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Svenska Odemférbundets (SOF)s historik med ILF

Efter ILFs forsta konferens i Ascot i mars 2009 beslot SOFs styrelse

att arbeta for att bilda ett Svenskt Nationellt Lymfodem Framework (SLF) med malet att
forbattra matmetoderna for lymfodemdiagnostik och inféra lymfodemvard pa lika villkor for
alla i Sverige oavsett orsak.

SOFs malsattning med Nationellt Framework

SOF verkar for att

Fullstandig och effektiv diagnostik och behandling for lymfédem och relaterade
sjukdomstillstand skall vara tillganglig for alla personer i Sverige.

SOF vill vara med och

Profilera lymfodem och relaterade sjukdomstillstand nationellt och internationellt
Definiera, marknadsfora och implementera Riktlinjer for Diagnos och Behandling
Utveckla ett databassystem inom Lymfédem for Sverige for att forbattra diagnostik
och behandling for lymfodem

Ta pa oss ledarrollen for riskminimering, tidig diagnos, behandling, utbildning, sjuk-
och halsovard och forskning inom lymfodem

Satta lymfodem och dess diagnostik och behandling som en prioritet pa regionala och
nationella handlingsplaner inom sjukvarden

Identifiera och driva fragor om ojamlikhet i tillganglighet och behandling inom
varden.

SOF anser att

Effektiv behandling baseras pa ILFs “Best Practice” Riktlinjer (BPD)
Lymfodemdiagnostik och behandling skall ha full kostnadsersattning (inga i
sjukforsakringssystemet)

Patientens asikter dr nodvandiga for all vardutveckling

Delaktighet i den snabbt 6kande evidensbasen &r nédvéandig

Internationellt samarbete 6kar den globala kdnnedomen om att lymfédem utgor en
viktig del av halso- och sjukvarden

Okad kunskap om lymfodem leder till nya och forbattrade diagnostik- och
behandlingsmetoder, vilket leder till minskade kostnader for samhéllet.

Okad kunskap om lymfodem leder till ny produktutveckling
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Projekt for Sveriges Nationella Lymfédem Framework (SLF)

Delmdl 1:  Utse en kéarngrupp: Margareta Haag, Dean Fowler och Helena Janlov-
Remnerud.
Identifiera nyckelintressenter (Key stake holders). Beskriva nuvarande
vardsituation inom lymfodemomradet (arlig rapport).
Identifiera fragestéllningar och utmaningar (i samarbete med ILF). (Dessa har
identifierats vid Open Space Meeting i Brighton i mars 2010. Minnesan-
teckningar avvaktas.)
Delmal 2:  Anordna mote med karngruppen och nyckelintressenter for att godkanna
uppbyggnaden av SLF
Uppdrag och ansvarsomraden
Definiering av malsattningarna
Arbetets omfattning: beskrivning av nuvarande diagnostik- och
behandlingsmetoder, identifiering av alla intressenter, av de storsta hindren och
utmaningarna samt mojliga ldsningar
Tidsplanen
Delmal 3:  Anordna ett méte med samtliga intressenter (stakeholders) i samarbete med ILF
i ett ’Open Space Format™” dar alla identifierade intressenter ges mojlighet uttala
sig. Detta gor att arbetsgruppen for SLF kan identifiera alla fragestéllningar som
skall uttryckas
Identifiera mojliga losningar
Involvera alla intressenter och eventuellt identifiera ytterligare sadana.
Effektmal:  Antal behov och problem definieras
Riktlinjer for diagnostik och behandling utarbetas
Arbetsgrupper tillsatts for att kontinuerligt utveckla och utvardera forskning och
nya diagnos- och behandlingsmetoder samt lymfédemmottagningar, utveckla
och kontinuerligt utvardera utbildningen inom lymfodemvard och utveckla och
utvardera patientens livskvalitet.
Kérngruppen

Dokumenterar nuvarande vardsituation
Kontaktar eventuella nyckelintresssenter
Dokumenterar problem och lésningar i samarbete med ILF

Den utdkade arbetsgruppen (Executive Committee)

Arbetar med delméal 2 och 3 i samarbete med ILF
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Executive Committe tar sedan fram och later implementera

Konsensusmetoder och projekt utifran malet

Nya metoder och tjanster

Samarbetar med ILF for att fa fram internationella riktlinjer

Budget:
1. 100.000 for Stakeholders meeting (Open Space Meeting)
2. 30.000 arvode
Tidsplan:
U Delmal 1 klart December 2009
U Delmal 2 klart april 2010
U Delmal 3 klart November 2010

Projektansvarig : Margareta Haag

Inga delmal har klarats av enligt tidsplanen. Turbulens inom SOF orsakade att det mesta
arbetet avstannade i mitten av november 2009 men kontakterna med ILF har uppratthallits.

Rekommendationer i rapport fran ILFs forsta konferens i Ascot 2009:

Lymphoedema Awareness Week samma tidpunkt
som i England. Forbattrar mdjligheten att WHO
Satsar mer pa Lymfodem — t ex en varldsdag

LYMQOL ska bérja anvandas av SOF i samband
Med utvarderingar av hur lymfédempatienter
upplever olika behandlingar och/eller sin livs-
Situation. Ett upprop i Lymfan for att soka
patientgrupp

Kontakt med J Todd for dverséttning av bok
for barn med lymfodem. Feedback och kommentarer
onskade.

Grona bandet — Lymphoedema matters. Svensk variant
for forsaljning pa moten etc.

Bjuda in Peter Mortimer, Christine Moffatt, Debra
Doherty och Denise Hardy (i samband med start av

Ej gjord. - ILF utreder
instiftande av en
Vérldsdag

Styrelsen inkdpte en

laser for studie pa
styrelsens ledamoter.

Pga radsla for anvandande
av laser avbrots studien.
Upprop ej annonserats.

Pagar.

Diskuteras. Beslut
ej fattat

C Moffatt inbjuden till
Riksstamman 2009 och
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SLF)

Soka pengar fr Barbro Osher Pro Suecia Foundation
for genomftrande av start av SLF samt implemen-

tering av nya metoder for

matning och lymfddembehandling i Sverige

Oversitta LSN:s broschyrer

Utvardera behov av lymfédemvard i en kommun —

Nordiska motet 2010

Ej genomfort pga
turbulens inom SOF.
Implementering av nya
matmetoder

sker pa mottagning(ar).

Lamnade till infogruppen.
Under utredning

Ej genomfort

forandra varden/informationen. Utvardera livskvalitet och

kostnadseffektivitet.

Tatare samverkan med Svensk Forening for Lymfologi

(SFL)

Ordftranden haft regel-
bunden kontakt med ordf.

Gora en poster om Sveriges arbete med LF Sweden

till nasta ILF-konferens 2010

Deltaga i nésta ILF konferens i april 2010.

