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Arsmote

Arsmotet 15 mars 2020 holls digitalt med tanke pa att Covid-19 just blivit kant och restriktioner
inforts. Vice ordférande holl i arsmotet och redogjorde for aret som gatt. Styrelsen beviljades
ansvarfrihet och styrelse for kommande aret valdes. Gladjande med tva nya i styrelsen.

Styrelsearbete
15 mars holls ocksa ett konstituerande mote dar styrelseposterna férdelades enligt féljande:

Styrelsen

* Ulrika Fransson, ordférande

* Liselott Sjoqvist, vice ordfdorande, sekreterare
* EvaElsrud, kassor

» Christine Holmberg, ledamot

* LenaHolm, ledamot

* Sandra Metzner, ledamot

* Eva Kromnow, suppleant

Valberedning
* Vakant

Revisorer
* |ngemar Magnusson
* Tomas Elsrud
Styrelsemoten halls som regel forsta torsdagen i manaden kil 18-20 i februari, april, augusti och
november. Ovriga m&nader halls méten endast om extra behov fér detta finns. Styrelseméten halls
via zoom- eller telefonkonferens. Vi ser detta som basta 16sning da styrelsen ar utbredd over lanet
och resor ar energikravande for oss, miljobelastande och kostsamma.

Arbetsmoten holls fysiskt i borjan av januari samt i slutet av september. | ar holls arbetsmotena 3
januari och 25 september.

Styrelsen verkstéaller uppdraget fran arsmotet om att félja verksamhetsplan och budget.

Medlemmar
Vi har 19 medlemmar och 17 stddmedlemmar spridda over lanet. Medlemmarna finns i Vastervik,
Oskarshamn, Ménsteras, Kalmar, Oland, Nybro, Ljungbyholm, Torsds och Emmaboda.

Medlemsaktiviteter

SONDAG 19 JANUARI Medlemstraff med cafétraff
- Café Lipodem, Dercum & Lymfodem

Bracke Diakoni kom och berattar om sitt Projekt Lipédem och genomférde en workshop med café
som satt att samla in information genom temadiskussioner i grupper, som en del av Projekt Lip6dem
som finansieras av Arvsfonden. Foreningens medlemmar deltog och delgav sina erfarenheter. Lena
fick forfragan om att delta i boken om lipddem som &r en del av projektet.

SONDAG 15 MARS Arsméte

Arsméte med foreldsning av fysioterapeut om svarigheter och l6sningar med 6dem som paverkar
kroppen, se inbjudan. Féreldasaren lamnade sent aterbud och pa grund av Covid-19 holls arsmotet
med kort varsel som telefonkonferens for att minska risken for smittspridning. y


https://lymfkalmarlan.se/onewebmedia/arsm%C3%B6te.jpg

LORDAG 9 MAJ

Kurs i andningsteknik med Madeleine Blomberg, som ar utbildad andningscoach, skulle hallits i
Kronobacks klosterruin i Monsteras, men pa grund av Covid-19 flyttades den fram till I6rdag 12
september i digital form.

HELGEN 12-13 SEPTEMBER Kursen "Att leva med 6dem"

Kursen "Att leva med 6dem" for medlemmar i digital form via Zoom pa grund av Covid-19. P3
|6rdagen var det kurs i andningsteknik med Madeleine Blomberg, som ar utbildad andningscoach,
och bassangtraning enligt Dorit Tidhar. P4 séndagen var det Lymfologi med lymfolog Ingela
Thuresson. En mycket uppskattad och givande kurs enligt deltagarna. Kursen féljdes upp med en
Facebook-grupp déar erfarenheter och information fortsatte att delas mellan féreldsare och deltagare.

SONDAG 15 NOVEMBER Medlemstraff
Digital medlemstraff dar vi kommunicerade laget med varandra. Sa viktigt att ses bara for att
kommunicera laget. Men vi saknar sa att inte kunna traffas fysiskt.

