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Den har boken vinder sig till dig som vill veta mer om hur det verkligen ar
att leva med lipodem. Du kommer att lisa om sex kvinnors erfarenheter och
vardag med diagnosen lipddem och édven ta del av anhorigas perspektiv till
livet med lipodem.

Var forhoppning ér att boken ska 6ka forstaelsen for alla som ar drabbade
av lipodem och skapa inlevelse i hur diagnosen paverkar deras liv.

Vi vill med boken ¢ka kunskapen om lipédem sé att dem som har det kan
motas med respekt och fi tillgang till hjdlp och stod av det slag de behover.

Boken dr framtagen som en del i Projekt Lipodem. Det har finansierats av
Allménna arvsfonden.
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Om projektet

Projektet Lipodem kom till for att terapeuter pa Bricke Diakoni tog initia-
tiv till det. De hade i manga dr mott patienter med lipodem och kint sig
frustrerade Gver att dessa kvinnor maste kimpa sa for att bli respektfullt be-
motta och fa rdtt hjdlp. De
motte ett stort lidande samti-
digt som en tydlighet sakna-
des fran vardens sida om vad
det finns for hjilp att erbjuda
dem. Lag kunskap om dia-
gnosen pa vardsidan i kombi-
nation med brist pa riktlinjer
gor att patienter bollas mel-
lan vérdgivare utan att fa
hjilp. Det kostar inte bara in-
dividen utan ocksa samhillet

mycket att patienter hamnar

Asa G. Andersson och Christina Ripe.

i utanforskap med ldnga

sjukskrivningar for att de inte far tillgdng till en fungerande behandling. Det
ar mdnga som &r drabbade. Det lidande kvinnorna lever med drabbar dven
anhoriga.

Allt detta ville behandlarna pd Bricke Diakoni dndra pé och kontaktade
patientféreningarna SOF, Svenska Odemférbundet, LymfS, Lymf- och lip-
o0demforeningen i Stockholms ldn samt NKA, Nationellt kompetenscentrum
for anhoriga. Tillsammans sokte de och Bricke Diakoni pengar fran Allméan-
na arvsfonden. Efter ndgra turer fram och dter beviljades medel for ett pro-
jekt.

Fokus i projektet ér att sprida information om diagnosen lipédem samt
visa pd vilket sitt man kan hjilpa patienter med lipodem.

Projektet pagar under tre ar och har som malsattning att:

+ Samla och kanalisera kunskap och erfarenheter samt skapa rekommenda-
tioner for vard och behandling

+ Ta fram en intervjubok for att visa hur det dr att leva med lipddem

+ Ta fram verktyg for stod till personer med lipodem, anhoriga och virdper-
sonal



+ Synliggora diagnosen Lipodem for politiker, allmanhet och beslutsfattare

+ Stimulera till forskning

Vi kommer att gora en hemsida om lipodem dir allt presenteras. Den ska he-
ta Allt om Lipddem, www.Alltomlipodem.se och kommer att publiceras i
en forsta utgava under hosten 2020.

Asa G. Andersson, lymfterapeut och arbetsterapeut
och Christina Ripe, projektledare Projekt Lipodem

Journalisten Renée Hoglin har intervjuat sex kvinnor med
lipddem och ett par anhoriga. De delar med sig av sin erfa-
renhet av att leva med denna dolda, fér ménga helt okdnda
sjukdom och om vardens bristande respekt for dem.




Artikel skriven av Matilda Lamm for Doktor.com om projektets enkdtundersdkning

Kvinnorna blir foraktfullt
bemotta i varden

En stor majoritet av personer med lipodem far inte det stod de beho-
ver. Det visar en enkdtundersdkning som genomfaorts av Projekt Lip-
odem, ett projekt finansierat av Allmdnna arvsfonden och drivet av
Brdcke diakoni i samarbete med Svenska ddemforbundet, LymfS och
NKA.

— Det dr ett stort problem att madnga under flera ar har sokt hjilp men blivit
negligerade av virden, siger Christina Ripe, lymfterapeut och projektledare
for Projekt lipodem.

NEGATIVT BEMOTANDE

Undersokningen visar att 57 procent upplever negativt eller daligt bemétan-
de frén varden.

Kunskapsbrist, ointresse och forakt dr vanligt forekommande.

— Jag blir ledsen av att ldsa svaren fran deltagarna, manga blir foraktfullt
bemotta av varden och inte trodda, de blir kallade feta och hemskickade med
virktabletter och tips om att banta, siger Christina Ripe.

Av dem som uppger att de har lipodem &r det 71 procent som har fatt en
diagnos, men vigen dit har for ménga varit tuff.

— Vissa regioner siger blankt nej, de varken diagnostiserar eller behandlar.
De personer som har fétt hjilp snabbt dr de som kommer till vairden mycket
példsta, vet vart de ska vinda sig och vad de ska fraga efter. I flera fall har pa-
tienterna fatt limna information om lipédem till virdpersonalen som i sin
tur har fatt ldsa pa.

DALIG KUNSKAP I PRIMARVARDEN

I 50 procent av fallen dr det en lymfterapeut som stillt diagnosen, for 26 pro-
cent har det varit specialistlikare och i bara 19 procent av fallen en huslikare.
44 procent av de svarande uppger att det var svdrt att fa hjilp med att fa sin
diagnos.

— Kunskapen om lipodem i primérvarden &r vildigt 1dg och maste bli
mycket battre. Mdnga stinger dorren och skyller pa att det inte finns evidens.
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Ett problem dr att diagnosen hamnar mellan en rad olika specialiteter. Det
ar en sjukdom i fettvivnaden som triggas igdng av ostrogen, paverkar lymf-
systemet, blodkdrlen och ger inflammatoriska symtom.

— Men ingen specialitet tar eller kdnner ett ansvar for diagnosen. Det biésta
ar att komma till en lymfterapeut, men det finns inte sddana i alla delar av
landet. Pa vissa hall ar dessutom lymfterapeuter bara organiserade under
onkologkliniker och tar endast emot patienter med lymfodem efter cancer.

Av dem som inte fatt diagnos uppger 70 procent att de inte hittat ndgon
som kan diagnostisera.

— Den allménna vérdens bristande kunskap och intresse tvingar ofta pati-
enter till privata aktorer for diagnos och behandling. Det dr den vig som
aterstar och kostar tusentals kronor, sidger Christina Ripe.

SVART ATT FA HJALP
Hela 93 procent uppger att de inte fér ritt stod och behandling f6r sin sjuk-
dom.

— Det dr en sd oerhort stor andel som inte far det stod de behover. Finns
det ndgon annan diagnosgrupp som har ett s& hogt procenttal?

De vanligaste symtomen dr smérta och virk. 635 av 803 svarande pa just
denna friga sdger att smartan ar det som paverkar livet mest. 46 procent
uppger att lipddemet har gett upphov till medicinska komplikationer, framst
problem med felstallningar och virk i knin och hofter.

— Aven om jag far diagnos hjilper det inte om jag inte far hjilp fér symto-
men, som att till exempel fa tillgdng till kompression.

Av de anhoriga som svarat pa enkiten dr det ingen som upplever att stodet
till de drabbade har varit bra.

— Ménga upplever att den drabbade inte tas pa allvar och att virden tror
att lipodem &r en »hitte-pd-sjukac, siger Christina Ripe.

LIVET PAVERKAS
Att leva med lipodem péverkar vardagen negativt for de allra flesta. Under-
sokningen visar att 86 procent begrinsas i arbete, karridr och fritid.

— Det blir ett fysiskt hinder eftersom man inte ar lika flink och har smarta
och nedsatt ork i benen, man kan inte gora de fritidsaktiviteter som andra
kan, inte dka pd resor som andra kan gora och inte ha jobb som kraver hog
fysisk belastning.

Dirtill kommer psykosociala faktorer och manga av enkitsvaren vittnar
om isolering, délig sjdlvkinsla, sjadlvmordstankar och &tstorningar.

— Det finns ett stigma kring att vara stor, man undviker badstranden, sim-
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hallen, man testar alla dieter, jojobantar, kldder passar inte. Det paverkar dven
familjelivet; flera uppger att de oroar sig 6ver sina dottrar, att de ska fa sam-
ma symtom, andra dr radda for att skaffa barn eftersom det dr en genetisk
sjukdom.

LANGA SJUKSKRIVNINGAR

Enkiten visar att mer dn en femtedel, 22 procent, dr eller har varit sjukskriv-
na for sitt lipodem

— De flesta av dem har varit sjukskrivna i manga ar. Det innebdr naturligt-
vis en stor samhillskostnad att inte hjidlpa dessa personer, det finns en poten-
tiell besparing i att forbattra stodet till denna grupp. Dessutom dr det etiskt
icke-forsvarbart att vinda manniskor med sjukdomssymtom ryggen, siger
Christina Ripe.

Text: Matilda Lann

Om undersdkningen

906 personer fran olika delar av Sverige har svarat pa enkéaten, varav 855
uppger att de har lipodem. Undersékningen gor inte ansprak pa att vara
vetenskaplig utan ska ses som en marknadsundersokning och en fingervis-
ning om hur personer med lipddem upplever sin situation. Undersékningen
har gjorts av Bracke Diakoni i samarbete med Svenska édemfdorbundet,
LymfS (Lymf- och lipodemforeningen i Stockholm) och NKA nationellt
kompetenscentrum for anhériga och med finansiellt stod av Allmanna arvs-
fonden.

10



Josefine Nilsson

»Inget sarskilt med mig, utom att
jag var overviktig, sa skollakaren«

Nar hon var sex och skulle hanga i kndvecken gick det inte.
— Jag kommer ihdg att jag tiankte: alla andra kan ju gora det. Varfor kan inte
jag? Ska det gora sa hdr ont, dd klarar jag inte av det.

Det var de allra forsta tecknen. Ont i benen. Hon kunde inte heller hoppa
fran hoga hojder som andra barn. Det kdndes i benen och gick som en ilning
genom kroppen.

Nu nir hon ser tillbaka forstar hon att det var hennes lipodem som visade
sig redan da. Men ingen i omgivningen hade ett namn pé foreteelsen. Hon
hade kraftiga ben, hennes mamma forsokte ta tag i det hela, de tjocka benen
och smirtan, men avfirdades overallt. Hos skollidkaren, pad virdcentralen.

— De sa att det inte var ndgot sarskilt med mig, bara att jag var 6verviktig.

Josefine Nilsson dr 28 dr i dag, jobbar som vardare pa hiktet i Flemings-
berg och gar samtidigt fjarde terminen pa sin utbildning till socionom pa
Sodertorns Hogskola. Nér hon dr klar med sin examen vill hon arbeta som
skolkurator. Testa hur det dr att vara i skolan. Eller fortsitta i kriminalvarden.

Sina forsta ar i yrkeslivet var hon barnskoétare, och tyckte det var kul med
barnen, men ingen bra arbetsmiljo.

Hon bor i Hagsdtra med sin sambo. Han ska borja kora lastbil pé dagtid, dr
38 dr, motionerar och tranar mycket. De har varit ett par i sju ar.

Hennes ansikte dr vackert, vanligt och beslutsamt. Milda, allseende 6gon.
Lénga, blonda lockar. Hon kommer klddd i en vit ullkappa med knytskarp,
svart troja, svarta byxor.

— Vi dt aldrig konstigt hemma. Jag trinade mycket i tondren, spelade bas-
ket, har alltid sportat, siger hon. Men jag slutade med basket vid femton, sex-
ton for att kndskalarna hoppade ur sa ofta. Det blev for pldgsamt. I stillet
borjade jag bygga upp musklerna.

Josefine gér fortfarande pa gym tv4, tre ganger i veckan for styrketrining
och kondition. Hon cyklar till och fran jobbet, men nir det ér kallt nojer hon
sig med ett par ganger i veckan.

— Min mamma fick ett nytt kni i en operation for tva, tre ar sedan och
kom till en fysioterapeut pd Briacke Diakoni efterdt. Dir fick hon reda pa att
de jobbade med lymfédem. Mamma beskrev mina ben och da sa de att jag
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skulle kontakta dem. Jag fick triffa en lymfterapeut dir som hjilpte mig att
skaffa en kompressionsbyxa. Det var sd jag fick diagnosen lipodem.

Vad ar en kompressionshyxa? En trosa eller en lang hyxa?

— Det dr som stodstrumpor fast det dr hela byxor.

Hon visar sina ben som ser ut som om de har kraftiga svarta strumpbyxor
av modernt snitt.

Hur kdndes det?

— Det var jatteskont att fa veta vad det var. Och att det inte var konstigt att
jag vagde det jag vigde. Inte heller konstigt att jag hade ont i benen. Att ha
stodstrumporna pa mig kdnns bra.

Josefine dr 165 cm ldng och vdger i dag 115 kilo. Fér ndgon med lipddem
en helt normal vikt, hon dr inte sdrskilt stor jamfort med ménga andra med
hennes diagnos. Ben, stuss och 6verarmar dr ganska tjocka, men midja, 6ver-
delen av bélen ir smala, ansiktet ocksa.

— Diagnosen gav svar pa allt jag inte forstatt om mig sjéilv. Det kdndes
skont att fd veta att det inte var normalt att vara som jag. Jag var inte knapp,
det gick inte att jimfora mig med mina kompisar. De at mer 4n jag och rorde
sig mindre, indé vigde de mindre. Och de hade inte ont lika mycket som jag.

I tondren blev hon remitterad till viktenheten pa ett sjukhus. Hon gick dit
med sin mamma. Det blev strikta order om att tallriksmodellen gillde.

— Jag sa till dem att det dér dr inte mitt problem. Det handlar inte om hur
jag dter. Jag blev forbaskad och slutade ga dit for att jag sdg att de som var pa-
tienter dar hade magar. Jattestora magar och kunde knappt ga. Det var inte sd
jag identifierade mig. Jag blev irriterad pa personalen. Kom négra ganger och
mest fick jag tala med en dietist om mat och motion.

— Alla kan vil dta en kaka nan gdng, men jag har inte dtit méngder. Senare
hamnade jag en gang till hos en dietist. Hon trodde inte p& min matregistre-
ring utan sa, lite spydigt: Nista gang kan du testa att stanka lite vatten pa sal-
laden i stdllet for vindgrett. Dd kidnde jag att den har mianniskan tror inte ens
pé vad jag skriver i min matdagbok.

Efterat gick hon till sin vdrdcentral och fragade om det kunde vara lip-
6dem eller lymfodem som hon hade.

Visste du da att lipodem fanns?

—Ja, men jag visste inte mycket om det, sé jag gick dit och fragade. Lakaren
trodde inte att jag hade det, men han kunde hjilpa mig genom att skriva en
remiss till en gastric bypass, sa han. D4 var jag sé less pa allt. Just dé trdnade
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Att fa diagnosen lipddem var skont, tycker Josefine. Hon var inte knapp, det gick inte att
jamféra henne med kompisarna.

jag fem, sex gdnger i veckan utan att ga ner i vikt. Tvdrtom sd gick jag upp
och blev mycket frustrerad. Fick tid pd Sankt Gorans sjukhus ddr de gor gast-
ric bypassoperationer. Men veckan innan jag skulle gora en sddan operation
traffade jag lymfterapeuten pé Bricke Diakoni och hon avradde mig frén
den. Det dr inte det du har, sa hon. Den hjilper nog inte ens. Lipddemfett gar
inte bort av sddana operationer. Da ser kroppen dnnu mer oproportionerlig
ut.
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— Tyvirr dr det jattemanga med lipodem som har blivit gastric bypass-
opererade. Det idr helt fel. Da ses fetma som fetma, inte vad det beror pa. Jag
forstod att lymfterapeuten hade ratt. Hon bekriftade sd ménga grejer som jag
hade tagit upp tidigare men inte fitt gehor for. Nu dntligen handlade det om
det som dr mitt problem. Inte bara om att jag dr tjock. Det dr ndgot annat
som jag inte styr over. Jag blev mycket mer tillfreds med allting och mest med
mig sjilv. Men jag har aldrig matt déligt av hur jag ser ut.

Att fa diagnosen betydde att hon kunde forutse och parera vissa beteen-
den. Pa jobbet gér hon till exempel langa striackor och det kdnns i benen. De
sviller. Nu tar hon sig vilopauser, sitter sig ner om det gér. Placerar benen
hogt ndr hon kommer hem. Det blev littare att tilldta sig att vila, att ta det
utrymmet.

— Men jag vill inte lata sjukdomen ta 6ver mitt liv. D4 blir man litt bitter.
Jag har ldrt mig att vara ljus i mitt tinkande. Har varit sddan hela mitt liv
men dnnu mer sedan jag fitt reda pa att jag inte styr over sjukdomen. Jag kan
bara lara mig hantera den och kidmpa for att fd den hjilp jag behover.

P4 Bricke Diakoni fick hon gé i ndgot som kallades Lipodemskolan. De
var atta individer som triffades en ging i veckan under en hostsidsong. Dir
delade de sina erfarenheter. Saker som var och en upplevt som udda var inte
udda i denna grupp. En beridttade att det stack i hennes ben nér hon gick
mycket. Dé bekriftade Josefine henne med att sd var det for henne ocksd. De
upptickte en hel rad av gemensamma drag som de aldrig kunnat dela med
andra.

Lipodem delas in i olika stadier, frén ett till fyra. Josefine tror att hon lig-
ger ndarmare trean. Mellan tvéd och tre i stadierna. Se illustration sidan 72.

Hon tyckte ocksa det var fantastiskt att fi kompressionsbyxor genom Lip-
o6demteamet pd Bracke Diakoni. Tva par var tredje eller fjairde ménad.

— De dr som stodstrumpor men gér upp till midjan och sé drar man med
en dragkedja dnda upp. Har du kldnning eller kjol kan du ha stodstrumporna
under som vanliga strumpor. Runt knidna och vaderna sviller det mest. Det
gor ont i hela benen men speciellt bak i kndvecken och vaderna. Smartstillan-
de medel som Alvedon eller liknande hjilper inte mot smartan. Niar min
sambo ger massage lindrar det lite och dven om jag sjilv masserar mig.

Hur gor det ont i dig om jag tar i dig ytligt? Ar det yttre eller inre smarta?

— Inne i kroppen kidnns det som tusen nalar. Sldr jag i benen nagonstans
ilar det inifrdn i hela kroppen och jag far en kallsvettning. Men jag ir talig.
Vill och maéste vara det.
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Hon forsoker standigt vara
viktstabil, héller koll pa
kaloriintaget. Har ett max pa
1100-1200 kalorier per dag.
Menyn ar havregrot pd mor-
gonen, sallad till lunch med
bonor och gronsaker, fisk el-
ler kyckling. Det dr mat hon
tar med sig under dagen.
Middagen blir som lunchen.
Om hon trinat mycket tar
hon med sig ett dpple eller en
banan som mellanmal. P4
kvillen ofta vattenmelon.
Ibland chiafron eller riskakor.
Ett, tva glas vin i veckan un-
nar hon sig for att hon vill
leva ett helt och gott liv. P4
kalas kan det bli en liten tart-
bit.

— Jag har varit utan socker
sd lange att jag inte har nagot
sug efter bullar och kakor.

Hur ser man pa lipodem i
omvirlden?