Ej genomfort

Genomford

Rekommendationer efter studieresa till Australien 2008:

Infor battre utrednings- och méatmetoder i
Sverige som tar hansyn till internationell
expertis samt andra landers
behandlingsresultat och resultat fran
internationell klinisk forsknng om
lymfodem

Utvecklingen har gjort att en del
nyetablerade mottagningar har infort
battre matmetoder for diagnosticering av
lymfodem

Se till att adekvat lymfodemvard finns att
tillga i alla storre stader i landet
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Forbéttra tillgangligheten for Ett Nationellt Lymfodem Ramverk kan

lymfodemvard pa lika villkor oavsett driva denna fraga

lymfodemorsak

Inrétta specialistutbildning och praktik Samarbetet med ILF kan hjalpa oss i

for sjukvardspersonal inom omradet Sverige fa till detta —internationell

lymfologi och lymfodem distansutbildning

Deltaga i ILFs konferense 2009 SOFs kliniska radgivare och Margareta
Haag deltog

Producera en patienthandbok Ej beslutat

Ansok om bidrag fran stiftelsen Barbro Ej beslutat. Professor Neil Piller upprattar
Osher Pro Suecia Foundation for att starta | och undervisar i utbildningsprogram for
nodvandig utbildning i teori och praktik | specialister bl a i Canada, Nederlanderna
for lymfodemspecialister. Detta och i Norge. Prof. Piller medverkar gérna
involverar medverkan av en ansedd aven i Sverige. Det behdvs en professor i
lymfolog med erfarenhet av att upprétta lymfologi for att starta och dvervaka
utbildningsprogram for specialister och verksamheten.

utveckla lymfédemmottagningar i
Sverige

Kérngruppens rekommendationer till styrelsen 2009-2010:

Tillskriva/uppvakta Cancerfonden och ILFs 2 svenska Scientific Advisors,
begara att VVardprogrammet skrotas tillika medforfattare till Vardpro-
(férslag fr juni 2009) och att ILFs BPD grammet, har informerat att BPD har ett
anpassas till svenska forhallanden i stallet. | mer tackande innehall. SOF har inte
SOF skall delta i arbetet med tillskrivit eller uppvaktat Cancerfonden
anpassningen. annu. En oversattning av BPD ar

beslutad men ej genomford.

Uppvakta SBU for att riktlinjerna for
lymfodemvard forandras enligt BPD och
for att informera om forskning som bedrivs
utomlands. Vardrekommendationer bor
uppdateras minst vart 4:e ar.
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Patientgruppen &r nddvéndig for all
vardutveckling och skall vara med i arbetet
att ta fram riktlinjer for lymfodemvarden.

Uppvakta Sjukvardsradgivningen for att
lymfodem skall inga som en sjukdom och
inte enbart som en komplikation efter
brostcancer.

Uppvakta Riksdagens Hélso- och
Sjukvardsutskott for att tillse att adekvat
lymfodemvard ges till alla oavsett orsak
och bostadsort samt att SOF blir klassad
som en handikapporganisation

Skriva till befintliga
lymfodemmottagningar (inklusive
rehabiliteringsmottagningarna) och ansoka
om att studier gors pa de metoder som
anvands pa mottagningen — utredning och
diagnosticering, matning,
behandlingsmetoder och resultat samt
uppféljning. Medlemmarna bor goras
uppméarksamma pa att de alltid skall begéra
skriftlig dokumentation och utvardering av
behandling. Studierna kan publiceras i
Lymfan och pa hemsidan.

Skriva till samtliga landsting for register pa
lymfédemmottagningar och lymfterapeuter
och for att fa en kontaktperson i varje
landsting.

Foresla de nordiska patientforeningarna att
man anvander samma tidpunkt som
England fér Lymphoedema Awareness
Day/Week

Anordna ett informationsmdte for
distriktsskoterskor och sjukskoterskor pa
Vardcentraler
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Annonsera i SYLF (och Vardfacket,
Sjukskotersketidningen, Sjukgymnasten
och L&kartidningen) om forskarkandidater
i lymfédem

Uppvakta Socialstyrelsen for att fa till
stand en ackreditering av lymfterapeuter.

Uppvakta Sveriges Landsting och
Kommuner for att fordndra Utokat
Vardval som enbart galler
intensivbehandling- poliklinisk behandling
bor ocksa gélla

producera ”grona bandet” for forsiljning Beslutat men ej genomfort.
pa moéten och mottagningar.
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2nd ILF Conference 22-25 mars 2010

Rapport fran Brighton

Tema for konferensen:

Lymphoedema Frameworks: En Patientfokuserad Strategi

Ett 60-tal forelasare fran 20 lander hade inbjudits for att dela med sig av sina erfarenheter.
Forelasarna bestod av patienter, lymfterapeuter, forskare, lakare, specialister inom sarvard,
diabetes, onkologi, kirurgi, palliativ vard och lymfodem, ayurveda, sjukskoterskor,
sjukgymnaster och friskvardare inom qi gong, yoga, pilates, gymnastik och meditativa
rorelser, tillverkare av kompression, matutrustning och andra hjalpmedel, sjukvardspersonal
specialiserade i utbildning av lymfterapeuter, representanter for patient- och lakarforeningar
samt nystartade nationella lymfodem frameworks och andra; alla med drivkraften att fa till en
bra lymfodemvard, tillganglig for alla oavsett orsak. Samarbetet mellan alla som ar
inblandade i att fa fram god lymfodemvard med ILF som paraplyorganisation driver fram
detta arbete snabbare. Ett bevis for detta ar publiceringen av fokus- och policydokument.
Dokumenten kan hjélpa kliniker och sjukvardspersonal i lymfodemvarden och kan starka
patientens roll. ILF sétter patienten i fokus i allt arbete och driver tesen att utan patientens
medverkan kan ingen relevant forskning, utveckling och utvardering astadkommas.
Samarbetet med tillverkare av  matinstrument, kompression och  bandage,
behandlingshjalpmedel etc. leder till snabbare produktutveckling. ILF talar for alla som &r
intressenter i lymfodemfragor och som ar passionerade och involverade i att forbattra
lymfodemvarden lokalt och globalt. ILF &r en valgorenhetsorganisation som har som
malsattning att alla lymfodempatienter skall fa en tidig diagnos och en individbaserad
behandling oavsett orsak utford av ett multidisciplindrt team och som forenar alla i detta
arbete. ILF &r baserat i London i samma lokaler som den engelska patientféreningen
Lymphoedema Support Network (LSN). ILFs internationella projektdirektor har sitt kontor i
Lyon, Frankrike.
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ILF = International Lymphoedema Framework

ILFs malsattningar:

Att 6ka medvetenheten om lymfodem genom forbéattrad profilering

Att 6ka kunskapen genom forskning

Att tillhandahalla ett natverk 6ver de kulturella granserna

Att sprida kunskap genom en icke-vinstdrivande internationell publikationsstrategi
Att 6ka kunskapen om lymfodem och lymfodemvard

Att verka for att gora det enklare att samverka internationellt

Att verka for att dokumentera de basta metodena

Att hjalpa halso- och sjukvardsindustrin ta fram béttre produkter.

Kontakt: Professor Christine Moffatt CBE christine.moffatt@lymphormation.org
Pierre Gonon, International Project Director, pierre.gonon@Ilymphormation.org
Agnes Carrot, Administrator, agnes.carrot@cricp.org.uk”
www.lympho.org Samtliga publicerade document kan laddas ner fran hemsidan.

ILF har ett tatt samarbete med

LSN.

