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1 Forord

Tack!

Brukardialogberedning 2 har haft i uppdrag att genom intervjuer ta del av tankar, erfarenheter och
upplevelser som personer med lip6dem delat med sig av. Beredningen har ocksa tagit del av vilka 6nskemaél
personerna har pa varden och vad de saknar i dag. Genom intervjuerna kan en djupare forstaelse for
malgruppens behov beskrivas och resultatet blir en avgorande del av behovsanalysen.

Brukardialogberedningen vill tacka alla intervjupersoner som pa ett fortroligt och 6ppet sitt delat med sig av

tankar, erfarenheter och synpunkter.

Tack for ert engagemang!

Brukardialogberedning 2

Christer Nystrom, ordférande
Eva Hermansson, vice ordférande
Eva Cox

Jan-Erik Persson

Lena Westerlund

Peter Nolinge

Roger Silfver

Ansvariga tjanstepersoner

Sara Andersson, stod at beredningen
Natalie Bertling, ansvarig for behovsanalysen

www.regionostergotland.se
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2  Sammanfattning och slutsatser

Lipédem &r en kronisk storning i fettvavnaden och drabbar i stort sett endast kvinnor. Vid sjukdomens
utbrott 6kar kroppens fettceller i storlek och personen 6kar da i omfang framforallt 6ver hofter, 1ar och
skinkor. Berdkningar anger att 11 procent av Sveriges kvinnliga befolkning far lipodem efter puberteten.
Lipédem diagnostiseras ofta som fetma trots att det finns méanga tydliga tecken som skiljer lipodem fréan frisk
fettvavnad. Smarta ar en konsekvens som sjukdomen kan ge, for en del blir den stor och vid langt ganget
0dem kan patienten fa problem med att rora sig. Lipodem kan ocksa skapa andra foljdsjukdomar, bland
annat atstorningar och psykisk ohélsa. Lipodem ir en férhallandevis okdnd sjukdom dar det troligen finns ett
morkertal av personer som har denna sjukdom men som inte fatt diagnosen.

Mot ovan beskriven bakgrund beslutade hilso- och sjukvardsnamnden att under 2018 genomféra en
behovsanalys med fokus pa lipodem med foljande frigor att besvara:

o Hur fungerar vardprocessen for kvinnor med lipodem?
o Vilka metoder for diagnostik och behandling finns? Efterfoljs dessa kriterier?
o Finns det kunskapsbrister gdllande denna behovsgrupp?”

Fokus for behovsanalysen har dven varit digitalisering, information, stéd, bemdétande, delaktighet och
egenvard.

Det har gjorts étskilliga forsok att uppskatta forekomsten av lipodem med mycket varierande resultat. Allt
frdn mindre 4n 1 %o (1:72 000) upp till 11 % av den kvinnliga befolkningen. Socialstyrelsen har frén 1 januari
2017 dndrat diagnoskoden for lipodem till R60.0B Lipédem. Sedan dndringen har 58 personer i Region
Ostergotland diagnostiserats med lipodem.

Nedan foljer en presentation av de viktigaste slutsatserna kopplade till behovsanalysens uppdrag samt
identifierade utvecklingsomrdden. Slutsatserna dr en sammanvdgning av de intervjuer som beredningen
genomfort med patienter med lipodem, kunskapsinhdmining vid olika verksamheter i och utanfér Region
Ostergétland och for omrddet relevanta rapporter och studier. For en mer djupgdende kartliggning
hdnvisas till resultatdelen i rapporten.

Behovsanalysen visar att det inte finns nigon virdprocess for patienter med lipodem i Region Ostergotland.
Vidare sé saknas strukturerade metoder for diagnostik och behandling av lipédem och s& vil
verksamhetsforetradare som patienter vittnar om en stor kunskapsbrist i hilso- och sjukvérden rérande
lipédem, inte bara har i Ostergotland utan dven i resten av landet. Det saknas riktlinjer for lipodem regionalt
som nationellt. Stort fokus laggs darfor pa att skildra medborgar- och patienterfarenheter samt beskriva
erfarenheter frén olika verksamhetsforetradare om hur omhandertagandet ser ut, trots avsaknad av riktlinjer
och vardprocess.

Patienterna som beredningen har triffat vittnar om en stor frustration kring att inte bli tagna pa allvar nar de
soker for sina besvir. Majoriteten upplever sig nonchalerade och ifrdgasatta och beskriver ett behov av att
hilso- och sjukvérden behover uppméarksamma och erkdnna patienter med lipodem.

Verksamhetsforetradare som traffats inom ramen for behovsanalysen menar att lipédem och patienter med
lipédem ar en diagnos och en patientgrupp som idag star utan adekvat vard och behandling. Detta framst
mot bakgrunden att det saknas riktlinjer och evidens for korrekt handlaggning. En verksamhetsforetradare
sager att:

“man kan inte bara gora nagot utan att veta om det hjdlper, evidensen dr oerhért viktig”

Nagra medarbetare jamfor lipodem med lymfédem som pé sin tid var en forbisedd och omdiskuterad
diagnos till skillnad frén idag. Andra jamfor attityden kring diagnosen lipédem med "SVBK” eller ”Sveda-,
vark- och brannkarring”, ett fornedrande uttryck som, i brist pa kunskap, forstielse och behandling, tidigare
anviandes mellan vardpersonal och i journaler for att beskriva kvinnor med diffusa sméartor. Andra reflekterar
kring om anledningen till att evidensen &r 1ag kan bero pé att det ar en kvinnosjukdom och jamfér lipodem
med endometrios som de senaste dren har blivit en erkdnd diagnos som fatt nationella riktlinjer men som
tidigare sags pa skeptiskt av hilso- och sjukvarden. De patienter som beredningen har intervjuat vittnar om
att kunskapsbristen i varden har lett till att de har blivit otrevligt bemotta, ifragasatta samt felbehandlade.
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Maénga har fatt hora att de ar feta och borde gd hem och banta medan andra har genomgatt en
magsécksoperation pé indikationen fetma vilket har lett till att deras lip6dem forvarrats.

Det ar idag oklart vilka hjalpmedel som gagnar patienter med lipddem. Ménga av patienterna bar olika typer
av kompressionsklader som de fétt av regionen eller kopt privat. Flera verksamhetsforetradare beskriver
dock att det inte &r vetenskapligt bevisat om kompression hjalper vid lipodem och att virden egentligen har
applicerat en behandlingsmetod som hjalper vid lymfédem 6ver till lipédem utan att veta om det faktiskt
hjalper. Flera patienter beskriver att de kint sig tvingade att soka sig till privata aktorer for olika
behandlingar men att dessa ar dyra och omgjliga att uppratthélla i langden pé grund av ekonomiska skal.

Flera verksamhetsforetradare vittnar om en frustration i métet med patienterna, om viljan att kunna hjalpa
de har kvinnorna men istéllet tvingas neka dem vérd pa grund av bristen pa evidens om vad som hjalper.
Flera menar att det beh6vs mer forskning inom omradet, ndgot som &terkommer &ven i utsagorna fran de
patienter som intervjuats. Ett sirskilt omdebatterat omradde inom detta filt dr evidensldget kring fettsugning
vid lipédem och om det kan vara en adekvat behandlingsmetod. Sedan 2018 finansieras inte fettsugning
inom ramen f6r den offentliga hilso- och sjukvarden pa basis av argumentet att evidensliget ar daligt. Flera
kvinnor berittar att de hort om andra med lipodem som bekostat sina operationer privat och idag har en
mycket hogre livskvalitet och aterfatt rorlighet samt blivit av med smaérta.

Majoriteten av kvinnorna som beredningen har intervjuat berittar att de pa olika sitt forsoker hitta olika
behandlingar de kan utfora sjilva for att ma battre men att de ar mer eller mindre tvungna att gora det da
varden inte tar emot dem.

“Jag vet mdnga som har fatt fettreducering som det hjdlpt. Jag gor allting i min makt for att lipodemet ska vara sa bra
som mojligt for att det inte ska ta fart dnnu mer, som med kost och massage men jag kdnner att, det ar ingen vard. Jag
torrborstar kroppen for att fa bort celler.”

Avseende lipodemets paverkan pa livskvaliteten beskriver majoriteten av kvinnorna att den paverkas enormt.
De beskriver att lipodemet ar vildigt tryckkansligt och smértar vid beréring. Nagra ar sjukskrivna medan
andra jobbar trots smérta pa grund av rdadslan for att inte bli tagen péa allvar av hélso- och sjukvarden och
forsakringskassan. Nagra kvinnor beskriver att de idag ar sjukskrivna pa grund av utmattning och att
lipodemet har varit en utlésande faktor. Flera beskriver att de isolerar sig p& grund av skammen 6ver hur de
ser ut eller for att smirtan gor det omajligt att rora sig “normalt”. Flera kvinnor vittnar om att inte ha sovit en
hel natt pd manga ar, andra om att det psykiska lidandet som lipodemet medfor gor att de drar sig fran
sociala aktiviteter. Nedan foljer négra starka citat fran intervjuerna:

"Min man skruvade ner den stora spegeln i badrummet for att jag skulle slippa se det hdr...”
"Det dr hemskt att inte kunna réra pa sig, ndr man vill sG innerligt men det gar inte...”
"Jag har for det mesta ont. Folk tycker om att kramas, det gor inte jag, har beréringssmdrta.”

"Det hdr dr inget draglzgt liv for mig, jag har barn som dr 11 och 7 4r men jag kan inte springa med dom, jag kan sitta
pa en stol. Aven om jag har hittat saker som lindrar och hjilper mig for stunden sd dr inte det hdr ett drdgligt liv.”

I samband med att jag skulle pa ett aterbesok rérande mitt blodtryck bad jag ldkaren att skriva in min diagnos i min
Jjournal men likaren skrattade gott och sa “lip6dem finns inte. Det du behover géra dr att banta! Ga till gymmet.”

Samtliga berattar att de pa olika séitt har forsokt gora négot at lipédemet, till exempel att dta enligt ett strikt
schema eller motionera hart, men att det bara ledde till att de ség oproportionerliga ut da 6verkroppen och
ansiktet blev vildigt smalt medan de delar lipodemet satt var fortsatt stora. Ndgra vittnar om att de drabbats
av atstorningar och depressioner till foljd av lipodemet.

Kvinnornas medskick till beredningen och i férlingningen hélso- och sjukvarden ar tydligt, vi finns och vi
behover hjilp. En kvinnas medskick 14t sdhar:

“Jag vill inte leva som en pensiondr nu, jag har barn som behéver mig.”
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2.1 Utvecklingsomrdden

Som tidigare beskrivet saknas en vdrdprocess for behovsgruppen i Region Ostergétland. Nedan
presenteras de utvecklingsomraden som patienterna lyft i de intervjuer som genomforts. Samtliga
bekrdftas dven av de olika verksamhetsforetrddare som bidragit med sin kunskap i arbetet med
behovsanalysen.

Uppmirksamma och erkinna patienter med lipodem i virden

Patienter med lipodem hamnar ofta mellan stolarna och fangas inte upp av varden. Detta pa grund av att
kunskapen om lipodem &r 1ag. Lipédem beskrivs av patienterna som en ifragasatt diagnos. Behov finns av att
regionen uppmarksammar och erkdnner patientgruppen i varden.

Kompetensutveckling for att beméta personer med lipodem likvirdigt och individanpassat

Det finns ett behov av att 6ka kunskapen hos vardpersonal om lipédem. Detta for att kunna bemota,
undersoka, behandla och informera varje patient likvardigt och individanpassat. Majoriteten av patienterna
som intervjuats inom ramen for behovsanalysen vittnar om att deras problem nonchaleras eller misstas for
fetma och saledes felbehandlas. Manga rekommenderas att ga ner i vikt trots att det inte paverkar lip6demet.
Flera patienter berittar att radslan for att inte bli trodd i hilso- och sjukvarden gor att de isolerar sig och
skams over sitt tillstdnd. Majoriteten menar att hilso- och sjukvarden inte har kunskap om hur lipédem
yttrar sig.

Ansvar och riktlinjer

Det finns behov av att ta fram nagon form av riktlinjer eller vardprogram som inbegriper olika delar s som
diagnos, behandling och ansvarsomraden. Det saknas idag en tydlighet om vem som gor vad i regionen vilket
leder till att behovsgruppen stér utan adekvat vard i dagsliaget. Verksamhetsforetradare vittnar om en
frustration kring att inte veta vad de ska gora.

Hjalpmedel

Det saknas riktlinjer kring vilka eventuella hjalpmedel som patienter med lipddem skulle kunna f4 ta del av
och vem som skriver ut dessa hjalpmedel. Exempelvis kring kompressionsmaterial, tillgang till bassing och
Iymphapress. Det ar idag oklart vilka eventuella hjalpmedel som regionen kan erbjuda patienterna.

Forskning

Det kravs mer forskning for att hitta adekvata behandlingsmetoder vid lipédem. Fettsugning genomfors i
andra lander men nekas patienter, frin och med 2018, inom ramen for den offentliga hilso- och sjukvéarden i
Sverige pa grund av bristande evidens. Patienter som har opererats vittnar om att ha blivit av med smarta i
benen och darmed fatt 6kad rorlighet. De menar att de fatt en hogre livskvalitet efter operationen.

Egenvard
Flera intervjupersoner efterfragar stod fran varden nir det giller vad de sjélva kan gora for att ta ett eget

ansvar over sin hilsa. Till exempel rérande smarthantering och adekvata rad utifran deras sjukdomstillstdnd
nar det giller kost och motion.
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3  Bakgrund, syfte och genomforande
3.1 Uppdrag

Halso- och sjukvardsndmnden (HSN) ska utifrén ett medborgarperspektiv verka for en god halsa hos
befolkningen, att invinarna erbjuds en god vérd pa lika villkor samt att varden ges utifrén befolkningens
behov. Behovsanalysen ir en strategiskt viktig utgdngspunkt for en styrning utifrdn behov. HSN viljer
arligen ut ett antal sjukdomsgrupper och/eller behovsgrupper som bedoms angeldgna att analysera.
Behovsanalyserna syftar till att identifiera befolknings- och patientbehov som underlag for HSN:s vidare
stallningstagande i uppdrag till vardleverant6rerna.

HSN har beslutat att under 2018 genomf6ra en behovsanalys med fokus pa lipodem. Motiveringen anges i
namndens verksamhetsplan: “Lipddem dr en kronisk storning i fettvdvnaden och drabbar 1 stort sett endast
kvinnor. Vid sjukdomens utbrott okar kroppens fettceller i storlek och personen 6kar da i omfang
framforallt 6ver héfter, lar och skinkor. Berdkningar anger att 11 procent av Sveriges kvinnliga befolkning
far lipodem efter puberteten. Lipédem diagnostiseras ofta som fetma trots att det finns manga tydliga
tecken som skiljer lipodem fran frisk fettvavnad. Smdarta dr en konsekvens som sjukdomen kan ge, for en
del blir den stor och vid ldngt gdnget 6dem kan patienten fa problem med att réra sig. Lipodem kan ocksd
skapa andra foljdsjukdomar, bland annat dtstérningar och psykisk ohdlsa. Lipodem dr en forhallandevis
okdnd sjukdom ddr det troligen finns ett morkertal av personer som har denna sjukdom men som inte fatt
diagnosen.

o Hur fungerar vardprocessen for kvinnor med lip6dem?
o Vilka metoder for diagnostik och behandling finns? Efterfoljs dessa kriterier?
o Finns det kunskapsbrister gdllande denna behovsgrupp?”

Beredningen for behovsstyrning har ansvar for den politiska samordningen av behovsanalysen.

Samtliga behovsanalyser foljer en gemensam disposition for att sékerstélla en bred och tydlig beskrivning av
behovs-/sjukdomsgruppens behov. Behov inom hélso- och sjukvérd definieras hiar som gapet mellan en
forekommande ohélsa hos befolkningen och ett mal for ett onskvirt hilsoldge. For att definiera behovet sker
en sammanvigning av aktuell forskning och litteratur, professionens bedémning och brukarperspektivet.
Behovsanalysen baseras darfor pa information frin verksamhetsforetradare, aktuella rapporter inom
omradet och befintlig statistik. Brukares/patienters och anhorigas erfarenheter tillférs genom
brukardialogberedningens rapport. Till behovsanalysen har relevanta referenspersoner knutits vilket tillfor
viktig kunskap och perspektiv pa behovsanalysens omrade. For en mer utforlig beskrivning av kallor
hinvisas till referenserna.

