LIPODEM

*Jag hoppas att fler med symtomen kan fa en diagnos, séa att de kan pabérja den

tunga resan for att acceptera sin sjukdom och slippa fértvivian och sjalvhat”

Jag vill beratta om min sallsynta sjukdom, Lipddem, eftersom den allmanna
kunskapen om sjukdomen ar bristfallig. Det har forsvarar livet for dem som har
sjukdomen pa flera olika satt, ocksa avsaknaden av ett diagnosnummer staller till

med svarigheter.

Lipbdem ar en sjukdom dar onormalt fett samlas i benen, och ibland aven i
patientens armar. Fettansamlingarna orsakar smarta, ibland mera och ibland mindre,
ofta varierar smartorna fran dag till dag men under de varsta dagarna ar det till och
med svart att sitta. Patienterna far lattare blamarken, och det tar lang tid innan de
forsvinner. Patienterna ar ocksa kansligare for kold. Det finns ocksa tecken pa att
patienter med sjukdomen eventuellt har forhojd risk for allvarliga allergiska reaktioner
mot starka smartstillande lakemedel (vilket jag sjalv lider av). Férutom detta ar
sjukdomen otroligt tung mentalt sett for patienterna, eftersom det inte gar att minska
fettansamlingarna med dieter eller traning. | en varld dar fetma ar stigmatiserat ar
detta inte sa roligt. Den ovanliga kroppsformen som vi patienter har goér att det inte
heller ar sa latt att hitta klader som passar. Mitt midjematt ar 75 cm, hoftmattet 132

cm och larmattet 85 cm. Det har gor att de flesta langbyxor inte langre ar ett



alternativ for mig. Kénslan av utanforskap och att det ar nagot fel pa en ar stor nar

man inte kan kla sig normalt, speciellt hos unga manniskor som jag.

Lipédem ar en sjukdom som ar specifik for kvinnor, dvs. endast kvinnor kan drabbas
av den. Liksom i fraga om manga andra sjukdomar som drabbar enbart kvinnor har
alldeles for lite forskning gjorts och det finns mycket vi inte vet om lipédem. Vi vet till
exempel inte vad som orsakar sjukdomen, det finns en genetisk faktor men utéver
detta finns det ingen narmare forskning om sjukdomens uppkomst. Vi vet inte heller
vad som forvarrar den (dvs. vad som gor att den varierar mellan de olika stadierna 1—
4). Man misstanker att hormoner spelar en roll, men vilka hormoner och varfor, eller
hur, ar annu okant. Dessutom vet vi inte om sjukdomen gar att bota, och de behand-
lingsformer som nu ar tillgéngliga ar inte helt utvecklade. Darfér maste patienten nar
hon soker vard noggrant sakerstalla att den valda lakaren ar specialiserad pa den
komplicerade fettsugningsmetoden. Jag rekommenderar att patienten sjalv aktivt
samlar kunskap aven via andra forum an lakarnas (lakarna i Finland vet sallan vad
de pratar om, vilket nastan ledde till ett grovt vardfel hos mig). Det kan vara svart,
tungt och aven farligt om du moéter pa felaktig information, vilket det finns mycket av

pa grund av att sjukdomen ar valdigt outforskad inom medicinen annu.

Lipédem ar inte en diagnos i Finland, eftersom vi inte har ett diagnosnummer (ICD-
10-kod) for sjukdomen. | stallet diagnostiseras patienterna inofficiellt medan det i
deras patientjournaler star “muu lihavuus” (annan fetma), vilket verkligen inte ar ratt
ordval for en sjukdom dar det finns hog risk for atstorningar hos patienter. Utan ett
diagnosnummer finns det inte vard att f4. Komplicerade fettsugningar ar den enda
behandlingsformen som erbjuds. Men denna utférs inte i Finland, atminstone inte
forutom i absolut nédfall, pa grund av otillracklig teknik och kunskap. Patienter som
vill ha vard maste soka den utomlands, vilket kostar fruktansvart mycket. Staten

ersatter inte kostnaderna at oss.

