lipddem i tonéren eller tidigt i livet finns en
sarskild etisk utmaning. Denna formativa och aktiva period 1 livet avseende
studier och etablering i yrkes- och familjeliv dr central nir det géller att
forma den egna identiteten. Det ar kint att sjukdom och ohélsa paverkar
bade integritet och identitet hos en person [48]. Med tanke pa kroppsjagets
integritet som ocksd hinger samman med hur jag uppfattar mig sjélv som
person, kan det vara sirskilt viktigt att unga likvil som dldre personer far
stod att skapa en hilsosam kroppsidentitet. For personer som far vinta ldnge
pa diagnos kan det innebira en ldngvarig paverkan pa vardagslivet och pé
synen pa sig sjidlv och den egna kroppen [48].
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9.2 Behandling

En central etisk princip inom hélso- och sjukvard ar principen att inte skada
[49] [50]. Forutom principen att inte skada dr virden som livskvalitet, ett
vardigt liv, integritet och réttigheten samt formégan att géra autonoma val
centrala i vrden. Dessa virden och normer &r alla viktiga for att sjdlva
processen som leder fram till beslut om behandlingen liksom behandlingens
mal ska motsvara etiska krav.

I denna systematiska dversikt framkom att det saknas vetenskapligt underlag
for behandling. Ett av mélen i hilso- och sjukvérden &r att personer ska
kunna gora vilgrundade och sjdlvstidndiga val — i den meningen autonoma
val. Nér vetenskapligt underlag f6r behandlingar for lipddem saknas och
utrymmet for att erbjuda behandling &r begrénsat, forsvagas mojligheten hos
dessa personer att géra autonoma val inom den offentligt finansierade
véarden. Trots detta viljer personer att soka och bekosta behandlingar sjalv i
forhoppning att lindra symtomen. Detta kan bidra till en padverkad ekonomi
och ojamlikhet, dédr egna resurser paverkar val av och mojligheter till
vardinsatser.

Forhallandet att vetenskapligt underlag saknas och att sjukvardsregionernas
information om lipddem é&r sparsam, kan ocksa f till foljd att bemdtande
och behandling varierar inom hilso- och sjukvardens omrade. Detta &r inte
forenligt med god vard pé lika villkor. Avsaknad av vetenskapligt underlag
kan dven betyda att personer med lipddem inte far vard eller erbjuds
behandlingar som inte har ndgon effekt pd lipddem. Detta kan pdverka
vardagslivet for personer med lipddem som inte kan leva det liv de 6nskar
och vill. I enkéter [7] [46] beskrivs hur det dagliga livet pdverkas pa ett
negativt sitt. Vardagliga aktiviteter forsvaras patagligt och livskvaliteten
paverkas. Detta utgor en allvarlig begransning for personerna att leva ett
vardigt liv. Mot bakgrund av det som framkommit i enkéter ar det &r
uppenbart att personer med lipddem rapporterat allvarliga begrénsningar i
vardagen vilka i sin tur paverkar hélsa och livskvalitet.
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9.3 Forskningsetiska aspekter

Det saknas forskningsstudier med en god studiedesign som utvirderar
effekter av de metoder som erbjuds inom offentligt finansierad hilso- och
sjukvard samt den som patienter idag finansierar privat. De studier som
identifierats 1 denna systematiska dversikt som undersoker effekten av
fettsugning har anvént fore- och efterméatningar. Studierna uppvisar brister i
frdga om beskrivning av studiepopulationen, urval, hantering av bortfall och
resultat pa individniva. I all forskning bor metodologiska aspekter tydligt
redogoras, likvil som eventuella intressekonflikter och ekonomiska
intressen. Det dr ocksa viktigt att det tydligt framgér hur grundldggande
forskningsetiska aspekter beaktats och hanterats. I syfte att forbéttra
kunskapsliget finns det ett starkt etiskt imperativ for att bedriva forskning
med fokus pa personer med lipddem. Det &r dven viktigt att beakta att
personer som tillfrdgas om att delta i behandlingsstudier kan uppleva det
som svart att tacka nej nér de utanfor studien inte erbjuds effektiv vard och
behandling.

9.4 Langsiktiga etiska konsekvenser

Det dr avgdrande att internationellt vedertagna kriterier for att diagnosticera
lipddem definieras samt att kunskap om sjukdomen sprids. Da vetenskapligt
underlag for behandling i dagsldget saknas behdver personer med lipodem
inkluderas 1 behandlingsstudier. Genom en 6kad kunskap om
sjukdomstillstandet kan personers livssituation forbéttras, attityder gentemot
denna grupp fordandras och personers tillit till hilso- och sjukvérden stirkas.

