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Patientféoreningens mal

Lymf Kalmar Lan ar hela Kalmar lans patientférening for personer med Lymfoédem, Lipddem,
Dercum. Vi vill verka for en battre sjukvard for dessa sjukdomar i hela lanet. Vi samverkar med
politiker, sjukvarden, leverantérer och andra aktérer for individuell optimal vard foér alla med dessa
kroniska sjukdomar.

Foreningen har som andamal att verka for optimal vard for personer med Lymfédem, Lip6dem,
Dercum samt med sarskild malsattning att sprida kunskap och information om sjukdomarna och
arbeta for samverkan och paverkan om dessa i samhallet. Foreningen vander sig till personer med
ovan namnda sjukdomar, deras anhoriga och andra intresserade.

Vart mal &r att ha representanter fran hela lanet i styrelsen. Vart mal ar ocksa att vi har erfarenheter
av samtliga sjukdomar som vi verkar for representerade i styrelsen eller som referenser.

Styrelsen har ordet

Vi har en underbar och varm gemenskap i styrelsen och nar vi traffas i patientféreningen. Vi lever alla
med sjukdomar som ar pafrestande att leva med och som ar svar att férstd om man inte sjalv upplevt
det. Darfor ar gemenskapen viktig for att vi alla forstar varandra sa val utan forklaringar.

Vi inser att vara sjukdomar har varit nedprioriterade inom sjukvarden, men vi kan inte med den
vetskap vi har i dag lata en generation till genomlida vad vi gatt igenom. Nasta generation behover bli
bemdtt med respekt och kunskap och med ratt forebyggande och botande vard. Vi som sa lange levt
i okunskap och med fel vard och rad och blivit traumatiserade av fel bemétande bade av okunskap
och fordomar mot stora kroppar behover ocksa forandring. Vi behéver ocksa bli bemoétta med
respekt och kunskap och fa den vard vi behover for att kunna leva vara liv och ta hand om oss sjalva.

Genom patientféreningen har vi tagit vart ansvar och férmedlar vad vi upplever har blivit fel i
sjukvarden. Vi har samlat information, publicerat den och formedlat situationen till ansvariga i
sjukvardsledningen och politiker sedan november 2018. Vi har formedlat patientfall som
fallbeskrivningar, lagar och styrdokument, prioriteringar, vetenskap, fakta, amnesexperter, etiska
varderingar, ekonomiska utrdkningar, belyst avsaknad av beslut, effekter av fel och brister och basta
tillgdngliga kunskap stoder att vi ska fa vard. Vart underlag stodjer ocksa att vi ska fa operationer
dven vid lipodem genom sjukvarden nar den konservativa varden inte racker till.

Vi har haft givande samtal med Yvonne Hagberg (S). Vi har i henne mott en politiker och
medmanniska som lyssnat pa oss, som stéllt relevanta fragor for att férsta och som samtalar for att
komma framat. Vi ser att regeringen och ansvariga ministrar informerats och tagit stallning for att
kvinnor med lipddem ocksa ska ha vard. Vi har sett Liberalerna som parti som lyft fragan om
operationer till metodradet. Vi har fatt eloge av samtliga partier for att vi lyfter Lipédem och Dercum.
Vi har kontakt med @mnesexperter och far information om senaste forskningen.

Vi har ocksd mott tjansteman som nekar oss vard trots alla dessa fakta. Som nekar med ett enkelt
nej, vi vill inte vara forst. Som pekar med hela handen pa en tva ar gammal rapport som inte ens
uppfyller kriterierna for beslutsunderlag och utan vare sig beslut eller underlag nekar vard till kvinnor
som darmed férvisas till arbetsoformaga och bristande funktion. Vi ser hur blundar for fakta och
nekar oss vard. Vi ser politiker som-véljer att "lita pa" tjanstemannen trots att vi presenterar fakta
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Vi ser att de faktiska "besluten" tas i slutna rum utan 6ppenhet och utan att kunna bemétas, beslut
som presenteras pa olika satt beroende pa vem som framfor dem. Man framfor dessa icke
existerande beslut som "beslut" tills de blir en sanning. Denna “sanning” berdvar kvinnorna sin
formaga att leva sina liv, tjana sin egen I6n och ta hand om sig sjdlva. Var verklighet ar att vi tar vara
sista krafter, de vi egentligen inte har, for att fa upp drendet pa bordet. Vi arbetar ideellt, for att
nasta generation ska slippa genomlida samma lidande som vi gatt och gar igenom. Men det vi moter
ar inte engagemang, motivation eller en utvecklingsorienterad verksamhet utan mer en organisation
med oformaga att hantera problem och majligheter. Vi mots av nyrenoverade moteslokaler med alla
finesser. Vi mots med fina ord och hala svdangningar. Vi mots av tjdnsteman som undviker karnfragan
och att bemota vara fakta. Vi mots av en regionstyrelse som inte vill prioritera utbildning for att
undvika fel i varden. Vi mots av politiker i regionfullmaktige som hyllar vart initiativ att lyfta fragan
men rostar ner att varden ska utbildas for att undvika fel i varden.