I alla omraden som ar féremal for behovsanalys 2018 ska foljande fragestillningar beaktas:

Pa vilket sétt kan egna kunskaper och erfarenheter hos patienter och nérstaende tillvaratas?

e  Hur kan bra forutsittningar till egenvard ges? Vilka majligheter kan digitalisering av hélso- och
sjukvarden ge?

e Vilken information och vilket stod ges till patienter och nérstdende?

e  Hur upplever patienter och nirstidende sin egen vardprocess? Hur upplevs bemétandet och

mojligheterna till egen delaktigheten?:

3.1.1  Brukardialogberedning 2

Hailso- och sjukvardsnamnden har fem beredningar for brukardialog vars uppgift ar att genom dialog med
invanare i Region Ostergétland bidra med underlag till behovsanalysen. Varje beredning bestir av sju
politiker och en sekreterare/processtod. Den kunskap om befolkningens behov och erfarenheter av hilso-och
sjukvard som kommer fram ur brukardialogberedningarnas resultat ar ett viktigt underlag for
behovsanalyserna. Hélso- och sjukvardsndmnden har beslutat att under 2018 ge brukardialogberedning 2

1 Region Ostergotland (2017) Hilso- och sjukvirdsnimndens verksamhetsplan 2018
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(hirefter kallad beredningen) i uppdrag att fora en fordjupad dialog med invanare i Ostergétland inom
omradet lipodem.

3.1.2  Avgransning och angransande uppdrag

Brukardialogberedning 2 har diskuterat avgransningen och kommit fram till att preciseringen i HSN:s
uppdragsbeskrivning ir tillrackligt avgrdnsad. Diaremot saknas det en vérdprocess for lipodem i Region
Ostergotland, vilket rapporten beskriver liangre fram. Stort fokus viks &t att beskriva medborgar- och
patienterfarenheter samt inhamta kunskap om hur omhandertagandet ser ut, trots avsaknad av vardprocess.

Notera att lipédem inte dr detsamma som lymfodem. Lymfodem innebar att en kroppsdel blir svullen nar
lymfvatska samlas dar. Vanligast ar att patienten far lymfédem i en arm eller ett ben. En person kan fa
lymfodem efter att lymfkortlar opererats bort eller skadats, till exempel i samband med vissa
cancerbehandlingar. Lymfodem kan ocksé vara medfott. Om lymfodemet behandlas pé ett mycket tidigt
stadium kan patienten ibland bli frisk men oftast gar det inte att bota.2 Lymfodem angriper lymfsystemet
medan lipddem angriper fettcellerna. Daremot dr behandlingen snarlik och livskvaliten pavekarkas i hog
grad av bédda tillstdnden. I denna behovsanalys ar fokus dock enbart pa diagnosen lipédem och patienter med
lipodem.

3.2 Intervjuer

Syftet med beredningens arbete ar att fa ta del av och 6ka sina kunskaper om behovsgruppens
forestallningar, attityder, virderingar och upplevelser av halso- och sjukvérd. Intervjuer dr den metod som
brukardialogberedningarna vanligtvis anvénder sig av, eftersom det ger en djupare forstaelse av vad
brukarna upplever, kinner och tycker. Detta ar en kvalitativ metod och det gar darmed inte att dra nagra
generella statistiska slutsatser av intervjumaterialet. Den kvalitativa metoden mgjliggor daremot att beskriva
komplicerade fenomen och processer. Den kvalitativa metoden ger ocksé mojlighet att forklara varfor
individen agerar pa ett visst sitt och framforallt att den betraktar individen utifran ett helhetsperspektiv.

Beredningen har intervjuat 16 kvinnor med erfarenhet av lipddem. Beredningen har traffat personer spritt
over hela lanet. Utover intervjuerna har en kvinna valt att delge sina erfarenheter via mail.

Beredningen har triffat foretridare frin den egna organisationen; Rehab Vist, Rehab Ost, Kirurgiska
kliniken vid Vrinnevisjukhuset, Vardcentralen Vikbolandet samt haft dialog med en plastikkirurg vid en
privat klinik i Uppsala.

Den intervjuguide som anvdndes 1 intervjuerna bildggs rapporten (bilaga 5.1)

21177 Lymfodem https://www.1177.se/Ostergotland/Fakta-och-rad/Sjukdomar/Lymfodem/ (2018-01-25)
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4  Resultat

4.1 Presentation av behovsgruppen/beskrivning av Lipddem

Lipédem &r en kronisk storning i fettvdvnaden dir de ytliga mindre lymfkarlen, blodkérlen och nerverna ar
paverkade. Lipodem ar med storsta sannolikhet arftlig, men genen ar inte definierad dn. Lipodem drabbar i
stort sett endast kvinnor och kan bryta ut i samband med stora hormonella forandringar sdsom pubertet,
graviditet och klimakterium. Endast ett fital méan har rapporterats ha lipédem. Vid sjukdomens utbrott 6kar
kroppens fettceller i storlek och personen 6kar dé i omfing framforallt Gver, hofter, 1ar och skinkor.

4.1.1 Kannetecken for lipédem

Overkroppen &r oftast smalare in underkroppen.

Bubblig, gropig, mjuk fettvivnad (celluliter).

Sma, harda fettkulor under huden, som kinns som riskorn eller frysta artor (alla stadier).

Fotterna och hianderna ar smala.

Kall hud i drabbade omréden pa grund av dalig blodcirkulation i fettvdvnaden.

Ofta smarta till svir smérta vid minsta tryck.

Latt att f3 blaméarken.

Psykosocial problematik, bland annat atstorningar och depression.

Okad svullnad under dagen.

Lipédem forsvinner inte med bantning eller traning. Lipodemomrédena kan bli mindre med diet och

traning, men den oproportionerliga kroppen kommer alltid att vara kvar och de kvarvarande

fettcellerna kommer alltid att vara lipodemceller.

e Lymfscintigrafin (en undersékning som ger information om flédet i lymfkarl) 4r normal vid
diagnosen lipédem och behover darfor inte goras. Vid langt utvecklat lipodem kan sekundér storning
av lymfsystemet markas vid lymfscintigrafin, (p.g.a. fortrangning av lymfkarl som darmed lacker).

e Ofta fler i slakten som dr drabbade.

Lipodemets utbredning beskrivs i typer och stadier
(1-3). En patient kan vara i stadie 1 hela vuxna livet,
men hen kan ocksa borja i stadie 1 och sluta i stadie
3.

Stadie I: forsta stadiet, huden &r len och ser normal
ut, men fettvdvnaden under har fortjockats och
upplevs som “frozen peas in a bag”. Ménga stannar
upp i detta tillstand for resten av livet. Andra
overgar till Stadie 2.

Stadie 2: Huden har dndrat karaktar och utseende

och de angripna omradena har fitt ett

“madrassliknande monster”, det vill siga huden

upplevs som en kompakt madrass. I Sverige kallas

detta ofta apelsinhud”, "peak d’orange” eller “backbolja”.

Stadium 1 Stadium 2 Stadium 3

Stadie 3. De drabbade omradena far en storre och mer uttalad fettmassa. Vanligt med ”6verhiang”, t.ex. vid
knéna, 6verarmar och mage och rygg. I stadie 3 forsvaras ofta rorligheten alltmer pa grund av den 6kade
fettvdvnaden.

4.1.1.1 Paverkan pa livskvaliteten

Lipédem kan medfora lidande for patienterna, bade fysiskt och psykiskt. En del lider av sin deformerade
kropp och har kanske redan fran tonéren ként sig tjocka, stigmatiserade, och inte kunnat forsta varfor de inte
kan banta bort fettet. En del patienter kan ha svart att hitta passande klider om 6ver- och underkropp har
olika storlekar. Forutom problem med smarta, svullnad, tyngdkénsla och nedsatt fysisk ork, kan
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fettansamling kring knin och lar paverka gdngmonstret och ge upphov till forslitningsskador i leder, liksom
svérldkta hudirritationer pé grund friktion.3

Att inte bli tagen pa allvar och betrodd nir man soker vard kan ytterligare séinka en dalig sjilvkinsla. Asa
Andersson, lymfterapeut och talare vid Lipédemdagen 2017 gav ett konkret rad till §h6rarna generellt och
ldkarna specifikt.

“Lyssna pd hela patientens historia med symtom, sjdlvskattning, funktionsbedomning, mdjlighet till egenvdrd [...]
Varje individ dr unik”.4

Vissa patienter kan kinna uppgivenhet som kan leda till allvarlig psykisk ohélsa som depression och
atstorningar, med risk for isolering och nedsatt arbetsférméaga.5 Sambandet mellan lipédem och fysisk och
psykisk ohilsa ar foremaél for en pagdende studie av Joanna Dudek, doktorand vid University of Social
Science and Humanities, Warszawa (SWPS). Hon underséker hur en negativ kroppsuppfattning medfor
obehag och/eller olust infor deltagande i fysiska aktiviteter, leder till osdkerhet infor intima situationer och
paverkar socioekonomiska faktorer sdsom exempelvis nedsatt arbetsformaga eller hinder for vissa typer av
arbetsuppgifter.6 Vid den nationella Lipédemdagen 2017 (den forsta i sitt slag) foreldste Dudek. Hon delade
med sig av sina forskningsresultat som visade att 6ver 50 % av de kvinnor hon undersokt led av fatigue, ett
tillstdnd dar prestationsformégan och uppmarksamheten sianks. Vidare framgick av studien att kvinnorna
undviker saker som att kopa klader och g& och bada pa grund av utseendet. Manga av kvinnorna visade dven
tecken pa depression, mer dn 50 % hade symptom som hjalploshet, slutat bry sig om vardagliga saker,
irritation, ilska och somnloshet. 45 % av kvinnorna led av dtstorningar.” Dudek pétalade vikten av att nir en
patient soker vard for lipodem bor hen dven fa behandling for eventuell depression och/eller dtstorning.

4.1.1.2 Orsaker

Det dr idag inte klarlagt varfor vissa personer drabbas av lipodem men det dr vanligt med familjar forekomst,
vilket kan tyda pé arftlighet. Lipddem verkar debutera i samband med normala hormonférandringar sdsom
till exempel vid pubertet eller graviditet, varfér man i dagslaget tror att forandringar i 6strogennivan har
betydelse for debut och/eller 6kade besvir. Nagon storning eller avvikelse i hormonbalansen har dock inte
pavisats. Atskilliga teorier om vad det &r som hinder i kroppen vid lipédem har lagts fram, men det 4r #n s
lange endast antaganden. Uppkomsten av lipédem kan vara relaterat till tillvixt av onormal fettvivnad,
forsvagad hud och bindviv, skora lackande kapillarer, ett intakt lymfsystem som s smaningom 6verbelastas.
Vad som ar orsak och verkan ir fortfarande oként, vilket forsvarar adekvat diagnostisering och utveckling av
behandling av lipodem.8

4.1.2 FOrekomst

Socialstyrelsen har frdn 1 januari 2017 dndrat diagnoskoden for lipddem till R60.0B Lipodem. Svenska
Odemforbundet vilkomnar diagnoskoden som innebir att den tidigare, felaktigt 6versatta diagnoskoden inte
giller och att diagnos kan ges for lipédem i alla olika stadier. Forbundet menar att forandringen av
diagnoskoden r ett steg framét for alla med lipodem.9

Det har gjorts atskilliga forsok att uppskatta forekomst av lipodem med mycket varierande resultat. Allt fran
mindre dn 1 %o (1:72 000) upp till 11 % av den kvinnliga befolkningen, som beskrevs i den femte upplagan av
en tysk ldrobok i lymfologi. Vid prevalensbedomningar har man oftast utgatt fran antalet kvinnor med
lymfédem som behandlas pa en enhet for lymfterapi, och dérifran extrapolerat antalet till hela den kvinnliga
befolkningen, vilket kan ge en 6verestimering av siffrorna pa grund av den selektion av patienter som séker
behandling med lymfterapi. En undersokning av patienterna som behandlades vid en lymfodemklinik i
Tyskland fran 1995-1996 visade lipodem i cirka 15 % av fallen.1©

3 Stockholms lins landsting (2017) Fokusrapport Lipodem

4 Lipédemdagen http://lymfs.se/2017/05/05/lipodemdagen-2017/ (2017-12-06)

5 Stockholms l4ns landsting (2017) Fokusrapport Lipédem

6 Stockholms lins landsting (2017) Fokusrapport Lipodem

7 Lipodemdagen http://lymfs.se/2017/05/05/lipodemdagen-2017/ (2017-12-06)

8 Stockholms lans landsting (2017) Fokusrapport Lip6dem

9 Svenska Odemforbundet http://www.svenskaodemforbundet.se/nyheter/andrad-kod-for-lipodem/ (2017-12-06)

10 W. Schmeller och I. Meier-Vollrath Lipedema http://lymfs.se/wp-content/uploads/2017/10/%C3%96vers%C3%A4ttning-av-
Lip%C3%B6dem-Schmeller.pdf
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Hittills ar det endast ett fatal min som har fatt diagnosen lipédem och det har inte gjorts nagra studier av
man pa gruppniva.! Vid forekomst hos man forekommer ofta 1ga halter av manligt konshormon.:2

Det gar inte att soka ut enbart lipddem i Socialstyrelsens statistikdatabas!3 utan att diagnosen blandas ihop
med andra typer av 6dem.

4.1.2.1 Personer med lipédem i Ostergétland

I s6kning i Region Ostergétlands databas REBUS p4 antal personer som vardats i regionen med
huvuddiagnos lipédem visar resultatet 38 patienter 2017. Den 15 maj 2018 hade 20 nya patienter
diagnostiserats i regionen. Totalt har siledes 58 patienter fitt diagnosen lipédem sedan Socialstyrelsens
dndring av diagnoskod.

4.2 Resultat av intervjuer med personer med erfarenhet av lipédem —
rapport fran brukardialogberedning 2

Nedan presenteras resultatet av de intervjuer som genomforts under vdaren med patienter med lipodem.
Patienteras erfarenheter sorteras under de frageomraden som diskuterades under intervjuerna.

4.2.1  Bakgrund, halsa och livsstil

De kvinnor som beredningen har traffat vittnar om olika skeden i livet da lipodemet debuterade. Nagra
berittar om hur vader, 1ar och rumpa bdrjade vixa oproportionerligt och smirta redan i samband med
puberteten, andra om att forandringen kom efter en graviditet eller i samband med klimakteriet. Flera
vittnar om att deras mammor, systrar, déttrar och andra kvinnor i sldkten ser likadana ut, att det ar
genetiskt. Flera vittnar om en yttre press om att viktnedgang skulle vara 16sningen pé problemen. En kvinna
sdger att hon alltid 1ag 6ver viktkurvan i skolan och att skolskoterskan sa till hennes mamma att hon var
tvungen att banta.

”Dé var jag inte mer dn tio-elva ar. Jag forstod ju da att det var fel att se ut sdhdr, men da var jag ju bara barn...”

Lipédemet beskrivs paverka livskvaliteten enormt och manga skdms 6ver hur de ser ut. De beskriver att
lipédemet ar vildigt tryckkénsligt och smartar vid beroring. Flera anvinder kompressionsstrumpor av olika
slag. Nagra ar sjukskrivna medan andra jobbar trots smérta pa grund av radslan for att inte bli tagen pa
allvar av hilso- och sjukvarden och forsdkringskassan. Nagra kvinnor beskriver att de idag ar sjukskrivna pa
grund av utmattning och att lipddemet har varit en utlosande faktor. Flera beskriver att de isolerar sig pa
grund av skammen 6ver hur de ser ut eller for att smértan gor det omgjligt att rora sig "normalt”. En kvinna
vittnar om att inte ha sovit en hel natt pd ménga ar, en annan om att det psykiska lidandet som lipodemet
medfor gor att hon drar sig fran sociala aktiviteter.

“Min man skruvade ner den stora spegeln i badrummet for att jag skulle slippa se det hdr...”
"Det dr hemskt att inte kunna rora pad sig, ndar man vill s innerligt men det gar inte...”
“Jag har for det mesta ont. Folk tycker om att kramas, det gor inte jag, har beréringssmdrta.”
“Jag har svart att tvdtta haret for jag far san mjolksyra i armarna, Jag har svart att ga i trappor.”

"Det hdr dr inget drdgligt liv for mig, jag har barn som dr 11 och 7 &r men jag kan inte springa med dom, jag kan sitta
pa en stol. Aven om jag har hittat saker som lindrar och hjdlper mig for stunden sa dr inte det har ett drdgligt liv.”