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

Evenemang
Foreningen har deltagit i flera evenemang under aret. Pa grund av laget med Covid-19 har det varit
digitala evenemang.

Webbinarie om lipodem

Bracke diakoni ordnade webbinarie inom ramen fér projektet om lipédem som drivs med bidrag fran
Allménna arvsfonden. Det var intressanta férelasare och flera fran styrelsen/féreningen deltog i
webbinariet.

Medverkande talare var

e Helena Domeij, ansvarig projektledare SBU, om at tutvardera det vetenskapliga stodet for
behandling av lipodem.

e Malin Olsson Bitr Professor, Institutionen for halsovetenskap, LTU, OM kvinnors erfarenheter
att leva med lipodem.

e Ritva Gough Forskare NKA, om betydelsen av stod till anhoriga

e Renée Hoglin Forfattare till intervjuboken Livet med lipédem - en utmaning var dag med
lipodem.

Politiskt panel: Anna-Lena Hogerud (S), Barbro Westerholm (L), Lina Nordqvist (L), Ella Bohlin (KD),
Solveig Zander (C)

Utbildning om lip6dem pa Nya Karolinska Sjukhuset, Solna

Flera fran styrelsen/féreningen deltog i utbildningen och sa gjorde dven regionens ledande politiker,
Funktionsratt Kalmar l1an med flera.

Medverkande forelasare var

- Valkommen och kort presentation av Lymf Sverige och eftermiddagen, IngMarie Bohrgeljn,
ordférande Lymf Sverige forbundet for lymfodem, lipddem, dercum



- Vad éar lipédem, hur diagnosticeras och behandlas det? Leif Perbeck; Docent Karolinska Institutet,
Stockholm

- Bemdtande i sjukvarden. IngMarie Bohmelin, Lymf Sverige

- Laser-assisterad fettsugning (Smartlipo) vid lipédem - var erfarenhet av dess mojligheter och
begransningar. Vilyam Melki MD, PhD, Overldkare ESTETIKUM, Uppsala

Foreldsningar och presentationer finns att ta del av presentationerna fran utbildningen pa Lymf
Sveriges hemsida.

Foldrar & boken Att leva med lip6dem - en utmaning var dag

yim' Lymf

Foreningen har tagit fram fyra foldrar som en del i
informationsarbetet. Foreningen har tryckt upp 5000 exemplar av
varje och formedlat en del av dessa till regionen och kommunerna
och 6vriga berérda verksamheter. Féreningen har ocksa tagit
ansvar for att dela ut 200 ex av boken, Livet med Lipédem - en
utmaning var dag, till regionen och kommunerna. Boken ar e 'l“w. "

utgiven inom ramen for Projekt Lipédem som drivs av Bracke & “’W“
Diakoni med medel fran Allmanna Arvsfonden. Foreningens och
styrelsens medlem Lena Holm &r intervjuad och deltar i boken
med sin berattelse om hur hon nekas behandling med operation
och bara blir mer funktionsnedsatt och samre i vdntan pa att
regionen ska ta sitt ansvar och ge adekvat behandling.
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Media

SVErigesRATIO  wyheter  Poddarprogram  Direke  Minsida  Mer v P4 Kalmar 20 april 2020
1" Kalmar Christine Holmberg beréttar i Radio P4 Kalmar om
Stat  PaprogramA-0  Tabla  Litistor  Arkiv  Om... Tipsal hur det ér att |eva med I|podem

"“Christine Holmberg dr 6vertygad om att hon lider
av den kroniska sjukdomen lipédem, men har énnu
inte trdéiffat en Iékare som haft tillrdckligt med
kunskap om det."

