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Projektet pagar under 3 ar dickon
Aktiviteter:

* Inhamta kunskap om hur det ar att ha lipédem genom
workshops, enkater och temakonferenser

. Z?gr’llttiall :jrll:i){frgf::on om lipédem genom bland annat en A LLM A N N A
* Ta fram verktyg for stod till personer med lipodem, A RVS F 0 N D E N

anhoriga och vardpersonal

* Synliggora diagnosen Lipodem for politiker, allmanhet och
beslutsfattare

* Stimulera till forskning
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ALLMANNA | AuTOM
ARVSFONDEN Lipédem

Projektfokus

Inhamta och sammanstalla kunskap:
Ar 1 Att vara drabbad av lipodem och vilket stod och
bemotande man far

Sprida information och
kunskap

Skapa natverk for professionen: Utreda behov av
Ar2 utbildningsinsatser
Samla kunskap om anhorigas behov av stod

www.alltomlipodem.se

Behandlingsinsatser:
Kartlaggning,
Sammanstallning av resultat och utvarderingar

BI'aCke S@F Lymf S m a Nationellt kompetenscentrum anhériga
dlakonl - {61 ett anhdrigvénligt sambhiille.

SVENSKA ODEMFORBUNDET
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ALLT OM

Lip6ddem

Projekt Lipodem

Kartlaggning av
stdéd och
information till dig
med lipddem
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ALLT OM

Lip6dem

Kartlaggning av
stod och Dt Oppen enldunderstiing med ko
information

Via patientféreningar SOF, LymfS, Bracke diakoni,
NKA, Lymf Kalmar

Olika Fb-grupper riktade till personer med
lipodem

j ¢ )_9 X}
BI'aCke = S@F Lym f S m ' Nationellt kompetenscentrum anhériga
diakoni ik gl a - fo1 ett anhdrigvénligt samhiille.
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Lip6dem

Ka rt‘aggn l ng aVv Upplagg och innehall:
Sto d O C h Envals- och flervalsfragor samt textfragor
information

Allman del

Diagnostisering och vardkontakter

Information: tillgang och kanaler

Symtom och dess paverkan

£ 25 X}
BraCke =2 S@F Lym f S m " Nationellt kompetenscentrum anhériga
diakoni ot et a - fo1 ett anhdrigvénligt samhiille.
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Lipddemcafeéer

Genomfort pa 6 platser v o
D ol Lip6dem
. Umea

. Uppsala

. Goteborg

. Malmo
. Kalmar

Sammanlagt 90 deltagare

| K
S@F Lyl I lf S Nk a Nationellt kompetenscentrum anhoriga
Lymj- och r }"i"""“:“"": - for ett anhdorigvéanligt sambhiille.
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Lipddemcafeéer

Temadiskussioner

v VWY VWV VY
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Lip6dem

Bemadtande i varden
Hur kan vi sprida information
Hur paverkas anhoriga

Vad har varit avgorande for dig
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ALLT OM

Lip6dem
Kartlaggning av

StOd OCh 906 svarande
information 855 med pddem

28 anhoriga eller naststaende till person
med lipédem

2 7 svarade att man inte hade lip6dem




Respondenter fran hela landet v
ALLT OM

Lip6dem

. Region Nomrbotten

. Region Visterbotten

. Region Jamtland
Harjedalen

Region Visternorrland
. Region Gavleborg
Region Dalama
. Region Uppsala
Region Vastmanland

. Region Orebro

[ Region Varmland 27.8%
. Region Stockholm
Region Ssrmland 13'5%
egion Ostergé 8,8‘7
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Nuvarande alder jamfort med symtomdebut
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Diagnostisering

ALLT OM

Lip6édem

855 med lipodem

Jhdy -,
e 5 e

Vem stallde diagnosen?

50%

26%
5%

|

Specialistlakare Huslakare Lymfterapeut  Fysioterapeut




stisering:
vart var det att fa hjalp?

Jag fick snabbt hjilp Jag fick soka en del Det kravdes mycket

29,7% 25,9% 44,4%

Det gick latt Med visst besvar Det var svart
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Dlagnostisering: T o
Processen for att fa diagno%

Manga soker forst for smarta, vark och svullnad.
* Man moter ett djupt ointresse for symtom

* Manga bantningsrad

* Uppmaning att acceptera sin vark

Den allmdnna vardens bristande kunskap/intresse tvingar

patienter till privata aktorer for diagnos och behandling

De som fatt snabb hjalp har sjdlva vetat vart de ska hitta experter
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ALLT OM

Diagnostisering Lip6dem
Exempel

Sékte ldkare vid 35 ars alder fér
svara besvadr till min vc ldkare.
Ingen har tagit mig pa allvar
genom aren, 60 ar gammal nu,

lider enormt fysiskt och psykiskt.
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Diagnostisering Lip6ddem
Exempel

Har sokt vard kontakt sedan 15 ars alder, Dvs i
narmare 30 ar.

.....Minst ett 40 tals ggr har jag sokt for min konstiga
kropp.
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246 personer har annu inte fatt diagnos Lip6ddem

70% att de inte hittat nagon som
kan diagnostisera

2,8%
|

Behover inte Inte hittat ratt Jag vetinte vartjag | De har inte kunnat Jag har annu inte
kompetens ska vanda mig bekrafta diagnosen borjat soka hjalp
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803 svarande Lipbdem

Som de symtom som mest paverkar det

Vilka symptom dagliga liv anges:

paverkar mitt
: 0 634 Smartan, vark eller ont

dagl 184 ‘IV ' 238 Tyngdkanslan

137 Svullnaden

132  Trottheten

122  Storleken

111  Berorings- eller tryckkansligheten

50 Somnproblemen
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Lip6dem
Hur paverkar Exempel:
SymtOme N mMitt g\r/allicicllégt?tstornmg under storsta delen
d agl Iga liv? Dalig sjalvkansla & sjalvmordstankar.

En standig kansla av att vara mindre
vard, misslyckad, ful och sa oerhort
acklig.

Jag har ofta haft ett sadant sjalvforakt
sa jag velat straffa mig sjalv.

Svart att mota andra manniskor blickar
& klarar inte av att se mig sjalv pa kort.
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Lip6dem
Hur Pave rkar Just nu dr det benen som &r allra vérst.
: Dom ar som tva gigantiska tunga, ororliga
SymtO men Mmitt stockar som varker oavbrutet. Svarigheter

att utfora mitt jobb inom varden pga
mycket bdjningar ,gaende etc.

dagliga liv?
Finns inga byxor som passar.

Att alltid fa rad om hur jag ska ga ner i vikt
etc och ingenting biter pa benen.

Givetvis ar utseendebiten ett gigantiskt
stigma ocksa da jag inte vill bada, vara pa
stranden, ga i shorts eller klanning osv och
aven barnen blir lidande av det.
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Lip6dem

Fore operationerna
Sa var jag sjukskriven i 7ar, konstant trott, sov

16 timmar/dag, frusen, sjukt ont i kroppen,

2 sprangande vark i armar, lar och vader, feber i
H ur pave rka I halvarsvis i strack, blamarken utan anledning,
hade elefantben som var extremt tunga, det

Sy mtO men m |tt gick i_nte att springa eller vara fysiskt aktiv,
d agl |ga ‘ IV? deprimerad.

Efter operationerna

Sa jobbar jag heltid, rider, tranar, har ett
socialt liv, mar bra psykiskt, stark i kroppen,
inte vark. Livet har totalt forandrats. Har
fibroser kvar sa vid stressiga perioder sa kanns
dom av och jag blir trott och far lite ont i
kroppen. Men med ett par timmars vila ar jag
pa benen igen.



Har ditt lipodem lett till nagra medicinska ¥ auron

. . Lip6dem
complikationer?

Av dessa beskrev 143 st
komplikationer som:

Problem med
felstallningar och vark i 849 svarande
knan eller artros

JA NEJ VET EJ
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De allra flesta lever ett begransat liv Lipédem

86% anser att
man
begransas for
arbete karriar

86,1%
728 personer

och/eller fritid

JA NEJ
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22,4 % Lip6dem
Har varit sjukskrivna pga sitt lipddem

De flesta i
manga ar




Anser du att du fatt ratt stoéd och behandling
fran varden for ditt lipodem? v ALLT OM
Lip6édem

783 personer svarar
- Nej!

92,6%

7,4%

Ja Nej



Av dem C

som fatt ALLT OM

diagnos:  Har du fatt ratt stod och behandling frén vérden for ditt LlpOdem

lipodem?

Det réicker inte
med bara en
diagnos!

W Nej
W Ja




Bemotande

Procent

2,8%

Utmarkt

v
. ALLT OM
57% upplever ett Llpodem

negativt eller daligt
bemdtande!

25,0%
15,1%

| huvudsak positivt Varken positivt eller

| huvudsak negativt Riktigt daligt
negativt



Bemotande; Pa vilket satt?

Manga upplever sig bli otrevligt bemotta och/eller med forakt

Manga upplever sig inte bli betrodd trots att man berattar om sund livsstil och
kosthallning

Man upplever en frustration nar varden vander en ryggen
Man upplever stor okunskap eller skepsis om diagnosen lipodem

De som upplever sig positivt bemotta: Pa vilket satt?
Att de blir tagna pa allvar aven om de inte far mycket hjalp
Att de har fatt traffa kunnig lymfterapeut som erbjudit kompression

Manga anger att varden avvaktar i vantan pa rekommendation fran "hogre instans”



Diagnosen lipédem ingen grund for behandling. Med
hanvisning till brist pa evidens.

Onkologkliniken ar den enda klinik i Region Uppsala som far
forskriva kompression.

e "Vi behandlar inte andra svullnader dn lymfédem.”

For kompressionsbehandling dvs tillgang till
kompressionsplagg och kompressionspump maste 6dem
vara pavisat med lymfscintigrafi

Exempel fran
Region Uppsala

Aterstar smartlindring med varktabletter via vardcentral

Gt ]

Vissa har erbjudits magsacksoperation.

Vart ska lipodempatienter vanda sig for att fa smartlindring
utover tabletter?



Lymfterapeuter ar viktiga
kunskapsformedl|are for patienter
med lipddem

| ﬂfO 'm atio N fré N e De som ar ndjda med informationen har
A " manga fatt den fran lymfterapeuter
Vd rd en om e Tillgangen till lymfterapeuter ar begransad

diagnosen

e Manga lymfterapeuter tar inte emot
patienter med lipéddem

| | pOd €m - e De som ar missndjda uppger att det saknas
kunskap hos vardgivare.

Man far soka information sjalv, men inget
finns pa 1177




Anhoriga

s
e
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v
ALLT OM

Lip6édem

Av de 28 anhoriga eller narstaende

svarade & att de tyckte att stodet

fran varden till deras anhorige varit
MINDRE BRA

20 st svarade att stodet varit DALIGT

Ingen svarade att det varit bra
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Lip6édem
Anhoriga
Samtliga uttalar:
Frustration och sorg 6ver
> Att deras anhorige inte blir
tagen pa allvar
eller...
> Att varden tror att lip6dem ar

en ”Hitte-pa-sjuka” som de
drabbade har asamkat sig
sjalva

Som anhorig efterfragar man kunskap
om lipodem.
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Lipddem en diagnos som stinger dorren  -Podem

| var undersokning anger manga att stodet tidigare varit battre:

Vardgivare hanvisar till SIl Fokusrapport 2017 Lipédem; fér att skicka hem
patienten utan stdd eller behandling.

”"Behandling av lipodem saknar evidens”

Samtidigt konstateras i fokusrapporten att det finns belagg for att patienter
med lipodem upplever symtomlattnad av t ex kompression

Trots det [amnas manga helt utan hjalp aven om man upplever svar smarta



Informationskallor
om lipbddem

Den viktigaste informationskallan ar
chattgrupper pa sociala medier

Den minst viktiga informationskallan ar
offentliga webbsidor (typ 1177)

Varfor???

Svenska patientféreningar

Internationella patientféreningar

Bloggar

Chattgrupper i sociala medier

Offentliga webbsidor med
information (typ 1177)

Vetenskapliga artiklar

Tidningsartiklar

Annan

1,

o

0

2,00

2,48

3,28

2,21

3,35

3,29

3,05

3,00
Medelvarde

3,49

4,00

v

ALLT OM

Lipéddem

4,29

5,00
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Vilken information ar viktigast Lipodem

Prio 1:

N Fakta om diagnosen
»  Fakta om Lipodem 8

Vart jag kan vanda mi
»  Vart kan jag vanda mig Jog &

Vilken behandling jag har ratt till

»  Vilken ratt till behandling

Egenvard 4,75

Vad kan jag gora sjalv Kostrad, livsstilsrad 4,52
> Egenvard Hur jag hittar andra med lipédem _ 4,11

1,

o

0 2,00 3,00 4,00 5,00




Viktig information/ hur bra ar den som finns?

Man saknar viktig information!

»  Vart kan jag vanda mig

»  Vilken behandling har jag ratt till

Ingen tillganglig information
anses vara bra!

4
4,84 4,84 ,86 4,75 i
4,11
. 3,25
,72 LJ
9 34
1,98 1,87 ,05
e o K Q Q Q* a
e ¢ & &S & e
> A & S Q7 X v
F & & & & 8
> o oY o v
N S ¥ Q
<¥ < > & D
> S8 S & ©
< ?<g~ \2&“ = Na
\ & &
Q RO
<
D
[J Viktighet Hur bra?
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Forsakringskassan o N

.. . S : Lip6dem
stéd for dem som varit sjukskrivna

45% ar nojda

55% ar inte nojda

Mycket bra Daligt




WS .v"ALLTOM
o , Lip6bdem
Lipoddemcaftéer

Slutsatser stammer val med
enkatens resultat

Vi redovisar information som
adderar varde

o0
S@F Lyl I lf S Nka Nationellt kompetenscentrum anhoriga
e e o isi et - fér ett anhdrigvénligt samhiille.



Lipodemcafe
Bemodtande i varden

\\ Bristande kunskap fran vardgivare

* Vdrdcentraler, husldkarmottagningar: Man vet inte vad man kan géra

* Provtagning och behandling som kréver beréring: Okunskap om hudens
smdrta

* Misstas for fetma/évervikt: Erbjuder felaktig behandling

* Drar fel slutsatser frén BMI: Problem med BMI-kravrelaterad vard

v

ALLT OM

Lip6édem



Lipodemcafé
Bemotande i varden

[ ALLT OM
Lip6édem
\\ Foraktfullt bemétande fran vardgivare

\l Ifragasadttande av:
* Diagnosens existens

* Symtom

Forakt for att:
 Man inte gar ner i vikt

* Man s6kt vard mdnga gdnger



Lip6demcate .
Bemotande i varden /‘//'

\\ Manga ér multisjuka: Man missar diagnosen lip6dem

* Hypothyreos
* Fibromyalgi
» Overvikt

* Psykiatriska och neuropsykiatriska diagnoser

ALLT Ol

Lipéden
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Lipodemcafe S
Bemotande i varden

Erbjuder felaktig eller ingen behandling

Man fokuserar pd kroppsstorleken

Man beaktar inte de stora psykosociala konsekvenserna

Erbjuder magsdcksoperation: Kan vara kontraproduktivt for lipodemet
Strdnga krav pad viktminskning leder mdnga gdnger till: - Psykisk ohdlsa, Jojo-
bantning och viktuppgdng

Forskrivning av P-piller och annan ostrogenbehandling kan férvérra lipédemet

Ldngvarigt psykiskt lidande pga uteblivet behandlingsresultat

v
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Lip6édem
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Lipodemcafe

Stora regionala skillnader nér det borde vafa likadant

Stockholm:
Kan fa kompression och kompressionspump om man tréiffar rdtt terapeut

Umea:
Vissa omrdaden fdar kompression forskrivet men inte alla.

Uppsala:
Fdr ingen specifik behandling annat dn smdrtlindring med Iékemedel

Malmo:
Krdver stor kreativitet for att fa hjdlp. Inte sjdlvklart hos VC. Kan fG kompressionsplagg och
kompressionspump via onkologen, men hur kommer man dit ndr man inte har cancer??

Goteborg:
Om man kommer rditt kan man faG kompressionsplagg och kompressionspump.

Kalmar:
Norra Kalmar erbjuder kompressionsplagg och pump. Sédra Kalmar ldn gér det inte

v
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Lip6dem




~ Lipbdemcafe < }‘
BemoOtande i varden '
ALLT OM

¥ Llpodem

Vad kradvs for att bemotandet ska bli béttre?

Kunskap! )



Vad har varit avgdrande for dig?

* Att ha fatt en diagnos

* Positiva kontakter i varden som skickat

- mig ratt

N » Lip6demskolan pa Bracke
-~ e ”"Att komma ut” och beratta
* Att fortsatta kampal!

« Att fa en forklaring. Att forsta att folk varit
elaka.

» Att jag genomgatt fettreducerande
operation

v ~ I/




Vad man saknat

e Operation! Operation! Operation!

* Smartlindrande behandling

e Ett vanligt respektfullt mottagande

» Ett uttalat stod for diagnosen




Krévande for parrelationer

Anhoriga

Berdr
Staller krav pa mycket praktisk hjalp ig(:ll;ll?ggs
Aktivitetsbegransningar
Ekonomisk paverkan

Talamodskravande

. . _ Konstant _
Samlivet paverkas negativt trotthet Bristande

fysisk
uthallighet

Nedsatt

arbetsformaga Psykisk
paverkan



Anhoriga

Mor och dotter

* Jag ser att min dotter bérjar véiixa

* Vad kan jag géra?
* Hur pratar jag med min dotter?

* Vem ska jag informera?

/ * Eller.... Jag vill inte skaffa barn! .......

ALLT O.

LipOdem




Anhoriga

* Familjen

* Medverkan vid fysiskt anstrdngande
aktiviteter

e Badstranden
» Utanforskap




Bara tanken
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Anhoriga

Utbildningsinsatser till anhériga efterfragas starkt

* Kunskapshéjande material om lipédem. Vad hdnder i
kroppen? Hur kan lip6dem pdverka livssituationen
och samlivet?

* Kunskapsmaterial for barn till drabbade
* Kunskapsmaterial till fordldrar till drabbade déttrar

* Kunskapsmaterial: Vad kan man géra sjélv/hjélpa till
med for att det ska bli béittre

* Kunskapsmaterial om vikten av stod fran anhériga

Informationstrdffar for anhoériga till drabbade

v
ALLT OM

Lip6dem



Informationsspridning

Vad?

* Smartan. Man slar inte en person med lipddem pa
armen.

e Att man inte kan motionera som andra
* Att man blir oandligt trott av att trana
e Att man ar generellt trott

* Att dagarna ar olika vissa ar bra andra ar botten

v
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Informationsspridning

Till vem?

* Politiker

* Vardutbildningar

e Vardens natverk

e Gym, traningslokaler
* Skolhalsan

* Ungdomsmottagningar

v
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Lip6dem




Informationsspridning

Hur?

Ta fram en riktigt bra broschyr om lipédem
Utskick till politiker och varden

Artiklar fackpress

Besdka vardutbildningar

Filmer, intervjuer av personer med lipédem

Reklamkampanjer pa stan, Fb eller andra sociala
medier

v
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Lip6dem
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Det handlar inte om att bli smal och vacker
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Innan vi berattar om fortsattningen av
projektet:

Fra fragor?
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Lipédem
* Sprida resultatet till politiker och
beslutsfattare tillsammans med den stora

mangd kommentarer

* Ev fa till stand en vetenskaplig artikel
OCh vad , baserad pa resultatet i enkaten
hander nu: * Lansera plattfomen www.alltomlipédem.se
i september
* Temakonferens 25 september.... '

/

e Nasta ar fordjupat fokus behandling



http://www.alltomlipödem.se/

£y
Brcicke =
diakoni

Enskilda beskrivningar
av processen att fa vard och hur manga
vardkontakter som krdévts for att fa hjélp

Halsocentral, tre sjukhus, privatklinik och sedan Bracke Diakoni dar jag fick diagnos efter
egenremiss.

2

4-5 ldkarna var inte insatta utan rekommenderade bantning

Akademiska i Uppsala stéllde diagnosen 2002

Pa den tiden tillhorde jag Uppsala och har gjort storre delen av aren fram till att jag nu bor pa
Gotland

Januari 2015 Halsocentralen, lakarbes6kAugusti 2015 - Ortopedmottagningen storre sjukhus,
lakarbesok samt biopsiproverOktober 2015 - halsocentralen, IakarbesékNovember 2015 -
Kirurgmottagningen, gruppinformation gastric bypass. Januari 2016 - Kirurgmottagningen,
lakarbesok. Ordineras pulverdietMaj 2016 - Halsocentral, dietistbesékOktober 2016, lakarbesok pa
eget initiativ hos privat likare. FAR DIAGNOS.November 2016 - Hand- och plastikkirurgen,
lakarbesdklanuari 2017 - Nuklearmedicin, lymfscintigrafiJanuari 2017 - brevsvar ang lymfscinigrafin
Mars 2017 - kallelse till kirurgmottagningen. AVBOKAR. Avsdger mig operation. Mars 2017 - kopplar
in patientndmnden som senare informerar om att behandling ej ges till lipddempatienter. Mars
2017 - anmaler drendet pa grund av utebliven vard. September 2017 — far svar, anser att jag fatt en
riktig vard och behandling. December 2017 - Halsocentralen, vardplaneringsmote som resulterar i
en remiss till Medicinkliniken storre sjukhus Januari 2018 - Medicinkliniken tar inte emot mig.
November 2018 - Halsocentralen, ldkaren skickar remiss till Hudmottagningen. April 2019 -
Hudkliniken, ldkarbesok. Far diagnosen lipodem.Till detta kan laggas kontakter med lakare for
sjukskrivningar fran hosten 2015 samt akutbesok for kndskada samt rosfeber. Misstankte sjalv
lipddem men beméottes illa av lakare i regionen som ansag att det var 6vervikt. Ordinerades gastric
bypass och sattes pa diet. Pa 15 veckor gick jag upp i vikt och benen véxte 25 cm vardera i omkrets.
Besokte d& pa eget initiativ, efter kontakter med Svenska Odemférbundet, privat ldkare pa som gav
mig diagnosen lipodem. Har sedan krigat for att fa hjalp genom att skriva brev till politikerna.
Resultatet efter ett flertal brev blev ett vardplaneringsmote som inte gav nagon vard alls. Tryckte
pa for ett mote mellan landstinget och kvinnor med lipddem dar sjukvarden fick redogora for sina
planer och vi fick beradtta om sjukdomen och bemétandet vi far. Resultatet har blivit att man 6ppnat
upp Hudkliniken dar man kan fa diagnosen faststalld. | 6vrigt vad galler vard star det helt stilla. Att
inte fa vard har gjort att jag ar helt sjukskriven sedan oktober 2016 och behdver skjutsas i rullstol
for att ta mig nagonstans. Till det kan ocksa laggas att Forsakringskassan nu i juni 2019 ifragasatt
min sjukskrivning. Jag har precis genomgatt en aktivitetsférmageutredning, en process som ar bade
fornedrande och krankande. Hur det slutar vet jag inte i dagslaget.
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Kontakt pa hélsocentral, bedomdes dar "bara" vara 6verviktig. Tog egen kontakt med Aili Low (
kliniken?) i Uppsala. Hon sa att jag har typiska lipédem.

10

Jag har googlat och letat informationen sjalv, det tog ca 7ar, kontaktade da privat lakare. Korde
70mil tur och retur men fick min diagnos. Allmana lakarvarden kallade mig fet, varst var
barnmorskorna nar jag var gravid, jag led av fetma och fick ga till dietister. Det enda dom kunde
hjalpa mig med var att jag skulle byta ut smoér mot olja. Da kunde jag undvika att fa i mig 40kcal i
veckan! Jag at bra, trdnade men ingen trodde pa mig. Droppen var slutet pa 2016, borjan av
2017,da jag levde pa gronsaker och citronvatten i 3 manader men gick inte ned i vikt. Bokade da in
3 operationer och blev opererad (fettsugningsoperation). Betalade drygt 300 000- ur min egen ficka
for att fa mig ett riktigt liv.Det ar skamligt och sjukt hur férnedrad och hur psykiskt daligt jag matt
av den svenska sjukvarden som inte varit intresserad av att hjadlpa mig.

Fick diagnos ganska fort. Ldkare var inne pa min linje om lipddem men ville inte satta diagnos sjalv.
Hittade en lymfterapeut som kunde satta diagnos. Tog den till lakaren som skrev in den i min
journal.

Hur manga som helst, bade privat o Bracke, inte klart annu, langt lidande o besvar

fyra. Jag fick forst hora att jag inte hade lipédem utan bara var 6verviktig, hade celluliter och hade
fel kost / tréning. Fast jag berdttade om min normala kost och min mer aktiva livsstil &n andra.
Innan jag fick ga vidare fick jag kontakt med en dietist.

Darefter fick jag hora lymfscintigrafi och sedan fick jag komma till en Lymfspecialist.

Jag anvande en vardforsakring via min arbetsgivare och allt som allt tog det 6 manader att fa
diagnosen.

Vardcentralen kunde inte hjalpa alls,
Och fick genom en massor tips av en kinesolog som sedan tipsade om Réda Korset i Sthim dar jag
sedan fick diagnos 2008.

Jag fick eller far, ingen hjalp alls i varden. Sokte desperat privat for att fa svar och rad till sjalvhjalp.

Har inte haft en aning om att jag har denna diagnos. Men alltid alltid fatt hort att man ar fet a
maste ga ner i vikt. Var pa Halsohem varen -19, da kom jag i kontakt med en lymfterapeut...a pa
den vagen ar det...

Jag vande mig direkt till en lymfterapeut o fick diagnos.

Ingen inom varden noterade mitt 6dem. Gick komma pa det sjalv.

Sjalvdiagnostisering och bokade sjalv besok hos privat plastikkirurg som bekraftade diagnos.

Fick diagnos for 10 ar sedan av engelsk lymfterapeut. Fick ingen hjalp pa sjukhuset med
kompression. Kopte egna som skar in.

Fick diagnos pa papper i somras av Sue M. 5500 kr for det och kompressions kndstrumpor. Mycket
dyrt
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Sokte specifikt for lipodem tva ganger. Forsta gangen pa vardcentral, dar tva lakare tillsammans
beddmde att jag kunde ha ratt. Fick remiss till fysioterapeut pa sjukhuset, men dar var bemotandet
allt annat &@n bra. Bestallde kopia pa journalanteckningen, och i princip ingenting stimde. Sedan
gick det manga ar innan jag hittade en privat lymfterapeut som stallde min diagnos, men efter det
ar det ingen som skriver in det i journalen, trots mitt intyg. Ldkaren pa vardcentralen nu ar allt
annat an trevlig, bra och forstaende. En riktig skit.

Var ca 23 ar tranade och rorde mig. Pl6tsligt kdndes bena elefant tunga. Jobbade stdende jobb da.
Fick inte upp mina stévlar pa em. Fick remiss till Akademiska 6dem mottagning tror jag. En ldkare
dar dom kunde se formen pa mina ben.fick 1 par strumpor. Min mamma har levt med lippodem
och ar nu 76 ar. Smartsamt Liv fott 2 barn. Medans jag varit radd och blivit utan.

Har sokt hjalp under en 6 ars period. Har lange kant att nat var fel fran midjan o nedat.

Sokte till Sue Mellgrim direkt.

Fick bekosta sjalv och dka till Stockholm.
Flera lakare sa bara jag var overviktig
Pa VC i mindre stad i mellanSverige

Sokte lakare vid 35 ars alder for svara besvar, min vc lakare. Han tyckte jag skulle avvakta da min
EDS diagnos var viktigare. Ingen har tagit mig pa allvar genom aren, 60 ar gammal nu, lider enormt
fysiskt och psykiskt. Otaliga kontakter, inget gensvar.

Nar jag sjalv forstod att jag hade lipddem sokte jag upp lymfterapeuter pa natet och hittade Rehab i
Gbg. Hade tur att de fortfarande tog emot fér bedémning 2016. Ar helt stingt for lipddempatienter
sedan jan 2019.

Har sokt vard kontakt sedan 15 ars alder, sa narmre i 30 ar har jag sokt vard. Sa minst ett 40 tals ggr
har jag sokt for min konstiga kropp.

Jag har sokt hjalp pa vardcentral for svullna ben hos flera ldkare, fick komma till hudlakare som
konstaterade "inget lymfédem" men ingen vidare atgard. Bytte vardcentral och fick diagnos men
ingen hjdlp annat an kompression. Hon tyckte jag skulle leta upp sjukgymnast sjalv men ingen finns
med kunskap om lipédem. Processen lang och forvirrad, ingen kan nanting och ar inte intresserad.

Tror 4 stycken

Tog upp mina misstankar om Lipédem med en vikarierande dr pa VC, han hade aldrig hort om det
men var sa pass fantastisk att han satte sig o laste pa medan jag var kvar i rummet. Gjorde sedan
undersdkning. Sa att han trodde jag hade det, men da detta var nytt for honom ville han att ngn
annan oxa skulle underséka. Han remitterade mig till endokrinologen, det var sedan dar jag fick
diagnos.
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Har fortfarande inte en diagnos pa papper. Har sokt ldkare for smarttillstand, oforklarlig
viktuppgang i perioder mm sen -88, sa drygt 30 ar. Varit sjukskriven massor. | perioder mycket tata
vardkontakter och en bra ldkare som skickade mig runt pa diverse undersékningar pa diverse
avdelningar pa sjukhuset, dock utan klara resultat. Nagon gang kring borjan av 90-talet fragade en
reumatolog néar jag var pa vag ut genom dorren efter en engangsundersdkning om jag funderat pa
om jag kunde ha adiposis dolorosa (dercum), jag blev stalld da jag inte hort tals om det och sen var
det inte mer med det eftersom jag inte traffade reumatologen mer. Haft slaskdiagnos
"fibromyalgiliknande tillstand" da jag fyllt kriterierna for det och mycket mer. Fér 5-6 ar sen da jag
lyckats ga ner i vikt med Ichf men dnda verkade vdaga mycket mer an andra i min storlek, och mina
armar och ben bara fortsatte vaxa googlade jag, hittade info om lipédem och alla pusselbitar foll pa
plats. Larde mig sjalv MLD efter ett tag och gick ner 11 kg pa armar och ben pa kort tid. Sokte
specialistldkare pa HC nat eller ndgra ar senare. Hon kédnde inte till lipodem sedan forut men laste
pa innan besodket och bedémde efter titt och undersdkning att jag stamde in pa allt. Jag fick ocksa
remiss for att kolla mitt venosa flode i benen for att utesluta differentialdiagnos, det var normalt.
Hon ville dock att nagon pa sjukhuset skulle bekrafta att jag har lipddem och framfér allt forsoka
hitta hjalp till mig, men hon fick remiss pa remiss tillbakaskickad. Efter manga och langa férsok fick
jag komma till medicin dar jag (visade det sig senare) uppenbarligen undersoktes av en student som
inte visste nanting och som jag inte fattade vad han gjorde forran efterat. Han fragade aldrig om
det gjorde ont nér han kande pa mig utan bara om det "gick bra", vilket jag saklart svarade ja pa for
jag ville ju bli undersokt fast det gjorde valdigt ont. Han verkade helt ointresserad av min typiska
anamnes, mitt typiska stadium 3 typ 4-utseende, mitt typiska frusna artor-fett, mina typiska
blamarken och min typiska smarta, men jatteintresserad av en utvaxt jag tejpat for och vantade pa
att fa bortopererad (visade sig senare vara ett lipom). Senare sag jag journalanteckningen dar han
inte var namnd 6verhuvudtaget (sag ut som att nagon annan gjort undersokningen) och vad som
uppenbarligen var hans handledare - som alltsa inte ens sett mig pakladd i vantrummet, inte
undersokt mig, inte sett en bild pa mig - bedémde att jag bara var fet baserat pa hans daliga
undersokning. Remiss till dietist och rad om att jag skulle réra mig mer var losningen. Sant jag redan
forgaves gjort i 30 ar. Jag blev sa oerhért ledsen och besviken att jag inte orkade "braka" mer utan
samlar nu energi och fakta for att ta upp det igen. Och vill férséka ga ner allt "vanligt" fett som kom
med klimakteriet mm férst, for man blir ju domd pa utseendet direkt (men jattesvart att ga ner).
Den HC-lakare som skrev remissen fick jag inte behalla, hon flyttades Over till annat omrade i
samma veva, och min jattebra ldkare fran forr i tiden hade gatt i pension innan jag insag att jag nog
hade lipddem. Har haft hundratals vardkontakter genom aren, och de allra flesta har rort
smarttillstanden och de oférklarliga viktuppgangarna.




£y
Brcicke =
diakoni

Enskilda beskrivningar
av processen att fa vard och hur manga
vardkontakter som krdévts for att fa hjélp

Jag sokte sjalv kontakt m en lymfterapeut och fick en diagnos av henne, men hon menade att jag
maste fa en officiell diagnos av en ldkare. Inom den reguljara varden har jag inte fatt nagon hjalp
alls. Traffade en ldkare ( endokrinolog, men arb som allmanlakare pa VC)som forst stdllde en
diagnos men sedan pastod att diagnos inte kunde stéllas inom primarvarden, eftersom hon inte
kunde skriva in det i sina journaler, Enl henne var VC tvungna att anvanda diagnossystemet for
priméarvarden, och inte fick anvdnda ICD-10. Nar jag kontaktade region Skane ang detta sa de att
det var helt fel och att man inte ville att diagnossystemet (HSP-97 eller vad det heter) skulle
anvandas eftersom det inte uppdaterades langre. Darefter pastod lakaren helt plotsligt att hon
aldrig stallt ndgon diagnos. Detta trots att hon sjalv visat mig hur hon inte kunde skriva in diagnosen
pa datorn och sedan sagt att hon skulle skriva in den manuellt. Hon skickade sedan en remiss till
endokrinologen for en lymfscintografi, trots att detta ar helt onédigt for lipodempatienter. Jag
Skulle ocksa fa kompressionsklader, hérde ingenting, kontaktade VC igen, dar lakaren sa att jag
skulle fa traffa en sjukskoterska som kunde méata ut kompressionsplagg. Tréffade sjukskoterskan,
som inte hade en aning om kompressionsplagg men var expert pa inkontinensskydd ... (Bytte Vc
eftersom jag horde att deras ldkare, var expert pa endokrinologi. Min tidigare lakare pa VC hade
absolut ingen aning om vad jag pratade om néar jag namnde lipédem. ) Avslutade min kontakt m VC,
eftersom jag inte kan acceptera att en lakare star och ljuger mig ratt upp i ansiktet. Har dven anm
till socialstyrelsen. Blev dven skickad av Vc t 6verviktsenheten, som tyckte att jag kunde val ga hos
dom och banta, dven om jag har lipodem. (Underforstatt var att det dar m lipédem var nog inte pa
riktigt eg utan jag ville bara inte erkdnna att jag var lat och tjock.) Blev dven utforsakrad fr
forsakringskassan och en av fragorna som férsakringskassan stallt t utredningsteamet, var om min
overvikt paverkade min arbetsférmaga, vilket de sa klart sa att det gjorde. Trots att jag talat om for
utredningsteamet att jag hade lipédem och ingen vanlig 6vervikt.

3 kontakter. Blev tillslut fotograferad hos huslakaren som skickade bilder till plastikkirurgen.
Var ocksa pa scintigrafi innan diagnos stélldes.

Jag fick genomga manga undersodkningar, eftersom de trodde smértan berodde pa fetma.




£y
Brcicke =
diakoni

Enskilda beskrivningar
av processen att fa vard och hur manga
vardkontakter som krdévts for att fa hjélp

3 st och vid fjarde fick jag diagnos. Jag var omedveten om diagnosen och fick hjalp for
6dembehandling med kompressionsstrumpbyxor fran 6verviktsmottagningen. Fysioterapeut som
arb med detta var den som uppmarksammade mig pa ev diagnos direkt nar jag tog av mig kladerna.
Efter det forsokte jag tillsammans med min lakare pa vardcentralen att fa till diagnosen vi remiss till
kirurg for utredning. De var som fragetecken och matte mitt venflode med ultraljud sen fick jag ga
hem. Har ringt till Bracke sjalv men det var precis i skarven som de slutade ta emot patienter men
min lakare skicka dven remiss dit och fick tillbaka att jag troligen uppfyllde kriterierna utifran
patientberattelsen. ldkaren pa vardcentralen ville inte satta diagnos pga osdkerhet pa sin egen
kunskap. Via grupper pa facebook och pa lymf S och 6demférbundets sida sa sag jag Sue Mellgrims
namn och tyvarr kunde inte min region skriva remiss sa jag har betalat det besoket sjélv. diagnos
Lipodem typ 3 o 4 stadie 3. Jag har svart att fa hjalp trots att lymfpress (som jag utprovat och
fungerade utmarkt) forskrivs av min region for Lipédem sa hander inget. Ett och ett halvt ar sedan
utprovningen har nu gatt och inte fatt respons pa ansdkan. Svart att fa kontakt med
fysioterapeuten for nya kompressionskldder kan ta 3-4 pastotningar innan nagot hinder. Far inte
kompression fér mina 6verarmar som vaxer hela tiden. gar pa privat lymfmassage (gar ej att fa
inom hégkostnadskydd) varannan vecka fér att orka arbeta.Overvikten pga lipédem i kombination
med reumatisk sjukdom har gjort att jag har en artros i ett knd men som man inte vill operera pga
min 6vervikt. Nu remiss till kirurg for medicinskt indicerad fettsugning for att ev undvika protesop.
Stoppas dar av att de enbart hanvisar till gastric bypass eller sleeve op vilket jag inte kan gora pga
andra medicinska problem(nekad en gang). Gar nu pa kryckor sedan 4 ar tillbaka med daglig
smartor/morfinplaster/dalig sém och upprepade sjukskrivningar for utmattning. Processen har varit
kndlig och langsam déar jag som patient inte varit i fokus utan delats upp i olika medicinska omraden
dar ingen ldkare tar fullt ansvar. De beklagar istillet att organisationen/varden ser ut sa har och de
inget kan gora utan att jag ibland "hamnar" mellan stolarna.

Det hela borjade med att jag sokte for smartor i laret och med remisser till olika instanser under
flera ar, alltid med samma resultat att jag skickades tillbaka till husldkare som till slut inte visste var
han skulle skicka mig. S lasta jag om lipddem och ténkte att om inte annat sa far de utesluta det,
men det var tydligt att det var det jag hade och diagnosen stalldes av huslakare som sedan skickade
mig till lymfmottagningen dar lymfterapeuten stallde samma diagnos.

Jag har inte fatt ndgon som helst hjalp franvarden och har fatt soka all hjalp privat.

Fick tip via Facebook om Sue pa LN — Lymfterapi Norrort. Ingen hjalp fran vanliga varden. Fick svar
fran min huslakare pa VC-vi har inga kunskaper om lipédem, det finns inga pengar Ir tid for att soka
information for ev hjalpa patienter

Eftersom min syster har samma gick jag direkt till Sue mellgrim och fick en diagnos, sen har det Ej
hant nagot mer varken pa vc eller sjukhuset

Jag kontaktade och var pa ldkarbesok bade genom landstinget samt genom min privata
sjukvardsforsakring och ingen av ldkarna visste nagot om lipodem. Efter ett ar fick jag tips om Aili
och bokade tid. Diagnos direkt.

3-4

Jag orkade inte ta diskussionen med vanliga varden och sokte mig darfor till lymfterapeut privat i
forsta hand.
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Nar jag darefter bestkte vardcentralen med diagnos i hand blev jag anda bemdtt med skepsis och
okunskap.

Endast en vardkontakt. Lakare stallde diagnos pa en gang. Snabbt och smidigt

Det tog manga ar innan jag fick ratt diagnos men manga lakare/sjukgymnaster har sagt att det ar fel
pa din kropp men vi vet inte vad. Gick fort nar jag val traffade ratt person som visste om lipédem !!!

Genom aren har jag sokt hjalp for dvervikt seriost sag 10 ganger. De ganger jag sokt hjalp for
svullna/varkande ben 2-3 ganger.Nar jag val Googlat mig till att det kunde vara lipddem det kunde
vara sa kravdes ett par telefonsamtal till vardcentralen, dar de inte visste vad det var och de
behandlade inte sant.Till slut fick jag traffa en lakare somvar av den asikt att &r man fet sa ska man
banta och skylla sig sjalv. Dock gav jag mig inte sa till slut skickade han en remiss till en
lymfterapeut.Lymfterapeuten pa annan ort tittade pa bilder jag hade med mig, kdnde inte fysiskt pa
de olika stallena pa kroppen. Men i efterhand fick jag diagnos. Hon hade ingen majlighet att hjalpa,
jag skulle ga ner till normalvikt for att hon skulle kunna bestalla kompressionsklader. Sa dar ar jag
an, ska bara ga ner 50 kg innan jag kontaktar henne igen.

Varit pa sjukhus i Malmo remiss fran min ldkare i mindre stad. 4-5besok innan han skickade mig
vidare

Tre vardkontakter. Forsta diagnosen av en husldkare nar jag sokte for huppeoblem. Lipddem
underben var diagnosen. Jag kdnde inte igen 6dem pa underbenen och bad om hjalp med det jag
sokte for. Aratal efterat sokte jag ny lakarkontakt, nar jag ater hort talas om lipédem. Den lakaren
sag att mitt fett skilde sig fran det vanliga. Lakaren kande inte till nagon som stéller diagnos och
fragade om jag kdnde till ndgon. Jag visste bara om en lymfterapeut som kunde stélla diagnos i
Sthims 1an och min lakare skickade remiss. Jag kontaktades av lymfterapeuten eftersom det visade
sig att S6rmlands landsting inte skulle bekosta besok for diagnos eller behandling. Nagon alternativ
kontakt fick jag inte av minvardcentral. Jag bekostade bestket for diagnosen sjalv.