Samtliga berattar att de pa olika sitt har forsokt gora ndgot &t lipodemet, till exempel genom strikt kost och
motion men att det bara ledde till att de sdg oproportionerliga ut da 6verkroppen och ansiktet blev valdigt
smalt medan de delar lipodemet satt var fortsatt stora. Nagra vittnar om att de drabbats av dtstorningar och
depressioner till foljd av lipodemet.

1 Stockholms léns landsting (2017) Fokusrapport Lipédem
12 Praktisk Medicin Lipodem https://www.praktiskmedicin.se/sjukdomar/lipodem/ (2018-02-07)
13 Socialstyrelsens statistikdatabas http://www.socialstyrelsen.se/statistik/statistikdatabas (2018-02-07)

Region
www.regionostergotland.se 12 (36) OSterg Otland


http://www.regionostergotland.se/
http://www.socialstyrelsen.se/statistik/statistikdatabas

“Om ni visste vad jag har bantat, vad jag har bantat...”

“Jag gick fullt in och trdnade, jag hade synliga magrutor. Men sen kom man till nedre delen av magen, benen och
overarmarna och ddar hdnde ingenting. Men jag tdnkte att: ja det dr vdl sa har det dr da.”

"Det sdtter sig 1 huvet psykiskt. Man hatar sig sjdlv och sin kropp.”
"Det dr problematiskt nér man ser hur mdnga av oss som har dtstorningar.”

Négra patienter vittnar om att ha genomgétt en gastric by pass i hopp om att bli av med sitt lipédem, men det
paverkade inte lipédemet trots vikinedgangen. Dessa ar idag kritiska till att halso- och sjukvérden inte
uppmarksammade deras lipodem utan behandlade dem som 6verviktiga.

"Att jag gjorde en magsdcksoperation var helt fel beslut, det forvdrrade saken...”

”De som kan ndgot om lipédem avrdader fran att gora en magsdcksoperation for att det skapar en hormonomstdllning.
Det var helt bortkastat.”

4.2.2 Bemdtande, férvantningar och behov

Majoriteten av de intervjuade kvinnorna vittnar om att ha sett ett inslag pa TV som behandlade lipédem och
att de darefter forstod att det var lipodem de hade, att de inte "bara” var feta som de hade fatt hora eller kant
sig under stora delar av livet. I programmet medverkade en leg. sjukskoterska/medicinsk lymfterapeut, négra
intervjupersoner har efter kontakt med henne fatt sin diagnos, ndgot som st6tt pa patrull nar de sedan
tervint hem till Region Ostergotland med sitt intyg och sokt vard for sina besvir.

“Lipddem, det har jag aldrig hort talas om. Och en diagnos, det kan ju inte en skéterska sdtta, det mdste vara en
lakare.”

“I samband med att jag skulle pa ett Gterbesok rorande mitt blodtryck bad jag ldkaren att skriva in min diagnos i min
Jjournal men likaren skrattade gott och sa “lipédem finns inte. Det du behéver géra dr att banta! Ga till gymmet.”

Majoriteten av de intervjuade kvinnorna ar starkt kritiska till det bemotande de fatt av hélso- och sjukvarden
iregionen nir de sokt vard for sina besvir. Kvinnorna vittnar om symtom som inte tas pé allvar, som skylls
pa fetma istéllet for lipodem och att ingen kan ge dem en ordentlig utredning eller hanvisning vidare. Nagra
vittnar om ldkare som inte ens velat ta pd dem. En kvinna hade fatt hora att hon skulle sluta ta pa sina onda
knén da de varkte vid beroring, en annan fick hora att det inte var nigon idé att sitta diagnos da det 4nda
inte finns ndgon behandling. Kvinnorna vittnar om en stor kunskapsbrist i virden och berittar att ingen
egentligen tycks veta vad de ska géra med patientgruppen eller visar ndgot intresse eller engagemang for
deras besvir.

"Varfor kunde inte den forsta ldkaren jag trdffade sagt att - jag har inte kunskapen? Det gor mig sd satans forbannad
for i slutdndan sitter de dir och klankar ner pa oss fast de har inte kunskapen.”

“Vet ni vad jag saknar... nyfikenheten hos dom, vad dr det hon har. Engagemanget och nyfikenheten, hur kan vi ga
vidare? Ingen vill vara ndgon detektiv lingre... vad dr det hon har? Ingen uppféljining lingre...”

"Vi kan mdta och kolla venerna i benen for att kolla flodet sa det inte dr nagra proppar men det hdr med lipédemet och
fettansamlingar det kan vi ingenting om.”

Flertalet menar att behovsgruppen inte bereds plats inom hilso- och sjukvarden, detta trots att det finns en
diagnoskod och ett uppenbart lidande. Vidare beréttar de att de har ménga kontakter med hélso- och
sjukvarden pé grund av andra &kommor men inte en enda har fatt sitt lipodem upptéckt eller behandlat. En
kvinna fick hora att hennes smarta berodde enkom pa att hon var 6verviktigt, detta utan att likaren ens
genomfort en undersokning. En kvinna siger att hon saknar empatin i sjukvirden. En annan att hon
utvecklade en dtstorning pa grund av att flera lakare rddde henne att ga ner i vikt trots att det inte hjalper. En
kvinna fick hora att det var kvinnligt med kurvor och att hon var fin pd grund av dem, ndgot som upplevdes
som valdigt krankande. Samma kvinna fick hora att hon var for ung och att lipédem inte ar nagon diagnos
varpa lakaren skrev ut antidepressiva mediciner for att hon skulle ma bittre.

“Jag vill egentligen inte séka ldkarvard dverhuvetaget pd grund av bemétandet”
“Bemoétandet, att inte bli forminskad nédr man sitter... Jag argumenterar inte emot en doktor.”

Region
www.regionostergotland.se 13 (36) OSterg Otland


http://www.regionostergotland.se/

"Alla séger till mig att gé ner i vikt men jag undrar hur jag ska bdra mig Gt? Jag har vid ett tillfille Gven gatt till
vdrdcentralens dietist, men dietisten kunde inte se att jag at galet pd ndgot vis”

“Varfor tror dom man kommer? Man vill inte kdnna sig ifragasatt. Man dr ju dar for att fa hjdalp for om jag inte far
hjdlp som kommer jag ju behova mer hjdlp lingre fram.”

Négra har fatt hjalp med kompressionskldder frin Rehab Vast men som tyvérr inte ar anpassade for
patienter med lipédem vilket har gjort att flera intervjupersoner har kopt kompressionsmaterial fran privata
aktorer. En kvinna berittar att de byxor hon kopt privat ar mycket mer anpassade efter hennes besvar men
att de ar valdigt dyra.

“De kostar runt 500-600 kronor per par och da ska man helst tvditta dom varje dag for att det ska dra ihop sig och ge
samma kompression dagen efter.”

Flera kvinnor berittar att de av ren desperation har sokt sig till privata vardgivare for att f& olika typer av
behandlingar men att dessa ar dyra och behéver genomforas med tét regelbundenhet for att ge effekt, nagot
som inte héller ekonomiskt i langden.

4.2.3 Samverkan

Avseende samverkan si ar det inte manga som har synpunkter pd samverkan inom hélso- och sjukvérden,
detta pa grund av att de inte dr inne i ndgon aktuell vardprocess. Daremot har ndgra synpunkter pa att
vardens nonchalans kring diagnosen péaverkar deras gehor hos forsdkringskassan, de menar att om om inte
hélso- och sjukvarden tar dem pa allvar, varfor ska forsdkringskassan gora det?

“jag har blivit vildigt nonchalant bemétt av hdlso- och sjukvarden. Jag har tjatat i tjugo ar, har jag en
muskelsjukdom? varpa min ldkare sdger * Om du mot formodan far det hdr godkdnt av forsdakringskassan... blir ditt liv
bra da?”

“Om inte likaren tror mig sG@ kommer inte forsdkringskassan gora det”
“Jag skulle ha sjukskrivit mig men jag tycker det dr sd jobbigt det hdr med forsdkringskassan och sa vidare.”

Négra papekar att det brister i samverkan mellan Forsdkringskassam och Arbetsformedlingen. En kvinna
berittar att Forsdkringskassan siger att hon ska jobba och arbetsformedlingen séger att hon ska vara
sjukskriven.

“Och hela mitt psyke har sjunkit. Dels med smdrta tjugofyra timmar om dygnet och dels eftersom dom bollar mig
mellan forsdkringskassan och arbetsformedlingen och dels att andra bestammer 6ver mitt huve vad jag ska géra...”

4.2.4 Delaktighet och eget ansvar

Flera kvinnor bér olika typer av kompressionsklader i hopp om att minska besviren. Detta trots avsaknad av
siaker evidens om det ens hjalper. Vid lymfédem hjalper kompressionskladerna kroppen att leda bort viatskan
men vid lipédem finns inget stéd for att kompressionen skulle hjélpa. Detta papekar flera av de
verksamhetsforetradare som intervjuats inom ramen for behovsanalysen. Att varden har kopierat en metod
som hjilper vid en annan diagnos i hopp om att det ska hjilpa vid lipédem. En kvinna berittar att hon har
mer virk i sina knan nu sedan hon borjade ha stédstrumpor, men om hon inte har knéstrumporna sa gar
varken ner i vaderna. Samma kvinna beskriver att hon tycker sig ta ett stort ansvar for sin hélsa genom att ga
pa massage hos en privat lymfmassoér samt promenerar och dter sunt. Dessutom gor egna 6vningar och ger
sig sjdlv massage cirka 40 minuter om dagen. Kvinnan berattar att hon sedan hon insag att det inte var
hennes fel att hon sdg ut som hon gor, sd kan hon slappna av pa ett nytt sitt.

”I sommar ska jag sola, det har jag aldrig gjort.”

En annan kvinna berittar att hon lyckats gé ner sex-sju kilo och att det har gjort att hon sover mycket battre
och har mindre ont. Vidare gor hon olika andningsévningar, lymfmassage samt gar pa vattengympa.

Majoriteten av kvinnorna berattar att de pa olika sitt forsoker hitta olika behandlingar de kan utfora sjalva
for att ma battre men att de ar mer eller mindre tvungna att gora det da vérden inte tar emot dem.
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“Jag vet mdnga som har fitt fettreducering som det hjdlpt. Jag gor allting i min makt for att lipédemet ska vara s bra
som mdjligt for att det inte ska ta fart dnnu mer, som med kost och massage men jag kinner att, det dr ingen vard. Jag
torrborstar kroppen for att fa bort celler.”

"Visst man gar till VC och sdger att man vill ha hjilp men man far ingen hjdlp. Hur ldngt ska jag strédcka mig for att ta
egenansvar?”

Majoriteten menar att de forsoker hélla sig uppdaterade och ldsa pd om sjukdomen och att de aktivt soker ny
kunskap pa nétet. Flera dr med i en nationell Facebookgrupp och att det har hjilp dem kidnna sig mindre
ensamma. Samtidigt har de fatt en inblick i hur daligt kvinnor med lipodem behandlas och bemots runt om i
landet.

“Jag har ju sett till att jag dr uppdaterad, inte minst via Facebookgruppen “Inte mitt fel” dar jag fatt reda pa
kompressionsmaterial. Sen dr det val mitt ansvar att jag inte anvdnder dom fullt ut eftersom jag dr lite anti att ta pa
mig dom.”

Kring patientforeningar finns det delade meningar da vissa saknar en sddan for lipodem i regionen medan
andra inte 6nskar ingd i ndgon forening.

En kvinna menar att hon sjélv inte ska behova lsa sina besvir, det borde de som &r utbildade inom medicin
gora.

"Jag kdnner mig inte speciellt kunnig sd hdr... man ska sdtta sig in i lymfsystemet vad dr vad... sa jag kdnner mig inte
speciellt kunnig, jag har inte orkat sdtta mig in idet hdr mer dn det som gdller mig. Jag vill slippa det hdr, jag vill inte
ha den hdar skiten utan ga vidare...”

4.2.5 Framtiden

Pa fragan om hur kvinnorna ser pa framtiden sa 6nskar de att det om 30 ar ser helt annorlunda ut och att
patienter med lipodem har en plats i hilso- och sjukvarden och far den hjalp de ar i behov av. De menar att
patienterna inte ska behova tala om for lakaren vad lipddem &r men att det kravs utbildning for att uppna det
scenariot. Varden behover forandras.

"Att dom ska kunna sdtta diagnos tycker jag dr vdldigt viktigt och det har att fGnga upp det tidigt. Jag mmar
verkligen for de hdr tondrstjejerna. Och sen hur man har det, vad man sjalv behéver for stottning och behandling, fa
fram olika typer vad kan funka, andning, IR och sen framforallt operation. Det mdste jag sdga att det dr mdanga i den
gruppen som far mycket bdttre livskvalitet.”

"Man ldgger 6ver skulden pa oss, det hdr dr inget vi dr skyldiga till, det dr inget vi gjort...”
Flera kvinnor dterkommer till uttalandet om att om lipédem var en manlig sjukdom sa hade det satsats mer
pa omradet. Andra undrar hur det kommer sig att Tyskland anvéander fettsugning som behandlade atgard

och har gjort s i 30 ar men att det krévs mer evidens i Sverige?

“Varfor far man forstora eller forminska brosten? Varfor skickar man 13- aringar pd sana hdr gastric by pass, att ta
bort en frisk kroppsdel bara for att ga ner i vikt. Men lipédem...”

“Det finns ju mdanga som inte ens dr 20 ar och som har det som jag i mina ben och som ska leva hela sitt liv med det hér
och det dr att fettsuga men att man inte far ndgon hjdlp och att man sjéilv far bekosta det.”

“Fettsugning, hade jag haft ondare sa hade jag velat det. Alla jag har sett som gjort operation mot lipddem mar mycket
bdttre. Benen blir jdttefina.”

Kvinnorna ar oroliga for sin framtid och misstrdstar 6ver om livet alltid kommer att begriansas av lipédemet.
"Jag vill inte leva som en pensiondr nu, jag har barn som behover mig.”

"Man har haft, hela tiden, forhoppningar. Man har gjort allt men luften gar ur och sa tinker jag, man kan val fa ndgra
ar innan man somnar in...”

"Vad dr forloppet nu da? Vad kommer hdnda? Jag dr inte lastgammal men jag dr inte ung... Ska jag bara sitta ddr
da?”

Region

Ostergétland

www.regionostergotland.se 15 (36)


http://www.regionostergotland.se/

4.2.6  Medskick

Samtliga kvinnor som beredningen har traffat har uttryckt en stor gladje 6ver att bli tagna pé allvar och
antligen bli lyssnade pa. Nagra medskick ror onskemal om att patientgruppen borde fa tillgang till att trana i
regionens bassédnger, fi behandling med lymfapress samt fettsugning i de fall som ar valdigt svira. En kvinna
menar att det inte ar ndgon skonhetsoperation det handlar om, det ar hilsobaserat.

Det storsta medskicket frén kvinnorna ar att de vill de bli trodda pa och bemétas med empati néar de soker
vard for sina besvar.

"Hjdlp oss, sndlla. Jag vill inte sitta i rullstol ndr jag blir dldre. Det dr inte kul att vara rddd for framtiden men jag
ignorerar min smdrta.”

"Prio ett dr att vardpersonal ska ha kunskap och utifrdn den kunskapen sa ska de alltsd@ kunna hjdlpa oss.”

“Lipodem dr som vilken sjukdom som helst. Man kan inte skicka tillbaka remisser och sdga att det hdr tar vi inte hand

om.

4.3 Patientperspektiv

4.3.1 Patientféreningar

Nar en patient med lipédem, kanske efter flera &rs resultatlosa vardkontakter far ett namn p4 sitt tillstind,
kan patienten, uppleva en littnad. Samtidigt kan beskedet om att bot inte finns for detta kroniska tillstdnd
innebdra en pafrestning. Kontakt med andra patienter med lipédem kan underlitta och
patientorganisationer kan ge stod och ytterligare utbildning.4

Svenska 6demforbundet (SOF) ir Sveriges patient- och intresseférening for personer med bland annat
lipodem.’s SOF menar att d& det réder brister inom vérden vad géller bdde kinnedom och kunskap om
lipédem sé stravar SOF stindigt efter att informera och paverka vardgivare och beslutsfattare. I podcasten
*Sjukvé@rdspodden — kraftsamla for en jamlik vird” deltog Margareta Haag, ordférande i SOF, den 20 mars
2018.16 P4 fragan om vad deltagarna i podcasten hade satt som nummer ett pa listan ”den allra vérsta
orattvisan i hidlso- och sjukvarden” sa svarar Margareta foljande:

“déG har jag satt faktiskt det hdr med att man ska ha jamlikhet enligt lagen ndr det gdller sjukvdrd ocksd, och da sctter
jag diagnosgruppen med lipédem som fruktansvdrt ojdmlikt. Ndr det finns en diagnoskod, men det finns ingen
behandling, det finns ingen vard, det finns ingen rdttvisa, finns ingen rehabilitering for dessa. Och de dr sjuka och
arbetslosa och sjukskrivna och feldiagnostiserade. De lever alltsa ett fruktansvdrt ddligt liv. Och dom fér inte hjdlp. Det
dar den storsta ordttvisan 1 hdlso- och sjukvdrden som jag ser det. Alltsa ett enda landsting har ett vardavtal.””

