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Valeria Giordano


 


Nella sua vita precedente Valeria Giordano era docente di lingua straniera, traduttore specializzato e ricercatore accademico. Negli ultimi dieci anni ha giocato a scacchi con il cancro ovarico, l’endometriosi, il lipedema, il festival della fantaendocrinologia e la disabilità. Da allora alleva gatti, cerca di imparare di nuovo a camminare, fa la volontaria per le associazioni di pazienti delle malattie contro cui sta combattendo, cerca la pace interiore e fa cose per non morire. Per adesso la partita è finita zero a zero, palla al centro, e ora si interroga su cosa farà da grande nella sua Vita2.0.


 


Crede che se la sofferenza non ti ha reso migliore, l’hai sprecata e che il dolore può essere trasformato in forza, se lo sai incanalare. Ama le rose blu, i tramonti, le fioriture di hanami, i survival horror, i documentari true crime e i libri. Ha una tesi dottorale da discutere nel cassetto, insieme a un paio di sogni su cosa c’è dopo l’inferno.


 


Dal 2018 è fondatrice, Presidente e legale rappresentante di LIO Lipedema Italia, e dal 2022 è fondatrice e segretario generale di LWA - Lipedema World Alliance per conto di LIO. Nell’anno accademico 2021-2022 ha ottenuto una borsa di studio destinata a LIO Lipedema Italia per lo sviluppo delle competenze nel personale di staff dell’associazione per frequentare da remoto il master in Patient Advocacy Management dell’Università Cattolica del Sacro Cuore di Roma. Ha conseguito il titolo tra una sala operatoria e l’altra nell’Aprile del 2023.


 


LIO è stata per Valeria la ragione per non arrendersi alle difficoltà e per smettere di avere paura di morire. LIO l’ha aiutata a tenere la rotta e non perdere la speranza e a trovare un altro modo per fare le cose. Valeria è grata per tutto quello che LIO ha fatto per lei e ora è pronta a spiccare il volo verso la normalità che ha tanto sognato in questi anni e a smettere di guardare il mondo dalla finestra.


 


Grazie a LIO, Valeria non ha più paura e questo è il suo dono per tutte le persone che le hanno regalato il grande privilegio di lasciarsi aiutare, accarezzare e coccolare nella loro sofferenza.
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Chiara Gusmini


 


Chiara Gusmini è una professionista nel campo della comunicazione e del marketing digitale, specializzata nel supportare professionisti della salute. Con un’approfondita conoscenza del settore, Chiara si dedica a trasformare la complessità medica in contenuti accessibili e coinvolgenti, mirati a migliorare la visibilità e l’efficacia comunicativa dei suoi clienti.


 


Nel suo ruolo di editor e gestore di contenuti per LIO, Chiara ha apportato la sua expertise per supervisionare e affinare i testi, garantendo che ogni informazione fosse presentata in modo coerente.


 


Con un approccio che integra le tecniche di narrativa digitale e strategie di marketing innovative, Chiara aiuta i professionisti della salute a costruire relazioni significative con il loro pubblico, promuovendo la consapevolezza e l’educazione alla salute.
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Paola Marano


 


Paola Marano, artefice del progetto grafico, impaginazione e illustrazioni del libro di LIO, è una professionista nel campo del design con una carriera consolidata nel mondo della pubblicità e del web. La sua passione per il disegno e i colori emerge distintamente anche nel nostro libro.


 


Lavorando in diversi ambiti creativi, da animazioni a soluzioni digitali, Paola ha sempre considerato la computer grafica uno strumento essenziale, parallelo alla matita, per tradurre visivamente le emozioni e le idee. Il suo approccio riflette una profonda connessione con gli strumenti artistici tradizionali, che considera fondamentali per dare vita alle sue creazioni.


 


Nel libro di LIO, Paola ha sapientemente utilizzato le sue competenze per arricchire ogni pagina con grafiche che non solo accompagnano ma amplificano il messaggio del testo, rendendo il materiale accessibile e piacevole per i lettori. La sua capacità di sintetizzare visivamente informazioni complesse ha reso il libro una risorsa preziosa per chi cerca di comprendere e gestire il lipedema.
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Quando i genetisti con cui collaboriamo da anni mi comunicarono che forse si era giunti alla scoperta del primo gene che, se mutato, poteva determinare il Lipedema (studiando con il metodo della segregazione uno dei nuclei familiari che avevo sottoposto a questo tipo di accertamenti), prima di tutto ho pensato dentro di me alle tante pazienti (molto rari i casi maschili!) che avevo osservato fino a quel momento, affette da questa malattia. E ho ripensato anche a tutto il percorso personale che avevo dedicato alla comprensione della patologia stessa, cercando di interpretare il vissuto dei tanti malati che avevo visitato clinicamente. Perché ne ho viste di tutti i colori (come si suol dire). Da chi, all’età di 64 anni, per esempio, aveva convissuto con la malattia, magari con dolore molto contenuto e sporadico, ritenendosi semplicemente come ‘fatto così’ per natura; a chi mi ripeteva che quelle gambe non appartenevano a lei, ma erano di un altro corpo nel quale non si riconoscevano! A chi (in genere le pazienti più giovani) aveva assunto da tempo comportamenti alimentari ai limiti dell’anoressia, per la paura, mangiando, di veder aumentare quelle parti del corpo che non si accettava…! E ho pensato anche alla superficialità con cui molti professionisti sanitari avevano fino a quel momento gestito i pazienti stessi: da quelli che, a prescindere, indirizzavano impropriamente molte persone alla chirurgia bariatrica (con scarso o nullo successo terapeutico), a quelli che addirittura additavano le persone affette dalla malattia come dedite a pratiche alimentari incongrue e abitudini di vita insane. E lo dicevano anche in piena visita, aggravando il senso di frustrazione e di impotenza (lo stesso che percepiremo ancora nella lettura del Libro) che i malati, senza più speranza, conservavano dentro di sé quale esito dell’ennesima visita rivelatasi inconcludente. Nella migliore delle ipotesi la stessa visita si concludeva con una frase pronunciata in tono solenne (perché acquisisse, così, un tono ancora più importante ed inappellabile), quale: lei soffre di ritenzione idrica! Difficile da digerire con quei piedi asciutti e con una compressione della cute che lasciava ben poca traccia in questo senso. Perché il nostro corpo ci parla e siamo noi che dobbiamo interpretare cosa ci dice, se non altro per meglio indirizzare la ricerca in tutte le sue direzioni. Un fluido ristagnante nei tessuti, quindi libero di muoversi perché situato a livello extracellulare, possedendo una sua massa e risentendo, quindi, della forza di gravità, dovrebbe depositarsi nelle porzioni più declivi del corpo (dita e dorso del piede), specialmente quando si osserva la posizione eretta o seduta per un tempo variabile. Questo nel Lipedema non avviene; e come si può parlare allora di ritenzione idrica? E come si può indirizzare la persona, a cuor leggero e a un costo suo personale, a cicli di linfodrenaggio manuale o di sola pressoterapia, ove l’esito finale prevedibile è una fugacissima sensazione di benessere, ma nessuna variazione volumetrica immediata, precoce o tardiva consequenziale?