Har fatt hora mest av mitt liv att jag behover banta. Besokt minst 5 ldkare hor i Sverige inklusive vikt
minskning operation.
Tills for ungefar 8 ar sen en van sa kanske du har lipédem. Sen fick jag soka efter hjalp sjalv

En ldkare och en fysioterapeut

Kontaktade VC som hanvisade mig till Lymfterapeut. Fick ingen hjalp dar. Kontaktade lymfterapi
Norrort och fick hjalp dar.

Jag har inte fatt nat papper pa min diagnos men ldkaren pa vardcentralen gjorde en bedémning
ochvskickade vidare en remiss for kirurgisk behandling, fettsugning.
Men landstinget avslog, ingar inte..

Diagnos om lipédem av ldkare pa Uppsala universitetssjukhus. Ingen mer info an att jag hade
lipédem. Sokte sedan privat (och betalade) hos lymfterapeut for att fa mer detaljer och stéd.

Jag sokte for bensvullnd, remmiterades till Sunderby sjukhus, fick traffa lymfspecialist som ville att
Olafur J skulle kika pa mig. Under vantetiden dndrades reglerna. Jag gick till husldkare och sa att jag
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inte kdnde mig fardigutredd, att det skulle kunna vara nagot annat. Husldkare och sjukgymnast
konstaterade att det ar lipodem och jag "kravde" att fa det inskrivet i min journal.

Ca 25 lakare. Mycket jobbigt. Ingen vet eller forstar. Dumma kommentarer: ga hem o banta, at 1
macka mindre, borja pa gym.o.s.v.

Traffade min lakare pa VC Han skickade mig till lymfterapeut.

Sag om Lipodem pa TV. Laste sen om det pa natet. Gick till vardcentralen forst. De kdnde inte till
Lipodem. Fick bara hora att jag skulle réra pa mig mer och tanka pa vad jag ater. Fick tips genom FB-
grupp att ga till Sue Mellgrim. Fick diagnos av henne. Tog med information fran Sue till VC och fick
diagnos inskriven.

5-6 st under 8 ar

Det gick latt efter att ha fatt tid till ymfterapeut da jag dven har lymfédem.
Det var darfor som gick sa fort.

Svart att saga, har sokt hjalp i tonaren men slutade for att jag inte fick ratt hjalp. Nar jag fann
lipddem och borjade missténka det akte jag till Stockholm pa min semester for att fa diagnos av
lymfterapeut Sue M.

Sedan tidiga tonar har jag sokt for olika smartrelaterade symptom. Fick diagnos for ca tva ar sedan.

Sjukgymnast ndmde de till min ldkare som skrev remis till Bracke diakoni som avslog ansdkan sa da
vande vi oss till "privat aktor" dar jag fatt diagnos och hjalp med kompressionsbyxorna

Fick inte hjalp av den svenska sjukvarden.

Aktivt sokt hjalp for smarta sedan 1993, fick stora problem efter férsta barnet, annu varre efter
andra o tredje. Har varit pa flera vardcentraler, 2 smartutredningar,(dar jag fick
fibromyalgidiagnos), sjukgymnast, ortoped, massa réntgen,(coxartros) endokrinolog, dietister m.m,
m.m. Har sjalv aktivt skt svar pa natet, blivit idiotforklarad av otal lakare. Hosten 2017 sokte jag
privat till Hakan Brorsson i Hassleholm. Da fick jag diagnos lipddem/Dercum.

Jag har sedan forsta barnet, 2000 s6kt hjalp for mina viktbesvar men aldrig blivit tagen pa allvar.
Fick sjalv upp 6gonen for Lipédem av en slump forra julen, 2018. Sen har jag s6kt massor med
information men vagade knappt sdka i och med att jag aldrig togs pa allvar. Tog tillslut modet till
mig och blev erbjuden gbp och hysterektomi. Gav inte upp och fick komma till sjukgymnast som
bedémde mig. Lipédem utan tvekan och jag far nu komp.kldder tva ggr om aret i tre ar. Dock har
ingen lakare skrivit in diagnoskoden i min journal, dr val ingen som “vagar”.

Efter manga timmars research pa natet sa bokade jag tid pa Vardcentralen och bad ldkaren ldsa pa
om lipédem innan.

Fick traffa en ung kvinnlig lakare som stallde diagnosen, dock med tillagget att hon inte kdnde nagra
knolar.

Lipodemet brot troligtvis ut nar jag var 10-12 ar, sokt hjalp hos varden for problematik kopplat till
lipddem sedan dess. Vardgivare har konstaterat dvervikt och sagt till mig att banta, utan att fraga
hur min livsstil ser ut. Jag var nastan fyrtio ar nar jag sjalv hittade information om sjukdomen och
sedan fick den konstaterad av tva lymfterapeuter. Senaste ldkaren jag traffade bekraftade ocksa
diagnosen, men kan inte erbjuda nagon behandling.
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Har inte alls fatt hjalp fran en vardcentral. Har sjalv vant mig till en lymfterapeut for att fa diagnos.
Jag var till Sue M och fick diagnos. Har dnnu inte fatt diagnosen av nagon lakare. Haller pa att
kdampar med det

Nér jag val upptéackt att lipodem en fanns sa kom jag tack vare fb-grupp i kontakt med tva andra
som blivit diagnostiserade i min stad. Fick tips om var jag skulle vanda mig och val dar sa fick jag ett
bra bemotande och det var ingen tvekan om diagnosen.

Endast en men jag hade med mig mycket underlag och mottes av skepsis vid forsta motet.
Aterbesoket da han last pa ndgot samt att mina blodvarden kunde utesluta annat samt pavisa en
sund livsstil, stalldes en diagnos utan vidare. Dock fortfarande brydd 6ver att ingen fysisk
undersokning genomfordes. Jag behoévde aldrig ens ta av mig kompressionen och han kande inte
ens pa benen, lipomen.

Jag har haft ont i manga manga ar och sokt for div akommor utan storre hjalp. Nar jag val kom pa
att det var lipédem gick det fort.

Jag har sokt hjalp hela mitt vuxna liv. Forst for ca 7-8 ar sedan fick jag hora om lipodem. Tvingade
da en motvillig lakare att skriva remiss till en lymfterapeut som jag hade hort talas om och som var
insatt i vad lipddem ar

Fick latt hjalp tack vare min lymfmassér som rekommenderade en huslakare som forskat i Lipddem.
Skrev mig pa den vardcentralen och bokade tid till rekomenderad lakare.

under 15 ar flera kontakter med plastik kirurger som inte vissste da vad detta var .2017 artclinic
bedémde mig som lipodém och opererade , dock maste genomga flera operationer , men
ekonimin tillater inte.

Sokte hjalp under drygt 15 ar. Ingen ldkare "orkade" hjalpa. Nagon sa att jag bara fick vdanja mig vid
smartan...en annan sa att jag var deprimerad och ville ge medicin mot det...en tredje sa att jag var
helt frisk....det satt i huvudet....banta.... osv. Alla var valdigt korta o signalerade tydligt att de inte
ansag att nagot var fel pa mig. Grat de flesta ganger jag gick darifran. Min man bérjade félja med
mig och da blev bemotandet battre men ingen tog mig pa allvar. Under alla dessa ar undersokte
ingen ldkare mig. Ingen tittade pa min svullna kropp eller kdnde pa mitt knutiga fett som gjorde sa
ont. Snubblade sedan sjdlv 6ver sjukdomen...tog kontakt med tysk lakare och trdffade honomii
tyskland da jag fick min diagnos. Aterkopplade sedan till min huslidkare men vid besék uppvisade
han inget intresse av varken att hjalpa mig eller "tro" pa min diagnos. Har idag ingen ldkare som
tror pa mig/min diagnos och far heller ingen hjalp av nagot slag. Det bemé6tande jag fatt under snart
20 ar av lakare/hallandsk sjukvard har varit under all kritik! De har fatt mig att ma s& mycket samre
an vad jag egentligen gjorde....de fick mig ledsen, deprimerad och jag tvivlade tom pa mig sjalv,
borjade tro pa att jag var allvarligt psykiskt sjuk....

vardcentralen - kravde att min doktor skulle ldsa pa innan jag kom - det hade hon gjort! hon
konstaterade att det ar Lipddem - men sedan tog det stop. fick skriva egenremisser och skicka till
flera lymfterapeuter - manga kunde inte ta emot mig eftersom de i férsta hand haller pa med
lymfédem - canceropererade... var i Vasteras hos en privat lymfterapeut - som kunde faststalla
diagnosen och mata kompression - dock skulle jag fa sta for kostnaden sjalv. Av en slump i en
facebookgrupp fick jag tips om lymfterapeuterna i Motala - och fick komma dit. nu far jag 2
kompressionsbyxor per ar betalade av min vardcentral.
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Misstankte sjalv jag hade lipédem, min davarande vardcentral sa det var muskelreaumatism. Var
dar flera ganger, togs prover och likaren tittade pa kroppen. Aven chefslikare blev kallad fér att
bedémma, de vagrade att kdnna pa kroppen. Ville ge mig arslang behandling med kortison. Hade
med mig lipddem intyg fran Sue Mellgrim! Ringde runt till vardcentraler for att hitta nagon som
hade kdnnedom om lipoddem. Bytte till annan vardcentral, dar kdndes kroppen igenom och det
skrevs remiss for lymfapress

Gick inte via vanliga vardvagar vardcentral eller dyl. Kontaktade Sue Mellgrim.
Ville inte stangas ville fa besked

Vardcentralen vill inte hjdlpa mig. Tog kontakt med privat klinik.

Privatldkare skrev remiss till lymfscintigrafi som visade sig inte behovas. Eftersom den anda gav ett
visst utslag sa blev jag remitterad till lymflakare pa Bracke diakoni som konstaterade lip6dem.

Det var via internet och en vaninna som fick diagnosen pa sjukhus i mellanstor stad som jag férstod
att det var lipédem jag ocksa hade. Lakaren pa hidlsocentralen dér jag bor sdg mycket férvanad ut
nar jag tog upp det med honom for att fa en diagnos. Han bad mig upprepa ordet, stava, aldrig hort
ordet. Maste ha sovit pa den lektionen om det ens var nagon blev hans kommentar. Remiss till
hudlakare sa jag anser att jag sjalv stallde diagnosen efter att i manga ars tid svullnat i benen som
varit sa Gmma att jag inte klarat enkel mjuk massage 6ver skenbenen. Varken har i dag spridit sig till
hela kroppen. Varst rygg och ben. Maste &ta vdrktabletter hela tiden, sover dalig, trott!Har fatt lana
en kompressionspump for benen men jag liksom flera jag kanner tycker inte den hjalper utan
tvartom triggar igang dven pa svag styrka. Min teori ar att hela kroppen maste behandlas sa lymfan
kan floda fritt, Varden har inget att erbjuda och privata massorer ar dyra och ytterst fa. Skulle
behova behandling 1-2 ggr/ vecka a 750 kr, har inte rad F6 ingen info eller hjalp som kan lindra,
kunskap och intresse saknas inom vanliga varden. Fick ordinerat en typ av kompressionsstrumpor,
hellanga, sag ut som ishockeyskydd for malvakter , 2000 kr per ben, sa harda och tranga att tom
ortopedpersonalen insag att fet var omajligt med min smartkanslighet att ens fa pa dessa, an
mindre leva med dem. Jag har kopt ett par sk bubblisar som en ldkare séljer via nitet sa de
anvander jag vintertid men inget pa sommaren. Har gett upp om hjalpmedel och férséker leva sa
gott det gar, vissa dagar battre vissa simre! En riktig skitsjukdom som gjort mig stel, trott och
lattirriterad pga standig vark som inte syns utanpa da jag av naturen fatt ett friskt och naturligt
utseende, humor och konstnarliga anlag sa jag kan skapa och fortranga smartan mellan varven.
Hoppas min historia kan vara till nagon hjalp i er kartlaggning!

Har sokt hjalp under manga ar for svullna varkande ben men ej fatt hjalp. Fick diagnosen bekraftad
for fyra ar sedan av lymflakare pa Bracke diakoni

Bodde forst i Skane och fick ingen hjalp alls dar. Bytte vardcentral 2-3 ganger men det hjalpte inte,
mailade sjukhuset i Skane men det tog stopp. Fick bara hora att jag ar tjock. Skrev mig sedan
hemma hos mina foéraldrar i Gbg och fick dar hjalp med remiss till en lymfterapeut som faktiskt vet
vad lipodem ar. flyttade for ett ar sedan upp till Stockholm och skrev mig via tips pa en vardcentral
dar de faktiskt lyssnade pa mig, fick aven har remiss till lymfterapeut. Tyvarr ar det manga
restriktioner ang vilken typ/hur mycket vard vi med lipédem far, men blir iallafall lyssnad pa dar jag
ar skriven nu.

Jag sokte lakare pa vardcentral och berdttade min misstanke om lipddem. Lakaren hade aldrig hort
talas om detta men efter att jag forklarat vad det fick jag en remiss till fysioterapeut med
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lymfkompetens som satte diagnosen. Fick veta att jag ska anvanda kompression men att
lymfmassage inte hjalpte!

Har sokt vard under ca 20 ars tid hos olika ldkare och vardcentraler. Det jag fick hora var 4r mindre
och trana mer. Det var forst nar jag sjalv sokte for misstankt Lipodem hos en lymfterapeut for ca 4
ar sedan som jag blev tagen pa allvar. Hon missténkte ocksa lipédem men remitterade mig dnda
vidare till en annan lymfterapeut som hon visste var linning inom omradet. Dar fick jag diagnosen.
Jag har sokt for min vark otaliga ganger. Lakare har sagt att jag behover ga ner i vikt och jag har
blivit misstrodd borjar talat om hur jag dter och tranar. Till slut hittade jag diagnosen lipodem pa
egen hand och sokte upp Sue Mellgrim som kan sin sak. Nar jag sedan kontaktade min ldkare hade
han aldrig hort talas om lipddem och jag har fatt valdigt lite hjalp via min vardcentral vilket tyvarr
har gjort att jag tappat tilltron till varden.

Det borjade med att jag hade ont i benet och fick gora en magnetrontgen som visade pa fett i
muskulaturen samt vatska i bada benen. Vi uteslét aderbrack som jag nu fatt hjalp med. Lakaren
skickade fem remisser till olika ldkare i region Uppsala, men ingen ville ta i fragan och jag fick da
tipset av min huslékare att ringa vardgarantin och fick en tid hos en fysioterapeut i .

Jag sokte information sjalv och hittade fram till Sue Mellgrim. Efter jag fick diagnos hos henne
kunde jag sedan fa den inskriven i min journal av lakare pa vardcentralen.

Arbetar med klienter som har Lipédem bla sa fick en klient fran ldakarn som ger diagnoser i Lipédem
sa for deras skull hade jag skaffat mig en lakarkontakt fér att kunna hjalpa dem till ratta .

Sa for mig var det da latt att be honom on en tid for egen del den dagen jag traffade honom med en
av mina klienter .

Annars har jag sokt i manga ar pga smartor i bena utan fatt nagon som helst hjalp utan bara - du
maste ga ner i vikt och rora pa dig . Jag har bantat sedan jag var 16 ar !

Kanske 10 stycken genom massor av ar

Jag var pa min vardcentral i ett annat syfte, da den ldkaren sa att jag nog hade Lipédem. Sen
borjade googla runt lite och fick den upp namnet pa en medicinsk lymfterapeut som kunde sétta
lipddemdiagnos. Besokte henne en gang och fick direkt diagnos.

5-6st.
De tyckte att jag var for tjock, bantade jag skulle allt bli battre. Blev erbjuden magsacks operation.

Forsta gangerna fick jag bara ett fult leende o en “fnysning” nar jag visade mina knan. Fick besked
pa att det kom fran min daliga rygg. Har fatt hjalp av lymfterapeut o en forstaende lakare.

Husldkare, utredningar med lymf scin och ultraljud, specialistldkare. Jag har blivit bra bemott under
processen

25 ar med fragan till olika dr om vad det var for fel pa mina ben. Tack vare tv program pa tv fick jag
svar pa vad det var jag led av. Sedan var det flera ldkare som inte ens ville ta emot mig. Min dr
skicka remiss till medicinkliniken i en mindre stad men chefslakaren ansag att jag inte ens skulle fa
komma dit och visa mina ben. Efter flera samtal inom Landstinget visade det sig att vi hade en
lymfterapeut. Hon stéllde diagnosen lipodem samt sekundar lymfodem. Pg att jag inte hade fatt
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diagnosen eller nagon vard hade det dven utvecklats till lymfédem. Har lipddem pa bade armar och
benen.

Jag borjade soka vard 2011. Kanske har jag traffat 10-15 lakare. Har fatt braka for att bli tagen pa
allvar. Efter diagnosen hos Sue Mellgrim har jag brakat med varden for att fa hjalp. Vissa lakare vill
inte kdnnas vid sjukdomen, andra konstaterar att de inte vet nat om den och verkar inte vilja veta
nat heller. Ointresset ar fruktansvart irriterande.

Jag har s6kt ca 5ggr genom aren, men alltid fatt till svar att det var fetma, trots liten upptill. Kinde
da inte till lipiden utan trodde det var vatska. Nar jag av en handelse var med min mamma pa en
helt annan vardcentral tittade ldkaren pa mig och sa, kan jag fa se pa dina ben. Han sa da att han
trodde jag hade lipiden och fragade om jag hade fatt nagon diagnos. Jag sa hur det hade varit. Han
sa om du listar dig har ska vi hjalpa dig. Kdndes saaa skont! Jag listade mig dar och fick komma for
en beddémning och han sa da att det var lipiden och att jag skulle fa en remiss till en lymfterapeut.
Men de tog inte emot. Sa nu vantar jag pa annan lésning.

Jag sokte for smartor som boérjade ar 2011, var hos flera lakare och reumatolog. Det “var inget fel
pa mig” enligt dem. Efter graviditet och férlossning 2013 blev jag 6verviktig och fick annu mer ont.
Traffat lakare bara ett par ggr och avfardats som for tjock, varfor jag inte sokt hjalp fler ganger.
Horde talas om lipodem 2016-2017 och bérjade lasa pa och fick kontakt med Sue Mellgrim som
satte diagnos hosten 2018. Min upplevelse ar jag blivit nonchalerad och att nu med diagnosen finns
anda ingen hjalp att fa fran varden. Jag ar rérelsehindrad jamfort med hur jag var tidigare men
ingen bryr sig.

Borjan av 90talet.kan inte rdkna ldkarbesoken.Min vc ldkare misstankte lipédem 2017 .Diagnos av
smartldkare pa Nykopings smartklinik.Jag har dercum ocksa.Jag har en lymfpress hemma men blir
samre for varje dag.operation behévs men de flesta inom varden tror inte lipédem finns. Tack for ni
forsoker

Det var av ren slump som en massageterapeut papekade att jag sag ut att ha lipédem. Jag har haft
symptom sen 15 arsaldern men ingen har vetat orsaken. Sen kontaktade jag husladkare och star nu
under utredning.

Jag har inte sokt sarskild hjalp for lipodemet utan har sokt for 6vervikt genom aren och fér smarta.
Fick diagnos pa underfunktion i skéldkorteln, erbjods och genomgick GBP senare och fick ett par ar
efter opertationen fibromyalgi-diagnos men Sue ar relativt sdker pa att min smarta beror pa
lipédem snarare an fibro.

Jag tipsades av en bekant som har lipédem att ga med i gruppen pa Facebook och det &r dar jag fatt
information som gjort att jag insett att det ar det som jag har och dven dér jag fatt tips om att soka
hjalp hos Sue.

Ar 55 kdmpat med diagnostiserad smérta i 35 &r kampat for diagnos !! Har haft lipodem sen ung
syns tydligt pa foton enl lakaren

Jag fick ett tips
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Forst har jag fragat manga ganger under mitt liv (Gver 35 ar) om de symtom jag haft och alltid fatt
hora att antingen ska jag dta battre och motionera mer (fast jag redan gjort detta), fatt hora att alla
har olika ben och att vagen visar att jag klart har évervikt. Fatt atstérning och
utmattningsdepressioner och évervikt med och da har det gatt bra att erbjuda gbp.

Nar jag upptackte att det var lipédem jag hade for ca 3 ar sedan bokade jag ldkartid pa vc i mindre
stad och fick hora att lipédem fanns inte, diagnoskod det hade bisexuella forr med och att nér jag
dven namnde Tysklands erfarenhet av sjukdomen sa hade tyskarna haft fel forr med (vc i er regi).
Fick dock remiss till slut for kompression pa rehabmottagning. Bytte vc och fick en lakare som
trodde att det var lio6dem jag led av, skrev dock ingen diagnos sa jag vande mig till en medicinsk
lymfterapeut i privat regi i Stockholm som kunde stélla diagnos.

Remiss fran vardcentral till Hud pa storre sjukhus, Noggrann genomgang av kroppen.

Har en lympterapeut pa min Haksocentral och fick tid och diagnos pa en géng

Okunnig personal pa vardcentral som bara ville se min 6vervikt. Du ar det i stort sett. De kunde de
knoliga benen men vark och annat var fetma.

Fick mod via instagramprofil och Facebookstod hjalp att finna lakare som kunde stalla diagnos
privat. Tog darefter dterigen vardcentralkontakt for vidare hjalp men aterigen fatt de inte gor natt
om jag inte gar ner i vikt, bade konpressions a annat. Vill jag ska ga livsstilscoach men inte ens blivit
kallad a sjukgymnasten ifragasatte diagnosen da lakaren va kirurg a ville tjadna pengar. Man far ha
ont ndr man trénar a allt ar évervinterns fel. (Ville fa hjdlp med bra 6vningar i borjan av pass a slutet
for minskad smarta). Sa man ar ratt knackt nu

Manga. Har haft besvar storre delen av mitt vuxna liv. Inte blivit tagen pa allvar. Smartan och de
kraftiga laren mm berodde enligt dem pa fetma.

Jag har sokt hjalp hos flera ldkare, kanske 5-6 olika lakare pa VC fér smartor i benen o fotter samt
enorm troétthet under en 10-arsperiod, men fick bara till mig att jag var 6verviktig o hade kraftig
underkropp, inte en enda ldkare sa att de kunde va lipddem. Gick sa langt att min kropp o psyke
inte orkade langre, jag blev sjukskriven fér utmattningssyndrom. Da bérjade jag sjalv soka pa natet
o upptackte att alla symtom stdmde dverens med lipddem. Gick da till min huslakare o hon va
forsta lakaren som inte nonchalerade mig. Hon visste inte sa mycket om sjukdomen, men tog reda
pa en del fakta o behandling. Hon skrev dven remiss till lymfterapeut som bekraftade att det ar
lipddem. Da fick jag min diagnos. Galler att traffa “ratt” lakare som verkligen tar en pa allvar.

Jag har under ca. 6 ars tid besokt vc och andra ldkare for att forsta varfor mina ben varker bla

3-4 st minst.
Blev slungas fram och tillbaka till dietist, sjukgymnast, ldkare, halsohem m.m.

3

Jag har varit i kontakt med min vc tva ganger och bett om utredning,

Sokt sen 2011 for snabb stor viktuppgang pa 3manader..at 1ag niva pa kalorier och tranade mkt,sa
ingen forklaring pa 30+ kg 6kning pa 3man av de vardkontakter jag hade fr 2011 juni- nov 2016.
Diagnos hos Bracke 2017.
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Kontaktade forst min vardcentral for ett besok. Lakaren gjorde en ” undersokning” och fokuserade
pa helt fel saker. T.ex tyckte hen inte att jag var svullen for att jag inte har pittingddem. Kande att
jag inte blev lyssnad pa och forsokte hjalpa till med vart hen majligtvis kan skicka remiss till, dit jag
vet andra har fatt hjalp. Eftersom lakaren inte hade kunskap om lipédem och inte kunde stélla
diagnos fick jag remiss till sjukhus i mindre stad men som sedan skickades vidare till diagnostisk
hudmottagning i Goteborg. Lakaren dar hade heller ingen kunskap om lipédem, som jag redan
innan besoket hade befarat. Ldkaren dar tog bilder och information for att ga vidare med min
utredning till en kirurg i Gbg. Dar fick jag bara som svar att jag med stor sannolikhet har lipédem
men att det inte finns vard att fa. Blev hanvisad att kontakta privat plastikkirurg for hjalp. Vid
senare tillfalle sag jag i min journal att lipddem var inskrivet som diagnos och kontaktade
vardcentralen igen for att fa klarhet i om jag fatt diagnosen eller inte. Var pa besok igen till ny
lakare som skulle férsoka ta reda pa mer information om vad som hant. Bokade en telefontid som
uteblev och férsoker nu jaga ratt for att fa prata med lakaren igen for att se vad hen kommit fram
till. Kdnner mig hopplds och trétt eftersom det verkar som att ingen vill ta i problemet och bara
skickar mig vidare, eller bara slutar att hora av sig. Vet inte om jag har fatt en diagnos an och om jag
har det sa ar det fel diagnoskod de skrivit i min journal.

Sokte varden flera ganger for tunga, tjocka, smartsamma ben. Blev alltid avfardad. Sékte mig till slut
till privat lymfterapeut som diagnosticerade mig. Hade tur att fa hjalp av Bracke innan den hjalpen
mer eller mindre drogs in. Sokte vardcentral kanske 4 ganger och forsokte ocksa fa hjalp av min
barnmorska nar jag var gravid och svallde upp enormt och gick upp 40 kg .Hon svarade mig. ” mitt
tips ar att du slutar skylla ifran dig och slutar ata bullar varje gang du ar sugen pa nagot” ” se pa mig
jag har fott 3 barn, det handlar endast om sjalvdisciplin”

Jag gick ej via Vardcentral utan kontaktade sjalv en privat lymfterapeut .

Tva vardkontakter

Ca 5 olika besok hos olika ldkare och samtliga erbjod mig gastric bypass operation.
Besoken var valdigt fornedrande och ldkarna skyllde allt pa fetma

Jag ar inte utredd an

Diagnosen fick jag latt. Daremot ingen hjalp

Jag sag av en slump bild pa en kvinna med lipédem, kdnde igen mig exakt och borjade lasa allt jag
kom 6ver via internet. Hittade till SOF:s hemsida dar det fanns en lista pd lymfterapeuter i Sverige,
sag att det fanns en i min stad sa jag ringde och bokade tid. Fick av henne diagnos och
stodstrumpbyxor samt lymfapress. Alltsa traffade jag ratt direkt i varden men det var mitt eget
initiativ och intresse. Lakare har aldrig sagt att jag har lipédem, dom har ddremot sagt att jag bor ga
ner i vikt av olika anledningar...

Har fortfarande inte fatt en diagnos men alla jag traffat misstanker det, men ingen vill stélla
diagnosen. Hittils har jag varit i kontakt med minst 10 olika. Fortfarande kommer jag inte langre.
Det blir nej hela tiden "vi kan inte stalla diagnosen och vi kan inte ge hjalp till lipddemiker". Nar
man kommer till en ny ldkare sa ar alltid det férsta man far hora att man behéver ga ner i vikt. Det
spelar ingen roll att jag forklarar for dem att jag inte kan ga ner i vikt har till och med ett intyg fran
dietisten jag gatt hos for att fa hjalp. Han gav upp och sa att jag gor allt ratt och att han inte kan
hjalpa mig.
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Forsta gangen jag sokte vard var jag ca 15 ar. Sedan dess har det varit manga jobbiga besok. Har bla
blivit erbjuden gastric bypass trots da liten dvervikt.

Har dven &tit vatskedrivande i manga ar, trots felfritt hjarta.

En kontakt eftersom jag p& SOFs sida fatt reda pa vem som kunde hjilpa mig i mitt landsting. Denna
lista finns inte langre kvar.

Forsokte forst pa min vardcentral men dar blev jag mycket daligt bemott. Hon skrattade at mig och
sa att det finns inget som heter lipédem. Jag skulle skaffa mig ett ordentligt traningsprogram pa det
lokala gymmet och ga ner i vikt. Jag skulle ma sa mycket battre da sa hon. Jag satt i bilen och grat
nar jag skulle aka hem. Genom grupperna pa Facebook kom jag i kontakt med sue mellgrim pa
lymfterapi norrort och sdkte mig dit och fick min diagnos. Fick d& oxa veta mer om vad jag kan goéra
sjalv med tex kompression eftersom jag inte far ndgon vard éverhuvudtaget fran min vc.
Lymfterapeut i Vasteras sa att jag har Lipodem men de fick inte skriva in det i journalen, det fick
bara lakare. Var till 3 familjelakare och ingen hade hoért talas om Lipédem och visste ingenting om
det! Blev avfardad som oOverviktig/fet!

Fick Lymphapress forskriven av lymfterapeut i Vasteras.

Akte till lymfterapeut Sue Mellgrim pa& Lymfterapi Norrort i Stockholm och fick undersoékning och
diagnos som jag saklart fick betala sjalv for.

Lyckades komma till en stafettldkare som hade st6tt pa en kvinna tidigare som hade Lipédem och
hon skrev in diagnosen i journalen!

Jag har bekostat en lipodemoperation(fettsugning) dn sa lange, utsida lar som gick pa 80.000kr! Det
ar helt sjukt att man inte kan fa hjalp for Lipédem i den offentliga varden. Det kostas pa
Gastrikbypassoperationer hit och dit men att man kan fa en fettsugning som behandling det ar
omojligt!!! Undrar varfor!

Om jag ska sta for alla operationskostnader sjdlv for att bli av med mitt Lipédem kommer det kosta
mig ca 600.000kr!!!

Processen for att fa diagnos tog ca 3 ar! Likarna behover fa lara/veta mer om Lipddem sa vi kan fa
hjalp!

Det trakigaste/jobbigaste &r att bara bli avfardad som att jag &r fet och att sjukvarden tittar
skeptiskt pa mig som om jag skulle hitta pa denna sjukdom!

Tank om jag hade fatt veta nar jag var tonaring att jag hade en sjukdom, om jag hade kunnat forsta
redan da varfor jag sag ut som jag gjorde, varfor min underkropp var flera storlekar storre an
Overkroppen, varfor jag kdnde mig “ihopsatt” av tva olika kroppar som inte passar ihop! Varfor det
inte hjalpte att trana och banta! Om jag hade fatt veta att det fanns en sjukdom som heter Lipédem
da hade jag kanske kunnat fa hjalp/skaffat hjalp nar jag var i 20-ars aldern och da hade jag sluppit
dessa stora, tunga stockar till ben och lipédemet hade inte spridit sig till hela min kropp som den
har gjort nu! Jag har Lipédemfett i hela benen, hela armarna, magen, ryggen, hofterna. Jag har
smartor varje dag, jag blir svullen varje dag! Varfor kan jag inte fa hjalp i den offentliga varden?

Det har tagit manga ar och manga okunniga ldkare som tittat oférstaende och som tyckt att man
skall ga ner i vikt, eller opereras. Tiotal kanske.
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av processen att fa vard och hur manga
vardkontakter som krdévts for att fa hjélp

Ett antal lakarbesok som sedan skickade mig till fysioterapeut som sa att jag behdvde styrketrana
pga ont i kna samt stel i nacke och rygg. Det ledde till att jag borjade ga upp i vikt och fa smarta i
buken samt bena (kna och ner) svullnade ben. Blev samre med tryck fér brostet. Ny ldkare sa att jag
hade lasningar i ryggen och skulle tréna, blev inte battre. Borjade med lymfmassage och trycket for
brostet forsvann ndastan samt minskar vatska i benen. Min nya husldkare har satt misstankt
Lipodem utifran det jag har beskrivit samt hur min kropp ser ut. Men hon vet inte hur hon ska ga
vidare.

Har sokt under 10 ars tid och gatt igenom oerhdort manga provtagningar o besok hos olika
specialister. Fick mina diagnoser (Dercum o Lip6dem pa smartkliniken).

Jag skrev till min vardcentral att jag misstankte lipodem och ville tréffa en lakare for att fa en
beddmning. En vaninna hade rekommenderat denna ldkare. Ldkaren tittade och stéllde diagnosen
samt remitterade mig till lymfterapeut for behandling( massage, lindning och bestallning av
kompressionsstrumpor) Det gick smidigt och l4tt att fa diagnos da lakaren &ar kunnig och palast.

Jag had haft det hell livet, pd 1980 -talet sokte jag hjalp pa Roda Korset Roslagstull, de var kunniga
pa den tiden. Men ingen hjalp, de ansag att jag inte hade stora problem. Sa har det varit hela livet.n
men pa Stockholms Sjukhem sa forstod och sag de mina problem. Vet ej hur manga antal lakare jag
har besokt, det ar MANGA.

Har sokt sen hjalp jag var 13 ar men fick av en slump veta att jag troligtvis hade lipddem via
Facebook, ndr jag tog upp det med min lakare att jag misstankte att det hela tiden rért sig om
Lipddem sa sa han att det stamde och jag fick diagnos vid 41 ars alder utan problem, lakaren hade
bara inte tankt pa det innan, utan nér jag val patalade det sa kunde han bara instdmma att vi funnit
nyckeln till mina problem!

6 st olika ldkare i region Jamtland

Harjedalen kunde inte stélla diagnos lipédem. Jag ar bara fet med kraftig fetma enligt dem. Har
dven blivit ifragasatt av lakare nar jag berattat om min vark som ar sprangande och svart att
forklara. Diagnos fick jag forst i region Vasternorrland hos en ldkare pa vardcentralen. Lider av
artros dar jag gar med skelett mot skelett i kndna. Behover byta knileder enligt en ldkare/ortoped
men méaste g& ner i vikt férst som jag inte kan. Atit ketogen kost och dietist anser att min
kosthallning ar tillrdckligt bra.

Sokt hjalp sedan tonaren

Fatt svar: banta, trana mera hardare du fuskar du ar lat du ater mer &n du sager det &r omojligt att
du kan vaga sa mycket a dta sa lite mm mm

Fatt gbp inte bra har jarnanemi o brister mm efter den

Vet inte exakt hur manga men tagit 15 ar

Jag sokte for mina onaturligt svullna ben redan 2001 déarefter olika husldkare och sjukgymnast.
Totalt har jag sokt for mina ben 5 ggr hos vardcentral

Ingen fraga stammer! Laste en artikel i en veckotidning. Och letade sjalv.

Vaaaaaldigt manga. Haft vark i kroppen sedan puberteten & hela livet fatt hora att jag har
fibtomyalgi. Aldrigt tyckt det stamt sjalv.

Fick diagnos lipodem 2017.

Alltsa varit feldiagnostiserad nastan 30 ar!

7
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Forsokte med lakare forst. Dér fick jag hora att jag skulle motionera mer (tranade 3-4 ganger i
veckan och gick 15000 steg om dagen plus bra kost) och fick Furix utskrivet. Traffade en
lymfterapeut som sa att det troligen var lipédem. Ldkare pa privatklininken jag senare opererades
pa stallde diagnos.

Fick diagnos vid forsta bestket. Traffade en lakaren som inte visste sa mycket men som var valdigt
intresserad och ville veta mer, fick kompression ocksa.

Fick forst ga via huslakare, remiss till Bracke, remiss tillbaka o skulle géra 2 olika undersdkningar
innan jag fick komma till Bracke forst S6S o gora body screen o sen ultraljud av benen sen fick jag
vanta 6 man

3 st

Tredje ldkaren jag traffade pa vardcentralen stallde diagnos. Nar jag tidigare sokt for olika smartor i
ben och rygg har ingen pratat om lipddem som majlig orsak.

Bokade tid privat & da gick det fint. Min davarande husldkare sa att det inte fanns ngt som hette
lipédem det hade jag hittat pa...

Beror pa hur man raknar...

20st

Jag gick pa vanlig massage, helkropp, dar jag sa att hon inte fick réra mina ben. Efter ca 6-7 ganger
jag gatt till henne bad hon mig att ga till en av hennes kollegor, han ar utbildad lymfterapheft . Jag
bokade en tid till honom och jag behdvde knappt ta av mig, forrdn han sa:men visst har du lipédem.
Sa jag har inte sokt for detta hos huslakare. Jag har varit i kontakt med husldkare efterat, dar de
kunde erbjuda mig en fettmaoperation, med att minska magsdcken, min huslakare trodde inte pa
detta med lipédem. Sa jag gick bara darifran.

Manga ganger, manga ar.

Vissa lakare skrev inte ens upp det i min journal.

En ldkare trodde det var sendrag, en annan att det var nerverna, en annan att det var natt med min
rygs.

En lakare konstaterade att det var lipddem men ville inte satta diagnos for att “diagnos betyder att
man &r sjuk, du ar inte sjuk, du maste bara acceptera den du ar och hur du ser ut”... dummaste jag
hort.

Det har varit svart att forklara denna smarta jag har haft i mina ben som kommit och gatt ca 2-5
ggr/veckan i 6ver 15ar. Graden av smarta. Svullnaden. Kénslan att vara den enda 17 aringen med
aderbrack i vanskapskretsen. Alltid haft fula ben.

Har bantat sa otroligt mycket under alla dessa ar och inte fattat varfor jag ar sa smal upptill men har
stockar till ben. Mina vader, lika stora som laren.

Nu vet jag vad som &r fel, att det finns hjalp att fa. Har en jattebra lymfteraput i mora, ska fa
kompressionsleggings och lart mig lite massage och vad jag ska och inte ska gora.

Ska dven bestélla bubblisar som jag hort sa mycket om tack vare fb.

MEN smartan aterstar, ofta! Jag vill operera mig men det ar sa fruktansvart dyrt sa det kommer ta
nagra ar innan jag hunnit spara ihop till det. Tycker att det ar en sjalvklarhet att vi borde fa
operation har i Sverige som att jag fick operera bort mina halsmandlar. Det ar ju for min halsas
skull!
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Det bérjade redan 06 da mina armar svéllde upp. Gick till vc men ingen visste vad jag hade. En
kompis sa att jag maste ha lipédem da Jenny var med pa tv4 Malou. Jag har sedan dess fatt 2018
svar fran lakaren om lipédem for det var med i tidningen. Nu anvander jag blubblisar

25

Har sedan tidiga tonaren haft stora besvar med tryckémhet och en markant oproportionerlig kropp.
Detta har lett till stor stress och skam 6ver detta genom livet. Har lagt tusen och ater tusentals
kronor pa bantning utan att lyckas. Har blivit erbjuden Gastric bypass och xenical men nekat.
Manga lakarbesok genom aren. Ingen har vetat! Hittade 2016 sjalv ett tvprogram déar en engelsk
kvinna visade sina ben och berattade att hon hade lip6dem. D3 boérjade jag googla! Hennes ben
liknade ju mina! Sa till min ldkare "Jag har Lipodem! Jag vill ha det inskrivet i min journal -hur gar vi
vidare?" Hon bokade ett nytt méte, hade last pa, och tackade mig for att jag upplyst henne! " Jag
moter ju fler som du, sa hon"

Ungefar 8-9 kontakter

Har sjalv misstankt lipddem i manga ar. Min mamma som nu &r 72ar fick diagnosen lipédem 2015
pa storre sjukhus, av fysioterapeut. Jag sjalv fick diagnosen lipddem Jan 2017 av platstikkirurg efter
valdigt manga vardkontakter. Det som alltid antecknades i min journal under alla &r och utan min
vetskap var Obesitas. Det spelade ingen roll vilken anledning jag sokte vard for. Bara jag gick ned i
vikt, trdnade och var noga med vad jag at sa skulle tydligen smartan minska enligt varden. En gang
valde jag att svalta mig sjalv i fyra manader med extravaganza. Jag gick ned pa éverkroppen men
hade fortfarande kvar tunga och grova ben och armar och hade riktigt daliga levervarden.

| dag har jag precis avslutat tva knéplastik operationer pga gravt medial artros. Jag anser att dessa
operationer hade kunnat undvikits ifall diagnosen lipddem tagits pa allvar och att jag fatt erhalla
vard och hjadlp med sjukdomen lipédem. (Plastikkirurgen gav mig diagnos lipédem Jan 2017 och en
anteckning borjan till felstallning i knadleder). Oktober 2018 och april 2019 har ortopeden i Pitea
utfort knaplastik operationerna. Har fick jag kdmpa for att fa traffa ortoped och plastikkirurgen var
tvungen att skriva brev till ortopeden med anledning av mitt héga bmi som blir missvisande pga
lipddem. Jag var forst tvungen att ga ned i vikt innan jag skulle fa traffa ortopeden. Men det blev en
andring da plastikkirurgen skrev brev.

Tror jag varit hos 4 olika ldkare, till slut anvande jag mig av google och hittade till slut Sue Mellgrim
som jag gick till privat dar jag fick bekraftat Lipédem.

Jag sokte direkt till Lymfterapi norrort som ar duktiga pa lipédem. Gick aldrig via huslédkare el.
Dylikt.

Tack vare att jag kom i kontakt med andra som gatt igenom processen vart den kortare for mig.
Jag letade runt och fick sedan diagnos av Sue Mellgrim. Fick den darefter i skriven i journal hos
lakare pa VC.

Liodemet brot troligen ut under tidiga uppvaxten, typ mellanstadiet (arskurs 4-6 vid 11-13 ars
alder), kanske lite tidigare egentligen. Fick diagnosen som 45-aring. Sa samtliga vardkontakter fram
till 45-ars alder kravdes. Fick da radet av en person jag kdnde med liknande symptom att soka till
en viss person inom varden som kunde och hade ratt att diagnostisera mig. Vilket gjordes pa grund
av radet jag fick. | annat fall hade jag troligen forfarande fatt radet av varden att banta.
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Jag kontaktade min vardcentral, visade material fran SOF och min ldkare som kinde till lipodem
skickade remiss till kirurgavdelning, dar han skrev "lipoddem?". Dar fick jag traffa lymfterapeut somi
sin tur konstaterade att "jo, det ser ut som att du har lipédem, men tyvarr far inte vi géra nagonting
at det". De bad om ursakt att de inte fick hjdlpa till och darefter gick jag darifran. Men i mina
kontakter med till exempel ortopedmottagning har de skrivit in lipdédem som en del av min
problematik. Fler och fler lakare verkar kdnna till diagnosen, men de far ju inte bry sig om den.