4.3.2  Roster i media

De senaste tva aren har det skrivits en rad olika reportage om lipédem i s& vil mindre lokaltidningar som i
kvallspressen och professionstidningar. Detta framst mot bakgrund av att patienter organiserat sig i
foreningar och hojt sina roster for uppmaéarksamma sin situation. I en sluten, valdigt aktiv, grupp pa
Facebook, "Inte mitt fel”, kan drabbade personer dela bilder pa sina kroppar och utbyta sina erfarenheter av
vérden. Det finns dven en blogg med samma namn; http://www.intemittfel.se

I Corren skrev en person i juli 2017 en insindare med ett Ostgotafokus. Titeln 16d ”Vi med Lipédem fortjanar
att fa vard” dar insdndaren beskriver att hon och hennes medsystrar har stindig smérta i benen. Vidare gar
att lasa att ménga har sned och felstillda ben som orsakar skador i knén och fotter, ndgra har svart att ga.
Sjukdomen orsakar vidare ett konstant daligt psykiskt méende och skamkénslor 6ver kroppens utseende,

14 Stockholms lans landsting (2017) Fokusrapport Lipédem

15 Svenska Odemforbundet “Om SOF” http://www.svenskaodemforbundet.se/om-sof/ (2018-06-05)

16 Sjukvardspodden — kraftsamla for en jamlik vird 20 mars 2018 avsnitt 5
https://itunes.apple.com/se/podcast/sjukv%C3%Asrdspodden-jakten-p%C3%A5-den-j%C3%A4mlika-
v%C3%Asrden/id1173549879?mt=2

17 "Sjukvirdspodden — kraftsamla for en jamlik vard 20 mars 2018 avsnitt 5
https://itunes.apple.com/se/podcast/sjukv%C3%Asrdspodden-jakten-p%C3%A5-den-j%C3%A4mlika-
v%C3%Asrden/id1173549879?mt=2
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manga har kénslan att vilja gomma sig och lever pa smirtstillande och antidepressiva. Insdndaren beskriver
att trots detta sé nonchaleras patienterna av bade landsting och likare. Vidare skriver hon;

"Sa vi behéver hjdlp, men fran manga likare far vi hora: "gd hem och banta”, “it mindre och rér pa dig mera” och “du
ar enbart tjock”. De ger oss diagnoser som sjuklig fetma, och erbjuder oss att ta bort friska organ, genom gastric-
bypass. Universitetssjukhuset i Linkdping, ett av Sveriges storsta sjukhus, nobbar, och tar inte hand om inte ndgot som
har med lipédem att géra. Norrkoping likasé. Via sjukgymnast kan man fa hjdlp i Motala, pd sjukgymnastniva. Vi
behover vard, vi behover kompressionskldder, lymfdrdnage och massage. Vi behover tillgang till operationer i Sverige
(fettsugning av fettansamlingarna) for att kunna leva ett vdrdigt liv. Fysiskt och psykiskt.”

Som det ser ut idag menar inséandaren att flera patienter far vinda sig till kliniker i Tyskland for operation, en
kostnad pa cirka 600 000 ur egen ficka. Insindaren avslutar med orden “hur kan en sjukdom som denna
bara nonchaleras av Sverige?”.18

4.4 Struktur och forutsattningar
4.4.1 Riktlinjer

Det saknas nationella riktlinjer frin Socialstyrelsen eller rekommendationer fran SBU f6r patienter med
lipodem. Det finns heller inga kvalitetsregister for lipodem.

Det saknas information om lipodem pa 1177 Vardguiden.

Dagens kunskapslage ar otillfredsstéllande; det finns otillrackligt vetenskapligt underlag for att forsta
orsaker bakom lipddem, mekanismer, drftlighet, prognos och lamplig behandling. Det aterspeglas i att
lipodem beskrivs framst utifran den typiska symptombilden snarare &n utifran ndgon underliggande orsak.
Behandlingen ir likaledes symtominriktad — kompression eller fettsugning syftar till att lindra symtom men
ger ingen bot. I en nyligen publicerad fallserie foreslar forfattarna att fettsugning gor storre nytta om det
genomfors nir patienter har mattliga besvir dn om det genomfors i senare skede (med hanvisning till att
lymfbanorna d& har skadats av fettansamlingarna).9

4.4.2 Motioner

Under 2017 lamnades tre motioner in till riksdagen avseende lipédem. Motion 2017/18:259 "Lip6dem - en
sjukdom dér det beh6ovs mer forskning och kunskap och béttre vard”2e, motion 2017/18:2101 "Diagnos och
behandling av sjukdomen lipodem”2 samt motion *Jamlik halso- och sjukvard”=2.

Motionirerna menar att okunskapen om lipédem i sjukvarden ofta har lett till férvarrade svarigheter for
patienter, exempelvis fortvivlande bantningsforsok och atstorningar. Mer forskning behdvs for att ge adekvat
vard. Okunskapen kring lipddem i varden beskrivs ha lett till ménga verkningslosa gastric bypassoperationer.
Motiondrerna hanvisar till behandlingar som prévats nationellt med goda resultat; insatser utférda av
lymfterapeuter eller fettsugning. Motionirerna hénvisar vidare till olika patientgrupper med ett aktivt
systerskap som praglas av stor fortvivlan och ilska diar de som opererat sig privat upplever en stor lattnad. En
av motionirerna jamfor situationen for lipodem med en annan kvinnosjukdom, endometrios, som for nagot
decennium sedan inte togs pa allvar. Det som framfor allt behover sékerstéllas enligt Motion 2017/18:2101 ar
fyra saker:

e att patienter med lipédem far diagnos och vard enligt patientlagen

e att lipédem inkluderas i den nationella strategin for att forebygga och behandla kroniska sjukdomar

e att en kompetenshojning i varden sker, sa att patienter med lipédem far ratt diagnos och behandling
i tidigt stadium av sjukdomen

e att tillgdngen till lymfterapeuter 6kas

18 Corren.se 22 juli 2017 "Vi med Lipédem fortjanar att fa vard” http://www.corren.se/asikter/insandare/vi-med-lipodem-fortjanar-att-
fa-vard-om4745761.aspx (2018-04-20)

19 Dadras, M., et al., Liposuction in the Treatment of Lipedema: A Longitudinal Study. Arch Plast Surg, 2017. 44(4): p. 324-331.

20 Riksdagen 2017/18:259 "Lipddem - en sjukdom ddr det behovs mer forskning och kunskap och bdttre vard”
http://data.riksdagen.se/dokumentstatus/H502259.rix (2018-05-18)

21 Riksdagen 2017/18:2101 "Diagnos och behandling av sjukdomen lipodem” https://data.riksdagen.se/fil/06C514FC-DA1D-40F6-
83A3-A09ED45E62E3 (2018-04-20)

22 Riksdagen 2017/18:2226 *Jamlik hdlso- och sjukvdrd” https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/motion/jamlik-
halso--och-sjukvard_H5022226 (2018-06-05)
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Motionerna foreslar att:

- Riksdagen stiller sig bakom det som anf6rs i motionen om att uppméarksamma lipddem genom
forskning och vardinsatser och tillkinnager detta for regeringen.

- Riksdagen stiller sig bakom det som anf6rs i motionen om att det bor utarbetas statliga riktlinjer for
diagnos och behandling av sjukdomen lipodem, och detta tillkdnnager riksdagen for regeringen.

- Riksdagen stiller sig bakom det som anfors i motionen om att utbildningen av lymfterapeuter bor
utokas och tillkdnnager detta for regeringen.

Den 17 maj 2018 behandlade riksdagen cirka 600 motioner inom omradet hilso- och sjukvardsfragor i
betdnkandet 2017/18:SoUg Halso- och sjukvardsfragor. Bland dessa fanns ovan nimnda motioner om
lipodem. Samtliga motioner avslogs.23 Riksdagen anser dock att patienter borde kunna jaimfora kvaliteten
mellan olika virdmottagningar genom nationella kvalitetsregister och uppmanar regeringen i ett
tillkdnnagivande att arbeta med hilso- och sjukvardsfragorna. Tillkinnagivandet handlar om nationella
kvalitetsregister, som innehéller patientuppgifter om &tgéarder och resultat inom hélso- och sjukvirden och
ska ge kunskap om hur varden kan forbattras. Riksdagen anser att regeringen borde ge en myndighet i
uppdrag att ta fram forslag pa hur dessa register kan bli tillgingliga for patienter sa att de kan jamfora
kvaliteten mellan olika vardmottagningar.24

4.5 Riskfaktorer, halsoframjande insatser och egenvérd
4.5.1  Riskfaktorer

Som tidigare angivet dr det nastan bara kvinnor och flickor som far lipodem. Darfor misstianker experter
hormonella orsaker. Som regel borjar lipodem i slutet av puberteten, under en graviditet eller under
menopausen. Dessutom verkar risken att fa lipodem vara genetisk.

4.5.2  Halsoframjande insatser

Kosten framhalls som a och o i en hilsosam livsstil. Inlagringen av lipodem gér inte att paverka med kosten,
men alla patienter med lipddem bor mdna om en hialsosam och balanserad kost i ett 1angsiktigt perspektiv —
dels for att halla vikten nere, men ocksa for att 6ka det allménna vilbefinnandet. Dietisten ar en viktig resurs
i sammanhanget dven om det inte finns nagon speciell diet for lipédem. En del behandlare rekommenderar
kosttillskott av olika slag men vare sig diet eller kosttillskott har ndgot st6d i klinisk erfarenhet eller
forskning.25 Fysisk aktivitet ar viktigt i konservativ behandling av lipédem. Mélet for insatserna ar att hjalpa
patienterna till en aktiv livsstil, med bibehallen/6kad rorlighet och funktionalitet. Traning med tyngdpunkt
pa aktiviteter som stimulerar cirkulationen och underlattar lymfflodet verkar kunna minska kronisk smarta
och svullnad. Generell fysisk aktivitet som syftar till att reducera/stabilisera vikten, stirka muskler och 6ka
konditionen paverkar det allminna vilbefinnandet, 6kar sjalvfortroendet och kan motverka/lindra. Ovningar
och traningsprogram behover vara individuellt anpassade, lampligen i samarbete med en fysioterapeut.
Vattengymnastik eller simning verkar vara speciellt gynnsam vid lipodem.26 Patienterna upplever att det gor
mindre ont att rora sig i vatten. Den minskade tyngdkénslan i vatten avlastar lederna och okar
rorelseomfanget och det yttre trycket fran vattnet underlittar cirkulationen. Vattnets tryck och det motstdnd
vattnet ger vidrorelse, fungerar som massage pa hud och underhud och motsténdet 6kar kaloriforbrukningen
under traning. Hogintensiv traning kan dock forvarra smarta varfor lagintensiva aktiviteter som promenader,
medicinsk yoga, cykling, pilates och 6vningar med elastiska band fungerar battre.27 Andra faktorer som
forvarrar lipodem ar hudproblem, Gvervikt, atsittande klader, ldnga flygresor och extrem virme eller kyla. 28

23 Riksdagen Betdnkande 2017/18:SoU9 Hiilso- och sjukvardsfragor http://data.riksdagen.se/dokumentstatus/H501SoU9.rix (2018-
05-18) .

24 Svenska Odemforbundet "Riksdagsbeslut om motioner om lipédem och jamlik vard”
http://www.svenskaodemforbundet.se/nyheter/riksdagsbeslut-om-motioner-om-lipodem-och-jamlik-vard/ (2018-06-05)

25 Williams, A.F. and I. MacEwan, Accurate diagnosis and self-care support for women with lipoedema. Practice nursing, 2016. 27(7):
P- 325-332.

26 Stockholms ldns landsting (2017) Fokusrapport Lipédem

27 Fetzer, A. and S. Fetzer. Lipoedema UK big survey 2014 research report. 2014 Oktober 2017; Available from:
http://www.lipoedema.co.uk/wpcontent/uploads/2016/04/UK-Big-Surey-version-web.pdf.

28 Svenska Odemforbundet — Informationsblad http://www.svenskaodemforbundet.se/wp-
content/uploads/2017/05/Informationsblad.pdf (2017-12-06)
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4,5.3 Egenvard — vad kan patienten gora sjalv?

Vid lipédem, som vid minga andra kroniska tillstind, ar patientens egenvérd av stor betydelse. Vardgivarens
roll handlar mycket om att undervisa, motivera och stotta patienten i egenvirden. Bemotandet ar ocksa
viktigt, d& en del patienter har trikiga erfarenheter fran tidigare kontakter med varden. For att uppna bista
behandlingsresultat, bor patienten engageras i besluten och genom information och férvarvad kunskap om
lipodem och de behandlingsmojligheter som stér till buds. Patienten kan ha behov av motiverande samtal
géllande egenvard och livsstilsrad. Det dr viktigt att patienten dr inforstddd med att fettvivnaden vid lipédem
troligen inte i ndgon storre utrackning kan péaverkas av kost eller fysisk aktivitet. Aven om patienten
accepterat och nogsamt foljer rekommendationerna, kan lipodemet férsdmras genom att fettcellerna
ytterligare 6kar i storlek och klumpar ihop sig. Aktiva patienter som f6ljer riden om en hilsosam livsstil och
egenvird klarar av kraven béttre i det dagliga livet, har farre och mildare symtom och mindre
komplikationer.

Hudvard ar en viktig del av egenvarden. Huden ar 6mtélig och, ofta forslappad 6ver omraden pa kroppen
med lipodemfett. Huden och speciellt hudveck ska inspekteras for skador och tvittas dagligen och smorjas
med mjukgorande kramer. Skador som revor, svampinfektioner och insektsbett kan leda till hudinfektioner
som sprider sig i hud och underhud och maste behandlas. Smérta fran lipédemet och/eller kinslighet for
beroring och tryck 6ver vivnaden kan utgora ett hinder i egenvard, vid fysisk aktivitet och vid
kompressionsbehandling. Smirtorna kan vara svara att behandla och man kan inte rakna med att uppnaé full
smartlindring.29

4.6 Diagnostik och behandling och rehabilitering
4.6.1 Diagnostik

Det kan ga flera ar innan en person med lipédem far diagnos. Brist pa kunskap om lipédem gor att varden
uppfattar dem som 6verviktiga/feta och uppmuntrar till motion och dieter som inte ger forvintat resultat.
Det finns inga prover som kan pavisa lipodem. Bristen pé en allmént accepterad, gemensam definition och
varierande tolkningar av relaterade termer stiller till svarigheter vad géller diagnos, behandling och
forskning. Det finns ett stort behov av gemensamma normer for diagnos och gradering av lipodemets
svarighetsgrad. Befintliga brittiska och nederldandska riktlinjer ger forslag till standardiserade matt och
metoder for att beskriva och bedoma en patients tillstind som st6d for diagnos och for utvirdering av insatt
behandling. Tydliga, allmént accepterade kriterier och matmetoder ar ocksa visentliga for jaimforelser i
forskningssammanhang.3° Lipodem forvixlas ibland med lymfédem, men skiljer sig sétillvida att lipédem &r
symmetriskt utbrett pa kroppens bada sidor.3!