9.5 Halsoekonomiska aspekter

Det faktum att ménga patienter med lipddem far vénta linge pa sin diagnos
kan ge upphov till kostnader for behandlingar som inte har ndgon effekt pa
lipddem, men dven andra konsekvenser sdsom felstéllningar och vérk i kndn
samt sjukskrivning. I en svensk enkét genomford av Bricke diakoni (2020)
som besvarades av cirka 900 personer med lipddem angav ndrmare en
fjardedel att de varit sjukskrivna pa grund av sin sjukdom. Sjukskrivning
anses vara skadligt pa sikt, da det paverkar personers arbetsformaga och
dagliga liv samt riskerar att ytterligare forsdmra sjukdomstillstdndet och
paverka hilsan [51]. Sjukskrivningar pa grund av lipédem kan dérfor antas
ge upphov till kostnader pa samhéllelig nivd. Utdver mojlig padverkan pa
kostnader kan en sen eller utebliven diagnos leda till nedsatt livskvalitet hos
personen och hos personens nérstdende.
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9.6 Narstaendes halsa

Narstaendes hilsa skulle kunna paverkas av de konsekvenser som lipodem
for med sig. Det kan innebéra att en partner far ta stdrre ansvar i vardagen
pa grund av sjukdomens konsekvenser sdsom smaérta och nedsatt
kroppsfunktion. Ur ett privatekonomiskt perspektiv skulle sjukdomens
konsekvenser kunna innebéra att en partner till en person med lipddem fér
ett storre ekonomiskt ansvar som en foljd av exempelvis sjukskrivning. Ur
ett barnperspektiv kan sjukdomens konsekvenser innebéra att fordldern med
lipodem har en minskad ork och kraft och dérfor inte kan fungera pé ett
Onskat sitt som fordlder pa ett sitt som svarar mot barnets behov.

9.7 Sarintressen

Bristande vetenskapligt underlag kan innebéra att sarintressen far storre
utrymme, snarare dn insatser baserade pa evidens eller beprovad erfarenhet.
Exempelvis kan grupper vara positivt instdllda och ddrmed driva pd en
anvindning av en viss insats. Det kan dven handla om grupper som ar
negativt instéllda till vissa insatser och som é&r intresserade av att alternativa
insatser anvinds. Avsaknad av vetenskapligt underlag kan dven skapa en
vetenskaplig osdkerhet dir det finns utrymme for oseriosa aktorer som inte
verkar med utgangspunkt i evidens eller beprévad erfarenhet. Majoriteten av
de personer som drabbas av lipddem &r kvinnor. For att sdkerstélla en god
hélsa och vard pa lika villkor for hela befolkningen [52] samt for att beakta
de globala mélen kring kvinnors hédlsa [53] bor det vetenskapliga underlaget
stirkas. Detta eftersom hélso- och sjukvardens mal ar att utjaimna skillnader
1 médnniskors hélsa.
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10. Diskussion

Denna rapport visar att det saknas vetenskapliga studier som har studerat
den diagnostiska tillforlitligheten for nagon metods formaga att
diagnostisera lipodem. En forklaring kan vara att det dr svart att genomfora
diagnostiska studier 1 avsaknad av vedertagna diagnostiska kriterier som
med sikerhet kan pdvisa lipddem, en sé kallad referensmetod. Det vore
onskvért med internationellt 6verenskomna kriterier som en
referensstandard i kommande studier av diagnostisk tillforlitlighet. Det finns
annars risk for att forskningen hamnar 1 cirkelbevisning.

Personer med lipddem beskriver svérigheter att fa en diagnos [7] [9]. Aven
en svensk undersokning med 855 deltagare visar samma resultat [54]. Det
talar for att personer med lipddem inte identifieras av hilso- och sjukvarden
och ddrmed inte far en korrekt diagnos. Da dessa personer och deras
sjukdom inte uppmérksammas kan det medfora att de inte kénner sig sedda
och tagna pa allvar i varden.