Jag tog kontakt sjalv med en terapeut.

Jag valde att ga till den privata varden direkt da jag visste att det skulle vara svart att fa diagnos.

Nar jag sedan hade diagnosen valde jag att kontakta VC och fick da tid. Jag 6nskade fa in min
diagnos i journalen. Hon gjorde en bedémning och skrev in diagnosen men sa samtidigt att hon
sjalv inte hade specialiserad kunskap och att diagnosen var ny for henne.

Ca ett tiotal

de tog manga ar, och manga ldkarbesok med manga felbedémningar, felbehandlingar, daligt
bemotande, okunskap.

Fick diagnosen utan att jag trodde att jag hade lipodem

Qj... Jag vet inte, men det har tagit ar!

Det har bl.a. varit ldkare pa Halsocentral - varav en sa att jag skulle googla, 5st fysioterapauter,
undersokning pa sjukhus om det kunde vara veniést 6dem, akutsjukvard for att undersoka om jag
fatt blodpropp i benet (men det var "bara" rosfeber - for andra gangen), naturldkare/kiropraktor,
ett flertal massorer m.fl. som jag i skrivande stund ej kommer pa...

Flera ar och diagnos fettma gav hela tiden dven fibromyalgi pga smértan

Har sokt lakare i olika perioder i livet pga smarta och viktuppgang

fysioterapeut 1

lakare vc

fysioterapeut 2

lakare vc

Sfaren fysioterapeut

lakare vc, ungefar sa. Har utmattningsdiagnos numera med. Far badrehab. Det &r det enda och ett
par kompressionsbyxor som inte passar. Annu ingen diagnos, vc vantar pd info fran Sfiren, deras
projekt som jag far vara med i. Trottsamt att inte fa diagnos.

Min vaninna sa att jag maste se pa Malou efter 10, darifran ringde till VC for att fa diagnos och min
ldkare hade varit inne p& SOF hemsida samt hade bilderna pa Lipédemiker och sa att det syns att du
har det och skrev in kod nr. Detta var 8/1-2018

Jag trodde jag hade det lakaren sa ja det har du sa det var den enkla delen sedan remitterade hon
mig vidare for hjalp och da tog det stop finns inte vi behandlar inte osv
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Har haft upprepade kontakter m egen lakarmottagning pga oro kring sekundart 6dem i ben i
samband med pares. Debut pares 2010.

Fick rundstickade stodstrumpor. 2016 6dem ben storre - fick ultraljud vener o artarer. Fysiolog
informerade att lymfterapeut vore bra. Hittade lymfterapeut som informerade att behov av
scintigrafi noédvandig for behandling i Sthim. Scintigrafi visade "inget"(men ett uppenbart 6dem).
Lymfterapeut meddelar [ak.mottagning. Inga vidare undersékningar. Sommaren 2019; Jag
upptacker Svenska 6demforbundet o darigenom kunskap om privat lymfterapeut. Far diagnos
sekundart lymfodem (pga inaktivitet o obehandlat lipddem, samt att jag har lipédem. Har haft
upplevelser av tryck o en del sméarta men har hanfort det till paresen och den denervation som
uppstod. Gar idag m krycka. Sa upplevelsen nu; Jag far "borja om", lara mig allt jag kan av
sv.0demforbundet. Ska informera lakarmottagning om nya laget. Har en del positiva kontakter dar.
Tur att jag har en stéttande familj. Vaxlar mellan kimparglod o trotthet.

Sokte for att jag var sa svullen och hade tyngd kénsla i ben och kropp. Fick komma till en lymfssk
som fragade om jag hade lipddem. Alla symtom stamde,samtidigt som det var jobbigt s var det
skont att veta varfor jag hade det otroligt jobbigt. Fick komma till Bracke som stéllde diagnosen
lipddem och lymfédem.

Har under ca 10 arstid, sakta men sakert forstatt att jag inte bara var tjock. Borjade min lipddem
resa vid 8-9 arsaldern men vid ca 45 borjade tankarna mer och mer ga at att det maste var en
sjukdom i botten.

Alla besoék hos varden tog jag upp fragan men ingen respons. Ca 10-15 ? Kontakter, kanske mer.

Sokte privat direkt

Jag fick en lista pa lymfterapeuter i Sthim som jag fick ringa en efter en och fraga om dom kunde
stalla diagnos for lipédem. Till slut fick jag napp pa Bracke. Ringde nog ca 10-15 st, var fler pa listan
vill jag minnas.

Tre olika. V¢, rehab men valde dven att fa en utforligare bedomning hos Sue Mellgrim da
lymfterapeuterna pa rehab ej kunde ge vare sig stadie eller typbestamning. Inte heller
egenvardsprogram, kostinformation, anpassad kompression eller lymfmassage eller
rorelseprogram. Jag kdande mig inte direkt hjalpt av en diagnos da jag helt pa egen hand skaffat mig
kunskap om hur jag ska ta hand om sjukdomen.

Bad om hjalp av min fd husldkare och av ortopeden jag gick hos. De trodde att det var min EDS som
gav varken i benen. Bara leva med! Vantade nagra ar men nar det bara blev varre radfragade jag
smartldkare under en smartkurs.

Smartlakare (Ostergdtland) sa att husldkare skulle titta pd benen men att han trodde det kunde
vara lipédem. Husldkare sa att det var lipédem och skrev remiss till lymfterapeut i Motala.

| stort satt hela mitt liv har jag forsokt fa svar. Varfor har jag san vark pa laren. Varfor ar jag sjockis
pa laren till kndna men mager i 6verkropp. Alla ar som jag led bade for varken och utseendet.

Lakare,nya lakare och ingen kan nat om Lipddem,sa man far ldra av varandra i férdningen sa man
far tips vart man skall hdnvanda sig.Ganska jobbigt,men i mitt 1an far jag iallafall hjalp med
stédstrumpor som har hjalpt mig otroligt mycket.

Flera ars besok pa vardcentral f6r mina besvar. Men blev aldrig trodd.

Atsklidiga
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Startade min process for drygt 10 ar sedan, sjalv visste jag inte vad som felade utan forsokte
forklara for min husldkare pa VC att jag inte madde bra i kroppen och att jag olustigt 6kat i volym,
tung i kroppen samt molande vark. Fick radet att skriva in mig pa Viktvaktarna och motionera mera.
Pa Viktvaktarna sa de till mig efter ett par veckor att mitt problem med viktokningen inte kunde
|6sas hos dem. Jag gick mao inte ner i vikt 6verhuvudtaget dven om jag strickt holl mig till deras
koncept. Jag fick mer ont i kroppen efter gympapass och tillslut blev jag sjukskriven av
foretagslakaren for min vark i kroppen. Jag sokte pa natet efter orsak eftersom ingen lakare forstod
vad som felade mig. Jag hittade lymfédem som kandes som nagorlunda "ratt". Fick foretagslakaren
att skicka en remiss om lymfskintigrafi. Genomférde denna som visade att det inte var lymfédem
jag led av. Foretagslakaren skickade mig pa utredning hos smartrehab pa Unverisitetssjukhuset i
Lund. Fick dar diagnosen fibromyalgi, vilket jag inte riktigt kunde kdnnas vid mer an
smartkanslighet. Kom av en slump 6ver information om lip6dem. Skickade en egenremis till Bracke
diakoni och fick dar for forsta gangen proffessionell hjalp. Har sedan dess genomfort 5 lipédem
operationer for att minska smartan i kroppen, dessa har jag bekostat sjalv. Skulle behova
genomfora ytterligare 2 operation men har fn inte mojlighet att finansera detta.

Efter lymfterapeutens upptéckt av lipodemet gick jag till en ldkare som skulle vara specialist pa
lipodemet. Lakaren gav mig jag kalla handen. Jag fick radet av lakaren att banta. Efter 3 ggn
tvingades lakaren att erkdnna mitt lipddem. Med alla foljdsjukdomar har jag besokt sjukvarden 7-8
ggr/ar i 40 ar. Varje ny ldkare man kommit till har gett radet att banta. Vid nagot tillfille fick jag
Traning pa recept, vilket inte hjalpte ett dugg.

Jag fick anda bra hjalp via min vardcentral men trots att ldkaren kunde se tydligt att jag hade
lipddem sa kunde han inte satta diagnos. Han remitterade till plastikkirurgi inom landstinget for han
tyckte att jag skulle fa hjalp. Dar tog det stopp. Fick sdka specialistvard i Skane som satte diagnos.

Fyra ars AKTIVT KRIGANDE. Fran det att Lipédemet manifesterade (pga graviditet) till det att jag
dntligen fick diagnos, tyckte exempelvis reumatologavdelningen pa Karolinska, Sthim spine center
smartskola, St Gérans smartskola samt "halva Stockholms ldkarkar"; specialister av ALLA dess slag
att jag hade fibromyalgi, mestadels. Nagra trodde dven pa "svar oupptackt autoimmun sjukdom".
Samtliga trodde att jag - utover de fruktansvdrda smartorna - ocksa "bara var fet".

Fick diagnos utan att jag sokte for just det

4 ar av smarta.. och problem.. tillslut hittade jag sjalv Sue.

Fick inte diagnosen genom vardkontakt utan genom privat sjukvardsforsakring

Sokt i flera ar och gav nastan upp, bytte vardcentral och bokade tid till ny lakare som dven hon sa
att hon ej vet lipddem var utan att jag bara va 6verviktig men hon skulle kolla upp vad lipédem ar.
Fick en ny tid och undertiden hade sue mellgrim med en annan skrivit om diagnosen i en
lakartidning och min lakare hade last om detta. Sa nar jag kom dit for andra gangen sa sa hon att
hon tankt pa mig och min anamnes och fattade att jag hade lipédem, hon tog foton pa mina ben
mm. och remitterade mig till SAS for att traffa en lymfterapeut. Har darefter fatt hjilp med
kompression och lymfapress, dock ger det bara smartlindring men lipédemet ar kvar och fas bara
bort med operation som vara landsting ej bekostar. Benen védxer och sméartan med.....

Jag har sokt hjélp i manga ar, ca 12 ar. Kan inte komma ihag hur manga vardkontakter det varit.
Over 10 stycken.
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1. Plastikkirurg /privat, misstanke om lipédem

2. Plastikkirurg/ privat, misstanke om lip6dem. Bad om diagnos fran lymfterapeut.

3. Lymfterapeut/privat. Diagnos

4. VC lakare/Landstinget, fick endast en fetma diagnos och ingen hjalp alls. Nekad remiss hos kirurg.

Har varit hos 4-5 lakare bade inom varden och privat men ingen visste vad det var. Fick klart for mig
att jag maste ga ner i vikt och att kalorier in och kalorier ut var det som géllde. Trots att jag sa att
jag tranade mycket och at bra kost. Efter det sa vagrade jag att soka ldkare och sokte sjalv info pa
natet och da fick jag tips om en Lymfterapeut (Sue Mellgrim) gick dit och fick diagnos. Senare fick
jag tips om en ldkare pa Arsta Capio Vardcentral och jag fick diagnos lipédem av honom ocksa.

Jag fick diagnos privat, inte via regionen och vardkontakter. Jag tog kontakt med en privat
lymfterapeut.

Jag har inte fatt nagon hjalp genom vardcentral alls utan sokt privat till Sue Mellgrim

Sokt en gang pa vardcentral utan nagon hjalp av lakaren som inte hade nan kunskap om lipédem
men dnda skrivit i min journal att patienten misstanker sjalv lip6dem, men da lipédem endast
drabbar kraftigt 6verviktiga kvinnor har pat ej detta.Sen sokte jag till Sue lymfterapeut som satte
diagnosen som jag hade arnat. Jag har daremot inte gatt tillbkaka till vardcentralen for att fa
diagnoskoden inskriven, ej kant behov av detta da mitt behov var att fa ratt i det jag trodde att jag
har, alltsa lipodem.

Jag hade varit hos ldkare for att forsoka reda ut vark i benen vid kanske 3-4 tillféllen nér jag fick
hoéra av min mamma som gatt i manga ar till lymfterapeut privat att hon missténkte att mamma
hade lipédem pga vdvnadens konsistens. Aven jag fick hdra av lymfterapeut nér jag var 18 att jag
hade daligt lymfsystem och skulle undvika vissa saker och anvdnda stodstrumpor. Hade dock aldrig
hamnat hos lymfterapeut da om inte mamma kant igen sin kropp i min och missténkte att jag hade
samma problem. Nar mamma berattade vad lymfterapeuten sagt (2017 var det val) sa forsokte jag
ta upp det med husldkare och via vardforsakringen och dom hade noll koll. Vi forsékte med remiss
till Bracke men fick nobben. Nér jag val fick klart for mig att det inte maste vara en lakare for att
stalla diagnos var det dock snabbt gjort eftersom jag last mycket om Lymfterapi Norrort nar jag
efterforskat lipédem.

Sue va jatte trevlig.Efter en kroppsundersokning sa sa hon snabbt att jag har en sk klassisk lipodem i
armar,ben,stuss och mage.Jag fick tips via fb om Sue sa hag bestéllde tid och har fatt betala allt
sjalv.

Ett besdk hos Sue. Darefter tog jag den skriftliga diagnosen till min HC lakare

Jag tréffade en sjukgymnast i ett annat arende. Hon sa at mig att genast sdka ldkarhjalp for mina
svéllda ben. Traffade en stldkare som undersokte mig och stéllde fragor i 6ver en timme. Han
misstdnkte Lipédem. Jag fick remiss till att kolla venerna med ultraljud. Det sag ok ut. Jag skulle fa
komma in till Sundsvalls sjukhus for diagnos. Har fatt kompressionsstrumpbyxor 2par/ar. En
skoterska ordnade det.

Jag fick senare ett brev att jag inte kan fa nagon hjalp fran lymfterapeut enligt na bestammelser...?
Sa nu star jag utan hjalp. Bestallt egna battre strumpbyxor superduperbubblisar som minskar
smartan och hjalper mot svullnad. Jattedyra.

Vet inte ens om jag &r utredd, kommer jag nagonsin att bli? Lont att teckna nagon extra forsakring?
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Kanns hemskt att jag inte far hjalp. Sverige 2019. Kommer jag ga in i ett sdmre stadie pga detta
stopp.

Forst tog jag kontakt med vardcentralen som sa att det var troligt att jag hade lipédem men att de
inte hade kompetens for att stilla diagnos och att det i vilket fall kvittade da de inte kunde erbjuda
nagon hjalp/vard aven om jag hade diagnosen. Néasta steg var att jag bokade tid for konsultation
och bedémning pa en privat kirurgisk klinik dar min misstanke om lipddem bekraftades. Sen tog jag
sjalv kontakt med lymfterapeut for bedémning och fick officiellt diagnosen lipédem och information
om vilken typ och grad.

Sokte sjalv till kand lymfterapeut. Har bara fatt “kan vara lipédem” efter remiss fran vc till
arbetsterapeut och lymfterapeut pa sjukhus. Bara tips om kompression och egenmassage.

Ingen huslakare kan nagot om lipédem men har sjalv fatt lara upp husldkaren genom att vara palast
sjalv. De har lyssnat pa mig och inte ifragasatt informationen.

Har en mamma med diagnos och fick dar med info direkt om vem jag skulle kontakta for att fa en
diagnos

Vet inte, har bara bemots med att det ar fetma som gar att banta bort.

Fysioterapeut, lymfaterapeuten, féretagshalsovard och sedan reumatolog

Eftersom jag laste mig till att jag formodligen inte skulle fa nagon hjalp via allménvarden,
kontaktade jag en lymfterapeut (privat) direkt. Darefter gick jag till vardcentralen och beskrev
situationen.

Vi gjorde en grundlig utredning for att utesluta andra sjuktillstand och jag fick dven remiss till en
lymfterapeut pa sjukhuset. Hon gav mig exakt samma utlatande och diagnos som den privata
lymfterapeuten.

Utredningen pa vardcentralen visade att jag ar helt frisk, forutom en viss héjning av B12, som
stabiliserades med vitaminintag under en period.

All information finns i mina journaler - men ingen diagnoskod.

8 olika var jag hos innan lymfterapeuten satte diagnos. Alla ldkarna jag bestkte bara sa jag skulle ga
ner i vikt. All skuld lades pa mig och de antog jag atit mig till overvikt.

Traffade en okunnig lakare som inte hade en aning om vad lip6dem va.. jag visste att det fanns en
lymfterapeut pa orten sa jag bad ldkaren skicka en remiss till henne

4

Jag bokade tid hos Lymfterapeut for hjélp , jag kontaktade VC och hade turen att triffa pa en ldkare
som vikarierade och hon har jobbat som spesialist i Tyskland sa hon kunde om lipédem
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Har sokt via vardcentral forst utan hjalp.

Sokt via arbetsgivares vardforsakring. Gjort réntgen av floden. Hande inget forran jag sjalv letade
ratt pa ArtClinic och beslot mig for att operera mig hos dem. Lidkaren bedomde det som att jag hade
lipodem. Kontaktade sedan min vardférsakring igen som da okejade operation 1 och 2.

Har efter operationer traffat lymfterapeuter pa Motala sjukhus som bekraftat.

Onskar jag hade vetat om dem innan och fatt traffat. Hade dnd& gjort operation men kanske fatt
hjalp tidigare, innan det gick for langt?

Vardcentralen fick jag inte ens komma till da de sjdlva sa att det kan de ingenting om. Last till mig
om sue mellgrim i Stockholm och bekostade besok och resa med hotell sjalv.

Har flera ar gatt hos olika ldkare s6der om Stockholm. Ingen av lakarna har tagit upp att jag ev.
skulle ha Lipédem.

Har aven gatt hos en lymflode massor, det var hon som tyckte att jag skulle kontakta Sue Mellgrim
att fa diaknosen.

Jag hade tur att en lymfmassor sa att det fanns en lakare pa min vc som forskar i lipodem sa jag fick
en tid efter ca 4 v och fick diagnosen direkt.

Jag gick till en privat lymfterapeut och betalade fran egen ficka.

Fragade lakare om min kropp vid olika andra besék. Barnmorska vid grav nr 3 tyckte jag skulle gbra
och var i behov av mag op.

Sokte lakare men de ansag att jag inte hade nagot sadant utan bara var fet. Forsokte sedani9
manaders tid fa en tid till sjukgymnasten/fystioterapeuten pa vc, som jag av en ren slump
upptackte dven var lymfterapeut. Skéterskorna nobbade mig hela tiden, gav mig inte numret, sa
att LT inte hade tider, att jag inte fick stélla mig i ko eller nagonting. Sen fick jag nog o skéllde ut
lakaren jag var hos o sa att det ar skandal att jag som har sana valdiga problem med vdxande fett o
extremsmartor blir nobbad att tréffa kommunens ENDA LT, da blev han forvanad o skrev en remiss
till henne. Gissa om att hon blev arg att de nobbat mig. Pa dessa 9 manaderna hade jag gatt upp
nastan 25 kilo i extrema smartor o sprangande fett. Hade jag fatt vard pa en gang nar jag boérjade
inse vad det var jag hade sa hade mitt lipddem inte utvecklat sa mkt sekundart lymfédem, och
samtidigt sa exploderade dven Dercum.

2 kanske. Akte 45 mil enkel resa upp till Stockholm istallet och fick diagnosen privat dar.

Har inte fatt hjalp i varden, blev skickad till reumatologen som sa att det finns nagot som heter ”
karringsjuka”! Gav upp efter det.

Vid i stort sett alla besdk hos vardcentralen sa har de anmarkt pa min vikt och skickat mig till olika
instanser som tex 6verviktsenhete, bantningspiller,viktvaktarna och daven pratat om Gastric by
pass.Det ar manga besdk hos Vardcentralen sedan ar 1999 efter min sista forlossning da jag markte
att min kropp passerat en grans och det blev i stort sett omdjligt att forlora vikt

Jag tog kontakt med min lakare pa vardcentralen. Han hade inga kunskaper om lipédem, men var
villig att remittera mig vidare. Jag remitterades till hudkliniken, dar lakaren snabbt konstaterade att
jag inte hade lip6dem - jag var bara fet och borde gora en gbp. Hon hade med sig en lakarstudent
och pratade mer med studenten dn med mig.

Efter denna skrackupplevelse tog jag kontakt med Lymfterapi Norrort och fick min diagnos av Sue
Mellgrim. Vid nésta besok pa vardcentralen tog jag med mig diagnospappret och min ldkare skrev
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remiss till lymfterapin pa vart sjukhus. Lymfterapin avvisade remissen. Det som da erbjods av
vardcentralen var mattbestalld kompression och det tackade jag ja till.

Forst vanlig vardcentral , skickades vidare till olika sen karlkirurgen dér sag de da att jag hade 6dem
i benen .aven rontgen via special medel

Lindades och fick kompression i nagra ar ingen visste vad det var

Sen lymfterapeut gick varje dag pa behandling fm och bad 2 ggr i veckan . Sjukskriven 50./.1i 1,5 ar
sen var jag helt plotsligt frisk fran en dag till annan tyckte forsakringskassan . Var utan ersattning i
10 manader var sjukskriven men fick ingen ersattning.

Var tvungen att ga tillbaks att arbeta 80 procent och tjanstledigt . Men far inte /kunna ga pa
behandlingar som tidigare . Kommunen dragit in manga lymfterapeuter och vi skall inte fa bada
langre. Fick veta av lymfterapeutern att du har lipodem de visste vad det var .. kom fran Tyskland
arbetat med det dar . Sen vart dven till Aili Uppsala bade konsultation . Aven estetikum melki

Aven opererad fram ben ,kndn mm

Genom vardcentralen fick jag komma till Bracke diakoni. Valde sjélv sedan att beséka Sue Mellgrim.
Laste om henne i facebookgrupp.

Hade sokt vard i ca 17 ar for mina symptom men fick ingen diagnos férran jag sjalv 1ast om lipddem
i en tidning och tvingade min huslakare att skicka en remiss till medicinmottagningen pa sjukhuset.
Dar fick jag diagnos. Har nog varit hos lakare 10-15 ganger under de har aren fér mina problem men
aldrig fatt nagon hjalp. Bara fatt veta att jag beh6ver rora mig mer for att ga ner, att jag ar fet, att
jag ar byggd sa (med stora vader och valdigt smal i 6vrigt for det var sa det borjade).

Traffade samma AT lakare nagra ganger, blev erbjuden gbp och en hysterektomi da jag har ett
myom. Kontentan var att de ville kosta pa mig en massa operationer for att stympa mig! Blev tillslut
remitterad till vardcentralens fysioterapeut, men forst efter att hon konsulterat en kollega som sa
att de visste for lite om Lipodem. Fysioterapeuten var valdigt noggrann och sa att jag utan tvekan
hade Lipédem. Dock ar det ingen lakare som fort in diagnoskoden i min journal an, ar val ingen som
"tors”. Har alltid blivit behandlad illa av varden!

Har lidit av svar vark o viktuppgang i ca 30 ar och bara fatt smartstillande o kortisonsprutor. Alla
lakare jag haft har sagt fibromyalgi. Efter Jenny borgs medverkan i TV4 trillade poletten ner.
Skickade genast ett mejl till min husdoktor, privat vardcentral, fick komma till henne direkt o hon
skickade remiss till lymfterapeut. Det var lite vantetid dit men val dar kunde hon faststalla diagnos
lipddem. Sa det gick snabbt tack vare min egen misstanke.

Kanske tre, innan jag sjalv googlade om det, och sokte sjalv hjalpen hos Sue.

2 st. Jag borjade med att fa ett diagnosintyg av Sue Melgrim, vilket jag tog med till min husldkare
och han satte diagnosen utefter det.

10 tal

Hade valdigt svart att fa tid till hjalp inom landstingets vard.fick séka mig till samma ldkare fast pa
privat sjukhus som han ocksa jobbade pa.
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Pa min 3:e kontakt fick jag hjalp valdigt fort. Jag letade efter en dercum specialist, fér det var det
jag trodde jag hade, och hittade honom i Huddinge. Efter en undersdkning av honom fick jag
lipddem diagnos. Han var mycket sndll och latt att prata med.

Patalade problemen for flera ar sedan, nonchalerades vid flera tillfdllen med orden om att jag
behdver ga ner i vikt, fetma,

tappade mensen for 10 ar sedan och darefter bérjade problemen ordentligt och de senaste 5 aren
har vagen gatt upp med 20kilo. ( vager idag ca 105 kg) Jag har bade tranat och &tit bra men det
smyger pa och nu har mina armar ocksa boérjat vdxa. En lakare s3, ja du ser ut att ha lipddem men
jag vet inte var jag ska skicka dig. | somras var jag pa Héalsocentralen i annat drende och fick en
sommarvikarie som faktiskt lyssnade och tittade pa mig. Hon skulle hora sig for och ringde upp en
timme senare, och talade om att det fanns en lymfterapeut pa Sunderby sjukhus och undrade om
hon fick skicka en remiss dit. Val dar konstaterade hon att jag inte har lymfodem men vl lipodem
och tyvarr kunde hon da inte hjalpa mig med mer dn stodstrumpor. Vid nytt besok pa
Halsocentralen nyligen for aterbesok i annat drende var ordinarie lakare dar och jag fragade vad
remisssvaret var. Ja du har lipodem sa han. Varpa jag frdgade vad han kunde hjalpa mig med. Fick

Egen kontakt och eget bekostnat besdk hos Sue

Jag har haft problem i manga ar med en langsam och stadigt viktuppgang som resulterat i en
kontinuerlig smarta och olika fettsamlingar pa kroppen. En huslékare jag hade sade att det var
naturligt med viktuppgang efter 40 - bara att férvdnta. En annan husldkare ville gora ett
depressionstest da jag var sa ledsen och uppgiven att ingen ting fungerade, jag hade kért med en
PT pa SATS 3-4 ggr/vecka, at sunt, hemma lagad mat i normala portioner, levde ett aktivt liv. Jag var
sa bekymrad Over att jag bara gick upp i vikt och att det verkade omojligt att ga ner i vikt oavsett
vad jag hittade pa. Efter depressionstestet fick jag aldrig nagon hjalp och bytte sa smaningom
husldkare. Jag har faktiskt aldrig fatt hjalp att reda ut varfor eller att det gar att géra nagot at det,
hur jag bast tar hand om mig sjalv for att undvika fler sidoeffekter, eller vart jag ska ta vdgen med
detta. Summasumamrum, har alla tidigare forsok att fa hjalp resulterat i absolut ingenting utan mer
radet 4t mindre och ror dig mer.Av en slump i samband med att jag fatt lymfédem efterfoljande
brostcancer operation kom jag till en lymfterapeft som ocksa stallde diagnosen lipddem. Nu ett ar
senare, dvs ett ar efter diagnosen, star jag i ko hos Bracke Diakoni for att fa hjalp vidare. Jag visste
inte att det fanns hjalp att fa tidigare som erbjuds via normal sjukvard, jag hade inte rad att att sjalv
finansiera behandling pa privata behandlingsstéllen.Totalt upplever jag att detta inte ar ett
"tillstand eller sjukdom" som manga kanner till, vilka konsekvenser som finns bade fysiska och
mentala samt vilka insatser som kravs for att stoppa utvecklingen av mer lipédem. Jag har upplevt
att mina husldkare inte ansett att detta ens varit nagot som de vill beréra, ett icke problem for
husldkare, detta har inte varit viktigt att hantera, de har inte haft ratt information eller vilja att
bidra till en |6sning for battre halsa. Droppen var den unga husldkare som kravde att jag gjorde
depressionstestet och sedan inte ens horde av sig om resultatet - som jag forvisso redan kande till.
Jag var inte deprimerad, jag var desperat och ville ha hjalp att vara hdlsosam och se till att min
kropp skulle kunna bara mig hela mitt liv. Det var sa krdankande och férnedrande att behova gora
ett test for att hon ens skulle 6vervaga att utforska andra anledningar till mitt hdlsoproblem. Jag
forstod att det var ohalsosamt pa alla vis att fortsatta ga upp i vikt, jag hade fatt hogt blodtryck
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redan och reste i arbetet och fortsatt viktuppgang var inte bra fér blodtrycket och skulle
omojliggjort att jag kunde fortsatta arbeta pa samma sétt. Jag fick ingen hjalp alls i manga ar.Jag
onskar att jag hade vetat battre tidigare, da hade jag kunnat ta hand om min kropp battre. Jag
onskar att huslakare hade mojlighet att utforska orsak bakom problematik.

MANGA besck under MANGA 3r, helt utan resultat. Fruktansvart!!

Jag misstankte att jag hade lipédem och bokade darfér en tid hos Sue Mellgrim for att fa en
utredning och diagnos.

Sakerligen 7-10 kontakter

Traffade Sue Mellgrim forst. Fick diagnos direkt. Aterkopplade med Vardcentralen och fick remiss
till Fysioterapin. Fick sedan utskrivet kompressions klader genom Landstinget. Och dven lymfapress
efter jag varit till Sue M en 2a gang.

Fick diagnos direkt efter kontakt med lymfterapeut. Har dven fatt diagnos hos vardcentral.

Jag hade kontakt med 4-5 olika vardkontakter innan jag tillslut kom i kontakt med Sue Mellgrim
som stéllde diagnos.

Jag hade ingen kontakt med sjukvarden INNAN jag fick min diagnos utan tog kontakt med
lymfterapeut Sue Mellgrim pa Lymfterapi Norrort..Jag visste redan innan att det r mkt svart att fa
en lakare som dels kan o dven gar med pa att stélla diagnos..Men efterat tog jag med mitt
diagnosintyg till min huslakare som iaf var intresserad o tog det pa fullt allvar o skrev in
diagniskoden i min journal..

Gick privat pa en gang

Min lakare pa vardcentralen bar fortfarande inte skrivit in diagnos i journalen. Bara
lymfterapeuten.Forsta ldkaren sa bara att jag maste ga ner i vikt. Andra hade inte tid. Sen sokte jag
mig sjalv till lymfterapeut. Aven med den diagnosen och hjilp sa kunde inte min ldkare se att jag
hade lipddem. Lakaren hade varken sett mig utan kldder eller kdnt pa kroppen...




£y
Brcicke =
diakoni

Enskilda beskrivningar
av processen att fa vard och hur manga
vardkontakter som krdévts for att fa hjélp

Ha iaf fatt inskrivet pa mina diagnoser, och ndmner det i mina lakarintyg och det kdnns valdigt bra
Jag har sedan 1990 varit i kontakt med varden for att fa svar pa varfor min kropp ser ut som den
gor. Fram tills Lene var i en damtidning och jag fick ett namn. Detta var 2016 sen kunde jag leta pa
natet. Fa kontakt med olika forbund och till sist dr Brorson i Hassleholm gav mig diagnosen. 1990-
2016 ca 1 gang per ar sokte jag via vc mm.

Jag har en privat sjukvardsférsakring som jag anvande. Sokte for svullnad, fick sjalv ha med material
fran SOF. Lakaren laste och medgav att jag troligen hade 6dem och remitterade mig vidare.
Forsakringsbolaget sade att man inte ersatte kroniska sjukdomar och vagrade skicka mig vidare. Jag
fick brdka med dem, eftersom lakaren bara MISSTANKTE édem, och efter madnga om och men fick
jag gora ett eget utlagg hos Sue Mellgrim och sedan fa pengarna tillbaka for diagnosbesoket.

Jag fick tips och bokade tid

1 besok for diagnos

3 olika remisser dar efter & fortfarande ingen hjalp..

Jag fick inte min forsta diagnos i Sverige utan av den kirurg som senare opererade mig i Tyskland.
Jag fick sedan diagnos av ldkare pa VC som mycket val visste vad lipédem &r (han ar fran Ungern
och utbildad dar och i Tyskland.

Jag har sokt via vardcentralen i flera ar men de har inte kunnat sdga att nagot ar fel.
Sokt pa nytt ett par ar senare for nytt forsék men samma svar.
Efter att jag hittat svar sjalv letade jag upp en specialist som bekraftade lipédem

Jag visste inte vad lipddem var och ingen lakare heller innan jag gick till en ortoped for vark i foten.
Hon skickade mig till Bracke diakoni for diagnos. Da var jag 62 ar!

Fick ganska snart hjalp med remiss av min husldkare till Iakare (Bracke) med kompetens att
diagnosticera.

Det borjade med att jag fick remiss av husldkare till lymfterapeut for misstankt lymfédem. Efter att
ha anvant kompressionsstrumpbyxor och testat lymfapressoch bandagering marktes att det inte
gav resultat. Jag fick remiss till matning av trycket i underbenen samt kontroll av klaffarna i benen.
Inga fel. Remiss till kirurg som skickade remiss till lymfscintigrafi. Slutligen konstaterade kirurgen
lipddem. Fran 1:a besoket hos It till diagnos tog det ca 5 ar. Men jag har hela tiden fatt
kompression.

Jag var i kontakt med minst 4 ldkare och fysioterapeuter.

Jag har i manga ar forstatt att jag har lipodem och aldrig kontaktat ldkare om det hela. Vad kan de
gbra? Men dessvarre har jag sa kraftiga vader att vanliga stodstrumpor ar for sma. Sa jag
kontaktade vardcentralen for att fa kdpa specialsydda och da sa lakaren direkt att jag hade
lipédem. Jag har varsta graden, sa det ar latt att se om man som honom ar erfaren och engagerad.

1 kontakt. Lakaren laste pa om diagnosen, visade intresse, satte diagnosen utan svarigheter och
utan langa omvagar. Enkelt nar man blir trodd och blir bekraftad. Lédkaren ar sjalv uppgiven over att
han inte kan erbjuda mig nagon hjalp, det finns ingen som han kan skicka en remiss till som kan
hjalpa mig.
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Jag har haft Lipodem sedan liten, liten utan att ndgon har forstatt det med alla symptom. Genom
vaxande sjalvkdnnedom har jag lart mig vad som funkar. Senaste 15 aren allt stérre 6dem ffa i
landrygg som tryckt mot kotor. Utretts som vanligt diskbrack men ingen har kopplst det till 5demen
(stora och synliga svullnader. Traffat ryggldaksre, MR, sjukgymnaster, naprspater, akupunktur etc.
ingen forstatt eller kunnat ngt om lipédem, ingen behandling har hjalpt bara fatt allt samre rygg.
Vid 40 ars alder eskalerade problemen efter svar stress, skilsmassa etc och jag borjade fa extrem
vark ffa i hofter, kunde knappt gd. Samma resa med lakare, massorer, akupunktur, hoftlakare ....
samma visa, alla helt oférstaende. Nar jag sjalv fick upp 6gonen for lipédem sa foll bitarna pa plats
och genom att sjalv soka och finsnsiera lipédemdiagnos-processen stalldes min diagnos direkt och
utan tvekan.Jag maste fortfarande betala all behandlig sjalv, trots disgnos och trots fortsatt stora
problem med ffa ryggédemen.

Jag fick hjalp direkt for att jag valde att inte soka den offentliga varden.

Min dotter laste pa Facebook om detta och sa detta har vi ,vi maste soka hjalp och jagéar sa typisk sa
det var inga problem

Har haft detta sen tondren men inte forrdn vid en alder av 64 fattar sjukvarden sa visst har jag haft
manga ofdrstaende ldkare som ju under alla ar bara pratat fetma

Jag har varit pa manga instanser i 25-30 ar. Har sokt hjalp pa atstorningsklinik, dverviktsenheter,
smartklinik, sjukgymnaster, mm. Omajligt att svara exakt pa den fragan.

Nar jag sjalv kommit pa vad det var sokte jag mig till olafur jacobsson som &r kunnig om lipédem.
Fick diagnos direkt. Sa hér i efterhand forstar jag att mkt av min smaérta bar lipédem, inte bata
reumatiskt som jag ocksd har. Onskar ndgon stallt diagnos fér 15-20 &r sedan for att jag kunde ha
sluppit sméartan och all den psykiska pafrestningen av att inte ha blivit trodd om sméartan samt allt
lidande genom diverse dieter sjalv och som lakare ratt mig att testa for att minska i vikt

Minst 2 o hon lymfterapeuten trodde det var lipddem men skrev inte in som diagnos

Ett flertal besok under 5 ars tid pa vardcentral dar allmanlakarna inte forstod vad det rérde sig om -
de sa att jag inte hade lymfodem. | 6vrigt ingen hjalp. Remiss till ortoped tack vare privat
sjukvardsforsakring. Ortopeden konstaterade/bekraftade mina problem och skickade remiss till
Stockholm Heartcenter for att utreda vends insufficiens, vilket jag inte har. Efter tips fran van
besokte jag Hypoxi Studio i Sthim som rekommenderade mig till Sue Mellgrim i Morby, och hon
bekraftade lipodem.

Jag har inte pa nagot satt misstankt lipodem eller forsokt sjalv fa diagnos lipédem. Misstanke och
diagnos kom i samband nér jag ar hos vardcentral och diskuterar min fetma och att jag ar bokad pa
fetmakirurgi for att ga ner i vikt.

Hade det inte varit for Jenny Borgs medverkan i TV om lipddem sa hade jag &n idag levt i ovisshet
och skuldbelagt mig sjalv. Att jag fick diagnos snabbt i anslutning till upptackten av att det var en
sjukdom var for att jag kontaktade Sue Mellgrim direkt.

Sjukvarden har ingen aning, om du sjalv listar ut att du har lipédem och tar egna kontakter via
natverk od sa gar det att fa en diagnos hyggligt snabbt.

Jag laste sjalv pa allt jag kunde hitta om lipddem nér jag av en slump borjade forsta att jag hade
sjukdomen. Jag kontaktade Vardcentralen som inte visste nagot om lipédem. Efter en del vantan
och tjat om att f& en remiss vidare fick jag en till hud p& Ostersunds sjukhus. Dar hade jag turen att
tréffa en stafettlakare som ocksa arbetade pa Bracke diakoni. Han stéllde diagnos pa en gang och
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skulle hjalpa mig med en massa saker. En efter en kom backslagen. Ingen remiss, ingen
kompression, ingen kompressionsump, ingenting...

Har i manga ar undrat 6ver mina oproportionerliga dverarmar och ben men inte fatt nagot gehor
inom varden. Har gatt pa mangder med elevbehandlingar pa Axelsons och upprepade ganger fatt
hora att mina vader kdnns konstiga och vatskefyllda. 2016 laste jag en artikel om lipodem och insag
direkt att det var det jag hade. Min 6mma hud, alla bldmérken, knélig under huden, oférmaga att
ga ned i vikt. 3 storlekar storre pa underkroppen.l oktober 2016 visade jag artikeln for min
husldkare, hon skickade remiss till lymfterapeut som jag traffade i januari 2017. Hon sa att hon inte
fick stalla diagnos men att det absolut sag ut som jag hade det.l maj juni traffade jag
lymfterapeuten Sue Mellgrim som sa att jag hade stadie 2 och i hela armar och hela ben.Har
darutover traffat 5 kirurger som ocksa bekraftar lipodem samt ytterligare en lymfterapeut.

Egenremiss till Mossebergs kurort i Falkoping 2006. Dar faststalldes diagnosen lipédem av
lymfterapeut och ldakare. Men det hjadlper ju inte nar det inte ges behandling for sjukdomen. Sedan
dess har jag fatt betala bade lymfterapeut och kompressionsstrumpor sjalv.

Aratal sokt for smarta i ben

Har haft lipo6dem sen puberteten, men har blivit behandlad i aratal f6r mina besvar med andra
diagnoser - skoldkortel problem, hormoniella problem, for lite motion/for mycket mat (kan du
punkttrdna dina lar?), mojlig atros, osv osv. Det var forst nar jag sag Jennys program pa TV4 som jag
insdg vad det var. Jag laste p& och printade ut diagnoser, férklarningar osv fran SOF och andra
stallen och gav till Idkaren pa vardcentralen. Han kunde mycket lite men héll med om att det var
lipodem. Men kunde inte hjdlpa mig sa mycket mer om hur och vad jag borde géra. Fick dock
kompressionsstrumpor.

2

Min nu pensionerade huslakare stallde diagnosen, efter flera ars olika undersékningar och
aktiviteter: ultraljudsundersokning av benen (pa fragestallning lymfsystemets och venklaffarnas
funktion, svar: ingen vatskeansamling hittad. Redan da hade jag insnavring vid vristerna och plufsig
svullnad ovanfor), utprovande av stédstrumpor (som aldrig passade utan snarare snorde at sa
vristerna svullnade dnnu mer), i ett halvar satt jag varje morgon 30 min i ””pumpstoviar” som
masserade benen nedifran-upp (skdnt for stunden men ingen langre effekt). 5 vardkontakter totalt
varav jag traffade husldkaren och strumpskoterskan ett flertal ggr. Huslakaren skrev in diagnosen i
min journal efter att jag berattat att jag sjalv misstankte det och beskrivit hur flera kvinnliga
slaktingar ser ut. Jag upplever att jag motts av ointresse, okunskap och uppgivenhet “det finns
tyvarr ingen bra behandling, inget att gora nat at”.

5st

Ej fatt min diagnos an. Varit pa ca 10 vardbesok under 2,5 ar med samma svar: skickar mig vidare.
Min ldkare pa VC tog det pa allvar men gick tyvarr i pension. Darefter tog hjalpen stopp.
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Hej,Jag ar fodd med Lymfodem, forst ar diagnostiserad av Lymfédem. Efter nagra ar, min
obehandlad Lymfodem utvecklades till lipédem och Dercum. Tyvarr nu kdnns det att jag har stark
smarta fran huvud till ta.

Under manga ar har jag kant att nagot var fel pa min kropp med inte tagits pa allvar. Fick betala
sjalv for diagnos av Sue Mellgrim. Har sen traffat tva andra lymfterapeuter samt fem
lipédemkirurger som ocksa bekraftat. De senare har jag ocksa betalt privat. Jag ser pa bilder fran
Ovre tonaren tecken pa lipodem trots att jag pa den tiden var mager och hade mycket hog
amnesomsattning men celluliter och storre ben i forhallande till 6vriga kroppen. Jag var 53 ar da jag
fick diagnosen. Ett ar tidigare hade jag last en artikel och forstod att det var det jag led av.