Det har gjorts forsok att sarskilja fem olika typer av lipodem med utgangspunkt fran var pa kroppen
fettdepderna ar lokaliserade. Typ 1: Stuss och héfter inklusive “ridbyxlar”. Typ 2: Stuss och hofter ner till/till
och med knéna. Typ 3: Stuss och hofter ner till anklarna. Typ 4: Armar. Typ 5: Endast underben. 32

Ett kinnetecken som framhalls som stod for diagnosen lipodem ar diskrepansen i mangden fett mellan
under- och 6verkropp. I en studie genomford av forskare i USA vid en endokrinologisk mottagning 2012—
2013 undersoktes 51 patienter varav en man, fran huvud till fot gidllande forekomst av lipodemfett definierat
som underhudsfett, innehéllande fettkulor, smé knutor i storlek frdn 5—10 mm som padminner om okokt ris
eller frysta &rtor. Alla patienterna hade diagnostiserats med lipédem och klassificerades i stadier enligt
modellen i avsnittet stadieindelning ovan. Fem av patienterna placerades i stadium 1, den stora majoriteten,
33 patienter bedomdes vara i stadium 2 och 13 patienter i stadium 3. Sju av dem hade utvecklat lymfodem
och hanfordes darfor dessutom till stadium 4-lipolymfodem. Resultatet visade att lipodem kan upptrida
overallt pa kroppen dar underhudsfett normalt forkommer. Eftersom alla patienter, oavsett stadium och
fettméngd hade lipodem runt knéets insida och baksida, foreslar forfattarna att undersokning av
underhudsfettet pa dessa lokaliteter skulle kunna fungera som fokuserat test for lipodem.33

29 Stockholms ldns landsting (2017) Fokusrapport Lipédem
30 Stockholms léns landsting (2017) Fokusrapport Lipédem
31 Svenska Odemforbundet http://www.svenskaodemforbundet.se/odem/lymfsystemet/lipodem/ (2017-12-06)
32 Stockholms lans landsting (2017) Fokusrapport Lipdem
33 Stockholms lans landsting (2017) Fokusrapport Lipédem
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4.6.2 Behandling och rehabilitering

Ritt diagnos ar en forutsiattning for adekvat behandling. En del patienter med lipédem har vandrat runt i
varden och fatt kimpa med verkningslosa behandlingar riktade mot nigon annan, felaktig diagnos. Nar
behandlingen inte givit 6nskat resultat har patienterna kunnat bemétas av misstinksamhet och férdomande.
Nar patienter med lipédem vél far diagnos kan lipédemet vara langt framskridet d& det kan vara léttare att
kinna igen tillstindet. De symtomatiska behandlingsalternativen ar starkt begriansade och det foreligger
oklarheter om deras effektivitet.34

Nedan ges ndgra exempel pd olika behandlingsalternativ
Konservativ behandling

Konservativ behandling, som primart ar utformad for patienter med lymfodem, syftar till att lindra
symtomen, minska risken for komplikationer och forhindra eller forsena progression genom att motverka
faktorer som kan péverka forloppet negativt. Ledordet ar en hilsosam livsstil dar vardgivarens uppgift
framfor allt ar att forma patienterna att inte ga upp i vikt och att réra pa sig. Vardinsatserna kan
sammanfattas som:

e Kompressionsbehandling for att minska svullnad och motverka forsamring och
utveckling av lipolymfédem (det vill sdga att fettvavnadsférandringarna péverkar lymfsystemet sa att
ett lymfédem uppstarss).
Patientutbildning och st6d i egenvard déir sjukvarden ska undervisa, stotta och motivera patienten.
Hilsosam livsstil med balanserad kost och vid behov viktminskning. Fysisk aktivitet med
bibehéllen/forbattrad rorlighet och kapacitet i det dagliga livet, ger forbattrad cirkulation och kan
eventuellt minska risken for ledbesvir.

e Eventuell smartlindring initialt f6r 6kad rorlighet.

e Psykosocialt stod, vid behov, for patienter med till exempel depression eller dtstorningar.3¢

Kompressionsbehandling

Argumentet att kompressionsbehandling skulle stoppa upp eller hindra progress och utveckling av
lipolymfédem, uttrycks som en forhoppning, snarare an en visshet. Vavnadsforstoringen vid lipédem kan
inte paverkas eller avlagsnas med kompression men en del patienter kan uppleva symtomlédttnad. Ménga
patienter ar hjilpta av kompressionsstrumpa klass 1 som siljs bland annat via apotek och ibland réacker det
med vanliga sportstrumpor i fastare material for att minska sméartan. Manuellt lymfdranage och
kompressionpumpsbehandling har ingen eller ringa effekt enligt befintliga studier. Det saknas evidens for att
manuellt lymfdranage och kompressionpumpsbehandling skulle vara verksamt vid lipédem, men en del
patienter kan uppleva behandlingen som avslappnande och smirtlindrande.3”

Nagra patienter som intervjuats inom ramen for behovsanalysen har bekostat privat behandling i en
Iymfapress, ndgot som de upplevde hjilpa. En sidan apparat bestar av en pump (en kompressor) som ansluts
till en manschett via luftslangar. Pa kompressorn gar det att stilla in tryck, behandlingstid och eventuell
behandlingscykel. Kompressorn har tva inbyggda kontaktuttag s att det gar att behandla bdda benen eller
béda armarna samtidigt. Manschetten har upp till 12 6verlappande luftkamrar som blases upp en i taget fran
kroppens fotled/handled till kroppens centrala delar. Nar alla luftkamrar fyllts och efter ndgra sekunder
tomts, startar en ny kompressionscykel. Detta ger en pulserande tryckmassagebehandling. Denna behandling
ar effektiv vid lymfodem d& 6demet minskar pa ett mycket effektivt sitt, bade perifert och centralt, samtidigt
som det mjukar upp vdavnaden och lindrar eventuell smarta eller tyngdkénsla. Det saknas dock evidens kring
pressen kopplad till lipédem. 38

34 Stockholms lins landsting (2017) Fokusrapport Lipédem

35 Svenska Odemforbundet — Informationsblad http://www.svenskaodemforbundet.se/wp-
content/uploads/2017/05/Informationsblad.pdf (2017-12-06)

36 Stockholms lans landsting (2017) Fokusrapport Lipédem

37 Stockholms ldns landsting (2017) Fokusrapport Lipodem

38 Om lymfapress http://www.apodan.dk/media/21333/LP-brochure-SE-Vers11_13.pdf (2018-05-16)
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Psykosocialt stod

Bedomning av psykisk/psykosocial hilsa bor ingd som en del av utredningen vid misstankt lipodem.39
Patienterna lider i manga fall av sitt avvikande utseende, med omfattande psykosociala konsekvenser som
maste tas pa allvar. Problemen kan ha accentuerats genom den ytterligare stigmatisering och psykosociala
stress det innebér att utsittas for misstro i méten med okunniga vardgivare. Lég sjalvkénsla, uppgivenhet
och fortvivlan kan omintetgora patientens formaga till egenvard — vilket i sin tur kan leda till ytterligare
kinslor av fortvivlan och hopploshet. Psykosocialt stod och i en del fall individuell psykoterapi, eller
gruppterapi, kan darfér vara nodviandiga komponenter i behandlingen. Allvarlig psykisk ohélsa som
depression och/eller angestsyndrom méste behandlas innan man kan férvinta sig att patienten sjalv kan
ansvara for sin lipodembehandling. Behandlingen forsvaras hos de patienter som har utvecklat nadgon form
av dtstorning som anorexi, bulimi eller andra storningar i sitt forhéllande till mat. Patienter med adtst6rning
bor ha psykologstod nar de ska ldgga om sin kost.40

Kirurgisk behandling

Det saknas vetenskaplig evidens for om lipddem kan hejdas, stoppas upp eller forsenas genom att avligsna
fett kirurgiskt. Det rader stor oenighet i professionen krig fettsugning som behandlingsmetod, pa grund av

det déliga evidenslédget. Idag beskostas generellt inte fettsugning vid lipédem av hilso- och sjukvarden utan
patienter med lipddem hénvisas till privata aktorer.

I en artikel i lakartidningen i november 2017 beskriver Leif Perbeck (docent, 6verldkare, brost- och
endokrinkirurgiska kliniken, Karolinska universitetssjukhuset, Stockholm) fettsugning som den
behandlingsmetod som trots allt ger bast resultat. Fettsugningen har som mal att ta bort s& mycket fett som
mojligt for att eliminera smartan och den fettvolym som hindrar patientens rorlighet, till exempel genom att
lar och knén gér ihop vid ging for att pa sikt férhindra en artrosutveckling pa grund av snedbelastning i
knina och fotterna. Ingreppet ar inte ett kosmetiskt ingrepp. Fettsugning i samband med ett kosmetiskt
ingrepp gar ut pa att ta bort endast den miangd fett som kravs for att fa ett lyckat kosmetiskt resultat. Vid
lipédem giller det att ta bort s mycket fettvidv som mojligt, eftersom det ar fettet som ger upphov till
smirtan. Om det kosmetiska resultatet innebar en forbattring dr det en bonus, speciellt om personen med
lipodem kéant sig stigmatiserad under livet. Fettcellerna, som tas bort vid fettsugning, dterkommer inte
senare i livet. Det kan kridvas 2—4 operationer for att resultatet ska bli optimalt. Patienterna maéste
postoperativt anvinda kompressionsstrumpor, helst 6 manader bade dag och natt och sedan ytterligare 6
ménader dagtid, for att minska den postoperativa svullnaden och for att huden ska dra ihop sig. Patienterna
maste acceptera detta i analogi med vad som krévs vid fettsugning vid lymfédem, dock med undantaget att
det vid lymfodem é&r livslang kompressionsbehandling dag som natt som giller4: I artikelns diskussionsdel
skriver Perbeck att det inte finns manga studier som l&ngsiktigt studerat lipodem eller framfor allt effekten
av fettsugning vid lipddem. Goda resultat rapporterades dock nir 164 patienter undersoktes i medeltal 3 ar
och 8 ménader (med en spridning mellan 1 och 7 ir) efter fettsugning. Alla patienterna uppvisade en
minskning av det subkutana fettet med i medeltal 9 846 ml per person, en forbattring av formen och en
normalisering av kroppsproportionerna. Aven en forbittring avseende smirta och tryckémhet noterades,
tillika en minskning av 6dem, kérlbristningar och rorelserestriktioner samt en férbattrad kosmetik. Detta
resulterade i en stor 6kning av livskvaliteten.42

Hakan Brorson, docent och 6verldkare vid Skédnes Universitetssjukhus i Malmo6 (MAS) har stor erfarenhet av
fettsugning vid lymfodem. I en intervju av Sue Mellgrim, medicinsk lymfterapeut vid Svenska
Odemforbundet diskuteras fragan om fettsugning vid lipodem.43 Brorson berittar att behandling av lipodem
inte ingar i uppdraget hos den specialiserade plastikkirurgin inom Sodra sjukvardsregionen (dar fokus ligger
pa behandling av cancer, missbildningar, trauma och brannskador). Han har dock erfarenhet av att ha
opererat en patient med lipédem i USA dar 1,4 kg fett togs bort frn respektive underben. Patienten var nojd
och 4 ar senare (trots en viktuppgéng pa 9 kg) sa var proportionerna pa benen efter operationen bibehallen.44

39 Lontok, E., et al., Lipedema: A giving smarter guide. 2017, Kalifornien: Milken Institute.

40 Reich-Schupke, S., et al., S1 guidelines: Lipedema. JDDG: Journal der Deutschen Dermatologischen Gesellschaft, 2017. 15(7): p. 758-
767.

41 Lakartidningen.se 2017-11-13 (uppdaterad 2017-11-24) http://www.lakartidningen.se/Klinik-och-vetenskap/Klinisk-
oversikt/2017/11/Lipodem--en-ofta-forbisedd-men-behandlingsbar-sjukdom/ (2017-12-06)

42 Lakartidningen.se 2017-11-13 (uppdaterad 2017-11-24) http://www.lakartidningen.se/Klinik-och-vetenskap/Klinisk-
oversikt/2017/11/Lipodem--en-ofta-forbisedd-men-behandlingsbar-sjukdom/ (2017-12-06)

43 Svenska Odemforbundet Intervju med Hékan Brorson om fettsugning http://www.svenskaodemforbundet.se/wp-
content/uploads/2016/02/Intervju-H%C3%Askan-Brorson.pdf (2018-02-22)

44 Svenska Odemforbundet Intervju med Hékan Brorson om fettsugning http://www.svenskaodemforbundet.se/wp-
content/uploads/2016/02/Intervju-H%C3%Askan-Brorson.pdf (2018-02-22)
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Aven om den svenska hilso- och sjukvérden generellt inte bekostar fettsugning vid lipédem finns det
patienter som har opererat sig privat, nationellt eller utomlands. Vid en genomgéng av ett antal artiklar pé
nétet verkar den samlade erfarenheten vara att dessa kvinnor har fatt “livet tillbaka”. De beskriver att de
blivit av med smartan och stigmatiseringen och att de kénner sig mer normala efter operationen. Det gir inte
att dra négra slutsatser om att fettsugning skulle vara den bista behandlingen idag, men behandlingen ar for
manga symtomlindrande d& patienterna beskriver att de blivit av med virk och stigmatisering.

4.7 Forskning

For patienter med lip6dem finns som rapporten har visat ingen riktad behandling, det 4r ddremot av stor vikt
att varden uppméarksammar diagnosen for att undvika fel vid diagnostik, rdd och behandling. For att
patienter med lipédem ska f& den vird och omvardnad de behéver kravs utbildningsinsatser for vardens
aktorer. Framforallt behovs det vilgjorda studier av hog kvalitet som underlag for att kunna sitta diagnos
och ge adekvat behandling.45

Dagens kunskapslage kring lipodem dr minst sagt otillracklig. Det saknas vetenskapligt underlag for att
forsta orsaker bakom lipodem, mekanisker, drftlighet, prognos och lamplig behandling. Detta dr ndgot som
samtliga verksamhetsforetradare i Region Ostergotland har patalat och uttryckt sin frustration kring. For
oavsett kunskapslidget sa knackar patienterna pa dorren. Idag aterspeglas lipodem utifran den typiska
sytombilden snarare dn utifrdn nigon underliggande orsak vilket gor att behandlingen blir symtominriktad
istillet for forebyggande eller botande. Behandlingar som kompression eller fettsugning ger enbart lindring,
inte bot.46 Bordan som patienter och nérstdende liksom hilsoekonomiska aspekter av lipodem behéver
undersokas narmare for att kunna végleda stéd och prioriteringar.

Sammantaget behovs mer forskning for att forstd mekanismer, arftlighet och 1amplig behandling inklusive
radgivning. Befintliga studier indikerar positiva resultat av fettsugning, men studier med starkare
studiedesign behdvs for att ge mer tillforlitlig kunskap.47

4.8 Verksamhetens organisation och vérdprocess

Idag saknas en fungerande virdkedja samt kunskapsstod for hur patienter med lipodem ska diagnostiseras
och behandlas i Region Ostergotland. Vidare si saknas vérdprogram eller andra riktlinjer for lipodem i
Region Ostergoétland.

Det finns séledes ingen tydlig vig for patienten i varden i Region Ostergotland idag. N&got som
kunskapsinhdmtningarna belyser. Den erfarenhet som verksamhetsforetradarna delar &r att lipodem och
patientet med lipédem ir en diagnos och en patientgrupp som idag star utan vard och behandling. Detta
framst mot den bakgrunden att det saknas riktlinjer och evidens fér korrekt handlaggning. Flera foretradare
jamfor lipodem med lymfodem som pa sin tid var en forbisedd och omdiskuterad diagnos till skillnad frén
idag.

4.8.1 Erfarenheter fran verksamhetsforetradare
4.8.1.1 Dialog med brukardialogberedning 2

Kunskapsinhdmtning fran verksamheten har framst skett vid brukardialogberedningens sammantraden déar
olika verksamheter i lanet har bjudits in for dialog. Resultatet fran dessa &terges nedan. Kunskapsunderlaget
bygger pa dialoger med verksamhetsforetridare inom Region Ostergotland om inget annat anges. Nedan
presenteras resultatet av dialogerna.

Rehab vast

Vid ett sasmmantrade i januari besokte en fysioterapeut/lymfterapeut fran Rehab vast
brukardialogberedningen. Hon berittade att det i vistra (likt Ostra och centrala linsdelen) finns en
lymfédemmottagning. Lipodem beskrivs som en “lillasyster” till lymfédem och att behandlingsfasen ar
densamma dem emellan. Vidare beskriver hon att lipédem inte dr nagot nytt fenomen “man bérjade prata

45 Stockholms lans landsting (2017) Fokusrapport Lipédem
46 Stockholms léns landsting (2017) Fokusrapport Lipédem
47 Stockholms léns landsting (2017) Fokusrapport Lipédem
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om det redan pa 40-talet men nu har det kommit upp mer pad tapeten”. Det sjukvarden kan erbjuda i
dagslaget d4r kompressionsmaterial och om patienten avbojer det sé finns inget annat.

