Reservation avseende slutrapporterna fran ”"Arbetsgrupp Lipédem”

Det finns alltid skrivningar och detaljer dar alla i en arbetsgrupp inte ar helt verens men i
dessa slutversioner finns for patient och vardgivare viktiga och avgorande delar
overhuvudtaget inte med varfor Patientforeningen Lymf Region Jonkoping (Marita Melin),
som medverkande i arbetsgruppen, reserverar oss och kan inte fororda att rapporterna tas
som underlag for beslut.

Under arbetet har patientforetradarens inldagg systematiskt negligerats och utan grund
avvisats.

Slutrapport ”Sjukvardsregional riktlinje Lipédem”(SRL)(1), Lipédem 1177 information”(2):
- (SRL) beskriver till stora delar andra sjukdomar an Lipédem. De bor ligga under respektive
diagnos. Med anledning av den laga kunskapsnivan gallande Lipddem ar det sarskilt
angelaget att sjukdomen beskrivs val och inte missleder diagnossattaren.

- Beskrivningen av symptomen vid Lipddem ar bristfallig. Risken for fortsatt felaktig
diagnossattning ar for den insatte uppenbar.

- Lipédem &ar en handikappande, begransande, progredierande och smartsam sjukdom.

- Lipédem ar ingen livsstilssjukdom! Dokumenten legitimerar de historiska missforstanden
runt sjukdomen Lipddem, fetma och psykisk ohélsa far felaktigt en central roll. Patienter som
alltid atit bra och tranat dven pa elitniva ska annu en gang matas i omfang och fa
omotiverade kostrad och uppmaningar till motion. Det ar psykisk misshandel att ifragasatta
patientens verklighet upprepat.

- Viktig information runt preventivmedel till unga flickor och kvinnor saknas helt.

- Patienterna behdver en sakkunnig bedomning dar andra sjukdomstillstand utreds och
behandlas vilket kraver att en ldkare ansvarar for diagnossattningen.

- Det saknas information om utbredning samt stadier av sjukdomen.

- Det saknas vagledande och stodjande fotografier.

- Det finns ingen information om symptomlindrande behandlingsmetoder, patienten har ratt
att kanna till alla metoder bade de som erbjuds inom landstinget och de man far bekosta
sjalv. Inte ens de behandlingsmetoder som SBU fann godtagbara studier pa redovisas.

- Patientféreningens medlemmar kdnner inte igen sig i beskrivningarna som ges.

- Patientféreningarna i Sydostra sjukvardsregionen finns inte med som lank, varken i (SRL)
eller pa 1177. (Vi bekréaftas utgora ett stort stod for patienterna)

Patientforeningen finner stora och allvarliga brister i dokumenten och anser att ett fordjupat
arbete behover goras i samverkan med patientféreningarna for att varden ska uppna
acceptabel niva. Framledes ar det viktigt att Patientforeningarna i regionen far vara med i
alla steg och pa alla nivaer i utvecklingen av varden.

Marita Melin har via mail (bilaga 1, 2, 3) och vid zoommaoten fort fram och tydligt
argumenterat for vikten av att korrekt underlag for diagnos beskrivs och att relevanta
behandlingar redovisas. | bilaga 3 redovisas ett nedtonat forslag som skulle kunna vara en
grund for ett konsensusbeslut i gruppen.



Forarbete till Socialstyrelsens handbok om Patientinflytande (5) visar pa vikten av att
samtliga behandlingar, som dverensstammer med vetenskap och beprdévad erfarenhet,
redovisas.

“De olika behandlingarna som patienten kan vilja mellan ska 6verensstimma med vetenskap
och beprévad erfarenhet. I detta ligger ocksd att de behandlingsalternativ som patienten
erbjuds och kan vilja mellan dr medicinskt motiverade och kan vara till nytta for patienten
med hdnsyn till den aktuella sjukdomen eller skadan. Begreppet nytta ses hdr frdn individens
utgangspunkt och innefattar savdl hdlsa som livskvalitet. ” (Prop. 1998/99:4 s. 27)

Bilaga 1 mail 8 februari (pdf)
2 mail 21 februari (pdf)
3 mail 4 mars (pdf)

Arbetsprocessen:

Startade utan patientforetradaren som kom in sent men med uppgiften att vara en likvardig
part

Patientforetradaren har inte fatt medverka i arbetet mellan métena
Patientforetradaren har inte fatt ta del av kallor utan ombetts att “Googla”

Vid arbetsmoten har till stora delar inskickade synpunkter 6verhuvudtaget inte behandlats
eller kommenterats

| stallet for att arbeta med rapporterna har moéten behandlat 6vriga fragor och avslutats i
fortid

Delar av arbetsgruppen anvander SBU rapporten (3) andra kallor och SBU metodbok (4) till
delar ndr det passar och avfardar helt nar det inte passar, ett ovetenskapligt synsatt.
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