Pa konferensen hade LSN ett bord dar de presenterade sina marknadsforingsprodukter:

En box med grona bandet och armband med texten “Lymphoedema matters”
’sjukhusarmband” med texten: Alert: Lymphoedema No blood tests, Blood Pressure 1VS
access or injections in this limb samt ett Medical Alert Card i kreditkortstorlek dér man
anger namn, adress, telnr, behandlande lakare med telnr samt forsékringsnummer. Pa
baksidan anges var man har lymfédem och texten CAUSION: NO Invasive Procedures to
the affected area, NO Blood Pressure Readings/Blood Tests, Injections IVS. LSN GBP 1
for varje produkt kunde man ldgga i en “’sparbdssa” i bakre delen av boxen.

Samtliga 20 informationsbrochyrer inklusive den allménna broschyren om féreningen
fanns pa plats:

Forebygga armlymfodem — Brostodem efter brostcancer — Forebyggande rad for
patienter med risk att fa lymfodem i ben — Anvandning av kompression i
lymfodemvard - Att leva med lymfodem efter brostcanceroperation — Genitalt
lymfédem — Svullna fétter och ben — Flerlagerbandagering vid lymfodem —
Semester och resor — Vad ar rosfeber — Psykosociala aspekter pa lymfodem —
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Diuretika och lymfédem — Hudvard vid lymfédem — Traning och lymfédem —
Tonaring och lymfédem — Barn med lymfodem — Halsosam mat vid lymfodem —
Lymfédem orsakat av vends insufficiens och aderbrack — Huvud-ansikts och
halslymfodem.

LSN har ocksa givit ut ett konsensusdokument 6ver behandling av rosfeber —
bra handledning for lakare.

Till konferensen i Brighton publicerades ILFs fokusdokument i samarbete med LSN:

“Elements of an Effective National Patient Organisation

The Lymphoedema Support Network.o

Dokumentet beskriver bildandet av patientféreningen, hur medlemskapet véxte,
foreningens organisation och samarbetet med intressenter: forskare, lékare,
sjukvardspersonal,  friskvardspersonal och tillverkare av  hjalpmedel,
presentation av LSNs Chief Medical Advisor professor Peter Mortimer,
publicering av faktablad och annan information, Nyhetsbrev, produktion av
video/dvds, hemsidan, individuellt telefonstod av informations- och
kontaktexpertis, lokala stodforeningar, inkomstgenerering (forsdljning av
armband, kort, DVD/CD for egenbehandling)— foretagssponsring, donationer,
statligt lotteri for ideella organisationer, bidrag fran foreningar och
stipendiefonder samt rad till andra patientforeningar.

Dokumentet avses anvandas i arbetet att bygga upp starka patientféreningar .

Kontakt LSN:

Ordférande for LSN Anita Wallace: www.lymphoedema.org/lIsn
Konsensusdokument fér behandling av rosfeber:
www.lymphoedema.org/Isn/concensus_on_cellulitis

Canadian Lymphoedema Framework

Det kanadensiska lymfédem framework et bildades 2009 och det beslots att tillsammans med
ILF publicera ett Position Dokument:

0OThe Management of Lymphoedema i n
end of |ifeo.

Rapport fran ILF konferensen i Brighton, 22 - 25 mars 2010 Page 12

Adv a


http://www.lymphoedema.org/lsn/concensus_on_cellulitis

Vid konferensen ansvarade man for sessionen: Lymphoedema Frameworks i The
Way Forward dar dokumentet med samma namn presenterades.

Forelasningar/interaktiva sessioner 22 1 25 mars 2010

ILF Open Space Meeting:0 The I nternational Chal

management of | y ifDerimdeendtienella utrhaoimgenlatl y o

forbattra lymfodemvarden lokalt) 22 mars 2010

ILF, som startade som ett nationellt projekt i England (UK National Lymphoedema
Framework = UK NLF ), lyckades genomfdra forbattringar och férandringar i diagnosticering
och behandlingsmetoder pa grund av att alla lymfodemintressenter i England deltog i arbetet
att utarbeta ett Best Practice Document (BPD). Halso- och sjukvardsmyndigheterna i England
lyssnade  till NLFs rekommendationer till forbdttrade méatmetoder, diagnos och
lymfodemvard da alla som hade med lymfodem att gora pratade med en rost. ILFs Riktlinjer

eng

for att driva en lymfodemmottagning, 0 Devel opi ng a | y nipatecop d e ma

kostnadseffektivitet for sjukvarden och forbattrad livskvalitet for lymfodempatienterna. UK
NLF blev en rost att rakna med och bade utbildningen for medicinare och kliniker har
forandrats enligt riktlinjerna. | England, Australien och USA finns lymfologer och
vidareutbildning for lakare till lymfodemspecialist. | USA kan lymfterapeuter fa certifiering
vid Lymphoedema Association of America. Villkor for att sdka certifiering (CLT-LANA) &r
av LANA godkand utbildning samt minimum 1 ars erfarenhet av lymfodembehandling.

| USA har man bildat ett Amerikanskt Nationellt Framework, The American Lymphoedema
Framework Project (ALFP) som har tagit pa sig uppgiften att inventera forskning utford 2005-
2009 for att uppdatera ILFs oOBest Practice Document for the Management of
Lymphoedema (BPD)o. Det ursprungliga dokumentet publicerades 2006 och behdver
uppdateras for att inkorporera nya forsknings- och  behandlingsresultat. Projektet
finansierades delvis av Amerikanska Cancerféreningen och man fick assistans av doktorander
pa ett universitet for att ga igenom 11 databaser med 1153 engelsksprakiga abstracts och 490
vetenskapliga artiklar. Forslaget till uppdaterat dokument kommer att lamnas till ILFs
Advisory Board for genomgang och vid ILFs tredje konferens 2011 kommer det uppdaterade
BPD dokumentet publiceras. Professor Jane Armer, ALFP, redogjorde for processen med
analys av artiklar och abstracts och hur man natt konsensus i forslaget till uppdatering.

Alla lymfédemintressenter var inbjudna for att diskutera de globala och lokala utmaningarna
for forbattring av lymfodemvarden vid detta Open Space Meeting. 10 bord med 6-7 deltagare
vid varje bord fick ett givet problem att l6sa i konsensus. Deltagarna vid mitt bord
representerade nationella lymfodem frameworks (ramverk?) fran Japan, Frankrike, Holland,
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Australien, Nya Zealand och USA. | gruppen ingick en lymfterapeut, 2 patienter, en
representant for industrin, en professor i lymfologi och en representerade
utbildningsvasendet. Viansag i konsensus att

utbildning (for kliniker, medicinare, allménlakare, patienter och allménhet)
ackreditering/certifiering av lymfterapeuter
forhojd kunskap och kannedom om lymfodem

var de viktigaste prioriteringarna.

