Patientféreningen Lymf- Lipodemfoéreningen i Jonkodpings lan har bjudits in av regionala
partier som varit intresserad av att driva pa for en fungerande sjukvard i lanet for var
patientgrupp.

Vi ar en opolitisk och helt fri forening darfor valde vi att kontakta 6vriga partier for att kunna
gbra en sammanstallning hur alla olika regionala partier staller sig i fragan om den allvarligt
bristande sjukvarden i lanet for flickor och kvinnor som ar drabbade av sjukdomen Lipddem.
Vi ville inte prata i slogans “nara vard” “kvinnosjukdomar” etc. utan om den specifika bristen
dér flickor och kvinnor enligt forskningen och var erfarenhet far vianta i decennier pa ratt
diagnos om de alls far korrekt diagnos och darmed foljaktligen far fel eller oftast ingen vard.

Vad vill partierna i Jonkopings lan gora under den kommande mandatperiod av fyra ar?

Alla partier utom tva har traffat oss for att fa information om hur vardsituationen ser ut idag
och for att fa kunskap om det stora lidande fysiskt, psykiskt, socialt och ekonomiskt som den
bristande varden genererar for den enskilde i Jonkopings lan idag.

Detta ar det tredje valet i rad som vi uppvaktar politikerna i region Jonképing om situationen
utan att sarskilt mycket hant for den enskilde patienten utdver det som patientféreningen
bidragit med ute i verksamheterna och nar vi initierat intresset for forskningen pa
Halsohogskolan i Jonkoping dar vi darav nu fatt Sveriges férsta doktor i amnet Lipodem.

Patientforeningen ar en opolitisk, oberoende och obunden och forséker pa basta satt
beskriva det som framkommit pa vara moten. Vissa partier har ett storre engagemang och
andra ett mindre.

ALLA partier har beretts tillfalle att komma med synpunkter fore publicering.
Efter publicering kommer vi inte tillata andringar eller tillagg.

Mll_] Opartlet region Jonkoping
Miljépartiet valde att tillsammans med sakkunnig triffa patientforeningens representant samt
att dven komma pd vdr bassdngtrdning i Jonkoping ddr man hade mdéjlighet att trdffa en hel
grupp av lipodemforeningens medlemmar for att lyssna in hur regionens patienter har det.
Patientforeningen mottes av ett varmt engagemang med en bestimd vilja att hitta losningar
for att forbdttra varden for flickor och kvinnor med lipédem i region Jonkoping.

Lipddem é&r en kronisk, smértsam sjukdom som nistan uteslutande drabbar flickor och
kvinnor och som under lang tid varit underdiagnostiserad och underprioriterad inom vérden.
Det ar ett tydligt exempel pa hur kvinnors sjukdomar riskerar att osynliggdras, feltolkas eller
avfardas. Miljopartiet vill att vrden i Region Jonkopings ldn ska vara jimstélld i praktiken,
inte bara i ord, och det innebér att Lipddem maste tas pa allvar.

Miljopartiet i Region Jonkdpings 1én vill att personer med Lipddem ska fa rétt diagnos och en
evidensbaserad behandling. Dar evidens saknas ska regionen aktivt bidra till eller initiera
forskning inom eller i samverkan med andra regioner och ldrositen for att bygga den kunskap
som behovs.



Behandling av Lipodem ska omfattas av hogkostnadsskyddet. Under uppbyggnaden av varden
ska regionen fora en 16pande dialog med Lipddemforeningen, sé att patienternas erfarenhet
och behov styr vilka insatser som prioriteras.

Miljopartiet 1 Region Jonkoping lan vill att regionen under kommande mandatperiod ska
paborja den forskning eller utredning som kravs for att starka evidensen kring
lipodembehandling, samt inleda uppbyggnaden av behandlingen inom regionen eller 1
samverkan med andra regioner och lirosaten. Information om Lipddem ska dven finnas pa
vardcentraler och andra mottagningar for att uppmirksamma och sprida information kring
sjukdomen, dess symtom och vilka behandlingar som finns.

Varddemokraterna region ssnksping
Foretrddare for partiet valde att ta ett kort telefonsamtal med oss i Lipédemforeningen.

Varddemokraterna viljer att inte gé in i sakfrdgan for att forbattra varden for flickor och
kvinnor med Lipddem i region Jonkopings 14n.

De anser att detta dr en fraga for verksamheten dér professionen ansvarar for att ge god vard
enligt vetenskap och beprovad erfarenhet vilket virddemokraterna forvéntar sig att det gors.