Jag fick diagnos efter att jag sjalv forstatt var det var och darfér kunde bli remitterad till nagon som
kunde lite om diagonsen.

Mina smaértor har jag haft sedan jag var 18 ar och fick diagnos nér jag var ca 31.

Mest har jag haft problem med lasningar och smartor i land, brostryggen och nacken. Kontakt med
lakare, rehabcenter, sjukgymnaster, kiropraktorer, naprapater och slutligen massage for att halla
smartan stangen uppgar till hundratals och har kostat mig arsléner.

Slutligen operationer som gav mig livet tillbaka. Mycket mindre smarta och kunde tréana obehindrat.
Sedan tre manader har smartorna kommit tillbaka och har dven dndrat form.

Upplever att det ar valdigt svart att fa hjalp da de inte vet vad de ska gora. Min lakare vill hjdlpa mig
men vet inte hur.

Jag ringde direkt till Sue Mellgrim pa Lymfterapi Norrort som stallde diagnosen.
Darefter till VC dar lakaren skrev in diagnoskoden i journalen

Jag fick byta likare tva ganger. Jag fick Iamna in SOF:s infomaterial i férviag och guida lakaren under
undersdkningen. Han holl med mig i bedomningen, men skrev inte in lipodem med ratt diagnoskod.
| stallet skrev han Huvuddiagnos: 6verrorlig, bidiagnos: lipédem.

Mer an fem

En lymfterapeut skickade mig till en privat |dkare som direkt gav mig diagnosen.
Fort o utan krangel.

Kommer inte ihag hur manga och beskrivningen ar alldeles for jobbig att g3nomga igen.
Det var valdigt jobbigt

4 st,

Jag fick forst min diagnos i utlandet innan jag sjalv kdnde till Lipédem. Nar jag kom hem till Sverige
kontaktade jag min husldkare som laste pa och tyckte att allt stamde, men han ville dven fa ett
utldtande fran en specialist. Efter det kunde min husldkare stélla diagnosen och skriva in den i mina
journaler.

Husldkare skrev till plastik, privatklinik, hudmottagningen, lymfmottagning. Ingen ville ta emot mig
och visste inte vart han skulle vanda sig till.

Jag fick tips av foérbundet i Skane med kontakt till en privat lymfterapeut, som diagnostiserade mig.
Hela processen var jobbig, da det inte finns mycket information och att man kédnner sig misstrodd.

Traffade 4 lakare innan jag bestamde mig for att sjalv bekosta en privatpraktiserande specialist

Har sokt sen jag var i tonaren, s i 40 ar.
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Jag sokte hjalp gor 23 ar sedan da jag kdnde att nagot var fel. Jag gick upp i vikt da jag var gravid
fran 72. -120 pd 9 man. Da min son var ett litet “matvrak” sa blev han ganska satt haha nar han var
7 man vagde han 11,5 kg pa min maning och jag hade da inte minskat nagot. Det dnda jag fick var
ga it och ror pa dig du ar bara fet detta finns dokumenterat. Sagt och gjort jag bantade och tranade
men ja det blev inte mkt battre snarare tvartom sa nu 23 ar senare s3 ater jag inte de mediciner jag
fatt. Jo kanske jag borde saga att jag atit vattendrivande fran och till under dessa ar jag ater i dag
Gurkmeja och aqgva fran héalsokost och ater antiinflammatorisk kost sa mkt som maijligt. Da det inte
finns nagon hjalp som man kan f& utan att man betalat sjalv sa ar min drom att kunna cykla igen
springa och dka skidor igen. Tack for att ni tar er tid att bilda denna enkat

Tog mig ca 4 ar att fa hjalp! Vc specialister men ingen forstog va det var for fel.... tillslut bérjade jag
googla o kdndes igen mig o da fick jag veta att Sue mellgrim stallde diagnos och att man maste
sedan ga till lakare som maste skriva in diagnosen om de ar villiga att hjalpa...

Insag att det ej var ngn ide att soka hjalp pa vardcentral sa sokte reda pa Sue Mellgrim lymfterapeut
direkt

Jag kan egentligen inte sdga att det var latt att fa diagnos och den ar val inte helt forankrad dn
heller, men nu star den i alla fall med som trolig i min journal. Min husldkare kdnde till lipédem och
sa till mig att jag hade det men skrev inte in det i journalen. Da denna ldkare har slutat och jag har
fatt en ny sa har jag fatt borja om och bearbeta honom, och han har ingen kunskap om lipédem.
Han fragade vid mitt senaste besok vem som hade sagt att jag har lipddem, och vis av erfarenhet
vet jag ju att jag absolut inte ska svara att jag sjalv kommit fram till det. Inte heller kan jag, om sa
hade varit fallet, sdga att en privat aktor kommit fram till det, sa jag sa att det har min férra ldkare
sagt. Min forra lakare var en arbetskamrat till min nuvarande Iakare och darfor trovardig och
respekterad av min nuvarande ldkare. Man far alltsa tassa pa ta genom varden. Tack vare mitt
tassande har jag nu i alla fall fatt remiss till reumatologen. Vad det kan ge far tiden utvisa. Nagon
hjélp i nagon som helst form har jag daremot inte fatt da kunskap (och vilja) saknas inom varden.

Hej

Jag hade stora problem med smarta, oférklarliga blamarken, tyngdkansla. Har en kompis som ar
lymfmassor. Jag kontaktade henne om mina problem och hon férstod genast vad det var for fel.
Fick namn pa en ldkare som intresserar sig for Lipddem. Han jobbade just pa min vardcentral, det
tog flera manader att fa tid pga att han hade andra uppdrag och forskade, men fick diagnosen
direkt vid vardbesdket. Idag ingen hjalp fran landsting, jag bekostat alla behandlingar, kompression
mm sjalv @ Dyr sjukdom nar det inte gar att fa hjalp inom landstinget.

Forst husldkare, sen sqintirontgen pa Karolinska Sjukhuset.

Det bérjade 2010 nar jag fick besvar med min rygg vart sjukskriven heltid 3 ar... Fick komma pa
rehab dar sa borjade dom ifraga sdtta mina ben. Jag har trott att det hade med ryggen att géra.Sen
borjade en Iang jobbig resa jag skulle ga ner i vikt for da skulle det bli battre mm.Fick sen en jatte
bra ldkare som trodde pa mig och ville hjalpa mig men han fick ju inte skicka remisser till
specialister utan da blev det att borja om igen med alla rontgen igen ett tag sa dom att det var bade
lipodem/Lymfédem. Men vart aldrig helt fardigt. Sen slutade min ldkare. Da borjade jag i mindre
stad 2018 och dar har det nu kommit fram till att jag har den diagnosen. Men jag har mycket vark
och tva ganger har jag nu haft propp i benet och har &tit Eliquis. Har dven en rygg som kranglar med
mig Kraftig diskhojdreduktion L5-S1 Kraftig facettledsartros fran L4-S1 och en Benskdrhet. Saken
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blir ju inte lattare for att mina ben blir tyngre och tyngre ar som bullar som hanger ut pa vissa
stallen och &r rod lila fargad. Tarna pa foten (hoger mest) dr oftast bla/lila pa mig.

16 ar

Halso centralen rontgen kirurgen halso centralen kirurgen réntgen.

Vintar fortfarande pa hjalp. An s& linge 7 vardkontakter. Krdngligt med regler som dndras hela
tiden i Landstinget, samt sa ar personalen pa kliniken med olika information. Ger olika information
till olika lakare. Att de behandlar lipédem, sedan att de ej gor det och en vecka senare gor de det.

Traffade plasstikkirurg och fick diagnos. Vande mig sa till min vardcentral och fick traffa en kunnig
ldkare som dven han konstaterade Lipddem. Han skickade remiss till lymfterapeut som bestéllde
kompression pa regionens faktura.

Ja har sokt for min vikt i ca 10 ars tid pa Vv det dom rekordets ar att jag skall banta har gatt till 4
olika dietister har fatt bantningspiller mm
Detta har tagit pa psyket och ju mer min kropp har boérjat géra ont pa fler stéllen har jag letat!!

Jag blev rekommenderad att s6ka hjalp av min kusin som arbetar som fysioterapeut, de hade fatt
information om Lipédem och tyckte jag skulle ringa till VC och be om en remiss, vilket jag gjorde.
Fick vanta lange pa tiden till Iakaren, men val dar gick det mycket lattare an jag trodde, och fick tid
hos lymfterapeuten i Falun 2 veckor senare. Jag ar helt chockad 6ver hur Iatt det gick. Val hos
lymfterapeuten gick det jattebra och jag fick tid hos aktiv ortopedteknik samma dag, otroligt nog.
Kanns som jag hade helt vansinnig tur. Maste fatt en aterbudstid pa ortopedtekniken. Tror det &r
ovanligt att det gar sa latt.

Sa sammanlagt: 3, innan remissen till Lymfterapeuten, inrdaknat min kusin som bad mig soka hjalp.

Fem det var en fruktansvard upplevelse med ignorans okunskap och har kostat massor med pengar

Sokte upprepade ganger hjalp pa vc. Lakarna forsokte hjalpa mig men hade inte kunskap. De gav
mig vatskedrivande och sa att de helt klart kunders att jag inte madde bra men visste inte vad det
berodde pa. Sjélv borjade jag lasa och ta reda pa saker. Traffade efter manga ar Sue som sa att jag
har lipédem. Gick till huslakaren som skrev in att jag har lipédem pa underbenen trots att jag har pa
armar, mage, rumpa och ben. Valvillig huslakare dock.

Hade namnet pa Lakaren sa jag googlade fram var han arbetade och listade mig pa den
vardcentralen och bokade i en tid till honom och fick min diagnos, lipodem.
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Fick forst diagnosen magmunsbrack och utmattning, sedan psoriasisartrit. Nar medicin inte hjalpte
borjade jag titta runt pa natet och kom pa att jag troligen har problem med lymfsystemet. Provade
da lymfmassage vid 2 tillfdllen och tyckte att jag kdnde mig lattare och att varken i kroppen
minskade. Da tog jag kontakt med en lymfterapeut som direkt stallde diagnosen lipddem. Nu ska
jag képa kompressionsklader (superduperbubblisar) och bekosta det sjalv for att se om det hjalper.
Dérefter kan jag fa kompressionsklader via landstinget. Forsakringskassan ifragasatter min
sjukskrivning, varit helt/delvis sjukskriven i 2 ar pga vark, extrem trétthet, hjarndimma och
oro/angest. Det &r verkligen stressande att bli ifrdgasatt nar jag antligen fatt svar pa mina problem
och nu bara vill fokusera pa att ma sa bra jag kan for att sedan kunna komma tillbaka successivt till
arbetslivet.

Ca 50St och 10 ar

Ingen som tror pa en. Férnedrad av manga lakare. Hoppldsts och otroligt psykiskt kravande.

Far fortfarande ingen hjalp nagonstans.

Fick remiss till kirurg lakare fran min husldkare efter tjat ifrdn mig att jag ville ha "hjalp". Ville lana
en lymfapress, men fick inte. Trots det sa satt kirurgen diagnosen iaf.

Ca. 3-4 vardkontakter.

Har sokt hjalp for lymfédem och fatt det klart och misstankte lipédem i benen. | mina papper fran
vc star det dven misstankt lipodem.

Gar nu olivia rehab och dar har jag fatt "tydlig" lipédem i benen av min Lymfterapeut.

Gick upp 26 kg pa 4 man 2000

Dercumdiagnos 2002

Lipddemdiagnos 2002 Ackis, ingen hjalp

Lymfédemdiagnos 2017, da fick jag kompressions'leggings

Nu tillhér jag annan mindre region. Fatt betydligt battre kompressions"leggings dar

Jag hade mest tur att jag hamnade hos Sue Mellgrim. Jag sokte daremot valdigt mycket information
sjalv. Ska jag rdkna med att jag egentligen sokte fér min 6vervikt och hade svart att ga ner i vikt sa
far jag rakna in Husldkare och remiss hos dietist(2 olika)dar jag gick i 2 ar. Nar jag fick diagnos blev
jag utskriven déarifran med kommentaren att vi kan tyvarr inte hjaloa dig mer om du har lipédem

Jag har inte sokt specifikt for lipodem, men lyft fragan om svullnad etc nar jag varit pa VC. Det var
husldkaren som forst sa "Det finns nagot som heter lipédem, men det ser inte ut sa har".

En, jag bad om diagnosen och fick den pa tre minuter, utan utredning.

Hela mitt liv har lakare sagt ” du maste ga ner i vikt”. Hade S pa 6verdel, XL och senare dnnu storre
pa nederdelen.

Gick upp mycket i vikt pga av hypoterios, gick sedan ner massor och fick enorma mangder I6st skinn
pa benen. Skickades for ty fa kompressionsklader, hon som tog emot mig sa att hon trodde jag hade
lipddem . Fick senare remiss till Bracke

Kan inte rékna alla. Daligt bemotande och okunskap om lymfsystemet, lipédem. Har inte traffat
nagon lakare som sagt nagot om lipédem an idag. De slar bara bort det. Har haft s manga symtom
och vark i manga ar med sjukskrivningar. Om bara nagon namnt lipédem sa kunde mitt liv sett
annorlunda ut. Gar hos lymfterapeut och far 2 par kompression per ar.
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Var pa o traffa en sjukgymnast av andra orsaker. Nar hon sag mina ben skickade hon mej till
lymfterapeuten som fanns pa stéllet o fick diagnosen av henne. Inte sokt for det innan.

Flera olika lakare,sdkert ett tiotal, inklusive rontgen samt ortoped , ingen visste vad det var, jag
googlade sjalv och tog m mig till en ny ldkare , hade m mig min dotter som stod

Sokte vard for hjalp med varkande fotter,. Hamnade hos sjukgymnast som rekommenderade mig
att tréffa hans kollega som &r lymfterapeut. Efter titt pa mina ben och 6vrig kropp, konstaterade
han att jag hade Lipodem. Fick sedan diagnosen inskriven av huslakare.

Jag tog enbart kontakt med Sue efter rekommendation i en Facebookgrupp for lipédemiker. Jag
gick sedan till min lakare pa min VC som skrev in diagnosen i min journal. Fick dven en remiss till
lymfterapeut men det ledde ingenstans.

Jag hade, innan jag fick diagnosen, ica 1 ar kant till att lipodem finns. jag har i manga ar forstatt
att allt det I6sa och gungiga som finns runt min kropp inte ar vanligt fett. jag har forsokt fa min fére
detta husldkare att reagera/agera/titta pa detta men han bortsag alltid fran det samtalsamnet och
han skrev garna ut lakemedel istallet, dven beroendeframkallande sadan. Vid ett tillfdlle googlade
han fram namn och telnr till nagon som arbetade som lymfterapeut och sa att jag skulle ringa till
den personen for att prata om det héar. Det gjorde jag och da fick jag en massa bra info som gjorde
att jag dels blev sdker pa att det ar lipédem jag har och dels blev sdker pa att det &r ingen idé att
soka vard for detta i Vastra Gotalands regionen, for det finns inga varddirektiv, sa ingen kommer att
hjalpa mig.

Jag fick i samband med detta en ny husldkare som ar helt underbar. Nar jag berattade fér honom
om det har, och jag hade med artiklar samt broschyren fran var férening coh visade sa fick jag
diagnos direkt. Han sa att han gérna ville att jag skulle tala om fér honom om jag fick veta ndagot om
hur han kan hjélpa mig, sa ska han garna skriva remisser. Tyvarr har jag inget att be om , eftersom
vard och hjalp inte verkar finnas i VGR. Men har har varit ytterst vanlig och intresserad och han har
ytterligare nagon patient som han diagnostiserat med lipddem, sa han vill gdrna veta mera och fa
fakta. Han ar fran tyskland, det kanske forklarar hans intresse.

Fick mitt lip6dem vid graviditet 23 ars alder, nu 50 ar . SOkt olika Dr under arens lopp. Efter sett
Jenny Borg pa TV forstod jag sjalv att det var detta jag led av o s6kte anyo VC Dr som skrev remiss
till Bracke Diakoni

Det kravdes tre kontakter och jag hade otrolig tur! Forst hittade jag Sue Mellgrim och sedan en AT-
lakare pa vardcentralen som hade studerat i Tyskland och direkt kunde diagnostisera mig! Men alla
har definitivt inte sadan tur... Men jag kan ju ocksa tilldgga att det var efter ar av andra problem och
ingen lakare sa da ett pip om mina ben, sa ska vi rdkna dessa kontakter blir svaret éver 10.

7 st jobbig

50 kontakter under 12 ar

Sjukgymnasten ville att lymfterapeuten skulle titta pa det.

Insag sjalv att jag hade lipddem (efter att ha lyssnat pa en pod om lymfsystemet). Googlade och
kdnde igen allt. Traffade tva lakare infor vilka jag fick visa bilder fran natet pa andra med lipodem
samt lasa hogt for dem. Detta for att fa remiss till lymfterapeut. Dar gick det ju latt.
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Jag har sedan 2008 klagat pa svullnad och smarta hos min husldkare och andra ldkare ex: olika
sjukhus, sjukgymnast och vard centrals laker. Varen 2019 sokte jag hjélp pa natet och hittade en
fysioterapeut inne i stan och dar fick jag diagnosen.

Jag har haft stora vader, lar och rumpa sedan forpuberteten, fran ca 11 ars alder. Detta var sa
patagligt att Killarna i klassen i sexan standigt retade mig for det, till exempel sa forsokte de mata
mitt omfang pa syslojden.

Ungefar vid ar 2000 konstaterade en lakare att jag troligen hade dercums, men hon ansag inte
att det behovde utredas for "vad ska du med annu en diagnos till?". Jag hade diagnos fibromyalgi
och ingen annan, sa det var ju inte precis som att jag var diagnossamlare direkt.

Jag accepterade att hon inte ville utreda och stalla diagnos, och trodde pa att det inte skulle ha
nagon praktisk betydelse for mig. Jag tankte inte mer pa det. Men det struntade min kropp i. Jag
upplevde i omgéngar hur jag svullande upp och blev tjockare om ben, rumpa och éverarmar. Jag
kunde inte se nagra klassiska samband mellan kaloriintag/motion och att jag 6kade kraftigt i
omfang och vikt. Snarare var det s3 att jag kunde 6ka rejalt i vikt nar jag motionerade som mest och
sedan fa svart att réra mig. Och det var inte enbart fibromyalgin som spdkade. Jag har lidit psykiskt
under alla dessa ar, da jag inte kunde undga dngest av vanmakt och sjalvklander for att jag inte
lyckades ta hand om mig och vara sa halsosam som majligt. Och givetvis sa har fiboromyalgin
forvarrats av lipodemet.

For nagra ar sedan kom jag att tdnka pa dercums igen, och upptackte da lipddem. De senaste
sex aren har jag aktivt forsokt fa till en utredningen i regionen dér jag bor, men det har varit en
lang, svar och fornedrande vag. Jag har blivit synad uppifran och ner av ldkare som sedan
skrattande har sagt att jag nog "bara ar vanligt fet". Jag har varit pa obesitas-enhet, dar de agerar
som om lipddem inte existerar och istallet erbjuder vard mot fetma. Visst har jag annan 6vervikt
ocksa, men om jag soker for ett brutet ben, sa skulle ingen komma pa tanken att erbjuda mig
behandling mot eksem pa benen istillet. Dessutom tog de inte hansyn till lipddem pa ett
nodvandigt vis pa obesitas-enheten. Jag fragade hur de stéller sig till att kvinnor med lipédem valjer
att ga med i deras grupp, dar Nutrilett anvands for att ga ner i vikt. Detta med tanke pa att det till
och med gar att svélta sig i anorexia, utan att minska volymen pa lipédem. Jag ville ha klart fér mig
hur de holl koll pa det. De havdade bestamt att lipddem inte var ndgot som en behover forhalla sig
oht vid kraftig viktnedgang. Jag valde att avsta fran att vara med i nagot av de program som
erbjods, da det faktiskt var lipddemet jag ville utreda, och jag kdnde mig inte heller trygg med att de
helt ignorerade dess existens! Efter detta anser jag att ingen ska fa satta diagnosen obestitas pa
kvinnor, utan att forst gora en diferentialutredning och utesluta lipddem! Darefter kan mycket val
obesitas och lipédem sattas som diagnoser. Jag upplever att det ar bade férnedrande och ett direkt
hot mot min halsa att lipddem inte erkdnns som en egen sjukdom! Jag har blivit utsatt for falska
utpressningar som att "om du gar den har livistilskursen, sa kanske du far en utredningen senare",
men lyckats fa ett erkdnnande om att det bara varit for att forhala och trétta ut mig.

Jag har skickats runt i varden. Jag har "passerat" atta eller nio ldkare inom priméarvarden,
innan jag hittade en som forstod vikten av att jag skulle bli utredd och fa eventuell diagnos. Han tog
till sig min berattelse. han sag till att Idsa pa och lara sig av kollega som hade kunskap. Sa nu har jag
en diagnos! Och den sattes med orden att "det rader ingen som helst tvekan om att detta ar
lipddem och att det har hunnit sprida sig valdigt mycket.
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Det ar dessutom sa att jag utan diagnos har kant att jag inte kan hanvisa till den i mina
vardsamtal och fa det inrdknat i bedémningar OCH jag blir utan rost i det offentliga, da nagon utan

Min huslédkare var forst tveksam till att jag skulle ha lipodem, utan menade pa att det var fragan om
vanlig 6vervikt. Jag lyckades efter nagra bestk 6vertyga henne om att forséka remittera mig till
Bracke Diakoni Sfaren. Remissen avslogs, och jag fick rad om livsstil och lite i den stilen fran Sfaren.
Lyckades sedan fa komma till lymfterapeut (ungefar ett ar efter att mina vardkontakter startade)
dar jag fick prova lymfapress och hon stallde dven diagnos pa mig. Anledningen till att det tog sadan
tid var att jag fran boérjan nar jag ringde dit fick radet att forst soka mig till Sue Mellgrim for en
diagnos och sedan skulle jag komma tillbaka till lymfterapeuten fér behandling. Jag var lite
motstandare till detta, och ville férsdka fa en diagnos genom den offentliga varden. Det blir ju
vansinnigt dyrt anda med de kompressionsplagg man maste képa privat, ska man ocksa behova
betala sjukskoterskebesok privat? Efter nagot ar fick jag trots allt komma till samma lymfterapeut
utan diagnos, men det blev ju en rejal foérdréjning av processen. Jag fick gott resultat av
lymfapressen och hon rekommenderade mig att be om en ny remiss till Bracke Diakoni Sfaren, men
den héar gangen for utprovning av lymfapress for hemlan. Nu i september 2019 (n&stan 1,5 ar efter
starten pa vardkontakterna) fick jag komma pa lakarbesok till Sfaren, och ska framéver fa komma
pa utprovning av lymfapress och hoppas att jag nu hinner detta innan ldkaren forsvinner fran
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Sfaren, som ju ar en hotad mottagning i dagslaget.Hela processen kantas av misstro fran
husldkaren, och att jag har kant mig motarbetad av varden och landstinget/regionens foreskrifter
om att den och den varden och hjalpen inte ska ges till patienter med lipédem och en viss
uppgivenhet som har formedlats av ldkaren och lymfterapeuten. Jag har ofta varit oerhort arg 6ver
att man ska behdva ha sa ont och knappt kunna ga pa sina ben, och dnda forvagras vard. Det &r inte
rimligt, och kan inte vara lagligt.

Lpg-massor, lymfterapeut o lakare

Har fragat manga lakare under kanske 20 ars tid varfér mina ben, och senare dven mina armar, ser
ut som de gor. Svaren jag fatt har endast varit att ga ned i vikt och motionera mera. Har sagt att jag
kanske kan ga ned nagra kilo, sen kan jag inte ga ned mera i vikt. Lakare pa vardcentral har ingen
kunskap om lipddem alls. Har sjélv inte vetat om denna sjukdom férran ca 2017 da jag av en
handelse laste om den och allt foll pa plats. Jag fick sjalv tala om det fér den lakare jag nu har, hon
hade aldrig hort talat om denna sjukdom.

Var forsta gangen och sokte som 15 aring. Har sedan dess tagit upp mina problem vid flertalet
ganger.

Fick via distriktsskoterska kontakt med lymfterapeut som genast sa att det var lipddem jag hade,
sedan var det ju lite svarare att fa in diagnosen i journalen da hon ju inte far skriva in den sjalv utan
lakare ska gora detta.

Forst VC, sen plastikkirurg och sist lymfterapeut. Insag att jag fick vanda mig till privat vard och
betala sjalv

Sedan unga ar, haft ontilandrygg sedan puberteten 11,12 ar var ja da.
Da vaxte min rumpa o mina ben, blev satt pa diet @

Fem

3-4 kontakter med huslakare som bad mig kontakta olika personer innan jag fick komma till en
lymfterapeut. Husldkaren visste liksom inte vad lipddem var men forsékte dnda hjélpa mig vidare.
Nar hon vél insag att kontakt med lymfterapeut var forsta steget gick det snabbt att fa det och efter
det besoket fick jag snabbt en tid for mattning for kompression fast pa annat hall. Men operation
vagrade de hjalpa mig med fast mina knéan blivit felstallda och fétterna har forlorat sitt fotvalv. Jag
tog darfor kontakt med privat ldkare for operation och efter ett besok dar bokades en tid for
operation. Jag kdnner mig sviken av Sverige forst efter att ha nekats sjukpenning nar jag gick in i
vaggen 2015 efter att kdimpat for att mina barns ratt till stod. Jag hamnade helt ur systemet och
tvingades leva pa min man. Sedan fick jag denna diagnos som jag heller inte fick hjalp med. Men de
flesta inom varden har iallfall varit trevliga och intresserade och vill veta mer. Dessutom &r jag
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enormt tacksam att den region jag tillhor hjalper till med kompressionsbyxor det var ovaderligt
sarskilt efter operationerna.

Jag fick tid hos min ldkare pa vardcentralen som skickade remiss till ndrhalsan rehab som i sin tur
skickade remiss till lymfterapeut.

1st

Manga ars beskrivning av problemen for olika ldkare. Bara fatt veta att jag var overviktig.

Efter att fatt diagnosen Fetma, utmattning och psoriasisartrit borjade jag sjalv att soka svar pa om
det kan vara nagot annat. Jag hade da provat 2 olika mediciner mot psoriasisartrit och de fungerade
inte alls. Jag fick varre ont och ville bara sova hela tiden. Jag har gatt upp i vikt och omgang pa kort
tid trots att jag varit mer fysiskt aktiv an tidigare. Jag bokade tid hos en lymfterapeut och da fick jag
diagnosen Lipédem. Jag har vark i kroppen och armar, magen, rumpa och lar ar drabbade.

Provar nu kompressionsklader (superduperbubblisar) och vattengymnastik. Om 1 manad ska jag
pabdrja lymfmassage hos lymfterapeut men de har inte sa manga tider som jag skulle behova. Jag
har darfor tagit kontakt med en lymfterapeut i grannkommunen som troligen kan hjdlpa mig med
fler massagetillfallen. Nar jag ska till lakaren nasta gang ska jag begéara remiss for
intensivbehandling. Om jag inte sjalv varit drivande i det har hade jag inte fatt hjalp.

Problem med vérk har varit en lang vardhistoria. Jag har fatt hjalp med hypotyreosen, men inte
nagon forklaring pa varfor jag har haft san vark. Jag har bytt vardcentral en gang. Sokte till slut
privat vard efter att sjalv ha misstankt och tva olika vanner fragat om jag inte har lipédem.

Jag forsokte fa hjalp i Sverige med varfor jag inte klarade att ga ner i vilt pa benen, varfor jag hade
smartor och kramper och benhinneinflammation osv men fick bara hgra att jag skulle ga ner i vilt
genom att dta mindre och réra mer pa mig. Borjade trdana hej vilt, och levde pa 1300 kcal om dagen
i gver ett ar, gick ner 10 kg men knappt nagon skillnad alls i benen. Samma stl pa vader, lar, rumpa,
trots dieten. Utvecklade ett ohadlsosamt forhpllande till mat och en valdugt darlig sjalvkédnsla da min
lakare la 6ver hela skylden pa mig och att jag inte gjorde ratt. Av en slump informerade en kompis
mig 6 ar senare att lipgdem finns och att jag kanske skulle kolla Upp det. Dick ingen hjalp av
primarvarden i Norge dar jag bodde d3, sa vande mig till en tysk lipgdemspecialist i Bergen pa en
privatklinik, och fick en tid hos en karlkirurg som satte diagnosen lipgdem.

ca 5 stinnan jag hittade ratt

Fatt hort hela mitt liv att jag borde banta. Gjorde en gastric by pass-09. Gick ner 43 kg. Gick upp 30
kg. Skulle operera mina aderbrack kdnde jag lita massor pa overldkaren kirurgen a han sa jag har
lipddem. De blev en liten lattnad att veta jag inte ar bara fet. Han ska hjalpa mej framat bara
Sverige fattar hur hemskt vi lider. Ar fértidspensionarer pga stora smértor i mina ben hofter. Ater
morfinpreparat varje dag a blir illa bemott vid varje nytt recept pa de. Hoppas hjdlp kommer snart

L 4
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Jag har vandrat runt bland massa olika, men framforallt har lakarna inte kunnat sagt vad det ar for
fel, varfor jag har sa ont.Tillslut bestamdes det nér jag blev inskriven i Multimodalateamet att jag
hade Fibromyalgi. Nar jag forklarade att jag hade vark och stora knolar pa benen, att det kdndes
som ett tjockt fettlager som inte tillhorde min kropp fick jag till svar att det ar din problematik, lar
dig acceptera. Borja trana mer och skot din kost sa du gar ner i vikt. Kndlarna beror pa
overvikten.Fast jag forklarade att jag ar jattenoga med kosten och dnda gatt upp 25kg pa kort
tid.Men det var ingen som trodde pa mig.Av en tillfallighet fick jag en ny fysioterapeut som hade
last om en sjukdom som passade in pa mina problem. Hon blev min raddning...

Det tog 7 ar innan jag traffade 1 lakare som visste vad Lipddem ar och gav mig min diagnos.

Jag har kontaktat manga olika ldkare som gett mig manga olika diagnoser. Jag gjorde GBP 2008. jag
gick ner 80 kg. Men mina lar, rumpa och armar dndrades inte. det blev ett enormt tungt skinn som
hdngde. Forsokte manga ar att fa hjalp att ta bort allt skinn. Det blev nekat for det ansags som
"skénhetsoperation". Jag hade sa ont nar jag gick och nar jag rorde mina Armar. Smartan var stor.
Till sist sokte jag till en privatlakare som skrev en jatte bra remiss till plastikkirurgin pa Sahlgrenska.
Jag fick nej en andra gang trotts bra ldkare. Han skrev da en remiss till Lund, fick inte méta nagon
lakare bara att jag fick en diagnos i mina journaler som var overvikt!

Fick da en remiss till Fysioterapeut som hjalpte mig att ytterligare med en remiss som blev nekad.
Sjukvarden ar inte intresserade att hjalpa nagon som inte ar tradsmal! Man blir behandlad som
man var dum i huvudet av ldkare. Detta har jag upplevt sedan jag gick pa hogstadiet da jag redan da
hade problem med lipédem. Jag har bantat i hela mitt liv, fatt hora vilken dalig person jag ar som
inte kan "halla en diet" dven om jag forde dagbok pa min mat fick jag hora att jag ljog, eftersom jag
inte gick ner.

Lanade pengar och har gjort en fettsugning och larplastik.

Byte av vardcentral och flera lakare. Krankt flera ganger. Resultatet blev egenremiss till Bracke. Da
hade lymfterapeut och massorer sagt att jag ska soka hjalp for lymf/lip6dem

Sokte mig direkt till en person som vet nagot om lipédem.

25 arstid, ordkneliga vardkontakter jag sjalv som 2014 last mig till min diagnos och sékte upp kunnig
lakare som diagnostiserade patienter med lip6dem

3 olika ldkar under ca 2 ar

Jag kontaktade lymfterapeut Sue Mellgrim och fick en tid hos henne. Hon stéllde diagnosen. Det
gick snabbt och smidigt och Sue ar valdigt kunn8g, empatiskt och inkdnnande.

Har under manga ar sokt hjalp for smarta bl a i fett dven och for 6vervikt. Lipédem hade ingen hort
talas om. Till slut traffade jag hudlakare och han sa att jag har lipédem.
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5 ar med 6kad svullnad sa det blev kroniska skador, ingen hjalp,MVC VC Special-BBYtterligare forsok
Annan VC, Rehab sjukgymnast for att fa rad och kompensation. Ingen hjalp. VC ett antal ganger pa
grund av smarta och ledproblem, svar for mycket vatska i fotleder kan inte behandlas, Medicinsk
rehab 6 veckor 5 ldkare och fysioterapeut mm i team, rullstol, traning och behandlingar f6r mina
nervskador, ligamentskador, muskelsmarta, kdnselbortfall,. Traning svart att utfoéra, behandlingar
omojligt pa grund av vatska och "svampiga vavnader" . Ingen hjalp med lymfsystemet trots att jag
letade upp avdelning med utrustning for att gora lymfcintigrafi och pratade med Lymftrapeut pa
eget initiativ i korridoren. Det var endast for patienter som opererat brostcancer, mig fick dom inte
behandla, jag hade fér mycket. Fotvard pa sjukhuset (for att fa ordning pa cirkulationen och huden
som varit hard och svullen elefantfot lange) fick jag inte heller for den var endast till for
diabetespatienter, vi har samma problem och det erkdnde dom men kunde inte hjilpa
mig.Hanvisades till privata aktorer.Pratat med Sfaren och fatt bra tips. Skrivit egenremiss till Skane
plastikkirurgi for 6dem.... Svar ater att jag behdvde gora lymfcintigrafi och utredning pa eventuellt
dercum (bilder skickade med remiss)VC lakare ville inte forsta. Det blev inget. Mdsseberg tog inte
emot mig eftersom VCldkaren vagrar skriva en ordentlig diagnos / symtomkod.Jag har fatt
kompressionsplagg pa nader Lymftrapeut pa sjukhuset hjalper sa gott hon kan men erkanner att
dom inte far behandla mig for det skulle krdva for mycket tid och pengar.Tillslut fick jag VClakare att
skriva ut lymfapress som hjalpmedel, men det var ett helvetiskt trassel innan han lyssnade pa
Lymftrapeuten. Lyckades efter 5 ar sjalv att hitta en som kunnde hjalpa mig med att fa ner svullnad,
vi borjade med fotterna, snabbt tva storlekar mindre fotter och smértan bérjade lagga
sig.Fortfarande egenvard och privat lymfmassage.Képer egen kompression och far tva per ar av
sjukhusets Lymftrapeut. Jag har inte fatt ordentlig hjilp alls. Men min lakare har fatt lasa p3, jag har
haft krigsforing for min ratt till vard.Rullstol och fysisk aktivitet pa recept har jag fatt av varden. Kan
inte ens rakna alla instanser jag har pratat med for att fa hjalp, men utan resultat.

Jag var hos min fysioterapeut for min misstankta eds nar hon tyckte att det sag ut som att jag hade
lipédem och eftersom hon adven ar lymfterapeft sa var det inte mer an sa.

Jag fick sjalv foresla att jag hade lipddem for min ldkare som jag sokt via sjukvardsforsakring. Han
ville inte stalla diagnosen, utan remitterade till annan klinik. Férsakringsbolaget hade ingenstans att
skicka mig, och ville avsla drendet. Jag kravde dock att fa bli skickad till Sue Mellgren pa Lymfterapi
Norrbotten. Efter hennes diagnos skrev jag egenremiss till Region Dalarnas lymfterapeut dar jag far
kompressionsklader.

Trodde det var min diagnos fibromyalgi som var problemet
Har sokt hjalp pa ett otaligt antal stallen. Manga ars kamp och fick till slut operation av mina ben
som jag betalade sjalv. Nu ar det bara resten av kroppen kvar att behandla
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Har under hela mitt liv haft problem med mina stora otympliga ben och alltid fatt hora att jag
maste ga ner i vikt, vilket alltid har varit mycket svart att gora. Fér ca 4 ar sedan upptackte min man
via TV4 att det nog var lipédem jag lider av och jag har sedan tittat pa programmet men tankte att
som vanligt ar det ingen idé att ta upp det med en ldkare for att aterigen bli férnedrad for min
kropp och min vikt. Fér ca 1 1/2 ar sedan tog jag i alla fall upp detta igen pa vardcentralen med en
ny lakare som faktiskt lyssnade och remitterade mig till en lymfterapeut som stallde diagnos.

Nar jag val ringde VC gick det lattare an jag trodde nar jag val fick tid.

Fick rdd i media om kunnig privat mottagning. Fick sedan gott mottagande pa VC som dock inte
kunde nagot. Hon forsokte skriva remiss for stod kring lymfpress och kompression. Fick till slut tag
pa lymphteeapeut for hjalp med kompression. Saknar fortfarande lymphapress. Har betalt
operationer sjalv.

20-tal,borjade néar jag var 18 ar men ingen lyssnade. Fick bara till svar att jag skulle banta och rora
pa mig. Lékarna nedvarderande mig sa mycket att jag tappade mitt sjalvfortroende helt och hallet.

En vardkontakt. Men jag forberedde mig mycket innan, och tog med utskriven information fran
SOF. Lakaren gjorde en noggrann undersdkning av min kropp, bestillde en massa labbprover. Han
var dock vid besokets slut fortfarande tveksam till diagnos. En knapp vecka senare ringde han och
meddelade provsvaren. Allt var bra férutom B-vitaminbrist. Han hade ldst pa om diagnosen och
ocksa konsulterat en rad andra ldkare pa olika avdelningar, och hanvisats vidare av dem. Efter detta
uppgav han att han var helt sdker pa diagnosen.

Sjalv var jag fundersam anda3, och akte till Sue Mellgrim for att “dubbelkolla”.

Det ska tillaggas att jag redan flera ar tidigare, nar jag bodde pa vastkusten (Vastra
Gotalandsregionen) hade fragat en ldkare om smaértorna i fettet. Denne ldkare sa da (med
avsmaken tydlig) att det var helt normalt - fett kan gora ont. Sedan jag fick information om lipédem
(2018) sa har jag forstatt att den ldkaren hade helt fel, och hans svar forsenade min diagnos med
flera ar. Hans uppenbara avsmak infér min kropp gav mig skamkanslor och var en av de utlésande
faktorerna till att jag strax darpa blev sjukskriven fér utmattningssyndrom. Jag kommer att gora en
anmalan om detta.

Efter att ha misstankt lipodem lyssnade jag pa foreldasning med Karen Herbst, amerikansk ldkare och
forskare inom bl a lipédem, nar hon var i Stockholm. Efterat fragade jag om hon kunde kolla om jag
hade lipddem och hon palperade da igenom mig och sa att jag hade lipédem.

Darefter kontaktade SOF, och fick material av dem.

Sedan gick jag till husldkaren och bad om remiss till Brécke sfaren.

Lakaren pa Bracke Sfaren stéllde diagnos lipodem.

Remiss till Bracke sen tillbaka fér utreda lymfan pa& SOS o sen till fysiolab for koll venésa problem
sen tillbaka till Bracke

Kom till min VC for min EDS(Ehlers-danlos syndrom) och min husldkare bad mig om ursakt, da hon
ansett att jag hade fetma. Hon hade sen jag va dar sist funderat pa lipédem. Och gjorde en
undersokning och satte diagnos.

Har sokt efter svar i ca 30-35 ar pa varfor jag har sa mkt ont. Nar jag till slut googlade "varfor har jag
ont i fettet" lyckades jag hitta en sida som beskrev lipédem. Var hos nagra ldkare, men ingen visste
vad det var for nagot 2017. Fick sa smaningom av egen kraft kontakt med lymfterapeut efter
mycket letande pa natet och manga telefonsamtal. Har fatt diagnosen pa tva olika stéllen, daribland




£y
Brcicke =
diakoni

Enskilda beskrivningar
av processen att fa vard och hur manga
vardkontakter som krdévts for att fa hjélp

pa Bracke diakoni. Dar blev jag mer eller mindre lovad att fa lana en lymfpress for att prova men
horde aldrig nagot fran dem mer.

Oj svar fraga, traffade en del ldkare pa olika vardcentraler mm som sa att jag bara var tjock och
skrev remisser till dietister och motion pa recept vilket inte hjalpt. Laste en tidnings artikel om en
tjej som hade lipédem och allt foll pa plats, jag sokte mig till en lymfterapeut i min kommun dér jag
fick hjalp med kompression och bandagering. Och hon fick hjalp av en kvinna fran medi som kom
och matte ut mina kompressionsbyxor och hon sa direkt att jag har lipddem. Skickade en egen
remiss till Bracke diakoni sfaren dar jag fick min diagnos tillslut for snart 4 ar sen.

Jag hari ca 10 ars tid lyft problemet utifran olika vinklar. | borjan att jag plotsligt borjade ga upp
snabbt i vikt utan andra forandringar an en endokrin behandling mot brostcancer. Blev forst valdigt
illa bemott av en onkolog som menade att "det 4r som med kastrerade katter de bara ater och ater
utan att vara medvetna om det". Jag hade gatt upp ca 7 kilo pa tva veckor. Jag gick hem och grat....
oerhort krankt. Jag borjade samtidigt fa massa djupa celluliter pa benen. Sa pass snabbt och mycket
att barnen ocksa reagerade. Lyfte det plus min viktokning hos vc lakare berattade om min
omojlighet att ga ned trots strikt pulverdiet. Likaren menade att jag var trott och stressad och at
sdkert mer an jag hade koll p3, fast jag inte at annant an pulverdiet... senare har jag fatt ont med
leder och kanslig for beréring da det gor ont. Ff inget intresse fran lakares hall. Ga till itriim ar det
jag fatt till svar. Jag har sjalv forsokt forsta vad som éar fel och letat diagnoser ex att det ar
koldkorteln som felar. Léakaren ville knappt kolla upp. Nu har jag nyligen av en slump kommit 6ver
information om lipddem och insag att det stimde helt in pa mig. Vagar knappt nédmna lipédem i
radslan att bli ignorerad och krdankt om igen. Ska nu via privat instans bli utredd. Vagar ga dit efter
rekommendationer fran andra i samma situation.