Regionen har samverkansavtal med Funktionsratt Kalmar |an dar vi ar medlemmar. Men den
gemensamma bilden verkar vara att man ska ha tdlamod i utvecklingsarbetet, och dar tio-ar-planer
verkar anses som snabbt. Det tar tid och ar svart. Alltsa inte underligt att sjukvarden dras med stora
kostnader. Att Forsakringskassan far bekosta onddiga sjuskrivningar for att sjukvarden inte levererar
den vard som &r deras uppdrag. Rent sloseri med skattemedel. Fér kvinnorna blir det ytterligare en
belastning da sjukskrivningar idag inte alltid ersatts av Forsakringskassan.

Sa vi fragar oss: Vad ar det som &r sa svart for sjukvardsledningen att de inte kan stoppa
feldiagnosticeringarna? Ar det svart i dagens informationssamhille att fa ivig ett meddelande nedéat i
organisationen att innan diagnosen fetma/obesitas satts ska det utredas om det &r Lipddem, Dercum
eller Lymfédem? Ar det svart for organisationen att ta emot ett sddant besked om att sikerstilla att
man staller ratt diagnos? Vi pratar har om lakarkaren, de som studerar i vdldans manga ar och som ar
mycket ldskunniga. Skulle de inte kunna ldsa denna mening? Vi tar den en gang till:

"Innan diagnosen fetma/obesitas stitts ska det utredas om det ér Lipédem eller
Dercum eller Lymfédem"

De ar laskunniga. Sjalvklart forstar de om de bara gérs uppmarksamma pa problemet. Sjalvklart vill
de stélla ratt diagnos. Men vad ar da problemet? Jo stdller man ratt diagnos sa maste man ju rimligen
ge vard for diagnosen. Men det finns ju konservativ vard inom regionen. Bara att de inte kanner till
den. Och nar den konservativa varden inte racker sa ar det dags for operation. Det ar da det borjar
brannas. Det behovs riktlinjer och vardprogram. Kvinnorna ses som en belastning pa regionens
ekonomi. Sen &r det ocksa fetmastigmatiseringen. Lakarna har verkligen poangterat att det ar
kroppsstorleken som &r orsak till allt, banta sa blir du frisk. Men néar sjukdomen inte ar
fetma/obesitas, da &r helt plotsligt boten att anses som skénhetsvard och ska bekostas av individen
sjalv.

Istallet for att lagga resurser pa att ta fram riktlinjer och ta till sig av erfarenheter i omvarlden, folja
upp tidigare operationer offras kvinnorna for att regionen ska slippa ta sitt ansvar och ge varden.
Tjansteméannen ser pa nar underskoterskan visar sina positiva resultat och berattar att hon betalat
330 000 kr ur egen ficka med skattade medel, for nar hon behévde sjukvarden sa fanns den inte dar
for henne. Nar den unga lararen beskrev att hon maste ga ner i tjanst for att orka med livet. Nar hon
narmade sig langtidssjukskrivning da fick den unga familjen sta for kostnaden och husdréommen
vanta. Bada undvek langtidssjukskrivning nar det var vad sjukvarden erbjod dem nar de vagrade dem
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inte medel att betala sjalv. Hon far se pa medan livet passerar utanfor. Hon blir mer isolerad och
mindre rorlig med 6kad smarta. Men tjansteman pa regionen som stoppar varden far behalla sin
tjanst och sin I6n och kan leva gott och rorligt liv. Vi undrar om det finns nagot krav pa att héga
tjdansteman i regionen ska vara befriade fran empati? Och om beléningen for att bryta mot lagarna &r
att man far behalla jobbet sa lange men haller ner budgeten i den egna verksamheten, dven om det
kostar pa stora summor fér samhillet i stort? Ar det s& att man far extra I6nepaslag om man
dessutom ser pa nar kvinnorna lider eller tvingas betala varden sjalv.?