— Jag tror att man i Tyskland
beviljas fettsugningsoperatio-
ner fran stadie 3 och uppat.
Maénga fran Sverige dker dit
och opererar sig men bekostar
det sjdlva. Finland och Turkiet
ar bra pa att kdnna igen lip-

Josefine har en lymfapress som hjalper henne att halla
lipddemet i schack, det ar sarskilt lindrande nar hon ar
svullen efter traning.

ddem. Vissa har varit pd hamam, en turkisk badform, och d& har man sett att
de har problem med lymfan och sa har de fatt massage som lindrar. I USA
har de tagit upp lipddem, nir benen blivit sd dir enormt stora, men jag vet

inte riktigt vad som géller.
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Du ar ung, du lever i ett stahilt forhallande, dr snart fardig med din examen.
Hur ser du pa familjebildning?

— Jag har forsokt fraga om min vikt paverkas av en graviditet och om det dr
risk for att jag blir storre. Det blir ju en hormonomstillning vid en graviditet.
Jag fér till svar att det inte dr omojligt att jag 6kar i vikt, men man vet inte
tillrackligt om det.

Da far du ju besluta sjalv. Vad kanner du infor det?

— Det dr klart att jag vill ha barn. Och jag kommer att begdra att jag far den
hjilp av viarden som jag behover. Det stér i hilso- och sjukvérdslagen att alla
har ritt till vard. Jag har skrivit till Socialstyrelsen och frigat vilken vérd jag
kan fa. Inget svar 4n. Jag var hos en gynekolog for cellprov. Hon sa: Ah,
herregud, du maste verkligen ga ner i vikt. Da sa jag: det star overldkare pa
din namnbricka. Kan du inte ldsa min journal? Du borde veta att jag har lip-
6dem. Det stdr dér. D4 sa hon att hon dnda maste skriva in fetma. Henne gar
jag inte tillbaka till. Men det dér dr dterkommande. Jag sokte lakarvard for att
jag dr trott. Jag funderade pd om det kan bero pd all vikt jag bér pa. Jag kom
till en somnutredning. Den ldkaren sa att jag maste gd ner i vikt. Och nir jag
sa att jag hort det sd ofta pastod hon att hon inte kunde hjilpa mig med na-
gonting. Vem kan hjilpa mig? undrade jag. Overviktscentrum ir de som be-
handlar 6vervikt, blev svaret. Jag blev arg men sa att hon skulle skicka mig till
Overviktsenheten di. Det gjorde hon och dir sa dom att jag inte ir deras ty-
piska malgrupp. Efter att igen ha gétt hos en dietist utan att mycket hinde sa
jag: Om ni inte kan hjdlpa mig vill jag ha det skriftligt. Vad skulle jag gora
med det? frdgade de. Jag ska anmala sjukvarden, sa jag. Inte er, utan sjukvar-
den, for ingenstans kan jag vinda mig for att fa hjélp. Dé sa den ldkaren att
hon skulle hjilpa mig att skriva ett intyg som jag kan skicka till Socialstyrel-
sen och IVO, Inspektionen for vird och omsorg.

— Jag far fortsdtta att 6verklaga och hélla pd och soka till olika stéllen. Jag
har inga forvantningar, men om fettsugning hjdlper mig vill jag ha det. Jag
behover gé ner i vikt. Det kidnner jag i fotterna och kndna. Sedan vill jag ju ha
smalare ben. Det gar knappt att hitta klader.

— Om jag far fettsugning ar det ett steg narmare for att andra ocksé ska fa
det. Médnga med lipddem ir bittra och besvikna. Det upplevde jag pa lip-
o6demcaféet. Jag vill kunna kdnna att jag kan paverka min situation och se
framat.
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Rose-Marie Modigh
»Josefine spelade hasket och mot-
standarna kallade henne tjockis«

Rose-Marie ar Josefine Nilssons mamma och vi fikar i Frosunda en
formiddag for att tala om sambandet mor—dotter och lipodem.

— Precis som Josefine kunde jag inte kopa laderstovlar nér jag var ung. Sdda-
na som alla andra kunde kopa. Det var lite sorg i det. Jag hade sa grova vader,
men de utvecklades inte i samma takt som Josefines.

Rose-Marie, 60, arbetar som séljare av marknadsféringsmaterial i famil-
jens foretag och hon har samtidigt fajtats med reumatiska problem.

— Jag har sokt mycket sjukvard for att jag har ont i benen. D& har man for-
klarat for mig att det nog ar reumatiskt och att jag haft benhinneinflamma-
tioner. Reumatism har funnits pd bdde mammas och pappas sida. Jag har
varit n6jd med den forklaringen. Och i dag dr mina ben inte alls sa grova.

— De har varit bredare, men i dag kan jag kopa liderstovlar och det forstar
jag knappt. Hur benen kunde ga ner vet jag inte riktigt.

For tre ar sedan kom hon till Bracke Diakoni efter en kndoperation. I reha-
biliteringen pa Bracke forstod hon att hon har lipodem, att det finns ett
namn pd hennes tillstdnd.

— Men vi borjade soka och leta efter vird for Josefine nér hon var tolv ér.
Vi laste mycket om lymfodem. Det fanns ndgot dér. Vi var ivég till flera lidkare
och fick olika remisser. Manga remisser gick tillbaka. De ville inte ens triffa
Josefine. Ndgra sa bara »Sdtt henne pa diet«. Vi laste om lipodem, tog upp det
ocksd, men fick inget gensvar. Vi sokte till endokrinologen som behandlar
sjukdomar i hormonproducerande organ. D4 var Josefine femton dr, spelade
mycket basket och benen blev enormt stora. Hon hade mycket ont i benen.
Tranade varje vardag och det var matcher pa helgerna. Ingenting blev bittre,
bara tvirtom. Jag sa till var husldkare att han maste géra ndgot. Hon hade
svart att kopa kldder, tjejerna var inte justa. De kallade henne for tjockis och
pa matcherna var motstandarna elaka. Det var fruktansvirt.

Till slut gick Rose-Marie med Josefine till Overviktsenheten, ditskickade av
en lakare. Ddr sdger en kvinna: Vad gor du hir? Hon métte midjan som var
patagligt smal. Hon sa till henne att hon inte hade nagot dr att géra. Du ska
till Endokrin, sa hon bestamt. Men ingen tog emot henne dir. Hon fick inte
ens komma dit. De skickade bara tillbaka remissen.
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Josefine och hennes mamma Rose-Marie som alltid varit ett stdd for dottern.



Sa foljde de 6vre tondren. Rose-Marie beskriver dem som tunga for Josefi-
ne. Hon kinde sig aldrig riktigt fin. Det var svart att hitta byxor, hon kunde
inte kopa kortare stovlar, sommaren var jobbig nir alla gick och badade, men
Josefine hingde pa de kompisar hon kinde sig trygg med. Akte utomlands
med dem.

— Vikten borjade dka igen. Det hir dr inte mojligt, klagade Josefine. Jag gér
upp i vikt, benen blir grovre och det dr tungt att ga. En vdninna och jag gick
med henne till olika stillen, hennes pappa ocksd nir han kunde. En kvill av
alla de hir gangerna var det en manlig neurolog som gav henne psykofarma-
ka. Jag ger dig tabletter, sa han, sa du far sova. Ta mer ibland, mindre ibland.
Och sa ska du veta att uppfor backen dir finns det en akut. Dit kan du g
nésta gang och ja, det var ju psykakuten. Han gav henne benzodiazepiner och
epilepsipreparat, hon hade kunnat ta livet av sig. Han gav henne enormt
mycket narkotika.

— Om du vill veta hur hennes liv har varit, sa har det varit en fight. Ju mer
hon har idrottat, desto storre har benen blivit. Varenda likare vi varit hos har
velat sitta henne pd diet. Hon har varit arg och frustrerad, speciellt i tondren.
Det var jéttejobbigt. Men det ar faktiskt en neurolog, en kvinna, som har
ringt Josefine och bett om ursikt. Da brot Josefine ihop. Kvinnan bad om ur-
sikt for deras beteende.

— Den dagen hon kom hem och sa mamma, nu vet jag att det inte dr mitt
fel. Det var som om en sten {6l frdn hjartat. Beritta, sa jag. Da hade hon va-
rit hos Bricke, hon kom dit genom att jag borjade ga dér efter min kndopera-
tion. Josefine borjade i en grupp med flera andra som hade lipodem. De var i
aldrar lite 6ver hennes, frdn 30 och uppat. Bracke Diakoni hjilpte henne att
hitta tillbaka till sig sjélv, hon fick sjalvfortroende igen, kan kdnna sig be-
kvam. Hon dr en stark tjej och har sjalvkinsla, mycket tack vare diagnosen
och terapeuterna dir. Jag har tackat dem. Vi fick tillbaka henne.

— Lipodem som diagnos r satt pa mig. Jag marker det pa mina ben som
alltid gor ont. Det gor ont i skinnet, till och med av duschstralarna. Det blir
stramt, spinner. Men jag kan inte pasta att jag lider av det. [ armarna har jag
ont, om man kan séga s, invirtes. Men jag har annat ocksd, en reumatisk
sjukdom som kan ta 6ver. Hoppas Josefine inte far det ocksd. Min dldsta dot-
ter har ms, men inte lip6dem.
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Inger Hjelm
»Fick diagnos for fem ar sedan men

blev sjuk vid forsta graviditeten«

Inger Hjelm lider inte sa mycket av dvervikten, tycker hon. Den ser
inte heller pafallande stor ut.

— Men jag har ont, sérskilt ndr jag gir. Da blir det stumt och jag orkar knappt
lyfta benen. I natt ndr jag vaknade, formodligen for att det var kallt, kunde
jag knappt rora benen.

Hon var tvungen att stiga upp och forsoka fd i gang sig sjdlv genom att
massera sig.

— Jag har lart mig lymfmassage. Det dr nagot jag gor varje dag.

Hon visar. Stryker sig 6ver svullnader och forhardnader. Hon tinker ocksé
péd andningen, djupandas. Vidror kroppen med tummarna, sedan magen dir
hon har ett lymfdrinage.

— Allting gors fem génger pa alla tinkbara stéllen dér cirkulationen och
lymfsystemet gar i gang.

Hon bor gora lymfmassagen tre gdnger om dagen, erkdnner att hon fuskar
men i alla fall utfor den varje morgon.

Efterat ldgger hon upp fotterna, spanningarna slidpper.

Inger dr 71 ér, bor i Ronninge soder om Stockholm med sin Lasse som
hon levt med i 40 ar. Hon har tre barn. De dr fodda 1965, 1968 och 1985. De
tvi forsta med en annan man, sedan sladdbarnet med Lasse.

Diagnosen lipédem fick hon for fem ar sedan, men en sjukdomsbild fram-
tradde ldngt tidigare.

— Jag fick ndgot som heter hypotyreos. Det innebir att skoldkorteln tillver-
kar for lite av vissa hormoner. Min resa borjade med min sista graviditet. Det
gick dtta mdnader innan jag forstod att jag behovde hjilp. Alla trodde att jag
fatt en havandeskapspsykos. Jag betedde mig vil ungefir sd. Men det var en
underfunktion i skoldkorteln. Sedan blev jag riktigt sjuk 1997. Det eskalerade
med mer sjukdomssymtom. Jag hamnade i Tranas pé ett sjukhem. Dir kon-
staterade de att jag hade myalgi och kroniskt somatoformt smartsyndrom.

I Wikipedia beskrivs det som en psykogen smirta eller en psykisk storning
som ger fysiska symtom pa en psykisk sjukdom. En smirta som egentligen
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Inger gor lymfmassage varje dag pa sig sjalv. Efterat lagger hon upp fotterna och hennes span-
ningar slapper.
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har psykiska orsaker, men, och det tycks viktigt i sammanhanget, smartan
kan bero pé en missad fysisk sjukdom.

Dé hon bara var lite 6ver 50 fick hon halv sjukpension pa grund av sitt
somatoforma smartsyndrom.

— Lipodem fanns inte for mig eller ndgon omkring mig som begrepp.

Hon hade levt i Krokek utanfér Norrkoping i 20 ar men flyttade till Ron-
ninge for att fa det lugnare. Livet i Krokek var i sig inte stressigt for henne
men arbetet var det. Hon ir forskolldrare och jobbade inom forskolan.

— Jag hade i bagaget 30 ar som vil fungerande forskolldrare i Stockholm,
men i Norrkoping hamnade jag i en kommun som hade usel ekonomi och
skulle banta bort personal. Jag fick hatta runt pd olika stillen och med inte s&
lang erfarenhet i den kommunen kom jag langt ner pa deras prioriteringslis-
ta. S4 jag brakade ihop med alla mina svarigheter. Jag blev utredd for fortids-
pensionering. 1997 var utredningen klar och de tyckte att jag hade halv
arbetskapacitet. Da ska man ju ta det forsiktigt. Det gick bra négra ar. Jag fick
en tjanst pa en 6ppen forskola. Man har inte samma ansvar som jag haft pa
daghem utan bara for verksamheten, och fordldrarna var ju med.

Efter flytten till Ronninge och Stockholm fick hon bréstcancer 2010. Hon
ar glad att de kommit dit f6r hon menar att Stockholm har bra resurser jam-
fort med andra regioner. Brostcancern var av den lindrigaste formen. En liten
bit av brostet togs bort och med hjilp av en fargpatron kunde man se vilka
kortlar som ocksa skulle avlagsnas. Det blev fyra.

— Under fem dr ét jag anti-hormontabletter mot brostcancer. Jag fick svett-
ningar och alla biverkningar och méddde skitdaligt. Forsokte flera ganger fa
sluta med hormonmedicinen men fick inte. Da jag dntligen kunde sluta bor-
jade mina ben spoka. Pa Sfiren hos Bracke Diakoni misstanker de att det kan
vara en biverkning av hormontabletterna, men jag vet inte. Det var i alla fall i
samma veva som jag slutade med pillren som jag fick ont i benen och svért
att gd. Det var starka saker jag at. Allt jag drabbats av verkar vara hormonellt
betingat.

Benen blev som pékar, beskriver hon. Stenharda. Hon kunde promenera
en bit, sedan var det tvdrnit. Hon orkade inte lyfta benen.

Men fran ldgenheten i Ronninge dker hon tre ganger i veckan till ett vat-
tencentrum i Salem och har vattenjympa. Det dr den gynnsammaste mo-
tionsformen f6r henne och lindrar hennes benvirk. Hon bekostar sjalv
traningskortet och finner traningen vil vird pengarna.

Tack vare en pensionerad sjukskoterska som ocksa gick péd vattengymna-
stiken horde hon talas om lipodem. Sjukskoterskan borjade tala med Inger

22



om hennes ben och sa sig vara siker pa att hon hade lipodem.

— Av henne blev jag rekommenderad att soka mig till en lymfterapeut. Jag
fick en remiss till Tallh6jdens lymfterapeut i Sodertilje. Hon konstaterade att
jag hade lipodem.

Hon stillde diagnosen pa att hon kidnde pa mina ben och talade om att jag
hade vissa sm4, hirda kulor som hon visste hérde ihop med lipodem.

En bekant kvinna gav Inger ett tidningsklipp om verksamheten vid Sfiren.
Hon frdgade om Inger som ung hade en historik av att latt vricka fotterna.
Det stod om det i klippet. Det hade hon. Kvinnan fragade ocksd om hormon-
omstdllningen hade paverkat henne vid graviditeterna, vilket den hade gjort.
Hon hade fatt stora vattensamlingar i kroppen.

— Men da fick man ju vattenutdrivande medel. Den hir kvinnan papekade
ocksd att jag inte dr tjock i hdnderna och fotterna, det dr ocksa ett tecken ndr
man i 6vrigt dr tjock i ben och 6verarmar. Blamarken var ocksa typiskt och
det far jag latt.

Du ar inte nagon pafallande stor lipodempatient utan ser ut som vem som
helst.

— Forutom att om jag visar kroppen sa syns det pd mina ben att jag inte ar
som vem som helst. Ifran ldren och uppédt 6mmar det hela vigen. Dir sitter
min virk i skinnet. Det har bullat ut pé vissa stdllen och sd har jag mycket
gropar. Det dr det som &r besvirligt. Men jag har haft en kompressionsdrékt i
fem drs tid nu. Jag har kompressionsstrumpa pd 6verarmarna ocksa.

Hon hade bara lymfterapeutens ord pa att hon hade lipédem f6r fem ér
sedan, vilket i sig var ett stort framsteg. Men ingen diagnos fran en ldkare.
Dirfor stod hon pd sig for att fa en remiss till Sfaren. Dér upplyste de henne
om att hon skulle dka till Ersta sjukhus i Stockholm for att fa tva undersok-
ningar gjorda pa benen. Sedan kom hon till Huddinge Sjukhus f6r en annan
undersokning.

— Da sag de att jag hade lipodem. Men det har tagit alldeles for lang tid.
Det dr inte sd att man far ga ndgonstans och fa hjilp utan man maste hela ti-
den ta reda pa allt sjélv. Det dr det som dr sa hemskt. Jag hade tur som dels
traffade skoterskan som sag mina ben i badet och trodde det var lipodem. Jag
visste ju inget om det. Och sedan att en kompis hittade en artikel frén Sfiren
ndr jag borjade prata om att jag hade lipodem. Det &r sa jag kunnat gd vidare
och begira olika remisser. Da tinker jag att andra som kommer ut har det
likadant. Den forsta kontakten man har ar vardcentralen och de kan ingen-
ting om lipodem, ja, inget om lymfsystemet heller.
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Inger Hjelms bok Vardagstankar. Lymfmassage och vattengymnastik ar
bra fér Inger.

Du har utseendet emot dig, Inger, for du ser sa frasch och pigg ut och mot-

sager din egen berattelse med din personlighet.

— Men jag har det mycket biéttre nu dn forut, nér jag inget visste om lipodem.
Jag gor mina rorelser varje dag. Jag gar pa vattengymnastik och min man f6l-
jer med mig dit. Jag traffar barn och barnbarn, dven om jag bara orkar ha ett
barnbarn i taget om jag dr ensam hemma.

— Virken tdr pd mig, men i 6vrigt kan jag leva bra. Gar jag ut och gar be-
hover jag veta att det finns stdllen att vila pa alternativt att kunna aka hem
och lidgga mig raklang med fotterna upp. Jag blir inte béttre med tiden, men
jag ber om mer hjilp frdn omgivningen nu. Min man och jag hjdlps at med
stidning och matlagning.

— Att skriva av mig mina kédnslor har varit bra. Jag har skrivit en bok som
jag kallar Vardagstankar och gav ut pé egen bekostnad. Det var stimulerande
att fa kld tankar och kénslor i ord.
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Dikter ur Inger Hjelms hok Vardagstankar

NU HAR JAG

Nu har jag motionerat

och fatt ont i bdda benen

De kinns blytunga,

som cementklumpar.

Hoppas det ar nyborjarkrampor
som forsvinner med tiden.

Jag tinker fortsitta kimpa

och hoppas att tragen vinner,

sd kanske kilona forsvinner.

IDAG

Idag dker min dotter ivig
med X 2000 till Stockholm
Idag kliver hon pa taget
for att tréffa sin storebror
Idag bestimdes det

att ga i Gamla stan

Idag intas det viloldge

Idag sparas det pa krafterna
for att orka

gd en dag i Stockholm
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Silvia Edling
»Jag har stort sjalvfortroende och
har dolt mina ben i langa kjolar«

Silvia Edling sdger att hon dr arg. Det dr dppningsrepliken. Arg pa att
sjukvardsregionerna ar 2016 tog ett beslut om att inte gora fettsug-
ningar pa nagon med lipédem.

