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Insatsomrade lipodem

En nationell arbetsgrupp for kirurgisk behandling av lipédem kommer att starta
under 2023. Nominering av ledamoter pagar.

Uppdrag

En nationell arbetsgrupp ska:

¢ Ta fram nationella kunskapsstod for kirurgisk behandling av lipédem i form av medicinska
indikationer, prioriteringsgrad och nivastrukturering.

¢ Beskriva vilken kirurgisk kompetens som kravs for behandling (fettsugning) av lipodem.

¢ Tafram forslag till nationell remissbilaga som stdd for kirurgisk behandling.

¢ Undersdka tillganglighet och forekommande skillnader inom och mellan regioner, samt underséka
behovet av eventuell nationell centralisering av vissa kravande tillstand.

* Tafram forslag pa hur utvardering av forslagna kunskapsstod for fettsugning av lipédem ska
genomféras avseende adekvat indikation, utfall av atgard, komplikationer och patientnytta.

» Underséka mojligheten att skapa ett nationellt kvalitetsregister.

VERKSAMHETSBERATTELSE
Lymf Kalmar Lan
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Arsmote

Arsmotet 20 mars 2022 holls digitalt med tanke pa att Covid-19 och en féreldsning med Ingela
Thuresson holls pa temat lymfsystemet. Ordférande holl i arsmotet och redogjorde for aret som gatt.
Styrelsen beviljades ansvarfrihet och styrelse for kommande aret valdes.

Styrelsearbete
20 mars holls ocksa ett konstituerande mote dar styrelseposterna fordelades enligt foljande:

Styrelsen

¢ Ulrika Fransson, ordférande

» Liselott 5joqvist, vice ordférande, sekreterare
«  FEvaElsrud, kassar

s Christine Holmberg, ledamot

* LenaBogrenLegell, ledamot

*  EvaKromnow, suppleant

Valberedning
s Vakant
Revisorer

¢  [IngemarMagnusson
*  TomasElsrud

Styrelseméten halls som regel kl 19-21 i februari, april, augusti och november, s& ocksa i ar. Ovriga
manader halls méten endast om extra behov for detta finns. Styrelseméten halls via zoom- eller
telefonkonferens. Vi ser detta som basta lI6sning da styrelsen ar utbredd 6ver lanet och resor ar
energikravande for oss, miljobelastande och kostsamma.

Planeringstraffar halls fysiskt i borjan av januari samt i slutet av september. | ar holls planeringstraffar
21 januari och 30 september.

Styrelsen verkstallde uppdraget fran arsmotet om att folja verksamhetsplan och budget.

Vi inser behovet av att ha lokal och en anstélld i féreningen, da det behdvs for att allt ska hinnas och
orkas med under de omstandigheter som rader.

Medlemmar
Vi har medlemmar spridda éver hela lanet. Medlemmarna finns i Vastervik, Oskarshamn, Monsteras,
Kalmar, Oland, Nybro, Ljungbyholm, Torss och Emmaboda.



Medlemsaktiviteter

20 mars Arsmote & foreldsning med Ingela Thuresson
Digitalt arsmote via zoom pa grund av Covid-19 foljt av digital forelasning om lymfsystemet med
Ingela Thuresson.

5 maj Utbildning Lipédem

Samverkan med Bracke Diakoni och arvsfondsprojektet om lipodem.
Evenemanget annonserades i dagspressen i hela lanet och holls bade
i lokal pa Linneuniversitetet och sdndes online for att hela lanet skulle
kunna delta lattare. Manga utnyttjade mojligheten med
onlinesdandning. Allménhet och personer fran sjukvarden deltog.

Forelasare:

- Johanna Falck, leg sjukskoterska, doktorand i lipédem, Jonkdping
University

- Olafur Jakobsson, Med Dr, Plastikkirurg

- Ritva Gough, Fil.Dr, sociologi, Nka

- Patientrepresentanter Lymf Kalmar lan

8 maj Kursdag Gua Sha
Kursdag pa Kronob&ck med kursledare Anita & Lasse Rydstrom som utbildade oss i massageformen

Gua Sha, teori och praktik. Lunch och fika ingick.

20 november Medlemstraff digital med jultema

6 december Pepp-samtal Kost
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Evenemang

Foreningen har haft ett tufft ar men deltagit dar det varit mojligt bland annat evenemang fran
Sallsynta Diagnoser och foreningen RTP. Samarrangemang med Bracke, se ovan. Foreningens fyra
foldrar, RollUp och skulpturer anvands vid marknadsforing och evenemang.