"Ldkarna har istdllet sagt att hon lider av fetma."

o "Man far diagnosen fetma utan att de utreder om
Christine Holmbergar.bvertygaﬂat.& honIi(‘{eravlipédem,B.i(dentillhldgervisarhurlipooem lfan seut. Det drinte det Ilgger négot annat bakom’ Vllket bllr Valdlgt

Christine Holmberg pa den hdgra bilden.sta att personera inte har nagot med varandra att gora Foto: Hanna
Thulin & Lymf- och lipddemfdreningen Kalmar l3n

snett", sdger Christine Holmberg."

Barometern 14 & 15 juli 2020

"Lip6dem dr en kronisk sjukdom som drabbar
omkring var tionde kvinna. Men trots att det finns
en effektiv behandling att fd nekas drabbade
kvinnor behandlingen av den offentliga sjukvarden i
Kalmar ldn."

Vasterviks Tidning & Vimmerby Tidningen 21 juli
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Intressepolitik & samverkan
Foreningen har under aret fort en kontinuerlig dialog med styrande tjansteman och politiker. Vi har
haft ett fysiskt mote i januari, sen kom covid och métena blev digitaliserade.

Méte i januari, innan covid, var med bade styrande politiker och tjansteman och var en stor
besvikelse. Malet med motet var vi 6verens om, férbattra sjukvarden for kvinnor med lipédem. Men
sen var det stopp. Oavsett argument sa var svaret nej. Vara fakta har gedigna kallor men de
ignorerades dnda i och med att foréandring inte var aktuellt da. Gladjande att detta andrades under
aret for det har kompakta motstandet var forgérande. Dock dras fragan om operationer fortsatt i
onddig langbank aret ut, vilket sa klart ar frustrerande.
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Bassangfragan har varit aktuell i media i och med ombyggnationen i Kalmar. Féreningen har
samverkat med Funktionsratt Kalmar lan da flera foreningar har intresse i fragan. Bassangtraning ar
en viktig del i behandlingen av foreningens sjukdomar och vi sag allvarligt pa att Kalmar under en tid
av flera ar skulle vara utan varmbassang. Efter patrycknngar andrades detta och det ser i nuldget ut
att inte bli nagot glapp innan nya varmbassangen star fardig. Dock ser vi att det saknas samverkan
med alla féreningar som har patienter som ar beroende varmvattentraning nar planen for den nya
bassdngen tas fram. Politikerna har lovat 6kad kommunikation da Funktionsratt Kalmar lan framférde
detta.

Utbildning om lipddem via Lymf Sverige, styrelsen bjod aktivt in styrande tjansteman och politiker i
hela sydostra. Mycket gladjande att flera ledande politiker fran lanet deltog i utbildningen.

Metodrddets rapport

Metodradets rapport gjorde skillnad i attityden vi moéter och utbildningen om lipédem forstarkte
politikerna i samtal med styrande tjansteman da de nu vet det vi vet. Lipédem &r en sjukdom som ska
behandlas inklusive operationer for de svaraste fallen. Det visar vara fakta pa och det visar
metodradets rapport och kvinnorna som opererats vittnar om ett battre liv, med de som inte har rad
vittnar om fortsatt forsamring.

"Att undanhdlla de Metodrddet lipédempatienter som har den allra sémsta livskvaliteten frdn ett
multiprofessionellt omhéindertagande inklusive fettsugning i offentlig regi dr inte férenligt med hdlso-
och sjukvdrdslagens andemening om prioritering av de med stérst behov av sjukvard."

"Vid vdr dialog med Avni Abdiu vid Plastikkirurgiska kliniken, Universitetssjukhuset i Linképing framkom
att tillgdngligheten till fettsugning for lipédem inom den offentliga varden dr starkt begrédnsad och
reserverad fér de allra mest angelédgna fallen efter Idngvarig férbehandling."