Vinsterpartiet region Jonksping
Viinsterpartiet bjod in oss och vilkomnade oss till ett fint samtal och frukost pd regionens hus
ddr flera personer frdn partiet valt att medverka da de anser frdagan hogt prioriterad. V har
under tidigare mandatperioder lagt forslag for en forbdttrad vard for denna patientgrupp.

Vinsterpartiet dr starkt engagerade i rétten till diagnos och symptomlindrande vard for flickor
och kvinnor med Lipddem.

De vill att regionen ska genomfora utbildningsinsatser tillsammans med kommunen sa att
dven de som moter patientgruppen i ett tidigt skede har ritt kompetens.

Vinsterpartiet vill driva frigan om en Lipddemmottagning i region Jonkoping, med personal
med kompetens for diagnostisering och symptomlindrande behandling, remittering och
utprovning av hjdlpmedel.

De anser att ett brett utbud av symptomlindrande vard behdver erbjudas patientgruppen.
Okat samarbete med patientfdreningen som idag ir den som erbjuder den symptomlindrande
varden med varmbassingtraning, vilket regionen bor utveckla en samverkansform for.
Generellt driva frdgan om ett 6kat samarbete med patientforeningar som ses som en viktig
resurs dir mycket kunskap finns bl.a. vad géller tex inflytande vid upphandlingar, utveckling
av vérden etc.

Centerpartiet region Jonkoping
Centerpartiet bjod in oss till regionens hus for att fa mer information om den bristande
lipodemvarden i region Jonkopings ldin. Centerpartiet i Region Jonkopings ldn visade stort
intresse och engagemang och en stark vilja att fordndra kunskapsldget och den bristande
vdrdsituationen for flickor och kvinnor med Lipodem i Region Jonkoping.

Centerpartiet i Region Jonkdpings 1dn ser att det behovs insatser inom utbildning, bemotande,
forskning och behandling. De har en vilja att strukturellt och ordnat skapa goda
forutséttningar for en jamlik vard. For Centerpartiets del kommer kvinnors hélsa att vara en
viktig frdga under kommande mandatperiod och kommer att nyfiket efterfraga i verksamheten



for att skapa en bild kring dessa fragor. Centerpartiet ser olika 16sningar men behdver mer
fakta och forskningresultat for att ta bra, hallbara och ldngsiktiga politiska beslut.

Som forslag kan nimnas att Centerpartiet vill verka for att Region Jonkopings 14n kartldgger
hur vérden for personer med misstinkt eller diagnostiserat Lipddem fungerar i dag.
Kartldggningen bor bland annat visa vart patienterna vander sig, vilken kompetens som finns,
vilka insatser som erbjuds, hur diagnoskoden anvénds och var det finns brister i vardkedjan.
Utifran kartldggningen kan Centerpartiet tdnka sig att regionen tar fram ett tydligt kunskaps-
och verksamhetsstod. Det bor beskriva tidig identifiering, differentialdiagnostik, ett
respektfullt bemdtande, remissvégar samt vilka symtomlindrande och rehabiliterande insatser
som kan erbjudas utifran basta tillgdngliga kunskap. Berord personal inom framfor allt
primérvard, rehabilitering och specialistvard behdver ocksé fa tillgéng till relevant
kompetensutveckling.

Centerpartiet ser positivt pa ett initiativ om en dialog mellan Region Jonkopings 1én, Futurum,
Halsohogskolan vid Jonkoping University och patientrepresentanter. Malet bor vara att
identifiera mojliga praktikndra forsknings- och utvecklingsprojekt. Det skulle exempelvis
kunna handla om uppf6ljning efter den forskning som redan finns publicerad fran
Halsohogskolan i Jonkdping om patienternas erfarenheter av varden, bemdtande samt tid till
diagnos, med fortsatta studier om virdet av rehabiliterande insatser och hur en mer
sammanhéllen vardprocess kan utformas och f6ljas upp.

Examensarbeten och mindre pilotstudier kan vara en forsta vig framat, med ambitionen att
dérefter soka extern forskningsfinansiering och samverka med andra regioner.

Sverigedemokraterna region sonkoping
Bjod in oss till ett bra mote pa Regionens hus for ett gott samtal med politiken och en
sakkunnig pd omraddet, vi mottes med bade kunskap och engagemang.