En fordrdjd eller utebliven diagnos kan pé sikt leda till att personen inte far
den vard och det stod de behdver for att hantera sjukdomen. Detta kan leda
till nedsatt livskvalitet och ett forlédngt lidande hos personen med lipddem
och hos nérstaende [6] [7] [30]. Det kan dven ge upphov till kostnader f6r
behandlingar som inte har en direkt padverkan pa lipddem eller att ytterligare
komplikationer tillstoter exempelvis felstidllning och virk 1 knén och
sjukskrivning. Med en tidig diagnos skulle livskvaliteten kunna forbéttras
och dessa utgifter undvikas. Ett odiagnostiserat tillstand och att inte bli
trodd innebaér att leva i osékerhet [55] [56]. For personer med lipddem kan
en diagnos dven innebdra en forstaelse for den egna kroppen och upplevelse
av att bli sedd och respekterad. Aspekter som dr viktiga for att bevara
vardigheten.

Denna rapport visar dven att det behovs fler studier for att bedoma effekten
av metoder for att behandla lipddem eller lindra symtom vid lipddem.
Litteraturgenomgéngen identifierade fem studier med mattlig risk for bias
som undersokt effekten av icke-kirurgisk behandling. Tva randomiserade
och kontrollerade [39] [40] och tre icke-randomiserade kontrollerade studier
[22] [41] [42] har undersOkt effekten av alla eller delar av komponenterna
som ingér i den icke-kirurgiska behandlingsmetoden KFO eller metoden
IPC. Ingen metod har analyserats i minst tva studier med samma utfallsmatt.
Det innebir att resultaten for den icke-kirurgiska behandlingen kommer fran
enstaka studier med fa deltagare. I alla dessa studier har behandlingen getts
en gang per dag i fem dagar och utfallen har mitts vid baslinjen och direkt
efter sista behandlingen. Den effekt som ses vid denna korta
behandlingsperiod och uppf6ljning behdver utvirderas i studier med ldngre
uppfoljningstider.
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Denna rapport identifierades dven atta studier [9,16-21,29,34,35] med hog
risk for bias som undersokt effekten av fettsugning pa olika utfallsmatt
inklusive spontan smirta, tryckomhet, funktion, livskvalitet, latt att fa
blamirken, volym, létt att svullna och bieftekter. I flera av dessa studier
framgér att studiedeltagarna har genomgatt en icke-kirurgisk
behandlingsstrategi innan fettsugningen. Studierna visar positiva effekter av
fettsugning pa studerade utfallsmatt, men samtliga studier bedomdes ha en
hog riks for bias pa grund av brister i studiernas urval av deltagare,
beskrivning av deltagarna, beddmning av resultat samt forklaringar till
bortfall av deltagare da utfallen utviarderades. Dessutom beskrivs resultaten,
som baserats pa deltagarnas besvér innan och efter behandling, pa gruppniva
och inte individniva. Dessa oklarheter gor att det finns en hog risk for bias
relaterat till studiernas utfall. Sju av studierna redovisar férutom positiva
effekter dven eventuella negativa effekter av fettsugningen [19] [20] [21]
[29] [35] [36]. De redovisar att ingen studiedeltagare avlidit samt att den
vanligaste biverkningen #r bldmirken. Aven andra, mindre vanligt
forekommande, biverkningar finns redovisade. Virt att notera &r att
studierna visar pa en positiv effekt och ett par av dem har undersékt och
redovisat en kvarstdende effekt vid flera uppfoljningstider [34] [16]. En
studie har foljt upp studiedeltagarna 12 ar efter sista fettsugningstillféllet
[34].

Denna rapport identifierade ingen kvalitativ studie som undersokt hur det ar
att leva med lipddem eller vardens erfarenheter av personer med lipodem.
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11. Overvaganden for forskning

Denna systematiska oversikt visar pa kunskapsluckor om diagnostik och
behandling av lipddem, sévil vad giller metoders diagnostiska
tillforlitlighet och behandlingseffekter som deras kostnadseffektivitet.
Dessutom visar oversikten pa kunskapsluckor for kvalitativ forskning om
hur det 4r att leva med lipddem, samt hilso- och sjukvardspersonalens
erfarenheter av att varda personer med lipodem.

Eftersom kunskapsluckorna giller versiktens alla fragestéllningar och det
saknas studier med lag eller mattlig risk for bias, innebér det att det behdvs
forskning inom alla dessa omrdden. For att det vetenskapliga underlaget ska
kunna stérkas behovs studier som bedomer metoders tillforlitlighet att
diagnostisera lipodem, jimforande studier som pa bésta sétt kan harleda
resultaten till den behandling som personen med lipédem har erhallit samt
studier som studerar upplevelser och erfarenheter utifran personens och
hilso- och sjukvérdens perspektiv. Aven studier som studerar
sjukdomsborda i ett samhéllsperspektiv samt prevalens, incidens och
omfattning pa livskvalitet vore betydelsefulla. Det &r viktigt att podngtera att
enstaka studier inte kan &ndra det aktuella kunskapsldget utan det behovs ett
genomgripande grepp pa detta omrade.

