Svar frdn Region Skdnes politiker om fragor kring otillréicklig vdard och behandling for
patienter med Lipédem

Nedan foljer ett antal fragor som kvarstar obesvarade efter projektets webbkonferens i slutet av
september och som vi i Projekt Lip6dem méter dagligen i kontakter med patienter och
patientféreningar

1. Man saknar den vard som tidigare erbj6ds i vissa delar av landet som stoppades med hénvisning
till kommande nationella vardplanerna:

A. Vilket arbete pagar for att skapa nationell vardplan? Finns det en tidplan?

B. Vad kan orsaken vara till att det varit sa svart att fa Socialstyrelsen att inleda ett arbete for att
skapa nationella riktlinjer for 6demvarden generellt, och darmed dven lipédem i Sverige?

C. Varden som man far tex kompression och lymfapress ar ju valdigt olika beroende pa var man bor.
Ska man behova flytta for att fa vard overhuvudtaget? Nar kommer nationella vardplaner for
behandling av lipddem?

Svar: Det &r naturligtvis inte bra att 6demvarden skiljer sig at sa mycket mellan olika regioner och
just darfor ar det angelaget att ta fram nationella riktlinjer for att sakerstalla likvardig och
hogkvalitativ vard i hela landet. Socialdemokraterna i Region Skane lamnade ar 2019 in ett
initiativarende dar vi bland annat foreslog att hdlso- och sjukvardsnamnden skulle tillskriva
regeringen angaende behovet av nationella insatser for att 6ka kunskapen om lipédem och utarbeta
ett vardprogram for diagnosen. Statens beredning foér medicinsk och social utvardering (SBU) har nu i
uppdrag att utvardera det vetenskapliga stodet for behandling av lipédem. Rapporten ska vara klar
tredje kvartalet 2021.

2. Hélso- och sjukvardslagen uttrycker att samhillet har ett ansvar att erbjuda vard till patienter
som &r i behov av vard.

Sydéstra sjukvdrdsomrdadets metodrdad anvdnder rapportformuleringen:

"Att undanhdlla de lip6dempatienter som har den allra simsta livskvaliteten fran ett
multiprofessionellt omhéndertagande inklusive fettsugning i offentlig regi dr inte férenligt med
hdlso- och sjukvdrdslagens andemening om prioritering av de med stérst behov av sjukvard".
A. Kvinnorna med lipédem lider har och nu! Vem tar ansvar for att de som ar drabbade far hjalp?
B. Ar det etiskt férsvarbart att inte behandla personer med lipddem?

C. Vad gor socialutskottet for att astadkomma en jamlik vard och darmed hjélpa patienter med
lipédem?

Svar: Alla patienter har ratt till en god vard i enlighet med vetenskap och beprdévad erfarenhet. Vi ser
allvarligt pa de brister som finns lipédemvarden och har darfor drivit pa for att 6ka kunskapen inom
sjukvarden. | vart initiativarende fran 2019 foreslog vi ocksa att hélso- och sjukvardsdirektoren skulle
ta fram ett kunskapsunderlag om lipddem och sprida informationen i organisationen. Som ett led i
det arbetet skickades utlatandet fran Sydostra sjukvardsomradet till Region Skanes metod- och
www.alltomlipodem.se
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prioriteringsrad for bedémning. Vi vill dock understryka att i slutdndan ar det inte politiker, utan de
medicinska professionerna som beslutar om vilka behandlingar som ska anvandas pa vilka
indikationer. Politikens roll ar att ge professionerna sa goda forutsattningar som maijligt att fatta bra
beslut och ge god vard.

3. Till ansvariga Region Skane och andra regioner: Nar man har ett system att kompressionsplagg
och kompressionspump inte upphandlas av hjdlpmedelsverksamheten utan dessa ska bekostas av
driftsbudgeten pa vardcentralen/primérvarden, sa blir det i praktiken stopp fér forskrivning av
kompressionspump till behévande patienter.

A. Vad gor ni for att patienter med lipédem i ska fa tillgang till kompressionspump och
kompressionsplagg i hela Sverige?