 


Ricordo che alla vigilia di una Pasqua di qualche anno fa parlai del problema al Presidente di un Istituto di Ricerca e Cura a carattere scientifico della Capitale. Lui rimase impressionato dalle mie osservazioni e al suo rientro da una Pasqua ‘londinese’ mi telefonò per dirmi: ma lo sa che ho pensato molto a lei in questi giorni? Mentre camminavo per le strade di Londra, infatti, ho riconosciuto molti di quei quadri che lei mi avevo descritto e che finora avevo solo considerato come inestetismi connaturati con la persona stessa. Poi ho ripensato ai concetti di familiarità, di malattia di genere (nel Libro si parla anche degli aspetti correlati con gli ormoni sessuali femminili), di insuccessi terapeutici con le terapie convenzionali e ho capito che il problema, oltre ad essere reale, è anche molto diffuso.


 


Per curare bene una malattia il trattamento deve combattere la causa, il movente etiologico di una forma morbosa e per farlo, dunque, bisogna conoscere i motivi che inducono la malattia stessa. Li stiamo ancora studiando a livello planetario, anche se alcuni aspetti li stiamo faticosamente cominciando a capire da poco. Perché fino a poco tempo fa (esattamente come avvenuto per il Linfedema) non si parlava di quest’affezione. Nel mio percorso posso dire di aver ritrovato diagnosi della patologia su fogli di ricettario scritti a penna 28 anni fa (mi è capitato poco tempo fa con una paziente cui avevo diagnosticato la forma nel 1996, quando ancora non usavamo il computer routinariamente nella nostra pratica clinica: un collega chirurgo plastico a cui avevo indirizzato la paziente, alcune settimane fa, mi ha detto di aver fotografato quel foglio di ricettario ritenendolo quasi un ‘cimelio’).


 


Ma la strada per il riconoscimento ufficiale è stata ed è molto lunga. Nel 2011 (allora ero Presidente della Società Europea di Linfologia) scrissi una lettera ufficiale, a nome della società, al Direttore Generale dell’Organizzazione Mondiale della Sanità, chiedendo il riconoscimento della malattia. Ho ripetuto la richiesta nel 2018 (questa volta in qualità di Presidente della Società Internazionale di Linfologia); ma anche questa volta non ebbi risposta ufficiale. Eppure, qualcosa si stava muovendo. Nel 2019 organizzammo un’audizione ufficiale (eravamo sei colleghi di branche specialistiche diverse, invitati da me a Ginevra da più paesi europei) presso un’apposita Commissione OMS che rimase impressionata dai dati che riferimmo. In Italia, già il 15 settembre 2016, fu firmato un Documento, approvato in Conferenza StatoRegioni, che, a pagina 26, descriveva la malattia (lo includemmo con i tecnici del Ministero per la dovuta attenzione); e qualche paziente, esibendo quel documento, è riuscita a farsi rimborsare il costo dell’intervento chirurgico di asportazione del grasso patologico, i trattamenti riabilitativi e i presidi medicali da compagnie assicurative private.


 


Poi, finalmente, a gennaio 2022 l’Organizzazione Mondiale della Sanità decise di inserire nell’undicesima edizione dell’International Classification of Diseases (l’elenco delle malattie ufficialmente riconosciute dall’Ente mondiale) il Lipedema. Subito dopo l’ITALF (Associazione scientifica) e LIO Lipedema Italia (Associazione di pazienti) inoltrarono richiesta ufficiale del suo riconoscimento nei LEA (Livelli Essenziali di Assistenza) nazionali: il documento è attualmente all’esame della Commissione LEA.


 


Un percorso lungo e difficile, non ancora terminato, soprattutto per quanto riguarda la conoscenza approfondita del problema da parte degli operatori sanitari.


Il Lipedema è un insieme di quadri sindromici, come ben sottolineato nel Libro, in cui più aspetti possono essere più o meno presenti o assenti: dall’insulinoresistenza, alle patologie autoimmunitarie (soprattutto Tiroidite di Hashimoto), dall’ovaio policistico, all’endometriosi, all’ipermobilità articolare, al dolore, all’obesità (non scontata e non preminente), ai disturbi mentali indotti dalla malattia e non causa della stessa (come qualcuno continua erroneamente ed offensivamente a sostenere!).


 


Ancora oggi la malattia viene confusa con altre forme morbose (soprattutto il Linfedema e l’Obesità), con la conseguenza di trattamenti incongrui ed inefficaci.


 


L’interesse per la patologia attualmente è in forte crescita (gli articoli scientifici sull’argomento sono in nettissimo incremento negli ultimi anni, così come alcuni testi che trattano il problema) ma questo comporta anche il rischio di molti operatori che si approcciano alla gestione della malattia con una preparazione sommaria, a volte superficiale, incompleta e, spesso, empirica. Ovviamente del problema non si parla nei corsi di studio universitario delle varie discipline mediche e sanitarie in genere e scarsi sono i Corsi di aggiornamento dedicati o i Master universitari che s’interessano seriamente del problema. Quando, in realtà, l’affezione richiede una presa in carico adeguata e multidisciplinare perché, come riportato chiaramente nei vari capitoli del testo, gli aspetti che il clinico deve ben tenere in conto sono vari e complessi: implicazioni internistiche, ginecologiche, fisiatriche, endocrinologiche, nutrizionistiche, chirurgiche generali e plastiche, fisioterapiche, psicologiche, ortopediche, vascolari, cardiologiche, infermieristiche, occupazionali, frequentemente con ripercussione sociali legate a gradi più meno importanti di invalidità acquisita e, spesso, non riconosciuta.


 


Forse i pazienti andrebbero ascoltati di più e meglio.


 


È quello che si sta faticosamente cercando di fare, a livello nazionale e internazionale, con la costituzione di associazioni (prima fra tutte la LWA  Lipedema World Alliance, che in questo momento ho l’onore e l’onere di coordinare) per ottenere un maggior riconoscimento da parte dei sistemi sanitari pubblici e privati della malattia, al fine di aiutare in maniera più concreta le numerosissime persone (si stima quasi il 10% della popolazione femminile) che, nei vari stadi clinici, ne sono affette nei cinque Continenti. E per migliorare e affinare anche i filoni di ricerca che debbono essere perseguiti per comprendere meglio le cause e correggere gli effetti clinici della malattia.


 


Un testo del genere è, da un lato, catartico per i pazienti stessi che si possono riconoscere in molte delle cose descritte, sotto tutti i punti di vista; dall’altro utilissimo per una corretta divulgazione dello stato delle attuali conoscenze specifiche del problema, ponendosi come valido aiuto per importanti riflessioni che i clinici debbono porsi di fronte a questo tipo di malati.


 


Ma è anche la continuazione ideale e naturale del lavoro svolto dai vari professionisti che si sono dedicati seriamente da tempo alla malattia stessa. In questo momento il mio pensiero va a Giovanna Pitotti, una personalità di un’umanità dirompente, di una serietà straordinaria, quasi maggiore della sua semplicità, che si è dedicata con tutte le sue energie (incredibili!) all’aiuto delle tante persone curate e che soffrono (come noi) per averla perduta troppo repentinamente. Aveva scritto anche lei un testo sull’argomento che già impegnava moralmente tutta la comunità sanitaria e scientifica a una dovuta maggiore attenzione verso il paziente ed i suoi bisogni.