11.1 Diagnostik

Enkétundersokningar utférda vid sidan om forskningen i Sverige och andra
lander rapporterar att det saknas kunskap om lipddem och att det déarfor éar
svart att f4 en diagnos [7] [9]. For att fa en statistisk styrka i studier bor
forskningsinsatser samordnas bade nationellt och internationellt. Det &r dock
svart att genomfora diagnostiska studier av lipddem eftersom sjukdomens
orsak (etiologi) dr oklar. Det saknas &ven en specifik metod som med
sdkerhet kan pavisa lipddem. I nuldget finns inte heller internationellt
vedertagna diagnostiska kriterier (referensmetod). I védntan pa internationellt
Overenskomna och vedertagna kriterier ar det viktigt att noggrant beskriva
den grupp av personer som studeras samt beskriva pa vilka grunder de har
fatt diagnosen lipddem. Fallstudier ger en bild av att det &r en heterogen
grupp med lipddem i olika stadier och av olika typer, och att symtom och
samsjuklighet varierar.
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11.2 Behandling

Aven om vér litteraturgenomgang inte kunde visa nigra vetenskapligt sikra
resultat, identifierades studier som undersokt effekten av olika metoder som
syftar till att lindra symtomen for personer med lipddem. Manuellt
lymfdrénage, kompressionsbandage, intermittent pneumatisk kompression,
motion och diet har studerats i enstaka studier med fa deltagare och korta
uppfoljningstider. For att kunna bedoma metodernas effekt behovs fler
kontrollerade studier genomforda pé ett satt som undviker bias och med
langre uppfoljningstider. Fér metoden fettsugning av lipddem identifierades
flera studier med fore- och eftermétningar dér ett par av dem har foljt
patienterna under en ldngre tid. Dessa studier har dock en hog risk for bias
och for att det vetenskapliga underlaget angéende fettsugning eller andra
behandlingsmetoders effekt péd lipodem ska kunna stérkas, bor man pé bésta
mojliga sétt undvika faktorer som introducerar bias. Det &r dven viktigt att
och studierna fokuserar pé relevanta utfall, exempelvis smarta, funktion och
livskvalitet. For bariatrisk kirurgi finns en studie med hog risk for bias som
enbart fokuserar pa volym (métt som volym av ben) och inte pa priméira
utfall som till exempel smérta och tryckomhet. SBU listar i nésta avsnitt
nagra viktiga egenskaperna hos kommande studier som kan bidra till att 6ka
studiekvaliteteten och stirka framtida kunskapsunderlag.

11.3 Vad som behovs i kommande studier

Det saknas en referensmetod i form av metoder eller en uppséttning
internationellt 6verenskomna och vedertagna kriterier som definierar
diagnosen. En uppsittning internationellt 6verenskomna och vedertagna
kriterier skulle kunna anvidndas som en referensstandard i kommande studier
av diagnostisk tillforlitlighet.

Framtida studier som underséker behandling av lipddem bér om mojligt
folja de internationella riktlinjerna for effektstudier (CONSORT), dvs.
selektera studiedeltagarna genom konsekutivt och randomiserat urval.
Forfarandet behdver beskrivas tydligt sa att det gar att urskilja hur
studiedeltagarna har rekryterats till studien.

Antalet personer som studeras ska vara sa pass stort att studien far tillricklig
statistisk styrka. Personerna som inkluderas i studierna behover beskrivas
noggrant sa att det gér att skilja mellan olika stadier eller typer av lipddem
och bedéma om det dr nagot specifikt i deras sjukdom som kan paverka
resultaten.

Behandlingsmetoden ska vara utforligt beskriven. Behandlingen ska ges pa
ett sitt som undviker att behandlaren eller studiedeltagaren kan paverka
resultatet.
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De personer som inte fullfoljer studien (bortfallet) maste beskrivas sa att det
gar att urskilja om bortfallet paverkar resultatet. Anledningen till att
bortfallet méste beskrivas ér for att tydliggora om studiedeltagarna avbrutit
studien for att behandlingen var obehaglig, om de inte upplevde nédgon
effekt av behandlingen eller om det var av andra orsaker.

