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Bakgrund

Brev daterat 180321 från 17 kvinnor i länet

Till: ”Nämnden för folkhälsa och primärvård, VLL” 

”Att neka oss med lipödem vård är oacceptabelt”

”När vi sökt hjälp för denna kvinnorelaterade och 
plågsamma sjukdom har vi alltför ofta tvingats möta 
okunnighet, nonchalans och nedvärderande kommentarer 
från läkare. Man lyssnar inte på oss eller undersöker våra 
kroppar utan dömer oss snabbt som feta. Vi ordineras att 
banta, uppmanas att träna mer och erbjuds gastric bypass-
operation som en sista utväg, något som inte biter på 
sjukdomen lipödem.”



Bakgrund, forts.

”Att det ska vara så här idag är helt oacceptabelt. Det är inte 
nog med att vi bär på en sjukdom som orsakar stort lidande i 
form av smärta, orörlighet, belastningssmärtor, ätstörningar, 
depressioner och självmordstankar, något som ofta leder till 
långa sjukskrivningar och sjukpension när inte kroppen orkar 
mer. Vi tvingas dessutom att känna skuld för att vi bär på en 
sjukdom som till största del drabbar kvinnor.”



 Bakgrund, forts.
”Er inställning, att neka oss vård som vi verkligen behöver, är 
kränkande.”

”Vi bör erbjudas behandlingar som lymfmassage, lymfapress 
för hemmabruk, kompressionsplagg, vattengymnastik i egen 
grupp och slutligen också operation/fettsugning.”

”Det är dags för Västerbottens läns landsting att tänka om 
och erbjuda oss vård!”

• Jag blev 25 maj ombedd att skriva ett svar till patienterna.



Vad är lipödem?



Lipödem

• Kronisk tillstånd med liksidig inlagring av fettväv, vanligen 
från midjan och nedåt.

• Vanligt med smärta (88%), tryckömhet och blåmärken (86%).
• Beskrevs redan år 1940 (Mayo Clinic) men det finns stora 

kunskapsluckor både avseende diagnostik och behandling.
• Sedan januari 2017 finns diagnoskod för lipödem (R60.0B). 
• Det finns inga riktlinjer och rekommendationer kring 

diagnostik och behandling från Socialstyrelsen eller SBU.
• Fokusrapport från SLL-Gotland 2017 rekommenderar att 

välgjorda studier av hög kvalitet ska utföras med avseende 
på orsaker, diagnostik och behandling.





















Brukardialogberedning 2 (av 5)







   Åtgärder
• Litteraturgenomgång och korrespondens med två 

artikelförfattare (Sverige och Holland)

• Samtal i VLL med fyra verksamhetschefer och några 
specialister

• Brevskrivarna bjöds in till möte med mig i landstingshuset 
21/8

• Arbetsgrupp bildades vid Hud-STD-kliniken 11/9

• Samarbete med två patienter som fungerar som 
”pilotpatienter”



  Min målbild

• Ta emot patienter vid en specialistklinik (Hud- och STD-
kliniken) för diagnostik av lipödem 

• Generera ny kunskap om lipödem – framförallt med 
avseende på diagnostik och behandling

• Kostnadseffektiv kartläggning/kunskapsgenerering som 
involverar ST-läkare och fysioterapistudenter – eventuellt 
ett doktorandprojekt



   Mail till patienterna 15/11-2018

Hej!

Jag har idag fått information från Hud-STD-kliniken att det nu går 
bra att bli remitterad från sin hälsocentral till Hud-STD-kliniken vid 
Norrlands universitetssjukhus för diagnostik/utredning med 
avseende på diagnosen/frågeställningen lipödem. 

Om det skulle uppstå några problem med remitteringen till 
sjukhuset får ni gärna höra av er till mig så ska jag försöka vara 
behjälplig.

Vänliga hälsningar
Jens Boman



  Åtgärder

• Arbetsgruppen träffades igen den 27/11 för upplägg av en 
behandlingsstudie med tre armar:
• Kompressionsbehandling
• Bassänggruppträning med fysioterapeut
• Egenvård

• Två vetenskapliga projekt för ST-läkare: vid Hud-STD-
kliniken och allmänmedicin

• Vetenskapliga arbeten (15 hp) vid fysioterapiutbildningen?
• Resa till Lycksele 29/11 för möte med ledningen för Med-

Rehab som har ansvar för ödem-mottagning



Brukardialogberedning 2 (av 5)



HSN - Region Östergötland

Brukardialogberedning 2 
Hälso- och sjukvårdsnämnden har fem beredningar för 
brukardialog vars uppgift är att genom dialog med invånare i 
Region Östergötland bidra med underlag till behovsanalysen. 
Varje beredning består av sju politiker och en 
sekreterare/processtöd. Den kunskap om befolkningens behov 
och erfarenheter av hälso- och sjukvård som kommer fram ur 
brukardialogberedningarnas resultat är ett viktigt underlag för 
behovsanalyserna. Hälso- och sjukvårdsnämnden har beslutat att 
under 2018 ge brukardialogberedning 2 i uppdrag att föra en 
fördjupad dialog med invånare i Östergötland inom området 
lipödem. 



HSN - Region Östergötland
HSN har beslutat att under 2018 genomföra en behovsanalys med 
fokus på lipödem. Motiveringen anges i nämndens verksamhetsplan: 
”Lipödem är en kronisk störning i fettvävnaden och drabbar i stort 
sett endast kvinnor. Vid sjukdomens utbrott ökar kroppens fettceller i 
storlek och personen ökar då i omfång framförallt över höfter, lår och 
skinkor. Beräkningar anger att 11 procent av Sveriges kvinnliga 
befolkning får lipödem efter puberteten. Lipödem diagnostiseras ofta 
som fetma trots att det finns många tydliga tecken som skiljer 
lipödem från frisk fettvävnad. Smärta är en konsekvens som 
sjukdomen kan ge, för en del blir den stor och vid långt gånget ödem 
kan patienten få problem med att röra sig. Lipödem kan också skapa 
andra följdsjukdomar, bland annat ätstörningar och psykisk ohälsa. 
Lipödem är en förhållandevis okänd sjukdom där det troligen finns 
ett mörkertal av personer som har denna sjukdom men som inte fått 
diagnosen. 



  HSN - Region Östergötland

   Frågeställningar

• Hur fungerar vårdprocessen för kvinnor med lipödem? 
• Vilka metoder för diagnostik och behandling finns? 

Efterföljs dessa kriterier? 
• Finns det kunskapsbrister gällande denna behovsgrupp? 

• Beredningen för behovsstyrning har ansvar för den 
politiska samordningen av behovsanalysen. 



HSN - Region Östergötland

Utvecklingsområden
• Uppmärksamma och erkänn patienter med lipödem i vården
• Kompetensutveckling för att bemöta personer med lipödem 

likvärdigt och individanpassat
• Ansvar och riktlinjer
• Hjälpmedel
• Forskning
• Egenvård

Beslut
Ett vårdprogram ska tas fram för Lipödem inom Sydöstra 
sjukvårdsregionen (Östergötland, Kalmar, Jönköping)