Verksamhetsforetradaren podngterar att lipddemet ar symetriskt och att det ar viktigt att titta pa hur
patienten ser ut “hur ser det ut p& éverkropp och underkropp? Overkropp och underkropp stimmer ofta
inte 6verens”. Vidare beskriver hon att det ar svart att skilja mellan fetma och lip6dem, det som skiljer ar
smiértan, framforallt smérta i benen med extrem smirta vid beréring. Diagnosen byggs darfor ofta pa att
véardgivaren kanner, klimmer och mater kroppen utéver anamnes. Vidare undersoks om patienten har
“madrasshud”, om huden ar gropig och svingig eller har utvixter, som pésar. Ofta har patienter med
lipédem smaé nitta fotter och vid fotknolarna gér det ut 6dem.

Det ar inte ovanligt att patienterna far blaméarken och vid handpélaggning gar det att kinna sma kulor under
huden, som sm4 artor. Tanken med kompressionsmaterialet ar att férhindra skav, det gér inte att trycka ihop
fettcellerna eller flytta pa dem.

Verksamhetsforetradaren siger att det gér att fettsuga dessa patienter, da forsvinner fettcellerna och med
dem smartan. De fettceller som sugs bort kommer inte tillbaka. Hon berittar att hon haft en patient som
genomfort fettsugning utanfor regionen och som ar jattenojd med sin behandling. Sett ur ett
hilsoekonomiskt perspektiv kanske fettsugning ar ett bra alternativ sager hon.

“hon kan jobba mer, har ingen viirk, kan ta hand om barnen och sd vidare. Ar det skonhetsoperationer? Dessa
patienter mar skitddligt, de blir inte trodda pd, far hora att de dr feta, har ddlig karaktdr vilket inte dr fallet, det gar
inte att banta bort lip6dem”

Avslutningsvis beréttar hon att kunskapen om lipodem finns i andra lander, exempelvis Tyskland, dar finns
mycket erfarenhet och kunskap medan kunskapsliget i Region Ostergotland inte alls ar bra. Patienter som
besoker mottagningen i vister kan fa en tid direkt for utlitande medan patienter i 6stra och centrala
lansdelarna behover ett lakarutlatande for att fa tid pa en lymfmottagning.

Rehab Ost

Vid ett sammantréde i februari gastades beredningen av medarbetare frén Rehab Ost, mer specifikt
Iymfmottagningen vid NeuroRehab Ost. Medarbetarna berattade forst och framst att kunskapen kring
lipédem i organisationen ar dilig, detta pa grund av att det saknas forskning och evidens fér hur
patientgruppen ska omhéandertas. De berattade att de ar vana att ta hand om patienter med lymfédem och att
lipodem ar en lillasyster till lymfédem. I nagra fall har patienterna haft bAda diagnoserna men primart sokt
for sitt lymfodem.

Verksamheten har inget uppdrag om att ta hand om lipédempatienter och menar pé att det 4r méarkligt och
ovetenskapligt att behandla lip6dem pa samma sitt som lymfodem d& det saknas evidens for om
behandlingen ens har effekt.

"Av tradition s behandlade man forr 6dem pd ett visst sdtt, framforallt med kompression, s ndr lipodem kom upp
overforde man samma behandling pa lipédem, utan att egentligen veta om det dr korrekt. Forskningsldget dr for
daligt i nuldget for att exakt veta hur man gor”

“man kan inte bara gora nagot utan att veta om det hjdlper, evidensen dr oerhort viktig”

Medarbetarna berittar att frigan kring behandling vid lipdem har varit uppe for diskussion vid lanets
rehabiliteringsnitverk dar de enades om att det inte fanns nagon bra behandling i dagsléaget att erbjuda
patienterna.

Medarbetarna beskriver skillnaden mellan lymfoden och lipédem dér lymfodem drabbar lymfsystemet, ofta
efter operation eller stralning vid cancer. Vatska stannar dé i ben eller armar och behover hjilp att tryckas
tillbaka ut i kroppen. Tidigare var det vanligt med manuellt lymfdranage men nu for tiden ar
kompressionsbehandling den framsta atgarden. Lymfodem drabbar alla méjliga individer, allt ifran 30-4riga
smabarnsforaldrar som &r mitt i livet till 4ldre pensionirer och mycket handlar om att lara sig acceptera
sjukdomen d& den &r kronisk.

“det finns lika mdnga 6dem som det finns patienter”
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Verksamhetens utgifter for kompressionsklader ligger pa cirka en halv miljon per ar da
kompressionskladerna méttbestills och sys i Tyskland. Patienterna behover anvanda kompressionsklader
varje dag aret om. Behandlingen ar livslang. Lymfoédem 6mmar inte men kan skava om det blir valdigt stort.

Vid lipédem si ar 6demet symetriskt och drabbar bada sidor, dar fettcellerna angrips. Fotterna ar ofta
skonade och vid storre 6dem kan det bli en valk fran benet till foten. Medarbetarna berattar att det ar vanligt
att de med lipédem ofta har en dtstorning. Vidare har de kontaktats av patienter som trott att de haft lipodem
fast det egentligen bara handlar om deras egen sjalvbild

"I dagens samhdille ska allt vara sa perfekt, sa nar de flickorna ldser om detta i media sd tror man att det dr lipédem
man har sG@ kommer man till oss for hjalp”.

Verksamhetsforetradarna spekulerar kring varfor man inte forskat pa detta tidigare och menar pé att det kan
ha att gora med att det dr en kvinnosjukdom och att det inte finns s mycket forskning pa lymfédem heller.

Traning anses ha en gynnsam effekt for att inte forvirra lipodemet och att egenvard ar oerhort viktigt.

Medarbetarna problematiserar kring den hype som lipodem fatt i media den senaste tiden dir operation
foresprakas som 16sningen pé allt.

Manga vdander sig till privata aktérer som kanske inte har stor medicinsk kunskap. Dessa privata aktorer kanske sdger
att patienterna ska krdva en viss behandling som egentligen inte dr nodvdandig. Skapar stor frustration och panik hos
patientgruppen om ‘varfor far inte jag den behandlingen som borde ha?””

"Ndr det kommer till fettsugning sd ska man kdnna till riskerna kring en operation. Vid fettsugning av ett lymfodem
kan lymfsystemets skadas mer. Fettsugning av lip6dem saknas kunskap och erfarenhet av. Mer forskning behovs.”

Verksamhetsforetradarna marker av en 6kning av frigor kring lipédem i verksamheten. Mot bakgrund av att
de inte i dagsliget har ett uppdrag att behandla patientgruppen sa har de enbart métt patientgruppen o6ver
telefon.

“vi stoter inte bort dom men kan heller inte behandla. Det dar klart att vi 6mmar for de hdr patienterna men utan
evidens kan vi inte erbjuda ndgot bara for att. Vi kan finnas hdr for dom och stotta men dar det rdtt vardniva?”.

Medarbetarna foresprakar motiverande samtal da patientgruppen behéver mycket stod. Nar det inte finns
négon behandling blir bemétandet dnnu viktigare. Patienterna finns ju trots allt. Medarbetarna
problematiserar kring vilken vardnivad som skulle kunna ha ett uppdrag att méta patienterna jamlikt i lanet.

“Hdalsocoacher borde kunna fa lite mer kunskap och fdnga upp den hdr patientgruppen. Men framforallt, forska mer!
“men sG lange det inte finns sG@ behdver man ju fa ett bra bemotande i hélso- och sjukvdrden”. Det vdrsta for
patientgruppen dr att man bara skickas runt, bollas runt i varden och ingen tar i dem. Ndgon mdste ju dndd bemdéta
dem. Hoppas att patientkraften kan trycka pé forskningsldget”

“Den stora diskussionen hos oss dr ju 'vad ska vi géra med dom? Om ndgon ringer till oss vart ska vi hdnvisa dom?’
Blir nog mycket privata aktérer som tar emot dem.”

Kirurgiska kliniken ViN

Beredningen bjod under varen in verksamhetschefen vid kirurgiska kliniken vid Vrinnevisjukhuset i
Norrkoping for dialog kring lipodem. Verksamhetschefen var noga med att klargora att hon enbart opererat
en patient med lipédemsymtom, remitterad fran neurologen for "reumatisk fettreumatisk” dven kallad
Dercums sjukdom. Beredningen frigade om en gastric bypass kan forvarra symtomen hos en patient med
lipédem varpa verksamhetschefen menade att det inte finns vetenskapligt stod for att det skulle vara sa.
Diaremot paverkas alla konshormon av en operation. Till exempel har majoriteten av patienterna som
genomgar en gastric bypassoperation en onormal hormonbalans innan operationen vilket medfor att
overviktiga kvinnor kan ha svart att bli gravida och f6da barn. Efter operationen &terstills hormonbalansen.

Verksamhetschefen uppger att det tyvarr inte gar att forebygga lipodem da pubertet, graviditet och
menopaus ar normala tillstdnd som inte gar att gora nagot at. Det ar vidare omojligt att berdkna vilken
kvinna som kommer att utveckla lipédem vid dessa skeden i livet. Mer forskning behdvs.

Region
www.regionostergotland.se 24 (36) OSterg Otland


http://www.regionostergotland.se/

Nar det giller hurivida dessa patienter ska plastikopereras eller €j sd kan det vara mgjligt men behover
utredas forst. Verksamhetschefen menar avslutningsvis att vad hon last sig till s& ar det ingen sjukdom som
gar att banta bort.

Infor motet med beredningen hade verksamhetschefen hort sig for bland nagra kollegor i primérvérden
huruvida de stott pa behovsgruppen pa sina vardcentraler, nedan presenteras deras erfarenheter:

"For cirka 10 dr sedan stora bekymmer med dldre kvinna med lipodem som fick dka till Smdland for att fG behandling.
Fick ej betalt av Ostergétland. I modern tid tvd patienter som tyckt att de haft lipodem och ville ha behandling men jag
tyckte inte att de hade det.”

"Jag hade en patient pd forra VC som hade diagnosen. Hon hade vad jag minns varit i Stockholm hos en lymfterapeut
och fatt information om diagnosen och lite rad. Jag tror dven att de hade vissa behandlingar, nagon form av
kombinerad fysikalisk terapi, men att det dr rdtt dyrt med behandlingen ddr. Tidigare hade det skickats remiss till
endokrin har jag for mig som avvisats. Det ska finnas ndgon pd Rehab Ost, neurorehab, som ocksd kan ha lite
information och instruktion om lindring av benen tror jag, men de har inte tillgang till ndgon “lymfédempump”.
Annars ndr jag har ldst lite om det sG verkar man dven kunna behandla genom fettsugning men att regionen inte star
for detta.”

"Det finns vdl ingen remissinstans for de hdr patienterna. Oklart for mig om diagnosen dr etablerad eller ej. Har
forsokt liasa pa i flera omgéngar och upplever inte att ndgon av de som sokt for detta uppfyllt kriterierna riktigt. Vore
tacksamt med klarhet hur den hdr gruppen ska handldggas.”

"Jag skulle sdga att diagnosen dr etablerad och att regionen efter patryckningar under flera ars tid oppnat upp for att
kunna erbjuda patientgruppen ndgon form av behandling.”

Vardcentralen Vikbolandet

Verksamhetschefen vid Vikbolandets vardcentral tillika specialist i allmdnmedicin gistade beredningen
under varen. Hon berittade att AT-ldkarna vid vardcentralen inte kunde pdminna sig om att de hort nagot
om lipddem under sin utbildning. Vidare anser hon att lipodem inte ar en symtomdiagnos utan att den ska
riakas som den sjukdom det ar.

Den enda lipodempatient som ldkaren traffat presenterade sjukdomen for henne. Hon hade med sig
journalkopior. Liakaren hade aldrig hort talas om detta tidigare, inte heller ndgon av hennes kollegor.

"Visst har jag haft patienter som varit 6verviktiga men det behéver ju dven finnas med en smdrtbild. Jag har forsokt
tdnka tillbaka men kan inte minnas ndgon annan och visst kan jag ha missat ndgon”

Patienten som ldkaren traffade hade en jaimn fordelning av sitt fett, har ont i kroppen, framforallt i de
omraden som fettet sitter. Hon kéande sig hela tiden tung i kroppen och utover det kdande hon sig valdigt trott,
madde psykiskt daligt och var ledsen. Lidemet borjade i puberteten. Patienten hade sokt hjilp vid flertalet
ganger men inte fatt nagon hjalp. Hon hade bantat hela livet och gatt igenom en gastric bypass utan resultat.
Aven denna likare menar likt likaren vid kirurgiska kliniken att lipodem inte gar att banta bort.

Liakaren beréattar att hon har skickat en remiss till plastikkirurgen, till MMR (multimodal rehabilitering) vid
Rehab Ost men si mycket mer vet hon inte vad hon kan gora. Det hjilper inte att det finns en diagnoskod om
organisationen inte ar redo. Det enda som finns ar riktlinjer for sjukskrivning for smartpatienter. Likaren
fick som svar pa sina remisser att de andra verksamheterna har beslutat att inte ta emot de hér patienterna.

For att lipodempatienter ska fa ratt vird och behandling behovs det ndgon form av riktlinjer. Innan artikeln i
lakartidiningen skrevs s& upplever inte ldkaren att ngon i hennes professionella narhet ens visste vad
lipodem var.

Medskick/0nskemal frén verksamhetschefen ar;

mojligheten att remittera till rehabiliteringen

mojligheten att forskriva kompressionsklader

mojligheten att skicka patienterna pé smértrehabilitering

mojligheten att skicka patienterna pa rehabilitering pa annan ort (i dagslaget far verksamheten sjalv
bekosta sddan rehabilitering da det saknas avtal i regionen)

“Det mdste finnas en tydlighet i vad vi ska erbjuda de hdr patienterna”.
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Intervju med specialistlikare i plastikkirurg i Uppsala

Under véren traffade beredningen, via videosamtal, en specialistldkare i plastikkirurgi verksam vid en privat
klinik i Uppsala. Syftet med motet var att ta del av den erfarenhet kirurgen har angdende fettsugning som
behandlingsalternativ vid lipédem.

Kirurgen borjade med att beratta att han for 10 ar sedan arbetade som 6verldkare inom landstinget i
Uppsala, och att det aktuella sjukhuset d& utforde fettsugning pa patienter med dercums sjukdom (en
systerdiagnos till lipoédem med ansamlingar av inflammerade fettceller som vixer).

“Patienter med dercums sjukdom fettsogs pa sjukhuset med gott resultat fram till dess att dldre kollegor trottnade pa

att fettsuga och sa att ‘det ska vi inte géra mer”.

Kirurgen beskrev att patienter med lipédem ofta har en specifik smirta i fettvdvnaden som kan bero pé dalig
blodcirkulation, men evidensen dr dalig och i dagsldget 4r det enbart en gissning.

“en del har jdtteont, lever pd smdrtstillande mediciner. En del besvdras mindre av smdrta men mer av tyngden, orkar
inte s@ mycket. En del far s@ mycket inlagring av fett pd benen sa att de borjar ga konstigt, indt med benen.”

Vidare berittade kirurgen att ménga av patienterna ger upp nir de inte fir ndgon behandling i den offentliga
varden och att de ofta gar upp i vikt for att inte se s oproportionerliga ut.

"Jag har trdffat flera patienter som sagt att ‘det ar lika bra att jag dr tjock sé att jag ser normal ut i ansiktet i alla fall’.”

Uteslutningsmetoden anvinds for att sitta lipodemdiagnos och kirurgen beskriver det som en stege som man
far kolla pa "lite som fibromyalgi, uteslutningsmetoden”. Steg 1, kanske inte kraver nagon diagnos men steg
2 borjar man kidnna av ojamnheter i huden. Vid steg 3 har man vildiga problem och kirurgen menar att det
inte finns sd ménga med lipédem steg 3 i Sverige.

Nar det kommer till behandling s menar kirurgen att fettsugning borde vara det absolut sista alternativet.
Vid kliniken dr viktkontroll oerhort viktigt och ett krav for att behandlas med fettsugning vid kliniken vid
lipédem. Kirurgen anser att behandlaren behover prioritera att tala om viktkontroll och motivera patienten
till att forstd hur mycket ansvar hon har sjalv. Kompression finns det egentligen ingen evidens fér men det
kirurgen har sett ar att vid kompression sé blir i alla fall inte lipodemet stérre samt att det minskar skavet
och trycket hud mot hud.

“pé ndgot sdtt forhindrar trycket att lipodemet vdxer till sig, man far inte de hdr stora 6verhdngena, men
mekanismerna bakom dr ddligt undersokta”

“Jag kan inte hdnvisa till nGgon studie om detta. Det dr helt sant att det inom lymfédem dr vdl dokumenterat att
kompressionsplagg dr grundbehandling. Vid lipédem upplever de flesta att smdrta kan minska, tyngkdnslan
forbdttras och detta gdller i princip oavsett hur pass oproportionerliga de dr. Ndr patienter okat i volymer s att det
foreligger tydlig volymsdokning sa beskriver patienter att volymer kan pressas saimman och det kdnns mer hanterbart.
Kommer man sedan till uttalade fettvolymer sa blir benen missformade med snorfaror och dd behévs ingen vetenskap
for att inse att kompression dr viktig”.