 


Sono convito che anche lei, leggendolo da un’altra dimensione, condividerà i contenuti di questo Libro, che si prefigge (almeno così percepisco dalla sua lettura) di far comprendere meglio la malattia ai pazienti stessi ma anche a tutti gli operatori che se ne prendono carico, sotto il punto di vista clinico ma anche, e soprattutto, umano.


 


 


Dr. Sandro Michelini


Presidente LWA – Lipedema World Alliance


Coordinatore delle attività scientifiche di LIO Lipedema Italia
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Ciao! 
io sono LIO
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Caro lettore,


io mi chiamo LIO e sono una fatina. Se hai tra le mani questo libro informativo, probabilmente hai ricevuto una diagnosi di lipedema, o credi di avere questa malattia, o hai un amico o un familiare che ce l’ha o sospetta di averla o sei un operatore sanitario che vuole saperne di più. Questo libro è destinato a tutte queste persone, ma principalmente a chi con il lipedema deve convivere ogni giorno. Quindi ora parlo con te, che ti senti smarrito e confuso. Forse hai un corpo che non riconosci come tuo, che ti sembra strano o che ti fa sentire un dolore che ora vorresti risolvere. Sono una fatina anomala anch’io, perché non ho la bacchetta magica d’ordinanza come tutte le creature fatate che si rispettino, però sono qui e attraverso questo libro ho deciso di aiutarti. Purtroppo, ho il lipedema anch’io. Anche a me avevano detto che le mie alucce incantate non sarebbero state sufficienti a farmi volare come tutte le altre fatine. Ho trascorso tanto tempo a piangere lacrime incantate nei miei fazzoletti magici, ma poi però ho capito che c’era un modo per poterle trasformare in gocce preziose che sembrano diamanti e piano piano ho imparato a incastonarle, come gemme pregiate, nel mio scrigno magico che sa cristallizzare tutti i dolori e le sofferenze. E quando ho trovato la mia strada, ho capito che potevo aiutare tante altre persone come me a gestire questo dolore e questa sofferenza e a ritrovare la propria serenità e la propria pace.


 


Molte persone che ricevono una diagnosi di lipedema provano infatti sentimenti contrastanti. Da un lato si sente un grande sollievo nel sapere che finalmente qualcuno è in grado di dare una spiegazione a tutte le cose strane che ci succedono, alla deformazione del nostro corpo, al dolore, e che non è tutto nella tua testa come ti dicono in tanti. La sensazione più bella è la presa di coscienza che tutto questo non è colpa tua e che non hai scelto tu di essere malato. Dall’altro, però, allo stesso tempo, si fa strada dentro di noi lo sconforto di sapere di avere una malattia che non ha ancora una cura, su cui c’è ancora tanto da scoprire, che la maggior parte delle persone non conosce e che puoi trattare solo se hai la disponibilità economica per farlo. Eh sì, perché purtroppo tante persone non sanno nemmeno che, se hai il lipedema non puoi curarti, a meno che tu non lo faccia a tue spese. Che ingiustizia, non trovi? Così come è ingiusto che tante persone siano convinte che il lipedema non sia nemmeno una malattia. Questa cosa dovrebbe farci arrabbiare tutti, e infatti io sono stata tanto tempo arrabbiata. Avevo scelto una casina piccina sotto un funghetto verde e rosso e mettevo lì tutta questa rabbia. La sistemavo in cestini di vimini che avevo intrecciato con le mie mani perché pensavo che tutta questa rabbia potesse far male a tante persone. Allora sono andata a bussare alle casette di altre fatine come me, e insieme abbiamo deciso di prendere i nostri cestini di rabbia, i nostri fazzoletti di lacrime, i nostri scrigni di gemme preziose e di metterli insieme per creare un rifugio e un riparo protettivo per tutte le persone come noi. È così che è nata LIO che è l’Associazione che porta il mio nome e che oggi ha scritto questo libro per te.


 


Perché un libro curato da un’Associazione di persone con lipedema?


 


Perché sul lipedema è stato scritto di tutto e di più. Una moltitudine di informazioni tra cui i pazienti devono districarsi. Quali sono valide? Quali sono inesatte? Questo trattamento va bene per tutti? Quanti dubbi. Quanta solitudine. Eppure, sono ormai sei anni che l’Organizzazione Mondiale della Sanità ha riconosciuto il lipedema come malattia. Quando sarà il nostro turno di essere accuditi e assistiti come tutti gli altri malati? Non lo sappiamo ancora. Però possiamo impegnarci tutti a conoscere la nostra malattia, a farla conoscere da tutte le persone interessate e a farla riconoscere nel nostro Sistema Sanitario. Perché il diritto alla salute è di tutti. E noi abbiamo una malattia difficile e spesso crudele. Il lipedema è una patologia genetica infiammatoria, cronica, degenerativa e invalidante, che colpisce il tessuto connettivo, e in particolare il tessuto adiposo. Il grasso. Hai detto grasso? Eh, sì. Non hai già sentito un coro di “che schifo”? Eh, perché il grasso è brutto, è sporco e ce l’hanno solo le persone cattive, laide, pigre e indolenti. Questo pensano tante persone quando sentono grasso. E quante lacrime abbiamo versato su questi pregiudizi stupidi. Quindi, quando non solo ne hai in più ed è anche malato che si fa? La risposta è più semplice del previsto. Quando si ha una malattia, l’unica cosa sensata da fare è curarla al meglio delle possibilità e con le migliori conoscenze attualmente disponibili. Una malattia non si giudica, non si sminuisce, non s’inventa, non si banalizza perché la si conosce poco.


 


