Patientféreningen Lymf - Lipédemforeningen

Kommentarer till SBU rapport 327 (Lip6dem Diagnostik, behandling, upplevelser och
erfarenheter, juli 2021) en, vad vi forstar, val genomarbetad rapport om framst det
vetenskapliga laget runt sjukdomen Lipodem.

Tyvarr anvandes rapporten felaktigt till slutsatsen att behandlingar inte ger nagon effekt
och inte skall ges.

SBU rapport 327 ger inget besked om lamplig/olamplig diagnosmetod eller behandling
utan konstaterar att det i nulaget inte finns vetenskapligt stéd for nagon uppfattning.

SBU rapporten pavisar att avsaknaden av vetenskapligt underlag kan leda till att personer
med Lip6dem inte uppmarksammas av halso- och sjukvarden och inte far adekvat vard.

Det saknas vetenskapliga studier som pa ett tillférlitligt sdtt visar effekterna av
olika metoder for att behandla lipédem respektive lindra symtomen.”
(SBU rapport 327 sid 4)

“Férhadllandet att vetenskapligt underlag saknas och att sjukvdrdsregionernas
information om lipédem dr sparsam, kan ocksa fa till foljd att bemétande och
behandling varierar inom hdlso- och sjukvardens omrdde. Detta dr inte férenligt
med god vard pa lika villkor. Avsaknad av vetenskapligt underlag kan éven
betyda att personer med lipédem inte far vard eller erbjuds behandlingar som
inte har ndgon effekt pa lipédem.”

(SBU rapport 327 sid 30-31)

“En fordréjd eller utebliven diagnos kan pa sikt leda till att personen inte fdr den
vdrd och det stéd de behéver for att hantera sjukdomen. Detta kan leda till
nedsatt livskvalitet och ett forldngt lidande hos personen med lip6dem och hos
ndrstdende [6] [7] [30]. Det kan dven ge upphov till kostnader fér behandlingar
som inte har en direkt pdverkan pa lipédem eller att ytterligare komplikationer
tillstéter exempelvis felstdllning och vérk i kndn och sjukskrivning. Med en tidig
diagnos skulle livskvaliteten kunna forbdttras och dessa utgifter undvikas.”
(SBU rapport 327 sid 33)

”Aven om vdr litteraturgenomgdng inte kunde visa ndgra vetenskapligt sékra
resultat, identifierades studier som undersékt effekten av olika metoder som
syftar till att lindra symtomen fér personer med lip6dem. Manuellt
lymfdrénage, kompressionsbandage, intermittent pneumatisk kompression,
motion och diet har studerats i enstaka studier med fa deltagare och korta
uppféliningstider.

(SBU rapport 327 sid 36)