Jag har i efterhand forstatt att mitt lipddem boérjade visa sig redan nar jag var i sjuarsaldern. |
atminstone 20 ar diskuterade jag med olika lakare varfér mina ben sag ut som de gjorde, men blev
avfardad med att det var fetma. Till slut hittade jag en huslakare som sjalv inget visste om lipddem,
men som intresserade sig och remitterade mig vidare till Bréacke Solna. Vid 50 ars alder fick jag min
diagnos och antligen mojlighet till hjalp.

3-4

20 ars sOkande efter hjalp, ingen som brytt sig om att se annat dn fetma. Tog sjalv kontakt med
privat lymfterapeut efter tips i skoldkortelgrupp pa facebook.

1

ca 20-30 besok hos lakare fysioterapeut
ATT ALDRIG BLI TRODD o
kalla det fetma o banta ner dig 10-20 kilo
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Hakan Brorsson stdllde min diagnos. Jag hade sokt till vardcentralen manga ganger i 9ar och
traffade manga olika ldkare. Fick hora om Hakan i ett facebook grupp. Min huslakare pa VC skickade
ett remiss till hans privatklinik i Hassleholm. Besoket hos Hakan kostade 1000kr som jag fick sjalv
star for. Jag fick konstaterad av honom att jag har lipédem vilket var bra men resten av bestket var
jag inte nojd med. Berattade for honom direkt nar jag kom in att jag inte var intresserad av att prata
om operation da jag inte har rad till op. Hade knappt rad att betala 1000kr bara for att fa pa papper
att jag har lip6dem. Han envisades med att berdtta om operation och om hur manga han har hjalpt
med lipddem. Moétet avslutades med att han berattade att dven om han har hjalpt manga och att
op verkligen hjalper mot lipédem sa avrader han dnda fran op och att jag hade anda for hogt BMI
for att han skulle operera mig. Han radde mig att kolla upp Ketogen kost. Gick darifran med ett helt
nytt uppfattning av honom an innan. Besviken men dnda glad 6ver att jag fick en diagnos
konstaterat.

Jag sokte hjalp hos ldkaren men dem kanner inte den har sjukdom.fick information sjukgymnastik
att det finns hjalp hos lymfterapeut men jag fick inte g& det utan remes fran lakaren och lakaren
kdnner inte den har sjukdom. Efter ett tag kom inda en kallelse till rehabmottagning eftersom jag
hade problem med lymfkortlar i arm haller. Da sag hon att jag hade lypédem och fick jag dar
diagnos .

Stor pastridighet fran mim sida, krdva remisser, lang vantetid.

Sok hjalp i 35 ar. Ingen lakare har kant till Lipddem. Fick diagnosen av Sue Mellgrim

Tre kontakter med offentlig vard ledde till en diagnos, om en ospecifik. Kontakt med privat
lymfterapeut gav en mer precis diagnos och dven rad gor att ma battre.

Jag bokade tid hos huslakaren och sa att jag ville ha en remiss till en lymphtearapheut. Lékaren
gjorde en undersokning och remitterade mig till rehabmottagning.

Jag sokte for smarta i 10 ar, innan jag fick privat diagnos

3

Fick bra hjalp via min VC. Min ldkare var 6évertygad om att det var lipddem men ville inte satta
diagnos. Remitterade mig istallet till plastikkirurg inom landstinget da han tyckte jag borde fa hjalp
dar. Men dar tog det stopp sa jag fick soka specialistvard pa egen hand.

Ca 2 1/2 ar av krigande med priméarvarden. Lymfmottagningen, smartmottagningen, 3 olika
lymfterapeuter.

Ville komma till sfaren for bedémning, men nar min ldkare efter jag mailat vardcentral chefen gick
med pa skriva en remiss, tog sfaren ej emot patienter fér bedéomning.

1 iom att jag gick raka vagen till kirurg som var erfaren innom amnet. Fibrostradar vid operation etc
bekraftade det mer.

Sokte vard férsta gangen som 17- aring och har sedan sokt ett tiotal gdnger minst innan jag for tre
ar sedan hittade lipddem via en artikel och insag att jag hade det. Sokte da hjalp igen och tvingade
till mig en remiss till medicinmottagningen dar en lakare stallde diagnos. Har varit otroligt tungt att
bli misstrodd under sa manga ar vilket paverkat min psykiska halsa. Har blivit erbjuden gbp-
operation och antidepressiva tabletter och/eller uppmanats att minska i vikt samt blivit misstrodd
for vad jag faktiskt ater etc.
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Jag har skt for mina ben sen jag var 13 och fick forst en diagnos nar jag var 41 ar, under alla ar sa
lakarna bara att jag hade dalig cirkulation och latt lade pa mig vétska, de visste helt enkelt inte vad
Lipédem var...

Jag var till vc i ett helt annat drende, hade bla. 6roninflammation. Lakaren fragade om min vark,
som hon laste i journalen. Har bla. fiboromyalgi. Hon sa att jag tror att du har Lipédem. Men att hon
skulle undersdka mig mer noggrant, vid nasta tid till henne. Vid nasta besok, och undersdkning, sa
hon att du har lipédem.

Olika ldkare under 10 ars tid. Att ha benen fulla med blaméarken var normalt, smarta i benen var
psykiskt eller berodde pa att jag behover banta, 6vervikten var omajlig om man dter som jag sa
(=jag ljuger), att det "plaskar och slaskar" i benen nar jag gar var naturligt, sticklingar och
domningar var ocksa normalt

4 St. Jobbigt da man kanner sig ifragasatt - 4t mindre, tréna mer samt det véarsta ”i
koncentrationslagerna under 2:a varldskriget fanns inga tjocka msk:or . ..” Mao det ar ditt eget fel
Ett stort antal under 30ar

Husldkare som ville hjdlpa men visste inte hur, bad mig kolla m lymfterapeut, som
rekommenderade Bracke, huslakare gav remiss dit, fick besked att jag forst maste utesluta
veninsufficiens och nat mer, fick remiss till att géra de resterna, de visade negativt resultat och jag
fick ny remiss till Bracke och darmed diagnos déarifran som sen min husldkare tog till sig.

Jag har nog egentligen sokt hela mitt vuxna liv.

Fick sedan en magsécksop da jag ansags fet.

Gick ner ganska mycket men de stora benen var kvar.

Sag ett program pa tv om lipédem och kdnde oj det &r ju jag.
Sokte vardcentral som skrattade at mig

Fick info hemskickad tog med till vardcentral.

Till slut fick jag remiss skickad till fysoterapegt.

Och dar fick jag diagnos lipddem.

Fick ett par byxor men efter det drog man in hjalpen for oss.

Fick soka hjalp hos 6 stycken ldkare innan jag blev tagen pa allvar ang. min diagnos. Innan jag
traffade "ratt” lakare fick jag hora att jag hade fetma och skulle bli av med mina besvar bara jag
bérjade med vardagsmotion samt at enligt en dietists rekommendationer. Ar redan véldigt kost-
och hélsomedveten och trénar 5 dagar/vecka, sa nar jag blev erbjuden att ga till en dietist tackade
jag bestamt nej.

3 olika ldkare som enbart kollade pa hur mina ben sag ut och sa att jag skall tdnka pa vad jag ater (
at strikt Ichf sen 3 ar tillbaka ) och motionera - detta enbart pa att titta pa mina stora ben men de
dem inte visste va att jag vdgde bara 59kg och va 174 cm lang sa egentligen gransen till anorektisk.
Sen traffade jag en ldkare pa vc som faktiskt lyssnade pa mig och tog foton mm fér att konsultera
med andra ldkare och jag fick en ny tid. | samma veva mellan tiderna sa hade Sue Mellgrim och en
annan skrivit om lipédem i lakartidningen som min ldkare da hade last och genast tankte pa mig och
resten ar historia. Fick diagnos och remitterad till lymfterapeut pa sas och via henne nu fatt 3 olika
komp plagg och en lymfapress utskriven. Far 3 olika sortera byxor utskrivna varje ar nu

En kontakt, jag skrev att jag ville traffa en speciell l1akare for att fa diagnosen och det fick jag
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Jag orkade inte ens ga via traditionella vardkontakter efter att ha last sa mangas kamp med
landstingen utan vande mig direkt till specialist som jag vet har koll pa vad det handlar om.

Jag kontaktade en lymfterapeut reste upp till Stockholm och bekostad motet sjalv da det inte ingar i
hogkostnadsskyddet. Jag har fosta delen i diagnosen men har inte haft rad att gora sista delen. Men
hon konstaterade att jag har lipédem pa alla mina kroppsdelar vilket inte ar det vanligaste. Har
dven besokt vc men de visste inte ens vad lipédem var sa det var 16nl6st.

2 vardcentral som skicka mig till fysioterapeut som diaghosen

Jag lever med véark sedan manga ar tillbaka och har forsokt ga ner i vikt utan att lyckas. Lakare har
ansett att GBP ar mitt enda alternativ och jag gick ndstan med pa det. Bad om hjalp med att fa
disgnos samt hjalp med att fa igang lymfsystemet i en kommun men det fick jag inte. Flyttade till
Sundsvalls kommun och fick diagnos samt lana en lymphapress. Behéver mer massage samt
troligtvis operationer for att fa bort alla knolar som spranger och véarker. Jag har ej rad med nagon
massage eller operation som hjalper mig att ga ner i vikt sa jag kan ut i livet igen. Artros i bade
knan, rygg och troligtvis axlar, hofter och hander.

Manga, sdkert 20 genom aren, innan jag sjalv betalade S Mellgrim for en diagnos.

Jag tréffade arbetsteupeut och sjukgymnast men inte helt sdker pa om de far satta diagnos men
bada ansag att jag har lipodem.

4

En, jag visste vem jag skulle vanda mig till

Forstod i manga ar att det var nagot konstigt med kroppen da jag hade sa mycket smarta. Gick till
och med en MMR kurs for att Iara mig hantera smartan pa ett battre satt. Sen sa borjade jag bygga
pussel med mina symtom och kom vl fram till att det nog borde vara det. Sen, efter det sa sokte
jag mig till kunnigt folk som kunde och ville ta mig under lupp. Diagnosen sattes - trodde da jag
skulle fa adekvat hjalp men oavsett diagnos sa far man ingen hjalp éverhuvudtaget. Lidandet ar
stort

| och med att jag dven har lymfédem kom lipédem upp pa tal och konstaterades

Mellan 18-20 ars alder.

Husldkaren sa att jag var tjock. Att jag va extra svullen sa det va sommar o varmt. Skickade mig till
en dietist.

Tillbaka till en annan husldkare som sa att jag bara var tjock o behdvde ga ner i vikt pa egen hand.
Sokte till ndsta huslakare som sa att jag skulle géra en GBP vilket jag gjorde med varierat resultat. La
allt pa hyllan o orkade inte mer.

Vid 40-ars alder laser jag om "MIG” i Aftonbladet. Tjejen som beskriver sina problem beskriver dven
mina. Da far jag veta att jag ska ga till en lymfterapeut.

Dar far jag min diagnos o tips om vad jag kan géra. Gar tillbaka till huslakaren som e tveksam att
skriva in den i journalen men gor det tillslut.

Massor med massage, kompression o nu an sa lange 3 operationer. Har 1 till inbokad.

Gick till min husldakare med infoblad men fick ingen respons. Sokte efter klinik och fick tid hos
specialist. Efter 10 min fick jag diagnos.

Varit till 1akare flera ar, men det var en kompis som fragade om jag inte kunde ha lipddem. Sa akte
jag till Sue mellgrim och fick ratt diagnos. Operation i Tallinn for ett ar sedan, betalat sjlv...




£y
Brcicke =
diakoni

Enskilda beskrivningar
av processen att fa vard och hur manga
vardkontakter som krdévts for att fa hjélp

Lakaren pa min vardcentral behdvde upprepade paminnelser under ca 6 manader innan remiss
skickades till privatklinik.

En, men jag kdnde att dr inte hade kunskap och jag hade. Han tittade pa mej fran 1,5 meter och sa
att jag hade lipédem. Finns ingen hjalp att fa i Skane. Inte ens komp.byxor vilket jag 6nskade.jag
kunde fa prova knastrumpor med komp men fick bekosta allt sjalv.

1

Sokte hjalp for marklig vark redan pa 80-talet. Besokte manga olika lakare o gjorde massor av
undersokningar som resulterade i diagnos fibromyalgi 1994. Blev sjukskriven for
Utmattningssyndrom 2001 och da kom viktokningen, gick upp fran 60 kg till 6ver 90 pa nagra ar.
Fick sjukpension 2014.

25

3

Forstod sjalv i manga ar att ngt var fel. S3 ett 10 tal Lakare innan jag sjalv sokte till Specialist Lakare
och fick Diagnos.

Min VC skickade remiss t Bracke (Det var jag sjalv som visste att de skulle skicka dit*) Bracke kravde
dock att jag skulle géra tva test innan jag kom dit. For att utesluta att jag inte hade lymfédem. Den
processen fran VC till Bracke tog ca 1/2 ar. *) Under en resa t Sydafrika traffade jag en kvinna som
hade Lymfédem. Hon tipsade mig om Bracke Diakoni)

Fick en ny huslakare som forskar i lipddem darav snabb diagnos

Det tog 28 ar fran forsta vardkontakten fram tills jag fick diagnos och daremellan har manga
vardkontakter negligerat mina problem.

2

Fyra ars krigande pa heltid. Tappat rékningen pa antalet lakare.

Alla lakare har sedan min pubertet sagt att ” du behdver ga ner i vikt” Jag hade stl S pa 6verkroppen
och XL och senare dnnu storre pa nedre delen.

Alla medicinska problem jag haft, brutna revben pga av att jag ramlat av hast, stukade fotter pga
fotboll, feber, snuva, ont i kna allt berodde pa denna pastadda overvikt.

Ett enormt forakt, nar jag har berattat hur mycket jag tranar har jag aldrig blivit trodd. Fortfarande
tror inte nya ldkare pa mig trots diagnoskod i min journal och trots jag nu ar valdigt sjuk i hela
kroppen och har en extremt typisk kroppsform.

Jag har alltid tranat mycket, spelade i ortens a- lag i fotboll redan som 12-aring, har haft egen hast i
decennier, har sysslande kickboxning, bikramyoga, joggning och ett otal andra tréaningsformer. Nu
har jag for ont och ar for tung for flertalet. Jag har i 6ver ett decennium hallit mig till runt 1200 kcal/
dag och minimalt intag av kolhydrater men trots detta férvarras min sjukdom konstant. Jag ar nu i
klimakteriet och jag kan nastan se hur jag svaller. Jag cyklar som transportmedel och tranar i vatten
och pa gym men blir sdmre och séamre

Har andra diagnoser och sokte i annat drende. Men fick da diagnos
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Jag laste sjélv pa om lipédem i borjan av 2019 och stallde fragan till min fysioterapeft. Hon hade
aldrig hort talas om sjukdomen. Sokte upp en privat fysioterapeft, han kdnde inte heller till
sjukdommen. Tog kontakt med privat halsocentral pa annan ort, hos ldkaren stéllde jag fragan om
lipdden, och hade med mig en studie om sjukdomen. Hon laste intresserad, daven om hon inta
kande till sjukdomen i sig och hon skickade remiss - pa min begéaran - till fysioterapeft pa storre
sjukhus.

Vid vart forsta mote visste hon vad lipddem var, men var valdigt osdker och kunde inte stélla
diagnos. Efter en stunds samtal gick hon med pa att prova ut kompressionsstrumpbyxor at mig.
Sokte sjalv mer och mer information om sjukdomen och nar privat plastikkirurg 6ppnade sokte jag
mig till honom eftersom det var relativt ndra min bostadsort. Inom en vecka var tid for bestket
bokat och han stallde ganska omedelbart diagnos pa mig. Detta var i gar eftermiddag.

Fick hjdlp av min lymfmassor att hitta ratt lakare. Annars hade jag nog inte fatt diagnosen

Var till vardcentralen pa ett besok. Lakaren skickade remiss till Lymfterapeut som bedémde grad 2
stadie 4

Besokte forst Sue Mellgren och sedan husldkare som skrev in det i mina journaler

Har sokt hjalp under flera ar innan jag antligen hamnade ratt. Hos olika husldkare och smartlakare.
Har haft eskalerande problem sedan tonaren, dar det forst endast syntes pa benen, som ridbyx|ar,
knan, och stolpiga vader, underben. Jag tranade friidrott och spelade tennis som tonaring och var
normalviktig men tyckte jag stack ut med mina ben, sa jag borjade trana mer och svalta mig vilket
slog 6ver i bulimi. Standiga bantningar och djupa depressioner, sjalvhat och angest. Magproblem
som aldrig tagits pa allvar, men som nu vid 52 ars alder visat sig vara IBD, troligtvis Crohns, efter
akutrontgen i somras. Ingen har tidigare velat undersoka mig da jag inte faller inom ramen for hur
en patient med IBD ser ut. Lipédem kan saledes dven doélja allvarliga sjukdomar, da jag uppfattats
som 6verviktig dven innan jag blev det pa riktigt. Pga progredierande lipodem som till slut klassades
som stadie 3. Pga de svara smartorna har jag med aren kunnat réra mig allt mindre och jag har fatt
artros, somnapné mm. Lipédemet har drabbat mig svart bade fysiskt och psykiskt. Stod i ko i ndstan
1,5 ar till stérre sjukhus via remiss fran husldkare efter att kirurgerna inom SLL avslog remissen utan
att ens traffa mig och ortopeden inom SLL férnedrade mig totalt under mitt besok dar. SLL har inte
uppfyllt lika vard i landet, da det pa den tiden fanns landsting som opererade lipédem och hade en
behandlingsplan. Storre sjukhus bréot mot vardgarantin. Jag har anmalt bada via Patientndmnden
men har inte orkat driva det vidare. Till slut orkade jag inte vdnta langre sa jag har sjalv bekostat 8
operationer, vilket har kostat mig drygt en halv miljon, enbart operationerna. Jag fick beldna min
lagenhet, ta arvet fran min adlskade pappa och lana pengar av min mamma for att ha rad. Tyvérr har
inte alla denna mojlighet och jag tycker att det ar fruktansvart att vi ska behéva bekosta dessa
operationer sjalva. Tyvarr hade lipodemet utvecklat sa mycket fibroser hos mig sa det var svart att
operera och svart att fa bort allt (fettet satt som betong sa kirurgen), men operationerna hari alla
fall gjort mig rorligare och mindre stel. Jag ar dock fortfarande stor, men jag hoppas att jag med
hjalp av mera rorelse och bra kost kunna minska lite i vikt sa mina knan skonas. Jag 6nskar jag hade
gjort dessa operationer for 10 ar sedan innan det utvecklades till stadie 3. Da tror jag att jag hade
blivit helt aterstalld. Jag hoppas att vi som bekostat vara operationer ska fa tillbaka atminstone
delar av kostnaden fran landstinget, nar de inser att de avsiktligt viagrat en stor utsatt grupp
kvinnor for den vard vi verkligen behover for att kunna ha ett fungerande liv. Dar vi kan jobba och
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bidra med skatt till samhaéllet istallet for langtidssjukskrivningar som kostar samhallet en hel del det
med. Skulle kunna skriva hur mycket som helst, men detta far racka sa lange.

5st

Jag tréffade en lakare pa VC 2017 som aldrig hort talas om lipodem men skrev dnda remiss till
sjukgymnast med kunskap om lymfterapi. Hon gjorde bedémningen att det hogst sannolikt ar
lipobdem - men skrev inte in diagnoskoden i journalen - men det star i journaltexten.

Jag sokte forsta gangen for 4-5 ar sedan pa vc, ldkaren sa att jag behdvde banta.

Sokte igen pa vc iar och var mer palast, fick forst traffa en skoterska och veckor senare traffa lakare
som kort och gott bara skrev diagnos lipddem i min journal fick sedan remiss till fysioterapeut till
Jan.
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Ar f6dd 1966 och gissar att jag haft lipddem sedan vildigt tidigt. Innan pubertet o fick min férsta
mens nar jag var 11 1/2 ar. Har aldrig varit smal och 6kade valdigt snabbt i vikt i 19-24 ars alder.
Under denna period gick jag ocksa igenom tva graviditeter, -86 och 89. Gick inte upp mycket, ca 8
kg, under mina graviditeter men 6kade snabbt daremellan. Nar jag var 25 sokte jag hjdlp mot min
overvikt o fick 1993 en gastric bypass och gick ner fran 126 kg till 77kg. Sag ju att jag blev smal
jamfort med tidigare men fattade inte varfor mina lar trots viktnedgangen var sa feta stumma o
dallriga. 1994 fodde jag mitt tredje barn. 2005 vagde jag 84 kg. 2008 sokte jag lakare for jag hade sa
otroligt ont i nacken o misstankte diskbrack. Blev nonchalant emottagen av lakaren som sa "Ja, du
ar ju lite 6verviktig." Har genom aren powerwalkat med springpass, dansat bugg o foxtrot i
sportdansklubb flera timmar i veckan, gatt pa spinning, gym o cirkeltréning i olika omgangar genom
aren. Atit hilsosamt och det &r s& otroligt svart att ga ner i vikt men okar jattesnabbt. | dag vager
jag 103-106 kg. Minns att jag haft ont i landryggen sedan tonaren. Har haft ont i benen i minst 20
ar. Dagar nar man gar mycket far jag sa ont att det ar en pina att ga upp pa en trottoarkant fran ett
Overgangsstalle. Ga i trappa eller i en liten uppforsbacke &r vissa dagar valdigt ont o orkeslost.
Mjolksyra med en gang. Har sokt for detta. Har funderat 6ver var det gor ont. | skelettet eller i
musklerna men att det mer kdnns som det gor ont i fettet. Men man kan ju inte ha ont i fett.
Lakaren tog lite prover, brist pa Kalcium till f6ljd av D-vitaminbrist. Tittade pa mig o sa att visst var
jag lite dverviktig men att 6vervikten satt pa de kvinnliga delarna o att den inte ar sa farlig som
magfetma. Det star fetma i journalen vid manga av mina lakarbesok. Jag far mjolksyra o ont i
hégerarmen av att rora ihop en sas i kastrull. Av att bara nagot litet pa min vansterarm en kort
stund o nér jag ska satta ner det pa t.ex. kassabandet i affaren gor det galet ont att rita ut armen.
Att bdja mig ner o gora rent pa kattlador ar sa tungt o gor sa ont i benen nér jag ska rata pa dom
igen. Konstant stark vark i landrygg o ner i rumpan sen ca 5 ar tillbaka. | perioder sa ont att jag faller
igenom o grater. Har sokt for detta. Bonat o bett om remiss till sméartkliniken men inte fatt det av
min ldkare. Han envisades med sjukgymnast, alvedon o ndgon muskelavslappnande. | oktober 2018
fragade min sonhustru om jag hort talas om lipédem o att hon trodde jag kunde ha det. Googlade o
kunde checka av det ena efter det andra som stamde in pa mig. | januari 2019 fick jag diagnos av
Sue Mellgrim. Lipédem typ 3 stadie 3-4. Kontaktade min vardcentral, Bracke diakoni o bokade tid
hos endokrinolog. Tankte att han borde veta om lipddem men han kunde ingenting. Han fragade
hur han kunde hjélpa mig o jag bad om remiss till lymfterapeut vilket jag fick. Av lymfterapeuten
har jag fatt kopa ett par mattsydda stédstrumpbyxor. Skona men fruktansvart fula. Far ocksa hyra
en lymfapress-stovel for 150 kr/manad. Har képt superduperbubblisar samt
traningskompressionstights. De ger alla ett skont stdéd i benen men jag kdnner att de alla stoppar
upp flédet i magen som svullnar under dagar jag har kompression. Det &r sa sként nar man kommer
hem efter en jobbdag o far ta av sig allt som sitter at. Jag kanner mig som kvinnor férr sakert kiande
sig da de blev snérda med korsett sa de knappt kunde andas. Och att inte kunna andas riktigt ar
inte heller bra for lymfan har jag nyligen lart mig. Kanske har jag sokt lakare 10-15 ggr genom aren
for min vark i kroppen men ingen har nagonsin ndmnt lipodem fér mig. Daremot har det manga
ganger patalats att jag ar tjock o i mina journaler star det ofta fetma som diagnos.

2 st. Pa vardcentralen hade lakaren ingen aning om vad lipédem var, men efter att ha last min
broschyr och last min berattelse jag skrivit tyckte han att det stamde. Fick remiss till Sunderbyn.
Fysioterapeut holl med stt det var lipodem, men sa att jag bara kunde fa knastodstrumpir samt att
jsg skulle forsoka ha ned i vikt. Vagde da ca 80kg och 166 lang.
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Forsta men fick vanta ca 6 manader innan jag fick traffa lakare.

De tva ldkare jag sOkte hos pa vardcentralen hade aldrig hort om Lipodem utan fick googla nar jag
satt dar. Néar jag fragade om han kunde skriva ut vad jag skulle gora for att forebygga sa ena: du ar
sa bra pa att googla sa du kan googla det!Efter det sa ringde jag Lymfterapi Norrort i Danderyd och
bokade tid hos Sue Mellgrim som jag hort &r riktigt bra . Akte dit fran Goteborg for att fa diagnos.
Hon var verkligen superbra

Jag fick tips fran en van med samma erfarenhet. Sa jag sokte mig till en bra lymfterapeut direkt.
Ingen ville ens ta emot mig. Till slut fick jag via andra manniskor med lipddem radet att sdka privat
och det gjorde jag genom att kontakta Sue Mellgrim.

Min husldkare kdnde inte till Lipddem. Parallellt med besdken pa vardcentralen akte jag till Tyskland
da det i Lund Malmo inte fanns nagon ldkare som kunde stélla diagnosen. Eller jo efter att jag varit i
Tyskland skickades remiss till Malmo déar utlatandet fran lakaren i Tyskland fanns med. Bade lakaren
och jag dissades och enda fokuset var pa min vikt och bmi. formuleringarna i svaret fran ldkaren pa
plastik i Malmo var krankande. Jag remiterades darefter till specialistlékare pa hudkliniken i Lund av
min huslékare. Tolv personer kom o kdnde och klamde pa mig. Ingen kunde dock stélla diagnosen
utan det gjorde dr Josef Stutz i Tyskland. Min huslakare gjorde vad han kunde for att lara mer men
den svenska sjukvarden har egentligen inte lyckats géra nagonting for att hjalpa mig.

Typ 3 ungefar. Hade kontakt med min husldkare pa Halsocentralen. Hon skickade remiss till en
kirurg lakare och han satt diagnosen som nu finns i min journal.

Nar jag val insag sjalv att jag hade lipddem gick det ganska fort. Jag var val férberedd infor
likarbesdket, och tog med utskrifter fran SOF mm. Lakaren var férst motstravig, men han lovade att
hora sig for. Han aterkom per telefon och sa da att han var 100% saker pa diagnosen.

Efter detta har jag fatt diagnosen bekraftad av tva lymfterapeuter med séarskild kunskap om
lipodem.

Var pa vardcentralen och de hanvisade till en lymfterapet

Jag hade sokt for manga olika symptom, bl.a. viktuppgang. Det krdvdes ca 10 olika vardkontakter
innan jag forstod att jag fick soka privat. Nar Sue Mellgrim val satt diagnosen fick jag den inford i
journalen utan diskussion.

Jag letade ensam pa Internet och nér jag hittade de symptom som stamde pa mig sa sa min HC
lakare att jag inte ska leta pa Internet. Jag skickades till en neurolog i Uppsala som aldrig letade
efter lipddem och missade alla mina sma "art knutor" i fettet. Sedan skrev hon i min journal att jag
inte hade nagra knolar i kroppen. Men jag hittade som tur var Sue mellgrim pa natet som hittade
alla mina "artor" och gav mig diagnos. Jag fragade min halsocentral om de kunde betala kostnaden
for min diagnos hos Sue men nej den fick jag betala sjalv. Mina ldkare har efter det blivit helt
ointresserad av mig som patient sa jag har flyttat och fatt ny lakare som &r snall men dock inget kan
om lipodem. Jag lindrar min lipoddem sjalv med keto kost. Jag har lipédem stadie 1.
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Jag har ingen aning hur manga ganger jag har klagat 6ver smérta och att jag inte tycker att kropp
och vikt svarar som forvantat. Ingen lakare, sjukgymnast, dietist eller annan har éverhuvudtaget
brytt sig om detta utan jag upplever att man bara tycker att jag 1. Far skylla mig sjalv och
formodligen inte haller rekommenderade dieter 2. Har konstig smarta, fatt diagnos fibromyalgi som
man sedan tagit tillbaka 3. Egentligen inte gar (ar vard?) att hjdlpa eftersom det jag sdger inte
stammer med deras varldsbild.

lag har sjalv fatt soka mig fram lite i taget till viss hjalp déar jag kunnat finna den och forst i somras
upptackt att lipédem finns. D3 insag jag att jag var ndgot pa sparen antligen och hade turen att min
sjukgymnast skickade mig till en lymfterapeut som skickade mig vidare till en som kunde mer och
dessutom kunde stélla diagnos. Jag har bara haft min diagnos en vecka, sa vad som hander nu vet
jag inte annu.

| tondren borjade jag soka vard for smarta i knan/ljumskar och blev slussad mellan vardcentral och
arbetsterapeut. Nu nér jag fatt diagnosen vilket jag fick av den forsta sokta kontakten for lip6dem,
sa har jag forstatt att den smarta jag sokte for i tonaren hade jag redan da pga lipddem. Jag har
fortfarande samma smarta kvar.

Arligt talat vagar jag knappt gora fler forsok till var lilla halsocentral, det skvallras langt utanfor
sekretessen sa hela byn vet varfor man sokt hjalp och INGEN fran skoterska till Iakare har nagon
som helst kunskap om Lipddem utan sadger varje gang bara att jag ska dta mindre och réra mer pa
mig.

Fem 5 st

Hemskt

Tog upp detta med olika ldkare for ca 25 ar sedan. Hade svullnader pa ben, armar och hofter. Sokte
framst for min svullna ben fran borjan. Da ingen har vetat var det var har jag dven sekundar

lymfédem idag. Sa ondédigt lidande pg bristande kompetens och ovilja att lara sig da men ger tips pa
vad det kan vara.

Jag har fatt en annan diagnos och blev bedomd med Lipédem utan att misstanka det sjalv.
Jag var hos sex olika lakare.

Under 24 ar har jag gatt pa vardcentraler. Tagit flera olika blodprover och serier hittar inga storre
avvikelser, ANA provet inte riktigt hundra, blodtrycket ibland nagot hogt. Ultra ljud visar pa vends
insufficiens p& benen. Sue Mellgrim stéllde diagnosen. Jag har lipédem gransfall till stadie 4. Aven
plastikkirurgerna Aili Low och Magnus Kjelsberg har utrett diagnoserna. Jag har dven lymfédem och
rosfeber pa vanster ben. Sjukdomarna eftersatt eftersom pa grund av att insatser med hjdlpmedel
inte sattes in vid 20 ars alder utan vid 40 ars alder och da ar det val forsent. Ej fott nagra barn pa
grund av dessa fel och det ar en stor sorg vilket leder till psykologhjalp.

Haller pa dnnu for att fa diagnosen
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Skolskoterskan pa hogstadiet sa till mig att jag var fet och maste anstrdnga mig, trdana mer och ata
nyttigt. Under denna period cyklade jag 1,6 mil/dag och tridnade Jujutsu 2 ggr/vecka och at "som
alla andra" och benen bara vaxte... Jag har inte haft mycket kontakt med varden innan jag fick barn
2005, men vid varije tillfalle har jag fatt reda pa att jag borde forsoka ga ner i vikt, oavsett varfor jag
kom. Alltid med en antydan till att jag borde ha battre karaktar och anstranga mig mer. Resultatet
blev en valdigt lag sjalvkansla och stort sjalvforakt. Vissa perioder trostat jag, det spelade ju anda
ingen roll, andra bantade jag. | slutet av 90-talet lyckades jag ga ner 17 kg med viktvédktarna och holl
det i tva ar. Sen traffade jag min man, gick upp 3 trivselkilon. Under graviditeten, bara 12 kilon upp
och 9 ner vid forlossningen och sen kom det stora skovet. Medan de flesta gar ner nar de ammar
gick jag upp. Skoterskan pa BVC sa att jag maste forsoka fa bort kilona under det forsta aret annars
fastnar de och hanvisade mig till vardcentralen och jag fick tid hos dietist. Ingen av vardpersonalen
pratade om Lipodem utan det var aterigen jag som "saknade kontroll och karaktar" och jag madde
psykiskt allt samre. Jag kommer dessutom fran en familj dar alla (utom farmor) ar smala och dar
man ser ner pa tjocka. Kommentarer som "det skulle vara sa roligt fér dig om du blev s dar smal
som du var", "Jag forstar inte, sjalv rasade jag i vikt ndr jag ammade", "du maste dta mindre " osv.
Jag har provat Tallriksmodellen, lagkalori, LCHF, 5:2 m.m. och kanner att jag ofta haft battre koll pa
nutrition dn de ldkare och 3 olika dietister som jag mott de senaste 10 aren. Efter en arbetsgivare
som gick i konkurs = arbetsls, startade jag egen firma = blev isolerad och i kombination med allt
jag beskrivit hittills fick jag en mycket kraftig utmattningsdepression. Tack vare KBT i grupp samt
enskilda samtal med terapeut har jag borjat bygga upp en battre sjalvbild. Depression leder ju ocksa
till lagre amnesomsattning och jag har aven haft smarta och konstiga febertoppar sedan 2014. Nar
man ar i kontakt med varden ar ett av de stora problemen att professionen helt saknar en holistisk
syn pa manniskan medan jag som patient forsdker saga att de olika symptomen maste hanga ihop.
Manga lakare blir tydligt irriterade nar man forsoker beskriva sina problem, de verkar bara vilja ta
en sak i taget. Nar jag sag Sue Mellgrim pa tv4 for tva-tre ar sedan kande jag for forsta gangen ett
hopp och forklaring. Genom henne fick jag diagnosen Lipddem, helt privat. Aterbesck pa
vardcentralen med hennes journal har dock inte resulterat i nagot annat an frustration eftersom
Uppsala inte gor nagonting for lipédempatienter.Det skulle vara otroligt sként att nagon gang bli
tagen pa allvar och fa gehor fran landstingsvarden och inte behdva bekosta behandling med
lymfapress sjalv, vilket dr det enda som verkar funka fér mig.

Jag har kdmpat i 10 ar, har fatt dalig bemotande, skam, blivit fragat saker som -vet du vad hilsosam
mat ar, vraka du i dig mat eller, trést ater du hela tiden, tur att du har gatt ner i vikt da jag trodde
att britsen skulle ga sénder nar du kom till mig forsta gang, tranar du for det behéver du... osv. Jag
och min man har kdmpat for att fa vard och jag hittade en hudldkare som opererade bort
fetttumorer ochsa att jag har lipédem samt Dercums men att hans chef godkande inte att jag fick ta
bort fler an 2 tumorer, han sa det var sloseri med deras resurser. Huslakaren i en annan stad stallde
diagnos, har kunskap om lipddem och har skickat remiss till Sue Mellgrim sa att jag kan fa
behandling. Att fa hora hela tiden att lipédem existerar inte att jag ska bara banta ner mig har varit
valdigt kampig.

Lymfterapeut som rekommenderade en speciell Idkare kunnig pa lipodem. Fick byta vardcentral for
att fa komma till honom.

1




£y
Brcicke =
diakoni

Enskilda beskrivningar
av processen att fa vard och hur manga
vardkontakter som krdévts for att fa hjélp

Jag har sokt for mina svullna ben vid 4 tillfdllen under aren innan jag fick hjalp

Genomgatt flertal undersokningar och tagit manga olika blodprover samt ryggmargsprov. Allt
visade resultat inom referensram. Vark, kulor och knélar, svullnad mm uppfattades som att nagot
inte ar som det ska men vad kunde de inte sdga. Snabb viktuppgang pa 10 kg var mer oro kring trots
motion och bra kost. Sokte sjalv till lymfterapeth som enligt rekommendationer kan se och ge
diagnos.

En. Tog kontakt med vardcentralen dar jag fick traffa en lakare som stallde diagnos vid forsta
besoket.

Lakare pa VC, lymfterapeft, fler ldkare pa VC och sen tog jag mig till annan ort och fick diagnosen av
Sue Mellgrim i Stockholm.

Blev nekat hjalp av olika lakare pa HC. De hade inte hort om lipodem och vagrade hjalp och
behandling dven efter diagnos fran lymfterapeut.

Kanske fyra. Blev avfardad av huslakare efter att hon gjort en fem minuter googling. Var hos
lymfterapeut som inte ville diagnostisera, var hos sjukgymnast. Fick nyss om Sue Mellgrim. Betalade
sjalv resa och besok.

4

Jag har haft 3 vardkontakter, ldkare som direkt trodde pa mig, sjukskoterska for utprovning av
kompretionsstrumpor fér hela benen samt lymfterapeut. Ingen rekomenderad annan vard av
lymfterapeuten.

Véannina som sa att jag skulle kolla pa Malou efter 10 dar dom pratade om Lipédem sedan ringde
jag VC och ville ha diagnos och att jag misstankte Lip6dem 8/1-2018

Forst utreddes jag hos husldkaren géllande skoldkortel varen 2018. Men svullna ben fick jag inte
hjalp for. Man menade att kortisonbehandling (fér skdldkortel) kan ha den reaktionen pa kroppen.
Far blamarken som inte forsvinner pa 6man, husldkare menar att det dr normalt. Skoldkorteln
kontrolleras o ingen medicinering behovs. Borjar trana (zumba) men blir varre for varje gang.
Kroppen bara sviller trots normal kost o traning 2-3ggr/v.

Borjar fa besvar med hofter och knd, husldkaren pratar om att forséka minska vikt for att avlasta
kroppen. Fortsatter trana men blir bara varre.

Varen 2019 nyttjar jag arbets sjukforsakringen och hamnar pa Sofiahemmet. Lakaren misstanker
direkt lipédem men vill utesluta ledskador och skickar mig till sjukgymnast. De har ingen aning vad
lipddem &r o hur hantera svullnad. Ovningar hjélper och stirker muskulaturen ndgot men jag
kommer inte ned i vikt. Far tips om lymfterapi, antligen ndgon som behandlar svullnaden och jag
kdnner av direkt efter behandling att kroppen far hjalp. Far rad att sluta med zumba och kéra
lughare promenader, simma mm. Slutar med socker, gluten, alkohol sommaren och mar lite battre.
Surfar om lymfsystem och kommer 6ver information om lipédem. Képer kompressionsstrumpor
och gar ned 3-4kg. Traffar ny lymfterapeut och far tips om Ichf och boérjar rasa i vikt. Idagsldget gatt
ned 16kg sedan forsta motet med lymfterapeuter. Smartorna férsvinner.

Specialistlakare faststaller lipodem som diagnos efter aterbesdk (sept-19) och skickar remiss till
lymfterapeut - forsdkringen avslar. Remiss skrivs om och jag hamnar pa rehabmottagning hos en
lymfterapeut.

Samtidigt gar jag hos en van som utfor bindevavsmassage/koppning 2ggn/v i ca 10v. Kroppen
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slimmas o blir mjuk. Dagliga promenader 4-5km/dag, smadvningar o egenmassage lopande.

rehabmottagning foreslar bubblisar till jag har gatt ned ordentligt i vikt. Aterbesok, ny mattning i
november. Far dntligen kompressionstajts mediven men far besked vid koll av tajtsen att man far
egentligen inte langre detta. Man far betala sjalv framover.

Nu véntar jag pa aterbesok hos lakaren for vidare hantering.

Har sokt otaliga ganger efter mina graviditeter pa VC om att nagot ar fel pa min kropp utan resultat.
Har blivit bemo6tt med orden att de tycker att jag ser pigg ut och nagon magsacksoperation kommer
de inte bevilja mig. Har gatt pa KBT for att lara mig tycka om min kropp, vilket inte har hjalp mig
hitta klader som passar eller att kroppen fungerar som vanligt vid traning.

Tre stycken

Sokte for vark i yttersida lar. Lékaren sa da att det ar lipddem. Jag ar normalviktig .

4 vardkontakter. Forst min kirurg vid 2 tillfallen, hade ingen aning om vad lipédem va. Sen en ldkare
pa VC som gick med motuvilligt pa att remitera till lymfterapeut. Dar fick jag min misstanke
bekraftad. Diagnos o hjalp med kompressionsplagg.

Ca 10 ar har jag forsokt fa hjalp. Men har last i min journal att oftast har dom inte ens skrivit att jag
bett om hjalp med mina ben... och jag blev inte trodd... fruktansvart jobbigt och krankande

Varit till Lékare osv hela mitt liv, 4r 56 ar. Var med pa en Facebook Grupp dar det ena ledde till det
andra. Fick radet att uppsoka Olafur Jakobsson pa Privatklinik. Av honom fick jag Diagnos.
Utredning i flera at samt olika medicineringar. Sen sag jag pa TV4 och sag diagnosen pa ett program
dar en kvinna var med som hade lipodem.

Har visat lakare mina svullna ben under manga ar men inte tagits pa allvar. Blivit rek.
vattendrivande. Fick slutligen en husldkare att skriva remiss till Bracke i Stockholm déar diagnos
stalldes.