Alla arbetsgruppers prioriteringar redogjordes och sedan delades vi in i nya grupper for
faststallande av de viktigaste frdgorna inom de prioriterade omradena. Jag satt med en
amerikanska (lymfodempatient och lymfterapeut som utarbetat meditationsévningar for
patienter), en japanska (professor pa ett universitetssjukhus, som forandrat lymfodemvarden
efter att Japan Oversatt BPD till japanska och darvid insett behovet av forbattrad vard), en
hollandska (lymfterapeut som forskar i friskvard for lymfodempatienter), en belgiska
(sjukskoterska som lade upp undervisning for lymfterapeuter), en indier ( lékare i ayurvedisk
medicin som uppnatt positiva behandligsresultat i Kerala, Indien genom egenvard, ayurvedisk
massage och medicin, forband samt lymfédemanpassad yoga) och en fransyska (patient i néra
samarbete med en professor i lymfédemvard som engagerat sig i vard for barn med
lymfédem). Vi fick ett prioriteringsomrade att diskutera forslag till losningar pa:
Marknadsforing — PR — Kommunikation for ILF och Nationella Lymphoedema Frameworks.

Efter nagon timme hade vi natt konsensus och lamnade foljande forslag:

att utforma en mall fér presentation om ILF: Vad ILF &r och varfor det ar fordelaktigt
ansluta sig till ILF

att varje NLF trycker upp en kortfattad summering av ILFs dokument pa sitt sprak
att utforma en ILF mall for att 6ka medvetenheten om lymfédem i media
att utforma en databas fér kommunikationskomponenter

att utforma en mall for publikationsstrategi innebarande bl a att varje NLF forser ILF
med dokument pa det nationella spraket samt pa engelska

att man instiftar en GLOBAL LYMFODEMDAG
att en informationsbroschyr om ILF utarbetas.
De 6vriga grupperna diskuterade

patientinflytande och utbildning, struktur for en effektiv patientorganisation
definition av intressenter (som bor inbjudas till Open Space Meeting) — Véagen framat!
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utbildning inom lymfédem for medicinare, kliniker, lakare, patienter,
sjukvardspersonal och industrin och ackreditering av lymfterapeuter

riskreduktion och tidig diagnos — information fore operation och preventiv behandling
globala utmaningar och I6sningar — vast och 6st utbildar varandra.

Alla grupper redogjorde for sina prioriterade omraden. ILFs internationella vetenskapliga
radgivare kommer att forses med materialet och samtliga lander som arbetar med att bilda
eller har bildat NLF kommer att inkorporeras for att fa fram konsensusdokument.

Forelasningar 231 25 mars 2010

Forelasningarna var indelade i en foreldsning i plenum och tre stycken interaktiva sessioner
parallellt med tre stycken workshops. Alla var intressanta och det var svart vélja ett av sex
alternativ — tre ganger om dagen.

Forelasningar/interaktiva sessioner 23 mars

Tisdagens 6ppningsanforande av prof. C. Moffatt poéngterade patientfokus i all utveckling
och utvardering av lymfodemvard och foljdes av en presentation av P Franks om
forskningsresultaten av Internationella Frameworks och hur det kommer att paverka
lymfodemvarden globalt. WHO beraknade antalet lymfodemdrabbade i varlden till 160
miljoner 2009. Dr. K.S. Bose informerade om tillstandet i Indien dar det finns 2,2 miljoner
filariasispatienter. | studier om 1000 patienter har man kunnat pavisa att med
patientutbildning/lymfskola, egenvard i hemmet, ayurveda, indisk kompressionsmetod,
ortextrakt och modifierad yoga kan man minska lymfodem vasentligt.

Nyutvecklade métinstrument som pa ett enkelt och korrekt sétt kan diagnosticera och méata
lymfodem innan synlig volymforandring uppstatt forevisades av prof. N Piller. Biolmpedans
kan idag utforas av sma mobila instrument bl a. Matmetoderna testades pa deltagare. Prof.
Piller poangterade vikten av preventiva atgarder for patienter i riskzonen och
rekommenderade matning infor och efter canceroperation samt kontinuerlig observation av
eventuella symptom for att tidig diagnos skall géras. Manuellt lymfdranage (MLD) infor och
efter canceroperation kan gora att ett lymfédem inte utvecklas.

Eftermiddagen hade som tema: ”Patients Empowerment i Stérkande av patientens roll” .
Den startade med en introduktion av ILFs Fokus document i samarbete med LSN : ”Elements
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lyckas som patientférening att nd framgangar nationellt . Ekonomisk stabilitet har uppnatts
genom deltagande i ett Nationellt Lotteri arligen och genom forséljning av medlemsprodukter
och faktablad till kliniker och mottagningar. National Lymphoedema Network (NLN, den
amerikanska foreningen for patienter, terapeuter och intressenter inom lymfodem)
informerade om hur NLN har lyckats. Vid den nationella lymfodemdagen i USA saldes
25.000 lymfodemarmband. Man startade ett "Lymph Science Advocacy Program” 2002 som
standigt utvecklas. Man har utbildning i lymfédemvetenskap for patienter och man har
utvecklat metoden for certifiering av lymfédemterapeuter. Samarbete med alla som sysslar
med lymfédem gor att NLNs rost vinner kraft. Patienten anses oundganglig i allt arbete att
utveckla och utvérdera lymfodemvard och behdver samarbeta med alla intressenter och
yrkeskarer som sysslar med lymfodem.

En interaktiv session National Lymphoedema Frameworks i The Way Forward foljde dar
ILFs fokusdokument med samma titel: ”National Lymphoedema Frameworks i The Way
Forwardo presenterades. Israel, Nya Zealand, Japan, Danmark, Sverige, Australien, Canada
och USA presenterade framsteg och motgangar i sina nationella frameworks. Israel haller pa
att identifiera sina behov och behéver ta fram en databas beskrivande nuvarande vard och
avsaknaden av forskning. 1 Nya Zealand finns inte nagon forskning gjord inom lymfodem
men man har nu inbjudit unga forskare som samlar och analyserar det material som Gver
huvud taget finns om lymfodem. | Japan Oversattes BPD-dokumentet, presenterades till
héalsovards- och forsakringsmyndigheter och genom detta uppnaddes kostnadsersattning for
erhallen vard och kompressionsmaterial. Utbildning inom lymfodem har forandrats sedan
BPD-dokumentet introducerades.

| Danmark har man bdrjat man samla in offentlig dokumentation om lymfédem — vilken var
knapphandig. Nu undersoks hur diagnosticering och lymfodemvard sker i ett omrade i
Kdpenhamn. Man rédknar med att bilda ett NLF till hosten 2010.

Min presentation koncentrerades pa SOFs atgérder de senaste aren for att profilera lymfodem
och arbeta for forbattrad lymfodemvard : enkater i i livskvalitets- och forsakringsfragor samt
behandlingstillgang, uppvaktningar av politiker, initiativ till hogskoleutbildning for
lymfterapeuter, seminarier med  lymfédemexperter och lymfologer, information till
distriktslakare i Norrland i samarbete med SFL, jamforelse av vard i Sverige med andra
lander och BPD, en inbjuden gésttalare fran ILF vid den Arliga Risstimman i Medicin, beslut
om Oversattning av BPD samt natverk med ILF etc.

Australien beskrev arbetet med att identifiera intressenter, fa ekonomisk assistans, utse
arbetsgrupper och teknologi for att stddja projekt. Patientorganisationens medicinske
radgivare, professor Neil Piller, & medlem i exekutivkommittén. Det Australiensiska
nationella lymphoedema framework’et har en exekutivkommitté bestdende av saval
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patientrepresentanter som lymfologer, professorer inom lymfologi och lymfterapeuter. Det
nationella arbetet har praktiska svarigheter med saval federala som statliga
héalsovardsmyndigheter p g a Australiens stora yta.