Beredningen diskuterar nar det dr aktuellt med fettsugning varpa kirurgen svarar att det i férsta hand ar
aktuellt nar patienterna har funktionella besvir av sitt lipddem. Fettsugningen beskrivs minska smarta i
vavnaden, minska veckbildning och forbattra proportionerna. Manga patienter fir dven béttre gang av att
fettet tas bort och framforallt en markant forbéttrad livskvalitet. Operationen beskrivs ta tillbaka kvinnorna
till ruta ett, lipddemet blir avsevirt mindre men det kravs fortfarande egenvard genom
kompressionsbehandling lang tid efter operationen. Kirurgen ar tydlig med att fettsugning inte ar en "quick-
fix”.

“steg nummer ett i behandlingen dar att komma igdng med viktkontroll”, jag kan inte vara nog tydlig att det dr detta
som gdller; viktreduktion, motivation och kompression.”

"Ska man ge sig in i fettsugning sd dr det kompression som gdller ddrefter, patienterna mdste ha en kontakt i den
offentliga hdlso- och sjukvdrden som kan hjdlpa dem prova ut strumpor och ge nya strumpor under tiden.”

Beredningen fragar hur det kommer sig att kliniken tar emot patienter med lipodem? Kirurgen beréttar att

Region
www.regionostergotland.se 26 (36) OSterg Otland


http://www.regionostergotland.se/

“man borjade fettsuga patienter for linge sen i Luled, Norrbotten, men tyvdrr tog man bort sG mycket fett vid ett
tillfdlle, upp mot 8-10 liter, ndr normalingreppet dr max 3-4 liter hdr, sG att patienterna hamnade ndgra gédnger pé
intensivvardsavdelningen. Kroppen orkar inte med ett sant stort ingrepp. Det ledde till slut till att man slutade med

operationer i Norrbotten och s borjade remisserna komma till oss”

Under hosten sa har kliniken behandlat 30-40 patienter och mérker av ett stort uppdamt behov. Det finns
enbart fem-sex kirurger i Sverige som utfor operationer i landet.

"Ju mer vi opererar desto fler kommer, jag har minst en patient pa varje mottagningspass. De bloggarna som finns
ddr ute idag, ja de dr vdildigt militanta och en krdvande patientgrupp, de vet vad de vill.”

"De mest smdrtutsatta patienterna kommer till oss och sdger ‘gor nagonting, vad som helst’. De hdr patienterna ldr sig
leva med smdrtan, det blir ett nytt sctt att leva, men efter fettsugningen sd beskriver ménga att 'visst gor det ont men
lipédemsmdrtan dr borta’. Man far en annan kvalitet pG smértan.”

Kirurgen beréttar att ndgra patienter har skickats frin den offentliga varden till kliniken, fran Gévle till Lulea
och sedan till ArtClinic men nagra remisser har inte kommit hittills (mars manad) under 2018. Daremot
berittar kirurgen att forsakringsbolag har borjat intressera sig for patientgruppen och godként diagnosen
som ett funktionellt besvir och dirmed betalat for operationen. I dagsldget betalar majoriteten av
patienterna sina operationer sjilva men far sedan hjélp av sina hemlandsting/regioner med
kompressionsklader i varierande utstrackning.

“Ibland forstar jag inte vart de far pengar ifran, méanga dr sjukskriva men samtidigt lider de ndgot enormt. Manga tar
lan for att bekosta sin operation. Samtidigt trdffar vi bara en brakdel, vi ser dock inte morkertalet och det kanske dr de
individer som vi behover komma at i den offentliga hdlso- och sjukvdrden, de som kommer hit ér ju de resursstarka.”

Kirurgen problematiserar kring att den offentliga hilso- och sjukvarden hénvisar till obefintlig forskning som
anledning till att inte ta emot lipddempatienter vilket i sig inte dr nagot nytt, det var likadant med lymfédem
pa 9o-talet.

“det dr samma sak hdr, evidensldget var daligt kring lymfodem tidigare ocksd, men nu dr det en etablerad
diagnosgrupp i varden, det kommer sdakert bli likadant for lipodem. Det finns en stor patientgrupp hdr. En
patientgrupp som i och med den okade kroppsfixeringen i samhdllet inte kommer att acceptera att se ut sdhdr, de
krdver vard.”

Kirurgen beskriver kvinnor i 40-arsaldern som de mest motiverade patienterna (generellt) att behandla med
fettsugning. De har genomgatt sina graviditeter, fott sina barn och 4r motiverade att géra nigot innan
menopausen “slar till”. Med finns ocksa andra typer av patienter, de som inte dr lika motiverade att gora
négot sjilva och ser operationen som en snabb 16sning pa sina problem, men den typen av patienter dr inget
unikt for lipodem menar kirurgen, de finns 6verallt, de som lagger 6ver sina problem pé varden. Vidare
berittar han att det ibland kommer in tjejer i 25-arsédldern, som har last om lipédem pa nitet eller har
slaktingar som &r drabbade, och vill gora fettsugning i forebyggande syfte, men det gar inte.

Tyvarr saknas evidens kring fettsugning vid lipodem. Det finns inga storre studier som foljer patienterna som
behandlas med lipédem 6ver 1ang tid men kirurgen beskriver att det

“rdcker med att trdffa patienterna for att se att behandlingen hjdlper. Befrielsen att bli kvitt en stor kroppsdel ar
overtygande for mig, det rdcker for att jag ska vilja hdlla pa med det hdr, det jag har sett under mina ar som kirurg dr
skal nog att halla pd med det har.”

Kirurgen berattar om ett olyckligt uttalande vid en nationell konferens for kirurger for nagra ar sedan dd man
enades om att inte ldngre behandla patienter med lipodem i den offentliga halso- och sjukvirden

"Man gjorde det vdldigt enkelt for sig att sdga att man inte ska halla pG@ med lipodem. Det dr beklagligt att en véldigt
tongivande kirurg inom omradet uttalade sig och sa att ‘det hdr kan vi inte gora, det blir for kostsamt’ Det slar hart
mot patientgruppen.”

Sedan dess har opinionen i media varit stark och efter en artikel i Lakartidningen 2017 s& har "folk fatt upp
ogonen for diagnosen men kunskapen dar ute pa golvet ar fortfarande valdigt 1ag”.

Kirurgen menar pi att det ir ett stort steg att Region Ostergotland engagerar sig pa detta sitt och ligger ner
tid pa att belysa omradet och traffa patienterna. Men det krivs beslut pd hogre niva, nationellt. Patienterna
iar i grund och botten landstingens och regionernas ansvar.
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“Lipédem ger funktionella besvdr som dr landstingets omrdade att hjélpa till med. Landstingen borde gora det 1
framtiden under vissa kriterier ‘de hdr opererar vi, de hdr opererar vi inte’. Man borde kunna enas om diagnostiska
metoder, kriterier for kompression och strikt viktkontroll. Men det ar sG mycket littare att stinga dorren.”

P4 fragan om vad den offentliga hilso- och sjukvérden borde gora sa svarar han;
“till att borja med att acceptera att lipédem dr ett funktionellt besvdir”

Vidare kravs information om att lipédem inte bara ar liktydigt med fetma. Informationen behdver spridas
brett inom varden, till lakarkéren, fysioterapeuter och sjukskoterskor och s vidare. Det behovs intresserade
ldakare och sjukskéterskor. Behandlingen borde utg fran att patienten borjar med viktkontroll och om
patienten kidnner sig motiverad erbjuda kompression. Hélso- och sjukvarden borde uppmuntra motion och
se fettsugning som nagot som att ta till nir inget annat fungerar.

4.8.1.2 Mail till verksamhetsforetradare

Som komplement till ovan kunskapsinhdmtningar/dialoger skickades ett mail ut brett i organisationen med
fragor kring hur olika verksameter/kliniker hanterar behovsgruppen. Foljande verksamheter mailades:
samtliga vardcentraler (egna och privata), Hand- och plastikkirurgiska enheten, Endokrinologiska
medicinkliniken, Rorelse och Hilsa, Rehabiliteringsmedicinska kliniken, Neurologiska kliniken samt Smart
och rehabiliteringscentrum.

Svaren pé de fragor som stédlldes presenteras sammanfattat nedan:

e Hur upplever ni att kunskapen rérande lipédem dr inom er verksamhet? Ar det en
patientgrupp ni diskuterar i verksamheten?

Fran Hand- och plastikkirurgiska enheten kom svaret att plastikkirurgin i Sverige har gatt igenom eventuella
indikationer for kirurgi och funnit att evidensen saknas for kirurgisk behandling. Det finns inga riktlinjer
eller reckommendationer om diagnossittning och behandling fran Socialstyrelsen eller SBU. Patienter med
lipédem kan idag soka till virdcentral, primarvardsrehabilitering, specialiserad fysioterapi och
fysioterapeuter som arbetar enligt lag om ersattning for fysioterapi (LOF), men det ar oklart i vilken
omfattning patienter far insatser och vilken typ av insatser de i s fall far. Det finns inget specifikt vardavtal
for patientgruppen. Idag finns det ingen virdkedja eller ett kunskapsstod for hur patienterna ska
diagnostiseras och behandlas.

Den generella erfarenheten fran vardcentralerna i lanet ar att de vildigt sdllan méter patienter med lipodem.
Négra enstaka fall hiar och dir. Kunskapen om lipddem beskrivs som 1ag. De som sokt efter information pa
exempelvis intranétet LISA eller Medibas och internetmedicin har inte hittat ndgot vigledande dir. Generellt
beskrivs en lag erfarenhet av att ha mott patienter med lipédem medan nagra beskriver att begransad
erfarenhet finns i verksamheten. Daremot har fler fatt upp 6gonen for diagnosen efter en artikel i
Lakartidningen.

e Har ni haft nagra patienter som éverensstammer med beskrivningen av lipédem som
sOkt utredning, vard eller behandling i er verksamhet? Om ja; vilka insatser har ni
gjort?

Generellt har vardcentralerna haft ndgon enstaka patient som sokt vard hos dem. Flera beskriver att
kompression har varit den enda atgarden. Nagra har remitterat vidare till rehabiliteringen i regionen eller
privata verksamheter medan for andra har det varit vildigt oklart vad de ska gora.

En verksamhetsforetradare problematiserar kring det oklara evidensliget pa foljande sitt:

“Jag har fatt en fraga/begdran fran en patient i Gr som ville ha rdtt behandling for lip6dem. Da jag
pdpekade att det vetenskapliga stodet dr svagt for behandling trots att diagnosen dr godkdnd och erbjod
kompressionsbehandling foll det inte i god jord. Att det finns forvdntningar fran patienter vid nya
diagnoser dr sjalvklart, men det dr uppenbart att primdrvdrden inte dr avsedd att hantera lipodem ndr vi
saknar effektiva utprovade behandlingsmetoder utover kompressionstrumpor, om lipédem ska behandlas
kirurgiskt eller farmakologiskt dr en frdga for andra specialistomrdden inom sjukvdrden att ge svar pa
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forst. Av mer principiell art kan jag tycka foljande: Ndr nya diagnoser infors i sjukvdrden dr det inte
primdrvardens uppgift att losa den praktiska handldggningen innan evidensbaserade och
kostnadseffektiva behandlingsalternativ dr pa plats. Primdrvdrdens uppgift ar att utreda, diagnostisera
och behandla vanliga sjukdomar i befolkningen, sjukdomarna ska till sin karaktdr ha tydliga
diagnoskriterier, vara vdal genomlysta och forskade pé och vi ska inom véra resurser pa vdardcentralen
eller med hjdlp av regionens sjukvdrd effektivt kunna behandla dessa tillstand. For kroniska tillstdnd kan
primdrvarden ocksé ta 6ver ansvaret for sjukhusvdrdens patienter ndr det finns en stabil situation 1
patientens sjukdomssymtom, centralt dr att dverremitteringen frdan sjukhus till primdrvdrd mdste beskriva
en tydlig plan innehdllande vilka Gtgdrder som ska till vid forsdmring. Jag tycker det dar viktigt att
primdrvdrden dar en central del i att utveckla och driva klinisk forskning som ligger néra patienten och
dess liv, vi ska sjdlvklart ligga i framkant och bevaka forskningsléget och ta till oss nya rén gdrna
snabbare dn vad riktlinjer och annan konsensusdriven sjukvard gor. Den primdrvard som drivs idag 1
Sverige, dr ddr det finns tillrdckligt ldkare pa plats, av god kvalitet och driver fram en sund och
kostnadseffektiv sjukvdrd for hela befolkningen. Jag kan tycka att vi ligger efter ndr det kommer till klinisk
patientndra medicinsk forskning och implementering, inom diagnostik, kommunikationsvetenskap, IT-stod
och beslutsstod/kognitionsvetenskap, och ddr kan en enskild vardcentral inte forvdntas driva sGdan utan
en uppbyggd extern stark forskningsstruktur”.

e Lipodem har varit relativt omskrivet och debatterat, bade i media och politiskt (sa
val nationellt som regionalt), de senaste tva aren, mdarker ni av ett okat patienttryck?

Samtliga verksamheter som svarat har inte markt av ndgon 6kat patienttryck forutom en privat vardcentral
som uppger ett 6kat patientflode.

e  Hur onskar ni att vardprocessen for dessa patienter ska se ut i framtiden? Vad
behovs for att kunna erbjuda den har patientgruppen en god och jamlik vard?

Generellt finns en 6nskan om att det ska finnas en process med tydliga riktlinjer for lipédem. Att ndgon
Kklinik eller verksambhet tar ett ansvar for patienter med lipodem som har det vildigt besvarligt idag utan
négon tydlig instans att vinda sig till.

"Mycket lidande hos patienterna och svdrt med behandlingsalternativen. Behdvs ett sammantaget grepp. Primdrvdard,
fysio, kurator, mm. Beh6vs mer kunskap bland sjukvdrdpersonal. Jag tog upp fallet pa likarmotet, ingen hade riktigt
hort om lipodem eller hade ndgra behandlingsforslag. Tror att diagnosen dr mer kédnd i andra linder. Tidigare
Jjobbade jag i England och vill minnas att lipédem dr mer kdnt ddr, men manga ar sedan...”

Lymfédemmottagningarna foreslas fé ett 6kat uppdrag. Flera papekar dock att om lipédem ska prioriteras i
primarvarden si kravs det resurser for att inte andra sjukdomsgrupper ska trangas undan.

Flera beskriver att kunskapen behover 6ka och att det vore onskvirt med foreldasningar for medarbetare i
samband med att riktlinjer tas fram, bland annat kring behandlingsmetoder och vilka diagnoskriterier som
finns och sa vidare.

”Om vi kommer pad tanken med en patient att det skulle kunna réra sig om lipodem vore det bra om det fanns en
instans dit vi kunde remittera for en bedomning, diagnos och vidare handldggning/behandling. Kanske att vi behéver
ha en regional utbildningsinsats i detta?”

Nagra verksamheter menar att fettsugning eller omhéandertagande via plastikkirurg vore nagot att tdnka pa. I
sé fall efterlyses PM med gradering och remissindikation karlkirurg.
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4.9 Omvarldsbevakning

49.1 Internationellt

4.9.1.1 Nederlanderna

2011 tog sig the Dutch Society for Dermatology and Venereology tillsammans med the Dutch Academy of
medical specialists pa sig uppdraget att ta fram riktlinjer for lipodem.4® Riktlinjerna utarbetades utefter
Varldshilsoorganisationens klassifikationer av funktionstillstdnd, funktionshinder och hélsa (ICF).
Uppdraget hade tre syften 1) faststilla diagnosen for lipodem 2) ta fram kliniska undersokningar for tidig
upptackt och adekvat uppfoljning 3) behandling. En systematisk 6versikt av litteratur/forskning rérande
lipédem publicerades 2013. Arbetsgruppens konklusion var att det finns vildigt lite evidens kring sé vil
diagnostik som behandling i litteraturen. Det dr troligt att lipodem ofta felaktigt diagnostiseras som ett
estetiskt problem varpa patienten under- eller felbehandlas. Behandlingen &r uppdelad i konservativ och
kirurgisk behandling och den enda tillgangliga tekniken for att ritta till den onormala fettvavnaden ar
kirurgi.