Ja otroligt manga, tills jag var till en och samma ldkare ca 5 ggr som kunde stélla diagnosen
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Sokte vard hos huslakare for 10ar sen, inget fel pa mig-kanske antidepressiva tabletter?! Manga
olika lakare sen dess och nu dntligen en ung manlig lakare som ser att nagot ar fel och ber mig
kontakta Sue i Morby.

4-5

Det gick snabbt for att jag hade ldst pa SOFs hemsida vem jag skulle kontakta. Annars hade jag
kanske haft en helt annan situation.

Min husldkare hade inte kunskapen. Remmiterade mig till Sfaren Bracke diakoni som avslog
remissen. Min lakare skickade dnnu en gang och da fick jag tid hos specialistlakare.

Traffade en mycket kompetent och duktig man pa Sfaren och fick diagnos lymfédem och lipodem.
Fick ocksa remiss till rehabilitering. Jag valde samma klinik, SFaren. Nar jag kom dit fick jag tyvarr
samma 6verldkare som i forsta laget avvisade remissen. Hon sa uttryckligen att hon inte tyckte att
jag skulle befinna mig pa Sfaren (hon tyckte jag skulle behandlas av min husldkare som inte ens
visste vad lipodem var). Jag fragade om kompression kunde hjilpa mig, hon undrade om jag inte
bara kunde anvanda lite tajta jeans!??

Dvs tom pa samma klinik kan bemdtande vara sa otroligt olika, denna manlige ldkare som kunnigt
och sympatiskt tog del av mina upplevelser/symptom och en annan kvinnlig dverlakare som
nonchalant och direkt oférskamt inte tog mig, mina diagnoser och mina kédnslor/symtom pa allvar.
Tyvarr ar ju ocksa detta den enda specialistklinik som finns i regionen. Tragist nar t.o.m
specialistklinikens ldkare har sa lag forstaelse.

Fem

Min husldkare undrade under antal ar vad min sjukdom till slut lip6dem smartkliniken dven
dercum men ingen hjalp med op.Alla vill pa Jag har fatt en lymfapress .Blir fort samre men helt
meningslost séka hjalp Marita

sokte vard via 1177 och blev da kontaktad av en angagerad kvinna som hanvisade mig till privat
lymfterapeut och dar fick jag diagnos lipédem. primarvard har inte nan kunskap har.

Ingen hjalp i Varmland. Sékte hjalp hos Olafur Jakobsson

Efter minst fem forsok utan att traffa nagon som kant till lipddem eller haft majlighet i sin roll att
satta diagnos.

Har inte fatt hjalp.

Men vet med hjalp av patientférening att jag har lipédem och déar har jag aven fatt fordjupad
kunskap och tips om egenvard. Sedan traffat hogt utbildade erfarna lakare professorer for att prata
om lipédem och de tre sdger samstammigt att jag tveklost har lipodem.

Jag sokte for lymfédem fran boérjan. Via cancerrehab pa KS dar jag bara fick kompression till privat
lymfterapeut som larde mig mycket och som tipsade om davarande Roda korsets lymfmottagning.
Dar fick jag faktisk hjalp och fler behandlingar och dven diagnosen lipédem

Jag forsokte fa kontakt med LT pa VCi 7 manaders tid men skoterskorna nobbade mig att ens stélla
mig i k. Sokte sedan en LT i annan kommun o fick dar férsta utlatandet att det var lipddem men
ocksa nagot mer. Sedan skallde jag ut min ldkare angdende att jag ej fatt komma i kontakt med LT
pa var VC och da skrev han en remiss. Da hade det gatt ca 9 manader och det vaxte extremt fort
och mkt med valdiga smértor. Kan ha varit DD samtidigt. Hade jag fatt hjalp direkt med MLD o
kompression sa hade jag inte fatt sadana hemska former som jag har nu pa laren o stussen. LT var
valdigt arg att jag blivit nobbad kontakt med henne.
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Jag gick forst till min husldkare. Han visste ingenting, men var positiv till att hjalpa mig. Skrev remiss
till lymfterapeut och till hudkliniken.

Lymfterapin nekade remissen. Hudkliniken tog emot, men ldkaren dar avfardade mig som tjock och
tyckte att jag skulle gora en gastric bypass. Nar jag kom tillbaka till min huslakare ordnade han sa
att jag fick kompressionsklader utskrivna. | ar har mina fotter svullnat och da har han skrivit remiss
till ortopedverkstaden, sa att jag far specialtillverkade skor. Han har tagit reda pa mer om lipédem
och kan numera en del om sjukdomen.

Min diagnos fick jag av Sue Mellgrim.

Jag hade fatt tips om Svenska Odemférbundet av en kollega. Kollade in och tyckte mina symptom
stamde med Lipodem. Gick med i som medlem och deltog i egenvard kursen. Dar fick jag tips om
Sue Mellgrim . Bokade tid hos henne och fick diagnosen Lipédem och fetma.

1

Det tog mig 18 ar och trettio tal besok hos olika ldkare och lymfterapeuter

Efter lang tid med smarta och frustration hittade jag ett inldgg pa instagram av en person som
beskrev hennes problem och smarta. Det var precis likt mig och min situation pa pricken! Hon skrev
att hon hade fatt diagnos Lipoddem. D3 sokte jag info pa natet och hittade Lymfterapi Norrort som
hjalpte mig med diagnos.

De ganger jag besokt varden har jag bara fatt raden att trdna mer och ga ner i vikt sa skulle smartan
minska. Ingen gjorde nagon djupare undersokning eller ens ndmnde att jag kunde ha svarare an
andra att ga ner i vikt. Till slut orkar man inte med den fornedringen langre och slutar ga for att fa
hjalp....

4 kontakter och uppmaning fran ldkare ”att fortsatt med din viktnedgang” trots att andra diagnoser
uteslutits.

Tappat rékningen. Gick kanske igenom 15-20 olika ldkare for att fa diagnosen. Fruktansvard
fornedrande behandling fran borjan till slut. Att jag var drabbad var mitt eget fel och jag borde
banta mm. sa skulle allt bli bra. Vagrar ge vard kompressionsklader mm trots de vet att jag svullnar
upp till dubbla storlekar utan och har 6kad risk for blodproppar. De vet dven om att jag ar full av
fibroser i hela benen pga. utebliven vard. Det ar farligt och gynnar proppbildning samt extremt
smartsamt.

Forsokt flera ar, men alla lakare har struntat i det och sagt att jag bara behéver tdnka pa
kost/motion och gar ner i vikt. F6rs6kt massor med ganger men bara 6kat och nu vagen jag 140 kg
vilket &r ohéllbart. Av en ren slump av en AT-likare skrevs dntligen en remiss till Overviktcentrum
da jag hade Okat ca 9 kg pa drygt en manad utan att dndra pa kostvanor och forstod faktiskt
ingenting. Overviktcentrum konstaterade da lipédem, lyfédem och troligtvis dven fibromyalgi men
nu verkar det som jag inte fa ngn hjalp dar heller...

Haft bekymmer med benen sedan tonaren aldrig nagon som tagit mig pa alvar

Huslakare. Sedan 2 undersoékningar som det tog tid att fa komma till
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Vardcentral va stopp! Jag va bara fet trots smartor!
Kédmpade mig till en sjukgymnast! Som skrev i journalen!

Fick tjata pa vc. Tillslut skickade dom en remiss till mésseberg dar jag fick 2 v rehab dar dom sa
solklar lipodem. Men sen tog det stopp.. Jag skulle inte ens fa kompression!

Sa tankte dka hem

Men tillslut hjalper dom mig med det!

Och efter 2 v lymfmassage i lymfpress kande jag mig rorlig och latt i benen. Redan efter nagra
dagar.. Men det gick bort fort tyvarr efter vistelsen da jag inte fick fortsatt behandling .

Som jag hade behovt!

Vet inte om det star i journalen att jag har lipodem.

Sjukvarden har ar fruktansvard..

Ar ju frén sthim egentligen..

Och har far man noll hjélp med nagot..

Funderar pa att flytta tillbaka tillochmed..

Huslakare tog hjalp av fysioterapeut/ lymterapeut att faststalla diagnos

Jag har haft problem redan ifran tonaren med svangande vikt, smartor, trétthet, depressioner pga
att jag inte haft energi for ett"normalt" liv och orolig somn, blaméarken och mjélksyra i ben och
armar! Sokt hjalp under alla ar men fick till slut fiboromyalgi som preliminar diagnos tills jag for snart
tre ar sedan blev jattesvullen benen var som stockar och fick artros/bakers cysta va kna kom da till
rehab och en mycket ung fysioterapeut ville lata en lymfterapeut titta pa mig och hon konstaterade
lipodem.

Bodde da i Nyndshamn och fick mycket stéd och hjalp med kompressionsklader, med
kostomlaggning till antiinflammatorisk har jag tappat 1l i var ben samt sjutton kilo i vikt mar
forhallandevis bra idag men maste vara noga med egenvarden hari Vastmanland vet jag inte hur
det ser ut eftersom jag inte haft kontakt med varden har dnnu!

Fick hjalp av en van, som haft lipédemdiagnos i manga ar, att traffa hennes lymfterapeut (privat
vard)

Jag gick pa massage i ett par ar for att hitta hjalp mot min trycksmarta. Jag sokte hjalp hos lakare
och fysioterapeuter for att fa hjalp med vader som krampade vid anstrangning och konstiga
knasmartor. Till slut testade jag lymfmassage med koppning och alla mina problem lattade. Nar jag
forstod att grundproblemet lag i lymfflodet sa borjade jag soka hjalp for detta. Huslakaren ville inte
ens prata om den typen av problem utan sa att allt skulle I6sa sig om jag gick ner i vikt (vilket jag
forsokt i manga ar). Jag hittade Sue Mellgrims klinik och dar fick jag diagnosen metabolt lipodem.
Manga

Saker 6ver 10 st ingen fattar vad det handlar om. Fick sjalv ldsa pa och boka besdk hos Sue

Det gar inte att rakna, jag fick efter manga lakarbesok fibro diagnos, sen gav jag mig inte men det
tog anda ar att fa dercum diagnos fick jag av Reumatolog. Sen stéllde jag upp i forskningen for
dercum och traffade Karen. Hon sa efter undersékningen aven lipédem. Fick inte det efter lite knol i
journalen. Jag borjade pa 90 talet, dercum diagnos 2013. Lipddem nagot ar senare kommer inte i
hag. Varit pa smartkliniken ingen kunskap alls da.
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4-5 tror jag

Jag var under utredning i nastan 18 manader innan jag gick diagnosen. Var lite av
uteslutningsmetoden. Min vc lakare tog massa blodprover, skickade mig till dietist och ldkare som
kollar flodet i benen med en leg dopler med mera. Tillsist ndmnde jag att jag last om lipédem och
att jag kande igen mig i mycket. Min vc ldkare laste pa lite och satte sen diagnosen snabbt darefter.
Har fatt stodstrumpor pga vends insufficiens, inte pga lipédem. For lipédem har jag inte fatt
nagonting mer an en diagnos.

Det var min ldkare som berattade om Sjukdomen foérsta gangen och remitterade mig till Sunderbyn.
Varden var inte till ndgon hjalp. Hittade kontaktuppgifter till ratt person via facebook

Det var inte det jag sokte for men det blev i deras 6gon en orsak till att inte hjalpa mig med det
skadade knat. Det kallades lipddem och att det skadats bryr man sig da inte om.

Jag har haft lymfédem sedan 17-ars alder. Men har inte forran n fatt diagnos. Trots manga
kontakter genom aren,

Har genom aren haft flertalet kontakter med vardcentral och fatt veta att jag har fetma och
behover banta. Efter att ha last om lipddem i tidningar och pa natet tog jag forst kontakt med
lymfterapeut och sen med vardecentralen. Vardcentralsldkaren skickade remiss till Bracke som
stallde diagnos.

Forsta forsoket pa min vardcentral sa min ldkare att hon tyckte att det sag ut som lipédem men hon
ville inte satta en diagnos for hon kunde inte hjalpa mig mer. Sa sa hon till mig att det ar bra att rora
pa sig.

Jag bytte sedan vardcentral och fick tréffa en ldkare som ocksa holl med om att jag har lipédem,
han satte diagnosen. Jag har fatt smartstillande utskrivet, ingen kompression.

Har vid flera tillfallen sokt lakare for hjalp med 6vervikt. Ingen lakare har sett eller velat forsta att
min grava 6vervikt kunde bero pa nagot annat 4n matmissbruk och lathet.

Fick 2014 remiss till en dietist som forstod att det kunde finnas annan orsak, men ldkaren valde att
inte tro pa detta.

I nov 2017 horde jag forsta ga gen talas om Lipddem och i januari 2018 bestkte jag Sue Mellgrim
och fick min diagnos. Trots detta har jag dnnu inte i dec 2019 lyckats fa in diagnosen i sjukvardens
journal.

Det var fruktansvart jobbigt.. Ingen fattade hur jobbigt det var att berdtta om smartan.. Och jag fick
mycket hjalp av min huslakare..

Jag har under valdigt manga ar varit drabbad av vark som lakare inte hittat orsak till. Jag har varit till
manga olika sjukgymnaster for att fa hjalp men med daligt resultat. Det var dock till sist en
sjukgymnast som forst kom pa vad jag formodligen hade. Det var hésten 2018 och jag var 54 ar.
Sedan dess har jag anvant kompressionsstrumpor typ bubblisar och da ocksa haft mindre vark i
mina ben. Fick min diagnos nyss klar och det var pa Hudkliniken. Dock ingen hjalp alls fran varden.

Jag sokte sjalv upp sue mellgrim i Stockholm och akte dit for att utredas. Jag har fatt hjalp med
kompression en gang for ett par ar sedan har i Goteborg, men det var efter utredningen.

Varit sjuk i manga ar i ” utmattning” vilket jag haft svart att acceptera da symtom inte riktigt stamt.
Jag har tom av en Psykiatriker vid en kdnd smartklinik fatt diagnos Deprimerad vilket jag kant att jag
inte var. Blev senare reviderat av Smartldkaren. Jag tog i desperation iaf antidepressiva i mycket lag
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dos, 1/8 del, som jag talde mycket daligt, blev ryslig. Slutade pa eget bevagda jag kdnde att det inte
var bra fér min kropp.

Jag kontaktade sjalv Bracke diakoni som hanvisade mig till vardcentralen forst. Lakaren pa
vardcentralen visste inte ndgot om sjukdommen och skrev remiss till Bracke som hanvisade till att
jag var tvungen att gora vissa undersokningar forst. Sedan var jag till storre sjukhus och gjorde
undersokningar och sedan tillbaka till vardcentralen och efter de skickades en remiss till Bracke som
efter ett lakarbesok satte diagnos.

Jag gick till min VC manga ggr, vet inte hur manga, for att jag hade en sadan fruktansvard smarta i
mina ben, tillslut sa skickade hon en remiss till specialistmottagning, dar fick jag traffa en stoddig
lakare som undrade hur lange jag hade haft lymfédem, jag vart helt stum, va sa jag, har jag
lymfodem? Ja sa han det star i dina papper, jag sa att jag inte visste nagonting, lakaren var inte
trevlig, sen sa han ta av dig sa far jag se, jag tog av mig mina byxor o han sa pa en gang, du har
Lipédem, det vart som en chock for mig, han brydde sig inte alls.

Genom remiss (pa mitt initiativ) fran Centrum for reumatologi.

Har under de senaste 10+ aren sokt for diverse besvar som nu kokat ner till misstankt lipédem. Har
varit pa undersokningar pa de flesta enheter, reumatologen, smartmottagning, neurologen, klinisk
fysiologi. Remisser skickade till patologen, ortopeden, kirurgen, ddemmottagning, dessa har
refuserats med hanvisning till att det inte ar deras omrade. Samtliga besék och remisser till
Akademiska sjukhuset, Uppsala. Enligt bilder och annat man kan se pa natet stammer jag val
overens med lip6dem stadium 2-3. Dercums sjukdom &r ocksa ett alternativ, eller bada?

Vantetid flera manader

Jag sokte under manga ar, flertalet olika vardkontakter, for att ta reda pa "felet" som orsakade min
viktuppgang och att jag 6kade sa i omfang. Men tyvarr fick jag mest hora att jag skulle banta, eller
sa var de snabba pa att erbjuda en remiss fér GBP.
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Okunskap

Forutom nu pa Gotland da jag fatt mer hjalp pa ett ar én pa alla ar sedan 2002

De bara ser pa "storleken” och anser mig ha fetma (punkt) -a4t mindre och motionera mera..

Alla sager att det beror pa 6vervikt och att jag ater fel, trots att jag vet att jag ar valdigt noga med
vad jag ater. Ingen plan for att nd méjlighet att komma till operation och da samhallsfinansierad
vard.

Nar det enda man far hora ar att jag lider av fetma och skuldbeldgger mig

Bra bemdtande men ett negativt resultat.
De ser att jag har bekymmer men sager bara tyvarr kan inte hjalpa.

Mycket positivt pa Bracke diakoni. Mycket negativt pa andra stéllen

"Du maste ga ner i vikt, det dr bara att 4ta mindre.” Nar jag namnt till en lakare att jag har diagnos
lipddem, skrev hon i journalen ”pastar sig ha lipdem. Nagon annan diagnos brukar inte
ifragasattas.

Som foregaende svar; jag bemots som en lat, gnéllig tjockis med hittepasmartor. Manga
allmanlakare verkar tro att lipédem ar en latsasdiagnos, eller kdnner inte till den 6ver huvud taget.

Ar vil endast det sista besdket pd Hudkliniken som nagon lyssnat pa allvar.

Efter diagnos battre an fore!

Blev hanad pa ett mote och fick diagnosen “fetma ospecificerad” inskriven i min journal.

Ingen lyssnar pa en...sedan ar det beklammande att ldkare/ortopeder inte kan mer om
Lip6dem...det har ju lixom funnits sedan 40 talet...

Far hela tiden hora att jag ar 6verviktig om man gar till Iakare o har férsokt forklara att jag har
lipddem men de lyssnar inte utan sager att jag maste ga ner i vikt

Privat jattepositivt. Vid utmatning av plagg jattebra. Pa vardcentralen skepsis

Slussas vidare da ingen har kunskap

Hakan Brorson bet 1000kr blivit oférskamt bematt. Han klagar pa andra kirurger o bubblisar.
Ovriga vet inget.

Det har inte en aning om vad lipédem &r. Och nér jag berattar att jag opererat mig..far jag
kommentarer som ” fettsugning ar ju skonhetsingrepp”

De erkanner inte sjukdommen och darfor ingen behandling eller hjalpmedel.

Specialistlakare var bra. Primarvarden bara fnos da jag bad om remiss for lipddem

Okunskap. Kvinna sjukdom som kostar. Man far ju redan kant till lite om detta for éver 30 pr
sedan. Inget har hant. Ej heller inget psykiatriskt stod.
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Ingen hjalp. Vet inte vad lipédem ar.
Tror det ar vanlig 6vervikt

Nonchalant

Jag har forsett doktorer pa vardcentralen med informationsskrift om Lipodem men de vill inte ldsa
mitt material.

Ingen tar en pa allvar, tycker man bara ar tjock och behdver banta, och erbjuder
magsacksoperation.

Min lakare forsoker hjalpa mig men far inget stod fran 6vriga i landstinget. Far varken kompression
eller annan behandling.

Ingen vill kdnnas vid sjukdomen sa jag far ingen hjalp men jag har inte blivit hanad eller tillsagd att
ga ner i vikt.

Blir ofta misstrodd och nekad viss vard pga BMI.

Fick bra bemotande av bade vikarierande dr pa VC samt pa endi, men nar jag sedan borjade
skyfflas runt blev det totalt skit. Extremt daligt bemotande. "har jobbat inom varden i 6ver 40 ar o
aldrig hort om din diagnos, dessa "nya sjukdomar" ar bara mode. sadar kan man se ut ndr man ar
sa fet som du o du ska inte tro att komprissonsklader kommer hjalpa dig" (skaffade komp sjalv
sedan, minskade ca 10 cm kring laren pa 14 dagar!!) Den kommentaren ar bara en av manga
liknande. Finns en utbredd bild inom varden att det enbart ar fetma samt att det ar en "hittpa-
diagnos", de tar sig inte ens tid att fraga hur man ater, om ens symptom osv utan stamplar en som
man vore fet o lat o enbart hittar pa en diagnos for att fa fortsatta vara fet o lat.

Bra av lymfterapeuten som foérsoker hitta alternativa kompressinsplagg trots min hudsjukdom. VC
enbart medicinféreskrivning.

Man vet inte var man ska remittera oss.
Skickar runt oss i systemet men ingen vill ta i det.
Olika vard i olika delar bara i Skane.

Min husldkare ahr alltid varit behjalplig inom de ramar som de kan vara behjalpliga inom.
Bemodtandet pa lymfmottagningen pa Akademiska sjukhuset var under all kritik och det var tydligt
att jag inte var lonsam for dem da jag inte tillhorde onkologen och saledes fanns ingen som
betalade. Vet inte varfor de tog emot dverhuvudtaget, ett mycket jobbigt méte som var som ett
stort han rakt upp i ansiktet.

Men just att man bara &r till besvar. Alltsa sa fort man namner lipédem for varden sa blir de sa
fruktansvart otrevliga. Nastan arga.

”Det som du dter- maste du goéra dig av med/ komma ut” Jag har trénat i hela mitt liv, det sista
6dgr/ vecka och &tit sund men bara blivit storre och stérre...

Motet ned Sue pa LN — Lymfterapi Norrort har varit toppen

Har gett exempel i tidigare svar, men genomgaende i bemdtandet ligger att det dar med lipédem
ar bara nagot som tjocka méanniskor hittar pa for att slippa ta ansvar for att de ar tjocka. Om vi ist
for att gnalla fokuserade pa att banta sa skulle vi minsann ga ner i vikt!

Dom har inget intresse till att forsta lipodem och kallar det en pahittad sjukdom for oss som ar
lata.. ingen hjalp alls
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Hos lymfterapeut bra bemotande dock vet ingen ldkare nagot om det har dér jag bor i sédra
Dalarna

Okunskap

Har haft en riktigt bra lakare i manga ér tidigare, och traffat andra bra ldkare ocksa. Men man blir
alltid démd pa utseendet forst, och de flesta man traffar, och alltid om man far remiss ndgonstans
eller soker akut, ser bara en fet, uppenbarligen jattelat kvinna som bara sitter hemma och ater
chips. Oavsett vad man soker for ar vikten det férsta som adresseras, men aldrig talar man om nat
annat an dietist och "rér pa dig".

Nagra exempel ur verkligheten:

For 5-6 ar sen fick jag dubbla svara diskbrak med svara nervsmartor och kanselbortfall i bada
benen och underlivet och fick soka akut pa HC, men diagnosen forsenades ett ar pga en ldkare
som bara sag en fet, medelalders, lat kvinna med "sjélvklara" ryggproblem komma. Han gjorde
ingen som helst undersokning, jag satt dar fullt pakladd, han tittade inte pa hur jag rérde mig, utan
han satt vid sin dator med ryggen mot mig och fragade vad jag jobbar med, vad jag vagde, om jag
haft ryggproblem tidigare, och bestamde utifran det att jag hade ryggskott. Vila initialt, sen ut och
ror pa dig och forsok ga ner i vikt sa blir det bra. Han skrev dock i journalen att han gjort en full
neurologisk undersokning, vilket gjorde att ordinarie ldkare inte undersdkte mig noggrannare. Det
tog alltsa ett ar innan man insag att det var sa illa. Jag hade nog behovt opereras akut ifall en
korrekt beddomning gjorts. Jag har kvarvarande dubbelsidiga nervsmartor, inkontinens och spinal
stenos som foljd av diskbracken.

Jag har artros i bada knana och en trasig menisk som gor det svart fér mig att réra mig normalt,
svart att ga, omaijligt att springa och gor att jag sliter pa bade hoft och rygg. Jag har dock inte ens
fatt komma till ortopeden fast det gatt 2-3 ar, for man ser min vikt pa remissen och meddelar att
jag behover ga ner i vikt i foérsta hand. Jag har kndoverhang pa insidan av kndna som ocksa gor det
svart att ga normalt och kommer att férvarra min artros och férmodligen delvis orsakat den,
Overhang orsakat av lipodem men som jag inte heller kan fa hjalp med.

Aven fast husldkaren stillde diagnos sa tjatar hen om viktminskning

Aven om man kan fa gensvar genom en ldkare om vilket behov av hjalp jag skulle behéva f3 genom
varden sa hjalper inte det eftersom dom direkt kan sdga att en remiss aldrig nagonsin kommer
leda till nagon behandling & det har stamt varje gang. Alla remisser som har skickats har enbart
sants tillbaka till mig med en beskrivning om att ingen kommer titta pa mig.

Oforstaende. "Kalorier in och kalorier ut, svarare kan det inte vara. du far sluta dta godis". Vet inte
hur manga ganger jag hort den kommentaren fran lakare (sist en ortoped). (Ater inte
godis....Samma lakare sa till mig att Lipédem finns inte for det hade hon aldrig hort talas om och
hon hade minsann arbeta lange inom varden. Min man har blivit férhérd om mina kostvanor da
lakare misstrott mig under besok och fraga min man nar jag var ute for att vaga mig. Mitt BMI
varde var viktigare att ta reda pa an att fokusera pa vad som var mojligt att géra for min
smarta/funktionsnedséattning.

Ej blivit undersokt for det problem jag sokt for utan lakarbesdk handlat om vad jag vager och faran
med 6vervikt och hur jag bast kan banta ned mig. negligerad bade som person och patient (ar
specialistutb sjukskoterska) sa trots min kunskap inom medicinska omradet blivit misstrodd.
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De fa bra bemotanden jag fatt har berott helt pa personen jag mott. Eget engagemang for sin
patient. Tyvarr ar de valdigt fa.

Ingen vet vad som lana goéras

Jag svarar okunskap igen. Och att inte bli tagen pa allvar. | nagot fall férnedrad och forminskad.

Okunskap mest. Skepsis. Man kdanner sig som att man forséker ursakta att man ar “tjock”. | mitt
fall BMI 25 och smal pa 6verkroppen. Mest drabbad pa benen.

Med ténke pa att man har fatt hora varje gang du behover banta

Finna ingen kunskap 6verhuvudtaget. Allt handlar bara om att ga ned i vikt vilket &r i princip
omojligt.

Negativa - en ldkare som inte vill ta i det, en som tror att hon inte far sdtta diagnos
Positivt - Endokrinldakaren (var dar for skéldkorteln) som engagerade sig i hur jag har matt och kant
efter mina lipddemoperationer

Lakaren pa vardcentralen undersodkte och forstod mitt problem

Gjord till atloje

En lakare menade att det var en modediagnos efter att ha googlat under en kvart. Likaren som
satte diagnosen forklarade att han forsékt remittera patienter vidare men fatt avslag. Aven jag
fick avslag pa remis till lymfmotagningen i Uppsala

Som jag skrev forut. Var hos en 6verlakare pa storre sjukhus. Nar han fick se mej i underklader sa
han: det far du leva med, ta pa dej nu och ga hem o banta. Men jag ringde dit nasta dag o skallde
ut honom.

Min kénsla ar att de ser en lat och dverviktig person, vilket inte stimmer. Overvikt pga Lipddem.

Far man val komma till lymfterapeut sa funkar det.

Jag blev tillsagd att det inte ar nagon idé att skicka mig till medicinsk lymfterapeut fér kompression
for att de bara tar emot dem med cancer.

Det finns for lite kunskap kring Lipddem och ett icke fungerande lymfsystem hos professionen. Jag
ar av den smalare / mindre modellen med Lipédem och kdnner inte alls att jag traffat nagon ldkare
som visat forstaelse och vilja att hjalpa mig med vard férutom den specialisthudldkare som stallde
diagnosen (som jag egentligen fatt remiss till for att fa hjalp med hudproblematik)

Har inte vagat kontakta varden, vet inte vart jag ska vanda mig.

Ingen som tror pa mig .. typ ..
"bara banta @ motionera "
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standar svar fran likare @

Ingen som vill ge ndgon hjalp varken vad géller kompression eller lymfterapi. Annu mindre stilla
en diagnos.

Forr hette sana som mig- sveda brannkarring. Det sager allt for sa ar det an!

Mina upplevelser och besvar férminskas och tas inte pa allvar. Har nu helt tappat hoppet om att fa
hjalp fran varden.

Blivit tillsagd att jag ar fet och borde tanka pa vad jag ater och rora lite pa mig. (Man forutsatter
att jag ater dalig kost och ar lat).

Blev tillsagd av en ldkare att sluta dta 3 ganger om dagen, det racker med ett mal mat om dagen.
lag tas inte pa allvar. Underforstatt ar jag korkad som inte fattar att jag ar tjock for att jag intar fler
kalorier an jag gor av med. Jag ljuger uppenbarligen om vad och hur mycket jag ater fér om det var
sant skulle jag vara smal. Jag skulle inte ha sa ont om jag bara skarpte till mig och gick ned i vikt.
Eftersom jag ar problemet sa kan de inte hjalpa mig. Det har varit pd samma satt sedan tonaren, sa
jag undviker att soka ldkarvard i det langsta, oavsett vad problemet ar.

De tycker ju bara att man ska ga ner i vikt, sa férsvinner all vark och sa.

Har ju stadigt gatt upp sedan tonaren trots att jag varit valdigt aktiv och tranat mycket och atit
"ratt". Direkt krankande att hela tiden fa hora av varden att "du maste dta mindre o rora pa dig
mer. Aldrig att fragan forst har varit, vad dter du, hur mycket ror du pa dig? Dessa féordomar ar
jobbiga att hantera och man ifragasatter dven sig sjalv och blir full av skam. Varfor kan alla andra
ga ner i vikt o inte jag? Man slutar tro pa sig sjalv och sin egen férmaga. Tur att man dnda ar envis,
inte ger sig och krdver svar. Forst nu 2018 nar jag aterigen bytte vardcentral som jag mottes av
atminstone lite respekt, &ven om man verkligen inte far det 6verallt. De varsta fordomarna har jag
tyvarr mott inom just varden som ju borde ha forstaelse for oss sjuka. Det dr endast gastric bypass
som jag gladeligen blivit erbjuden av varden fér mina besvér. Ar glad idag att jag har avstatt fran
detta trots att jag manga ganger tankt annorlunda. Har varit sa siaker pa att jag inte atit mig till
detta.

Blivit ifragasatt och forminskad av en skoterska da jag 6nskade veta om jag var uppsatt i kon till
sterelisering.

Hon menade att det &r minsann inget man bara gor utan att ha provat alla andra preventivmedel
forst.

Trakigt bemotande, hon antog att jag ville sterilisera mig pga “bekvamlighet” att slippa
preventivmedel sen.

Jag markte hur jag svéllde nar jag oplanerat blev gravid en 3:e gang (tva forsta var planerade) och
under de 5 v som gick innan jag hann avbryta sa hann jag saklart fa hormonpaslag och vaxte sedan.
Darav vill jag inte utsatta min kropp for fler hormonpaslag dn nodvandigt. Klimakteriet lar jag ju
inte komma undan men det jag kan paverka vill jag utesluta.
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| hela mitt liv fatt hora att det bara ar att skarpa sig och banta. Ofta lite idiotforklarad for att jag
inte ens efter Gastric bypass minskat sardeles i volym pa lar/armar. Insinuerats att jag slarvat.

Jag blir nonchalerad. De ringer inte upp nar de lovat, de hjalper inte till med att |ata mig fa prova
ut kompression. De skall underséka mojligheten och aterkomma men det gor de inte utan jag far
ligga i och ringa upp VC. Nu 2 ar senare har jag ff inte fatt provat ut kompression

Har haft sa lite kontakt i detta amne sa svarbedomt an. Men hade formodligen Lipédem nar jag
fick utmattningsdepression. Men fa fick jag hora av en lakare att jag var det.

Bemotandet fran min husldkare och fa en lymfterapeut har varit bra, men de har ingen hjalp att
ge. Sa pa sa satt ar det ju riktigt daligt!

Ingen vet nogat det ar mitt fel dvs ater fel och trénar inte, varden lagger skulden pa oss

Okunskap hos lakaren men lyssnade och ville hjalpa

Se foregaende svar. Samt att ldkare inte kan skilja lipodem fran “vanlig” 6vervikt. Detsamma galler
plastikkirurger.

Se tidigare svar

Forsta ontakten vardcentral var hanfull och nedlatande

Har inte kontaktat "varden"

Fick svaret att leta pa internet om detta.

Trevliga personer som ar dietister och fysioterapeuter men det har varit lite strul med
kompressionsplagg och dalig information om aktiviteter som man kan delta i.

Sokte hjalp for svullnad, vark och smarta Ingen hjélp pa manga ar annat an varktabletter av vanliga
varden via Hc . Har sjalv sokt och bekostat manga behandlingar hos privata vardgivare som
sjukgymnaster, feldenkrais, kinesisk akupunktur, homeopater, zonterapeuter, mm

Inkdnnand och lyhérda men utan kunskap om lipédem.

Innan jag hittade min nuvarande vardcentral var det katastrof!!

Har alltid fatt hora att om jag bara gar ner i vikt sa blir jag av med vark m.m.

De flesta ldkare har inte tagit mig pa allvar. Sdger att man inte kan ha ont i fettet, ger rad om att
ata mindre och trana mer, tycker att man ska 6vervaga en gastric bypass wtc. Lakarna ar riktigt
daliga pa Lipddem och symtom pa det.

Se tidigare svar

De vet inget om alls om denna sjukdom a en ldkare jag pratade med a visade foldern ” det ar de vi
brukar kalla lymf 6dem och jag sdger att na det ar de inte hon kollar vidare a ser att det finns en
Diagnoskod da utbrister hon att ja de dar bokstaverna och siffrorna i en diagnos kod betyder att
det inte ar en riktig diagnos ....

Min huslakare har varit fantastisk, darutover har ingen velat hjalpa till.




£
Bracke 3))
diakoni

Hur upplever du bemétandet du fatt i kontakter
med varden?

Jag far alltid forklara vad det &r. Jag blir domd som 6verviktig trots en atstorning dar jag
sjalvsvalter mig. Soker jag hjalp for migran skyller lakare pa overvikt vilket inte stammer da jag haft
migran sedan jag var liten och inte hade fatt lipédem an.

De papekar endast BMI och vet inte vad Lipédem ar !

Se tidigare

Kénns inte som att man tas pa allvar. En lakare ryckte lite pa axlarna och sa att jag skulle ta
diagnosen med en nypa salt.
Kallas lat och fet, att jag ska réra pa mig mer och tanka pa maten.

Se mitt forra svar ocksa.

Fetmastigmatisering vid massor av tillfallen under aren. Tom under graviditet, ldkaren tyckte jag
enbart skulle dta havregrynsgrot.

Man skyller pa évervikt, klimakteriet och pa psyket. Ingen tar reda pa orsak. Blivit skuldbelagd saaa
manga ganger. Du ar tjock, det ar ditt eget fel, du har atit dig till det och &r lat.

Det ar bara min lymfterapeut som verkligen har hjadlpt mig och forstatt mitt behov. Alla andra
inom sjukvarden har kunnat valdigt lite om lipddem eller inget alls.

Man kan fa ett bra bemotande med en person som dnda inte vet nagot och inte kan géra nagot
eller hjalpa till for att de "inte far" enligt landstinget. Eller sa far man ett daligt bemdtande for att

man ar tjock och sags ha overvikt eller fetma.

Jag viftas bort som en tjockis. Om jag bara bantar sa ska allt bli bra.

Jag har en jattebra doktor pa vc som férstar vad Lipédem ar, men han kan tyvarr inte hjdlpa mig.
Andra jag pratat med inom varden har noll koll pa Lipédem.

Min vc toppen dven smartlakaren men inga andra

Lakare pa VC har istallet for att lyssna och titta hellre helat skriva ut bantningspiller samt antidep.
Aven fatt férslag pa gastric sleeve op.

Kan inte bli béttre
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Okunskap och nonchalans

Ja som jag skrev sa sa brackes lakare i vastra Sverige att lipddem fanns inte och att

"diagnoskod hade bisexuella férr med”

"Tyskland, ja dom har haft fel férr”

Min andra lakare kom inte till skott med att satta diagnos forran jag vart till lymfterapeuten i Sthim
och fatt diagnos dar.

Min husldkare pa vc kdande till lipodem och gjorde en andra bedomning eftrr att ha fatt min
diagnos hos lymfterapeut. Hon skrev remiss till bréacke diakoni som hanvisade till en annan. Manga
turer blir det men i slutdndan ar det 4nda privatpersonen som star for det

Blir inte trodd. Finns ingen kdnnedom om, eller sa tror man inte lipédem finns

Citat av en av ldkarna jag traffade: "Alla har i varlden ar trotta, vad ar det for skillnad for dig?"

Mitt blodsocker gick upp efter att ha bérjat med ssr-tabletter men det vagrade lakaren erkanna.
Utan det var pga. Min 6vervikt.
Men sa fort jag slutade med ssr-tabletterna sa |ag jag inte pa diabetesniva langre.

Det man far hora ar att man ska banta for man ar éverviktig och om man da sager att man har ont
i fettet sa sdger dem Nej det kan man inte ha. Du ar bara tjock och lat eller det far man rakna med
nar man blir dldre och inte orkar rora pa sig

finns ingen vilja att hjdlpa mig, jag star pa mig och ger inte upp...om hon inte kan sa far hon
remittera mig till nagon som kan...hon sager att det spelar vl ingen roll det finns dnda inga
behandlingar att fa i Sverige

De pastar jag atit mig upp i vikt..de har ej kunskap om lipédem, de tror jag ar for mkt kcal och har
fetma.

Det bemotande jag fatt fran vc for att fa diagnos har varit gott men det faktum att man darefter
inte erbjuds nagon vard ar ju bedrovligt minst sagt.

Tas inte pa allvar. Lakare viftar bort mina besvar. Bara tjock o maste banta...

Ingen har varit otrevlig direkt, men nar man beskriver sina besvar och symtom och kan visa/peka
pa sina svullnader mm, och bara far till svar att det ser normalt ut och att det bara ar att trana
(vilket i vissa fall ar fel eftersom fel typ av traning kan férvarra). Detta géller bade ldkare och
sjukgymnaster.

Tidigare lakare under de senaste 10 aren har enbart bemott mig med att sdga att jag ar 6verviktig,
behover ga ner i vikt, har kraftig underkropp o behéver motionera mer.

Nuvarande ldkare o 6vriga har bemott mig valdigt bra, med respekt o verkligen lyssnat. Ar mycket
nojd med nuvarande kontakter.

| varje kontakt med varden har den jag métt antingen vetat vad lipddem eller kant till lipoédem och
uttryckt en genuin 6nskan om att fa lara sig mer.

De har ingen som helst kunskap om lymfsystemet o ingen hjalp fanns att fa. Bedrovligt

Skammen 6ver att vara tjock. Att inte bli betrodd. Inte pa sfaren. Absolut inte men i
landstingsvarden. Hemskt
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Jag fick braka med min huslédkare for att fa in diagnosen i min journal. Min ldkare skrev i varas en
remiss till kirurgen for att se 6ver mojligheten till operation. Jag har sallan blivit sa daligt bemott.
Nedvéarderad, misstrodd och erbjuden gastric bypass. Totalt sloseri med tid.

Bemotandet baseras for det mesta pa total okunskap om lipodem, samt fordomar om Gverviktiga
personer (las kvinnor) och att vi sager och gér vad som helst for att ursékta var dvervikt.

Blir bara tagen for gnéllig och fet

Of6rstaende ldkare och sjukgymnaster

Har blivit behandlad med respekt vid mina besék och de har férstatt att det har ar ett problem
men de har inte varit villiga att 1ata mig vara delaktig i vart jag borde skickas for att kunna fa hjalp
och de verkar inte vara villiga att ta reda pa tillrackligt med information och kunskap for att forsta
sjukdomen. Vid mina besok har det varit jag som suttit pa mest kunskap och erfarenhet av
lipddem, men de har anda valt att inte lyssna pa det.

Alla har varit vanliga, sa bemotandet har varit positivt. Daremot har de inte kunnat hjalpa.

Nonchalant, allt skakas bort med "det &r aldern"

Genom aren katastrof, bara skuldbeldggande.
Efter min diagnos ar det battre dven om varden ar begrdansad. Men ar som sagt otroligt tacksam
over Sfaren.

Vid kontakter utover lymfterapeuten har det varit negativt.

I nagra fall har jag moétt de som tror att jag ar inbillningssjuk, man hittar inget fel pa mig och det
finns ingen mojlig behandling. Men jag ligger precis inom gransen for normalt BMI sa det stigmat
har jag sluppit iaf.

Vet ej vad lipiden ar
Sager bara att jag ska ga ner i vikt
Har foéreslagit gbp men det vill inte jag

Det forsta som papekas ar att man vager for mycket och maste ga ner i vikt. Ber man om hjalp sa
finns ingen att fa. Lakarna kan séga till en att gar du ner i vikt sa slipper du smaértan.

Inte tagen pa allvar. Blev inte erbjuden nagon hjalp eller stédstrumpor.

De har svarat att de vantar pa rekommendationer om hur de ska bemota sadana som mig a fram
till dess.... Kompritionsbyxor men ingen annan hjalp

ar man fet, har smarta, svart att ga, ja da ar det ju mitt fel. Operationer av knan, menisker, mage
gar ju erbjuda. Nedlatande, man maste vara palast sjalv. | vilket annat yrke saknas det krav pa att
man haller sig ajour med forskning, utveckling, JO ldkarkaren. Det &r tragiskt. Empati saknas ocksa.
Kompression bara for cancerpatienter, och dom ar det synd om, man skall veta sin plats som
knaprat sin fetma sjalv och har en Internet och Facebooksjukom. Detta ar exempel pa vad jag har
hort fran sjukvardspersonal.
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Det rader en OTROLIG kunskapslucka géllande lipodem och hur man diagnosticerar och remitterar.
Min barnmorska pa MVC hade aldrig hort talas om sjukdomen och min huslakare ville inte ta tag i
det med motivationen; du far ingen hjalp dnda. Han ville inte ens remittera mig vidare. Nar jag
skrev en egenremiss till sjukhuset fick jag till svar att de hade mycket att géra och att jag fick vdanda
mig till min vardcentral for en vad de menade en "riktig remiss". Anda skrev jag den pé& ett korrekt
och bra satt, ér utbildad lakarsekreterare.

