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18 o CHE COS'E IL LIPEDEMA?

IL PUNTO DELLO SPECIALISTA
Un lipedema senza edema!

Nel 1940 i ricercatori americani Allen e Hines
descrissero la malattia come Lipedema of the
Legs?, un nome non appropriato perché la grossez-
za della gamba & dovuta allaumento del grasso e nona un
vero e proprio edema (presenza abnorme di acqua nei tessuti).
Il lipedema & definito solo da segni fisici e dai sintomi; non
esistono invece accertamenti, come per esempio un esame del
sangue, che permettano di diagnosticare la malattia.
Alla malattia sono stati dati nomi diversi. Chi voleva mettere in
evidenza i dolori di cui si lamentavano le pazienti 'ha chiamata
Adlposis dolorosa o Painful fat syndrome (sindrome del gras-
so doloroso); chi poneva l'accento sulle masse lipomatose ha
usato il termine di Massive obesity of the leg (obesita massiva
della gamba) o anche di obesita inferiore; chi, infine, aveva ri-
scontrato unanomalia nella distribuzione del grasso I'ha defini-
ta Lipomatosis of the legs o lipodistrofia. E perd sotto il nome
di “lipoedema” che la malattia & riconosciuta dallOMS, mentre
nell’elenco delle malattie rare compare come “lipedema™ *

Alcuni casi di lipedema sono chiamati comunemente “cellulite” o “pelle a buccia
d’arancia”. Benché I'aspetto della cellulite si ritrovi nel lipedema, quest’ultimo

& una patologia a se stante”.

2OMIM 614103.

3 Naouri, M., et al., High resolution cutaneous ultrasonography to differentiate lipoedema from
lymphoedema, Br. J. Dermatol. n° 163, 2010, pp. 296-301.

“Allen E.V., Hines E.A_, “In Proc Staff Mayo Clinic”, Lipedema of the Legs: A Syndrome Characterized by
Fat Legs and Orthostatic Edema, 1940; 15: pp. 184-187.

®Terranova, F., et al., Cellulite: nature and aetiopathogenesis, International Journal of Cosmetic Science,
vol. 28, n° 3, 2006, pp. 157-167.
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Ho dovuto scontrarmi con l'ignoranza relativa alla malattia, spie-
gandola io stessa ai medici che ho incontrato, pur non possedendo
un vocabolario adeguato.

Ho consultato una decina di flebologi e con ciascuno di loro é sta-
to come in un colloquio di lavoro. Le mie parole e il mio percorso
erano sperimentati, ho ripetuto piu volte la solita scena. Dovevo
spiegare il mio malessere e aspettare una risposta, che spesso ave-
va una sfumatura di giudizio. Mi sentivo infantilizzata, non venivo
presa sul serio.

Non sono I'unica ad avere vissuto incontri traumatizzanti con pro-
fessionisti della salute che non sono riusciti a comprendere la soffe-
renza della paziente. Non me la prendo con i medici, il cui mestiere
¢ difficile e molto umano, ma con l'attuale sistema che non ascolta
la donna.

Ho allora preso in mano il mio percorso di salute e mi sono lanciata
nella ricerca per trovare IL medico che potesse porre una diagnosi.
Senza sapere da dove venivano i miei mali, non sapevo bene a chi
rivolgermi.

Apprendere che ero malata é stato per me una liberazione, mi ha
aiutato a tracciare il mio cammino di guarigione.

58 o IL LIPEDEMA, QUESTO SCONOSCIUTO

Ehe_ in realta ho una malattia
che si chiama lipedema, \Jon & tanto
conoscjvta, ma mj {fa gonfiare
le 9ambe e neppure con varie diete

sono rivscita a farle sgonfiare, \n lipedema?
on & una Vera

malattia!
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Il giudizio degli altri

Molte donne affette da lipedema affrontano il giudizio degli al-
tri, in un contesto di grassofobia e di diet culture. La grassofobia
impone un insieme di atteggiamenti e di comportamenti ostili nei
confronti delle persone grasse, in sovrappeso o obese, che sono
quindi stigmatizzate e discriminate.

Si arriva a giudicare il carattere di una persona in base al suo peso.
Essa viene percepita come pigra, scansafatiche, priva di volonta e
incapace di fare sforzi per dimagrire. |l peso sarebbe quindi malle-
abile, qualcosa di cui si & responsabili.

Mentre non é sempre cosi: non nel caso del lipedema.

La malattia impone di soffrire in silenzio, di tacere per non affron-
tare i giudizi altrui. E quindi importante sensibilizzare sul lipedema,
ma anche sulla disapprovazione del sovrappeso e sui suoi effetti
nocivi.

148 o VIVERE CON IL LIPEDEMA

Ma non hai proprio
le caviglie!

Seguo un programma
di bilanciamento alimentare,
dovresti provarlo,

Non devi fare altro

che andare a correre,

| polpacci
non sono (a prima
cosa che si guarda
in una donna,

C'e di peggio,
come walattia,

E la sva morologia,
non ¢'é niente da fare,

Quej dolorj sono

delle tisane
drenant;.
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