— Jag dr 45 ar nu, sdger Silvia i familjens kombinerade kok och vardagsrum i
en stor villa utanfor Uppsala. Lipodemet blir virre och virre. Det dr som att
min kropp stéller om sig till hardare tider.

Diagnosen lipodem stilldes i juni 2019.

— Det ar kort tid sedan, men jag har haft bekymmer hela mitt liv och det
har forvirrats.

For tvé dr sedan fick hon »jdtteont« i benen och visste inte vad det berod-
de pa. Hon gick till likare och blev remitterad till magnetrontgen. Dd kunde
man se att hon hade mycket 6dem i bagge benen och fett i muskelvivnaden
som lakaren inte riktigt forstod sig pd. Han visste inte vad det var. Det han
kunde sdga var att det var anmarkningsvirt och borde undersokas nirmare.

— Jag kinde att han tyckte jag var fet.

Sa han till dig att du var fet?
— Nej, nej. Han sa bara att det dr valdigt mycket fett har.

Pa ett inte sa trevligt satt da?
— Precis.

Men varfor? Du ar ju inte fet.
— Jag vet inte. Mina ben madr inte bra, de &r stora, men han tyckte att jag var
fet, overviktig.

Remissvaret gick till husldkaren pa vardcentralen. Han hade svart att tolka
svaret och uppfattade att det inte gick att géra nagot.

Men Silvia var tvungen att kontakta husldkaren igen for en ny remiss. Hon
hade fatt mer smirta i benen och i en andra magnetrontgen uppdagades det
att hon hade en tumor, visserligen godartad, i ena benet men ocksa ader-
bracksproblem. D3 fick Silvia veta att det var dderbrécken som orsakade 6de-
met (vitskan).
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Silvia: Jag har sa mycket vilja i kroppen att jag inte later lipddemet bli en bromskloss.



Hon lit ta bort dderbracken pa Aderbrackskliniken pa Drottninggatan i
Stockholm och fick dir beskedet att mangden vitska inte kunde forklaras
med forekomsten av djupa aderbrack.

— Den ldkaren dir trodde med ganska stor sidkerhet att det rorde sig om
lipédem. Jag hade inte ens tinkt tanken innan, kinde inte till begreppet. Mi-
na ben har sett knaggliga och knoliga ut sedan jag var tolv. Att nagot som he-
ter lipddem existerar var okdnt. Det var forsta gdngen jag horde det. Da tog
jag forstds upp det med min huslikare som skickade ivig midngder med olika
remisser, men de studsade tillbaka med kommentaren frin alla att de inte tar
i lipédem. »Det idr inte ndgot vi behandlar, fick husldkaren veta.

Men jag maste forsta. Dar pa Aderbrackskliniken far du veta att du har lip-
odem. Din huslakare tvar sina hander och vill avvakta. Hur ar det mojligt?

— Han har som jag sa skickat remiss till fyra olika stéllen. Ar jittejuste och
trevlig. Vi har hela tiden dunkat vara huvuden mot en vigg. Vi kommer inte
lingre. De fyra remisserna studsar tillbaka med forklaringar som att jag inte
blivit utredd for lipodem alternativt att de inte opererar lipodem lidngre, ty-
virr. Jag har ont i mina ben, gar med stindig medvetenhet om det. Det molar
alltid och gor ont nir man tar i benen. Jag dr kinslig, dven for beréring, men
inte sd att sjdlva beroringen gor ont, det bara kdnns extra, men didremot kin-
ner jag av vark om jag har klader som stramar och sitter dt lite for mycket.

Har du fatt kompressionskroppsstrumpor?

— Jag har inte fatt det av sjukvédrden, diremot har jag sjilv kopt bubblisar,
som dr det bésta hjdlpmedIet hittills. Man kan sdga att de héller ihop fettet
samtidigt som bubblorna stimulerar lymfan. Det d4r som massage och paver-
kar vdtskan. Jag har mycket vitska, sdrskilt pa kvillen, sd bubblisarna &r vil-
digt bra. Jag har inte pa mig dom just nu, men jag har tva par och de ar just i
tvétten.

Nar jag tanker pa kompression eller sa som du beskriver bubblisarna sa und-
rar jag om man inte kdnner sig ihoptryckt, fangad?

— Nej, trycket dr jamnt och materialet mjukt och elastiskt. Jag har sd ont, och
allt som lindrar dr bra. Jag har dem pé mig pa dagarna, inte pa nitterna.

Ar de svarta?
—Ja, och svart gOr att man inte ser storre ut 4n man ar.

Hur var det med din mamma? Hade hon problem som liknar dina?
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— Min mamma har gatt bort, men hon visste inte om att den har sjukdomen
fanns. Det har varit en uppenbarelse f6r mig att &ven mamma och mormor
kan ha haft detta. Att dven de troligtvis led av lipodem. Jag har ju inte vetat
om den hir sjukdomen sjilv utan trodde det berodde pa lite otur bara med
generna att laren blev tjocka. Min mamma var jittesmal i 6verkroppen, hon
var smalare dn jag. Samtidigt hade hon dubbla lér mot vad jag har. Hon hade
alltid kjol. Kunde aldrig ha ldngbyxor. Hela sitt liv levde hon i forestéllningen
om att hon var vildigt tjock. Hon bantade standigt, at mycket morétter. Sam-
ma sak med mormor, fast hon bantade aldrig. Hon hade lar och smalben
som var fyllda av vitska och veckade sig. Jag minns att hon gick med kipp
hela tiden. Hon kunde inte lyfta pa benen utan hasade sig fram. Hon hade
otrolig smarta i benen. Hon fick inte diagnosen, min mormor, och inte min
mamma heller. Det hidr onskar jag att jag kunde beritta for dem. Eftersom
ingen av dem fick diagnosen vill jag vara tydlig med att jag nu spekulerar.
Men med tanke pé det jag ser, den analys jag gor, sa ar det troligt att det var
lipédem hos bigge.

Silvia och hennes man ir forildrar till tre barn. Eleonora, 13, Emma, 19,
och Adrian, 17. Det finns inga tecken pé att nagon av dem har lipodem.

Men lipédem lar kunna intrdffa vid hormonomstallningar som kommer med
tonaren, barnafodande och klimakteriet. Talar ni om det?

— Nej, inte alls. Jag vet att det sdgs att det kan komma vid hormonsvingning-
ar, men vi haller ingen beredskap for det, diskuterar det inte. Lite ligger det
och maler, men jag hoppas flickorna bras pé sin far och sonen berér det
knappast. En syster till mig har det lite grand, tror jag. En kusin som bor i
London har mycket svullna ben och knidn och jag misstanker att aven hon
brottas med detta.

En vanlig dag i Silvias liv stiger hon upp vid sextiden pa morgonen,
duschar och tar pd sig stodstrumporna. Det tar ungefir 40 minuter. Hon ar
snabb, forsikrar hon, men kompressionsstrumporna dr sega, sarskilt efter
dusch. Jattejobbiga att fa pa. Men det dr en bra procedur for att hon samti-
digt masserar benen. Det far igdng cirkulationen. Under dagen forséker hon
variera stdllning. Det gor ont att std ldnga stunder.

— Jag midrker mer och mer att kndna far tyngddepder och blir storre. Jag ar
173 cm lang och viger 92 kilo just nu. For mig ér det jattemycket. Forr vigde
jag 78. Men hur mycket jag dn tranar fir jag inte bort fettet, jag hdller mig ba-
ra i schack. Tidigare har jag tranat en hel del med simning, eftersom det ar
skonsamt, jag hade drskort pé Fyrishovsbadet, och gick ocksd lingpromena-
der. Korde dven mer intensiva sju-minuters styrketraningspass med hjilp av
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en app pa telefonen. Jag holl pé sa varje dag, faktiskt, till i somras, men hade
sd ont att jag fick bromsa. Och dd marker jag att jag gdtt upp i vikt sedan
dess. Jag maste gora ndgot for att fa bort 6kningen.

Dirfor har hon kontaktat privat plastikkirurgi i, som hon séger, ren despe-
ration. Hon vill fa bort de sjuka fettcellerna, bade runt kndna och mellan la-
ren. Fettet mellan laren pressar ut benen sa att det blir snedbelastning av lar
och knidn och benen blir snedstillda.

— Jag har varit pa en privat klinik for att fa en bedomning och ett erbju-
dande. Jag kdnner mig helt desperat just nu. Jag férsoker jobba, ta hand om
barn och familj och hanterar samtidigt min smirta och lipodemet som utgor
hinder i mitt liv.

Det hon precis har gjort nyligen &r att hon kontaktat en fysioterapeut i
Visterds och bett om tips pé kliniker som kan operera henne. Hon valde den
som ligger narmast geografiskt, i Uppsala, dér likaren inte stéller diagnos
men kan utfora operationen. Hon fick en tid, likaren kinde henne pé ldren
och sa att det med stor sikerhet dr lipddem. Fettet dr hart.

— Han tog ocksa pd min mage och sa: Ser du det hir? Det ar flisk, eller
vanligt hull. Det dr inte lipodem. Sedan tog han pa mina ben och sa att de
utan tvekan hade ohidlsosamma fettdepaer. Det dr sd pass hart och knoligt
hir, sa han. Det dr lagrat, bubbligt fett och av vdtskan blir det som en liten
mjuk hinna utanpd. Samma sak med vaden och runt vaden dir ett tunt skikt
av vitska finns. En vitskehinna med fett inuti. Benen har lipédem och delar
av mina overarmar ocksd. Det dr forhardnader som ar cellullitiga.

Nar ska operationen, fettsugningen, ske och vad kommer det att kosta?
— Det kostar 270 000 kr och omfattar yttersidan av laret, insidan av framldret
och armen.

Du kan behdva hitta nagon privat fond for behdvande for att fa bidrag, men
det kan bli svart for dig. Du har for vdlordnad ekonomi.

— Ja, jéttesvdrt. Jag dr professor i didaktik i Uppsala och Gévle. Jag kan kanske
skramla ihop pengarna pd ndgot sitt, men det kdnns hart. Det gor ont med
270 000 for detta. Forsdkringsbolaget Skandia har sagt nej en gang forut till
att bekosta operationen, men jag har ringt till dem igen for att hora om det
skulle vara mojligt, eftersom det kan bli komplikationer om jag inte blir ope-
rerad. En konsekvens ir att det kan bli artros och besviar med lederna. Den
godartade tumoren i fettvivnaden kan vixa och ge turbulens och andra ska-
dor, men just pa grund av fettet som dr dér nu kan den inte opereras. Smart-
lipo dr en variant av operation som kan ta bort mer fett dn fyra kilo. Da

30



behover man inte sjukskrivas. Det dr det jag helst vill ha, men jag tycker att
varden ska betala. Sd hir kan jag inte ha det. Gr omkring med ben som ér
tunga som bly. Fir hora att jag ar 6verviktig och borde ga ner i vikt.

— Jag har aldrig kdnt mig ful, mera som en knubbig Barbiedocka. Jag har
fettsamlingar runt knéna. Bilden av knubbiga Barbie med tjocka knin har
alltid f6ljt mig. Men i 6vrigt har jag stort sjalvfortroende, dven om jag dolt
mina ben i ldnga kjolar.

Hon har ett varmt, tilltalande utseende och sitt. Grona vinliga 6gon, kas-
tanjefargat har. Stor halskedja och grd, mjuk, v-ringad tréja. Har turen att
kunna jobba mycket pa egen hand hemma, med benen uppe pa en pall, eller
sd sitter hon pd caféer inne i stan.

Hon ror sig mycket, upp och ner fran koksbordet niar hon arbetar, dker till
och fran Hogskolan i Gdvle. Hon gér ivdg och tar fram en roman(!) som hon
har skrivit och just fatt frdn tryckningen, »I skuggan av cirkeln«.

— Nir jag foreldser har jag ont i benen pa kvillen, men jag har inte funde-
rat pd att dra ner pd arbetstakten. Ibland éter jag Alvedon eller Ipren. Jag pro-
menerar mycket. Hoppar och springer och gar inte upp eller ner i vikt.

Hur har Silvia det med ndrhet och sex? Har det paverkats av lipodemet?

— T uppvixten var det pinsamt att visa laren, men med nirhet och sexualitet
har det inte varit nagot problem for det har hanterats varsamt. Jag har sd
mycket vilja i kroppen att jag inte later lipddemet bli en bromskloss, oavsett
vilka problem jag haft.

Hon jobbar p4 flera olika fronter. Foljer nyheterna i Odemférbundet, har
last in sig pd temat 6dem i allmdnhet och lipodem i synnerhet, har sokt vird
allmint och privat.

— Jag tanker systematiskt och tar en sak i taget. Varje kvill borjar benen
hetta. Jag har kunnat resa mycket, bade jag sjilv i mitt arbete till internatio-
nella konferenser och med familjen. Vi gér mycket tillsammans och vi har ett
hus som vi gdrna dker till i Languedoc i Frankrike.

En tid efter vart moéte lat hon gora operationerna hon funderat sa mycket
pa.

— Enligt journalen och samtal med specialistlidkaren sa hade jag mer fibros
(smd tradar) i ben och armar dn vad han brukar stota pa. Det var verkligen
exceptionellt mycket och han papekade dven att det knoliga fettet inkapslat i
fibroser inte gér att trina bort samt att det orsakar smirta. Fibroser ar tecken
pa kronisk inflammation i ben och armar.

— Jag kinner mig mycket ldttare nu och smértan har minskat avsevirt. Det
finns underlag for detta i form av journal och intyg frdn likaren.
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Lea Karlsson

Efter en halv miljon kronor for fett-
sugning har hon manga bra ar kvar
att leva

Hon fick veta att hon hade lipodem for fem ar sedan, men redan vid

tolv, tretton ars alder upptackte hon att hon fick lar och rumpa, som
hon uttrycker det. Vistades sin vakna tid i ett stall, mockade, red och
var med hdstarna. Hon forstod inte varfor laren dkade i omfang och

varfor hon hade ont i benen.

— Jag fick ocksé bldmairken, berdttar hon. Forsokte hitta anledningar. Jag
tiankte, ja men stallet, jag har vil gatt emot, stott emot nagot, varit virldens
klantigaste.

Nagot som ocksa slagit henne nir hon blickar bakat ar att hon nu fétt veta
att sjukdomen gor att méanga blir 6verrorliga.

— Nir jag var liten hoppade mina knin ur led. Gick jag pa en trottoar med
kullersten vek sig ett knéd och jag ramlade. Mamma och pappa undrade vad
det var med mig. Kunde jag inte gd ordentligt? De tyckte jag var klumpig,
men egentligen var jag inte det. Forst senare kom det fram att kndna hoppa-
de ur led — och sedan tillbaka i ritt lige igen.

Hon bor i en enplansvilla i Segeltorp sedan 2014. Hit kom hon och hennes
man Rolf med tva katter frn ett radhus i tre plan for att Lea befann sig i ett
skede i livet ndr hon var helt beroende av kryckor och rullstol efter felaktiga
diagnoser och uteblivna behandlingar. De tre vuxna barnen hade flyttat hem-
ifrdn och Lea och Rolf maste bo pa ett satt som underldttade sa langt mojligt
for Lea — som trots smirta och sjukdom kunnat arbeta som produktchef och
inkdpare, ofta hemifrén, alltid heltid.

Hon berattar om en tillvaro full av missforstand och vantolkningar av
hennes lidanden frn vardens sida. Forst i nutid har hon kommit pd ritt kol,
fatt bra hjilp och kostar pa sig sjilv den dyra behandlingen som finns genom
avlagsnande av de sjuka fettcellerna hos en lipddemspecialist i Tyskland.

— Jag dr 52 ar nu och har ndgra viktiga, goda dr kvar i livet, hoppas jag, in-
nan jag blir dlderspensionir. Da ér det for mig vart att betala for en vard som
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Vi har anvant vara sparmedel, fatt hjalp av mamma och tagit lan fér mina operationer.



tar bort min stindiga smarta och gor mig friare och rorligare dn jag varit ti-
digare. Vi har hittills anvint sparpengar vi hade lagt undan for att renovera
det hir huset, min mamma har hjélpt oss och for de ingrepp som aterstar
kommer vi att greja det pa nagot vis, med lan och nya sparpengar. Det kidnns
inte rétt att behova bekosta varden sjilv men jag har inget val. Jag maste for-
soka bli frisk.

Men tillbaka till stallet. Nar ldren tjocknade tankte hon att hon vil hade
vad som kallades ridbyxlér. Kanske hade hon ridit f6r mycket. Det blev flera
timmar om dagen. Men hon lade mirke till att hon hade ont i fettet. Hon
borjade tro att &r man tjock har man vil ont i fettet men gick inte till kompi-
sar som var lite tjocka och frdgade. I 6vrigt var hon mager.

— Jag skdmdes 6ver att ha bikini for att hoftbenen stack ut. Inga brallor
passade mig. Jag fick dem inte pa mig. Benen var for tjocka, rumpan ocksa
och midjan smal. Jag borjade sy om alla nya byxor nir jag var 14 hemma pa
var symaskin.

— Jag fick inga tips om att det kunde vara en diagnos. Inte sokte jag for det
heller. I skolhélsovarden borde de ha fangat upp mig, men skolskoterskan ha-
de forstds inte ndgon sddan kunskap.

Hennes mamma har inte lipédem, men nu dr bdde hon och Lea sikra pa
att mormodern hade det.

Vid 18 slutade Lea med hastar och flyttade hemifrén. Lingsamt blev hon
storre. At inte mycket, siger sig aldrig ha varit ndgon storitare. Hon forstod ti-
digt att det inte hdngde ihop med hennes matvanor. Min kropp ér konstig,
tankte hon. Den lagrade allt hon at. Kanske hade hon ett fel pd amnesomsitt-
ningen. Det spelade ingen roll hur mycket eller hur lite hon at. Det visade
ingen skillnad pa kroppen. Sa dr det fortfarande for henne.

Vid 25, 26 ar hiande ndgot. Plotsligt gér hon upp 30 kilo pa fyra ménader.
Hon slutade ata. Tog en halv kndckemacka om dagen och drack vatten hela ti-
den. Hon gick till foretagslikaren. Han kom fram till att Lea hade en typ av
hormonrubbning och gav henne hormontabletter som hon inte tror hjilpte.
Efter fyra manader avstannade viktokningen. Men huden sprack och hon fick
bristningar lite varstans pé lar och stuss.

— Mitt lipodem exploderade vilket jag inte forstod da. Pa nagot vis fick det
en skjuts. Det uppstod strax efter att jag bytte p-piller, fran minipiller till rikti-
ga p-piller. Formodligen uppstod en hormonrubbning i samband med bytet.
Jag vigde 60—65 kilo nér det hdnde och gick upp till 95 kilo de hir ménaderna
och blev storre bara fran midjan och ned. Under de tvd foljande aren gick jag
langsamt upp lite till. Det spelade ingen roll hur mycket eller lite jag ét.
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D4d hon berittade det for ett par liakare miérkte hon att ingen trodde pa
henne. Det antyddes mer att om hon bara lade ifran sig chipspasen skulle allt
bli bra. Lea skrattar lite bittert och framhdller att &ven om hon kommit med
ett brutet finger skulle likarna ha sagt att horru du, om du bantar lite ska du
se att fingret lidker. Det spelade ingen roll vad hon sokte for, allt berodde pa
att hon enligt dem at for mycket.

Mitt i skrattet tystnar hon, grater.

— Det dr kinslosamt, det hir.

Fram tills hon blev 30 prévade hon alla mojliga dieter. Namn en diet sa
kanner hon till den.