Fragorna kan ses som provocerande, men om de gor det, da kan man undra vad var verklighet ar. For
det &r den som verkligen ar provocerande. Det ar mycket provocerande att befinna sig i var position
och bli bemotta sa som vi blir bemotta. Pa senaste motet sa man sig vilja komma fram till I6sningar
med patientféreningen och komma framat. Men néar det sen skulle géras da var det bara en fras som
gallde, "vi invdntar SBU". Sa forst har man hanterat problemet i okunskap. Sen upplyser
patientféreningen men i ytterligare 1,5 ar fortsatter man att géra samma fel sett ut
patientperspektivet. Sen kommer regeringsdirektiv om att vard ska ges och utredning tillsatts. Men
under ytterligare 1,5 ar riskerar man nu att géra medvetet fel i vantan pa riktlinjer. Resultatet blir att
regionen nu under tre ars tid medvetet utsatter kvinnor for fel diagnos, fel bemétande, fel
behandlingar och nekar livsavgérande behandlingar om inget gors for att forandra det. Dessa kvinnor
har redan lidit i okunskap i artionden. Dessa kvinnor ar traumatiserade av fetmastigmatiseringen.
Dessa kvinnor och deras familjer lider och langtar bara efter att fa sina liv tillbaka. De som dr mest
akut utsatta ligger hogt enligt prioriteringsreglerna och ar ett fatal. Men for dessa fatal kvinnor ar
varden som de nekas livsavgérande.
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Medlemmar

Under aret har patientféreningen har 29 medlemmar och 10 stoédmedlemmar visat sitt stod genom
medlemskap och deltagit i gemenskapen och utvecklingen. Varav 10 var nya medlemmar vilket
gladjer oss att fler hittar foreningen. Foreningens medlemmar bor i Borgholm, Séderakra, Torsas,
Nybro, Emmaboda, Kalmar, Ljungbyholm, Halltorp, Monsteras, Oskarshamn, Vastervik.

Medlemstraffarna och arsmotet har hallits i Lanssjukhuset i Kalmars lokal Synen.

Medlemserbjudanden fran Friskvard & Massage Hagby, Vedabalans, HarmoniQA och
Lundborgskliniken har erbjudits under aret.

Medlemsevenemang
i-.’! /

f

ar Lan

Lymf- och lipsdemforening

Den 3 mars holls féreningens arsmoéte som féljdes av gemensam lunch och foreldsning om
lymfsystemet enligt Dr Vodder. Forelasningen holls av lymfterapeut Inger Bark Lagergren som driver
Emmaboda Halsolyft. Foreldasningen var mycket uppskattad och forutom den teoretiska delen fick
ahoérarna med sig lymfstimulerande 6vningar att géra hemma. Foreldsningen var 6ppen och inbjudan
hade gatt ut via sociala medier och inbjudningar.

Den 2 juni var det ater medlemstraff
och denna gang kombinerat med en
foreldasning om lymfstimulerande
tejpning med lymfolog Ingela
Thuresson som driver Hagby Friskvard
och Massage. Denna foreldsning var
mycket valbesdkt och mycket
uppskattad. Foreldsningen
kompletterades med praktiska
ovningar pa en av medlemmarna som
stallde upp som frivillig. Alla
medlemmar som var narvarande fick
en rulle tejp med sig hem for att prova
direkt. Forelasningen foljdes upp i den

-
slutna medlemsgruppen pa Facebook
dar vi kommunicerade vidare for att lara oss mera for hemmabruk. Ingela lovade dven att félja upp

Kal nar Lan
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forelasningen nar vi senare skulle ses i Lottorp i september.

Helgen 14-15 september arrangerades kursen "Att leva med édem" i Léttorp p& Oland. Det blev en
minnesvard och larorik helg med manga berikande upplevelser.

Lymfstimulerande mat serverades under hela kursen. Kursen blandade teori med praktiska moment
och erfarenhetsaterforing vilket var mycket uppskattat av alla kursdeltagare. Vi fick lara sig om och
delta i att anvdanda Nostrafon, kroppsstimulator och medicinska QiGong enligt Biyunmetoden.

Varmbassang hade hyrts och dar gjorde vi praktiska évningar enligt Aqua Lymphatic Therapy - the
Tidhar Method. Middagen intogs pa restaurang Morell.

Lymfolog Ingela Thuresson holl en mycket informativ och uppskattad foreldasning och hade dven en
del praktiska moment som vi kunde ta med oss hem. Eva Elsrud féreldaste om hur det gar till med
operationer och sin egen resa med att fa livet tillbaka med operationer som hon sjélv betalat
eftersom hon nekats av sjukvarden. Vadret var gynnsamt och det var mycket god samvaro under
kursen.