Sverigedemokraterna vill att lipddemforeningen och lénets patientforeningar ska fa en stirkt
roll i varden generellt.

Patientforeningarna ska ges mojlighet att ha still pa alla relevanta mottagningar med
information till patienter som kommer till mottagningen. Vidare ska patientféreningarna ges
ritten att ha en rddgivande funktion, ha tillgang till medicinska biblioteket for att kunna oka
foreningens kunskap etc.

Sd menar att det dr grundldggande att patienter med Lipodem maste fa ett gott bemdtande i
varden av sakkunniga.

Sd vill att en utredning gors om varfor vardsituationen for flickor och kvinnor med Lipédem
inte fungerar 1 Jonkdpings ladn.

Sd vill driva rétten till varmbassingtrining, girna i samverkan med patientforeningen och
ritten till manuella bindvavs och lymfdrédnagebehandlingar som enligt sakkunnige fran Sd ar
erkdnda viktiga behandlingsmetoder. Symptomlindrande behandlingar och hjalpmedel ar
angeldget att halla uppdaterade s att patienter kan stanna kvar i eller komma tillbaka till
arbetslivet.

Sd vill se dver patientndmndernas funktion for att fa bort att patienter avhaller sig fran att
anmala missforhéllande.

Sd vill att man som patient ska fa vélja sin lakare och ha rétten till att fa byta ldkare dven
inom samma vardcentral, det ar viktigt att det kommer fram om det beror pa att vardpersonal
inte fungerar tillfredstéllande.

Utredningar som gjorts eller gors, dir evidensbaserad klinisk nytta identifierats, ska i stor man
ingd 1 varden. Sarskilt att beakta dr metodradet syddstra sjukvardsregionens HT A-analys och
rapport, samt NPO kirurgi — lipodem.



KristdemOkratema region Jonkdping
Kristdemokraterna bjod in oss till ett bra och trevligt mote pa Malmborgs café. Utredningar
som gors maste foljas sades med eftertryck.

Kristdemokraterna i Jonkopings 14n vill skapa opinion for att fler ska vilja vara med och
forbattra varden for flickor och kvinnor med Lipddem i Jonkopings lan.

Kd vill trycka pa om nationella riktlinjer som ska foljas.

Kristdemokraterna menar att Metodradet sydostra sjukvéardsregionens HTA-analys samt NPO
kirurgi lipodem;s beslut ska foljas och fungera i region Jonkopings lén, ndr vi har gjort
utredningar &r det inte fritt valt arbete.

Kd vill arbeta for att tillsammans med hélsoh6gskolan och patientforeningen fora ut kunskap
till vrdcentralerna.

Kvinnohélsa dr en prioriterad fraga generellt och dir ar Lipddem en av de viktiga diagnoserna
som ska ges korrekt diagnos i tid samt symptomlindrande vard.

Det behover tas inriktningsbeslut om att patientféreningarna behdver engageras i varden pa
olika satt. Patientberittelser om hur det dr att leva med olika sjukdomar och hur varden
fungerar i verkligheten behdver finnas pa vara bibliotek. Lanets patientforeningar ska ha en
sjalvklar roll i bl.a. upphandlingar som &r relevanta for patientforeningarna.

Arbetet med elevhilsovarden behdver forstérkas tillsammans med regionen och de
patientforeningar som ar relevanta.

Kd stiller sig ndgot tveksamt till att liksom region Ostergotland infora en lipddemmottagning,
men de anser att vardcentralerna som moter patienten tidig maste ha en grundldggande
kunskap om diagnosen Lipodem.

Moderaterna region Jsnksping
Moderaterna i Region Jonkoping har valt att svara pd sina intensioner for att forbdttra
vdrden for flickor och kvinnor med Lipodem i region Jonkoping via mail.

Moderaterna har for avsikt att lyfta fragan vidare till ansvariga for forskning och utveckling.

Moderaterna skriver att det finns styrande dokument for utredning, diagnos och behandling
vilket professionen har att f6lja.

Moderaterna skriver att de har forstatt problematiken och forsoker att fa in fragan dir de kan.
De driver frdgan om battre vard for kvinnosjukdomar och har med Lipddem som specifik
diagnos i frigan om battre vard for kvinnor.

Moderaterna kommer att bjuda in Lipddemforeningen for uppfoljande mote med fler
moderata kollegor efter valet.