Chi non la conosce abbastanza ha due strade: o s’informa e si forma, o si astiene dal praticare qualsiasi manovra sanitaria su chi ne è affetto o dalla diffusione di informazioni sbagliate. Tutte le informazioni contenute in questo libro sono state scientificamente verificate e sono basate su tutto quello che esiste nella letteratura medica, nella pratica clinica delle equipe con maggiore casistica ed expertise documentabile e su tutto quello che viene dal mondo dei pazienti e che ha una rilevanza statistica distante dall’aneddotica personale. A tutte le persone che stanno leggendo, diciamo che la nostra “malattia del grasso” provoca un aumento progressivo, fibrotico, deturpante e spesso doloroso del nostro tessuto adiposo, spesso accompagnato da gonfiori e da uno stato di infiammazione sistemica che ci espone a tante altre malattie. Il lipedema non ha ancora una cura definitiva, le cause sono ancora oggetto di dibattito scientifico, ma esistono tanti trattamenti che possono aiutarci a stare meglio, alleviare i sintomi, arrestare la progressione. Non tutto va bene per curare i sintomi del lipedema. Esistono linee guida e documenti di consenso che forniscono preziose informazioni sullo stato della ricerca e della clinica e sulle migliori pratiche di cura e trattamento validate dalla comunità scientifica. Se qualcuno pensa che questa malattia ce la siamo inventata (e lo pensano in tanti!), può verificare con i propri occhi che non è così. Come? Aprendo PubMed, che è una risorsa gratuita sviluppata e gestita dal National Center for Biotechnology Information (NCBI) presso la U.S. National Library of Medicine (NLM), situata presso i National Institutes of Health (NIH), che dal 1996 supporta la ricerca e il reperimento di letteratura biomedica e sulle scienze della vita, con l’obiettivo di migliorare la salute globale e personale. Il database PubMed contiene oltre 37 milioni di citazioni e asbtract di letteratura biomedica, nonché i link al testo completo degli articoli scientifici. Se si digita lipedema nel motore di ricerca, sono ben 527 le voci dei risultati che possono essere consultate a data odierna. Spesso su PubMed ci sono tutte le risposte alle tue domande, solo che non sono informazioni a misura di paziente. I ricercatori e i clinici le scrivono per i colleghi e non per i non addetti ai lavori. Per questo abbiamo catturato, con le retine incantate delle fatine lippy (abituati a questo diminutivo!), tantissimi operatori sanitari che hanno dedicato al lipedema e a noi le loro carriere professionali e gli abbiamo chiesto di scrivere per noi tutte le informazioni che stai per leggere, ma di farlo a misura di paziente, per non addetti ai lavori, per aiutarci a capire il nostro corpo e come possiamo aiutarlo e per fornire tanti spunti di approfondimento e riflessione anche ai colleghi che non conoscono la malattia.


 


 


Il labirinto.


 


Non ho scelto a caso la metafora del labirinto. Il mito di Arianna non è così lontano come sembra e ci piace un sacco, ma soprattutto ci piace il significato simbolico che rappresenta come ci sentiamo a dover combattere da soli con una malattia così complessa in un ecosistema ostile. Per noi imparare a conoscere e gestire il lipedema può essere un vero percorso iniziatico, che simboleggia il viaggio che dobbiamo compiere attraverso prove e difficoltà della nostra vita e della nostra malattia. Il labirinto ci rimanda immediatamente ai giochi della nostra infanzia in cui dovevamo usare astuzia, destrezza e concentrazione per vincere il gioco e non perdere la strada. Al centro del labirinto possiamo trovare il Minotauro, simbolo delle forze oscure che albergano in ognuno di noi, e noi non abbiamo ahimè un Teseo a portata di mano pronto ad ucciderlo per vincere la lotta contro le forze telluriche dell’animo umano e contro le nostre debolezze. Siamo soli e rischiamo di fare la fine di Icaro, figlio di Dedalo, che per fuggire dal labirinto ha bruciato le sue ali troppo vicine al sole. Sì, hai ragione, caro lettore, la smetto! Perdona sempre una fatina a cui piace leggere. Al di là di tutti questi simboli, io so che tu ora sei qui a vagare da tempo tra i sentieri, ti senti imprigionato e senza via d’uscita. Io sono qui per te, per aiutarti a uscirne conservando il più possibile la tua salute fisica e mentale e soprattutto per guidarti verso le lezioni di speranza che insieme possiamo trarre da questo percorso. Nel nostro viaggio dobbiamo usare tutta la nostra intelligenza, determinazione e ingegnosità per superare tutte le prove e rivedere la luce, ma una volta terminato il combattimento, come succede a Teseo, riacquisteremo tutta la nostra vulnerabilità. Solo che non saremo più fragili come prima. Avremo vinto su noi stessi e sulle nostre paure. Avremo una luce a cui fare appello quando ci sentiremo disperati e avremo tutti gli strumenti per sognare la nostra nuova vita e per trasformare la nostra sofferenza in forza. Nessuno, né medici poco informati, né politici pieni di promesse non realizzate, né altre persone che non ci conoscono e non ci capiscono potranno esercitare su di noi il potere che avevano prima e imprigionarci di nuovo nel dedalo di fake news e stupidaggini che si dicono ogni giorno sul lipedema. Il filo di Arianna sarà in noi e sarà quello della resilienza, della forza, della consapevolezza, della padronanza del proprio corpo e del piacere e diritto di vivere una vita piena e appagante. Avremo tutto quello che ci serve per non rimpiombare nell’oscurità. Avrai letto di tutte le informazioni contraddittorie, di tutti i punti di vista diversi, di tutte le cose che ancora non si sanno e su cui si sta ancora discutendo animatamente, ma sarai sopravvissuto e avrai compreso che nel mondo del lipedema non esiste bianco o nero e che non c’è bisogno di attendere che la ricerca faccia chiarezza su chi ha ragione a chi ha torto prima di iniziare a prenderti cura di te e trovare la tua strada.


 


Non ti prometto che non soffrirai durante il percorso. Ma posso prometterti che questo viaggio lo faremo insieme e che, insieme, possiamo trasformare questo dolore e questa sofferenza in forza e amore.


 


Questo libro è la tua mappa per uscire insieme dal labirinto. Per questo l’abbiamo scritto con l’aiuto delle mani sapienti di tanti professionisti sanitari che ci dedicano cura e attenzione e per cui siamo importanti, preziosi e meritevoli d’amore e accoglimento. Sono gli specialisti riconosciuti dall’Associazione che raduna le persone con lipedema e chi se ne prende cura: persone che non lasciano sole altre persone.


 


Buona lettura da LIO Lipedema Italia APS/ETS – Associazione Italiana Lipedema


 


Dal 2018 LIO è al fianco delle persone con lipedema e di chi le ama e le cura come le amiamo noi.


 


Nota: poiché il lipedema colpisce soprattutto le donne, potrà capitare nel libro di rivolgersi più specificamente alla popolazione di persone con sesso biologico alla nascita femminile. Tuttavia, tutte le informazioni contenute nel libro sono indirizzate a lettori di ogni identità di genere, senza alcuna distinzione né discriminazione.
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Guida alla lettura: 
come Usare i QR Code nel Nostro Libro
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Caro lettore,


 


Questo è un libro di ultima generazione, che sfrutta la tecnologia per darti accesso a contenuti esclusivi e approfondimenti. Per leggerlo dovrai fare un piccolo sforzo per familiarizzare con una nuova modalità di lettura, che richiede l’aiuto del tuo telefono cellulare. Ti sarà capitato di andare a cena in un ristorante, in cui per ordinare devi inquadrare con la fotocamera del tuo telefono il menù? Ecco, per leggere il nostro libro in tutti i suoi contenuti dovrai fare la stessa cosa e diventare amica di una parola: QR CODE.


 


[image: image] Un QR code è un tipo di codice a barre che può essere facilmente scansionato usando la fotocamera di uno smartphone o di un tablet. Ecco come fare:


 


[image: image] Apri la fotocamera del tuo smartphone: la maggior parte dei telefoni moderni ha una fotocamera che può leggere i QR code. Apri l’app della fotocamera come faresti se dovessi scattare una foto.


[image: image] Punta la fotocamera verso il QR code: assicurati che il QR code sia ben visibile sullo schermo del telefono e che l’ambiente sia sufficientemente illuminato. La fotocamera dovrebbe riconoscere il QR code e mostrare un avviso o un link.