Lymf
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LANSS JUFHUSET T AL

Den 17 november var det en medlemstraff med besok av Stephanie Juran fran Sallsynta Diagnoser.
Stephanie beradttade om de vardtips for effektivare vardmoten som Séllsynta Diagnoser tagit fram
och publicerat pa sin hemsidan. Alla ndrvarande fick manga bra tips och dven praktiska mallar att ta
med sig till ndsta vardmote. For de som inte kunde narvara publicerades lank i den slutna
medlemsgruppen.

Evenemang
Foreningens ordférande deltog vid Funktionsratt Kalmar lans arsmote 24 mars nar Lymf Kalmar lan
valdes in som medlem.

Patientforeningen har deltagit med tva representanter pa vardera dessa evenemang:
- Medlemsdag for Funktionsratt Kalmar lan 1 oktober. Mycket intressant och givande dag med manga
moten med nya bekantskaper. Mycket intressant att héra andra féreningar beréatta ocksa.

- N&ra vard, Region Kalmar lan arrangor. Mycket
Arbete p3 oliks nivaer for tr - intressant och larorikt dar fokus var pa att fa till
#880th sfervir effektivare vard nara patienten for att klara

Patientmedverkan o b, framtidens utmaningar. Vi upplever det motsatta

* Hantera egenvird

PR e e behovet dock, att vi ska fa komma in i varden pa
* Kommunikation/ koordines . . . . o .
arbetsprocesser | ey e riktigt och bli en naturlig del av varden. Patienter

 Ledningssystem for

Ledning / styming  patentsee med 6dem gor stora insatser i hemmet varje dag

System for arbetsmiparbete |

med egenvard och kompression. Mer stod fran
sjukvarden behovs och skulle uppskattas.

at "’"!hp. FOku pé -
8eNom hj, o dk‘: lmm'""mmm - d SOm fung
Perso Dest practices BT
el 0 :

Tre delprojeyy

Somidsy
3
Varddvergingar ) norman =
Bmmunikatin 55 pitentey

Samverkan

TrYR och siker
vird hemma

Digitala stod
Hemmonitorering
Expertstod

Lymf

Kal 1ar Lan

Lymf- och lipédemférening



Medarrangorer

Vaga leva

Lymf Kalmar Ian stallde ut pa Inspirationsdagen 7 november i Folkets Park i Oskarshamn. Ett mycket
lyckat och uppskattat evenemang.

Christina Karlsson ar en av arrangérerna som hér tackar alla for en lyckad Inspirationsdag.

Kal ‘11‘ an
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Styrelsearbete
7 mars holls ett konstituerande mote dar styrelsen konstituerades.

Under aret har sju styrelsemaoten hallits, alla via telefonkonferens. Vi har ocksa haft fem fysiska
arbetsmoten och tva arbetsmoten via telefonkonferens for att foérbereda underlag fér méten med
sjukvardsledningen och regionrad. Lopande digital kommunikation inom styrelsen.

Vi har haft ett mycket val fungerande styrelsearbete och alla har bidragit mycket val utifran sina
forutsattningar.

Styrelsen
¢ Ulrika Fransson, ordférande
e Liselott Sjoqvist, vice ordforande, sekreterare
e EvaElsrud, kassor
¢ Anette Hermansson, ledamot
e Christine Holmberg, suppleant
* LenaHolm, suppleant

Valberedning
e Vakant

Revisorer
* Ingemar Magnhusson

e Tomas Elsrud

18 juli traffad;e's'styrelsen hemma hos ordférande. Under dagen gavs t|IIfaIIe t|II bassangtranmg och

prova olika hjalpmedel och behandlingsmetoder for 6kat lymffléde. En mycket givande dag och kvall i
god samvaro och lymfvanlig mat. En dag att hamta ny kraft tillsammans.

Kal nar Lan
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Media & Sociala medier

In samband med regionfullmaktige i september syntes foreningen i artiklar i lokala medier.

Likaren gavdi menope  Kvinnor tar strid for vardmetod: "Fel att det
tvingades Eva betalas bllr en klassfraga"
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Foreningen har utvecklat hemsidan och publicerar I6pande alla medlemsevenemang med
inbjudningar. Under aret har féreningen samlat information som anvants som underlag vid
samverkan under "Lipddem 2019", se separat dokument dar denna information finns sammanstalld i
samband med verksamhetsberattelsen.

Eftersom sjukvarden dnnu inte fatt upp information pa 1177.se sa har foreningen dven publicerat
vilken vard som ges vid 6dem i regionen och vilka mottagningar som ger varden med lankar till
kontaktuppgifter. Se bilaga 1.

Patientforeningen ar aktiv pa Facebook bade 6ppet for alla intresserade och mer slutet for
medlemmar och styrelse.