L\X&I Lan

Lymf- och lipod Jemforening

ETC Nyheter Ledare Ekonomi Klimat Kultur Debatt(@EEEEEs

Regioner sager nej
till operationer -
hundratals tvingas
till privatkliniker

——
PATIENTFORENING

- SAMVERKAN FOR
OPTIMAL SJUKVARD FOR ODEM

== “Nr daglig egenvird inte hilper bdr det bli mdjiigt med operation. Nar funktionen och smartan paverkar
fivskvaliteten negativt och arbetsformagan gar ner trots konservativ vard dr man helt utimnad tllsig sialv
ndr kirurgi nekas”, sger Ukrika Fransson. Bild: Shutterstock

DAGENSETC. F kvinnor med

lipddem vander sig arligen till privata kliniker - och betalar
hundratusentals kronor ur egen ficka. Fér nagra ar sedan kunde
svara fall fa ing bekostat av sji . Men idag sager
de flesta regionerna nej.

a Stina Berglund + R skrbont
Text

Media
En artikel i ETC om nekade operationer.

Kalla 2023-02-23 https://www.etc.se/inrikes/regioner-saeger-nej-till-operationer-hundratals-tvingas-till-privatkliniker

nar Lan

} dreningen for
Lymfédem Lipddem Dercum



Intressepolitik & samverkan

Samverkan Lymf Sverige
Nara samverkan med Lymf Sverige ar vardefullt sarskilt dar det kravs nationella insatser, bland andra
Socialstyrelsen, SBU, IVO, Lakemedelsverket m flera.

Samverkan Funktionsrdtt Kalmar Idn

Samverkan med Funktionsratt Kalmar Ian ar vardefull och de stédjer oss med vardefull information
och tips i foreningens mal for battre vard. Deras arbete med évergripande fragor for
patientforeningarna i lanet ar synnerligen viktigt och uppskattas mycket. Lymf Kalmar |an har under
aret haft en representant som ledamot i Funktionsratt Kalmar léns styrelse. Lymf Kalmar lan valdes
ocksad in med en post som ersattare i Funktionshinderradet for den kommande mandatperioden
2023-2026.

Da Erik Hemmingsson och Stina Wollter kommit ut med den sa viktiga boken "Kriget mot kroppen"
planerades en féreldasning med en eller bada av dessa. Eftersom behovet dven fanns inom andra
foreningar ar tillfragades Funktionsratt om att arrangera, vilket de ville. Hésten 2023 planeras nu
foreldasning med Erik Hemmingsson och My Westergren pa temat vikthets.

Intressepolitik &samverkan med regionen
Arliga politikersamtalet uteblev pa grund av att det &r valar.

Foreningen har under aret fort samverkan med regionen.
Intressepolitiken har gett resultat:

- Féreningen deltog med en patientforetradare i projektet med riktlinjer for lipedem och information
om lipédem till 1177 inom SOSR (syddstra sjukvardsregionen). Det projektet sdg vi verkligen fram
emot, men det visade sig ha stora brister som gjorde att resultatet blev darefter. Styrelsen var
engagerad i féreberedelserna infor

motena.

- SBU ar klar med sitt regeringsuppdrag
om att utreda det vetenskaplig laget for
lipddem. Fortsattningen blev att vardera
forskningsfragor om lipédem.
Allmanheten och organisationer har fatt
skicka in forslag pa fragor som
sammanstallts och senare varderats via
enkat av frivilliga. Slutliga prioriteringen
skedde i SBUs lokal i Stockholm, dar
foreningen deltog med en representant.
10 forskningsfragor prioriterades och
kommer publiceras i en rapport den 31
mars 2023.
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- Nominering av deltagare till Nationella ArbetsGruppen, NAG, for att ta fram nationella riktlinjer for
operationer vid lipddem pabdrjades och avslutades. Projektet kommer genomféras varen 2023 och
foreningens ordférande ar en av deltagarna i NAG for operationer vid lipodem.
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Insatsomrade lipodem

En nationell arbetsgrupp for kirurgisk behandling av lipédem kommer att starta
under 2023. Nominering av ledamoter pagar.

Uppdrag

En nationell arbetsgrupp ska:

» Ta fram nationella kunskapsstéd fér kirurgisk behandling av lipédem i form av medicinska
indikationer, prioriteringsgrad och nivastrukturering.

o Beskriva vilken kirurgisk kompetens som krévs fér behandling (fettsugning) av lipédem.

» Ta fram forslag till nationell remissbilaga som stéd for kirurgisk behandling.

» Undersoka tillganglighet och férekommande skillnader inom och mellan regioner, samt underséka
behovet av eventuell nationell centralisering av vissa kravande tillstand.

o Ta fram forslag pa hur utvardering av forslagna kunskapsstéd for fettsugning av lipédem ska
genomfdras avseende adekvat indikation, utfall av dtgérd, komplikationer och patientnytta.

» Undersaéka majligheten att skapa ett nationellt kvalitetsregister.
Kalla 2023-02-23

https://kunskapsstyrningvard.se/kunskapsstyrningvard/programomradenochsamverkansgrupper/nationellaprogra
momraden/npokirurgiochplastikkirurgi/lipodem.67055.html
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