Arliga politikersamtalet

Arliga politikersamtalet praglades av att styrande politiker inom sjukvarden framférde att de nu fatt
sa mycket underlag och information att de nu forstar patientforeningens argumentation till fullo och
kraver att sjukvarden levererar dven operationer till kvinnor med svar lipddem. Yvonne Hagberg (S)
har verkligen lyssnat pa oss sedan vi forst traffade henne och hon har férstatt behovet. Politikerna
har skapat sig fakta genom féreningens fakta, men det var med metodradets rapport som hon fick
med sig dven ordférande i Halso- och sjukvardsberedningen. De kontaktade dven metodradet direkt
for att sakerstalla att de forstod rapporten ratt. De invantade Lymf Sveriges utbildning om lip6dem
som var i oktober och det var mycket gladjande att flera ledande politiker tog sig tid att lyssna och
lara denna eftermiddag. Det ar ren diskriminering att kvinnor med svar lipédem nekas operation var
vad de uttryckte direkt till oss. De lovade att se efter sa att diskrimineringen upphor och att kvinnor
med svar lipddem far tillgang dven till operationer.

Samverkan frdan bada parter

Samverkan har praglats av att det ar féreningen som tar kontakt och stéller fragor och ber om moten.
Vi har saknat initiativ fran regionens tjansteman och politiker. Féreningen uppdateras inte nar det
hander saker som beror oss. Vi har framfort detta och fatt en 6kad repsons med regelbundna méten
ca 2 ganger per termin med rehabcheferna pa deras initiativ med start i december 2020. Malet med
motena ar samtal for informationsutbyte och forbattringar inom deras ansvarsomrade, samt en
ingdng genom dem till andra'verksamheter som ar berérda. Aven politikerna har uttryckt en dkad
vilja att forbattra initiativ till information och dialog nar vi framférde detta till demjpa
politikersamtalet i oktober.



Bécker och foldrar
8 Boken om lipédem och féreningens nya foldrar har delats ut, se
ovan, som en del i att informera mera om vara sjukdomar och
patientforeningen. Foreningen hade dven ett digitalt bok- och
folderslapp med styrande politiker. Foreningens medlem Lena Holm
fanns med med sin beréattelse i boken. Lena var med vid utlamningen

1ipo

en utmaning vax dag

av boéckerna och berattade om varfér hon stéller upp med sin
berattelse. Hon berdttar |
om sin verklighet for att
fa till forandring for sin
och kommande
generationers skull. For

att sjukvarden ska ta sitt
ansvar fullt ut direkt och anda fram for att minska
vardskadorna. Lenas beréttelse ar en av flera gripande
berattelser om livet med lipddem i boken.

Boken och foldrarna distribueras till samtliga
partier/regionrad, regiondirektoren,
forvaltningsledningen, Patientnamnden, priméarvarden,
valda enheter inom sjukhusen, barnmorskor,
ungdomsmottagningar, MAS, skolskoterskor och
Funktionsratt Kalmar lan. Foldrarna finns dven att lasa pa
foreningens hemsida. Vi tackar regionen for att de
hjalpte till med en stor del av utdelningen.

Samverkan Lymf Sverige

Da tre av styrelsens ledamoter dven ingar i styrelsen for Lymf Sverige har de dven deltagit i paverkan
pa nationell niva. Vi har en ndra samverkan och gemensamma mal med var paverkan, att minska
diskrimineringen av kvinnor med lip6dem vad galler vard och operationer och optimal vard vid
lymfodem, lipodem och Dercum. De har bland annat deltagit i utbildningsdagen pa Karolinska och:

- Samverkan och digitalt méte med SBU om deras pagaende regeringsuppdrag att utreda det
vetenskapliga stodet for behandling av lipédem.

- Samverkan och digitalt mote med IVOs GD-stab om situationen med uteblivna diagnoser och
utebliven vard for kvinnor med lipodem.

- Mote med generaldirektor for IVO om vardsituationen och utmaningar och l6sningar i och med
Covid-19.