Mitning och bedomning av de studerade utfallen maste vara sa
standardiserad och sa utforligt beskriven som mgjligt. Den som utfor
matningen och beddmningen ska vara opartisk, allra helst blindad om det ar
mojligt.

Resultaten ska redovisas tydligt sa att lasaren kan se om effekten som anges
speglar resultatet och inte dr snedvridet. Effekter som speglar en
studiedeltagares fordndring i till exempel smartupplevelse fore eller efter en
behandling ska redovisas pé individniva och inte pd gruppniva, i de fall som
studier anvinder fore- och eftermétning.

Studiedeltagarna ska foljas upp for att undersoka om en eventuell effekt
kvarstar under en langre tid.

Det behovs dven studier som undersoker om effekten forbattras nér olika
metoder kombineras eller ndr en metod f6ljs efter en annan metod.

11.3.1 Svarigheter att bedriva forskning

Det dr Onskvirt att studierna dr randomiserade och kontrollerade. Da
fettsugning vid lipddem 1 nuléget bekostas av patienten sjélv, kan det dock
vara svért att forvénta sig denna typ av studieforfarande avseende effekten
av fettsugning. Att fettsugning bekostas av patienten sjilv far inte medfora
att forskning inte kan bedrivas och hér ér det viktigt att nagon form av
kontrollgrupp anvinds.
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12. Medverkande

12.1 Projektgrupp

12.1.1 Sakkunniga

Lars Andersson, etik, hogskolelektor, Ersta Skondal Bricke hogskola
Catharina Melander, universitetslektor, Luled tekniska universitet

Malin Olsson, docent, Ersta Skondal Bracke hdgskola och bitrddande
professor, Luled tekniska universitet

Leif Perbeck, docent, Karolinska Institutet

12.1.2 Kansli

Helena Domeij, projektledare

Frida Mowafi, bitrddande projektledare t.o.m. juni 2020

Rebecca Silverstein, bitrddande projektledare fr.o.m. augusti 2020
Anneth Syversson, projektadministrator t.o.m. mars 2021

Anna Attergren Granath, projektadministrator fr.o.m. april 2021
Ann Kristine Jonsson, informationsspecialist

Johanna Wiss, hilsoekonom t.o.m. januari 2020

Mikael Nilsson, projektidgande chef t.o.m. september 2020

Sofia Traneus, projektansvarig chef fr.o.m. oktober 2020

12.1.3 Externa granskare

SBU anlitar externa granskare av sina rapporter. De har kommit med
virdefulla kommentarer som forbéttrat rapporten. SBU har dock inte alltid
mdjlighet att tillgodose alla dndringsforslag och de externa granskarna stér
darfor inte med nodvéandighet bakom samtliga slutsatser och texter i
rapporten.

Hékan Brorson, adjungerad professor vid Lunds universitet, kirurgi vid
LUCC — Lunds universitets cancercentrum

Olafur Jakobsson, med.dr. Specialist 1 plastikkirurgi, verksamhetschef,
medicinskt ansvarig.

Sue Mellgrim, leg sjukskoterska, medicinsk lymfterapeut, Lymfterapi
Norrort, Danderyd Lymfterapi Norrort Diagnoscenter kroniska 6dem 1
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Sverige

12.1.4 Bindningar och jav

Sakkunniga och externa granskare har i enlighet med SBU:s krav ldmnat
deklarationer om bindningar och jav. SBU har bedomt att de forhéllanden
som redovisats dir dr forenliga med myndighetens krav pa saklighet och
opartiskhet.

12.1.5 SBU:s vetenskapliga rad
SBU:s vetenskapliga rad har granskat rapporten.

Svante Twetman, Kopenhamns universitet, ordforande (tandvard)
Christel Bahtsevani, Malmo universitet, vice ordférande (omvérdnad)
Magnus Svartengren, Uppsala universitet (arbetsmiljo)

Ulrik Kihlbom, Uppsala universitet (etik)

Lars Sandman, Linkdpings universitet (etik)

Magnus Tideman, Hogskolan Halmstad (funktionshinderomradet)
Pernilla Asenlof, Uppsala universitet (fysioterapi)

Martin Henriksson, LinkOpings universitet (hdlsoekonomi)
Katarina Steen Carlsson, Lunds universitet (hdlsoekonomi)