— Jag foljde till exempel Viktviktarnas diet strikt och linge, men jag gick
bara upp mer for varje gaing man skulle vdga sig. Det var inte kul att ga dit.
Jag har ju alltid vetat inom mig att det dr ndgonting inne i min kropp som
gor att jag lagrat pa mig fett, men hur och varfor forstod jag inte, bara att na-
got var fel.

Vid 35 halkar hon och sliter av korsbanden och ldrmuskeln pé hoger sida.
Nir hon kom in till sjukhuset sa de att hon hade stukat sig pa grund av sin
overvikt. De ville inte ldgga in henne, men hon lyckades tjata sig kvar. Efter
ett par dagar gor de till slut en undersokning och uppticker skadorna och da
blir det brattom med operation. Det blir blodproppar och andra komplika-
tioner och hon var nira att behéva amputera benet. Satt i rullstol nistan ett
ar. Efter lang rehabilitering skickades hon till 6verviktsenheten pd Huddinge
sjukhus. Aret var 2004 och Lea betecknar denna avdelning som ett skamt.

— Jag fick triffa en dietist en gang i veckan och skriva matdagbok. Jag skri-
ver upp exakt allting jag éter. Slinker det ner nagon kola eller bulle star det
dar. I borjan sdger hon att hon tycker jag dter for lite och att jag verkligen bor-
de skriva upp allt annat som jag ocksd dter men inte skriver in. Varje vecka nir
jag traffar henne och hon ser i matdagboken sitter hon och hanler &t mig.
Hon tror inte pa mig for fem o6re. Fran det att jag dr 30-32 har min vikt par-
kerat. Jag gér inte upp och inte ner. Da viger jag en bra bit 6ver 100 kilo.

Efter ett r pd Overviktsenheten kdnner Lea att de inte skulle kunna hjilpa
henne. Dietisten nimnde en magsiacksoperation, men Lea sa ifran. Det var
det dummaste hon hade hort. Hon 4t ju sa lite redan att det inte skulle fun-
gera. Mindre kunde hon inte dta.

— Hur ménga, undrar hon, med lipédem har fatt en magsacksoperation?
De ir felbehandlade. De dter redan for lite och en sddan operation hjilper
dem dnda inte. Den operationen hjdlper bara dem som 6verdter. Hur dr det
mojligt att det finns en erkdnd 6verviktsenhet pa ett sjukhus, dér de inte kidn-
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ner till sjukdomen lipédem? Didr om ndgonstans borde de ha haft kunska-
pen, men ingen dér verkar ha ldst det kapitlet i lakarboken.

Rolf, Leas man, borjade ldsa pd och intressera sig for hennes kost. Pa nitet
fann han lagkolhydratdieten. Den borjade hon med &r 2010. For forsta gang-
en gir hon ldngsamt ner nagra kilon. Hon undviker kolhydrater som pasta,
ris, potatis och tar strimlad zucchini och blomkélsris i stillet for pasta till
kottfirssas. Hon bakar eget brod utan mjél, anvinder mandelmjol. Slarvar
hon och fér i sig socker kdnner hon av det som 6kad smirta i fettet. Hon kan
anpassa sig bade pa restaurang och hemma hos andra. Skippar pastan och
vanligt bréd. Bjuder hon de vuxna barnen och barnbarnen pé grillmiddag pa
altanen dter hon kott med alla andra och tar mer gronsaker nir de dter pom-
mes frites. Antligen har hon hittat en diet som verkar inverka pa den gdtfulla
overvikten pa nagot sitt.

Installerad i det nya huset 2014 far hon av en ren hdndelse hora ordet lip-
ddem. Allt faller pa plats.

— Det var det hir jag hade, siger hon med trar i 6gonen. Jag satt hiar och
bolade i tva dagar. Jag vaxlade mellan att vara glad for att jag dntligen fatt ve-
ta vad som var fel med mig och jdttearg och besviken pa sjukvérden. Vilket
annorlunda liv jag hade fitt om de upptéckt det hiar pd mig nér jag var tonar-
ing. Alla foljderna som jag har fatt. All artros och slapandet pa den har tunga
kroppen som har fororsakat problemen med fétterna och olyckan. Precis allt
faller pa plats. Jag kan bocka av vartenda symtom.

Men hur kom det fram? Vem sa ordet?

— Jag var pa lakarundersokning av nagon helt annan anledning. D4 sidger den
hir ldkaren bara: Jag kan ingenting om det jag ska sdga, men jag har hort ta-
las om nagot som heter lipddem. Det kan vara det du har. Jag akte hem och
googlade och forstod direkt att det var det jag hade. Jag lyckades fa en remiss
till Sfaren men for att fd komma dit skulle jag forst gora en lymfscanning. Pa
nyaret 2015 fick jag en sddan och dérefter vintade jag i fem ménader innan
jag kommer till Sfiren, men i juni 2015 far jag min diagnos hos dem. Da dr
jag 48 ar.

— Den dagen jag klev in genom dorrarna dér vindes mitt liv frén att vara
pé vig till rullstol dygnet runt och totalt rorelsehindrad till att jag fick mitt
liv tillbaka.

Nu fick hon veta att hon skulle fa kompressionsbyxor, som hon aldrig hort
talas om. Hon fick ocksd en lymfapress utskriven. Och kunde borja vattentra-
ning i varm bassdng. En resa mot hilsa borjade. Hon kom ockséd med i en
artrosskola pé Sfaren. Men det visade sig att det hogra kniet aldrig skulle av-
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hjilpas av en artrosskola. Hon skickas till Sodersjukhuset och triffar en lika-
re som beviljar operation av en knédprotes at henne.

— Jag fick ersitta kndet med en protes. Jag hade under flera dr nekats denna
operation pa grund av overvikt, men med diagnosen oppnades dorren.

Hon kom ocksé med pd ett seminarium till vilket Odemférbundet bjudit
in kirurger och andra kunniga inom lipédem. De bildade en expertpanel
med kirurger fran Tyskland, Polen och Sverige. Det var forsta gangen hon
horde att lipodem kanske kan opereras.

— Dir och dé bestimde jag: Det dr nu eller aldrig. Jag skulle fylla 50. Jag
kan inte védnta tio, femton dr pd att den svenska ldakarvarden borjar tinka pa
att operera lipodem hir.

Hon bestdmde sig for att operera knit hemma forst. Gick fram till den tys-
ke lipddemkirurgen och pratade med honom. Bade hon och Rolf fick fortro-
ende for honom. Efter att ha samtalat med andra experter pd seminariet
framkom det att i Tyskland anvinde man en metod som ska vara skonsam-
mare for lymfsystemet. Den anvinds numera dven i Sverige. Men i Tyskland
savdl som i Sverige sker dessa operationer pa privatkliniker och patienterna
betalar sjdlva. Lea kinde storre tillit till den tyske kirurgen dn till de alternativ
som fanns i Sverige. Ett Skype-mote bestimdes med den tyske experten. Efter
kndoperationen, som gatt bra, genomfordes motet. Sedan utviaxlade de
e-post. Den forsta lipodemoperationen skots fram till november 2018, for att
knit skulle lika ut. Protesen gjorde att hon kunde ga utan smirta i knit och
det skulle underlitta aterhimtningen efter lipodemoperationerna.

Ungefdr 95 procent av den tyske kirurgens patienter ér lipodemiker. Hans
specialitet dr avldgsnande av sjuk fettvivnad. Han jobbar i K6In pa en privat
estetisk klinik. Mer och mer har han intresserat sig for lipodem och hur man
kan hjilpa patienterna. Det kidndes enligt Lea som om han var intresserad av
sjukdomen i sig. Han berittade vilka férviantningar man kan ha pé operatio-
nerna. Det dr inget trolleri. Det ér tuffa operationer och lang rehabilitering,
men man kan bli smartfri.

— Jag var sa langt gdngen i mitt lipodem. Jag har lipodem i stadie 3 och ty-
pen 4 som innebdr att man har det 6verallt dir man kan ha lipédem. Det
finns i hela ben, rumpa, mage och armar.

— Det dr stor skillnad pa mig nu mot férut. Den hir vaden (hon pekar pa
en bild av en vad) var 55 cm i omkrets som virst. Nu dr den 42 cm. En nor-
mal vad ligger kanske pa 37 cm. Min dr ganska mycket storre én en normal
vad dr, men jag ér jattenojd med mina nya vader dé de nu dr smartfria. Jag
har dven en helt annan ork i benen nu.
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— Den forsta operationen var pa insidan av laren. Lakaren sa att han borja-
de dir for att han 6ppnade upp for lymfsystemet, dir de stora lymfvagarna
gdr. Far man fart pd lymfan gar alla andra operationer sa mycket béttre. I
borjan syntes inte stor skillnad pé laren, diremot pé mina fotter som inte
lingre svullnade upp som forut. Jag fick mindre ont i benen. Lymfan funge-
rade pd ett bittre sitt. Det gick att transportera bort vitskan som hade sam-
lats i fotterna och benen. Jag dr nitt och jaimnt helt aterhamtad fran forsta
operationen ett ar efterdt. Det har gjort ont, men jag har fungerande ben och
smdrtan avtar och kan forsvinna helt. Jag borjar forstd att det inte 4r normalt
att ha sa ont i kroppen som jag haft. Ytkdnseln férsvann vid operationen,
mycket ér tillbaka men inte allt &n. Min andra operation gjordes i april 2019.
D4 tog han vaderna. Dir har jag nu ingen smarta lingre, men det kdnns som
att det rinner vatten i dem fast pd insidan, men det kommer ga 6ver. Forut
kunde jag inte gd alls. Jag kan inte ga till virldens dnde nu heller, men jag kan
gd utan kryckor och cykla lite grand. Jag har lite operationsont fortfarande.
Man fér rikna med att det tar minst ett r innan det ldgger sig och borjar
kdnnas bra.

P& hosten 2019 gjorde hon sin tredje operation. Nu pa utsidan av ldren,
baksidan och rumpan. Hon hade mycket lipodem i rumpan och nedanfor
svanken som forhindrade att ryggen kunde vila mot ryggstoden pa stolar.
Det har operationen dndrat och smartan dr mindre nér hon sitter sig. Hon
har en annan ork i benen. Musklerna orkar gora nagot nér de inte 4r insting-
da i lipédemet. Bittre kan hon inte forklara. Hon hasar sig inte langre fram
utan gir med lyfta fotter och en annan hastighet.

Nista operation blir om ett halvar. Det blir magen och eventuellt ndgot
mer omrdde.

Hur gar avlagsnandet av fettvavnaden till?

— Lakaren gér in med ett instrument under huden. Dir sprutar han med na-
got som liknar en hogtrycksspruta som lossar de sjuka fettcellerna. Sedan su-
ger man ut dem.

Hennes operationer med resa, logi och mat har per gdng kostat runt
80 000 kronor. Dé bor hon och Rolf pé kliniken i tre dagar. De betalar sin bil-
resa fram och tillbaka, mediciner, mat (fragminsprutor som tas efterdt) och
operation.

Sjélva ingreppet, operationen, kostar 55 000—-60 000 kronor. Sedan till-
kommer eftervard som ocksd maste bekostas av henne sjdlv sésom manuellt
lymfdranage och bindvavsmassage.

Lea vintar sig att behova gora tre operationer till. Nar allt 4r genomfort
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har hon och hennes man betalat en knapp halvmiljon f6r behandlingen. For
Lea dr det virt vartenda ore.

Totalt har hon fatt bort 21 liter lipodem genom de forsta operationerna.
Det blev 2,2 liter frdn varje vad. Hing pé det pa era vader, uppmanar hon, sd
borjar ni forsta. Resterande litrar har hittills tagits runt knin, bigge ldren och
rumpan.

Ar resultaten bestaende?

— Det kan hidnda att det kommer tillbaka, men det ér inte vanligt. Och kom-
mer det tillbaka gar det mojligtvis relativt langsamt. Det tog mig 35 ar att bli
som jag var och skulle det borja komma tillbaka sa hinner jag kanske inte bli
sd stor igen innan jag dor eftersom jag nu har kunskapen och kan mota sjuk-
domen med hjilp av bland annat kompression. Nu har jag forhoppningsvis
ménga bra dr framfor mig.

— Han tar inte mer dn 8 liter per operation. Likaren bestimmer i vilken
ordning han vill ta bort fettvivnaden. Det hir 4r en klinik ddr man ocksé gor
skonhetsoperationer, men det dr nagot annat @n att ta bort sjuk vivnad som
oftast ger smirta. Den forsta operationen var smértmassigt vérst efterdt. Om-
rddet var hdrt, uppsvillt, det brann som eld i huden. Det tog flera veckor in-
nan det lade sig.

— Nar allt dr fardigt behover jag gora hudkorrigeringar. Skinn som lagger
sig 1 veck maste bort. Det har inte s mycket att gora med hur man ser ut. Jag
kanner mig lite buckligare nu dn foérut, men jag har inte ont lingre. De harda
artorna dr borta och smirtan i dem. Nér jag gar nu har jag inte ont. Ingen
fattar att det dr jag langre. Jag hasar eller sldpar mig inte fram i dag.

— I Sverige betraktas denna typ av operation som skonhetsoperation, vilket
ar helt bisarrt. Man blir verkligen ingen »skonhet« av dessa operationer, men
man fir en enorm skillnad i livskvalitet dd man slipper smértan, inflamma-
tionen och all vikt att sldpa pd. Utan dessa operationer hade jag i dag fatt
kdmpa mig fram med kryckor och rullstol och sa hade nedbrytningen av min
kropp med artros och andra forslitningar fortsatt.
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Rolf Karlsson

Leas man stottar henne och fdljer
med till Tyskland for operationerna

Rolf Karlsson, 54, produktionsansvarig pa ett verkstadsforetag, dr
gift med Lea sedan 2005, de har varit tillsammans sedan 2001. Bor i
en enplansvilla i Segeltorp. Han stottar och fdljer Lea nara i hennes
anstrangningar for att komma till ratta med sitt lipodem.

Det drojde ju lange innan Lea fick en diagnos. Hur sag du pa hennes lidan-
den?

— Det var svért att forstd ... men det var ganska tydligt att det inte var ett
matmissbruk. Andé hade hon kraftig 6vervikt. N&got lurt var det. Sedan for-
sokte vi ju hitta forklaringar ... Min egen mamma ar ganska kraftig. Jag ar
van vid att folk dr overviktiga.

Du sjdlv dr inte det.

— Nja, jag var lite rund fram till hogstadiet och inte en av dem som sprang
snabbast dd. Sedan dess har jag alltid varit smal. For cirka tio ar sedan gick
jag upp négra kilon och da kdnde jag att nu far jag bromsa lite, laste mycket
om mat och dieter och fick den vikt jag har nu genom lagkolhydratkost.

Men du har inte haft en instédllning som folk i varden att har hos Lea slinker
det nog ner lite for mycket?
— Nej, absolut inte. Sddant marker man ju.

Nar forstod du att det inte bara var fraga om att vara rundlagd utan mer dn
sa, nagot som hesvdrade, gav smarta?

— Kommer inte ihdg det. Vi pratade om att hon var 6m, det 6mmade, men ef-
tersom hon trodde att alla som var tjocka var 6mma, och man bara har sig
sjalv som referens, sa var allt ganska svivande. Nagot vi hade diskuterat var
att vissa manniskor kdnner sitt hjirta sla hela tiden och vissa kdnner det inte.
Jag kdnner inte det och Lea har full koll pa sitt hjdrta. Antingen dr man det
ena eller det andra, men man har ju bara sig sjilv som utgangspunkt och
man tror att som jag kdnner, kdnner alla andra, tills man borjar prata om det
och uppticker att det hdr dr ju inte samma sak for oss alla.
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Rolf har alltid tagit Leas smarta pa allvar och vetat att hon inte & matmisshrukare.



Nar blev det ett storre problem for er?

— Det stora problemet var 2003 nir hon halkade pé en isflick och drog av lar-
muskeln. Innan dess var hon dnda rorlig, gick och forflyttade sig hyfsat, men
med den skadan blev det vildigt annorlunda. Som en foljd av det fick hon en
blodpropp. Det var riktigt ndra att ... Men varken Lea eller jag kinner nagon
som jobbar inom vérden, sa ingen forklarade att man kunde fa blodpropp.
Nir hon lag inne och de totade ihop hennes larmuskel, sa var det jétteviktigt
med fragminsprutor, som var blodfértunnande, men nér vi blev hemskicka-
de sedan tycktes det inte lika viktigt. Vi fick inget medskickat eller ndgon
information om att ta sprutorna sjélva i bostaden.

Det maste ha varit slarv fran dem?
— Ja, det har folk sagt till oss.

De hdr Tysklandsresorna ni gor, dar ar ju du valdigt delaktig.

— Ja, forsta gdngen visste vi ingenting. Da hyrde vi en husbil. Det var langt att
aka till Koln, ungefar 60 mil att dka i Sverige, 15 mil i Danmark och 60 mil i
Tyskland, 135 mil sammanlagt dit. Husbilen hyrde vi for att vi inte visste hur
lang tid det skulle ta och nyopererad ville Lea inte ga pa offentliga toaletter
pé grund av infektionsrisken. Det var grunden. Sedan visade det sig att hus-
bilen vi hyrde hade en trang toalett. Inte ndr vi dkte dit, da gick det bra, men
nyopererad gick det inte for henne att anvinda den, sd det blev nagra stopp
pé offentliga stillen dnda. Det dr inte gratis att hyra en sddan koloss, sa till
andra operationen kopte vi en Chrysler Voyager som &r en minibuss, kan
man sdga. Nu har vi dkt med den tva ganger. Vi kopte en campingtoalett med
dubbla tankar, en vattentank och en avloppstank. Den har vi stiende i bilen,
sd dd behover hon inte ens hoppa ur bilen. Vid forsta resan ner stannade vi
en bit innan Koéln vid en McDonald’s och sov och kunde ga in pa toa pé
morgonen och éta frukost. Sedan satte vi oss i kder en och en halv mil som
tog en och en halv timme for att komma till kliniken.

Nu har ni ju lite rutin, nar startar ni harifran Stockholm pa nasta resa?

— Om vi sticker nio pa morgonen kan vi vara dér vid ett pa natten. Det blir
sexton timmar. Nir vi kommer fram sitter vi och sover, eller halvsitter. Ned-
resan dr inga problem. D4 dr Lea som friskast och hon kor girna ner till
Tyskland. Sedan kor jag hem. Senast var det hyfsat varmt utomhus och da
visste vi att det dr skonast att komma hem, sd vi korde utan att 6vernatta pa
vagen och turades om vixelvis, fast Lea var opererad. Det gick bra.
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Hur manga dygn blir det?

— Vi startar pa sondagar, kommer till kliniken pa mandag morgon och kl 8
pé tisdagen dr det operation. Den pagdr i fyra timmar. Vi har hyrt ett rum pa
kliniken med tvé singar och pentry. Pd torsdagen kor vi hem och kommer

hem fredag morgon.
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Lena Holm

»Jag har inte rad med fettsugning
och lever med standig smarta«

Lena Holm, 49 ar, lever i smartans och vemodets tecken. Hon hor i en
liten ort utanfor Kalmar med sin man Mattias, sonen Johan, 20, och
Ella som ar 5 ar. Vi samtalar med varandra via nitet.

— Jag dr mycket hemma med min familj. Jag har tre barn till, 29, 27 och 21
som alla har flyttat hemifrdn. Kdnner mig alltmer sorgsen 6ver hur jag har
det, dven om jag har dagar dé jag ar lite gladare.