Kanada hade identifierat sina prioriteringsomraden: forskning, kostnadsersattning vid vard,
multidisciplinar utbildning, specialintressen, t ex barn, vardmall — cancer, icke-cancer,
policyfragor, lymfterapicertifiering. Ett Nationellt Lymfodem Framework har bildats och i
samarbete med ILF har man publicerat ”The Management of Lymphoedema in Advanced
Cancer and Oedema at the end of life. dKanadas NLF bestar av representanter for
patientorganisationen, forskare, professorer, lymfterapeuter och representanter for industrin.
Prioriterade omraden ar forskning, vardkostnadsersattning, multidisciplinar utbildning och
vardkvalitet.

Amerikas ALFP beskrev sitt Open Space Meeting och bakgrunden till bildandet. 2008
bildades en arbetsgrupp, 2009 pa varen hade man maétet och under hdsten —vintern 2009/10
gjorde man en review pa BPD och forslag till uppdatering. Det 6ppna motet hade som mal att
identifiera fragor inom lymfodemomradet i USA. ALFP bestar av 15% patienter, 27%
terapeuter, industrin 10%, forskare 15%, lakare 10% och 14% sjukskoterskor, 11% andra.

Pa motet, dar 77 personer deltog och som sponsrades av American Cancer Society Fund,
beslots att en arbetsgrupp skulle utses med delat ledarskap, man skulle uppmuntra individuella
diagnosticerings- och  behandlingsmetoder och stdrkande av patientens roll.
Exekutivkommittén bestar av forskare, lymfterapeuter, representanter for utbildningsvarlden,
lymfterapeutcertifieringsinstitutet LANA och NLN.

Prof. C. Moffat avslutade sessionen med att poangtera att patientens medverkan i arbetet att
utveckla utbildning, metoder for diagnostik och behandling &r nédvandig och oerhért viktig.
Patienten star i fokus.

Fdrelasningar/interaktiva sesssioner 24 mars 2010

Onsdagens morgonforelasningar hade temat Barn med lymfoédem och ILFs Fokus
Dokument: 0 Car e of Chi | dr e n prasentérades. Dokumgntiet kam djggama o
som riktlinjer for ldkare och kliniker dokumenterande orsaker, diagnosticering,
behandlingsmetoder, service och hjilp och hur lymfodem paverkar barnet och familjen.
Professor P Mortimer beskrev nuvarande klassiceringssystem for primart lymfédem och
genetiska forhallanden. Malet ar att faststalla en diagnos och att implementera korrekt
behandling snabbt. Dr. J Todd publicerade en bok for barn om lymfodem The Big Book on
Lymphoedema” forra aret och i ar forelaste hon om behovet till anpassning av behandlingen
under barnets utveckling. Olika forhallanden beskrevs fran 4-manaders alder upp till tonaren.
Utbildning, grupparbete, speciella riktlinjer for barn och psykologiskt stod for foraldrar och
barn presenterades. En ny hemsida for tondringar presenterades: www.lymteen.co.uk
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Professor J. Quére informerade att ILFs fokus dokument &r ett steg pa vagen for att publicera
ett konsensusdokument “Best Practice in the Management of Children with
Lymphoedema”. ILFs dokument ”Care of Children with Lymphoedema” delas ut till allmén-
och barnlékare i Frankrike. Malgruppen for dokumentet ar de som inte vet nagonting om
lymfodem.

Frankrike har &ven kopierat systemet med barnklinik som finns i Leeds i England.

Jag deltog i en workshop ” strategi for publicering av vetenskapliga artiklar” dér D.
Glover, ILFs Chefsredaktor, presenterade riktlinjer for publicering av fallstudier och
vetenskapliga artiklar.  www.consort-statement.org och www.icmje.org ger rad och
anvisningar.

Pa formiddagen behandlades Den Overviktige Patienten och olika behandlingsmetoder och
problem: konservativ behandling, kirurgi, hudférandringar, psykosociala och kliniska problem
i extrem fetma. Prof. E. Foldi beskrev mojligheter och begransningar i konservativ terapi.
Kirurgiska tekniker gicks igenom. Lymfodem kan bli en f6ljdsjukdom av extrem fetma som
maste behandlas samtidigt som nutrition, sjukgymnastik, psykologiskt stod och MLD och
dessa metoder kan tillsammans med eventuell kirurgisk viktnedgang minska volymen av
Odemet.

Jag valde en workshop bland de interaktiva sessionerna som forevisade fysiska évningar for
lymfodempatienter och dér vi provade olika rorelser och strackningar i samband med
andningsovningar. Malet var styrka — muskelpumpning — strackningar som fGrbattrar
parasympatiska systemet, lymfflédet och motivation for patienten. Kontinuerlig uppféljning
med méatning gors pa patienterna i Nederlanderna som remitteras till denna gymnastik.

Lunchen agnades &t ett brostcancer symposium och vikten av att standigt observera personer
i riskzonen for symtom och eventuella forandringar av volym 1 arm efter
bréstcanceroperation. Studier visar att upp till 61% av brdstcanceropererade utvecklar
lymfédem. Tidig diagnos ar A och O. Prof. P. Lievens betonade att forebyggande lymfterapi
borde vara rutin for att forhindra hudférandringar som leder till lymfodem.

Eftermiddagen hade riskreduktion som tema: Utbildning och information i egenbehandling,
hudvard, andnings- och rorelsedvningar och klinikerns behov av att stddja patienten i att
kdanna sig trygg i sin sjukdom och att kunna forsta och lara sig vad som paverkar
lymfsystemet positivt och negativt. Patienten som lar sig om sitt tillstdnd och vad som
paverkar tillstandet kanner sig mer tillfreds och har battre livskvalitet &n patienten som &r
otrygg. Patienten bor ha ratt till information om risken for lymfédem infér en operation som
paverkar lymfsystemet. Riskanalysering kan upptiacka lymfodem innan volymokning kan
matas. Sjukskoterskor bor undervisas i egenbehandlingsbegrepp och personligt stod sa att de
kan utforma stodjande-utbildande vard som hjélper patienten forsta sin situation och vilken
roll egenbehandling har i att minska risken for lymfodem.
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Meditativa  O6vningar  foljde pa eftermiddagen. Programmet  beskrivs  pa
www.breastcancerrelatedlymphedema.org och paminner om Tai Chi och QiGong.

Sena eftermiddagen innehdll ett symposium om Lipédem. Dr. I. Forner-Cordero har i en
studie forsokt utfora en systematisk review av befintlig litteratur om lipédem och beskriva
diagnosticering och skillnaderna mellan lymfodem och lipédem. Forstaelsen for lipodem ar
idag liten och anpassning av behandling for lipédempatienter bor goras. En patient, K.
Havens-Galer, beskrev sin process att anpassa sig till sin situation och hur ratt diet/néring
tillsammans med ratt sorts friskvard blivit nyckeln till att kontrollera sitt lipodem.