Jan Holst, Malmo6 och Lunds universitet (medicin)

Mussie Msghina, Orebro universitet (medicin)

Britt-Marie Stalnacke, Umea universitet (medicin)

Sverker Svensjo, Falun och Uppsala universitet (medicin)

Anna Ehrenberg, Falun, Hogskolan Dalarna (omvardnad)

Ata Ghaderi, Uppsala, Karolinska institutet (psykologi)

Martin Bergstrom, Lunds universitet (socialt arbete)

Lena Dahlberg, Falun, Hogskolan Dalarna (socialt arbete)
Christina Nehlin-Gordh, Uppsala universitet (socialt arbete)
Anna Sarkadi, Uppsala universitet (socialmedicin)

Sten-Ake Stenberg, Stockholms universitet (socialt arbete)

Specialgranskare: Anna Ehrenberg, Jan Holst, Katarina Steen Carlsson,
Ulrik Kihlbom
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12.1.6 SBU:s namnd

Kerstin Nilsson (ordférande SBU:s ndmnd) seniorprofessor, obstetrik och
gynekologi, Institutionen for medicinska vetenskaper, Orebro universitet

Susanna Axelsson, generaldirektér, SBU
Jonas Claesson, hilso- och sjukvardsdirektor, Region Orebro lin

Heike Erkers, ordférande, Akademikerforbundet SSR

Bjorn Hallerdd, huvudsekreterare, Vetenskapsradet, forskningens
infrastrukturer

Fredrik Lennartsson, chef for avdelningen vérd och omsorg, Sveriges
Kommuner och Regioner (SKR)

Thomas Lindén, chef for avdelningen kunskapsstyrning for hélso- och
sjukvérden, Socialstyrelsen

Olle Lundberg, huvudsekreterare, Forte

Ulf Néslund, prefekt vid Institutionen for folkhilsa och klinisk medicin,
Umea universitet

Monica Persson, socialdirektor, Karlstads kommun

Jenny Rehnman, chef for avdelningen kunskapsstyrning for
socialtjénsten, Socialstyrelsen

Sineva Ribeiro, ordférande, Vardférbundet
Sofia Rydgren Stale, ordforande, Sveriges lakarforbund

Johan Sanmartin Berglund, professor, institutionen for hilsa, Blekinge
Tekniska Hogskola

Elisabeth Wallenius, ordférande, Funktionsritt Sverige
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13. Ordforklaringar och
forkortningar

BMI
Body Mass Index.

CCT
Klinisk studie med kontrollgrupp.

CONSORT

De internationella riktlinjerna for effektstudier.

Dercums sjukdom
En sjukdom karakteriserad av smértsamma subkutana fettansamlingar.

Etiologi
Léaran om orsakssamband eller kausalitet.

Hypertension
Hogt blodtryck.

Hypothyroidism
Underfunktion 1 koldkortlarna.

ICD-11
Ett kategoriseringssystem i vilket sjukdomstermer kan inforas enligt
vedertagna kriterier. Det omfattar alla sjukdomstillstdnd i ett hanterbart
antal kategorier, gruppindelade for att underlitta
mortalitetsrapportering. Ansvarig for systemet &r
Virldshalsoorganisationen (WHO) (frén versionen ICD-10).

IPC

Intermittent pneumatisk kompression.

KFO
Kombinerad fysikalisk 6demterapi.

Lidokain
Léakemedel som anvénds vid lokalbedovning.

Methemoglobinemi
Nérvaro av methemoglobin 1 blodet, vilket leder till cyanos. Normalt
finns det sm& méngder methemoglobin i blodet, men skada eller giftiga
dmnen omvandlar en storre andel hemoglobin till methemoglobin.
Methemoglobin kan inte binda syrgas och det kvarvarande normala
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hemoglobinet paverkas s att avgivandet av syrgas ute i vivnaderna
forsvaras.

Pannikulit
Inflammation 1 underhudsfettet.

Petekier
Punktformade blodningar fran hudens minsta blodkarl.

Pittingddem
Kvarstdende grop efter att man tryckt pa huden.

Serom
Onormal ansamling av ser0s vitska.

Stemmers test
Fortjockning av hud och subkutan vivnad som gor det svart att med
tumme och pekfinger lyfta ett hudveck vid tibas II eller III.

Tromboflebit
Inflammation vid blodpropp i ytlig ven.

WAL
Water-Jet Assisted Liposuction, en vattenassisterad fettsugning.
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