‘ ‘ Sentia que era como
dos personas. La
parte de arriba de mi
cuerpo y laparte de
abajo no coincidian en
absoluto. Sin importar
cuanto ejercicio hacia
0 qué comia, mis
piernas estaban... hinchadas. Me
dolian cuando algo me apretaba y
los médicos no podian explicarme
por qué. Cuando descubri que tenia
lipedema, cambi6 todo. Finalmente
dejé de culparme a mi mismay
comencé a comprender cémo
manejar mi condicion. , ,

— LINNIE HARDIN
PACIENTE CON LIPEDEMA
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El lipedema se presenta de muchas formas y tamanos.
Estas son imagenes de mujeres con diversas formas de
presentacion. Piel de naranja en muslos; piernas gordas
con cintura estrecha;signos de inflamacion; grasa en
rodillas y codos.
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('_QUE ES EL LIPEDEMA?

El lipedema es una condicién médica crénica
caracterizada por el acimulo simétrico de tejido
adiposo (grasa) en las piernas y los brazos. El lipedema,
un trastorno comun pero poco conocido, puede
provocar dolor, inflamacion y tendencia a la formacién
de moretones. Puede acompanarse de cambios en la
consistencia de la grasa que se asemeja a granos de
arroz, guisantes o nueces por debajo de la superficie de
la piel.

La intensidad del dolor puede oscilar entre inexistente
y grave, y la frecuencia puede ser constante,
esporadica o sélo cuando se aplica presidén sobre

la grasa. El limitado conocimiento publico sobre el
lipedema, sumado a los pocos §Y
tratamientos respaldados '
cientificamente, conduce a la
exacerbacién de los sintomas
aumentando el malestar fisico
y emocional. Los sintomas
comunes incluyen fatiga,
dolor muscular o tendencia a
la formacién de cardenales o
hematomas.

é QUIEN TIENE LIPEDEMA?

El lipedema ocurre de forma casi exclusiva en mujeres,
con pocos casos informados de ocurrencia en hombres.
A pesar de ser muy frecuente, no conoce la prevalencia
exacta.

('_CUALES SON LAS CAUSAS DEL LIPEDEMA?
Las causas del lipedema no se conocen bien. Se ha
observado que comienza o empeora durante la
pubertad y otros periodos de cambios hormonales,
como el embarazo y la menopausia. Se esta
investigando mucho para determinar el papel biolégico
de las hormonas, la genética, la inflamacion y el
metabolismo en el desarrollo de la enfermedad.

Una caracteristica comdn
es la hipermovilidad, en la
cual las articulaciones se
estiran mas de lo normal.

No. La grasa de la
obesidad aparece en
todo el cuerpo. En el
lipedema, la grasa afecta
a las extremidades,

salvo los pies y las
manos. Las personas con
lipedema en fase precoz
generalmente no tienen
diabetes, colesterol alto o
presion sanguinea alta.
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No. A menudo, la
inflamacion del
linfedema solo afecta
una parte del cuerpo e
incluye pies y manos.
Ademas, el linfedema
se puede diagnosticar
a través de pruebas por
imagenes y pruebas
genéticas.

El lipedema no es poco frecuente,

pero rara vez se realiza un diagnostico
correcto.

A pesar de que se conoce hace mas de 75 afios, no hay
ninguna prueba diagndstica definitiva de lipedema. A
menudo se diagnostica erréneamente como obesidad,
linfedema, enfermedad de Dercum o insuficiencia venosa
crénica. El lipedema subyacente también puede estar
presente en pacientes con estas enfermedades.

Actualmente, la Unica forma de
diagnosticar el lipedema es que un
médico experto realice una evaluacion
fisica y una revision del historial médico
del paciente.

Sin embargo, pocos médicos se sienten
comodos a la hora de diagnosticar y
tratar el lipedema debido a la falta de
pruebas diagnésticas y de tratamientos
respaldados por la investigacion. Los
terapeutas pueden sentirse seguros al
distinguir lipedema de linfedema. Los
cirujanos que realizan liposucciones
pueden eliminar la grasa, pero no
pueden ofrecer una atencién integral a
largo plazo.

Otra caracteristica
comun son las
almohadillas de
grasa alrededor de
las rodillas.

Lipedema Foundation esta financiando
la investigacion para el desarrollo de una
herramienta de diagndéstico concluyente

y expansible, asi como también para
la creacion de mejores opciones de
tratamiento.

Junto con los sintomas de dolor fisico, el lipedema
puede afectar la salud mental y la calidad de vida de
un individuo, lo cual deriva en falta de energia, pérdida
de esperanza, baja autoestima o trastornos de la
alimentacion.

Se anima a los individuos afectados a que hablen con sus
médicos sobre su salud mental. Los grupos de apoyo, en
los cuales los pacientes pueden compartir sus experiencias,
también se pueden encontrar a través de las redes
sociales. Para encontrar dichos grupos, entre en Facebook
y busque “lipedema” o “lipoedema”.
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¢{QUE SE PUEDE HACER CON EL LIPEDEMA?
Vivir con lipedema puede ser un camino solitario y
confuso. En general, se anima a los individuos con
lipedema a:

Mejorar el flujo linfatico

Reducir la inflamacion

Controlar el dolor

Ayudar al cuerpo a lidiar con el lipedema

Conseguir apoyo emocional

A pesar de que la grasa generada por el lipedema no
se puede perder sélo reduciendo calorias y haciendo
ejercicio, los profesionales que tratan el lipedema
generalmente recomiendan ejercicio leve-moderado
junto con una dieta antiinflamatoria. Si bien un
abordaje quirurgico como la liposuccién puede ser
importante en algunos casos para controlar el dolory
mejorar la movilidad, esta decision no se debe tomar
ala ligeray se debe realizar junto con un profesional
médico experimentado.

RECURSOS UTILES

Lipedema Foundation tiene una pagina de recursos
(lipedema.org/resources) en la cual encontrara

de todo, desde videos de cuidado personal hasta
cédigos ICD. Ademas, la fundacion creé un registro
para ayudar a la comunidad de lipedema, incluidos
médicos clinicos e investigadores, a obtener mas
informacién sobre el lipedema.

Los individuos que buscan apoyo personalizado para
pacientes y cuidadores pueden encontrarlo entrando
en la web de Fat Disorders Resource Society en
fatdisorders.org.

FUTURO DEL TRATAMIENTO

Cada cuerpo es diferente y no hay una férmula que
funcione para todos. Animamos a los pacientes a
que lentamente incorporen a su rutina tratamientos
diferentes para ver cudl les da mejores resultados.

A través del programa de investigacién de Lipedema
Foundation, continuaremos estudiando la biologia
basica, genética y epidemiologia de esta enfermedad
con el objetivo de mejorar las posibilidades de
tratamientos para todos los que padezcan lipedema.
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