Forelasningar/interaktiva sesssioner 25 mars 2010

Formiddagen hade som tema Kirurgi. Saval mikrokirurgi, fettsugning som flyttning av
lymfkarl diskuterades. Forskning om lymfkarlens foérmaga att foroka sig pagar. En
normalisering av lymfflodet ar mojlig efter avancerad mikrokirurgi. Prof. Campisi
presenterade positiva resultat med volymminskningar pa 83% av 1800 patienter med perifert
lymfédem efter mikrokirurgi. Dr. H. Brorson presenterade fettsugningsmetoden dar fettet i
lymfodemlemmen tas bort. Patienten maste bara kompression dygnet runt resten av livet da
fettsugning ej botar lymfodemet. Metoden har visat lovande resultat i fall dar lymfédem ej
svarat pa andra former av behandling. Prof. P.Mortimer utmanade konventionellt tankande
och refererade till studier som antyder att lymfsystemets drénering &r viktigare for kroppen
an vad nagon tidigare har anat.

Efter plenumforeldsning i detta &mne, deltog jag i ett utbildningsforum. Principen for en bra
utbildning bor vara att olika patienter har olika behov, att omsatta kunskap i praktiken, att
Best Practice skall omsattas bade kliniskt och utbildningsmassigt. Den globala utmaningen ar
att utbilda, starka och stodja patienten, utbilda sjukvardspersonal och att identifiera rollen for
en specialist/terapeut. En arbetsgrupp bildades for att undersoka mojligheterna att fa till stand
en internationell utbildning for lymfterapeuter och utbildning i lymfédem for medicine
kandidater, lakare och allméanmedicinare samt specialistutbildningar inom lymfédem och
lymfterapeutcertifiering — allt inom ILF, pa distans eller internet — som kan godkannas
globalt. M. Sneddon, rektor pa Sjukskoterske- och Halsovardsinstitutet, Glasgow Universitet,
Scotland, leder gruppen. Arbetsgruppen arbetar nu vidare pa distans och ett flertal
undergrupper har bildats. Vad ingar om lymfodem och lymfsystemet i lakar-, sjukskdterske-
och sjukgymnastutbildningen? Vad skall en allménlékare/barnlékare /geriatriker /Kirurg /on-
kolog/infektionslakare kunna om lymfsystemet och om lymfédem? Kan han/hon
diagnosticera rosfeber-hudférandringar-volymférandringar-problem i lymfédempatientens
vardag? Far lymfodempatienten den hjalp han/hon behdver i sitt tillstand? Hur skall
lymfédempatienten kunna kanna sig trygg i sin sjukdom? Kan en internationellt godkand
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lymfterapiutbildning med internationell ~ certifiering vara en vig framat for
lymfodempatienterna globalt och lokalt?

Pa formiddagen diskuterades Patienten i palliativ vard och svarigheter/méjligheter med att

behandla lymfodem i detta tillstand. ILFs Position dokument i samarbete med det

kanadensiska lymfodem framework’et publicerades: 6 The Management of Lym,)
Advanced Cancer and Oedema att h e e n d. Sydtdt metl dokumentet ar att forse

klinikern med hjélpmedel att behandla lymfédem och relaterade komplikationer vid livets

slut. Specialistvard innesluten i palliativ vard utford av ett multidisciplinart team for att

reducera symtom och relaterad psykologisk stress och att forbattra livskvaliteten definieras i

dokumentet. Principen bor vara att ge vard i samrad med patient och narstaende och att vara

lyhord for patientens och néarstaendes 6nskemal.

Jag deltog i en interaktiv session som diskuterade Kkriterier for ett databassystem for ILF
(en arbetsgrupp bildades for att foresla ILFs Executive Committee dessa och arbetsgruppen
arbetar nu vidare pa distans). Klassificering av lymfodem ar idag inte internationellt
standardiserad, ej heller kompressionstrycket. Identifiering av uttryck och standardisering ar
viktig for att uttrycka sig ratt. Lagar och integritetsskydd maste respekteras nar
databassystemet gors. Vast och Ost, Nord och Syd, utvecklade och utvecklingslander maste
omfattas av databassystemet.

Sista eftermiddagen agnades at temat Dogma gentemot Vetenskap om kompression for
kroniskt ¢dem. Prof. P. Mortimer forskar i hur man skall mata lymfflodet och dess
betydelse. Hans senaste studier indikerar att all kroniskt 6dem visar pa lymfsystemets
tillkortakommande och att behandling skall alltid strdva efter att forbattra lymfdréanage. Dr.
M.J. Geyer presenterade sitt forskningsprojekt om rorelsehindrade patienter som ar i
riskzonen att utveckla lymfodem och att behandlingsmetoder maste anpassas till dessa
patienters tillstand. Mattillverkare presenterade studier i hur tryck och hardhet i kompression
skall utvarderas. Kompressionsmaterial diskuterades och patienternas omddémen var att
material med lagt tryck var mer effektiva och gav mindre klagomal. Hardheten i
kompressionsmaterialet ansags mer viktigt an sjalva trycket.

Utstallningen var intressant och gav upphov till diskussioner om matinstrument, kompression,
sar- och diabetesvard, utbildning for sjukvardspersonal, patienter och allmanhet, ackreditering
av lymfterapeuter och hur profilera lymfédem och géra sjukdomen mer kand och diagnos och
behandling tillganglig for alla med svullnad oavsett orsak och bostadsort. Tillverkare av
nyutvecklade matinstrument testade sina instrument pa besokare och kompressionsstrumpor
forevisades .

Konferensen avslutades av prof. Christine Moffatt som inbjod till ILFs 3:dje konferens pa
varen 2011 i Canada.
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Flera méten med ILF och representanter for nationella frameworks gav mig rad hur man kan
ga vidare med bildandet av det Svenska Nationella Lymfodem Framework’et (SLF). Da vi bl
a inte har specialistutbildning for lakare och sjukvardspersonal i lymfoédem och lymfologi inte
ar en medicinsk specialitet har vi svarigheter att fa till en bra lymfodemvard tillganglig for
alla oavsett orsak och bostadsort. | vart samarbete med ILF kan vi fa stéd och stimulans i
detta arbete. SOF behover samarbeta med patienter, lakare, forskare, strump- och
hjalpmedelsfabrikanter, — matningstillverkare, akademiker inom utbildningsvarlden,
lymfterapeuter, friskvardare, sjukgymnaster, sjukskaterskor, specialister inom lymfédemvard,
diabetes, sarvard, palliativ vard, barnspecialister, brdstcancerkirurger och onkologer,
sjukvardshuvudman och allméanhet for att profilera lymfodem och fa lymfodem till en
prioritering i sjukvarden.