Liberalema region Jonkdping
Liberalerna bjéd in Lipédemforeningen till sin partilokal for att under treviliga former 6ver en
bit god libanesisk mat samtala om hur livet med Lipodem dr och for att fa mer kunskap om de
brister som finns i varden for flickor och kvinnor med Lipodem. Brinnande engagemang.



Liberalerna kommer att driva fragan om att flickor och kvinnor med Lipddem maéste tas pa
allvar, fa korrekt diagnos tidigt, bemdtas med respekt, samt fa snabbt {3 tillgang till
symptomlindrande behandlingar och hjdlpmedel.

L skriver att nir Lipddem behandlas i tid s4 minskar lidandet for patienten och foljdsjukdomar
kan undvikas, dirmed avlastas varden, det dr bade medicinskt nédvandigt och
samhéllsekonomiskt klokt.

Under mandatperioden vill L i Jonkopings 1an driva insatser som lagger grunden till en
modern, kunskapsbaserad och jimlik lipodemvard som utgar fran patientens behov och rétten
till ett vardigt liv for den enskilda individen.

Varden ska ha den kompetens som behdvs for att kunna sétta rétt diagnos. Med rétt
diagnoskod ska varden utga fran patientens medicinska behov.

L kommer driva fragan om ritt till symptomlindrande behandlingar som manuellt
lymfdrénage, kontinuerlig varmbassingtraning, Glp-1 lakemedel (som smértlindrande
behandling, inte viktreducerande framst), individuellt anpassade kompressionsplagg som inte
ska belasta den enskildes ekonomi. kirurgi nir det 4r medicinskt motiverat och under olika
anestesi.

L skriver att regionen ska redovisa psykiska och fysiska konsekvenser av att man inte
erbjuder kirurgisk vird. Redovisa hur andra delar av virden belastas, med bl.a. vardkoer nér
kirurgisk vard inte erbjuds.

Varden ska utgé fran funktion, livskvalitet och medicinska behov.

Socialdemokraterna region sonksping
Vi motte S pd regionens hus for att 6ver en kopp kaffe prata om situationen for flickor och
kvinnor med Lipodem, direfter uppfoljande mail och samtal om Socialdemokraternas politik i

fragan.

Kvinnor och mén ska ha samma rétt till en god och jamlik vard. I dag finns fortfarande
skillnader, och darfor vill vi stirka varden for sjukdomar och diagnoser som framfor allt
drabbar flickor och kvinnor.

For personer med Lipodem vill Socialdemokraterna:

Stirka forskningen om Lipddem och undersdka mojligheten att starta forskning inom
Sydostra sjukvéardsregionen.

Forbittra varden i Region Jonkopings lin. Vi vill se 6ver dagens riktlinjer och skapa en
tydligare och mer sammanhallen vardkedja for personer med Lipodem.

Oka kunskapen i primérvarden si att patienter kan f4 riitt stdd och behandling. Det kan handla
om individuellt anpassad fysisk aktivitet, kompressionsbehandling, stod till egenvard och
behandling av andra besvér som kan forekomma samtidigt.

Folja upp resultaten fran verksamheten av den behandling som ges idag, exempelvis nér det
géller smirta, funktion och livskvalitet.

Kvinnors sjukdomar ska tas pa storre allvar. Den som lever med Lipddem ska mdtas av
kunskap, forstaelse och en vard som hianger ihop.



Nationell niva.

Patientforeningen Lipddemforeningen har d&ven mott Lena Hallengren, socialdemokraternas
ledare i riksdagen tidigare socialminister med ansvar for vardfragorna samt Elisabet Lann
nuvarande sjukvardsminister. Bada sidor av politiken har arbetat med rétten till vard for
flickor och kvinnor med Lipddem, trots det har inte situationen ute i regionerna forbattrats for
patienterna utan i manga fall forsdmrats.

Lena Hallengren nimner mojligheten for region Jonkoping att gé fore och ser det som
lampligt eftersom vi har Sveriges forsta doktor i Lipddem (tack vara initiativ fran
Lipddemforeningen) samt forskargruppen team Lipodem pa forskarhdgskolan hér. (det var
sjalvklart vi i Lipddemforeningen som sag till att uppvakta JU for att vicka intresset och ge
grundkunskaper om Lipddem)

Kristdemokraterna vill pa sikt forbéttra vardbristen genom att forstatliga varden. Vi hoppas att
under kommande moten med de som kommer i regeringsstdllning men ocksa med
oppositionen kunna driva pa det fortsatta arbetet for god vard pa riktigt for flickor och kvinnor
med Lipddem.