Samverkan Funktionsrdtt Kalmar Idn

Samverkan med Funktionsratt Kalmar lan ar vardefull och de stodjer
oss med vardefull information och tips i foreningens arbete for
battre vard. Deras arbete med 6vergripande fragor for
patientforeningarna i lanet ar synnerligen viktigt och uppskattas
mycket.
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Viktig reflektion och uppmaning till sjukvarden
Reflektioner och uppmaning till sjukvarden efter 2,5 ars erfarenheter fran samverkan med regionens
tjansteman och politiker:

Lyssna pa patientforeningar, de engagerar sig pa sin fritid och talar for att de ser brister som kan
forbattra sjukvarden. Se patientféreningarna som den tillgang de faktiskt ar for regionens utveckling
inom sjukvarden. Det finns undantag dven inom sjukvarden och ni vet vilka ni ar, s3 uppmaningen ar
inte till er.

Det ar fruktansvart frustrerande och energikrédvande att se pa néar sjukvarden drar drenden som
snabbt skulle kunna l6sa problem med direkta fel likvdl som forbattringspotentialer i langbank. Ja de
tar sig tid att traffa oss och tala med oss, men vilja till forbattring ar i manga fall omotiverat lag. Med
lipédem i kroppen &r energinivan redan ansatt och stress forvarrar symtomen, sa for var
patientforening ar samverkan dar viljan till forbattringar finns avgérande.

Varfor tar det annars tiotalet ar och mer an sa att genomféra forandringar. Ideella krafter far kampa i
dessa tiotalet ar medan rejalt avionade tjansteméan och politiker haller i motstandet. Detta ar inte
okej.

Sarskilt inte nar patientforeningen levererar fakta som stodjer forbattringen. Fakta fran kallor som
styr sjukvarden och andra seriosa kallor har i vart fall ignorerats av de med yttersta makten att ta
fakta pa allvar och genomféra forbattringen, tills att metodradet bekraftade fakta.

Visst kan bade politiker och tjansteman ldsa och fordandra om de bara vill. Vi uppmanar till férandring
och forbattring. Vi ser ju att det 4r maojligt ndr man val VILL gora nagot snabbt. Det &r bara att se pa
hur snabbt man kan genomfoéra forandringar nar det géller pandemin. Sa bort med denna ovilja och
respektera att patientféreningar engagerar sig ideellt for sin, men ocksa fér sina medmanniskors och
kommande generationernas skull. Vi har flera ganger upplevt att méten med oss ar for att uppfylla
kriteriet att samverka med oss. Men om de inte agerar utifran de brister som kommer upp sa ar det
att slésa med patientféreningens energi och ideella insatser.

Tio ar ar snabbt genomfdrande av férandringar far vi hora. Vara medlemmar har inte tio ar, en

medlem har redan mist livet i allt for tidig alder och ett par medlemmar har varit ndra att missta livet
men klarade sig. Lidandet pagar medan sjukvarden forhalar forbattringar. Detta ar allvarligt. Detta ar
inte etiskt forsvarbart nr det ar en sjukdom som ar genetisk och behandlingsbar och lidandet ar stort.

Kvinnor med lipddem har varit eftersatta och misstrodda genom artionden. Vi kdnner att vi gér en
historisk insats och tillsammans med andra kvinnor runt om i landet och varlden som engagerar sig i
fragan sa ar nu tiden kommen att ta dven denna patientgrupp pa allvar, forskning, diagnos,
behandlingar och bemétande. Skapa den forskning ni soker. Ge kvinnorna rattvisande medicinska
beddémningar och vard utifran behov. En kropp med lipédem kan leva sitt eget liv, det ar inte alltid
den foljer samma som andra. Darfor ar individuella medicinska bedémningar av stérsta vikt vid
lipddem. Det dr med storsta lattnad vi ser att vindarna vant, men det ar forst nar resultatet kommer
som vi ar ndjda.

Kalla: Metodradet i Syddstra sjukvardsregionens rapport om Fettsugning vid lipddem, utgiven 2020-06-10.
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