Networking

Jag tréffade och diskuterade med

Christine Moffatt, professor, initiativtagare till och chef for ILF. Baserad i London.
Tankbar medlem i executivkommittén for Svenska Lymfédem Ramverket vid
bildandet. Tankbar tidpunkt: Mars 2011 i anslutning till SOFs arsmote

Kontakt: christine.moffatt@lymphormation.org

Peter Franks, Professor, Director, ILF. Baserad i London. Har utvarderat
ekonomisk och livskvalitetseffekter vid lymfodemvard enligt ILF policydokument
oDwel opi ng a | y mKbnak: detenifranks@ lgmphorimatienorg

Pierre Gonon. Tidigare chef for Sigvaris i England och sponsor till dokumentet
"Best Practice for the ma(BPDgawsaahIOF son
SFL har varit med att godkanna och stddja). Nu internationell samordnare for ILF,
baserad i Lyon kontakt:pierre.gonon@wanadoo.fr

Anita Wallace, ordforande for LSN. Kontakt: www.lymphoedema.org/Isn

Peter Mortimer, Professor, LSNs Chief Medical Advisor, forfattare tillsammans
med Jacquelyne Todd av boken: Lymphoedema, advice on self management and
treatment (kan bestallas pd www.amazon.co.uk). Forskar i genetik och i
lymfsystemets betydelse vid ingrepp och sjukdomar.
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Jacquelyne Todd, Dr., Consultant in Lymphoedema, specialist pa barn med
lymfodem. Kontakt: toddj@Ileedsth.nhs.uk

Beverley de Valois, PhD, Research Acupunturist, som i en studie visar pa 6kad
livskvalitet for lymfoédempatienter vid erhallen akupunktur. Kontakt:
beverley.devalois@nhs.net, www.ljmc.org

Mary Jo Geyer, Dr, sjukgymnast, lymfterapeut, arbetar med WHO volontérarbete
—filariasis i Afrika och Indien. Stor foresprakare for stimulans av lymfflodet.
Kontakt: info@huousa.org

Karine Minatchy, consultante Décisionnelle. Patient fran Frankrike som driver
arbetet for ett franska National Lymphoedema Framework. Kontakt:
karine.minatchy@yahoo.fr

Dr. K.S. Bose, Principal, Institute of Applied Dermatology, Kerala, S. Indien.
Kontakt: jadorg@satyam.net.in, www.indiandermatology.org Vi hade diskussioner
om anpassade ayurvedametoder for lymfodembehandling. En ayurvedisk
massageolja framtagen for lymfodempatienter har visat sig hjalpa manga patienter
i Kerala.

Naveen Krishna Tarur, Lead Consultant, Institute of Applied Dermatology, Kerala,
S. Indien. Kontakt: naveenkrishnatarur@gmail.com. Naveen var delaktig i studien
ovan.

Anna Kennedy, Executive Director , The Lymphvenous Association of Ontario,
Canada Lymphoedema Framework. Moderator for Lymphoedema Frameworks:
The Way Forward. Kontakt: lymphontario@yahoo.com, www.lymphontario.org

Anna Towers, Professor, Director of the interdisciplinary Lymphoedema Program,
McGill University Health Centre, Montreal. co-director Canada Lymphoedema
Framework. Har varit medforfattare till ILFs position dokument: i T h e
Management of Lymphoedema in Advanced Cancer and Oedema at the end of

| i f Keomakt: www.mcgill.ca/lymphoedema-research/clf/,

Neil Piller, Professor, Flinders University, Adelaide, Australien. Lymfolog och
medverkar i lymfédemutbildning i hela varlden. Redaktor for
www.lymphormation.org, tidigare ordférande for International Society for
Lymphology. Medlem i Australian Lymphoedema Framework. Kontakt:
pill0016 @flinders.edu.au

Jane Armer, Professor, en av initiativtagarna till American Lymphoedema
Framework Project (ALFP)., NLN Medical Advisor. Jag diskuterade ingaende
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med henne utmaningarna inom lymfédemvarden i Sverige och fick information
om hur man lyckats i USA. Kontakt: www.alfp.org, alfp@missouri.edu

Bonnie Lasinski, lymfterapeut som utbildar lymfterapeuter for certifiering, ALFP.
NLN Clinical Advisor. Kontakt: www.alfp.org, nin@lymphnet.org

Saskia Thiadens, RN, Executive Director, National Lymphoedema Network
(NLN), USA. Kontakt: nin@lymphnet.org, www.lymphnet.org,
saskiat@lymph.org

Robert Weiss, M.S., Lymphoedema Patient Advocate, National Lymphoedema
Network, kontakt: LymphActivist@aol.com. Robert arbetar for att alla stater i
USA skall ge kostnadsersattning vid lymfodemvard .

Susan Norregard, sjukskoterska och lymfterapeut, initiativtagare till Danska
Lymfodem Framework (Ramverk?). kontakt:sn02@bbh.regionh.dk, www.bbh.dk

Patrick Wagner, International Affairs Section, Medical Lymphdrainage
Association of Japan, www.mlaj.jp, wagner.p@gto.ac.jp, www.mlaj.jp

Kayoko Sato, Director, Foldi Method Chief Instructor, Goto College
Lymphoedema Institute, Tokyo, Japan.. Kayoko hade varit med och éversatt BPD
till japanska och darigenom vunnit ekonomiska fordelar for patienterna —
kostnaden for lymfterapi ersatts numera av sjukvardssystemet. Kontakt:
satou.k@aqto.ac.jap, http://gcli.gto.ac.jp/

Karin Johansson, Dr. Med Vet. Forskar i Sverige och Australien med inriktning pa
tréning och rorelsedvningar vid lymfodem i arm. Kontakt:
karin.johansson@skane.se

Doortje Van den Dungen och Malou van Zanten, Dutch Association of Skin
Therapists, skin therapists — ny 4-arig universitetsutbildning med lymfédem som
specialitet. De hade en poster i utstallningen beskrivande utbildningen. Kontakt:
www.huidtherapie.nl, , doortjevdd@gmail.com, malouvz@gmail.com.

Gerdy Haket-Christiaans, Nederlandse Vereniging voor Fysiotherapie, PR-
Committee. (forséljer visitkort med adress till NVFL med baksida: Attention
please! Because of the risk of lymphoedema — please no treatment — injection —
blood lab tests — blood pressure measurement

on my right and/ or left arm/ leg. Kontakt: pr@nvfl.nl, www.nvfl.nl
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Utstallare

Utstéllare som jag besokte pa konferensen:

British Lymphology Society (BLYS)

En systerorganisation till Svensk Forening for Lymfologi. Féreningens mal ar att
uppna hogsta maéjliga standard for lymfodemvard i UK och Irland. BLS har ett nara
samarbete med patientorganisationen LSN och haller ett register 6ver
lymfodembehandlingsmottagningar pa internet. BLS har producerat 2 “vykort™: 5
Things every person with swelling should know about Lymphoedema och 5 Things
every GP should know about Lymphoedema. Vykorten till GP skickades ut till 3000
allmanlakare och korten till patienter delades ut pa mottagningar .

Ovriga produkter: Informationsbroschyrer

Strategy for Lymphoedema Care

Promoting Professional Lymphoedema Services: Guidelines for the use of Manuial
Lymphatic Drainage (MLD) and Simple Lymphatic Drainage (SLD) for

Lymphoedema

Promoting Professional Lymphoedema Services: Clinical Definitions

A A A A: Chronic Oedema, Pop
Needs

Promoting Professional Lymphoedema Services:Framework for Education.
Kontakt: www.theibls.com, info@thebls.com

Daylong
Produkter: Kompression och stodstrumpor, sockor, flyg- och diabetsstrumpor.
Internetforsaljning: www.Daylong.co.uk, sales@daylong.co.uk

Delfin Technologies Ltd.