Samverkansorganisationer

Lymf Kalmar Ian ar medlem i Lymf Sverige och Funktionsratt Kalmar lan. Lymf Sverige ar medlem

i Sallsynta diagnoser. Bade Sallsynta diagnoser och Funktionsratt Kalmar lan dr medlemmar

i Funktionsratt Sverige. Patientforeningen ser det som en styrka att vara med i dessa organisationer
och samverka med dem i for féreningen viktiga fragor. Vi uppskattar deras insatser mycket och anser
att samverkan varit mycket givande under aret.

Samverkan med Lymf Sverige har skett mycket nara da foreningens ordférande dven ar vice
ordféranden i det nationella férbundet.

Patientféreningen har samverkansavtal med ABF Kalmar lan fran 1 januari 2020 och ser fram emot
ett givande samarbete dven med dem.

Intressepolitik

Samverkan har skett I6pande under aret med sjukvardsledning och politiker foér att skapa optimal
vard vid 6dem. Redan under 2018 tog vi upp att kunskapen om sarskilt Lipddem och Dercum brister i
sjukvarden. Vi tog upp att det blir feloehandlingar nar fel diagnos satts och att de rutiner som finns
inte ar kanda i organisationen.

Syostra sjukvardsregionen tog fram ett uppdrag om att ta fram riktlinjer fér patientgruppen med
lipodem i oktober 2018, se bilaga 2. Uppdraget gavs till Stefan Bragsjoé som omgaende atersande det
for beredning pa nationell niva. Vid samtal med Bragsjo i januari framgar att det inte finns nagon

saker mottagare for uppdraget nationellt, vilket aven Landergren bekraftar i f
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maj. Vid senare samtal med Bragsjo framkommer att han inte har en aning om att det finns ett
metodrad och att han hade missat att det var metodradet som skulle utreda fragan om eventuella
operationer vid lipodem.

Angaende fragan om operationer vid lipddem ar Rosengvist tydlig med att det inte finns nagot beslut
eller beslutunderlag, men agerar dnda utifran att det ar ett forbud mot dessa. Vi finner detta
synnerligen allvarligt och bad Funktionsratt Kalmar Ian om hjalp i fragan. De tog sig an var sak och
stodjer var sak.

Fragan om det finns beslut om att dra in operationer vid lipddem togs via skrivelse fran Funktionsratt
Kalmar lan upp i Funktionshinderraddet 5 september och besvarades 22 november, se bilaga 3 och 4.
Nagot beslut kunde inte visas ej heller underlag for beslut. Fragestallningen var tydlig, finns det

beslut eller ej.

Modéte 8 mars med regiondirektér Ingeborg Eriksson och sakkunnig Karl Landergren

Information om laget for medlemmar med sjukdomarna lipddem och Dercum. Lista med fel i varden
overlamnades.

Moéte 20 maj med regionrdad Yvonne Hagberg (S)

Information om laget for medlemmar med sjukdomarna lipddem och Dercum

Méte 3 juni med Karl Landergren

Uppfoljning fran 8 mars.

Uppféljande teleméte med Yvonne Hagberg (S)
Uppfoljning fran 20 maj.

Uppféljande teleméte med Yvonne Hagberg (S)

Andra uppféljningen fran 20 maj.

Méte juni med Funktionsrdtt Kalmar ldn

Redogorelse for situationen for vara medlemmar som ledde till att Funktionsratt skrev en skrivelse
via Funktionshinderradet och fragade om det finns beslut fér att neka operationer. Nekande svar pa
denna skrivelse kom 22 november.

L.ymt
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Modte 22 augusti med Yvonne Hagberg (S)

Uppféljning med information om SBU och att de prioriterar regeringsuppdrag.

23 augusti éppet brev till regiondirektéren

Informationen som vi samlat under aret presenterades pa hemsidan. Darefter skrevs brevet om
operationer vid lipddem. Hog trafik pa hemsidan i samband med att brevet skickades och Karl
svarade.

Kort méte med Ingeborg Eriksson och Karl Landergren

Tydlig info fran regionen att man inte vill vara forst med operationer i landet fér man ar en liten
region. De hyser inget tvivel om att vi lider av den nekade varden. Vi tog upp att vi nekas individuella
medicinska bedémningar.

Regionfullmdktige

Medborgarférslag om utbildning angdende lipddem for sjukvarden och att anlita privata aktorer for
att utfora kirurgi daven vid lipédem.

Méte med Karl Landergren och hdlso- och sjukvdrdsdirektér Johan Rosenqvist

Johan redogjorde for att sjukdomarna kommer att uppmarksammas pa arets verksamhetsmaoten.
Men ingen plan kunde presenteras for utbildning.