Hon ér sjukskriven men vill g ut i arbetslivet. Hade precis borjat arbets-
trdna, men traningen drogs in nar Corona-viruset startade. Hon fick borja pé
Stadsmissionen, men ddr fungerade det inte for att smértan i hennes ben till-
tog ndr hon stod upp mesta tiden. Hon fick mojlighet att sitta ocksd men har
stora knolar pa baksidan av laren. Det gick inte heller. Nir ett annat stille
skulle hittas och pandemin gjorde sitt intag fick hon g tillbaka till sjukskriv-
ning.

— Jag ér tveksam till om jag nagonsin kommer att kunna jobba i mitt liv
igen, om jag inte fir hjalp med operationer som suger bort fettet.

Vad kan du gora? Vad orkar du? Det kan vara anstringande att vara hemma
och skdta hushall ocksa.

— Jag gor lite i taget. Plockar undan i huset hela veckan. Klarar lite varje dag.
Men jag far be min man om hjilp med att skura golv och putsa fonster, sa-
dant tungt, trots att han jobbar heltid.

Handlar hon 4r mannen oftast med och bir.

— Nir jag gdr hemma hela dagarna, sa tycker jag att jag borde klara att sko-
ta allt hemma pé en veckas tid, men det gor jag inte och har inte gjort pa fle-
ra ar.

— Ett stort problem &r ocksd att vannerna tar lite avstdnd. Jag kdnner mig
ensam, fast jag har min familj. Vdnnerna tar avstdnd for att jag inte kan, inte
orkar ga ut och gd till exempel. Mina egna syskon gor utflykter. P4 vintern
aker de pulka och skridskor. Dels dr det kylan d4, den klarar jag inte av. D
far jag fruktansvirt ont i benen. Dels édr det att det hir att ga och std, det fir
jag ju sdga nej till, aven om de tycker att jag kan vara med pd vissa grejer,
men nej, jag orkar inte.
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Lena skdams over sin situation. Hon far skuldkanslor. Kanner sig utanfor.



Dina syskon forstar inte?

— Nja, det blir sa att jag kan vara med nar de stannar och dter och grillar ute
och jag blir alltid medbjuden, men de vet att jag oftast inte kommer pa roliga
saker. Ut och skogsvandra. Ga till marknaden. Det dr s med kompisar ocksa.
De gér till marknaden och sé édr jag med en liten stund, sedan orkar jag inte
mer, och dd har de slutat frga.

Forut kunde hon triffa vinner ett par ganger i veckan, men nu blir det
varannan ménad ungefir. De sitter och pratar, spelar kort kanske och grillar.
Lena trivs, men eftersom hon inte klarar av att gora sa manga olika saker hor
de av sig alltmer sillan.

Jag forstar vad du sdager, men jag undrar om du sjdlv lagger pa dig en extra-
tyngd. Far du skuldkanslor for nagot du inte kan ra for?

—Ja, det dr klart jag far skuldkanslor och blir deprimerad. Ledsen. Kdnner
mig utanfor. Skims Gver min situation, fast jag vet att jag inte kan gora nagot
at den. Blir frustrerad, framfor allt. Mitt sociala liv dr drabbat. Jag vet att det
finns flera runt omkring mig i Kalmar som har gjort operationer och fétt till-
baka sina liv. Jag har sokt hjalp for fettsugning men fick avslag.

Nar du var yrkesaktiv, vad arbetade du med?

— Framfor allt inom vérden med ildre. Slitsamma jobb. Ar 2006 var jag med
om en bilolycka. Nir jag kom i gdng igen kom man fram till att jag inte skul-
le jobba inom sjukvard eller lokalvérd. Det var for tungt. Jag fick utbilda mig
till busschauffér och korde buss nagra dr.

Det dlskade hon, sirskilt den sociala biten med passagerarna. Hon fick
traffa mycket folk, men efter olyckan hade hon fétt stora problem med sin
hogerfot. Fyra steloperationer utfordes och en femte planerades for att hon
fatt smartor i foten igen. Hon blev uppsatt for en femte steloperation, men
den blev inte av. Da kunde hon inte fortsitta kora buss.

Finns det inte automatlada pa buss?
— Jo, men man bromsar och gasar med hoger fot, sa bromsfoten for ju illa.
Dessutom halkade jag pé trappan hemma och fick ont i ett knd. Jag var som
en Bambi pd hal is. Sedan dess hoppar vinstra knit ur och in och knépper.
Ibland kan jag inte gé pa benet. Jag fick sdga ifran mig den hir femte stel-
operationen. Jag kinde att om jag gor min steloperation i hogerfoten och har
mitt besvirliga vansterknd, dd kommer jag ingenstans. Jag dr ganska tung och
kommer inte att orka bdra mig.

Hon fick ldna en rollator men ldmnade tillbaka den for ett ar sedan. Ville
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visa att hon klarar sig utan och menar att den var for liten for henne att sitta
pd. Hon hade inte nagon storre nytta av den heller, eftersom hon inte gor sé
mycket. Nér hon dker och handlar far hon stéd av en kundvagn.

— Forra sommaren flyttade vi frdn huset vi hade dé for att jag inte klarade
trappan dér. Hér i det nya huset har vi ingen entrétrappa men trappa till
overvaningen, och nu har vi ledstdng och dessutom ér den rak. Det klarar
jag. Forut kunde jag inte komma upp till soviummet ibland och tvingades
sova pd soffan i vardagsrummet i undervaningen.

Du beskriver en begrdnsad vardag. Annat da? Resor, rekreation i varme,
finns det utrymme for det?

— Det har jag inte ekonomiskt utrymme for. Annars skulle jag garna se om
jag blir battre i virme.

Du har ju gjort en gastric bypass 2011. Vem kom pa att du skulle gora den?
— Det var jag sjdlv som sokte det. Jag har alltid fatt hora att jag dr tjock och
fet och jag trodde att jag var det, trots att jag bantat hela livet. Da visste jag ju
inte att jag hade lipodem.

Men de inom varden som tog emot dig, hade de inte en susning, ingen for-
klarade att gastric bypass inte var det basta?

— Nej, nej. Alla tyckte bara det var stralande att jag skulle gé ner i vikt. Manga
som har lipddem blir rekommenderade att gora en gastric bypass. Jag gick
ner ganska mycket efterdt, fran 205 kilo till 135, ett tag kom jag ner till 116
kilo, men sa fick jag Ella 2015 och dé eskalerade lipodemet. Speciellt dverar-
marna blev jittestora. Sedan 2017 ir jag uppe i 145 kilo. D4 far jag hora talas
om lipodem och allt {5l pa plats. 2018 fir jag diagnosen lipddem av min
husldkare och remiss till kirurg. Inte heller efter gastric bypassoperationen
gick jag ner 6ver rumpan och laren. De var fortfarande stora. I dag har jag
néringsbrist. Jag kimpar med blodbrist och jarnbrist. Har fatt jarn intrave-
nost och ijanuari en blodtransfusion. Nu dr jag piggare, inte hjarntrott ling-
re. Solen gor mycket. Jag har alltid vinterdepression, men nu med ljuset
vaknar jag upp. Depressionen dr som bortblést.

Efter en gastric hypass far man ata bara lite at gangen. Hur klarar du det?
— Ja, lite men ofta. Det gar ganska bra, men det giller att jag alltid har med
mig ndgot, en banan eller annat. Energin tar slut fort om jag stadar eller ar i
tradgarden. Jag kor ofta med Nutrilett och niringsdrycker och de innehaller
vdtska som &r bra for mig.
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Det dr mycket att tinka pa och samtidigt halla familjen i gang med mat.
Hur stora portioner kan du ata?

— Ungefir som fardiga kopeportioner. Inte jittestora men lagom for mig. Jag
forsoker undvika pasta, ris och potatis for att minska kolhydraterna. Det
kanske jag inte behover gora, men det sitter kvar det hir att jag trots allt mas-
te forsoka ga ner i vikt. Jag har sdkert vervikt for att jag inte ror mig sd myc-
ket, alltsd overvikt som dr min egen, inte bara lipodem.

Kan du gdra nagon egen motion utan att det kraver av dig att du ska ut och
springa och hoppa?

— Jag forsoker en del. Har en vibrationsplatta som jag star pa ibland. Kan sitta
péd den ocksa. Det hjilper lite. Sedan forsoker jag ga. Ga ut i min tradgard och
pyssla, men det blir korta stunder. Men hellre lite och ofta dn ingenting. Nar
jag sitter och ser pa tv forsoker jag gora gymnastik, rora ben och armar, an-
vander hantlar ibland. Forsoker ga pa bassidngtraning. Nu har jag haft en bas-
siangomgdng och ska forsoka begdra att fd en ny period, men jag dr inte sidker
pd att jag far den. Maste ha en ny remiss. I hostas hade jag problem med hu-
vudvirk och jag gick pd bassdngtrianingen en eller tvd gdnger i veckan, men
det berodde lite pa huvudvirken om jag kunde ga. Fast den har blivit béttre.
Jag triffade en vidldigt bra ldkare i januari som tyckte jag skulle anvinda
smartblockerande mediciner. Han tyckte det var konstigt att ingen hade pro-
vat det pa mig. De lurar hjirnan att inte skicka smartsignaler till hjarnan.
Min fot och benen har inte blivit bittre, diremot har min huvudvirk nistan
helt forsvunnit. Nu har jag inte haft huvudvirk pé fem veckor. Det ér vil
migran jag haft. De har kallat det f6r kronisk huvudvirk. Den nya medicinen
har hjdlpt mig enormt. Det dr tack vare den jag ar gladare.

Ar det nagot mer efter din gastric bypass som blivit en odnskad effekt och
finns det nagon dnskad effekt som har uppstatt, eftersom de forsoker fa
fler dn dig att gora operationen? Plus och minus?
— Plus kan jag sdga var att jag gick ju ner i vikt. Men sedan nér jag vantade
barn gick jag upp. Negativt dr naringsbristerna och blodbristen. Och jag far
valdigt latt dumping, alltsd svettning, illamdende och trotthet som magopere-
rade patienter fir om de dter for fort. Gor jag det liksom fastnar maten och
jag blir tvungen att forsoka fa upp den. Det hinder om jag ska ivdg pa ett
mote, att jag slanger i mig nagot innan sa att systemet inte hinner med. Da
mdste maten upp, for det kommer ju inte helt ner heller.

— En a tvd ginger i veckan maste jag framkalla krakningar. Ibland nér né-
gon fyller dr tar jag en jatteliten tartbit och sa tinker jag att det gick ju bra. S&
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tar jag en liten bit till ndgon gang. Det ska jag alltid lata bli for sedan blir det
sd att jag skakar i hela kroppen. Jag dr tvungen att gé och ldgga mig. Kallsvet-
tas. S& kan det bli dven nir jag dter mat, om jag dter aningen for mycket, men
det gér over pa en halvtimme, dven om det 4r jobbigt nir det hinder. Jag
brukar passa mig for socker och gradde. Det triggar och gar inte bra.

Vad tycker du har hjalpt dig i form av vard- och stodinsatser?

— Det som hjdlper mot lipodemet ar att jag har en lymfapress. Den skrivs ut
av lymfterapeuten. Jag fick kopa en via regionen och betalade 150 kr bara.
Sedan finns det bubblisar och de ligger pa 695 kr. Dem koper man direkt fran
ett foretag. Regionen hir tar inte in bubblisar. De sdger att de inte har kom-
pression, men de dr valdigt bra. Timequick siljer dem och kvinnan som har
det foretaget har uppfunnit bubblisarna. Det har jag betalat sjalv.

Vad vill du ha nu?
—Jag dr med i Lymf Kalmar ldn och har liast mycket om lipddem. Efter vad
jag ser kan vi inte banta bort det hir fettet, men det maste bort. Det maste
sugas bort. Som jag forstar det dr det sd att om man har sugit bort det sjuka
fettet, sa kommer det inte tillbaka just ddr, men ddremot kan det komma pd
andra stdllen. Man maste tydligen gora hela kroppen i stort sett, men framfor
allt mina ben, mina hofter och baksidan av ryggen och rumpan, dir jag har
det virst. Det hindrar mig fran att ga for att jag har sddan virk. Jag kinner att
jag skulle kunna gora mycket mer, sarskilt med min lilla dotter. Jag tror jag
kunde borja arbeta om jag fick bort det hir fettet och inte behover ha sé ont.
— Jag skulle girna borja kora buss igen. Det tyckte jag var spinnande och
utmanande.

Har du sokt for att fa gora fettsugningsoperationer och fatt nej?

—Ja, jag kom sa langt att jag fick komma till Kirurgkliniken. En kirurg skicka-
de bilder till Linkopings plastikavdelning. Darifrdn fick jag svaret att de inte
kunde hjilpa mig med mina underfettsdepder. Flera i Lymf Kalmar har sokt
for den hidr operationen, men de flesta kommer inte ens till Kirurgkliniken.
Det dr antagligen en kostnadsfraga. Det dr dérfor vi inte far operationerna.
Jag har inga tillgdngar. Om jag hade &gt ett hus eller nadgot annat hade jag sélt
det. Samtidigt dr det livet efter de hir operationerna. Jag vet ju att det ar be-
svirligt efterat. Inget noje precis, men jag ser att de som har gjort operatio-
nerna far tillbaka sina liv. De kan borja ga ordentligt igen, géra en massa
saker.
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Har de hekostat operationerna sjilva?
—Ja. Det finns de som har beldnat sina hus, lanat i bank och ibland sélt hu-
sen, for att kunna f sina operationer.

Da blir det ju en klassfraga ocksa.
— Ja, definitivt. De som har rad och tar sig rad gor operationerna. Det dr en

klassfraga.
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Emma Ohrwall

»Jag tror att huvudet styr, men det
ar kroppen som avgor vad jag har
pa mig, ater och gor«

Hon har utgatt fran att hennes kropp ar ett nédvandigt ont, forklarar
hon.

—Jag har en hjarna och en kropp. Kroppen dr inte med mig. Jag
har alltid sett den som ett hinder. Jag kan inte gora vad jag vill.

Vi ses innan hon ska delta i ett seminarium pa ett hotell i Goteborg om hall-
bar konsumtion och delningsekonomi. Emma Ohrwall, 31, arbetar pd en
kommunal forvaltning som heter Konsument- och medborgarservice. Hon
ar pafallande vaken, energisk och formulerar sig snabbt och ltt.

For ett drygt ar sedan scrollade hon pé Instagram dir hon foljer vad hon
kallar nagra kroppspositiva konton. En kvinna skrev att hon hade diagnosen
lipodem.

— Hon finns i Stockholm och kontot heter @curvesinclothes. Hon har en
kroppsform som liknar min. Nér hon i sin profil angav att hon var diagnosti-
cerad med lipodem blev jag berord. Vad ér det? Ibland far man bara en kins-
la. Det hir dr ndgot. Jag borjade googla. Det var som om en sluss dppnades.
Det kom grej efter grej. Jag blev besatt.

— Det enda jag kunde tinka pd var det har. Jag dr en ménniska som dlskar
kunskap och ville bara forsta, forsta, forsta. Nu kinde jag igen mig. Det gick
upp for mig att det dr ju det hir jag har. Jag googlade bilder och kunde rela-
tera till vad jag ser pdA mammas sida.

— Mamma, mina mostrar och min mormor &r ju storre, liksom, och har
haft manga utmaningar med sina kroppar. Det klickade till i mig. Sedan bor-
jade jag leta i Facebook-grupper och ldste att i Goteborg kan man inte fa
hjilp av varden. Médnga berittade om det.

Fran borjan forstod hon att hon inte ville gd till den offentliga varden.
Hon saknar fértroende for den. De skulle inte beméta henne pa ett bra sitt,
tankte hon, delvis med ledning av vad hon last och hort av andra. Hon be-
stamde sig for att dka till en privat klinik i Stockholm, Lymfterapi Norrort,
och betala med egna sparade medel. Malet var att fa en diagnos och det fick
hon.
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— Jag saknar inte fortroende generellt for varden, men jag forstod att vér-
den sannolikt inte skulle kunna hjélpa mig just nu. Jag var rddd att vinda
mig dit, dd det dr vildigt olika hur en blir bemott. Att en litt blir ndgon de
inte lyssnar pa, som »har googlat lite«. Mdlet var att fa veta om jag hade lip-
6dem och i sd fall fa en diagnos.

Hon plockar fram ett papper ur sin véska dér det intygas att hon har Sta-
die 1, typ 3 och 4 av lipodem.

Vad hetyder det?
— Det finns tre stadier. Jag har stadie 1 och typ 3 och 4. Jag har det ocksé pa
hela benen och dven dverarmarna. Jag tror dven pd magen.

Det dr ju ingenting jag ser.

— Nej, just det. Det dr det som har varit jobbigt for mig. Det gor att jag dnnu
mer inte blir tagen pa allvar. Folk sdger: Du har ju inget sddant. Du dr inte
stor. Jag vill inte klaga. Jag dr glad att jag inte &r storre och inte i ett annat sta-
dium #n vad jag dr. And3 har jag fortfarande ont och upplever min kropp
som otymplig, medan ingen uppfattar det.

Vad ar for dig det otympliga?

— Hela mitt liv har jag ként att jag har ett kylskép till kropp. Jag slapar pa den.
Jag har alltid trdnat mycket. Alskar att spela innebandy och fotboll. Men det
har aldrig givit ndgon forbattring. Jag har inte kunnat intala mig att springa
jattemycket och fd mindre mjolksyra. Noll har det blivit av det, bara néstan
virre, ju mer jag tranat explosivt. Min kropp har gatt sonder genom éren,
men jag visste ju inte att jag kanske inte ska trana explosivt for att mina ben
svullnar upp. Frdn mammas sida siger de »Ah, du som r s smal och fin«.
Men f6r mig dr det sd att jag ocksd har jattesvart att hitta kldder. Jag har olika
storlek pd underkroppen och 6verkroppen. Jag har smal midja, men klader
gors for en proportionerlig kropp. Det dr tur att jag gillar den stil jag har. Det
passar mig bra med klockade kjolar. Men nir jag lagger ihop saker och ting
forstar jag att det inte dr for att jag har valt den har stilen. Det ér for att jag
kdanner mig bekvdm i den. Jag kan inte ha raka kldnningar. De ér inte gjorda
for kroppar med former. Jag upplever inte att jag har en valmojlighet utan
det dr sd att 99 procent av de kldder jag provar funkar inte. Jag dr ocksé kort,
153 cm. Men man lér sig ju. Jag far inte ha for atsittande kldder, de gér inte
pd mina ben. Dirfor kan jag inte ha tajta jeans och aldrig vissa typer av stov-
lar. Det har nog bidragit till att jag dlskar retrostilen. Den passar bra med min
kroppsform.
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Sviller benen av jeans och stdvlar?

— Ja, 6ver dagen svullnar de upp mer. For ett halvér sedan satt jag vid koks-
bordet och kinde att oj, mina byxor hade blivit for sma. Det gick pd ndgra
minuter. Jag maste ta av dem och sag djupa marken av sommarna i jeansen
pd benen. Jag hade suttit stilla i ménga timmar, inte rort mig. Rér man sig dr
lymfsystemet i gdng, men jag hade glomt tid och rum. Nu testar jag olika
kompressioner i strumpor. Jag fr ont av vissa kompressioner. Det dr mycket
meck med detta. Jag pratar inte med andra om det. Dd kinner jag att jag
uppfattas som gnillig.