Produkter: specialiserade instrument for hud och 6demmatning inkluderande
VapoMeter for TEWL maétningar, the MoistureMeter SC for matning av ythudens
fuktighet och MoistureMeter D for métning av tissue changes i djupare lager av hud
och subcutis? Kontakt: Aki Immonen, Director. Aki.immonen@delfintech.com,
www.delfintech.com

Flexitouch T Tactile Systems Technology Inc.
Produkter: Kompression. Kontakt: Gerald R.Mattys, Chief Executive Officer.
Kontakt: jmattys@tactilesystems.com, www. Flexitouch.com

Impedimed
Produkter:Utveckling av bioimpedansinstrument som ar mobila, barbara, kompakta,
standardiserade och utfor korrekta matningar. Detta mojliggor enkelmétning infor
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operationer och konstant uppfoljning for att analysera tidiga tecken pa lymfodem.
Instrumenten &r kostnadseffektiva och kan ge patienten god livskvalitet iom att man
kan upptacka lymfodem pa ett tidigt stadium.

Kontakt; Brian Ziegelar, PhD, International Product Manager.
bziegelar@impedimed.com, www.impedimed.com

Institute of Applied Dermatology
Produkter: Ayurvediska oljor, drter och mediciner for lymfédem och
filariasispatienten. Kontakt:Dr Bose — se ovan.

Jobst Academy

Raising the Standard of Lymphoedema Education. Akademien erbjuder CDs med
interaktiv kurs I lymfogi for behandlingsteam och en specialiserad modul i The
Management of Lymphoedema of the Lower Limb, accrediterad av Thames Valley
University. Kontakt: lymphoedem.uk@bnsmedical.com. www.jobst.com

Lymphology Association of North America (LANA)

Produkt: Certifiering av lymfterapeuter. | USA som har c:a 10 utbildningsstallen for
lymfterapeuter har LANA anordnat ett teoretiskt ”standardprov”. Detta prov gors
efter ett ars praktisk erfarenhet av lymfodembehandling. LANA ger ut ett
register/katalog med alla certifierade terapeuters kontaktuppgifter. Nu diskuteras om
ILF skall fa till en certifiering enligt LANA-modell for att garantera kvaliteten pa
lymfodemvarden. Kontakt: www.clt-lana.org

Medi

Produkter: kompressionsstrumpor i olika utféranden. Medi sponsrade en work-shop
med Dr. Schingale fr Tyskland. Kontakt: Rhian Davies, Chartered Physiotherapist,
Training Manager, Lymphoedema Specialist. Rhian.davies@medi.uk,
www.mediuk.co.uk

National Lymphoedema Network (NLN)

Ideell organisation for sjukvardspersonal, forskare, lymfodempatienter och lobbyister
for lymfédem. Kontakt:Saskia Thiadens, Executive Director.

Produkt: armband i plast for lymfoédem — gront. Information om den 9:nde NLN
konferensen i Orlando, Florida, USA, 22-26 september 2010. Tema: Breaking through
the barriers: Research, Education and Practice.

nin@lymphnet.org, www.lymphnet.org

Sigvaris

Produkter: kompression - strumpor med silverinnehall sags vara skona och kunna
minska ddemet. Kontakt: Rob Ashfield, Business Manager.

Rob.ashfield @sigvaris.com, www. Sigvaris.com
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Rekommendationer

ILF har i sitt fokus dokumento Ly mphoede ma -Fh a m&ay r kedogjovta r d O
for ett antal atgarder som samarbetande lander bér medverka i:

Arlig Internationell Konferens

En stor drivkraft for ILF &r den arliga internationella konferensen. Konferenserna, som halls i
olika lander, &r interaktiva vilket kréver ett aktivt deltagande av alla delegater inklusive
intressenter fran industrin och patienter och deras lobbyister.

Konferensen mdjliggér moten for och mellan arbetsgrupper och expertpaneler. Dialogen
mellan st och vast i lymfodemvard och problemldsningar av globala fragestéllningar sasom
utrotande av infektioner &r speciellt viktigt. En avgiftsfri patientkonferens under en hel dag
anordnas under varje konferens.

Initiativ for Utbildning och Professionell Utveckling

ILF stravar efter att anordna ett omfattande utbildningsramverk. Detta inkluderar
internationella rekommendationer fér kursplaner och utveckling av utbildningsmaterial for
anvandning over hela varlden. Behoven for ett professionellt utvecklingsprogram ar en
prioritet.

Produktutveckling

Samarbete med hjalpmedelstillverkare och industrin inom lymfédem kommer att leda till
produktutveckling inom diagnostik och behandlingsmetoder. Forskning i utvecklingen av nya
produkter och metoder kommer att goras.

En viktig del i malsattningen for ett nationellt lymfodem framework ar anpassning av det
internationella Best Practice for the Management of Lymphoedema dokumentet (BPD).

Det ovan namnda resulterar i rekommendationerna

att SOF och blivande SLF sprider information om néasta ILF konferens och
uppmuntrar medlemmar, lymfterapeuter, lakare med intresse for lymfodem,
utbildare och industrin att deltaga

att SOF och blivande SLF deltar i arbetet med att f& fram internationella
rekommendationer for kursplaner och utveckling av utbildningsmaterial for
anvéandning globalt (jag sitter med i en arbetsgrupp)

att SOF och blivande SLF samarbetar med hjalpmedelstillverkare for
produktutveckling och relaterad forskning

att BPD oOverstts och implementeras i svensk lymfodemvard.




Dessutom foreslas

att

att

att
att

att

att

Karngruppen arbetar fram ett forslag pa nyckelintressenter att diskuteras med
Pierre Gonon i anslutning till det Nordiska Motet forsta helgen i oktober 2010
karngruppen diskuterar strukturen och mojliga deltagare till Open Space
Meeting nar minnesanteckningarna fran métet i mars 2010 inkommit

deltaga i ILFs 3:dje konferens i Canada i april 2011

producera faktablad liknande LSNs — éversatta eller forfattade av SOF i
samarbete med kliniker/sponsorer

uppmarksamma sjukvarden pa att riskreduktion och en tidig diagnos &r
nodvandig. Varje patient som genomgar behandling for cancer bér informeras
om lymfodem och riskreduktion.

besluta om tidigare foreslagna rekommendationer.

Samtliga dokument som publicerats tidigare och infor konferensen i
Brighton (bla italic text) kan laddas ner pa www.lympho.org

Forkortningar:

SOF
ILF
BPD
SLF
LYMQOL
LSN
SFL
SBU
SYLF
ALFP
NLF
NLN
LANA

Svenska Odemforbundet www.svenskaddemforbundet.se
International Lymphoedema Framework www.lympho.org
ILFs ”Best Practice of the Management of Lymphoedema” Document
Swedish Lymphoedema Framework

En metod for att mata livskvalitet for lymfédempatienter

Lymphoedema Support Network www.lymphoedema.org
Svensk Forening for Lymfologi www.lymfologi.nu
Statens beredning for Medicinsk Utvardering www.sbu.se

Sveriges Yngre Lakares Forening www.slf.se/sylf
American Lymphoedema Framlfework Project www.alfp.org

National Lymphoedema Framework

National Lymphoedema Network www.lymphnet.org
Lymphology Association of North America www.clt-lana.org
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