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RESPONSABILIDADE SOCIAL

ONG Movimento Lipedema amplia debate sobre a doenca

Reconhecimento
precoce dos sinais
permite iniciar medidas
de controle antes do
avanco da doenca

Sofia Kramp Leke

sofial@jcrs.com.br

“Meu corpo ndo falhou, o
diagndstico é que demorou.” A
frase foi o0 ponto de partida da
segunda edi¢do da Caminhada
de Conscientizacdo do Lipede-
ma, realizada no inicio de agos-
to, em Porto Alegre. Promovida
pela ONG Movimento Lipede-
ma, a mobilizacdo reuniu cerca
de 90 pessoas no Centro Esta-
dual de Treinamento Esportivo
(CETE), no bairro Menino Deus,
em Porto Alegre, entre mulheres
com diagndstico ou em investi-
gacdo, familiares e apoiadores.
O encontro buscou transformar
informacdo em acolhimento e
ampliar a visibilidade sobre uma
condicdo que, para muitas mu-
lheres, ainda passa despercebi-
da por anos.

O lipedema é uma doenga
crénica caracterizada pelo acu-
mulo desproporcional de gordu-
ra, principalmente nas pernas
e, em alguns casos, nos bragos.
Esse quadro pode provocar dor,
sensagdo de peso, inchago e
hematomas, além de afetar a
qualidade de vida. A condigdo
também pode ser confundida
com obesidade, o que contribui
para a demora na identificagdo
do problema.

Para Martina Fensterseifer,
voluntdria da ONG e lider da
organizagdo no Rio Grande do
Sul, o lema escolhido para a
campanha publica de conscien-
tizagdo deste ano resume uma
experiéncia compartilhada por
muitas mulheres que chegam
ao diagnéstico depois de uma
longa trajetéria de dudvidas so-
bre o préprio corpo. “O lema
deste ano é muito impactante
pra gente porque representa
uma trajetéria inteira sem diag-
néstico”, conta.

A ideia, sequndo Martina, é
que a mobilizagdo ajude a en-
curtar esse caminho. Ao am-
pliar o conhecimento sobre a
doenca, a ONG busca fazer com
que mais mulheres reconhegam
0s sinais e procurem avaliagdo
profissional, visto que, com
diagnéstico precoce, é possivel
iniciar medidas de controle da
condicdo antes que ela avance
para estagios mais graves.

A prépria caminhada mostra
uma mudanca no alcance da dis-
cussdo. Em 2025, a edigdo teve
como slogan “Lipedema: Quando
vocé entende, vocé acolhe”. Nes-
te ano, com um novo slogan e o
publico crescendo cada vez mais,
um novo marco foi conquistado.
“Até nos surpreendemos com a
quantidade de pessoas. Estdo
falando cada vez mais sobre a
doencga”, conta Martina.

Para ela, o aumento também
acompanha uma maior circu-
lacdo de informagdes sobre o
lipedema e uma procura cres-
cente por respostas. “Com as
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respostas certas a gente conse-
gue fazer com que os 4 graus do
lipedema ndo aumentem tanto.
Tendo conhecimento prévio
é possivel fazer o tratamento
conservador. Quanto mais nova,
melhor consegue cuidar e saber
como administrar”, conta. A mo-
bilizacdo em Porto Alegre fez
parte de uma agdo mais ampla
do Movimento Lipedema. A ca-
minhada deste ano foi realizada

CONSCIENTIZACAO

Iniciativa retine pacientes e apoiadores para dar visibilidade a uma condigdo que afeta a qualidade de vida

simultaneamente em outras 21
cidades, tanto no Brasil quanto
no exterior.

Essa dimensdo de acolhimen-
to apareceu também durante o
encontro na Capital. Algumas
mulheres chegaram ao even-
to sem conhecer exatamente o
motivo da mobilizacdo e foram
em busca de informacao. Outras
ja conviviam com o diagnéstico.
Martina avalia que colocar es-
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sas pessoas N0 mesmo espago
tem um efeito que ultrapassa a
divulgagdo da doenca. “Elas se
veem e se reconhecem naquilo.
Aos poucos elas comegam a ir
atrds de tratamento”, afirma.