Nir hon var 18, 20 ar orkade hon inte springa. Hennes kropp kindes skor.
Andra kunde spela fotboll, medan hon sjilv bara vrickade fotterna hela ti-
den. Hon har alltid kint att kroppen dr emot henne. Nu nir hon vet mer om
lipddem och bakgrunden ér hon pad sitt och vis littad. Ju mer hon lart sig om
lipddem, desto béttre van har hon blivit med kroppen. Den ér egentligen inte
emot henne. Hon maste bara forstd varfor den reagerar som den gor.

Hon berittar att hon &kt in pa sjukhus ofta. Ambulansfirder f6r konstiga
allergier, mycket nedsatt immunforsvar och sedan hon har borjat forsta mer
om lymfsystemet har hon insett att immunforsvaret dr en stor del av det.
Lymfsystemet ingar i kroppens atervinningscentral, siger hon. Det &r ett re-
ningsverk.

— Om mitt lymfsystem &r belastat dr det inte konstigt att jag reagerar ocksd
pé andra saker eller att jag har ett daligt immunforsvar. Men jag ser en stor
skillnad pa nu och forr sedan jag stillt om min kost.

— Jag ér vegetarian sedan tio ar. Lingt innan diagnosen. D4 for att jag hade
stora problem med min mage, sedan blev det mer ett etiskt stdllningstagande.
— Jag dter mjolkprodukter och dgg. Etiskt hade jag velat ligga av med det

ocksd, men det har med nidring att géra. For mig dr mat ocksa gladjefullt. I
perioder har jag testat att vara vegan och blivit vildigt strikt, men jag blev de-
primerad av det. Det blir for snavt, for begransande. Gluten har jag tagit bort
sedan sex ar. Vete, rag och dinkel gdr bort. Det dr det bdsta jag gjort. Jag hade
konstant ont i kroppen forr, men det har jag inte nu.

— Jag har fatt lira mig att jag inte kan explosivtriana, speciellt inte utan
kompression. Benen svullnar, kroppen ér skor. Till min sorg har jag fatt lam-
na innebandyn som jag dlskar.

Med omlagd kost och annorlunda traning, kan du dnda inte spela innebandy
i mattlig variant?

— Nej, jag kan inte trina explosivt. Det har alltid kdnts som om jag har stock-
ar. Min nya grej dr att jag vagrar gé i trappor uppat. Det blir for tungt, gor
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ont och pang maste jag vila. En lymfterapeut sa att hon tycker det ldter som
om nerver kommer i klim. Mdnga med lipodem berittar om avdomningar
och stickningar.

Nar du nu har kommit till all den har insikten, hur reagerade din mamma, di-
na mostrar och din mormor?
— Mamma lyssnade direkt, gick till sin vardcentral i en annan kommun, visa-
de broschyrerna jag preppat henne med, skickades till Alvsborgs sjukhus och
en fysioterapeut, en tysk man, som stillde diagnosen lipddem och sé fick hon
kompressionsstrumpa.

— For de andra har jag berittat om sjukdomen och min diagnos, men vad
jag vet har de inte kollat vidare pé det.

Forutom kompressionsstrumpbyxor anvander Emma cykelbyxor niar hon
har kjol och klanningar for att undvika larskav, da ldren gér ihop.

Ar det jobbigt att bjuda hem dig? Tycker folk det?
— Inte mina vdnner. De vet ju om hur jag har det och har en del svarigheter
sjdlva. Men slakten suckar och tycker att jag ska ha specialgrejer hela tiden.

Men du har ett driv, ett gott humor som smittar. Har du det alltid?

— Ja, for det mesta. Jag vill alltid komma framat. Det &r typiskt mig att jag
gick med i foreningen SOF Vistra Gétaland (Svenska Odemférbundet Vistra
Gotaland). Vad kan jag gora? Jag dr mycket av en aktivist, har varit det linge,
fast inte i min anstéllning i kommunen. Det handlar f6r mig om att gora sa
mycket jag kan.

— Jag tanker nu att jag har det sd pass bra med min sjukdom och vill kun-
na prata for dem som inte har det. Sedan vill jag ocksd ha barn en dag. Vad
hinder dd med min kropp? Gér jag in i ett annat stadium da? Min mamma
brukar sdga att innan hon fick mig hade hon inga hofter. Fére mig vigde hon
49 kilo, sedan gick hon pang upp. Hon var slank och rak, sedan fordandrades
hon helt av mig. Men hon har aldrig skuldbelagt mig. Hon &r mitt storsta
fan. Daremot har hon tyckt det dr jobbigt att ha den kroppen hon har.

— Sjalv har jag inte sett pd min kropp positivt, men av killar har jag fatt ho-
ra: »Ah, du har si fina former.« Det finns ett ideal att kvinnor ska ha former,
sd pa det sdttet har jag ju kommit undan. Jag har aldrig blivit kodad som
tjock. Men jag sjdlv har upplevt mig som tjock och det ar ett problem rent
praktiskt. Man lar sig bli expert pd sig sjdlv, hittar klader som ticker det jag
inte vill visa. Jag har Small upptill men inte nedtill. Man lér sig ha fordelakti-
ga kldder pa sig. Det ar mycket fix.
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Emma vill ha barn en dag. — Vad hédnder da med min kropp?



Du vet nu att du lever med lipddem. Har det fordndrat din installning?

— Lite blir det sd. Jag har gatt igenom de virsta faserna. Jag kinner mycket
sorg och var ledsen och arg forst. Sorg och ilska over att det inte gér att bota
och dr kroniskt. Annars ér jag en person som tror att om jag bara far veta hur
man ska gora i olika sammanhang sa gor jag det. Men hir finns det inget jag
kan gora. Och sedan att diagnosen ar oséker, den kan gd in i ett annat stadi-
um nir som helst. Oerhort jobbigt dr att inte ha kontroll 6ver det. Som att
min kropp har ett eget liv. Jag kommer att fd ritta mig efter det. Jag har fatt
jobba jattemycket med att koppla ihop mig med min kropp. Jag har identifie-
rat mig med mitt intellekt f6r att min kropp bara dr ndgot jag méste ha. Den
bér mitt intellekt och dr i vigen, jobbig, jag har ont, den dr svag. Det kommer
mycket kinslor ndr jag kinner smirta. Jag har frainkopplat mig frdn min
kropp.

— Sedan lange gar jag hos en psykolog i psykoterapi. Dir har jag tagit upp
det hir framlingskapet infér min kropp. Vi pratar, han lyssnar mest. En del
har handlat om kroppen och diagnosen. Jag har gatt till och frén i sex ar. Det
ar den bista investering jag gjort. Jag gar privat och hade aldrig fatt ga i var-
den, dr inte tillrickligt dalig och skulle inte fitt ga sa ldng tid. Jag angrar inte
en krona. Riknar jag ihop allt har jag lagt ner 150 000 kr pé psykoterapin. Jag
var student och jobbade extra. Halva 16nen gick at. Mina vdnner kan inte
forsta att jag gjorde det. Nagra tyckte det var galet att jag valde att prioritera
det, men jag sa att det hdr dr en investering. Jag visste att jag behovde gora
det.

Det ar valdigt mycket kropp i ditt liv?

— Ja, egentligen tycker jag att huvudet styr, men nir jag tanker efter dr det
kroppen som avgor vad jag har pa mig, vad jag dter, vad jag gor. Jag upplever
det inte sa begransande, men nir jag borjar rota i det ser jag att jag har plane-
rat mycket efter min kropp.

I dag har, nar du ska delta i en workshop, hur tanker du nédr du planerar da-
gen? Forbereder sig gor alla, man ser vilka tider som galler, jag ska tala om
det eller det, sen maste jag ha lite luft mellan de olika passen. I gar ndr du
gick och lade dig, hur tankte du? Vad kommer att hinda i dag?

— Okej, jag ska ha mina kompressionsbyxor pa mig och maste ha mina bla
handskar for att dra dem pa mig. Jag ska sitta mycket. Om jag inte ska sitta sa
mycket har jag oftast jeans eller vanliga strumpbyxor. Ar jag pd gymmet gér
jag in pd toaletten och drar pd mig dem for att inte vicka uppmarksamhet.
P& morgonen tar den hir proceduren 5-10 minuter sedan jag fitt upp snar-
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ten. Jag vill att det ska gé fort. Jag dr noggrann bade nir jag drar pd och av
dem och far inte skada dem. Tror att de kostar omkring 600 kr. Pa ett ar nu
har det kostat mig 10 000 kr med mina klinikbesk och kompressionsbyxor.
For nagra dr sedan hade jag aldrig haft rad med det har. Jag var student och
hade inga stora inkomster.

Hon tar fram sitt intyg med diagnosen nedskriven. Dar star vad hon ska
gora. Stirka kni och fotleder. Hon ldser ocksa upp intyg frén lakare pa vard-
central ddr det star att det inte ingdr i deras uppdrag att ta emot och behand-
la patienter med lipodem. Men inf6r nista vardavtal med regionen har det
patalats vikten och behovet av att fa ta emot och behandla patienter med lip-
odem.

Har du en partner? Ar det darfor du gar i tankar om familjebildning?

—Ja, jag vill ju ha barn, men om han vill det vet jag inte sdkert. Vi diskuterar
saken. Vi bor inte ihop men letar ligenhet. Vi blev ihop forra éret i september
och jag fick diagnos i oktober, sd han har varit med i hela svingen. Ibland
glommer han av mina problem, dh, vad du ar langsam, kan han séga.

Det ldr ju gdra ont ndr man tar i nagon med lipddem. Har ni hittat ett bra
satt?

—Ja, men han kan inte kittla mig, till exempel. Om vi skojar, dr lite busiga, far
jag paminna om att han inte fér ta tag i mig. Ndgon géng kanske han kan lara
sig lymfmassage och ge mig strykningar. Vi behover hitta en kurs som vi kan
gd. Det dr bra om man har ndgon som kan gora det.

— Jag dr overrorlig. Manga dr det. Jag kan inte tdnja for mycket. Jag far latt
blamairken, blir kall och stum i kroppen, far domningar, kramper, svullnader.
Nu tar jag magnesium och far mindre kramper av det. Pirr och bldmirken
fick jag i massor ndr jag spelade innebandy. Jag sdg misshandlad ut. Jag har
haft stora problem med nacken, dir jag dr overrorlig.

Fran borjan har du vant dig ifran den allmdnna varden, det ordinarie syste-
met som vi har skapat i vart land, och skt andra alternativ. Hur kommer
det sig?
— Jag dr egentligen mycket f6r den offentliga vrden vdarderingsmassigt. Den
ska finnas. Det dr ocksé ddrfor jag engagerar mig i foreningen. Vi ska paverka
sd att den offentliga varden tar emot patienter med lipodem.

— Skolmedicin och alternativ medicin kompletterar varandra. Jag har alltid
kant att jag mdste hjdlpa mig sjilv genom att kunna sa mycket som mojligt
om min kropp, om mat och ndringsléra.
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Men skolmedicinen accepterar inte det du lutar dig mot av alternativ-
medicin.

— Jag gdr ju till varden for vissa saker. Jag hade inte levt i dag om inte skolme-
dicinen funnits. Jag hade varit dod i en allergichock. Jag reagerar pa kyla. Far
nisselutslag, astma, allergiska reaktioner mot kemikalier, anafylitiska chocker.
Jag tél inte vanligt diskmedel, da tappar jag huden. Det blir bisarrt om jag
raknar upp allting. Jag dr den hir enpersonen i bipacksedeln, den tiotusende.
Det gor att jag fatt lara mig vildigt mycket och hjdlpa mig sjélv.

— Jag har ekonomi sa att jag kan soka alternativen. Jag dr uppvaxt med
mycket lite pengar, s jag vet hur det ér. Jag kommer fran arbetarklass. Jag ar
den enda pd mammas sida som har akademisk utbildning. Jag ar humaneko-
log, en som arbetar med samspel mellan ménniskan och naturen, hur de pa-
verkar varandra. Min virdegrund vilar pd att alla manniskor har ritt till vard,
oavsett bakgrund eller plinbok. Framfor allt de som inte har planboken.
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Olafur Jakohsson, plastikkirurg

Han har gjort fettsugningsoperatio-
ner pa hundratalet kvinnor.
»Manga gar efterat fran sjuk-
pension till aktivt yrkesliv.«

Mitt i sommaren, nar vi alla holl fysiskt avstand fran varandra, blev
Olafur Jakohsson intervjuad digitalt i sin sommarstuga utanfor
Pitea, dar han satt och arhetade. Han dr en valkdnd och respekterad
plastikkirurg som opererat ett hundratal kvinnor i Sverige med lip-
odem, en patientgrupp han har stor empati med och vill fa erkand
som herattigad till fettsugning i den allmdnna sjukfdrsakringen.

Vad gor du for operationer pa kvinnor med lipodem?

— De opereras med fettsugning och for vissa finns det behov att ta bort 6ver-
skottshud. Det belyser ockséd vardagen bakom att utéva kirurgi 6ver huvud
taget. Man maste gora det av en anledning. For lipddempatienterna ar det
framst tvd anledningar till att operera dem 6ver huvud taget. Den forsta orsa-
ken dr att fd bort volymerna. De dr drabbade av volymer av fettvivnad som
inte gdr att ta bort pa ndgot annat sitt. Man har forsokt med svilt, och med
gastric bypass och andra bantningsoperationer, men det hjilper inte. D&
aterstar att helt enkelt handfast avldgsna fettet. Det dr det fettsugning gor.

Den andra anledningen ér att fa bort den kroniska smartan. Att ha kronisk
smadrta dr psykiskt vildigt pafrestande och kan, om det pagér under lang tid,
knidcka kvinnorna psykiskt. Bide dem och familjen. Det ér de tva anledning-
arna till att operera. Och man gor det for att all erfarenhet séger att resultatet
blir bra.

Nir det giller den forsta anledningen, att ta bort volym, sé édr det valdigt
handfast. Man tar helt enkelt bort fettet och sedan dr fettet borta for alltid.
Det betyder att man alltid uppnar malet, eftersom bara de opereras som har
for mycket volym.

Nir det giller smirtan ér det lite svdrare att utfirda l6ften for vi vet inte
varfor de har ont. Men efterdt sager de till mig antingen att sméartan &r helt
borta eller har blivit mycket lindrigare. Det dr ramen runt det hela.
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Olafur Jakobsson: Det kdnns som att Sverige hamnat pa efterkalken nar det galler be-
handling av lipédem.

Och det ar erfarenhet det grundar sig pa, inte direkt att man kan bevisa att
sa ar eller blir det?

— Ja, man maste bestimma sig for ett forhdllningssatt. Antingen sd tror man
att patienten ljuger eller s har man anledning att tro att hon sager som det
ar. Det finns ndgon enstaka som dr lite avvikande i vad som dr sanning, sa att
sdga, men i fraga om flertalet har jag ingen anledning att tro annat dn att de
berittar vad de upplever.
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Hur manga kvinnor med lipodem har du uppskattningsvis opererat med
fettsugning?
— Det vet jag inte exakt men ndgot hundratal.

Har du gjort det i Sverige enbart eller ocksa i andra lander?
— Endast i Sverige.

Ar synen pa lipodem likadan i de andra nordiska linderna?

— I Norge har man under det hir dret sldppt en del pd det har. I Finland far
de som ér hért drabbade, om jag ér ritt informerad, behandling pa statens
bekostnad. Jag vet inte hur det dr i Danmark. Pa Island ingar det inte i for-
sakringssystemet dn, men jag misstanker att det kommer, och i Sverige gor
det inte det.

Ingenstans i Sverige? Inte i nagon region?

— Vi kan vil sdga att den officiella stindpunkten dr att man inte opererar,
men i flera regioner far patienterna numera stottning i form av fysikalisk be-
handling, och lymfédembehandling, och de far hjidlpmedel som kompres-
sionsklader och lymfapressapparat (kompressionspump). Det fick de inte
tidigare, sd det haller pd att toa lite. Det blir lattare.

Nar du sager fettsugning, vad gor du da?

— Begreppet fettsugning tillkom ju under forra seklet. Det gdr ut pd att man
med vakuumapparat och kanyl drar ut fett ur kroppen. Det har utvecklats
mest inom kosmetiska behandlingar. Det dr dérifrdn som instrumenten, kun-
skapen och tekniken egentligen kommer, fran kosmetisk behandling. Men
med tanke pa hur lipodempatienterna ser ut sa kan man gott tinka sig att de
ocksd har blivit foremal for kosmetisk operation. Den som haft lingst obser-
vationstid som jag har triffat blev opererad pa kosmetiska grunder for over
30 &r sedan. Ndr man sedan talar med henne beskriver hon symtom som ty-
der pa lipddem. De forsvann ndr hon gjorde den kosmetiska operationen el-
ler blev mycket bittre och har inte kommit tillbaka. Dé dr man pa spéret att
for vissa patienter kan man forvinta sig en stor forbattring om man gor det
hir. Men man madste vara vildigt tydlig pa en punkt och det ér att tekniken
att gora fettsugning for lipodem och kosmetiska skal ar av tva helt skilda or-
saker. Vid fettsugning for lipodem mdste du vara vildigt noga med att ta bort
sd mycket fett som det 6ver huvud taget ar mojligt. Det betyder att man lig-
ger det kosmetiska lite dt sidan, man opererar ju for att ta bort volym och
smarta. Nar det giller kosmetisk fettsugning ar det andra fortecken. Da lam-
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nar man kvar s mycket fett att vederborande blir n6jd med hur hon ser ut
efterat. Skulle du gora den typen av operation pa en lipddempatient liamnar
du ocksé kvar symtomen. Da dr ju sjdlva operationen ganska bortkastad.

En kvinna jag intervjuat hade fatt gora en gastric bypass. Det var inte bra
for henne. Varfor dr det inte bra? Samtidigt som en del erbjuds det.

— Det finns en del patienter som lider av 6vervikt. D3 finns det ett antal ope-
rationer som fordndrar mag-tarmkanalen i syfte att svdlta bort en del fett.
Men det fettet dr vad vi betraktar som friskt fett. Lipodemfettet forblir kvar.
Vissa har ju bdde lipodem och 6vervikt. For lipodempatienter som ocksa ar
overviktiga kan det vara aktuellt att gora bypassoperation sa overviktsfettet
forsvinner, men man mdste ha klart for sig att det andra fettet, lipodemfettet,
ar kvar. Det finns ett stort antal patienter som har gjort det hir och de har
alla samma historia att berdtta. De blir tunna upptill, med insjunkna kinder
och 6gon och platta brost, men fettet pa hofterna och ldren dr kvar.

Men far de inte ocksa andra svarigheter, som att ta upp vissa narings-
amnen?
— Det far ju de flesta som gor gastric bypass.

Det dr ju ganska fatalt ocksa? Om man har lipodem.

—Jo, men det dr en avvigning man gor. Det finns bade for- och nackdelar
med en bantningsoperation. Nackdelarna ar niringsbrist och svarighet att ta
upp sparamnen. Fordelen dr att det friska fettet sinar. D4 far man gora en av-
vdgning och det gér man i samrad med den doktor som ska operera.

Men en som jag intervjuat har gjort sina operationer i Tyskland och har fatt
vianta mellan operationerna som sker enligt ett program i ett ldngre tidsper-
spektiv. Hur ser du pa det? Om du far en patient och du ger ett professio-
nellt rad, sa har ska vi gora. Hur tanker du da? Hur presenterar du det?

