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Patientforeningen foretrader personer med kroniska 6dem. Sjukdomsgrupperna Lipédem (R60.0B), Primért/sekundart
lymfédem, Dercum, Familjar multipel lipomatos m fl. Sjukdomar som ar begransande, smartsamma, handikappande
och progredierande utan att, i manga fall, ratt vardinsats ges. | patientgruppen finns personer bade med och utan ratt
diagnoskod i sin journal.

Patientféreningens syfte ar att:
e bedriva social och medlemsstédjande verksamhet. Genom féreningen kan medlemmarna stdtta och hjalpa
varandra att hantera sin sjukdom och de konsekvenser denna far fér deras dagliga liv
e tatillvara medlemmarnas intressen, sarskilt vad galler diagnos, sjukvard samt forskning som kan vara till gagn
for de egna patientgrupperna
e verka for att 6ka kunskapen om sjukdomarna

Tva 6vergripande fragor som maste synliggoras:

# Informationen och kunskapen om patientgruppernas sjukdomar ér IGg och har stora brister. En féljd av detta dr att
sjukdomarna inte noteras alternativt feldiagnostiseras med onédigt lidande och med 6kade vardkostnader som féljd. En
stor del av patientgruppen fdr inte rétt diagnos och ddrmed inte rdtt behandling.

# De behandlingar som dr smdrt- och symptomlindrande anvénds i Idg utstréickning. Dels beroende av utbudet och dels
beroende pd att delar av vardkedjan saknar kunskap om vardméjligheterna trots att det finns evidens i form av bade
vetenskap och beprévad erfarenhet.

Patientféreningen ar for samarbete och kunskapsdelning och ar en aktiv part i dialogen med forskningen, professionen,
politiken och civilsamhdllet.

Patientforeningen Lymf /802518-3081/ bildades formellt i augusti 2018 och har sin grund i en 6ppen férening, Lymf
Jonkoping, som verkat ett antal ar. Patientforeningen har sitt sate i Jonkoping och verkar lokalt, regionalt och nationellt.

Som Patientférening har vi stor kunskap och en bred bas av erfarenheter, fran bade vardprofessionen (forskare, lakare,
lymfterapeut) och vara medlemmar, vilket utgor en viktig grund for att utveckla varden inom vart omrade. Vi ar en
aktiv del i utvecklingen.

Patientféreningen
e arbetar lokalt, regionalt och nationellt med patientgruppernas fragor (diagnos, behandling och information).
¢ har dokumenterad erfarenhet av att foretrdda patienter lokalt, regionalt och nationellt i det
erfarenhetsbaserade férandringsarbete som pagar.

e medverkariSBU:s prioriteringsgrupp av forskningsfragor, Lipédem.

e ingdriSKR/NAG (nationell kunskapsstyrning) for kirurgisk behandling av Lip6dem.

e arbetar kontinuerligt med kunskaps- och erfarenhetsinhamtning.

e haretablerade kontakter med nationell och internationell vardprofession.

e genomfoérde, i samarbete med socialutskottets davarande ordférande Acko Ankarberg Johansson, landets
forsta webbinarium om Lipédem med valetablerade forskare och sakkunniga.

e harlopande kontakter for stod och information till bade patientgrupperna och civilsamhallet.

e harinitierat ny forskning vid Halsohogskolan i Jonkoping.

e narutilokal och nationell media, bl.a “Fraga Doktorn” SVT, SR mm.

Las mer pa var hemsida:

www.lipddemforeningen.se