A caminhada também foi
pensada para reunir familiares,
amigos e pessoas sem diag-
néstico, ampliando a discussdo
para além de quem convive dire-
tamente com a condigdo.

Informagdo ajuda a identificar a enfermidade, que ainda lem diagnostico lardio

Mais do que promover mobi-
lizagBes para dar visibilidade ao
lipedema, o Movimento Lipede-
ma mantém iniciativas voltadas
ao acolhimento de pessoas que
convivem com a doenga.

A ONGrrealiza encontrosonline
com psicélogas e oferece apoio e
orientacdo as pacientes, criando
espagos em que mulheres de di-
ferentes lugares podem compar-
tilhar experiéncias e buscar in-
formagdes. “Esses encontros s&o
um espago de troca fundamental
onde as mulheres podem con-
versar sobre suas dores e serem
acolhidas. Nao tem um individuo
julgando, e sim acolhendo e dan-
do um retorno”, explica Martina.

O acesso ao tratamento, po-

rém, continua sendo um dos
principais obstaculos. Segundo
a lideranga, o acompanhamento
pode envolver diferentes profis-
sionais, como médico vascular,
cirurgido plastico, nutricionista,
fisioterapeuta, profissional de
dermatofuncional e psicélogo.

A necessidade de reunir dife-
rentes dreas pode tornar o tra-
tamento mais dificil de alcancar
para quem ndo consegue arcar
com os custos da rede privada. “O
que a gente também busca espa-
lhando informagéo sobre a doen-
¢a é que se tenha acesso pelo
SUS, pois é um tratamento que
envolve diversos profissionais”,
afirma.

A organizagdo trabalha para

aumentar o acesso ao tratamen-
to. O abaixo-assinado aborda trés
pilares: Apoiar pacientes, familia-
res e profissionais que convivem
com os impactos do lipedema;
engajar a sociedade para que
o tratamento do lipedema seja
mais acessivel; influenciar 6rgéos
reqguladores e formuladores de
politicas publicas.

Através do apoio coletivo da
sociedade sera possivel incluir
a doenca na formagdo de pro-
fissionais de saude, criar um
c6digo TUSS (Termo Unificado
da Sadde Suplementar) de Li-
pedema e incluir no Rol da ANS
(Agéncia Nacional de Saude),
para que seja considerado pelo
SUS (Sistema Unico de Satde) e

pelos convénios médicos.

Além do atendimento e do aco-
lhimento, a organizagdo trabalha
para ampliar a circulagdo de in-
formagdes sobre a condi¢do. No
site oficial, o Movimento Lipede-
ma apresenta como obijetivos a
conscientizagdo, a educacdo e a
promocdo de iniciativas relacio-
nadas ao diagnéstico e tratamen-
to da doenga.

A ampliagcdo desse trabalho
acompanha o crescimento das
préprias mobilizagdes. Enquan-
to a primeira edicdo da cami-
nhada em Porto Alegre reuniu
em torno de 45 pessoas, neste
ano o publico chegou a cerca
de 90. Para quem participa, en-
tretanto, o nimero de pessoas é

apenas uma parte do resultado.

E justamente nesse ponto que
a atuacdo da ONG busca ir além
da conscientizacdo sobre uma
doenca pouco conhecida. Ao criar
espagos de convivéncia e infor-
magao, 0 movimento procura re-
duzir a sensacdo de isolamento,
mostrando as pacientes que suas
experiéncias ndo sdo individuais.

A mensagem deixada pela
caminhada ultrapassa a manha
de mobilizagdo no Menino Deus.
Ampliar o conhecimento sobre o
lipedema significa também criar
condicGes para que mais mulhe-
res reconhegam seus sintomas,
procurem atendimento e encon-
trem uma rede de apoio durante
0 processo.