Politikersamtal 1 november

Vara fragor skickades inte vidare till politikerna. Vi fick [6fte om att fa svar efter motet, men sa har

annu inte skett trots flera pastétningar. Ovriga patientféreningar som var pa plats reagerade starkt
pa situationen for var férenings medlemmar.

dskarshamns folkhogskola

Konferensgéster!
Vardfasérbundet - Munthesalen
LOU for Oskarshamns kommun - Utsikten
Lymfterapi rehabilitering - Franzens & Malmstroms rum

Valkomna!

Workshop 3 december
verksamhetsutveckling

Bra med verksamhetsutveckling for
o6demvarden. Riktigt bra att Lymf Kalmar lan
blev inbjudna. Vi deltog med sex personer
och samtliga sjukdomar var representerade.

Lymf

Kal 1ar Lan
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Méte 6 december med metodrddet

Styrelsen traffade metodradet om operationsfragan for

lipddem, som ar de enda som nekas just operation med

fettsugning. Bade Dercum och lymfédem far operationer
% SN | med fettsugning. metodradet utreder fragan om det

ﬁ 3 il vetenskapliga laget och det etiska forhallningssattet.

ke

Vi ar stolta 6ver féreningens insats och ser resultat

Vi ser en klar koppling mellan féreningens insatser och resultat med bade metodradet och att SBU nu
utreder fragan pa uppdrag av regeringen. Vi ser ocksa en tydlig lank till ministrarna och uppskattar
deras stod i fragan om vard.

I —— Regeringen satsar fér kvinnors halsa
DEBATT ==__..... i

"I regleringsbrevet for 2020 far Statens beredning fér medicinsk
och social utvardering (SBU) i uppdrag att utvardera det
vetenskapliga stodet for vestibulit, lipddem och rektusdiastas.
Utvarderingen ska omfatta en systematisk oversikt avseende
positiva och negativa effekter av olika tester och insatser."

nnoslukdomarna som
vérden borde prlorlt.'a

Kvinnosjukdomarna som varden inte prioriterar
"Kvinnor ska fa vard efter béasta tillgangliga vetenskap, inget annat
duger." Skriver socialminister Lena Hallengren och

jamstalldhetsminister Asa Lindhagen i en debattartikel i Expressen
28 december 2019 med anledning av regeringsuppdraget i samma

fraga.

De fortsatter: "Okunskap eller bristande spridning av kunskap kan leda till att det kan ta flera ar innan
kvinnan far ratt diagnos och behandling, eller att bemd&tandet och behandlingen blir ojamlikt 6ver
landet. Satsningen pa 6kad kunskap ar darfor ett viktigt steg i regeringens arbete for kvinnors halsa.
Vi vill med de har uppdragen sanda en signal till alla drabbade kvinnor — det handlar bade om ett
erkdnnande och om ratten till behandling."

Intressant aktuell fakta
Tyskland infor operationer vid lipddem i sjukvarden och tar ansvar och skapar de studier man
efterfragar.

CADTH, Kanadas motsvarighet till Sveriges SBU har granskat det vetenskapliga laget for lipodem.

mf
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Bilaga 1

Odemvard i Region Kalmar lan

Diagnos
Det vanligaste &r att det &r Din ldkare pa Halsocentralen som stéller diagnosen och skickar remiss till lymfterapeut.

Alla 6dem
Alla 6dem berattigar till remiss till lymfterapeut for bedomning och ev behandling. Vard ges utifrdn patientens behov.

Beddmning och behandling

Det &r din Halsocentral som interndebiteras for den vard du far hos lymfterapeuterna, forutom 6dempump som ar beroende av en Klinik.
Egenavgifterna star du sjalv for. Om din lakare nekar eller Du har annan orsak kan Du skicka en egenremiss for bedomning direkt till
lymfterapeuten. For att f vard med kompression och annat sa kravs remiss av lakare. En bedémning hos lymfterapeuten kan vara till
hjalp for att f& en sddan remiss.

Behandling

Konservativ vard
(] Information och kunskap om hur du kan bedriva egenvérd.
(] Kompressionsstrumpor och -klader.
o  Odempump, Lympha press.
(] Lymfmassage, ges enbatrt till vissa patientgrupper.

Kirurgi
° Kirurgi ges vid lymfédem och Dercum om konservativ vard inte ger tillrackligt resultat.
(] Kirurgi har dven getts vid lipédem av regionen tidigare och vi har &nnu inte sett nagot beslut eller underlag fér beslut om att
stoppa dessa operationer varfor vi anser att de fortfarande ska ges. Ledningen har varit av annan uppfattning. Nu
har regeringen och ministrarna tagit stallning for att vard ska ges med den basta tillgangliga vetenskapen och den visar pa
mycket bra resultat for operationer vid lipodem varfor vi anser att dessa ska erbjudas omgaende till de som behover det for att
6ka funktion och arbetsformaga.