Se forra svaret

Fran min nya huslakare. Hon ser och hor mig, men vet inte vad hon ska gora.

En ldkare sa att han hade minsann jobbat i 50 ar och hade aldrig hort talas om Lipédem och att det
ar fysiskt omaijligt att inte ga ner i vikt om man minskar intaget! Sa sa han -det fanns val inga tjocka
manniskor i Auschwitz!!! Det ar det varsta jag har hort fran en ldkare och sant skit far man sta ut
med!

Lakare tycker inte att det ar nagot problem, tror inte riktigt pa att det gér ont

Har vandrat runt hos olika specialistmottagningar dar jag motts av okunskap o skepsis. Pa
rematulogen forklarade de fér mig att det inte fanns nadgon sjukdom som heter Dercum utan att
det var ndgot man hittat pa! Har ocksa blivit sedd o behandlad som psykfall o svedavarkkarring!

Kunniga och palasta ldkare pa min vardcentral. Vid kontakt med 6vriga vardinstanser for andra
problem jag haft och da jag uppgett att jag har lipédem har nagon varit intresserad av att fa veta
mer medan andra verkar forsta vad jag pratar om.

Min Lakare och lymfterapeut vill ju hjalpa men far och kan inte, politikerbeslut sdger de!

Finns ingen kunskap eller intresse ang lipédem

Tagit lang tid o jag sjalv som letat fram mitt lipddem

Okunskap!! Att inte sjadlv komma med egen kunskap och fakta.

Lakare anser att jag ar lat trots att jag brukar cykla 3 mil, promenera 1-2 mil nar varken inte ar sa
svar.

Lakarna har kommit med olika orsaker till mina svullna ben. Aldrig tittat pa hela kroppsformen och
sett att jag ar oproportionelig. Smal upptill men stor fran midjan och nedat. Skiljer minst 2
storlekar. Inte forran jag hade med mig information och bilder fick jag tag pa en lakare som
engagerade sig.

De flesta ar sa daligt palasta och vet knappt vad lipddem éar

Innan réatt jag hittade ratt lakare sa blev jag daligt bemott

Jag blev inte hord eller trodd, de pratades bara hur jag ater och tranar.
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Genom hela livet har jag bara fatt hora att jag ar fet & det ar mitt eget fel! Bantat & svalt migi
omgangar genom livet & tom gjort en GPS som inte gjort saken ngt battre alls, snarare tvartom
Ingen lyssnar. Banta ror dej mer

Intressant men finns ingen hjalp man far géra det sjalv

De kan ju inte hjdlpa eftersom landstingen inte tillater bot.

Som jag sagt, jag gick inte via husldkaren utan gick direkt till fysioterapeut. Dar jag fatt all tankbar
stod. Jag har skt hos husldkare fér andra akommor och dar bara blivit bemott av att jag behover
banta och ga ner i vikt. Sa jag har inte storsta fortroende pa vara husldkare. Dvs inget alls. Man
maste vara frisk for att orka vara sjuk.

Eftersom jag har fler diagnoser, sa har jag fler bekymmer att ta upp, bl.a hogt blodtryck och IPS.
Och eftersom hjarndimman gor att man tappar mycket i en stressad situation som lakarbesok, och
ett besok hos en distriktskoterska for den delen, sa har jag skrivit en lista pa vad jag ville ta upp. Da
har jag blivit hanad for min “shoppinglista. Da blir man jatteledsen.

Och jag har hittat krdnkande beskrivning i journalen efterdt om mitt utseende och min
personlighet. (Ar sjilv en utbildad distriktskdterska, men jobbar inte nu, sa den lakaren kinde inte
till mig)

Nonchalanta, hittepa diagnos .

Se tidigare svar.

Jag ser enligt dom inte typisk "lipodemig" ut.

| de fall jag traffar husldkare el. dylikt och ndmnt att jag har lipédem far man en fnysning till svar.
For de mesta positivt men en hel del negativt med. Negativa har varit tex barnmorskor som inte
kan se mig utan bara mitt bmi som dr missvisande.

Krdankande pa alla satt! Negativ attityd da de snabb scannar kroppen med kldderna pa oavsett
anledning till vardkontakten.

Da nér det galler kontakt med Vardcentral, vill ej bemota vad jag har att sdga,blir inte tagen pa
allvar

Lakaren kunde inget sjalv men var tillmétesgaende och skrev in diagnosen fran Sue Mellgrim. Han
sa att det ar helt tomt nar han kollar pa féreslagna atgarder/vardinsatser i systemet men har efter
att ha konsulterat en kollega stallt remiss till Bracke Diakoni.

Sedan jag traffat ratt person har jag fatt vardigt bemaotande av en person i varden, innan det var
det totalt katastrofalt.

Alla lakare har papekat vikten negativt! Fettskam! Nan "veckans lakare" har tryckt pa hela
kroppen -jag skrek- han fragade om jag hade fibromyalgi? Sen férsvann han och ingen vidare
utredning gjordes...

Tyvarr finns det ingen behandlingsplan for lipddem
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Utan hos forsta lakaren som inte kande till sjukdomen blev jag alltid valbemot

All personal ar trevlig och ber om ursékt att de inte kan hjalpa till, men ingen vagar ta "forsta
steget" och inte bry sig om de felaktiva direktiv de har fatt, utan bry sig om patienten i stéllet.

Jag har inte varit i kontakt med varden.

Lakaren var mycket empatisk och inlyssnande. Hon hade dven last pa om diagnosen infér vart
mote. Hon var mycket engagerad i att s6ka info kring behandling och gav mig snabb aterkoppling.

Min lakare pa VC ar bra men far inget stod fran nagon annanstans.

Huslakaren helt ointresserad av att ta del av eller ta in diagnos och utlatande fran lymfterapeut/
sjukskoterska i journalen, helt ointresserad av att besvsta fragor angadende diagnosen

enbart sett pa som fetma, lathet, brist pa traning, fel kost osv. Blivit erbjuden, dietist,
bantningspiller och 6verviktshets. Kants som det ar ens eget fel. smortor inte tagna pa allvar, utan
avfordats. Ibland har ngn ldkare lyssnat men anda inte forstatt het, men hanvisat till sjukgymnast
nagra ggr, olika typer smartstillande, och dven kurator for psykiska maendet

Varden har for liten kunskap, och det prioriteras ej.

Ingar det ens pa de olika yrkesrollernas utbildning?

Och vid kontakt med fysioterapauter sa har jag foreslagit att man borde inféra lymfavdelning, men
de far inte ens yppa ordet lip- o lymfédem - det finns inte i deras vokabular, det ar hokus pokus-
ord!!!

Far standigt héra om min fetma, att jag ska ga ner i vikt for att fa hjalp. Har redan gjort Gastric
Bypass men gick inte ber éver ben rumpa mage

Ingen kunskap och ingen vilja till att fa ny kunskap

Lakarna bara tittar pa mina ben och sager att jag har 6dem.
Fysioterapeuterna battre.

Far alltid hora att man maste ga ner i vikt.

Vilket ar hopplost for oss.

Far inte hjidlp med andra problem tex menisken skada som jag haft sedan jag var 37 ar. Dom vill
inte hjdlpa mej om jag inte gar ner i vikt.

Vc lakaren forstar och remissvaren jag fick som var negativt skrev hon den krassa sanningen

Har haft positiv kontakt med ldkare "pa golvet".
Men forstar att mottagningen inte har djupare kunskap av "the big picture". Vad gora nér inte
scintigrafi visar pa nagot. Man far gora det sjalv....

Det forsta en ldkare sager ar att "du borde ga ner i vikt" sa blir det battre. Dom &r inte paldsta om
lipédem och dess alla besvar.

Oforstaende nonchalant ldkare endorkrin som &r 6vertygade om att jag ar tjock och jag bor gastric
bypass operera mig. Skickade ner mig till Uppsala fér bedomning. Okunskapen dr enorm. Men
Gavleborgs har op lipddem forr sa kunskapen borde finnas.

Det brister i kunskapen om vilken typ av vard som ar hjalpsam men det finns heller i get underlag
att erbjuda varden.
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Patienten vet mer om sjukdomen &n vax varden gor.

Har knappt blivit trodd och om jag sa blivit sa har ingen lakare kdmpat for mig for att jag ska fa
nagon vard utan man har bara hanvisat till att man inte kan nagot lipédem och att det inte finns
nagot att géra/nagon att skicka mig till.

Remissen till Karolinska angdende operation av mina ben bedémdes enbart utifran ett foto, jag
fick inte ens komma dit och beratta om mina smartor.

Hur ska ngn kunna bedéma patientens smarta och darmed behov av operation enbart utifrédn en
bild!?

Jag har fatt den hjalp som det finns att fa. Bra lyh6rda lakare och en bra lymfterapeut.

Har haft EN riktig hemsk vardupplevelse. En ldkare sa till mig att EDS var ett syndrom som var
medfott (det vet jag) sa alla som har det kan arbeta heltid. Lipédem skrattade hon at. Jag tranade
fel da jag var sa smal upptill och sa stor nertill. Jag var frisk som en nétkarna, enligt henne. Det sag
hon pa mig. Den dagen hade jag 39° feber och fatt en svar infektion i ett brost som jag opererat
nagra dagar innan. Ville att hon skulle kolla om jag behdvde dka in till US. Hon vagrade. Dagen
efter akte jag in och hade fatt kallbrand (nekros) i saret. Borde anmélt men gjorde inte det. Blev
ombedd pa US att anméala men Ord mot ord enligt vardcentralens chef! Som sa att hon trodde
mig, men att vi hamnat pa fel kdnt med varandra och da sker missférstand fran bada hall. Hon
rekommenderade mig att jag kunde byta vardcentral. Overldkaren dér ville inte g& emot sin
kollega. Kdnde mig liten och 6verkord, totalt nertrampad. Hade haft samma husldkare i flera ar
och arbetade 50% men enligt henne skulle jag upp pa 100% dagen efter. Bytte vardcentral. |
borjan hade jag 4 olika lakare déar, ALLA var bra!ll Jag fick hjalp, de var lyhérda och de stéllde krav
pa sadant jag kunde atgarda sjalv, eller prova hjalp jag kunde fa men inte tagit emot. Det &r bra
vard!

Ingen kan nat eller ens hért om Lipédem.Tror bara att man ar FET.
Daligt bemotande tidigare men sen jag kom till Motala fick jag bra bemétande

De &r vanliga och tillmotesgaende sa lange man inte staller krav
Det at positivt nu efter en hard kamp av ca 20 ar

Det finns ingen kunskap om lipédem bland sjukvardspersonal i Region Skane. De ldkare som jag
mott i Region Skane har inte ens hort talas om lipodem.

De har uppmanat att 4ta mindre och motionera.
Nér ingen ar intresserad av att veta Varfor jag bar sa mkt vatska, sa far jag en axelryckning till svar.
Det kdnns inte fortroendeingivande precis
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Har ej sokt hjalp via varden

Nar jag gick upp mycket i vikt blev jag sand till dietist, trots att jag inte hade dndrat kostvanor.
Dietist var méastrande.

Att man blir sedd som mindre vard inom varden pga av 6vervikt som till stor del ar lipédem.

De vet inte sa mycket utan tycker bara man ar tjock

De papekar bara min vikt... och att alla problem &r darfér ... jag forklarar att jag gjort allt inom diet
( diet konstant) plus forsokt till traning men slutar med att jag far mer ont och svullnar... i deras
varld varkar det som att jag ar lat och inte forsokt tillrackligt .

inte haft mycket kontakt med varden inom regionen for lipodemet.

Alla papekar min 6vervikt och kraftiga fetma. ”Oj herregud du maste ga ner i vikt” &r det man far
hora. Samt att alla problem man soker for har att gora med 6vervikten sa det ar bara ga ner i vikt
sa kommer problemen forsvinna

Aldrig blivit tagen pa allvar.

Fatt braka i flera ar och fick atstorningar pga detta ( vdagde 59kg mot mina 174 cm ) anorektisk i
overkroppen men underkroppen jattestor. Fick till sist en ldkare som laste pa om lipédem och fick
sedan hjalp

Negativt inom allmanvarden pa vardcentralen da ldakaren dnda sager att han inte har sa mycket
kunskap, skrivit ut lapp om lipddem via 1177. Kollar endast pa mina vader, ber mig ej ta av mig
mina byxor for att kolla pa benen a sen skrivier i min journal att jag ej har lipddem da det endast
drabbar kraftigt 6verviktiga kvinnor. Tycker det ar oerhort oproffsigt att skriva om nagot han ej har
kunskap om.

Min lakare visste inget om lip nen sa stt hon garna ville lara sig. Och det gjorde hon.

Manga saknar kunskap om lipddem 6verhuvudtaget och de som har kunskapen upplever jag
"rycker pa axlarna" och ar inte intresserade av att forsoka hitta nagra I6sningar. svarar bara att
evidens saknas

En ldkare tittade pa mig och remitterade mig till lymfterapeut pa sjukhus. Ingen vidare hjalp dar,
men de tog en massa matt av nagon anledning. Fick sen inte nagon diagnos fran lakaren. Mest
flum. En annan ville inte direkt prata om det.

Utover min lymfterapeut har jag tappat ALLT fértroende for varden. Alla "hitte-pa" diagnoser jag
fick under aren innan lipédemdiagnos, KRAVDE ett enormt engagemang av mig. Jag var tvungen
att plugga in allt om hittepa-diagnosen "for dagen", kastat i mitt ansikte. Nar jag sedan vid nasta
besok fick leka advokat (?) for mig sjalv och motbevisa den gissade diagnosen blev jag mottagen -
beroende pa ldkare - med arrogans, ilska, spydighet eller annat. Nastan ingen ldkare reagerade
istdllet ddmjukt och lyssnade med ett genuint intresse (for att 16sa gatan). Snarare blev det for mig
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valdigt tydligt att jag var en "besvarlig patient", ibland subtilt, ibland med kraftigt hojd rost till foljd
av lakarens spott mot mitt ansikte.

Jag far generellt ett trevligt bemo6tande men jag har alltid varit smal och jag ar akademiker som
jobbar heltid, och jag kan prata for mig.

Hus ldkaren vet inte dnns vad lipédem éar

Jag fick en ung ldkare som forsokt lasa pa och tog mig pa allvar, det saknades dock kunskap om hur
en diagnostiserar lipodem bade hos ldkaren och dennes kollegor

Nedsattande kommentarer om min vikt utan att ens fraga hur jag mar eller hur mycket jag rér mig
och trénar. De bara utgar ifran att jag ar tjock for att jag ar lat och ater for mycket.

Kénns som att de vill hjdlpa men blir stoppade pa hogre ort.

Under alla ar sa tycker jag att bemotandet har varit daligt. Dom har inte lyssnat pa vad man har
sagt, man far kdnslan av att dom inte tror pa vad man sager. Vissa har varit rent ut sagt otrevliga.
Efter jag fick diagnos sa har jag blivit bra bemott.

Det har blivit battre det sista aret da det ar fler som vet att det finns nagot som heter Lipédem.
Men fortfarande kanns det att vissa lakare ar skeptiska.

Dom kan ingenting

Jag vill ha mer hjalp vet ju att det finns andra hjalpmedel att fa

Man kdnner sig inte trodd. Endast att man har atit sig till dvervikt och fetma
Se tidigare motivering

Fatt remiss till plastikkirurg ( Link6ping) men sen tagit stopp.

Fore diagnos kunde jag ofta fa hora att jag behévde ga ner i vikt. Om jag sa sokte for halsfluss
Dar jag var i storre sjukhus Sodermanland var det valdigt seridst och proffesionellt bemotande.
Lymfterapeut i Ostergdtland gor val sa gott de kan, men det finns ju inget att gora.

VC gar nog mera pa vad de tidigare sagt. Lyser igenom att lakaren dar ar valdigt okunnig.

Pa vc kdndes det inte som jag blev tagen pa allvar, den manliga ldkaren pratade inte ens direkt till
mig utan tittade och svarade hela tiden min sambo. Kédndes inte som om jag var en egen individ,
och att mina problem inte var verkliga.

Mycket bra bemoétande.

Eftersom den enda jag pratat med visste vad det var sa gick det bra

Har fatt diagnos av lymfterapeut men ej varit till vc for att fa diagnoskod inskriven.
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Nagra ar sedan sokte jag lakare pga kndproblem. Det togs vanlig rontgen. Néar jag kom till 1dkare,
tittade ha mig bara fran upp till ner.

O sa att jag har artros, det far jag leva med o du &r 6verviktig o maste ga ner med vikten.

Sedan visade sig att jag hade storre skada i knat, efter jag tvingade lakaren att skicka remis till
magnetrontgen.

Ingen kunskap om vad lipédem ar fér ndgot. Far som svar att jag bara ar otranad. Tror inte pa min
diagnos. Ar fullt dvertygade om att jag inte lider av ndgon sjukdom. F&r intrycket av att dom tycker
jag endast ar en fafang tjej som inbillar mig. Mycket "lilla gumman"

Av EN LT fick jag enormt mkt stod, omsorg och hjilp men hon slutade da hon inte fick ge sina
tjanster till dem hon ville ge hjalp. Gick till en ny men sedan fick jag nobben vilket kdndes valdigt
chockerande faktiskt. Alla olika lakare jag tréffat inom VC och HC i mitt letande efter en ldkare som
kan Dercum och lipédem sa har jag av 98% blivit illa bemott da de i forsta hand helt fokuserat pa
att jag ar sa overviktig, sa fet, att jag maste operera magen med GBP , néstan alla har tjatat om
det. De lyssnar inte vad jag sager, vill inte hora, tror inte pa mig, nar jag sager att jag vagrar
operera magen pga infektionsriskerna jag har och att min stora viktuppgang tidigare berodde pa
antidepressiv medicin och senare 30 kg pga lipédem o Dercum. INGEN lyssnar, INGEN vill forsta.
Oavsett vad man kommit med for krampor till Idkaren sa har fokus fran dem legat pa min évervikt.

Vardcentralen ok, men de trodde att jag sokte for dercum. Sjukhuset katastrof!

De flesta jag stott pa inom varden vet inte vad det ar utan blandar ihop det med lymfodem eller
fetma

Ingen hjalp och ldkare som inte har kunskap om lip6dem

Blivit totalt dumférklarad. Att jag borde prova fler dieter (har provat alla, tro mig). Att jag borde
réra pa mig mer (tréanar 5 dagar/vecka). Grat i 2 timmar efter det motet.

Aven om man kan bevisa att man har Lipédem s& ar det ingen likare som tar diagnosen pa allvar,
det ar en latsassjukdom!

Alla utom ldkaren som stéllde diagnos, och den ldkare som jag nu traffar pa samma stalle da den
forsta slutat, har fullstandigt ignorerat mig och vad jag sagt och ibland betett sig hanfullt och
nedvarderande. Jag har kant mig misstrodd och jag tror att detta ar en stor del i att jag idag
kdmpar med atstorningar och angest.

Nar Lymfterapeuten inte trodde jag har Lipédem sa kontaktade jag ldkaren, for att ta reda pa vad
jag har d3, med tanke pa hur jag ser ut, smarta osv. Men hon sa bara det &r inget medicinskt i alla
fall.

Vanliga ldkare de har oftast inte vetat vad det 6r for fel . Det ar lymfterapeuterna som forstar
direkt och fatt hjalp .
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Beror helt pa vilken ldkare du traffar , engagerad och om de vet nagot om lipédem . Ge alla ldkare
verktyg i lakartidningen , socialstyrelsen om vilket helv... vi lider och vill bli trodda . | Tyskland gar
sjuksocialstyrelsen in nu in och betalar och ger dem operation i

denna sjukdom . Hoppas pa bra lycka

Lakaren kande till diagnosen, kdndes ej domande eller nedvarderande.

Jag blev sand till dietist flera ganger utan framgang.

Krdankande bemotande om fetma.

Vid graviditet sa barnmorskan jag skulle dta mindre och trdna mer men jag at redan mindre an
innan graviditet och gick anda upp 25kg. Sa ingen forstaelse alls.

Verkar ointresserade och tycker inte det ar sa viktigt men far remiss utan diskussion.

Bra bemdtande av sjdlva ldkaren som bedémde mig samt skoterskorna som jag fick prata med
under tiden ingen visste vad som skulle hdnda. Var en period (efter min forsta operation,i viantan
pa nasta)dar det tydligen var tjorv att det inte fanns nagonstans att skicka oss for att opereras och
efter en tid beslutades det att landstinget inte skulle bekosta vara operationer och allt tog slut.
Samre bemotande fran deras chef nér jag forsokte fa klarhet i situationen.

Det har varierat. Se forsta fragan.
Jag ar valdigt glad att jag har min ldkare pa vardcentralen. Han férsoker hjalpa mig pa alla satt.

Ingen har varit intresserad av att skicka vidare, ej heller f6lja upp.

se tidigare svar

Helt oférstaende dar man fornedras for 6verviktig trots att jag motionerar och knappt ater. Sen
blandar man ihop lymfédem med lipédem

Hade tur och kom till en engagerad kvinnlig lakare.

Det var negativt och nonchalant innan jag kom i kontakt med Sue som i sin tur skickade mig vidare
till en klinik dar de tog mig pa allvar och jag fick ett mer positivt bemotande.

Se tidigare svar - upplever att jag blivit nonchalerad i relation till fetmaproblematiken

- det ar bara normalt att ga upp i vikt efter 40ars aldern

- du ar nog deprimerad

- Det ar nog din struma, vi justerar din levaxin och sa utvarderar vi om 3- 6 manader

- Levaxin hjalper inte med nagot sa jag slutar med det nu: ja ok da féljer vi bara dina varden
framover...
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Ingen sager NEJ till lipddem .. men man 6nskar garna diskutera overvikt och fibromyalgi

Ej evidens

Huslikaren jag haft kontakt med vart SJALV lite intresserad av sjikdomen och ville férséka
hjalpa..Men han kom ingen vart alls..Jag far ingen hjalp...

Valdigt blandat. Bra hos lynfterapeut och vissa lakare har varit intresserade nar jag sokt om annat
men svalt 8ntresse nar det varit om lipédemet men fick gehor till slut och remiss fér lymfapress

Terapeuterna pa 6dem mottagningen har varit jattebra. Men har inte traffat nagon lakare dnnu
som tror pa lipddem och problemen man har.

lakarna vet inte hur de ska gora for att hjalpa

Forsta gangen jag vagade soka hjalp peta lakaren pa mig och sa du &r bara fet banta.

Andra gangen nu senast fick ja traffa en sjuksyster som lyssnade och antecknade och skulle
konsultera med lakare, senare ringde hon upp och gav mig tid till Iakare i oktober. Jag fragade om
hon tror att de kommer satta diagnos da svara hon att hon inte ar ldkare men att vad hon sett ar
det hogst sannolikt. Hon var trevlig i bemdétande.

Jag har haft lipédem i 30 ar. De forsta 28 dren visste jag inte om denna sjukdom, och varden har
bara betraktat mig som 6verviktig. Jag har i stort sett blivit hotad att inte fa hjalp savida jag inte
gjort en magsacksoperation. Aven privatsjukvard har vigrat behandla mig, genom att past3 att jag
maste ha BMI 25 for att opereras

Hela tiden tittade de bara pa overvikten.

Sue Mellgrim ar inkdnnande och férstaende

Har inte traffat nagon lakare som vill ta tag i diagnosen

Da min ungerska ldkare hade koll sa har jag fatt bra bemdétande och han har dven spridit
kunskapen till 6vrig personal pa den VC han jobbar pa.

De vill inte lyssna pa hur man mar. Fran att ha idrottat pa elitniva till att fa rad om att jag borde
trdna och ga nerivikt. Det ar just darfor jag soker. For att jag inte kan...

Som sagt radet att ga ner i vikt!

Det ar inte manga inom varden eller andra i allmanhet som vet vad lipédem éar. Det finns en
skepsis overallt t o m fran de ndrmast anhoriga.

Alla &r trevliga och hjalpsamma och ingen har ifragasatt diagnosen. Husldkaren har tagit flera
prover fast jag sokt for andra orsaker. Hon borjar alltid prata om mitt lipodem.

Trotts att jag har diagnos sa forsoker lakarna skylla alla mina problem pa min 6vervikt (som
sjalvklart forvarrar situationen)

En ldkare klappade sig pa magen och sa ”jag forstar att det ar svart att undvika god mat” en annan
sa "alla 6verviktiga undviker att réra pa sig”
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Jag skulle 6nska att ndgon kunde diskutera en operation med mig 6ven om jag skulle kbpa
operationen privat. Skulle vilja ha ett bollplank. Men det enda var "ha pa dig stédstrumpor”. Inget
mer.

Banta, erbjuder gastric bypsss... Har bantat halva livet

Nyfikenhet men skepsism

Samma igen. Endast sokt privat hos aktorer med kunskap

Jag har talat om mina besvar for lakare och dven undrat 6ver lipddem.Dom vet inte vad det ar.Det
finns ingen kunskap slls

Eftersom jag har det problem jag har sa far man ju bara svaret - du kanske skulle férsoka ga neri
vikt!

Ar multissjuk,da Idkarna blir val panikslagna

Har kunnat visa forskningsfakta till Iakare sa blivit tagen pa allvar men ldkaren sjdlv hade ingen
kunskap o visste inte vart jag skulle vinda mig. Fick remiss o ta med o visa for lymfterapeut. Fick
ringa runt o leta, svart att fa tid.

Jag blev utskalld bar jag inte kunde ga pga alla virdeldsa mediciner som pajade min mage, gjorde
Ingen skickar en vidare nar de inte hittar nagot fel. Har ocksa gjort MR pa underbenen utan
resultat.

Rekommendation sjukgymnast

Okunskap om lipddem hos priméarvarden. De tva personer som verkligen haft kunskap ar Tanja
Paloniemi Hypoxi Studion och Sue Mellgrim, lymfterapeut.

Min ldkare pa vardcentralen verkade helt ointresserad av att hjalpa mig

Redan som tonaring blev jag hanad av skolldkaren som sa att jag var tjock och jag skulle ata mindre
och trdna mera sa skulle jag bli smal. Sedan har det upprepas manga ganger under arens lopp.
Vardcentralen lakare har fungerat bra men bade ldkaren och kirurgen pa Ersta sjukhus har inte
kunskap alls om lipddem. Det som blir frustrerande ar att att tiden gar och jag far ingen hjalp och
medans jag blir sdmre fysiskt.

Pa vardcentralen fick jag direkt hjalp med remiss till lymfterapeut, som hjalpte mig med
kompressionstights. Vi har inte direkt haft nan aterkoppling och jag forstar inte riktigt om jag nu
raknas som frisk eftersom jag opererats. Kdnner mig dock inte frisk utan kdnner mer att jag
behover eftervard och hjalp hur jag ska behandla detta vidare. Har fortfarande kvar lipodem pa
vissa stallen.

Positivt dr anda att min husldkare 6ppet sig att vi har valdigt liten kunskap och erfarenhet av
lipédem. Hon uppmuntrar mig att séka hjalp och behandling pa egen hand.

Fran total okunskap till att inte ens forséka hjalpa.

Okunskapen hos vardpersonal ar usel. Ingen hjalp med lymphapress eller kompression langre.
Ingen hjalp med operation.

Dem sager da skulle du se ut som elefantben

Men jag har ju bara borjan men da kdr dom 6ver mig och sager nda du har inte det.

Se tidigare svar
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Mest fokus pa vikt och ingen hjalp

Se min beréttelse innan, mitt storsta klagomal ar att man inte har kunskap! Och att man sen inte
far hjalpa pga. kostnadslaget. Vilket ar en politisk fraga forst och framst. Som nagon sa till mig
"ingen har ju nagonsin dott av lipodem". Nej sa jag "ingen har ju heller nagonsin dott i avsaknad av
viagra men det far man hjalp med anda"....

Jag blev rekommenderad att kontakta ratt personer och kom darfor ocksa ganska snabbt ratt.
Lakare har ingen kunskap om Lipédem och blir forndrmade nar jag som patient forklarar eller
rattar felaktig information.

Trots beskrivningen av sjukdomen kommer de med rad som inte funkar for oss. Forstaelsen ar
noll!

Se forsta svaret.

Min pensionerade huslakare var snall men uppgiven. Hon remitterade mig till aleris for ultraljud
och sa sen att "ditt lymfsystem &r inte sa daligt att du kan fa ndgon diagnos, men inte riktigt bra
heller, man kan sdga att det ar lite sladdrigt”.

Ultraljudslakaren var jatteotrevlig. Hon ville knappt beratta vad hon sag. | slutet av
undersdkningen nar hon sa att hon inte sag nagon sarskild vatska sa pekade jag pa mina svullna
underben och fragade “vad ar det har d3, flask eller?” Och da gjorde hon bara en grimas.
Skoterskan pa VC var jattegullig nar hon matte mina ben. Nar strumporna sedan inte passade (tva
ggr) forsokte hon vara lite kreativ och méta pa ytterligare en hojd. Det verkade behdvas eftersom
mina underben uppenbart inte féljde en norm-form. Men da hérde strumptillverkaren av sig och
sa att sa fick hon inte gora. Efter lite dividerande skickade strumptillverkaren en egen expert som
matte mina ben. De strumporna blev lite battre i psssform...men besvaren kvarstod. Jag tror vi holl
pa ett ar med sjalva strumputprovningen. Experten bemotte mig ok.

Min nya husldkare (den gamla pensionerades) ar mkt osaker och har latt for att feltolka nar jag
sager att jag last en massa artiklar om lipddem och undrar (sakligt) hur insatt han ar map att det ar
en relativt okdnd diagnos. Det kdnns som om jag maste agera som coach/ledare i de samtalen for
att de inte ska kantra. Jag tror han har daligt sjalvfortroende och darfor sager lite dumma saker
ibland. Men det ar isf han som sokt i sitt system och hittat er...och féreslagit att jag tar kontakt m
er.

Far bara varktabletter

trevligt men likgiltigt och ingen vilja att ga vidare

De har varit trevliga men forminskat mitt vardbehov. Inte trott pa mig.

Vardcentralen Traneberg ingen kunskap eller diagnos . Trevlig ldkare dock..

Tyvarr jag blir utpekade som tjock behdver banta, behover forklara mig varfor jag ser ut som jag
ar.

Jag var tvungen ha med en hel parm med manga olika dokument om min diagnos som jag visar vid
behov till vard personal for att 6vertyga det jag sager sa att jag blir antrod och sed.

Ingen hjalp 6verhuvudtaget. Dessutom obefintlig kunskap om sjukdomen.
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Lakaren var intresserad, men efter forsta besoket inte traffat henne igen.
Okunniga om lipédem

Forsta lakaren jag traffade var dryg och nastan otrevlig i sitt bemotande. Men han visste heller
ingenting om lipédem utan avfardade det. De 6vriga har gett mig ett hyfsat neutralt bemotande
dven om de har varit lite hjalpldsa — jag har ju hela tiden vetat mer om lipddem an de har. Men det
ar ju snart tva ar sedan, sa det kanske har férandrats nu.

Ingen visste vad det var nar jag sokte hjadlp. Man va bara tjock o lat...

Husldkare har gjort vad han kunnat utefter de resurser och kunskap han har.

Nér jag var pa smartrehab for hantering av smarta pga fibromyalgi, sa framholl jag dven smaértan
av lipédem, men fick till svar att det var en ifragasatt och omdiskuterad diagnos och att dom inte
ville prata om den.

Ingen inom varden har bemott mig pa nagot otrevligt satt. Men bade mina ldkare och jag sjalv ar
frustrerade och besvikna att det inte finns adekvat vard att fa for mig.

Man soker for natt man mar daligt av flera gdnger om, och far man inget gensvar nan av gangerna
sa ledsnar man a gadr hem a mar dnnu sdmre an vad man gjorde nar man kom dit.Dom verkar inte
veta vad lipoddem ar men det tror jag 4nda att dom gor .. Det enda man far hjalp med &r att dom
kan skicka en remiss till en dietist... suck ...

Krdankande nar dom tror att bara hon bantar eller kér pulverdiet nagra dagar i veckan sa blir allt
bra. Precis som om jag inte forsoker alls, jag vill ju ga ner i vikt men det gar ju inte

Se tidigare svar

De har inte skaffat sig information och kunskap

De tror inte pa en, sdger du ar bara tjock! Du maste boérja banta och trana....

Man blir bara domd som tjock o lat

Har inte orkat sdka eftersom det inte finns nagot att géra mer &n att anvanda kompressionsbyxor..

Ingen vill kdnnas vid detta o ej heller att det finns en lymfsystem som i mitt fall stagnerat.

Det finns INGEN som vet vad lipddem ar.

Jag ar kvinna, 55 ar och 6verviktig, det ar en kombination som verkligen ligger en i fatet om man
ska soka vard i Sverige. Oavsett om man lider av lipédem, nageltrang eller haravfall och allt
daremellan sa ar den genomgaende kommentaren att man ska ga ner i vikt. Nagot annat
botemedel finns enligt varden inte, viktnedgang ar ett mirakelmedel helt i klass med dom
mirakelmedel som bluffmakare dkte runt och salde pa flaska i vilda vastern under 1800-talet. Att
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ocksa fa omdémen om sin vikt nar det inte har nagon som helst relevans dr nagot man far vanja sig
vid. En kvinna i den fb-grupp for lipodemiker som jag ar med i sokte vard for sin 4-arings
oronsmartor och laser sedan i barnets journal att barnet kom in till akuten med sin 6verviktiga
mamma. Det har ar bara ett av manga exempel vilket ocksa gor att manga tvekar nar det géller att
soka vard.

Har en lakare som vet vad det ar for problem. Han stottar genom att inte skuldbeldgga utan att jag
ska gora saker i min takt sa jag inte upplever motgangar och blir deprimerad

kdnner mig som ett monster hos varje ldkare...alla skall komma och titta pd min
"deformation".....krav att ga ned i vikt for att operera sig fast vikten sitter som berg runt hofter/
rumpa och numara dven vader och kna och inget pa mage

Endast fysioterapeut ingen annan kontakt tagen

Den lakarn jag har nu tycker jag behandlar mig bra men tyvarr vet dom inte sa mycket om
Lipodem.

och jag fick tyvarr avsluta lymfbehandlingen pa grund av proppar

Bemott okej men det hdander inget

Ingen bryr sig. Skyller pa annat som ar mitt eget fel. Tex 6vervikt och for lite motion.

De flesta dkarna vet inte ens vad lipddem ar. Och dom som vet kan inte ens stélla diagnos pga
problem med diagnoskoden och dom vet inte vem som ska betala for t ex att en lymfterapeut ska
komma till vardcentralen och méta ut stédstrumpor.

| huvudsak bemotes jag med- tappa vikt sa blir allt sa mycket bettre. Lipédem fins inte, det ar en
ovetenskapelig diagnos. Du er fet, inte sjuk

Har bara traffat kunnig och trevlig personal hittills.

Ingen kan nanting

Det &r inte manga inom varden som har information/kunskap om lipodem och det vet jag da jag
sjalv jobbat inom varden i 35 ar.

Pa vardcentralen mycket vanlig och hjalpsam doktor och distriktsskoterska. Pa sjukgymnastiken
mycket daligt bemétande och okunskap. Onskar jag aldrig gétt dit.

Okunnighet om lipédem. Fick diagnosen fetma och tabletter som gor att kroppen inte ta upp lika
mycket fett. De funkade inte och jag fick dven traffa dietist som inte gav nagot eftersom jag redan
dter varierad kost och det inte var dar problemet Iag.

Se tidigare svar.
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At mindre rér pa dig mer

Du kan fa en magoperation

Du har sjalv atit dig till detta

Har du sjalv hittat pa denna sjukdomen
Man ska inte tro pa allt som star pa internet
Ar det du eller jag som &r ldkaren har

Fick diagnosen inskriven i journalen och kompression, men ingen mer hjalp. Hade jag haft kontakt
idag hade jag inte fatt nagon kompression heller. Da det ar stopp for all hjalp i 6verhuvudtaget nu.

Inte ens fatt traffa en ldkare néar jag begart det. Har jag diagnos sa far jag vara n6jd med det.

Manga fragar om sjukdomen och hur jag kanner. Ingen har varit nedvarderande och tyckt att jag
bara ar tjock.

Jag har manga ganger fatt uppmaningar om att dta battre och réra mig mer, trots att jag lever ett
aktivt liv och har i huvudsak bra kostvanor. Kande att jag blev tagen pa allvar forst pa Bracke.

Fick diagnosen och i samma mening veta att det inte finns ndgon behandling.

Jag har genom mamma traffat folk som kunnat bedéma att dven jag har lipddem. De erbjuds dock
ingen hjalp for oss och darfor har jag ingen klar bild av bemotandet da jag aldrig sokt sjalv for mitt
lipodem

Pa Bracke ar de bra, for ovrigt otroligt ointresserade och otrevliga. Vill alltid prata om vikt trots att
jag nu haft diagnos i 12 ar

Aldrig ndgon lakare som trott pa lipddem. De har sagt att endel har tjocka ben. Fatt
vatskedrivande och fick tjata till mig kompression for att testa. De har alltid sagt att Varken
berodde pa min fibromyalgi. Jag sokte sjalv upp Sue Mellgrim och blev trodd. Det basta jag gjort.

Patalar overvikt varje gang oavsett vad jag soker for.

Béattre nar jag har med mig stéd som vet att jag har en diagnos, okunskapen om lipédem &r stor
inom varden

Sue M var jattebra. Lékaren som opererade mig har ocksa varit fantastisk. Min husldkare hade hort
talas om lipddem och har férsokt vara tillmoétesgaende men har for lite kunskap. Hon
rekommenderade vibrationsplatta bl.a.

Lakare pa VC kan inget om lipodem

Min huslékare ar oerhort positiv och intresserad. Lymfterapeuten jag pratade med var uppriktigt
besviken och ledsen over att inte kunna ta emot mig som patient, men gav mig bra stod,
bekréaftelse, lyssnade och gav mig bra information, darfor kdnner jag mig trots allt positivt installd.
En forklaring till att jag kdnner mig positivt installd dr kanske att jag gér min egenbehandling, jag
anvander kompression och jag gar till ymfmassor pa behandling 1 gdng per manad vilket
underhaller mitt lipddem och gor det uthardligt, jag behover inga varkmediciner. Darfor mar jag
forhallandevis bra, och darmed orkar jag vara positiv. Jag har férmanen att ha rad att gora detta
for mig sjalv.
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Dock har jag tappat ganska mycket fértroende for min tidigare sjukgymnast som jag gatt hos i
manga ar for kronisk vark. nar jag t e har forsokt tala med henne om att jag har blivit sa stel, t ex
nér jag suttit stilla sa kan det ta ett antal steg innan jag kan roéra pa mig ordentligt, for det tar emot
overallt, och det ar inte naturligt. Da svarar hon lite trott att jag far acceptera att jag inte ar sa ung
lange, det kommer med aldern och det ar bara att acceptera. fére henne hade jag en manlig
sjukgymnast som endast ville att jag skulle trana med hart motstand, dvs ta i det jag kunde, och
det orkade jag inte halla pa med sa lange, istdllet bytte jag sjukgymnast, men varje gang jag
kommer dig kdnner jag mig beddmd/démd av honom, eftersom jag fortsatter att ga upp i vikt och
fortsatter att ha problem med min kropp. Darfor har jag nu tyvarr inte gatt till sjukgymnastiken via
narhalsan pa ca 2 ar. Jag inser att det beror pa bristande kunskaper, men kanner mig dnda inte
motiverad utan kdnner mig dissad och det ger mig skamkénslor och jag blir arg och besviken pa
dem.

Jag gar nu pa vattengympa 1 gang i veckan via en privat sjukgymnast som ar valdigt bekraftande
och vanlig och som hela tiden berommer mig for att jag kimpar och som tycker att jag har en fin
kropp, trots att jag ser ut som jag gor. Det ar motiverande.

Ingen kanner till lipddem

Manga som har stor okunskap

Trevligt bemotande men de ldkare jag har mott har sjalva sagt att de inte har stor kunskap om
lipodem.

Jag har haft tur, och fatt hjalp, men ah vad man maste kdmpa och hua vad jag ar forbannad pa alla
ganger jag har fatt hora att det enda medicinska felet ar att jag ar tjock och maste banta... (Bracke
och rehab i norra Stockholm &r fantastiska! Jag menar varden i 6vrigt.)

Att inte bli trod.

Att lipddem inte finns .

Dom vill inte hjalpa

Dom vill inte skicka for bedomning till annan vard plats .

Traffade ny lakare som tog bort diagnosen lipddem och sa att jag bara ar fet.

Extremt manga krankande kommentarer o direkta personliga pahopp kring min vikt

Har val som de flesta fatt hora att det ar “kosmetiskt”. Har nu fatt forklara for fyra ldkare vad
lipédem &r och vad det innebar. Tva av dessa ldkare hade svart att forsta att jag sa “lipédem” och
valde istéllet att tro att jag talade om ”lipom”. Fick ater igen ta fram fakta och bilder pa telefonen.

Man blir inte lyssnad pa eller tagen pa allvar. De tror att man ar en lat, fett manniska som bara
klagar och det bérjar bli trétt samt. Ar trott pd att inte bli lyssnad p4, att behdva berétta allt man
gor for att ga ner i vikt, att man forsoker fa bort smartan eller att kunna hitta klader som sitter
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okej. Lakare som ar allmant elak mot en det ar trottsamt och varre blir det. Sa nej jag har inte
hittat/ fatt en lakare som har, forstar eller vill hjalpa mig annu.