B. Hur sékerstaller ni att tillgangen erbjuds i verkligheten och inte bara pa pappret?

Svar: Ansvaret for att bedoma vilka hjalpmedel som en patient har behov av ligger pa den
forskrivande lakaren, och den bedomningen ska naturligtvis grunda sig uteslutande pa patientens
medicinska behov, utifran evidens och beprévad erfarenhet. Vardcentralernas ekonomi ska inte vara
en faktor i sammanhanget. Om enskilda ldkare avstar fran att skriva ut hjalpmedel trots att de
bedémer att det finns ett medicinskt behov sa ar det forstas allvarligt. Vi har dock varit i kontakt med
primarvardsforvaltningen, som forsakrat oss om att sddant agerande absolut inte ar sanktionerat
uppifran, utan att man ar valdigt tydlig gentemot verksamheterna med att det ar den medicinska
etiken som ska vara vagledande for alla beslut.

4. Man upplever att kraven pa evidens &r storre i Sverige som grund for behandling dn i andra
lander. Andra lander behandlar mer; UK, Holland, Tyskland, Norge, m fl.

A. Varfor har Sverige andra (i manga delar hogre) krav pa evidens an t ex Holland, Tyskland eller
Norge?? Patienten lider lika mycket i Sverige som i andra lander.

B. Hur kan man motivera att neka patienter vard som har svara symtom med hanvisning till
evidensbrist? Ett brutet ben ar ett brutet ben. D3 fragar man aldrig efter evidens innan man
behandlar.

C. Varfor ar kraven hogre nar det galler diagnosen lipodem?

D. Beprovad erfarenhet finns av insatser for patienter med lipddem. And& nekas man vard. Varfor?
E. Vilken evidens finns for magsacksoperationer vid lipddem? Hur kan den typen av kirurgi vara
tillaten och bekostas av varden nar den inte hjalper samtidigt som att fettsugningskirurgi som faktiskt
hjalper inte ar det?

F. Hur féljer man den studie som gors i Tyskland dar man behandlar patienter som ar i stadie 3? Vad
kan det innebara for varden i Sverige?

Svar: Det ar viktigt att varden utgar fran evidens och beprévad erfarenhet, och de bedémningarna
maste goras av professionen och andra medicinskt sakkunniga. Det ar just detta som SBU fatt i
uppdrag att géra och vi hoppas att deras rapport ska innebara ett férbattrat kunskapsldge och
darmed battre vard fér de som lider av lipédem. SBU:s rapport ska ocksa ta hansyn till internationell
forskning och litteratur inom omradet.

5. Det som hjalper for patienter med lipodem &r t ex lymfmassage, vattengymnastik, yoga och
kompressionsbehandling. Man behéver bekosta all behandling sjdlv. Det ar inte rattvist nar allt
www.alltomlipodem.se
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handlar om att bli av med sin smarta eller att méjliggora rorlighet for att kunna fungera i
samhillet. Man behéver till och med bekosta bes6k fér att fa sin diagnos. Manga ar
langtidssjukskrivna och vet inte hur man ska ha rad....

A. Hur kan ni motivera oréattvisorna i varden?

B. Varfor far patienter med lipddem bekosta allt sjdlva for att ma bra? Det ar en sjukdom med
diagnoskod R60.0B!

Svar: Det gar aldrig att forsvara orattvisor i varden och vi ar vdl medvetna om att demvarden
behover forbattras. Darfor har vi ocksa drivit fragan och lagt forslag om att forbattra kunskapen om
diagnosen ute i varden sa att vardpersonalen far battre forutsattningar att ge god vard. Men i
slutdndan ar det som sagt de medicinska professionerna som har kompetensen och ansvaret att
besluta om vilka behandlingar som ska forskrivas.

6. Det finns stora samhallsekonomiska vinster att géra genom att operera patienter med lip6dem
eftersom manga ar langtidssjukskrivna.

Hur adresserar ni det?

Svar: Vilka behandlingar som ska anvandas ar aterigen upp till professionen att besluta om.
Politikens roll ar att ge dem sa goda forutsattningar som maijligt att fatta bra beslut, och darfér driver
vi pa for mer resurser och mer kunskap om till exempel lipédem i hilso- och sjukvarden.