[image: image] Tocca il link che appare sullo schermo: una volta che la fotocamera ha riconosciuto il QR code, sul tuo schermo apparirà un link o un messaggio. Tocca questo link per essere automaticamente indirizzato al contenuto aggiuntivo online.


[image: image] Leggi il contenuto aggiuntivo: dopo aver toccato il link, il tuo smartphone aprirà il browser e ti porterà alla pagina web con il contenuto extra. Qui potrai leggere o visualizzare le informazioni aggiuntive a tuo piacimento.
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Suggerimenti utili:


Se il tuo smartphone non riconoscesse automaticamente i QR code, potresti aver bisogno di scaricare un’applicazione dedicata dalla tua [image: image] App Store o [image: image] Google Play Store cercando “lettore QR code”.


 


Assicurati di avere una connessione internet attiva per poter accedere ai contenuti online.


 


Speriamo che questa funzione aggiuntiva arricchisca la tua esperienza di lettura e ti fornisca ulteriori spunti e conoscenze sulle tematiche trattate nel nostro libro.


 


Buona lettura da LIO!
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La sindrome
 del lipedema.
 Entriamo nel
 labirinto. 
Parte 1
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Nel 1940 i medici Allen e Hines della Mayo Clinic, negli Stati Uniti, descrissero per la prima volta una patologia sindromica che comportava un aumento del tessuto adiposo sottocutaneo degli arti inferiori, con edema annesso, che colpiva soprattutto le donne e che chiamarono Lipedema (letteralmente “grasso” e “gonfiore” – composto di λίπος, lipos “grasso”, e οἴδημα, oídēma “gonfiore”). È accettata anche la variante Lipoedema, comune nel Regno Unito o in Australia ed è nota anche come Sindrome di Allen e Hines, dai due medici che per primi la descrissero. Successivamente, nel 1951, insieme al dr. Wold, pubblicarono un articolo fondamentale sul lipedema, in cui sottolinearono che il dato più importante nella patologia è l’aumento simmetrico e bilaterale del volume del tessuto adiposo, che parte dai fianchi e dai glutei e si estende agli arti inferiori, con esordio quasi impercettibile e progressione graduale. Fino a maggio del 2018, l’Organizzazione Mondiale della Sanità (OMS) non riconosceva il lipedema come malattia. Da allora, il lipedema è stato inserito come patologia nella Classificazione Internazionale delle Malattie ICD11, con il codice EF2.02. Il codice è stato approvato definitivamente in occasione della 72° Assemblea Mondiale della Sanità. La nuova classificazione ICD che lo contiene è entrata in vigore a gennaio del 2022. Il codice EF2.02 descrive il lipedema come una patologia non infiammatoria del tessuto adiposo, il che purtroppo non è corretto (come avremo modo di approfondire a breve). L’inserimento tardivo di questo codice da parte dell’OMS contribuisce a spiegare perché questa patologia, con una prevalenza relativamente elevata, sia poco conosciuta dagli operatori sanitari e venga spesso confusa con malattie di aspetto similare (come il linfedema e l’obesità) o con condizioni di pertinenza cosmetologica (come le panniculopatie, nel linguaggio comune la cosiddetta “cellulite”).


Come possiamo definire il lipedema? Sembra una domanda semplice, ma in realtà non lo è perché il lipedema è una patologia problematica sin dalla definizione e persino su questo c’è disaccordo nella comunità scientifica.


Se apriamo le recenti linee guida tedesche del 2024 troviamo questa definizione:


“Il lipoedema deve essere descritto come un disturbo doloroso, sproporzionato e simmetrico della distribuzione del tessuto adiposo alle estremità che si verifica quasi esclusivamente nelle donne. Il lipoedema è sempre doloroso. Un disturbo non doloroso della distribuzione simmetrica e sproporzionata del grasso viene definito lipoipertrofia e non rientra in questa linea guida. Il lipoedema è un disturbo della distribuzione sproporzionata del grasso che colpisce solo le estremità. La testa, il collo e il tronco non sono interessati. Colpisce simmetricamente entrambi i fianchi, entrambe le cosce ed entrambe le gambe. Nelle estremità superiori, colpisce le due regioni delle spalle, la parte superiore delle braccia o gli avambracci. I piedi e le mani non sono interessati”.


Se apriamo invece gli Standard di Cura statunitensi del 2021 leggiamo invece:


“Il lipedema è una malattia del Tessuto Connettivo fibrotico Lasso (adiposo)  LCT (Loose Connective Tissue), che si accumula sul basso addome, sui fianchi, sui glutei e sugli arti delle donne, con un risparmio del tronco, delle mani e dei piedi”. Già su questo aspetto c’è un asterisco che specifica che il 30% delle donne con lipedema può presentare tessuto adiposo sulle mani, probabilmente a causa della perdita di elasticità del tessuto. La lipoipertrofia è una condizione femminile molto simile al lipedema, ma senza gonfiore e dolore. Le donne con lipoipertrofia hanno un tessuto che assomiglia al lipedema, hanno difficoltà a perdere peso, ma non hanno dolore o edema. Alcuni autori affermano che la lipoipertrofia è una condizione di prelipedema, mentre altri la considerano un sinonimo di lipedema. La lipoipertrofia è anche usata per descrivere l’obesità che colpisce gli arti e il tronco. Sono necessarie ulteriori ricerche per determinare se la lipoipertrofia è diversa dal lipedema. Il lipedema è raro negli uomini. Un fattore scatenante dello sviluppo del tessuto lipedemico può essere l’aumento dei fluidi e il rimodellamento del tessuto connettivo che si verifica in concomitanza con i cambiamenti corporei durante la pubertà, il parto, la menopausa, lo stress associato al cambiamento dello stile di vita o l’alterazione della struttura dei tessuti dopo un intervento chirurgico o un trauma. Un segno distintivo del lipedema è l’infiammazione con conseguente fibrosi del tessuto e dolore; in alcuni casi, il tessuto può diventare insensibile”.


Rileviamo insieme che nel documento statunitense il lipedema può interessare anche l’addome e altri distretti corporei e non solo le estremità, che mani e piedi non sono esenti da alterazioni tissutali, che il dolore è presente ma non averlo non esclude la diagnosi.