Den psykiska aspekten bor inte underskattas vid lipddem. Det ar fragan om en
sjukdom hos kvinnor som orsakar stora fettansamlingar som man inte kan bli av med.
Detta i en varld dar fetma hos kvinnor ar mycket stigmatiserande, speciellt online.
Lipédem kan leda till allvarliga psykiska sidoeffekter, sarskilt odiagnostiserat lipddem.
Jag har sjalv lidit av svar atstorning, till en viss grad goér jag det annu, vilket orsakade
kroniska matsmaltningsproblem hos mig. Depression och angest ar en vardaglig

kompanjon, liksom sjalvhat och fortvivian. Nar jag fick diagnosen grat jag i flera dagar



av bade sorg och lattnad, det var aldrig mitt fel som internet och narstaende sagt at
mig. Jag ar inte “bara fet”, jag kunde inte “bara ata mindre och trana mera”, jag var
inte lat, det var inte jag som gjorde fel, utan jag var sjuk. Jag vet vad de psykiska och
fysiska foljderna av denna sjukdom ar, och jag ar varje dag sorgsen over de personer
som lider av den utan att fa en diagnos, i tron att det ar nagot ar fel pa dem som
personer. Vi behdver ett diagnosnummer, vi behéver vard och vi behdver kunskap,

det kan till och med radda liv.

Nu ar jag 23 ar, jag var 12 ar nar jag grat framfoér spegeln pa grund av den konstiga
formen pa mina lar, nar jag var 14 ar slutade jag anvanda shorts och nar jag var 20
ar slutade jag anvanda kortarmat och kjolar som slutade hoégre upp an halften av min
vad. Min sjukdom har fortskridit snabbt den senaste tiden, vi vet inte varfor. Jag kan
inte anvanda vanliga jeans utan att sy om dem, och om jag anvander jeans sliter jag
ut ett par pa 1-3 manader pa grund av friktionen mellan mina lar. Jag har inte rad
med detta. Jag alskar att réra pa mig, men nu blir det svarare for varje ar. Jag ar
tvungen att acceptera situationen, trots att det finns tillgang till vard utomlands. Men
varden erbjuds inte i Finland, och jag har inte rad att betala fér vard utomlands. Jag
kommer troligtvis inte heller att ha rad annu pa manga ar. Eftersom varden vid
lipédem inte verkar ga framat i Finland, ar jag radd for att mitt unga liv ska styras av
sjukdomen. Jag ar bara 23 ar och redan nu styr en fullstandigt hanterbar sjukdom
mycket av mina ndjen, mina pengar, min psykiska halsa och min livskvalitet. Jag ar
livradd for att en stor del av mitt liv kommer att ga forlorat pa grund av att jag inte

klarar av att ga eller réra mig normalt, trots att det skulle finnas hjalp att fa.

Jag och alla andra som lider av lipédem, saval unga som gamila, ber fran djupet av
vara hjartan att ni, om ni har nagon makt att 6ka kunskapen om denna sjukdom,
medverkar till att 6ka kunskapen. Jag hoppas att fler kan fa en diagnos, sa att de kan
pabdrja den tunga resan for att acceptera sin sjukdom och slippa fortvivlan och
sjalvhat. Férhoppningsvis far sjukdomen ett diagnosnummer aven i Finland, sa vi
som drabbats kan fa stdd for vard utomlands och aterfa var livskvalitet. Hoppas att
féljande generation inte behdver lida som vi. Lipddem ar en hanterbar sjukdom och
kunskapen och tekniken finns redan, och aven om denna inte annu ar perfekt sa ar

den mycket battre an ingenting. Snalla hjalp oss att fa hjalp!

En som saknar naturen, och som inte 6nskar nagot mer &n att kunna vandra igen.