Mottagningar

Enheter med lymfterapeuter i Norr
Vastervik Samrehab Akutblocket

Oskarshamn Samrehab Distriktsrehabiliteringen Oskarshamn
Vimmerby Samrehab Distriktsrehabiliteringen Vimmerby

Enheter med lymfterapeuter i Séder

Kalmar Arbetsterapin och fysioterapin Kalmar

Kirurgmottagning
Kalmar Kirurgmottagningen Kalmar

Egenavgifter for kompression i Region Kalmar lan

Kompressionstrumpor kna och lar
(] Kompressionklass 2 - 4 egenavgift 150 kr/st (ger 300 kr per par)
(] Kompressionklass 1 egenavgift 75 kr (ger 150 kr/par)

Kompressionsstrumpbyxa
(] Kompressionklass 2 - 4 egenavgift 300 kr
(] Kompressionklass 1 egenavgift 150 kr

Kompressionscykelbyxa
(] Kompressionklass 1 egenavgift 150 kr

Kompression for dverkroppen ar gratis, det har politikerna bestamt.

OBS!!
Du ska inte betala om inte kompressionen sitter bra. D& ska du meddela lymfterapeuten som far gora justering och bestélla en ny.

ymf- U\l] lipodemforening


https://lymfkalmarlan.se/%C3%B6dem/lip%C3%B6dem/lipodem2019/lip%C3%B6demregeringsuppdrag.html
https://lymfkalmarlan.se/onewebmedia/Liposuction%20for%20the%20Treatment%20of%20Lipedema%20-%20A%20Review%20of%20Clinical%20Effectiveness%20and%20Guidelines.pdf
https://www.1177.se/Kalmar-lan/hitta-vard/kontaktkort/Samrehab-akutblocket-Vastervik/
https://www.1177.se/Kalmar-lan/hitta-vard/kontaktkort/Samrehab-Distriktsrehabiliteringen-Oskarshamn/
https://www.1177.se/Kalmar-lan/hitta-vard/kontaktkort/Samrehab-Distriktsrehabiliteringen-Vimmerby/
https://www.1177.se/Kalmar-lan/hitta-vard/kontaktkort/Arbetsterapin-och-fysioterapin-Kalmar/?fbclid=IwAR1b3-6riaomkaerxt4GQJfCvReA2mPjvbOEVUE9LcNlY5y-79gjLlDchzY
https://www.1177.se/Kalmar-lan/hitta-vard/kontaktkort/Kirurgmottagningen-Kalmar/

Bilaga 2

RE‘QIOF’I % Region
Jénkopings lan andshnge’r Ostergétland

i Kalmar lén
Uppdrag: Handldggning av patienter med lipédem
Uppdragsgivare: Centrumrid Rekonstruktiv kimurgisk sjukvard
Projekthamn: Sjukvardsregionala riktlinjer for handliggning av patienter med lipidem
Grupp/enhet: EMPO Rehabilitering och smérta under ledning av Stefan Bragsjd.

Samarbete bir ske med RMPO Primirvard.

Bakgrund: Lipddem ir en kronisk storning i fettvivnaden och drabbar i stort sett

endast kvinnor. Vid sjukdomens utbrott dkar kroppens feticeller 1 storlek
och personen Skar d3 i omfing framférallt dver héfter. 1ar och skinkor.
Berikningar anger att 11 procent av Sveriges kvinnliga befolkning far
lipddem efter puberteten. Lipddem diagnostiseras ofta som fetma trots
att det finns manga tydliga tecken som skiljer lipddem fran frisk fettviv-
nad. Smirta dr en konsekvens som sjukdomen kan ge, for en del blir den
stor och vid langt ganget ddem kan patienten fa problem med att réira
sig. Lipodem kan ocksa skapa andra f6ljdsjukdomar. bland annat Atstor-
ningar och psykisk ohiilsa. Lipiidem #r en forhallandevis okiind sjukdom
dar det troligen finns ett mérkertal av personer som har denna sjukdom
men som inte fatt diagnosen.

I Region Ostergdtland har en behovsanalys tagits fram och denna bifa-
gas defta uppdrag.

Syfte och mal: Sjukvardsregionala riktlinjer for handliggning av patienter med lipGdem
avseende egenvard, riitt vardniva samt behov av rehabiliteringsinsatser
och smirtbehandling.