Insomma, non abbiamo nemmeno cominciato e ci siamo già persi nel labirinto. Noi siamo solo pazienti. Non lo possiamo sapere chi ha ragione e quanta ricerca sarà necessaria per stabilirlo. Però possiamo raccontare, raccogliere dati, vedere insieme quante cose sono comuni tra le persone con lipedema e portarle all’attenzione di chi dovrà stabilire queste cose e studiarle. E mentre i camici bianchi si accapigliano per stabilire se il tessuto adiposo fa parte del tessuto connettivo lasso o no, se le nostre mani e i piedi sono in salute, se c’è edema nel lipedema, se il lipedema è una patologia progressiva, noi dovremmo stare a guardare mentre i piedi ci fanno male, gli anelli che ci entrano al dito la mattina poi di sera non riusciamo più a toglierli per il gonfiore. Dobbiamo capire perché ci succede questo e dobbiamo imparare a conviverci, nella consapevolezza che, se queste cose non saranno determinate e oggetto di consenso, le nostre speranze di riconoscimento della malattia e del nostro diritto alla cura sono lontane. Questa cosa cresce sui nostri corpi, ce l’abbiamo addosso e dentro di noi. Non so quanto ancora possiamo attendere che tutto questo sia definito, perché i tempi della ricerca sono lunghi, e per noi questi tempi sono generalmente tempi di sofferenza. A noi non importa se il dolore fisico è un sintomo che configura la diagnosi di lipedema. Anche la deformazione del nostro aspetto è un fattore che provoca molta sofferenza, e non dobbiamo provare alcuna vergogna nel sostenerlo né avallare le ipotesi secondo cui è tutto riconducibile a un problema estetico. Non l’abbiamo certo inventato noi persone con lipedema che la bellezza secondo certi canoni è diventata obbligatoria nella nostra società. Solo che chi ha il lipedema ha dovuto rinunciare molto presto alle vite patinate da rivista coi sorrisi perfetti, le forme perfette, le gambe perfette. La maggior parte di noi avrà avuto quindici anni quando è giunta alla conclusione che non avrebbe mai soddisfatto nessuna di queste aspettative, perché magari si è trovata improvvisamente a vedere fianchi e cosce ingrossate in maniera impressionante, prendendo tre taglie in due mesi. Abbiamo dovuto sopportare un ambiente ostile che ci invitava a stare più attente alle abitudini alimentari e a muoverci di più, magari mentre facevamo la fame e ci dividevamo diligentemente tra mille attività sportive, senza riuscire a vedere anche un minimo cambiamento su quelle parti del corpo. Ognuna di noi, e parlo al femminile perché noi donne siamo sempre sotto pressione nel dover soddisfare certe aspettative sull’aspetto, prima o poi ha dovuto accettare il suo destino di una vita senza stivali perché non si allacciano, di consigli alimentari non richiesti, di sentirsi una ragazza sana ma con un aspetto “malato” che ti lascia addosso sempre quella sensazione strana e triste che c’è qualcosa di sbagliato in te. La cosa peggiore di quest’aspetto è il giudizio implacabile degli sguardi che la gente ti lancia per strada, e la sensazione orribile che quello non è il tuo corpo, ma che sei prigioniera in un vestito deforme che non puoi toglierti, come se un sarto impazzito ti avesse cucito addosso un cappotto o un costume di grasso senza cerniera e senza via di fuga. E questo non è abbastanza per essere meritevoli di cura e attenzione anche se non proviamo dolore fisico? Cosa possiamo dire a tutte le persone che si trovano noduli di grasso sul basso addome grandi come pompelmi e lividi e che non sanno se hanno diritto alla rimozione come quelli che hanno all’interno delle ginocchia perché qualcuno deve stabilire se è lipedema o no? Non è di questo che hanno bisogno i pazienti e non è corretto prenderli in considerazione solo quando poi attiva il dolore. Anche perché il dolore, all’inizio, non è subito distruttivo e invalidante dall’oggi al domani. Non è quel dolore prorompente e acuto che ti fa correre dal medico o ti fa prendere antidolorifici. Si insinua nel tuo corpo lentamente, aumentando con gli anni. Peggiora durante il giorno e la mattina scompare o si attenua. Peggiora in estate, e migliora con il freddo, ma per la maggior parte del tempo non ci fai nemmeno caso. Ti ci abitui. Impari a conviverci e diventa parte di te. Ti adatti alla tua condizione, al formicolio che senti nei piedi quando ti alzi da una sedia, alle gambe che si addormentano mentre sei seduta sul water, alle gambe che diventano come palloni pronti ad esplodere a fine giornata. Non sai più nemmeno da quanto ce l’hai, ma ormai è tuo. Cominci a indossare le calze a compressione perché te l’ha detto un’amica e non pensi nemmeno di andare da un medico per capire cos’hai. Senti un pochino di sollievo, i polpacci sembrano più sottili e finisci per inserire questi indumenti nel tuo guardaroba senza farti troppe domande. Il tuo armadio si riempie di gonnelloni gitani e pantaloni palazzo, rinunci ai jeans skinny bianchi e guardi le tue foto di quando eri piccola, non riuscendo a spiegarti come hai fatto a trasformarti da bambina agile, snella e gioiosa in un’adolescente paffuta, a disagio col proprio corpo e perennemente infilata in capi neri anche se non sei amante dello stile gotico. E ti punisci per questo. Non sai perché, ma lo fai. Ti nascondi ovunque. Nelle foto sei sempre l’ultima della fila, impari le pose tattiche e strategiche per non mostrare mai le gambe. Ogni anno giuri che per la prossima estate farai una nuova dieta che ti rimetterà in forma e quella prossima estate non arriva mai. Finisci per accettarti perché semplicemente ti arrendi e non vedi la luce in fondo al tunnel. Ma non è una scelta serena. Molte di noi finiscono nella spirale di abitudini alimentari malsane, alternando abbuffate e digiuni. Tante in adolescenza conoscevano a memoria l’indice glicemico e il contenuto calorico di ogni prodotto alimentare e non si concedono mai un cibo speciale. La vergogna con se stessi e con gli altri di mangiare qualcosa diventa così grande che raramente riesci a consumare in pubblico. Si viene accusati del “reato di alimentazione superiore al fabbisogno” o di essere inconsapevoli patite del fast food anche se in famiglia si mangia solo biologico e le verdure dell’orto. Ci vogliono in media circa una decina d’anni per porsi il dubbio di avere una malattia e spesso altrettanti per trovare un medico in grado di riconoscerla. Il dolore è il campanello d’allarme di questi ragionamenti. Ma spesso arriva troppo tardi e non risolve i dieci anni precedenti di dubbi e vergogna. Ho ascoltato tante lacrime di rimpianto di come sarebbe stata diversa la vita di una persona con lipedema, se avesse saputo prima cosa aveva e se qualcuno avesse detto e certificato a tempo debito che si era affetti da una malattia e non da una fissazione o da una mancanza di disciplina. Allora a questo punto è così importante definire nelle linee guida cosa è un segno distintivo e cosa non lo è per formulare una diagnosi, quando una persona che ha una malattia dovrebbe essere accolta interamente nella sua sofferenza? Questo libro è concepito come un conforto e una carezza a questo dolore che viene riconosciuto e accolto. Vi insegna a capire il lipedema, ad accettarlo come malattia senza sentirsi disperati, a riconoscerlo e capire se riguarda voi o un membro della vostra famiglia. Non è un testo concepito come un manuale di medicina, ma contiene tutte le informazioni basilari necessarie per imparare a curare il lipedema, ognuno con i propri strumenti. Allora chiudiamo le linee guida e apriamo la testa a qualcosa di più grande che è l’amore per se stessi. Il lipedema colpisce tante persone bellissime, le uccide ogni giorno nella propria autostima. Proviamo insieme a cambiare le cose. Camminiamo nel labirinto. Se ci fa così tanta paura, avremo tanti piccoli strumenti per accendere la luce e trovare la strada.