2014 publicerades riktlinjerna nationellt, "Lipédem — riktlinjer i Nederlinderna 2014”.49 Riktlinjerna
rekommenderar upprepade mitningar av midjemétt, omkrets av kroppsdelar, BMI och métning av
psykosocial dngest for att sakerstilla tidig upptackt och en individuellt utformad uppfoljning. Nedan aterges
kriterier for upptackt av lipodem enligt riktlinjerna:

Diagnosis is certain when the following criteria are present: Al+2+3+4+5 PLUS ({B6+B7) or {CB+C9) or
(D10+D11) or E12). In the absence of at most 2 of these five criteria (A to E), the presence of the addi-
tional criteria F13 or F14 also assures diagnosis.

A (1 Incongruent fat
| 2 Mo/ limited influence of weight loss on incongruence
| 3 Easily in pain / bruised

Proximal thickening of subcutaneous fat layer

cl8.
O Distal thickened of subcutanequs fal, accompanied by slenderinstep (cuffsign) ..
gt O
D 0 | Significantly thickened subtutaneous fat layer in comparisan with the vicinity

1 | Sudden termination at elbow

Lower arm:

E | 12 | Thickened subcutaneous fat, accompanied by slender back of hand (cuff sign)

Extra criteria

F 13 Pain with bimanual palpation

14 Distal fat tissue tendrils at the knee

Diagnosing lipedema can be challenging. Subjective complaints often contribute to the difficulty in diagnosis.
Therefore, it is important to thoroughly map the complaints of patients with (suspected) lipedema, paying
special attention to objective, measurable parameters [see chapter 2, (early) diagnostics and effect meas-
urement].

48 Phlebology. 2017 Apr;32(3):152-159. doi: 10.1177/0268355516639421. Epub 2016 Jul 9. First Dutch guidelines on lipedema using the
international classification of functioning, disability and health

49 Lipedema guidelines in the Netherlands 2014 https://diseasetheycallfat.tv/wp-content/uploads/2015/08/Dutch-lipoedema-
guideline-2014.pdf (2018-04-24)
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Den konservativa behandlingen ska enligt riktlinjerna innebara atgiarder som framjar av en hilsosam livsstil
med individuellt anpassade viktkontroller, aktivitetsutbildningar, 6demreduktion och andra stédjande
atgiarder. Motiverande samtal kan anviandas for att hjalpa patienten att ta ett eget ansvar kring sin sjukdom.
Vérden bor uppméarksamma psykisk problematik och hénvisa till ratt instans.

Fettsugning och/eller reduktionsoperationer &r en del av behandlingen vid lipédem och bor utforas vid
specialiserade center. Operationerna bor 6vervigas som alternativ till utvalda patienter med lamplig
hélsoprofil eller dar konservativa och stodjande dtgarder inte ar tillrackliga.

4.9.1.2 Tyskland

Riktlinjer for lipodem reviderades 2015 av The German Society of *Phlebologys°. De tyska
rekommendationerna dr baserade pa en systematisk litteratursokning och konsensus mellan atta medicinska
omréden och arbetsgrupper. Riktlinjerna innehéller rekommendationer med avseende pé diagnos och
hantering av lipodem.

Avseende diagnosen faststills denna pa grundval av medicinsk historia och kliniska fynd. Karaktaristiska
fynd for lipddem beskrivs vara en lokaliserad symmetrisk 6kning av subkutan fettvavnad i armar och ben.
Andra fynd inkluderar 6dem, blaméarken och 6kad 6mhet. Lipddem beskrivs som en kronisk progressiv
sjukdom som ar markerad av den individuella variationen och of6rutsigbarheten i sin kliniska kurs.

Behandlingen bestar av fyra terapeutiska huvudstammar som bor kombineras efter behov och adressera
kliniska symptom: komplex fysisk terapi (manuell lymfatisk dranering, kompressionsterapi, traning och
hudvard), fettsugning och plastikkirurgi, kost och fysisk aktivitet samt psykoterapi om det behovs.

Kirurgiska ingrepp indikeras om - trots noggrann konservativ behandling - symptomen kvarstar, eller om det
forekommer progressiva kliniska fynd och/eller symtom. Fetma behandlas terapeutiskt innan operation.s

4.9.1.2.1 Reflektion dver de internationella riktlinjerna

Gemensamt for riktlinjerna beskrivna ovan &r att ingen av dem rekommenderar eller ser
fettsugning/operation som ett forstahandsalternativ eller en “quick-fix”. Samtliga havdar dock att
lipédempatienter dr en underdiagnostiserad patientgrupp som inte far den diagnos och behandling de ar i
behov av i dagslédget. De behover uppmarksammas av virden och behandlas adekvat utefter deras
individuella behov.

4.9.2 Nationellt

Vid Hélso- och sjukvardsdirektorernas natverkstraff i mars 2018 fattades ett nationellt beslut att inte operera
patienter med lipodem. Beslutet grundar sig pa det som behovsanalysen upprepade ganger har lyft; att det
saknas vetenskapligt underbyggda behandlingsalternativ for behovsgruppen. Under 2017 fattades
lokala/regionala beslut runt om i landet dar sjukhus som tidigare opererat patienter med lipédem plotsligt
slutade. I exempelvis Norra sjukvardsregionen fattade Chefssamradet for kirurgi beslutet att avrada frén
plastikkirurgiska ingrepp vid lipédem i nulédget pa grund av komplikationsrisken, radet dr detsamma som
aktuella rekommendationer fran Plastikkirurgisk Forening.

4.9.2.1 Stockholms lans landsting

2017 tog Stockholms ldans landsting fram en fokusrapport med syfte att utreda kunskapslaget vad géller
diagnostik och behandling av lipodem. Avsikten med fokusrapporten var att forséka ge ett kunskapsunderlag
for beslut kring den framtida handldggningen av patienter med lipodem. Fokusrapporten sammanfattar att
det finns stora brister vad giller kunskapen om lipodem. Omréadet ar otillrackligt beforskat och de studier
som har publicerats ar av 1ag kvalitet och ger sammantaget en 1ig evidensniva. Det rader oenighet bland
internationell expertis pé ett flertal punkter; vad lipodem beror pa, definitionen av tillstindet, hur vanligt det
ar, vardet av konservativ behandling sd som den bedrivs idag och vilka eventuella kirurgiska metoder som
skulle kunna vara till nytta.52 Férhoppningen ar att fokusrapporten ska uppmérksamma patientgruppen sa

50 *Phlebology = en gren av medicinska specialister pa vener och vensjukdomar

5t Journal of the German Society of Dermatology Guidelines: Lipedema https://onlinelibrary.wiley.com/doi/abs/10.1111/ddg.13036
(2018-04-24)

52 Stockholms ldns landsting (2017) Fokusrapport Lipodem
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att den méts av en 6kad forstéelse och kunskap i varden. Vidare framhaller forfattarna till rapporten att det
finns ett behov av att fylla de stora kunskapslyckor som finns idag avseende etiologi (laran om
orsakssamband eller kausalitet), diagnostik och behandling av lipodem. Stora delar av underlaget i denna
behovsanalys ar hamtad fran fokusrapporten.

4,9.2.2 Region Skdne

I Region Skane har lipédem, eller misstanke om lipédem, successivt 6kat — mest troligt pd grund av att
diagnosen blivit mer kdnd och omskriven i media och facktidningar sd som Likartidiningen. Féretradare fran
Region Skéne menar att behandlingen av lipodem &r omtvistad och att kompressionsbehandling bara delvis
hjilper och inte har samma effekt som vid lymfédem. Operation, fettsugning, genomfors inte i regionen.
Storre plastikkirurgiska ingrepp ar mycket séllsynt, &ven internationellt. Under senare ar har patryckningar
fran patientforeningen 6kat och det finns ett klart behov av riktlinjer — helst nationella sidana. Region Skéne
saknar ett behandlingsprogram och sannolikt ar att flertalet patienter inte fir nagon specifik behandling —
fransett att en del behandlas med stodstrumpa via primérvarden. Tankar om ett virdprogram finns men har
inte kommit igdng dn, behovet av ett virdprogram ute i primarvarden ar stort och patienterna gar idag runt
till olika vardgivare.

4.9.2.3 Landstinget Dalarna

Landstinget Dalarnas medicinska rad har utrett frigan huruvida kompressionsbehandling med
kompressionspump hjilper vid lymfédem och lipédem. I landstinget finns sedan april 2018 riktlinjer for en
sddan behandling. Patienter med svarbehandlat lipodem kan forskrivas en kompressionspump som ett
hjalpmedel av en lymfterapeut. Medicinska radets undersokning visade att det finns vetenskapligt stod for att
kompressionspump i kombination med andra behandlingsmetoder ger ett positivt kliniskt resultat, d& framst
nir pumpen anviands som egenvard vilket leder till minskat virdberoende.53

4.9.2.4 Sydostra sjukvardsregionen — RMPO rehabilitering och smérta

Samarbetet i sydostra sjukvardsregionen sker inom respektive specialitet i regionala medicinska
programomraden (RMPO). I varje grupp ska representation finnas fran de nio sjukhusen i regionen.
Grupperna har flera olika uppdrag. Nagra exempel ar bevaka utvecklingen inom sitt omréde, att understodja
samarbetet i regionen samt att ssmmanstélla regionala vardriktlinjer.

I april kontaktades ordféranden, Stefan Bragsjo, i RMPO rehabilitering och sméarta med syfte att undersoka
hur behovsgruppen hanteras i Landstinget i Kalmar ldn dar ordféranden ar verksamhetschef inom
rehabiliteringen i norra lanet. Nedan ges en sammanstillning vad som diskuterades under moétet, dar dven
Hékan Ehlin deltog, verksamhetschef inom rehabiliteringen i sédra lanet.

Stefan och Hakan berattade att det 1 Kalmar ser likadant ut som i andra lan

“sedan for ungefdr en manad sen mdrker vi av en mer mobiliserad patientgrupp, genom en patientforeningsstruktur,
de ber om plats. Vill bli lyssnade pd.”

Fran politiker har det kommit frégor om hur verksamheten jobbar. Det finns en vilja att jobba péa ett enhetligt
och medvetet sitt. Idag ett oklart l4ge kring hur det ser ut. Stefan och Hakan beskriver organisationen som
ny infor behovsgruppen, sjilva diagnosen och kunskapsbasen kring lipédem i allméanhet, effekten av olika
atgirder behover redas ut. Verksamhetscheferna tror pa ett sjukvardsregionalt grepp, ett gemensamt
vardprogram.

“En vdrdprocess for patienterna dr nédvéndig. Skulle man kunna géra ndgot gemensamt i Sydostra
sjukvdrdsregionen? Vi hartrdffat kollegor i Ostergétland och Jonképing. Skulle kunna géra nagot gemensamt? Vi
skulle vinna mycket p@ att jobba tillsammans. Inte bara i rehabspdret.”

Stefan och Hakan menade att det ar viktigt att verksamheterna tillsammans i sydostra sjukvardsregionen
forankrar processen i respektive lan for att kunna gé i gemensam takt inom detta omrade. Ett forslag som
diskuterades var huruvida man inom RMPO-strukturen i sjukvardsregionen skulle kunna ta fram ett

53 Landstinget Dalarna (2017) Medicinska rddets rekommendation angdende kompressionsbehandling med kompressionspump vid
lymfodem och lipédem Dnr:LD17/00230
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vardprocessprogram for lipddem, d& behovsgruppen ror flera specialiteter s som medicin, kvinnors hélsa,
primarvard osv.

”Kan vi lyfta det hégre? Avstamp. Jobba rdtt sa aktivt tillsammans. Kan vi hjdlpa varandra tillsammans? Jittestyrka
om vl kan sdtta en sydostra sjukvdrdsregionsstampel pa det. Far en hel del remisser fran varandra fran andra lan.”

“Ur ett organisationsperspektiv sG behover vi samlas i sydéstra sjukvdrdsregionen, det hdr dr mdnniskor som gar med
tankar och kdnslor som behover ga i en kontext ddr de blir horda och omhdndertagna”. Noggrann uppféljining. FOU-
spar? Folja pa individniva.”

I RMPO rehabilitering och smirta ingér frin Region Ostergétland, bland andra, verksamhetschefen vid
smart och rehabcentrum. Verksamhetschefen menar att behovsgruppen inte ar en grupp som de stoter pé
eller har i sin verksamhet idag. Han utvecklar dock att

“det kanske dr s att de ska vara hos oss, men idag har ingen uppdraget, kanske dr det sa att de bor vara i var
verksamhet men att de inte kommer fram. Tacksamt om patientgruppen i framtiden kan tas omhand pd@ ett adekvat
sdtt”

En annan deltagare i programomréadet dr verksamhetschefen for rehabiliteringscentrum i Region Jonkopings
lan. Hon berittar att verksamheten har mérkt av ett o6kat tryck fran behovsgruppen fran 2017 och framat.

"Den lokala tidningen gjorde ett storre reportage om lipédem i februari och efter det har fler patienter sokt vard i
regionen. Ndgra av mina medarbetare blev intervjuade av tidningen kring vad vdarden kan gora, vad vi kan erbjuda de
hdr patienterna”.

I Jonkoping finns inga riktlinjer for lipddem och verksamhetschefen menar att det behover forskas mer kring
adekvata behandlingsmetoder och vad som faktiskt hjidlper patienterna. I dagsldget ar kunskapen om
lipodem 1ag i Jonkoping

“ingen kan lipodem, det vore ddrfor vdildigt positivt om vi tillsammans kan tydliggéra vardprocessen tillsammans

inom ramen _for RMPO. Det vore vildigt bra for de hdr individerna och det dr en vdldig styrka i saker vi gor
tillsammans sjukvdrdsregionalt.”

Verksamhetschefen menade vidare att det vore bra att meddela Socialstyrelsen att det hir ar en
diagnosgrupp som det behover tittas nadrmare pa.
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6 Bilagor
6.1 Intervjuguide

Intervjuguide

Guiden ar tankt att anvandas som en “"checklista”. Fragorna behdver inte stallas i denna ordning
och alla fragor &r inte relevanta vid alla intervjuer. Se denna guide som ett stod under intervjun.

Bakgrund
e En kort presentation av dig och din livssituation. (Arv?)
e Hur upplever du din egen halsa? (Rent generellt)
e Medfor ditt lipodem nagra begransningar? (Exempelvis skola, kompisar, fritidsintressen)
(Exempelvis arbetslivet, samlivet, det sociala livet osv)
e Var i halso- och sjukvarden har du haft kontakt med anledning av din sjukdom?
e Paverkas du psykiskt av din sjukdom?

Bemotande/Forvantningar/behov
e Var i halso- och sjukvarden sokte du forst hjalp?
e Vilken typ av hjalp har du fatt fran halso- och sjukvarden?
e Var i halso- och sjukvarden behandlas du i dag? (Om du star under behandling.)
e Uppfyller halso- och sjukvarden dina behov av stod och hjalp?
Om ja — pa vilket satt? Utveckla. (Har du haft hjalp av dina kompressionsmaterial?)
- Om nej — pa vilket satt hade du velat fa hjalp?
e Hur upplever du kontakten med halso- och sjukvarden?
e Upplever du att du som patient fatt god information och i sé fall, vilken typ av information
har du fatt? (Om sjukdomen, egenvard, hjalpmedel, alternativ behandling.)
e Hur ser ditt liv ut idag efter operationen? (ENBART till opererade intervjupersoner)

Samverkan
e Hur upplever du att samarbetet mellan olika delar av halso- och sjukvarden fungerar?
(Mellan priméarvard och andra delar av halso- och sjukvarden)
e Hur fungerar samarbetet mellan vardgivare och myndigheter? (Mellan halso- och
sjukvarden, forsakringskassan, arbetsformedlingen)

Delaktighet/eget ansvar
e Upplever du att du far vara delaktig i din vard och behandling?
e Vilket inflytande kanner du att du har pa din vard och behandling?
e Upplever du att du ges bra forutsattningar for god egenvard?
e Vilka krav anser du att sjukvarden kan/bor stélla pa dig? (Har du varit pa nagon halsoresa?)

Framtiden
e Vad tycker du behdver forandras for att sjukvarden ska fungera riktigt bra utifran ditt
perspektiv?

Avslutningsfragor
e Ar det ndgonting mer du vill ta upp som du tycker att vi har missat att fraga om?

e Vad ar det viktigaste du har delat med dig av till oss i dag fran dina upplevelser och
erfarenheter?

e Ar det nagot sarskilt du vill "skicka med” oss politiker?

Tack for din medverkan!
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