Uppdrag: Att ta fram sjukvirdsregionala riktlinjer for handliggning av patienter
med lipddem. Viktigt att belysa vikten av ritt vardniva samt beskriva
vilka rehabiliteringsinsatser som finns samt behandling av smirta och
psykisk ohilsa. Samtidigt ska egenvirdsrid belysas och vilka hjilpmedel
som kan prévas. Om det finns kirurgiska metoder som kan fvervigas
ska dessa virderas av det sjukvardsregionala metodradet.

Tidplan: November 2018 — Varen 2019

Avrapportering: Skriftlig redovisning till Kunskapsrad Hilsa och Rehabilitering varen
2019,

Resurser: Deltagares insatser finansieras inom ramen for respektive organisations
budgetramar.

2018-10-20

Jan-Erik Karlsson
Ordfdrande Centrumrad rekonstrukfiv ki-
rurgisk sjukvard

Lymf
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Funktionsrétt}
Kalmar lan
26-06-19

Skrivelse till

Funktionshinde
rriadet Kalmar lin
Box 601
391 26 Kalmar

Funktionsritt Sverige

Landsv. 50 A, Box
1386 172 27
Sundbyberg

Utnyttjas tillgdngliga resurser i behandlingen av manniskor
med funktionsnedsattning i det lymfatiska systemet?

Med héanvisning till denna fragestéllning traffades
representanter for Funktionsrétt Kalmar lan samt
representanter for Lymf Kalmar lan den 17 juni.

Fran Lymfforeningens sida upplever man att tillgéingliga
resurser for att minska effekterna av den funktionsnedséttning
som foreningens medlemmar inte anvénds.

Féreningen menar att man inte far besked om det fattats beslut
som inskranker behandlingsalternativen.

Ar det nagra beslut fattade?

Ar det i sa fall beslut grundade pa medicinska skil?

Finns mojligen andra skal for beslut?

Om det finns beslut ar det lokalt fattat eller ar det centralt
fattat?

Foreningen Funktionsratt i Kalmar lan har beslutat aktivt
stodja foreningar som inte &r ndjda med sambhéllets stod for att
minska effekterna av deras funktionshinder.

Lymf Kalmar lan har haft kontakter utan att fa ett acceptabelt
svar.

Darfor beslutade vi vid métet den 17 juni att Funktionsréatt
Kalmar lan skall aktualisera drendet genom att lyfta det till
regional och central niva.

Fragestillningarna sénds till Funktionshinderradet Kalmar lan
och dessutom onskar vi hora med Funktionsratt Sverige om de
har vidare information om de fragor vi stiller.

Bilaga 3
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, Sida
1(1)
Datum

Region Kalmar lén 2019-11-22 2019/940
Halso- och sjukvardsférvaltningen

Kopia Funktionsrétt Kalmar l&n
Funktionshinderradet Kalmar lén Nygatan 30

Box 601 392 34 Kalmar

391 26 Kalmar

Svar pa fragor fran funktionsrétt Kalmar lidn

Funktionsrétt Kalmar lan har via funktionshinderrddet inkommit med en
skrivelse dér de frigar om tillgéngliga resurser i behandlingen av ménniskor
med funktionsnedsittning i det lymfatiska systemet? Vidare str det att
Féreningen menar att man inte fir besked om det fattas beslut som
inskréinker behandlingsalternativen. Ar det nigra beslut fattade? Ar det i s4
fall beslut grundade pA medicinska skil? Finns méjligen andra skl for
beslut?”

Efter telefonsamtal med ordféranden i funktionsriitt Kalmar lin framkommer
det att frigorna giller lipddem och fettsugning.

Hilso- och sjukvérdsforvaltningen ér medvetna om det lidande som lipddem
kan medfGra. Forvaltningen ér &ven medveten om de kunskapsluckorna som
finns runt lipddem. Forvaltningen har dérfor under héstens moten med
verksamheterna sérskilt informerat om lipddem och den fokusrapport som
finns. D4 det tyviirr inte finns ndgon botande behandling s& ér den
huvudsakliga inriktningen att erbjuda lindrande behandling. En workshop ér
planerad till mitten av december arrangerad av Region Kalmar lins
rehabiliteringsverksamheter. Syftet med workshopen ér att tillsammans med
patientrepresentanter skapa en gemensam bild 6ver virdprocessen avseende
rehabiliteringsdelen.

Frigan om fettsugning ér kontroversiell. Fettsugning erbjuds for nérvarande
inte av den offentliga virden i Sverige utan det vetenskapliga liget behover
ytterligare kl;:rliggas.