 


 


2.1 Lipedema: definizione, descrizione, cause


 


2.1.1 Definizione e descrizione


 


Torniamo a noi. Diciamo che il lipedema è una malattia genetica (con ereditarietà autosomica dominante a penetranza incompleta o oligogenica – codice OMIM 614103), cronica, infiammatoria, degenerativa e potenzialmente invalidante del tessuto connettivo (lasso? Ai posteri l’ardua sentenza), influenzata dai cambiamenti ormonali, che colpisce prevalentemente le donne ed è caratterizzata da un aumento deturpante, nodulare, progressivo e fibrotico del tessuto adiposo su glutei, fianchi e arti, spesso accompagnato da edema e dolore, che si sviluppa nei periodi di cambiamento ormonale, di peso e di forma, tra cui pubertà, gravidanza e menopausa. Ne consegue una deformazione morfologica o sproporzione tipica della parte inferire del corpo (per gli arti a colonna o lobulare) e infiammazione sistemica di basso grado, anche documentabile da alterazioni nelle analisi. Il tessuto lipedemico può essere molto doloroso e può compromettere gravemente la mobilità. L’obesità, il linfedema, le malattie venose, l’ipermobilità articolare sono comorbidità non necessariamente legate al lipedema. Il tessuto lipedemico è difficile da ridurre con la dieta o l’esercizio fisico. La fibrosi del tessuto connettivo inibisce la perdita di peso con le misure abituali. Il grasso fibrotico (Lipedema FAT) non si riduce in maniera significativa nemmeno dopo la chirurgia bariatrica. I pazienti che presentano obesità in comorbidità possono tuttavia rispondere adeguatamente ai trattamenti di controllo del peso per la componente non fibrotica (NonLipedema Fat). Il lipedema deve essere considerato come una malattia sistemica che riguarda tutto il tessuto connettivo e le strutture circostanti, la fascia muscolare, il sistema linfatico e vascolare, rispetto a una malattia dei soli adipociti.


Oltre agli adipociti, alle cellule immunitarie e ai fibroblasti, il tessuto connettivo presenta una matrice extracellulare di fibre (ad esempio collagene ed elastina) che sostiene, protegge e collega i tessuti. I vasi sanguigni e le cellule contribuiscono con il fluido alla matrice extracellulare. Il fluido fuoriesce attraverso i vasi linfatici o rimane nel tessuto legato ai glicosaminoglicani e ai proteoglicani. I glicosaminoglicani legano sodio e acqua grazie alla loro forte carica negativa. I glicosaminoglicani aumentano quando aumenta l’acqua e/o il sale della matrice extracellulare.


Il lipedema è una patologia poco conosciuta. Un riconoscimento insufficiente o una diagnosi errata possono ritardare l’identificazione del lipedema per decenni. Di conseguenza, l’accesso dei pazienti a un trattamento appropriato e tempestivo è spesso ridotto e i pazienti si trovano spesso a essere colpevolizzati per la loro condizione, anche con forme di autocolpevolizzazione. Tuttavia, il lipedema può essere trattato per ridurre i sintomi, mantenere la mobilità e migliorare la qualità di vita, rallentando la progressione della malattia. Se trascurato può portare anche a severe limitazioni della mobilità. Non sono ancora chiari e definiti i meccanismi che portano alla progressione della patologia. Diversi quadri sindromici conoscono differenti evoluzioni, alcune molto lente e stabili, altre improvvise e rapide. Non si è ancora in grado di determinare una proiezione di questi aspetti, ma a prescindere da essi ogni paziente deve essere destinatario di interventi terapeutici tempestivi mirati alla riduzione sintomatica e alla stabilizzazione del quadro clinico.


Il lipedema viene identificato mediante esame clinico eseguito con criteri definiti ed è classificato in base allo stadio e alla localizzazione. Sebbene siano disponibili linee guida di altri Paesi, una linea guida nazionale rimane un’esigenza medica insoddisfatta per migliorare ed espandere l’assistenza alle persone con lipedema in Italia.


La malattia è scarsamente conosciuta e anche nel mondo sanitario è spesso confusa con altre patologie come l’obesità indotta dallo stile di vita o con l’obesità ginoide e adiposità localizzata, con il linfedema e persino con altre condizioni di pertinenza cosmetologica (inestetismi come la panniculopatia edematofibrosclerotica, comunemente “cellulite”). Il lipedema può essere primario o sindromico. Le forme sindromiche sono quelle che presentano maggiori difficoltà diagnostiche.


Il lipedema colpisce quasi esclusivamente il sesso femminile. Rari, ma comunque presenti e descritti in letteratura, i casi di lipedema maschile (gli uomini sono comunque portatori e possono trasmettere la malattia). Tra le malattie che interessano prevalentemente il tessuto adiposo sottocutaneo il lipedema è la più diffusa e rappresenta un sottogruppo dei disordini dell’adipofascia, costituito dalle patologie RAD (Rare Adipose Disorders), di cui fanno parte il DD (Dercum Disease – o Malattia di Dercum), la FML (Familial Multiple Lipomatosis), angiolipomatosis e la MSL (Multiple Symmetric Lipomatosis).


 


2.1.2 Le cause del lipedema


 


Le cause del lipedema sono ancora oggetto di studio. Di recente è stato isolato il primo gene responsabile in una famiglia affetta da lipedema primario non sindromico, in cui si è osservata la mutazione del gene AldoKeto Reductase 1C1 (AKR1C1). La ricerca genetica prosegue nell’individuazione di un pannello multigene per identificare varianti genetiche predisponenti. La malattia non è legata a disturbi del comportamento alimentare e non è autodeterminata dal paziente attraverso condotte alimentari poco sane o stili di vita scorretti, anche se ancora oggi buona parte della comunità scientifica che ignora la patologia e la non rispondenza della stessa ai comuni trattamenti dietoterapici, seguita ad approcciarsi alla malattia in questo modo, con gravi conseguenze per il benessere psicofisico dei pazienti.


L’etiopatogenesi non è ancora del tutto compresa in tutti i suoi aspetti. Tuttavia, l’osservazione clinica suggerisce una commistione di fattori genetici (si osserva familiarità da decenni), influenze ormonali, dilatazione di vasi sanguigni e linfatici, e infiammazione.


I modelli fisiopatologici più recenti suggeriscono che il lipedema sia un disordine estrogenodipendente del tessuto adiposo, verosimilmente attivato da una disfunzione della caveolina 1 (CAV1), una proteina integrale di membrana implicata in numerose segnalazioni mitogeniche, nella tumorigenesi, nella angiogenesi e nella aterosclerosi, in patologie neurodegenerative e nella senescenza, che regola l’endocitosi della MEC (Matrice Extra Cellulare) e da un conseguente disaccoppiamento dei meccanismi di feedback tra CAV1, la metalloproteinasi della matrice MMP14 e i recettori degli estrogeni. Inoltre, la ridotta attività della CAV1 sembra avere un ruolo anche nella ridotta funzionalità del sistema linfatico attraverso l’attivazione di ERα e il fattore di trascrizione prospero homeobox 1 (PROX1). La risultante sovraregolazione di questi fattori potrebbe spiegare efficacemente le principali caratteristiche note del lipedema, come l’ipertrofia adiposa, la disfunzione dei vasi sanguigni e linfatici, la complessiva estrogenodipendenza (con il relativo dimorfismo sessuale associato), e la compliance meccanica del tessuto adiposo.