Jag marker av att dven om begreppet sveda-och-brann-karring inte langre anvands, sa blir jag
bemott som en. Jag blev dven som ung bemoétt med bristande respekt pa olika vis, men ju dldre jag
blir desto varre ar det.

Sjalvklart moter jag dven sjukskoterskor och vissa ldkare som visar respekt och tar mig pa allvar -
och det ar valdigt fint - men alltfor ofta brister det i respekt. Jag har till exempel varit med om att
en lakare stod inne i provtagningsrummet och talade illa om mig hégt och ljudligt och anvande
mitt fulla fér- och efternamn. Hon kallade mig for att vara manipulativ mm for att jag statt pa mig
och ville ha min lipddemdiagnos.

Nar det géller just detta sa kdnns det som att jag inte blir trodd pa .

Det har varit valdigt skiftande. En del vardpersonal har ju varit fantastiska, som ldkaren pa Sfaren
som jag bara har hunnit tréffa en enda gang t.ex. Huslakaren i huvudsak negativt, lymfterapeuten
har val varit bade bra och daligt.

Har inte sokt for detta inom regionen utan bara privat da jag vet hur svart det ar.

Man blir varje gang pa talad att man ar éverviktig.

VC saknade kunskaper om lipédem men forsokte ldsa pa
En sak som har satt sig i huvudet var nar jag gick till rehab for att jag hade san vark i man ben och
en kvinnlig sjukgymnast riktigt fult sa ”” vilka stockar du har till ben”. Tack jag vet svarade jag .

Manga gangen riktigt daligt.

Fatt en gastric by pass fér mina ben,
Hanad

Ej trodd

Kallad lognare

Mm

Som kvinna, som nu efter 19 ar fran att jag sokt hjalp forsta gangen med smartor mm har jag nu
fatt diagnosen endometrios, upplever samma motstand med lipédem och mojlig eds som
endometrios. “Det ar bara i ditt huvud” ”psykosomatiskt” ”stress” “hypokondriker” “missbrukare”
”googlar for mycket” ”ar dpple” Att ens ord inte har betydelse och att man maste 6verdriva, dven
nar man pratar rent sakligt, man far inte grata, da ar man kéanslig, ar man saklig, sa kan man ju inte
ha sa ont som jag sager.

Se tidigare svar

2"

Ex, jaha du har lipddem, det 6r ju inte mycket att gora at. Tank pa vad du &ter och forsok ror pa dig
mer...suck
Ingen kunskap alls om lipodem.
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Finns ingen kunskap om lipddem

En ldkare som jag hade innan min forsta operation som jag fick skjuta pa pagrund av lagt jarnvarde
bland annat svarade mig valdigt klumpigt nar jag bad att fa bli sjukskriven tva veckor innan
operationen da jag ater hade ett bakslag av min utmattning pagrund av en valdigt jobbig situation
med barnen. Jag var vid det tillfallet arbetslés men kdnde inte att jag orkade med kravet att s6ka
jobb just d& och samtidigt ladda energi infr min operation i samband med utredningar av barnen.
Jag visste ju att jag inte skulle fa sjukpenning men det sag battre ut om jag var sjukskriven an sokte
jobb som jag danda inte orkade med just da. Han fattade inte alls utan sa bara: "Jag kan ju inte
sjukskriva dig fran livet".

For mig var det att minska kraven for att orka med livet just da. Detta foérstod inte ldkaren.

Har fatt guida viss personal, men de har gjort som jag sagt :)

Lakaren tog mina funderingar pa allvar, jag har forstatt att manga inte blir trodda.

Fatt veta att jag behover ga ner i vikt, min 6vervikt har orsakat min kné artros samt att fettvaven
inte kan goéra ont.

Ingen har ndmnt Lipddem utan jag har bara fatt hora att jag maste ga ner i vikt. Fatt medicin
utskriven som gor att kroppen inte tar upp sa mycket fett men det gav galen diarré trots att jag at
nyttigt. Har traffat en dietist och det gav ingenting eftersom jag redan ater bra och motionerar nér
kroppen orkar.

Ingen hjalp, ingen kunskap, ingen vilja, inget engagemang alls

Jobbigt att 6ver huvud taget fa tid hos ldkare. Ingen helhetssyn utan bara behandlat ett problemi
taget. Behover sjalv begédra prover, kdnns som att jag hela tiden maste kampa for att fa hjalp.
Jobbigt att bli avvisad/bortviftad. En av ldkarna har undersokt hoften mycket val, men inte resten
av kroppen.

Det var en ny ung lakare som ville hjalpa mig

Lakarna skyller bara pa.mig och sager att jag lever fel, trots att jag informerat om traningsvanor,
mat osv

Lyssnar inte

Pahoppningar om fetma och hemska moéten med ldkare om smartstillande pga min stora vikt pa
nedre delen @

Flera ggr bad jag om hjalp och alltid fick man sama svar.... BANTA!!!

Jag var sjalv inte sa kunnig nar jag sokte forsta gangen och da laste doktorn sjalv om lipédem pa
natet men fick ingen hjalp just da. Kdndes meningslost..

Jag ar inte doktor, da ar det svart att vara expert och tala om for ldkarna vad som ska goras.
Jag har nagot som klammer i ljumsken, vilket paverkar mig dagligen, men ingen vet vart de ska
skicka mig for att komma vidare. Remisser skickas fram och tillbaka.

Se féregaende svar
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Tidigare ar, blivit erbj mag op, for hogt bmi, tjock, tank pa halsa, traning mm mm

Huslakaren och lymfterapeuten pa Akademiska var bra och hjdlpsamma. MEN landstinget har
bestamt att vi med lipédem inte ska fa hjalp eller kompressionsstrumpor. Uselt av landstinget!

Ingen forstaelse ingen kunskap ingen hjalp med kompression ingen kontakt med Lympterapeauter
helt uteldamnad

Daligt utanfor Bracke. Lakare pa Vc vet inte vad lipddem &r. Jag har fatt diagnos fetma istéllet for
lipédem. Jag har nog uppdaterat Lipédem hos sa manga att jag tappat rékningen.

Jag har fatt hora att jag borde ga ned i vikt for da kommer smértan att ge med sig. Att jag inte har
lipédem utan att det 4r normala avvikelser, alla har olika kroppsform. Jag har pga viktnedgang sokt
att fa ta bort 6verflodig hud pa insidan laren och fick det godkant. Men nér jag efter en annan stor
operation fick infektion och blev mkt sjuk ville jag vdnta 6 man innan en ny. Nar jag ater soker
sager de att de tagit bort den typen av operationer och gér dem inte langre trots min
grundldggande eds o lipddem m svara smartor nar fettet ror pa sig nar jag gar.

"Det gar anda inte att géra nagot at, sa da ar det onddigt att undersdka" sa sa lakaren

Min lymfterapeut “tror” mig, men gor inte sa mycket mer dn skriver ut kompression. Jag har dock
grad 3, och massor av fett runt kndna osv. Vilket ger mig felstéllning i benen, men det atgéardas
inte.

Verkar inte tro pa vad jag sajer och kan inte svara pa nagra fragor

Det gick sa snabbt och latt att jag blev mall6s. Jag nastan skams 6ver hur latt jag fick hjalp nar
andra maste jobba sa.

sokt vard for valdigt dmma framforallt trycjomma dverarmar, skickad till sjukgymnast som pastod
trasiga biceps och tyckte att jag skulle sélja hastarna.

Sokte for ont i hander och handleder. Sjukskriven och fick héra att jag borde banta fér kroppen goér
ont ndr man ar fet.

Tog ett ar innan jag fick handlederna undersokta, darefter opererades bagge och funkar nu.

Vad man an soker for sa tycks fokus vara pa en dietist och att jag ar fet?

Husldkaren har forsokt lara sig och ar intresserad.

Foraktfullt! Har alltid kdnt mig kréankt och nedslagen efter de vardkontakter jag har haft for allt har
alltid gatt ut pa att jag maste ga ner i vikt dven om jag bara soker for te.x halsfluss. Har alltid kant
som om det tycker att jag 4r dum i huvudet och inte fattar att jag maste ga ner i vikt. Nar man har
jojobantat i hela sitt liv och det inte hjdlper som det gor for en som inte har lipédem och varden
inte vill forsta, blir man sa trott och ledsen och vill till slut inte alls s6ka vard for nagonting, nar
man alltid blir krankt fér hur man ser ut.
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Det ar framst de sista kontakterna som varit positiva, nar jag sjalv vetat vad det rér sig om.
Majoriteten av tidigare kontakter har inte varit bra, om man ser till lipddem-fragan.

”Jag ar ju fet maste fa ned i vikt”.... men jag dter minimalt och kroppen sviller...

Jag laser till sjukskoterska och blir ofta bemott med respekt. Men fa vet ju vad lipédem ar och de
psykologiska konsekvenserna av att banta och dnda inte bli normal i kroppen. Att inte bada med
barnen, dka pa konferenser, undvika allt dar man maste visa sig. Sdga nej till att ga ut med véanner
nar orsaken ar att det varit sa jobbigt att hitta nat att ha pa sig for klader passar verkligen inte pa
lipddem-ben. Jag har lika stora vader nastan som lar, och att sdtta pa mig en lang kjol hade
egentligen varit enkelt men da ser det ut som en jattelik gigantisk underkropp och en liten liten
liten 6verkropp som nan stoppat in i underkroppen. De matchar inte alls! Att ha sa stor skillnad
paverkar massor.

Inga ldkare vet vad lipddem &r och manga verkar tro det ar hittepa

Ingen som langre tvivlar pa mina diagnoser som det va for ca 1-2 ar sen. Verka finnas lite mer
medvetenhet!

Bemdtandet i sig kan vara ok men oftast har jag gatt ifran vardcentralen utan att ha fatt den hjalp
jag behover. Jag upplever att deras kunskap ar begransad. De ar inte intresserade av orsaker.

Att de ignorerar problematiken och forenklar genom att bemdéta en med "en kalori in en kalori ut"
som man vore lagbegavad och inte ha koll pa sitt matintag eller att man ljuger om hur man ater
och tranar. Att de dr ignoranta och inte bemddar sig att forsoka se skillnad pa vad som &r vanlig
viktuppgang med alder, 6verdtande och sjukliga fettdepaer som beror pa andra orsaker. Allt laggs
pa patienten att det dr hens egna fel som ater mer dn vad man antagligen inte har koll pa enl
lakararna. Alla andra symtom forutom viktékning bryr de sig inte om utan menar bara att allt gar
Over bara man ater mindre och ror sig mer. Jag kan inte sdga att det endast beror pa okunskap for
da skulle de atminstone vara intresserade och forséka skaffa sig kunskap da deras forenklade
forklaringsmodell uppenbarligen inte stimmer. Det ar ontresse och ignorans.

Allt ifran ldkare som menar att lipédem inte existerar och att det ar nagot jag hittat pa till
empatiska lymfterapeuter som vekligen vill hjdlpa. Hur graderar man det?
Daremot saknas kunskap, dven bland de specialister jag traffat.

Man ar negativt installd och ifragasdttande om jag har diagnosen eller ej

Sa daligt bemott, standigt ifragasatt och misstrodd. Behovt forsvara och forklara och blivit domd
ohoérd som bara fet, lat och okunnig. Inte blivit lyssnad pa. Nedlatande attityder fran varden.
Nyfikenhet och det har ska vi l6sa saknas helt.

Hade tur och hamnade hos en lymfterapeut och sedan hos en kvinnlig lakare som var intresserad.
Fick aven diagnos av henne med sen.
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Vad ar det du har ar det en sjukdom den finns inte ga hem o banta

Som jag skrev innan sa har jag kdmpat i 9ar med att fa en diagnos. Nar jag raknar snabbt sa har jag
traffat minst 6 olika ldkare och har blivit bemott pa olika satt. Vissa battre dn andra. Har fatt hora
att jag ar deprimerad (vilket jag absolut inte &r) pga att jag grat av frustration. Da skrev den
lakaren ut antidepressiva medicin som han tyckte jag skulle ta. Fick dven en remiss till kuratorn
som konstaterade efter bara ndgra moten att jag var inte deprimerad och kunde sluta att ta
medicinen. Har fatt tva remiss till dietisten som frdgade om mina kostvanor och kunde konstatera
att det finns inget hon kunde hjalpa mig med da jag har koll pa bra matvanor. Ndmnde for en
annan ldkare att jag trodde att jag har Lipodem och fick hora "nej, det dar var valdigt langsokt!"
Se tidigare svar

Ej trodd, kallad overviktig, inkompetens kring sjukdomen fran varden mm

Jag hade tur och kom till en kunnig lymphterapheft. Jag gick dock vidare och verkade sjalv for en
fettsugning. Fatt kompressioner utskrivna efter det.

Ingen lakare vet vad Lipédem &r. Vardcentralen har aldrig hért talas om det. Fick ldmna
information sjalv. Fick till svar, ja men det ar ju det har du har.

Nar jag traffade husldkare med egen fundering kring lipddem sa ville han remittera mig till Bracke
och jag kdnde mig inte ifragasatt.

Okunskap och ointresse

Min diagnos finns inte.

Dem jag pratat med vet inte vad det ar men har lyssnat nar jag pratat i alla fall

Flera ldkare genom aren har bara avfardat och menat att det ar fetma. De har inte ens forsokt
hjalpa.
Kanner mig inte hord av lakare.

Far remiss till 6demmottagning for bedémning, vilka ger remissvar till lakare om rekommenderad
behandling och utredning, men inget hander.....

Har fatt kommentarer om att jag ar overviktig. Ingen som har kant till vad lipédem éar.

Har levt med denna sjukdom sedan tonaren da den brot ut fér min del. Har hela mitt liv trott o h
fatt hora att jag ar kraftigt 6verviktig och borde .motionera och tanka pa min kost. Blev gastric by
pas opererad for tio ar sedan. Blev av med en del 6vervikt pa 6éverkroppen men mina ben fortsatte




£
Bracke 3))
diakoni

Hur upplever du bemétandet du fatt i kontakter
med varden?

att vara tjocka. Helt omojligt att bli av med fettet dar. Jag har dessutom alltid varit ganska
valtranad och gillar att trdna och vara stark.

Dom vet som sagt inget om Lipédem...

Lymfterapeut fick inte hjdlpa mig eftersom det var ett politikerbeslut att bara de med lymfédem
skulle fa hjalp, som tur var sa fick jag sekundart lymfédem pga lipodem annars hade jag inte far
hjalp med kompression

Ingen forstaelse under 30 ar. Alla fokuserar pa min vikt och att jag inte klarar av att banta, utom
min privata husldkare som jag traffade for tva ar sedan.

Min husldkare ar bra men tidigare mkt daligt

Se svaret i foregaende fraga.

De flesta vet vildigt lite o vill veta mer. Ar vénliga

Varsta var pa Nordiska Kliniken dar jag fick kld av mig helt naken infor en hégeligen kritisk kirurg
som inte ens ville uttala sig om det handlade om lipédem.

Har blivit bra bemott och ingen har tvivlat pa att det ar lipddem. De har ocksa beklagat att det inte
finns hjalp att fa. Dock ingen forstaelse och daligt bemdétande fran patientnamnden.

Jag blev hanad och de sa att jag skulle bérja trana och ata ratt sa skulle det 16sa sig.

Ser det som Overvikt blir erbjuden GBP.

Kande mig manga ganger fornedrad nar jag sokte hjalp for mina besvar. Att jag bara var nagon
med fetma som vagrade inse det, som tog upp vardpersonalens tid.

Fatt hora att man &r 6verviktig av flera lakare, de har viftat bort allt man sa och beskrev hur man
hade det. Men hittade sen ratt lakare i ratt tid

Alla lakare jag mott bade ang lipédemet och andra sjukdomar har lyssnat och varit intresserade
nar jag berattat om lipddem

Har inte hort ett enda bra bemotande fran lakare pa tex vardcentralen etc tyvarr. Misstro och
okunskap tyvart

Har haft problem (lipodem) sen jag var 14 &r. Har sokt hjilp dnda sen dess. Ar 42 och fick diagnos i
varas.

Da de inte vet att det &r en sjukdom och har noll kunskap. En gang sa en ldkare jag har
atstoringarar sen tidigare men han sa iaf men det &r ju fett du har pa benen och sa sa han du
kanske inte tanker pa vad du stoppar i dig valdigt démande och helt utan att veta att jag var i en
atstorning vilket forvarrade de hela. Han visste ej vad lipddem var utan menade pa att jag atit de
till mig. Trotts att jag svalter mig sjalv at ensast sallad under hela sommaren.
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| Vasternorrland har jag blivit bem6tt med forstaende trots att flera lakare saknat kunskap om
lipodem. Viljan att géra gott och hjalpa har funnits dar men halsocentralens ekonomi ar
begrdnsad.

Ingen har lyssnat utan misstrott mig gallande hur jag lever,

Jag dr inom normalt BMI och &r bade foretagsam, lever “normalliv” utan rékning/alkohol och ar
palast/forberedd. Det &r inte sa latt att avfarda mig. Vid nagot tillfdlle varnades jag for att inte
soka vard for samma sak da inte inte skulle hjdlpa mig om nagon skrev in Miinchhausens by proxy i
journalen. Jag har tagit upp med ldkare att jag ar orolig for att man inte tar mig pa allvar, vilket har
antecknats, jag tror bara att man inte vet mer som kan hjalpa, Iag kunskap helt enkelt

Nér jag sokte vard for ev. diagnos av lipédem hade ldkaren aldrig hort talas om sjukdomen fast jag
nar jag bokade tiden uppgav att det var det jag ville utreda. Han hanvisade mig till
sjukgymnastiken ist men min erfarenhet av den ar delvis mycket dalig. Nar jag var i kontakt med
sjukgymnastiken vid ett tidigare tillfalle sa en sjukgymnast till sina kollegor att jag behévde ga ner i
vikt utan att forst halsa pa mig eller ens prata med mig. Hon ifragasatte dven utlatandet fran
lakaren som genomfort undersdkningen for min akomma trots att hon ju sa att han var duktig
(valkdnd). Nar jag senare hade bytt sjukgymnast (pa mitt initiativ) fragade hon en annan patient
om han ocksa ville byta, hogt och ljudligt i traningslokalen. Hon sag bara en fet person!

Sa nar lakaren foreslog att jag skulle kontakta sjukgymnastiken for hjalp med ev. 6vningar mot
lipddemet kandes det inte som ett sarskilt bra alternativ.

Man blir bara betraktad som fet, dessutom som om det ar endast dtandet som gjort en fet. Ingen
lyssnar pa att man inte frossar (man ser att de ténker, hon ljuger saklart hon FROSSAR)

Stor okunskap och darmed svart att bli tagen pa allvar och fa hjalp.

Man e bara tjock helt enkelt. Mycket okunnighet

Okunniga och efter egen betald operation tyckte lakaren att jag inte borde ha ratt till efterkontroll
pa hélsocentralen. Hon tyckte jag skulle betala det sjalv ocksa.

Ovilja att hjalpa

Efter att ha last pa, som vissa gjorde, blev bemotandet mer positivt. Rehabpersonal var fantastisk.

Skyller det pa fetma

Stor skillnad mellan allman ldkare och specialistlakare. Fatt mycket hjalp av kliniken jag sokte mig
till..

En lakare fick jag tips om. Hon var palast. Men en AT-ldkare som sedan férsvann fran min VC. Nu
finns det ingen som fattar eller kan det dar med lip6dem.
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Dom kontakter jag haft bakat i tiden har inte alls varit bra. Dom jag har nu efter jag fatt diagnosen
ar ju mkt battre iaf.

Min egen Lakare vet att jag har Lipddem , men vet inte hur han ska Hjdlpa me;.

Ingen kadnner ju till lipédem. Man skams ocksa for hur man ser ut. Vagar/orkar inte ta upp
problemet.

Trots att jag alltid trénat (varit elitidrottare som ungvuxen) och skott min kost sa har jag standigt
motts av synpunkter pa min vikt. Da har jag sagt att jag vill fa hjalp. Oftast har det negligerats och
jag har blivit hdnvisad till aktérer som Viktvaktarna och Itrim. Har gatt dar och smaningom lyckats
fa ga pa overviktsenhetens program vilket inte gav sarskilt mycket resultat, tyvarr med tanke pa all
kraft och energi jag lagt pa att folja alla experter rad.

Sager man att man har Lipédem sa blir svaret jaha och sen vidare till annan fraga

Det tog 28 ar innan nagon 6ver huvud taget intresserade sig och inte skickade hem mig med att
det ar helt normalt och att jag behover banta.

Fruktansvart. Krankande. Férnedrande. "Fat-shame:ad". Mina extrema smartor dessitom och hoga
VAS-skala var standigt ifragasatt.

” Du maste ga ner i vikt”
”"Nej det gor vi inte”
Se svaret pa forsta fragan. Konstant misstanksamhet och férakt.

Pa Bracke ar ni trevliga och respektfulla men nan hjalp forutom kompression finns inte.

Med synséattet att jag borde ga ner i vikt

Upplever alltid att de ser ner pa en person med overvikt. Alla symtom skylla pa det.

"vanliga" sjukvarden kanner jag varken positivt eller negativt for. Dar finns sadan okunskap men
jag har inte blivit illa behandlad.
Hos Dr Olafur Jakobsson pa Opemera var det helt eljest. Sa proffessionellt!
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Svart att svara pa da jag bara haft 1 kontakt innom varden an sa lange. Men den var bra Tack vare
att den lakaren har forskat innom lipédem

Traffat lakare som vill hjalpa Men som inte fatt fran hogre instans
Fick snabb hjalp med diagnos

Brackes lymfterapeuter ar fantastiska. Min kirurg ar fantastisk. Min huslakare forsdkte kampa for
mig. | 6vrigt har jag bara utsatts for stigmatisering, 6versitteri, krankande beteende och okunskap.
Har gratit efterat de ganger jag sokt, blir inte alls tagen pa allvar utan marker sjalv att deras
misstanksamhet spiller 6ver pa mig sjalv. Tillslut intalar jag mig sjalv att mina problem endast
beror pa stress och lathet, och att det var onédigt att séka vard. Ar osidker pd om jag ska orka sdka
igen (ar 27 ar, utan barn. Tycarr kommer problemen troligen bli virre framover om jag inte far
hjalp nu)

Sa fort man soker varden - oavsett gor vad - gar man hora att man ar éverviktig och behover ga
ner i vikt. Detta dven efter att jag presenterar informationsfolder om lipédem!
Jag har inte sokt fér mitt lipédem annu.

Att fa hora "Ja, du ar ju tjock!" i en Overldagsen ton av lakare nér jag sokte for ont i nacken och jag
formodade diskbrack &r inte roligt. Sant maktmissbruk och man kdnner sig sa nedtryckt. Att ingen
lakare genom alla ar tankt tanken o sagt nagot om lipédem ar daligt. Vilken skrammande
okunskap.

Lakaren lyssnade och hade hort talas om lipodem sa han lyssnade pa mig som inte kan sa mycket.
Se de tva tidigare fragornas svar. Tex lakare som ber mig googla pa vad jag kan gora forebyggande
Min husldkare har bemott mig val, men hon hade dnda ingen majlighet att hjalpa mig.

Ovriga vardenheter dir jag namnt mina problem, sa har de aldrig hort talas om lipédem. Jag har
fatt avslag pa den remiss jag fatt da lipodem inte behandlas i mitt landsting.

Vissa kontakter har varit bra medan andra varit direkt krdnkande
Jag tas inte pa allvar och jag hanvisas till att det inte finns nagon hjalp att fa och att jag maste lara
mig pa egen hand att hantera och acceptera min sjukdom.

De kan ju inte gbra nagot, sager de.

Nar jag val var medveten om diagnosen. Innan dess har bemdtandet varit KATASTROFALT. Minns
sarskilt en lakare som (dessutom med &cklad min) sa att fett visst kunde géra ont, pa min fraga om
det verkligen var normalt att mina knolar varkte. Detta var ca fem ar innan diagnosen.

Hade tur och fick en ny ldkare som hade hort talas om lipédem men hade ingen kunskap. Tidigare
har lakarna skrivit ut vatskedrivande och bett mig ga ner i vikt.
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Man far ingen hjalp....

Jag hade klimakteriebesvar och ett eskalerande lipddem samtidigt. Jag fick behandling for vissa
symptom och fick hela tiden kommentarer om vikten. Ingen frdgade om jag kunde varit i
klimakteriet och ingen sag 6vervikten som ett symptom pa nagot.

Nér de inte vet nagot om diagnosen sa sager de att jag inte ens har lipddem for det ar en pahittad
diagnos och de har dven sagt att den som stéallt min diagnos inte &r lakare och da kan man inte lita
pa diagnosen och om jag nu har den sa &r det inget de kan goéra at det.

Att manniskor som jobbar med 6verviktsproblematik inte kdnner igen denna sjukdom gor mig
ledsen. Att huslakare och sjukgymnaster inte verkar lyssna och tro pa en alternativt inte verkar
tycka att det gér ndgot att man har ont gér annu mera ont! Det finns vissa ljusa undantag som
forstatt, lyssnat, inte domt, men inte kunna géra nagot.

Det ar alldeles for fa i varden som vet om diagnosen och att det faktiskt &r en sjukdom. De allra
flesta ganger far jag hora att jag bara “"behover ga ner i vikt”. Tyvarr sa har jag inte traffat
vardpersonal som &r intresserad av att lara sig heller. Utan de fragar vad diagnosen innebdr, rycker
lite 1att pa axlarna nar jag har forklarat och forsoker sedan undvika omradet vikt.

Det ar hanfulla kommentarer om min vikt varje gang, att jag borde kampa hardare.

Inte sa manga som kanner till denna sjukdom

Nar jag val fatt diagnos sa fragad jag hur jag skulle bara mig at for att minska symptomen och
eventuellt storleken.

Ar inte s& mycket sa dom, jag &t 500kcal om dagen och trinade 12pass i veckan.

Tack

Remautism ldkaren visste inte vad jag hade for sjukdomar. Jag hade enormt med vatten i benen.
Lakaren kom fram till Lymfédem men sen gick han i pension. Sen glémde dem bort mig pa Ljus och
sar/Hud.

Daligt med telefonkontakter och dven hur man tittar pa hur jag ser ut. Jag vantar pa att fa géra om
lymfscintigrafin men det tar sa lang tid att fa géra om den igen.

Lakaren jag vande mig till (vardcentral) avfardade mina problem. Sa att allt var normalt trots mina
smadrtande ben.

Nonchalant bemdtande, okunskap vet ej vad det ar for sjukdom... mm

De har ingen aning om vad Lipddem &r. Jag vet inte hur manga ganger jag fatt kommentarer om
att jag borde ga ner i vikt fér att minska risken fér problem med knén och andra leder. Ofta finns
det en foraktfull underton av att man inte skulle vara medveten om att man ar for stor, dvs man ar
inte bara fet utan man ar korkad ocksa...!
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Utskalld, kallit tjock, sagt till att det ar mitt fel jag &r tjock, har inte fatt vard da ldkaren sa att
sjukdomen inte existerar och att det ar bara att ta tag i min diet och sluta dta skrap. Se dven mina
svar pa fraga 1. Jag har lamnat klagomal till patientndmnden flera ganger.

Har bara traffat diagnostiserande lakaren. Men han upplyste om att ingen hjalp finns att fa inom
det vanliga sjukvardssystemet.

Okunskap. Folk kan inget. Fordomar

Beror helt pa hur mycket de olika kontakterna vet om Lipédem.

De vill hitta en orsak och kunna behandla med tabletter. P4 lymfsalongen var bemotandet sa bra
men tyvarr sa ar det privat och tillhor inte sjukvarden

Det finns ingen diagnos for liptédem.

Det maste ju kdnnas att man har en kropp.

Ja, du har ju nagon kollagenavvikelse, men ar for gammal for att stalla diagnos.

De kan inte pallpera, stryker lite 1att pa nagot stélle.

Ingen bryr sig, sager bara att jag ar fet och hanvisar till livsstilsmottagningen dven om man
informerar om att man redan fatt diagnosen sa bryr de sig inte ens om att ldsa pa om sjukdomen
for att ens forsoka gora till pa nagot satt.

De hade ingen aning. Forsokte att ge mig diagnosen fibromyalgi istallet.
Misstro, kommentarer om min kropp, inte bli lyssnad pa, oprofessionalitet, okunskap.

Innan jag sjalv forstod att jag hade lipédem (efter ca 40 ar) sa sa en ldkare at mig att ga hem och
titta mig i spegeln for att jag var for tjock.

Prat om vikten GBP vet valdigt lite om sjukdomen.

Huslékare ville hjdlpa men hade ingen aning om svullnadshantering, man gar bara pa blodvarden.
Sjukforsakringslakaren var kunnig men formedlade inte tydligt till mig hans misstankar om lipédem
tidigt. Sa battre info behovs. Finns inget pa vardguiden, man maste surfa sjdlva och ta in info o rad.
sOF &r grym att hanvisa till!

Da man inte gatt vidare med min kansla av att nagot ar fel och att jag har svart att ga ner i vikt.

Begransningar med ekonomin
Lakaren ar valdigt inforstadd och sympatisk, dock handfaten pga riktlinjer.
Lymfterapeuten har varit fantastisk. Lakarkaren nonchalant.
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Vardcentralen har ingen koll pa vad det ar och hur vi upplever det. De bara viftar bort med att réra
pa sig och ata bra.
Sue Mellgrim far dock utmarkt pa bemotande.

Blir oftast inte trodd

Man pratar med mig om dietist, fysisk aktivitet pa recept, sjukgymnast och till och gastric bypass
trots att man kan se att mina varden och kolesterol ar jattebra och trots att jag berdttar om min
sunda livsstil. Lipodem vill man tydligen helst inte prata om da det verkar som man tycker att det
ar en pahittad karringsjuka som man kan skylla pd om man ar overviktig.

jag gar pa en vardcentral sedan 7 ar pa ett ar far jag hogst 30 min med en allménlakare som
knappt kan spraket.

De bara rycker pa axlarna och sager, Tyvarr vi kan inte Hjalpa de;j.

Ingen kunskap. Kanner inte ens till sjukdomen.

Inget sarskilt intresse fran husldkare men jag stod pa mig och fick remiss till Bracke- efter flera
vardkontakter med husldkare

Som om de inte tror pa en

Ingen vard, bara mediciner for att ddmpa smartan. Men att man inte hjalper ménniskor som
knappt kan leva sitt liv med denna smarta, for att fa tillbaka sitt liv. Katastrof

Okunskap pa 90 talet ndr mitt blev varre

Jag brukar ndmna lipédem i samband med andra ldkarbesok (barnmorska, allméanldkare etc), men
ingen vet nagonsin vad det ar. De har inte varit otrevliga men heller inte mottagliga for det jag
sagt. Det ar som att man blir forpassad till skaran som kommer och djalvdiagnosticerar sig utan
substans.

Jag har fragat 6verlakare pa Sfaren, min VC som ar mycket bra men det far eller kan inte. Jag
pratat med min lymfteraput, men de far inte heller.

Kompressionsstrumpor skrivs ut nu, for tredje gangen. Men ingen undersokning eller fornyad
matning av benen anses behdvas

Min husldkare hade inte kunskapen. Remmiterade mig till Sfaren Bracke diakoni som avslog
remissen. Min lakare skickade dnnu en gang och da fick jag tid hos specialistldkare.

Traffade en mycket kompetent och duktig man pa Sfaren och fick diagnos lymfédem och lipodem.
Fick ocksa remiss till rehabilitering. Jag valde samma klinik, SFaren. Nar jag kom dit fick jag tyvarr
samma overldakare som i forsta laget avvisade remissen. Hon sa uttryckligen att hon inte tyckte att
jag skulle befinna mig pa Sfaren (hon tyckte jag skulle behandlas av min husldkare som inte ens
visste vad lipodem var). Jag fragade om kompression kunde hjédlpa mig, hon undrade om jag inte
bara kunde anvanda lite tajta jeans!??

Dvs tom pa samma klinik kan bemaotande vara sa otroligt olika, denna manlige ldkare som kunnigt
och sympatiskt tog del av mina upplevelser/symptom och en annan kvinnlig 6verlidkare som
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nonchalant och direkt oférskamt inte tog mig, mina diagnoser och mina kadnslor/symtom pa allvar.
Tyvarr ar ju ocksa detta den enda specialistklinik som finns i regionen. Tragist nar t.o.m
specialistklinikenas lakare har sa lag forstaelse.

De ser att nagot ar fel och vill hjalpa men saknar kunskaper. Har blivit skickad pa for mig mycket
sméartsamma undersdkningar som inte givit nagot (ultraljud vener). Att ingen vet vad som &r fel
nar man har sa ont ar ledsamt.

Flesta ggr har sjukvarden inte hért om dercum lipodem.

inte sa bra for det saknas kunskap. man beddmmer det som 6vervikt/fetma o jag far hora pa
varenda hélsocentral att jag behover tréna upp mig men det har jag ju forsokt i 20 ar utan resultat.
Har under minst 30 ar fatt hora att jag behover ga ner i vikt, blivit hanvisad till dietister,
viktgrupper, blivit forudmjukad gang efter gang. Fatt testa bantningspreparatet xenical utan att
det hjalpt - blivit misstrodd att jag inte tagit dem ordentligt. Upprepade ganger har jag last
fetma/overvikt i journalen oavsett vad jag sokt for, alltsa nar jag sokt for annat an 6vervikten, det
ar som att det varit viktigare dn det jag sokt for. Jag har tydligt upplevt att jag inte blivit tagen pa
allvar, man har skyllt pa klimakteriet (sen jag var 30 och man har anda inte kollat om jag varit i
klimakteriet), eller psyket eller 6vervikt sadaa manga ganger.

Nar jag specifikt sokt for lipédem har lakaren inte skrivit ett ord om det i journalen utan om annat.
Jag tog det vidare till chef pa halsocentralen som fann det lika anmarkningsvart som jag gjorde.
Men hjalp uteblev iaf. Bad om en annan ldkare pa samma hc, ingen hjalp dar heller, tjatade mig till
remiss till specialist, fick komma till 6verldkare pa kirurg som var trevlig o nyfiken men helt
okunnig. Han skrev helt annorlunda o mer nedvarderande i journalen och |6ften om aterkoppling
uteblev trots pastétning av mig tre gdnger. Aven remiss till lymfterapeut uteblev.

Jag har betat av alla ldkare pa en hel vardcentral (efter att den fantastiska lakare jag hade slutade)
, sen bytte jag vardcentral och dar hittade jag en som jag trivs med och som beméter mig bra trots
att hennes kunskap om just lipédem inte ar sa stor

Bade och. Se tidigare fraga

Husldkaren var i borjan skeptisk pga mitt 6vervikt. Men med diagnosen i skrift gick det anda.
Distriktsskoterska, dietist och sjukgymnast har varit fantastiska.

Att traffa allmanlakare pa VC och dven skoterskor etc har varit en mycket ledsam historia av att
stanga huvudet i vdggen och okunskap hos dem 6verlag. De har gjort att mina tillstand blivit till
varre stadier dn det skulle ha blivit om jag fatt ratt hjalp o stod direkt nar jag borjade soka hjalp for
lipddem. Det dr endast lymfterapeut och hos Er pa Sfaren jag blivit val bemott och framforallt
lyssnad pa och sedd.

Min ldkare gav inte upp. Han ville verkligen ta reda pa vad det var for fel pa mig.

Bara de kontakterna senaste aret med Fysioterapuet pa Sahgrenska och Mésseberg

Min huslédkare skruvade lite pa sig och sa att han inte visste sa mycket... han skulle skicka mig
vidare till en dietist. En remiss som aldrig kom....
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Traffat manga doktorer som skrattat at mig

Vénlighet men anda inte riktigt tagen pa allvar. Hos rehab fick jag tex borja mitt besék med en
diskussion om huruvida jag hade diagnosen eller inte. De ville ha det till att Idkaren “misstankte”
diagnos.

Att de inte kanner till sjukdomen och kan ge ratt hjalp och hanvisa till stédmaterial.
Varfor ska det vara skillnad mellan olika regioner och 6dem, for att fa ratt stodmaterial?
Kompression mm

Lakarna har inte kunskapen, vissa har varit helt ovetande, har fatt stava ordet och de har sett helt
fragande ut.

Svaret har varit att de tror inte att jag har det, anda har jag ocksa att min mamma fick ocksa
diagnosen for bara nagra ar sedan men hon har faktiskt lyckats ga ner( hon &r 80 ar nu, sa kanske
inte sa konstigt)

Ifragasattande ...sla ifran sig...ldgga ansvar pa allt alla andra

De jag mott har varit trevliga

N&r jag tar upp att jag har lipédem sa bemots det mest med ett "aha" eller "jasa". Uttryck som jag
tolkar som att de inte vet vad det &r men inte heller vill visa detta, eftersom det inte heller f6ljs av
nagra ovriga kommentarer som visar att berdrd person ar insatt. Inte heller fragor, eller "jag vill
veta mer". Jag gar just nu hos sjukgymnast och inte heller dar vet de mer, eller vill veta ...

Jag har aldrig sokt hjalp enkom fér mitt lipédem, utan har tagit upp det i kontakt med varden
eftersom jag tanker att det kan spela roll i samband med andra problem.

For mig har det varit en stor lattnad bara att veta att det ar en diagnos.

Den huslakare som jag trdffade och fick diagnos av fungerade utmarkt men traffade en annan
husldkare i annat drende som var mer intresserad av lippodem an det jag sokte for, vilket kan
tyckas bra men han skrev i min journal Kraftigt 6verviktig med ett BMI pa...., vilket jag redan visste
och det ar ju sjalva problemet med denna sjukdom, men han behévde inte patala detta

Har varit ett fruktansvart liv pga att ha sa ont och ingen tror en och dven blivit hanad av ldkare inte
orkat ha ett socialt liv utanfor jobbet for det &r bara det jag orkat med men vid sextiofem ars alder
fa ett helt nytt liv med sa lite insatser och ratt hjalp!

”Det dar ar bara en hittepa-sjukdom”
"Ta lymfterapeuters ord med en nya salt”
”Du ser inte ut att behéva lymfapress”

Varden har inte kunbat hjilpa mig utan jag har sjalv fatt séka andra behandlingsalternativ och
genom att prova mig fram och anvanda min egen kunskap och sunt fornuft for att soka lindring
och diagnos
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Har sokt privat

Tyvarr ar det ingen som vet vad det ar sa man far darfor ofta hora att det har endast sitter i mitt
huvud och att trdna mer.

Ingen som vet nagot

Far ju ingen hjalp nanstans. Typ ingen vet vad det &r har.

Nu dr dom vana vid mig, men innan det upplevde jag det som dom ansag att jag skulle ga hem och
banta bara dom tittade pa mig, dven fatt det kastat pa mig av en sjukskoterska att vill jag inte
banta har jag inte dar att gora...

Dietisten ar just nu den som inte fattar, jag ar precis Over att vara underndrd och jag vill ha hjalp
att tordas ata. medan hon ar fortfarande intresserad av vagen. Men vad ar fett och vad &r vatska.
Gar jag ner vatska jatte bra men tdnk om jag gar ner det lilla hudfett jag har...

Fa som kanner till diagnosen och eftersom man bara ses som “tjock” sa ar de inte sa intresserade
av att behandla en. Moéts standigt av nonchalans och okunskap sa man nastan skdms. Kdnns som
en "hitte-pa” sjukdom for att skylla sin dvervikt pa.

Se svaret pa forra fragan

Kunskapen om lipédem &r minimal och en majoritet av de jag mott tycker bara att jag ar fet.
Ovriga problem som kn& och fotsmartor viftas bort och jag far hora att jag maste ga ner i vikt forst,
men det hjalper ju inte med strikt diet i manader vilket jag provat.

Vildigt beroende pa personal. En ldkare fick mig att storgrata, jag var bara ackligt fet. Annan
personal har varit jattetrevliga

se tidigare kommentar. jag hade tur att traffa ratt person.

Daligt nar ldkaren enbart upprepar att det ar bra att réra pa sig.
Min nuvarande ldakare ar bra

Lamnade min journal fran Sue Mellgrim till VC 1 vecka innan aktuellt ldkarbesok. Lékaren sa att nu
kunde han tanka sig att skriva in Lipddem i min journal ... det hande aldrig!




£
Bracke 3))
diakoni

Hur upplever du bemétandet du fatt i kontakter
med varden?

de sager att man maste haft cancer for fa viss hjalp

Av alla besok jag gjort och hur jag férklarat borde jag ha fatt diagnos for minst 15 ar sedan. Det
hade inneburit en stor skillnad fér mig. Ibland har jag trott att jag innbillat mig all vark da ingen
kunde forklara vad det var. Det gjorde att jag forsokte stanga av alla signaler som kroppen gav
viljet resulterade i att jag gick med dunder och brak in i vaggen med utmattningsdeppression.

De jag har haft att gora med har varit trevliga och hjdlpsamma. Men jag har ocksa blivit informerad
om att regionen hér tills vidare avvaktar med stod till lipodempatienter pga brist pa forskning. Det

har gjort att jag inte sokt hjalp det senaste aret.

Se féregaende

Man sager att de inte dr nagot fel utan bara massa fett. De finns ingen vilja av att folja upp eller ta

redan pa nagot om sjukdommen.

Jag har beskrivit det i foregaende fraga.

Lymfterapeuten gav mig bara en broschyr om 6demforbundet & vagrade ge mig nagon som helst
hjalp.

Har idag bokat mig for ett nytt |akarbesék hos en annan ldkare och har dven bestamt mig for
operationer. Vager 20 kg mer an jag borde.

Ingen tar en pa allvar.

Far ingen hjalp, skulle behova t.ex. kompressionsbyxor men behover hjalp att prova ut. Skulle vilja
prova lymfapress da jag upplever att massage hjalper men vill inte kpa utan att veta om metoden
funkar.