— Det viktiga dr att man har en vettig dialog med patienterna, sd att man
verkligen kommer pd samma planhalva. Jag brukar alltid sitta i forgrunden
att man opererar endast om det finns en anledning att gora det. Anledningen
madste vara sddan att operationen lever upp till forvintningarna. For en del
kan man se att om det hir ska ga vidgen sa att de blir symtomfria, kravs det
ett antal ingrepp. En del kanske slipper undan med ett eller tvd, andra kanske
inte forran man gjort fem eller sex. Det beror p4 att du inte kan ta hur myc-
ket som helst varje gang eftersom det kan dventyra hilsan. Patienterna maste
ligga pa sjukhus for att dterhdmta sig. Det finns begransningar for vad man
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vill utsitta folk for sé att det blir ett bra och hanterbart efterforlopp i hem-
miljo. D4 diskuterar vi det for varje steg. Hur ér laget nu? Vad ska vi gora nu?
Vilket omrade vill du prioritera och bli kvitt symtomen ifrdn? Sa jobbar man
sig fram tills vi kommer i mél och hon tycker att nu réicker det.

Kan du saga hur manga ingrepp som behovs fran borjan eller ar det nagot
som visar sig efter en, tva operationer?

—Jo, jag kan sdga det frdn borjan. Men du mdste inse att de hdar manniskorna
har inte alltid kapacitet att genomfora alla de operationer som kravs. De si-
ger till exempel sd hir till mig: »Jag vet att jag behover gora tre eller fyra ope-
rationer, men banken ldnar mig bara till tva. Vad ska jag gora? Familjen
stiller upp sd hir langt men sedan &r det slut. Jag kan inte ta hogre pant pa
huset.« Det ér ju realiteterna som hinner ikapp dem dar nidr sjukvarden svik-
tar.

Men ndr du sdger dem - ar det helt enkelt resurserna, pengarna, vad det
kostar for dem. Ar dér det ligger?
— Jag forutsitter att du har friagat dem vad det har kostat och om de betalt.

Ja, det har jag, och speciellt hon som akt till Tyskland och ytterligare nagon,
men jag tanker mer pa om du sdger att har hehdvs fem, sex operationer. Kan
du redan pa det stadiet, innan ni satter i gang, saga att det har kommer att
kosta sa hdar mycket eller vi kan stanna mitt i, eller hur gor du?

— D4 maste man som jag sa inledningsvis vara vildigt noga med att forhora
vederborande om vilket virde de sétter pa varje omrade. Vad dr det som ar
virst? Det dr individuellt hur sjdlva sjukdomen utvecklas pa varje patient. Det
far man ta hdnsyn till. Det finns inget mejslat i sten pa forhand att man mas-
te gora saker i en viss ordning utan man ska vara lyhord och hela tiden se till
att patienten tycker det ar vdrt pengarna. Vi sdger att det ar en hdrd anstrang-
ning och det kan man inte blunda for.

Nar du har gjort ett ingrepp och det kommer att fdljas av en hel serie. Hur
lang tid maste man himta sig mellan ingreppen rent fysiskt och under den
tiden, vad ska man rakna med att man far av smarta eller obehag?

— Det dr inte alldeles ldtt att svara pa den fragan. Det beror péd hur operatio-
nen gdr till rent praktiskt. Ar man viéldigt siker pd att patienten forstar hela
resonemanget och édr beredd att underkasta sig operationer sa kan man ligga
ut det pd det sittet att det gar en till tva manader emellan.
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Men inte ldngre tid an sa pass anda?

— Det beror pa hur du gor. Nir jag sdger att det gar en eller tvd mdnader
emellan s tar man vissa vil definierade omrdden och gor dem helt klara. D
kan du g3 till ndsta omrade och gora det helt klart inom tvd ménader. Ar det
sd att du dr osidker och tar lite hidr och ddr, maste du invinta drrutvecklingen
for att g vidare, for annars blir det besvirligt att fa ut fettet vid ndsta opera-
tion, beroende pé den drrbildning som uppstar efter det forsta ingreppet.

Som att det inte ldks ordentligt? Eller vad menar du med arrhildningen?

— Jag menar érrbildningarna i underhudsvivnaderna. For om du tinker att
du drar ut fettet sa dr det precis lika brutalt som det later. DA far du stora
fickor under huden som maste lika mellan operationerna. Du kan inte kom-
ma tillbaka till ett omrade som &r halvbehandlat f6rrdn drren borjat mjukna.
Det tar nagonstans mellan ett och tre ar.

Vad svart det later.
— Nej, man maste bara ligga steget fore med bra planering. D4 skapar man
inte de hir problemen.

Hur far du kontakt med patienter? Jag antar att det diskuteras mycket kvin-
nor emellan med de har problemen om var man kan fa hjalp. Da ser de ditt
namn. Det finns inte sa manga i Sverige. Far du véldigt manga forfragningar
hela tiden eller hur ar situationen? Hinner du med alla som vill komma?

— Nej. Det haller pa att bli ko nu, vilket dr glidjande pa ett sitt. Tva nya spe-
cialister kommer att arbeta med mig sa fran och med hosten blir vi tre pd kli-
niken som opererar.

Nar de kommer till dig pa konsultation, var sker det?

— Konsultationerna gors i samarbete med Sue Mellgrim i Stockholm, pa
KlinikEK i Visteras eller pd Dagkirurgen i Luled. Operationerna gors pa
KlinikEK i Vésteras.

Hur lange behover de vara kvar efter ett ingrepp?

— De stannar kvar 6ver natten, en natt efterat. Det dr inte ndgon liten opera-
tion. Det dr en stor operation. I regel dr kvinnorna 6verraskade 6ver hur hart
det tar. Pd uppfoljningen efterat brukar jag alltid stilla fragan om de upplever
att det har varit vdrt priset. Svaret dr ja, det dr vart priset. De dr kvitt smar-
tan, de dr kvitt volymen, de kan gd ordentligt, vilket de inte har kunnat gora
tidigare.
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Blir det komplikationer nagon gang sa att man maste stanna langre?
—Ja, det hiander dd och d&, men det dr tack och lov ovanligt.

Nar du gor en hel serie operationer, sker det under ett helt ar eller tva?
— Ja, det brukar vara nagot ar.

Kan det handa att det blir en backlash efter nagra ar eller att nagot kommer
tillbaka, sa att det maste goras ett liknande ingrepp eller att man maste ga
in i ndrheten av omradet dér ni har varit?

— Om vi gor pa det sitt som jag beskrev, att vi tar bort fett sa fullstindigt som
mojligt, sa dr fettet definitivt borta och det kommer aldrig tillbaka pa det
stillet, men sjdlva bendgenheten, alltsd lipddemsjukan, den finns ju kvar i
kroppen. Da kan det gora sig pamint péd andra stillen och hade troligen upp-
stitt anda.

Som inte hade hunnit utvecklas men formodligen hade kommit dnda
senare?

— Ja, precis.

Vad sager kvinnorna? Hur forandras livet for dem?
— Om vi tar ett drastiskt och tydligt exempel. De kan gé frdn sjukpensionar
till aktivt yrkesliv. Det dr storleksordningen pé deras forandring.

Jag sag att SBU (Statens Beredning for Medicinsk och Social Utvardering)
gor en kartlaggning eftersom myndigheterna inte godkanner behandlingen
av lipddem pa grund av att det inte dr beforskat. Det gar ju inte att forska
pa traditionellt vis pa gruppen eftersom det skulle bli oetiskt med en kon-
trollgrupp. Du har dnda bheskrivit att man maste gora nagon form av studie
for att komma framat och fa hehandlingen accepterad. Hur gor du da?

— Det man hor i pratet om varfor dessa kvinnor inte behandlas ér att det
kravs traditionellt gjorda studier. Med det menas att du tar en behandling
som dr ny och jamfor den med den bista befintliga behandlingen och sé lot-
tar du patienterna till vilken behandling de ska ha. Det dr det traditionella
sittet. Men jag anser ocksd att det inte kan vara for stor skillnad mellan de
tva som ska jamforas. Det dr oetiskt. Det skulle du inte fa tillstdnd att gora.
Det dr inte tillitet. Det man da har att falla tillbaka pé 4r det som kallas evi-
dens. D4 sdger de ocksa att det saknas evidens. Det héller inte jag med om.
Det finns gott om evidens. Men om vi dnda tar den hir punkten att det sak-
nas. D4 stiller man fragan: Okej, hur gér man evidensen starkare? Eller hur
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forstarker man kunskapsliget, som det heter. Da finns det pa Socialstyrelsens
hemsida ett regelverk om det hir, dir Socialstyrelsen har tittat pd fragan: Hur
far man fram kunskap, dér den saknas, pa ett vederhaftigt sitt? For det ar
klart att det finns ménga omraden dar det saknas kunskap men dir man én-
da vill f& fram den. Det finns en vildigt fin handledning som Socialstyrelsen
har gjort om hur man ska g till viga. Min enkla asikt dr att man bor f6lja
Socialstyrelsens rad och gora som de siger. Da bygger man upp kunskapen
pé ett kontrollerat, bra sitt, enligt de regler som Socialstyrelsen har lagt fram.
Det dr @anda de som har sista ordet.

Det kan ju du gdra med ditt material, forstar jag.
— Ja, sjalvklart.

Och det gor du naturligtvis?

— Nej, for man maste ha ett officiellt samarbete. Jag stdr gérna till tjanst och
limnar ut namn pa de hir kvinnorna med deras tillatelse. De dr ocksé ange-
ligna om att kunskapen skall forstarkas. Det dr ingen brist péd patienter att
forhora, om man siger sa. Men det dr brist pa folk som skulle gora det, alltsa
forhorare, eller forhorsledare. De stiger inte fram riktigt, aven om det finns
tydliga regelverk for hur det ska ga till.

Vilken typ av forhdrsledare tanker du dig? Ska det vara en plastikkirurg
som du eller en statistiker eller vad?

— Det framgédr ocksa av Socialstyrelsens regler vilka som ska ingd i det har.
Det dr de som besitter kunskap i amnet, och patienter, som tillsammans ska
sdtta sig ner och bestimma att vi tar reda pa det har genom att bland annat
fraga ut tidigare patienter. Det ir alltsd inte statistiker som behovs for det hiar
utan kunniga personer och patienter i samforstand.

Vill du inte medverka i ett sadant arbete? Menar du att det ska vara nagon
annan?

—Jag dr gdrna med om jag blir tillfragad, men det mdste ledas av en officiell
foretridare.

Som skulle kunna vara till exempel vem? Vilken funktion i samhallet?
— Nagon av cheferna pé de plastikkirurgiska klinikerna. De 4r inte s& manga.
Det ar sex, sju stycken.

Och dar kanner du inte till nagon direkt som du tror skulle intressera sig?
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— De skulle sikert gora det om de blev tillfrdgade. Det ar jag helt 6vertygad
om.

Ar det Socialstyrelsen som maste fraga? Eller vem?

— Antingen det eller sé tar de upp det sjdlva. Men de har bestimt sig i sin lilla
klubb att inte gora det och i stillet vagra patienterna tillgang till vird. Da
aterstar tillsynsmyndigheter, alltsd att Socialstyrelsen kan siga at dem att nu
far ni skdrpa er och ta reda pd hur det ar.

Men da maste man ju, for en person som du som kan det hdr omradet, kdn-
na nagot slags korrespondens. Att det landar hos nagon som tycker att det
har ar tillrackligt viktigt och intressant for att ta tag i det pa allvar. Kdinner
du inte till nagon sadan?

— Det hir dr inte bara en medicinsk frdga. Det dr ocksa en politisk fraga. Jag
kan inte sdga sa mycket om det. Men i borjan av dret var det tvd av ministrar-
na som skrev till SBU och krivde att de skulle ta reda pa hur det &r. Sok pa
Socialdepartementets hemsida. De gav ett uppdrag till SBU som publicerades
i dagspress och bad att SBU skulle utreda den vetenskapliga grunden for be-
handling av lipddem. De fick tid pd sig till sommaren 2021, de har alltsd ett
ar kvar.

Det var lang tid!
— Det stod inte att de maste vinta sa linge.

I och med att det var néstan ett halvar sedan SBU fick det hir uppdraget
forutsdtter jag att de har satt ihop en grupp som en forberedelse for att ta itu
med uppgiften. De kan inte tacka nej till en saidan begiran.

Det kan hinda da att det inom ett par r blir en reaktion, en mojlighet till
forandring. Borde bli i alla fall.

Det finns redan en sddan utredning gjord, den kom ut i varas frdn Kanada.
Den var vildigt vilgjord och vilhallen. En bra skrift. De kom fram till att det
inte gdr att forneka att det hér hjilper kvinnorna, behandlingsresultaten ar
bra. Det var inte nagot som kunde sopas under mattan, men det ska bevisas i
Sverige ocksa.

Finns det nagot land utanfor Skandinavien, i Kanada antyder du, dar man i
alla fall har oppnat upp for fettsugning av lipodem? Finns det andra lander
dar operationerna gors inom den allmdnna sjukvarden?

—Ja, jag var pa besok i Tyskland i hostas och doktorn jag traffade berdttade
for mig att han fick patienter frin flera andra linder. Tyskland har 6ppnat,
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Holland ocksa, och om jag forstatt det ritt aven England. Hans patienter fran
Luxemburg betalade inte sjilva. Jag tror att bade Spanien och Italien &r pa
gdng ocksd. Han sa att det kanske dr 50/50 att patienten eller sjukforsakring-
en betalar. Men sjukforsakringssystemen i Europa ér vildigt olika, en del pri-
vata, andra kombinerat privata och allmédnna, sd det kanske inte riktigt gar
att jamfora. Det kidnns dock som att Sverige har hamnat pa efterkilken nar
det giller behandling av lipodem.

Jag tycker att de hiar kvinnorna dr oréttvist behandlade och att argumen-
ten for att de forvigras hjilp dr daliga.

Hur manga ar drabbade av lipddem? Nagon sa 10 procent. Kan det vara det?
— Det dr i sé fall en ren gissning. Diagnosen dr underrepresenterad, du regi-
strerar inte annat dn en brakdel av dem som egentligen har diagnosen. Det
beror pa att doktorerna som tréffar patienterna i varden inte har en aning
om vad det dr for ndgot. Manga kvinnor berittar om forfarliga moten. Arro-
ganta typer som inte riktigt tror pa dem. Sa jag har sett siffror ifrén 1-2 pro-
cent upp till 10-12 procent av alla kvinnor. Det 4r inte samma sak som att de
alla ar behandlingskrivande. Det finns ju lindriga former av lip6dem. Be-
handlingskrivande dr 3 procent kanske. Du har 5 miljoner kvinnor i Sverige
och bara 3 procent dr médnga individer. Det betyder att om du tar en prome-
nad paé stan sa ser du flera som du kan misstinka dr drabbade.

Stannar lipodem av eller progredierar det alltid om det dr obehandlat?

— Det dr sa individuellt, jag kan inte riktigt siga ndgot om det. Vi kan vil siga
att det stannar av, for att vara lite hoppfulla hir.
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Asa berattar att manga latt far blamérken, andra far en 6verrdrlighet i lederna med
smdrta i muskelfastena i knana, backenet och axlarna.

Asa G.Andersson, arbetsterapeut och lymfterapeut

»Vi lar ut self compassion, att accep-
tera sig sjalv och se sina bra sidor«

Asa G. Andersson har lett nio grupper av kvinnor med lipddem ge-
nom vad som kallats en lipodemskola. Det har varit atta deltagare i
varje skola, som traffats nio ganger sammanlagt.

Asa dr arbetsterapeut och utbildad lymfterapeut som specialiserat sig pa lip-
6dem. Sakkunnigt har hon, tillsammans med andra teammedlemmar, lotsat
deltagarna igenom en process som haft som mal att ge dem hjalp till sjalv-
hjilp genom kunskap, sjalvforstdelse, ma bra-tips, traning pa rétt nivd och
mojligheter att i denna skola kdnna igen sig i varandra, forsta och uppskatta
sig sjdlva och andra med samma problematik.
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Kan du forklara vad lipodem &r, Asa?

— Lipodem har fatt sitt namn av lipo som &r fett och 6dem som ir svullnad
eller vitskeansamling, alltsa fettsvullnad, egentligen. Traditionellt har lip-
6dem hamnat hos lymfterapeuter, f6r man tanker sig att det dr en form av
lymfodem, alltsé svullnad av lymfvitska i vivnaden beroende pa ett fel i
lymfsystemet.

Men lymfterapeuter har kint att lipodem &dr nagot annat. Det beter sig inte
som ett lymfodem. Det gar inte att fa bort vdtska pd samma séitt som med
lymfodem, men det paverkar cirkulationen. Nédr man ldser modern forskning
lutar det 4t att lip6dem kanske kommer att kallas f6r en inflammatorisk fett-
vavnadssjukdom for att mer rattvisande forklara vad det dr som hander.

Ett lymfodem handlar om att halla vdtskan i schack, men i ett lipddem har
du fettvivnaden som beter sig annorlunda. Det kan ocksé handla om olika
spektra av fettvdvssjukdomar.

Lipodem ér kopplat till kvinnligt konshormon. Om man har anlag for att
utveckla lip6dem kan det borja ge sig till kinna vid pubertet, graviditet och
vid klimakteriet. Det finns dven personer som beskrivit symtomdebut efter
viss hormonbehandling.

Om, sager du?

— Ja, for alla som gdr igenom puberteten fér inte lipodem. Hur ménga det ar
vet man inte riktigt heller. Man har ocksa sett att lipddem &r genetiskt be-
tingat. Det kan vara bdde frdin mammans och pappans sida. Det som hinder
ar att fettcellerna vixer till 1 storlek. Men bara fettcellerna som ir vid stussen,
benen och/eller 6verarmarna. Inte hinderna och fotterna. Vid lipodem ar det
fettvivnaden vid de uppraknade omrddena som borjar vixa till och blir stor-
re. Oftast dr det kanske inget man tanker pd i borjan. Man dr ledsen 6ver att
hofterna ér stora. Tycker sig inte se ut som andra. Vaderna kan vara stora.
Det gér inte att stinga stovlarna. Det dr sddant som patienter som soker vard
i ett 1dngt senare skede i livet sdger.

I samband med att fettcellerna vixer till kommer cellerna langt ifran sina
blodkérl som ska forsorja dem med syre och niring och leda bort slaggpro-
dukter. Det gor att utbytet inte fungerar som det ska. Det skulle kunna for-
klara varfor det blir jattejobbigt att gé i trappor. Man orkar inte. Eller om
ndgon fjillvandrar och hinger med forsta dagen men inte orkar mer. Om
muskulaturen kriver mycket syre och niring och det inte kommer fram, da
resulterar det i att man blir tréttare och trottare, men det innebir ocksd att
de slaggprodukter, den mjolksyra som bildas vid anstrangning, inte kommer
dérifran. Det gor att trottheten sitter i ldnge. Det byggs pa mer och mer tills
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jag en dag maste vara hemma och vila. Jag aterhdmtar mig valdigt langsamt.

Med lymfédem har man fatt problem med lymfsystemet. Man kan vara
fodd med ett defekt lymfsystem, eller fa ett lymfodem efter till exempel ett
kirurgiskt ingrepp eller cancerbehandling.

Men ar det ingen risk att tillstanden blandas ihop? Hur vet du nar det ar lip-
odem och inte lymfodem?