La microangiopatia è uno dei cambiamenti più precoci che si osservano nel tessuto adiposo dei malati di lipedema e dal punto di vista immunoistochimico sono stati rilevati infiltrati di macrofagi e proliferazione di cellule progenitrici che suggeriscono come il possibile meccanismo che porta allo sviluppo del lipedema possa includere un’aumentata lipogenesi, che comporta ipossia tissutale, necrosi adipocitaria ed infiltrato infiammatorio che contribuisce alla patogenesi del dolore. Oltre al dolore si associa a edema ortostatico, che peggiora nella seconda parte della giornata e con il clima caldo, ecchimosi, anche spontanee (a causa dell’aumentata permeabilità e fragilità capillare), aumento della sensibilità delle zone affette e parestesie. La familiarità è ormai un dato certo e anche studiato ed è fortemente presumibile un’etiologia da squilibrio ormonale che coinvolge principalmente gli estrogeni, in considerazione del fatto che generalmente la patologia si manifesta, progredisce e si esacerba in concomitanza delle fasi più significative della vita femminile: pubertà, gravidanza, perimenopausa, chirurgia addominale, assunzione di pillola contraccettiva, trattamenti per la fertilità, patologie a nota etiologia estrogenodipendente.


Una delle molteplici ipotesi etiopatogeniche individua tre trigger di sviluppo del lipedema, costituiti dal polimorfismo nucleotidico semplice, scatenante eredità proinfiammatoria che attiva macrofagi e adipociti; unito alla sindrome dell’intestino permeabile, scatenante infiammazione cronica di basso grado e al ruolo degli estrogeni, che causano adipogenesi e iperplasia delle cellule adipose.


Non oso nemmeno immaginare quanto siete confusi in questo momento. Non preoccupatevi, è normale e fa parte della prima sezione del labirinto, dove le cose da capire sono talmente tante che è il minimo sentirsi smarriti e disorientati. Lasciamo la parola ai nostri esperti. Con il loro aiuto proveremo a spiegare più tecnicamente tutti i concetti che ho riassunto qui.


 


2.2 Lipedema: non solo grasso.


Autore: Karen L. Herbst


 


Il lipedema non è solo grasso anomalo o doloroso. Le cellule adipose del lipedema fanno parte di un sistema più ampio del tessuto connettivo. La comprensione delle caratteristiche uniche delle cellule adipose del lipedema all’interno di questo ambiente aiuta a spiegare i sintomi e promette trattamenti più efficaci. In questo contributo rivoluzionario, la dr.ssa Karen Herbst ci spiega che per molto tempo si è pensato che il lipedema fosse solo una malattia del grasso, mentre ora ritengono sia una malattia del tessuto connettivo lasso (LCT – Loose Connective Tissue). Il gruppo statunitense guidato dalla Dr.ssa. Herbst sostiene inoltre che il fluido legato ai GAG (GlicosAminoGlicani) nel tessuto connettivo del lipedema svolga un ruolo importante, rendendo il lipedema anche una malattia delle glicoproteine. Dopo aver spiegato in dettaglio questi meccanismi, la dottoressa si augura che questa nuova comprensione del lipedema apra la strada alla ricerca nell’area delle glicoproteine e dei glicosaminoglicani, che può portare a un miglioramento dell’assistenza alle persone affette da lipedema e a progressi verso una cura.
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2.3 Una nuova teoria: l’ipotesi dell’infiammazione a compartimenti per il lipedema


Autore: Karen L. Herbst, José Luis Simarro


 


Sono state proposte diverse teorie sull’eziologia del lipedema, tra cui disfunzioni ormonali, difetti metabolici infiammatori, disturbi del sistema nervoso autonomo, malattie del tessuto connettivo (perdita di elasticità del tessuto), aumento della permeabilità capillare, disfunzioni linfatiche e malattie autoimmuni. Un dato degno di nota nel tessuto adiposo sottocutaneo del lipedema è il numero più elevato di macrofagi rispetto alle persone senza lipedema e di età e indice di massa corporea simili, che suggerisce la presenza di infiammazione; anche l’iperplasia e l’ipertrofia degli adipociti è prominente nel tessuto del lipedema. In questo contributo i dottori Herbst e Simarro ci fanno l’onore di condividere per la prima volta con la comunità italiana, la loro nuova ipotesi dell’infiammazione a compartimenti per il lipedema. La teoria prende in considerazione l’ereditarietà del lipedema, le diverse localizzazioni del tessuto lipedemico nel corpo, il modo in cui l’infiammazione inizia nel lipedema, soprattutto in relazione all’intestino, e il modo in cui quest’infiammazione influisce sul tessuto lipedemico, con particolare attenzione ai macrofagi. Il tessuto del lipedema cresce per iperplasia e ipertrofia degli adipociti. Ci sarà spiegato come i compartimenti del tessuto connettivo negli arti svolgono un ruolo nella fisiopatologia del lipedema e perché in alcune donne il tessuto del lipedema è doloroso e in altre no. Infine, si spiegherà perché le mani e i piedi non sono colpiti dal gonfiore se non in una fase molto avanzata della malattia e perché si forma il segno del calzino alle caviglie. Questa nuova teoria su come si sviluppa il lipedema fornirà indicazioni per trattare meglio le persone affette da questa malattia psicologicamente devastante.
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LIO Lipedema lItalia APS/ETS & un ente non profit che dal
2018 si dedica alla promozione sociale della consapevolezza
e informazione sulla patologia del Lipedema.

Lo scopo di LIO & quello di promuovere attivita mirate
allinformazione e all'ottenimento del riconoscimento del
lipedema tra le malattie croniche e invalidanti da parte del
Sistema Sanitario Nazionale.

Il mancato riconoscimento e la scarsa conoscenza della
malattia causano ai pazienti disagi multipli anche
economici, che spesso rendono molto impegnativo e a volte
impossibile I'accesso alle cure e alle terapie, che devono
essere tutte pagate con le proprie risorse personali.
Lottiamo insieme ai malati di lipedema, ai loro familiari e agli
operatori sanitari per la tutela dei diritti di mala bili
che vivono una condizione di svantaggio fisico, psicologico,
economico, sociale e familiare.

LIO Lipedema Italia APS/ETS & un'associazione federata di
UNIAMO FIMR - Federazione Italiana Malattie Rare ed & socio
fondatore e membro del Consiglio Direttivo dell'associazione
Internazionale LWA - Lipedema World Alliance.
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Organizzare e promuovere attivita finalizzate
a garantire alle persone con lipedema il
diritto alla salute, il riconoscimento nei Livelli
Essenziali di Assistenza (LEA) e dei Percorsi
Diagnostici Terapeutici Assistiti (PDTA).

Diffondere informazioni pertinenti e validate
dalla comunita scientifica mondiale, attraverso
l'organizzazione di eventi informativi sulla
patologia e favorire le relazioni tra professionisti
allo scopo di inserire i pazienti in percorsi di cura
multidisciplinari per diffondere buone pratiche
di trattamento.

Supportare i pazienti nella ricerca della
diagnosi e di specialisti in grado di tratta
maniera pertinente.
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