— Da kommer vi in pa diagnostiken. Jag tror att mdnga hamnar hos lymftera-
peuter, men sd borjar man se att det 4r nagot annat. Manga sager att de fick
behandling nar man trodde att det var lymfédem, men nir de fick diagnosen
lipddem var dorren stingd.

Skulle du titta pé lymfsystemet och gora en lymfscintigrafi (en undersok-
ning som visar hur lymfsystemets aterflode fungerar), dé skulle den vid lymf-
odem tydligt visa att vdgarna &r trasiga. Det funkar inte. Men problemet dr
ett annat vid lipodem. Vigarna finns, vitskan tas upp och lymfsystemet fun-
gerar. Det dr det svar man far och médnga blir kanske besvikna, nej, det var
ingenting. Samtidigt som man kanske forstar att det dr positivt.

Men man kan fi ett lymfodem av sitt lipodem. Fotterna borjar svullna.
Man har dé haft en sddan stor belastning pa lymfsystemet av sitt lipodem att
det till slut tagit skada.

Hur man stiller diagnosen lipodem borjar med berittelsen, anamnesen.
Allt den berittar om tillvixten, proportionerna pa kroppen. Man séger att
BMI (Body Mass Index) dr ett déligt matt for ndgon med lipodem. Mycket
bittre dr att mita midja—hoftkvot. Det siger mer. Den klassiska bilden av li-
podem é&r ju smal midja, rejal stuss.

Det dr litt att se att proportionerna dr ojamna, om man inte samtidigt har
overvikt, vilket man ju ocksd kan ha. En del har ocksa tilldgg av hypotyreos,
kanske 20-30 procent som vi sett. Det dr underproduktion av skoldkortel-
hormon. Dé dr symtomen hiftig viktuppgang, trotthet och smairta i kroppen.
Men vad ér vad?

Ar det aldrig man?

— Vildigt séllan. Da dr det kopplat till kvinnligt konshormon. Mén har ju
ocksd en balans i sin hormonuppsittning. Vissa kanske har mycket kvinnligt
konshormon och da kan lipddem forekomma.

Hur vet man att man har lipodem?
— Nir det giller att diagnostisera kvinnor med lipédem ir en faktor kropps-
proportionerna, nésta blir vivnaden. Kan man se ndgonting, kidnna, palpera

71



de hdr knolarna? Mirka att vivnaden kdnns annorlunda. Sedan ar det berit-
telsen, kvinnorna forklarar. Manga av kdnnetecknen &r att det dr latt att fa
blamairken, ofta forekommer overrorlighet av leder generellt i kroppen, vilket
talar for att det ocksa finns en bindvdvsproblematik, att bindviven tinjs ut
men inte drar ihop sig riktigt, vilket i sin tur kan forklara att ménga far ont i
fotterna. Lipodem sitter sig inte i fotterna, men manga far ont i sina fotter.
Maénga far problem med sina knileder. Man har forklarat lipodem med att
det forstorade fettet sétter sig pa insidan av knidna och ger en felstdllning i
leden. Man borjar nota brosket pa fel sitt i leden. Men det kanske inte &r hela
sanningen. Det kanske &r sa att bindvdven som ska stabilisera kring véra le-
der ocksd dr paverkad. Den amerikanska likaren Karen Herbst, som forskat
mycket om lipodem, skriver att lipddem ér en sjukdom som drabbar inflam-
matorisk fettvav men ocksa drabbar bindviven, stodjevivnaden, i kroppen.
Maénga berittar att de far ont i muskelfastena kring knit, backenet och axlar-
na precis under de fettpdverkade omradena. Ar det en tillfdllighet eller har
det med bindvévsstrukturen att gora, stodjevavnadens struktur? Har man
overrorlighet dé? Vet inte. Ju mer man letar, desto mer komplicerat blir det.
Mycket forskning behovs.

Man kan undra om det alltid har funnits ménga med lipdem fast vi inte fat-
tat det. Eller har det 6kat pa senare tid och i sd fall varfor? Fetma okar ju
explosionsartat. Gar det hand i hand med det? Men manga med lipodem har
inte levt ohilsosamt pd ndgot vis. De kan ha varit mycket smala och fi sitt
tredje barn och sa pang. De har inte dndrat kost eller ndgot och sa plotsligt
hinder det saker.

Lipddem sitter inte i hela kroppen utan det dr i allmanhet endast vissa
kroppsdelar som drabbas.

pRAAAY

De r6da omradena pa bilderna illustrerar var pa kroppen lipodemet sitter ut-
ifrdn den typklassificering som anvinds vid diagnostisering.
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Bild 1: Typ I Stuss och hofter, inklusive »ridbyxlar«

Bild 2: Typ II Stuss och hofter ner till/ till och med knédna

Bild 3: Typ III Stuss och hofter till anklarna

Bild 4: Typ IV Armar

Bild 5: Typ V Endast underben

Bild 6: Visar nidr lipddemet dr en kombination av typ III och IV.

Utdver var lipodemet ar placerat pa kroppen talar man ocksa om hur pro-
gredierat lipddemet ar.

Man definierar lipodem i stadier utifran hur lipodemet vuxit i vdvnaden och
hur det kinns.

AR

1. Huden ser slit ut. Sma kulor kan kinnas i underhuden.

2. Huden har en synbart oregelbunden, »madrassliknande, struktur

3. De drabbade omradena har stérre och mer uttalad fettmassa och det finns
»overhdng« till exempel vid kndna, armbédgarna och runt fotlederna.

4. Lipddem med lymfodem. Stadie 4 omnamns ibland for att beskriva pati-
enter som utvecklat lymfodem utover lipddem, vilket kan vara forvirrande
eftersom 6dem kan intrada vid alla stadier och inte nodvindigtvis foljer pa

Illustration: Gunilla Elam

stadium tre.
Bada dessa sitt beskriver lipodemets typer och stadier, men sager egentligen
ingenting om upplevda symtom och deras svarighetsgrad, exempelvis smar-
ta, paverkan pd livskvalitet; faktorer som inte nodvindigtvis dr kopplade till
graden av vivnadsforstoring.
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Kan man forehygga lipodem?

— Vet man forst och framst att det finns nagot som heter lipddem och man
kanske har det, dd dr det viktigaste att hélla vikten och &ta ritt, triana rdtt och
hélla i gang lagom och kanske ldgga till kompression och hjdlpa systemet sd
mycket som mojligt. Radet vid hypotyreos dr att undvika stress. Hur kan
man nu sdga till en manniska att inte stressa? Men kunde jag gora det till
patienter med lipodem skulle jag siga det. Manga har berittat att jo, jag hade
det stressigt, sedan borjade lipodemet explodera. Jag har fragat om det hiande
ndgot i deras liv, ja, pappa och mamma gick bort, jag stod ensam med foreta-
get, det blev si eller s&, ekonomin ér katastrof, mitt barn blev sjukt. De var i
livsavgorande stressiga situationer och borjade gd upp i vikt ocksa. Det kans-
ke dr dd det borjade trigga i gdng, det hiar hypotyreos-liknande tillstandet och
vikten gar upp, mage, alltihop bara vixer. Jag tanker att kanske dterhamtning
ar extra viktigt. Och jag skulle sdga att det dr viktigt att ta hand om sig sjélv.

Vi har haft var lipodemskola, en studiecirkel, med kunskaps- och erfaren-
hetsutbyte. Manga har tyckt det varit bra f6r att man kdnner att man inte dr
ensam, man kan diskutera, man hjilps dt att sprida kunskap, far en gemen-
skap med andra som forstdr vad man gar igenom. Man far stod i att kunna
virja sig mot alla de som sdger att sa hir ska du gora. Man fér tips och rad,
men den enas situation 4r kanske inte lik den andras. Vi har kunnat tillfora
lite nya infallsvinklar.

Som rehabteam kidnner vi att var uppgift ar att forsoka forklara vad man
vet om orsak och uppkomst. Vid lipodem dr det mycket viktigt att gora det
mesta i livet lite forsiktigt och framfor allt vildigt 1dngsiktigt. Tvira kast dr
inte bra. Har man tdnkt gora en kostomlaggning, gor det lingsamt. Vidta at-
girder som man orkar hélla i 6ver tid, men viktigt 4r ocksd att tinka pa att
inte tvirt sluta med ndgonting, for dé reagerar kroppen. Ska jag borja trana?
Rékor inte traningen. Dra inte pa dig mer inflammatoriska faktorer. Hitta ett
sitt for kroppen att orka, sd att det blir balans mellan anstrangning och ater-
hdmtning. Vi ger tips pa hur man ska trana och leva med lipodem sd att det
ger sa lite inverkan som mojligt.

Aven det psykologiska stodet behovs. Tyvirr s finns det i primérvards-
rehabilitering inga krav pd kurator- eller psykologstod. En del som kommer
hit har ett mycket negativt forhallande till sin kropp. I enkdter som de har
fyllt i berdttar de ofta att de helt avstar fran olika saker for att de inte vill ut-
sdtta sig for andras blickar eller det egna foraktet. De kan skriva att de har ett
djupt negativt forhallande till den egna kroppen. »Jag tycker illa om mig
sjalv, min kropp, jag avstdr frdn mycket, jag gor det bara inte.« Da tinker vi
hér att vi har svart att na fram. Vara dtgérder, véra insatser, handlar om hjilp
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till sjalvhjalp, men tycker jag extremt illa om mig sjdlv, varfor skulle jag vilja
hjilpa den hér fula kroppen? Vi kan né en bit med att 6ka psykologisk flex-
ibilitet, att hitta nya losningar, stotta i att vara nojd med de insatser man trots
allt gor och stilla realistiska mal. Ibland ndr vi inte dnda fram, det behovs an-
dra professioner.

Tanker du pa samtalsterapi?
— Ja, annan kompetens. Vad har det hir skapat for skada? Har jag haft med
mig den hir sjdlvbilden sedan tidiga tondr? Det &r oftast virre drabbande da,
innan man kianner att man ar en fardig manniska. Vid en tredje graviditet
eller i klimakteriet vet man att man &r en firdigare manniska, jag vet vem jag
ar och vad jag kan och har det ganska bra med mig sjilv och min kropp. Se-
dan hiander det hidr som ér en sjukdom. Det dr forargligt och sorgligt och
beklagligt, men det dr inte jag. Har jag diremot haft med mig det fran tolv,
tretton, fjorton ars alder och alltid fatt hora elaka kommentarer, s har det
atit sig in 1 mig. Det dr jdttesvart att se att nu ska du gora sa hir, eller trina sa
hir. Det kan inte reparera allt det dir andra.

Vi har i projektet kunnat kopa in resurs fran ndgon som jobbat med
mindfulness och self compassion. Det har varit komponenter i lipodemsko-
lan tillsammans med andra amnen. Responsen har varit mycket positiv.

Om nagon inte haft diagnosen men anat att hon har den, har ni kunnat
hjalpa till att diagnostisera i lipodemteamet och lipodemskolan?

—Ja, men da har vi borjat med det. Ofta dr deltagarna extremt példsta. De lar
sig inte alltid s& mycket nytt om lipodem, men att triffas i grupp har visat sig
vara extremt viktigt. Frén borjan klargor vi att de ér i en sluten grupp. Allt
som sdgs i gruppen stannar i den. Ingenting ldggs ut pa nétet, pa Facebook.
Vi kommer in pd varfor man kdnner pd olika sitt, psykologiska faktorer, och
vi baserar det i mycket pé Joanna Dudeks studier. Hon ir en forskare som ér
verksam i Warszawa, psykolog, dietist och har doktorerat pa psykologiska
aspekter av lipddem. Vi har kontakt med henne. I vért team har vi en lymfte-
rapeut, en dietist, en fysioterapeut, en arbetsterapeut och en kiropraktor.
Joanna Dudek skickade oss frageunderlag om vad som hiander i tanken, i
kroppen och sjalvmedkinslan vid lipodem. Det dr ocksa det som vi har tagit
upp i grupperna.

Vissa borjar grdta nir de inser hur mycket de @anda har valt bort for sitt lip-
6dem. De berittar for varandra och siger: Jag kanner igen mig i din berittel-
se. Det ddr dr jag, fast jag har inte velat se det. Det kan handla om att se vad
jag gor mig sjdlv for skada. Lipddemet kan ta sa stor plats att det blir hela till-
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varon. Jag dr mitt lipodem. Dér vinder jag mig lite mot vissa bloggar, nir de
néstan blir levande exempel pé kvinnors sjilvskadebeteende. Det blir sa myc-
ket negativt. Jag vill forsoka se positivt pd vad man kan gora istéllet. Tanken
med mindfulness dr att kunna ldra sig tekniker. Hitta kinslan. Self compas-
sion dr att kunna forléta sig sjdlv i det hir, acceptera sig sjdlv och se att det
finns ménga bra och positiva sidor. De hir sessionerna brukar sluta med att
man sdger: Jag forstdr inte. S& médnga fina, kompetenta kvinnor som sitter hir
inne och alla tycker sa fruktansvirt illa om sig sjdlva. Det ar sd fel.

Hur kommer deltagarna i lipodem-skolan till er?

— En del har kommit via ndgon klinik, en del har vint sig direkt till oss ge-
nom andra kontakter. Lip6demskolan dr en del av vart Arvsfondsprojekt. Nu
har vi haft nio skolor med atta—tio deltagare i varje. Vi har en tionde och sista
skola kvar att genomfora. Da kommer 80 kvinnor att ha genomgétt skolan.
Vi har borjat hitta en bra form. S& smaningom ska vi ldgga ut informationen
pé vér plattform dér den ska finnas f6r vardpersonal. P4 sjilva plattformen
ska vi ha information for personer som sjilva har lipodem. Det kommer att
finnas information riktad direkt mot vardpersonal som triffar patienter med
lipddem. Dessutom ska det finnas matnyttig information for narstdende.

Maojligheterna att fa en diagnos som lipodempatient ar sma i Sverige, i vissa
regioner kan det vara nagot enklare i en del av regionen dn i en annan. Fett-
sugning som behandling av lipddem i det allmdnna sjukvardssystemet exi-
sterar inte, och kompressionsplagg liksom kompressionspump kan fas i
nagra fa regioner men ar ingen rattighet. Har du nagot tips?

— Till unga i stadie 1 sdger jag att de ska kopa kompression i idrottsaffirerna.
Det finns ju kompressionsplagg nu for elitidrottare och amatdrmotionérer.
Ta hjilp med rorelseanalys, trana core (med fokus pd mage och rygg) och var
sarskilt noga med tekniken om du styrketranar. Hitta ett hdlsosamt forhall-
ningssitt till kost. Ta hand om dig och forsok fa en balans mellan anstrang-
ning och vila i tillvaron. Till alla: Fokusera det positiva som du gor for dig
sjalv, det dr tufft att ha en sjukdom som lipodem. Engagera er i patientfor-
eningarna, de har ocksa informationsmaterial om lipddem som man kan
lamna till vardgivare. Fortsitt sok vard, till slut tvingar vi fram ett vardpro-
gram for lipodem. Alla i varden kan bidra pa nagot sitt utifran sin egen pro-
fession. Det kan vara kiropraktorer savil som sjukskoterskor, bara kunskapen
om lipédem finns dir.

76



BMI = Body Mass Index, ett matt pa ett forhallande
mellan vikt och langd hos en individ
Mindfulness = uppmarksamhet, medvetenhet, narvaro i nuet

Self compassion = medkansla med sig sjalv
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Sist men inte minst....

Jag vill rikta ett stort tack till alla er som bidragit till den har bokens
tillblivelse.

+ Till Allmédnna arvsfonden som
gett oss de ekonomiska forut-
sittningarna for den hir bo-
ken och for att vi kan
genomfora hela Projekt Lip-
odem.

+ Till alla er intervjupersoner
som sa generost stéllt upp och
delat med er av er historia och
era kunskaper.

+ Till patientféreningarna SOF
Svenska Odemforbundet,
LymfS Lymf- och lipodemfor-
eningen i Stockholm, och
Lymf Kalmar lin for att ni ¥4 y
mojliggjort att vi hittat perso-  Christina Ripe, projektledare.

nerna vi intervjuat.

+ Forstds till var eminenta forfattare Renée Hoglin utan vars insats med re-
search, intervjuer, sammanfattande och textande vi aldrig hade fatt ett sa
fint resultat som denna bok.

+ Till fotografer, grafisk formgivare, illustratorer, tryckeri och andra kunniga
personer som bidragit och varit ett stod till boken och projektet.

Vér forhoppning i Projekt Lipdem ir att vi med denna bok har skapat en
insikt i att det dr djupt ojamlikt, oritt och respektlost att vi i Sverige i dag ne-
kar kvinnor med lipddem vérd, stod och hjilp.

Det méste ske en forandring.

Vi vill dven skapa fler insikter genom den kunskapsplattform
www.allltomlipodem.se som vi inom projektet tagit fram. Dér kan man
finna fakta om lipodem och vad man som vérdgivare faktiskt kan gora for att
forbattra tillvaron for patienter med lipodem. Vi kommer att lagga upp vért
»lipodemprogram« ddr vi beskriver vart behandlingsmottagande i detalj,

78



innehallande bland annat uppligg av lipodemskolan. Ett program som vi
hoppas kan anvdandas inom priméarvarden i hela Sverige.
Vi vilkomnar alla att gd in pd Allt om Lipédem och lisa mer.

Vér forhoppning ér att vi vickt en vilja att inkludera alla dem som &r drab-
bade av lipodem och mojliggora att de far det stod som ir en sjdlvklarhet for

alla andra!

Christina Ripe
Projektledare Projekt Lipodem
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— Redan ndr jag var sex var det nagot med mig, jag kunde inte hinga i kna-
vecken, berittar Josefine.

— Efter fettsugningsoperationer for en halv miljon har jag ménga bra ar
kvar i livet, sdger Lea.

— Jag har stort sjalvfortroende och har dolt benen i langa kjolar, avslojar
Silvia.

Mat i denna hok fantastiska kvinnor med lipodem som kidmpar, uthir-
dar och forsoker komma vidare i sina liv, trots forakt, missforstind och
otrevligt bemotande ndr de sokt hjalp.

Om dessa kvinnor handlar Livet med lipdden — en utmaning var dag.

Alltfor ménga inom varden vet inte vad lipodem é&r. De ser kvinnor som de
bedomer som 6verviktiga och ger dem radet: G ner i vikt!

Lipodem ér en form av fettsvullnad. Fettceller som orsakar djup smarta
vixer till vid stussen, benen och/eller 6verarmarna.

Den radikala behandlingen ar fettsugning, en operation som inte ges inom
sjukforsikringssystemet. Den som har rdd kan sjdlv bekosta operationerna
som ofta behover bli flera. Den som inte har ekonomi till det far fortsitta li-
da, kan kanske aldrig arbeta igen och fér foljdsjukdomar.

Boken ingar som en del i ett Arvsfondsprojekt som genomférs av
Bricke Diakoni tillsammans med patientféreningarna SOF, Svenska Odem-
forbundet, LymfS, Lymf- och lipddemforeningen i Stockholms lin samt
NKA, Nationellt kompetenscentrum for anhoriga.

Forhoppningen med projektet ér att behandling av lipddem ska bli erkdnd
som en rattighet nir diagnosen dr stdlld for den enskilda kvinnan. Da behovs
kunskap overallt i varden och den plattform som ocksa framstills i projektet
kommer att finnas kvar som en kunskapskilla bade for personal som vill
erbjuda behandling samt f6r anhoriga och kvinnor som sjélva har lipodem.
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