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Liens d’intérêt

Co-fondatrice du Collectif Lipo&Co : collectif de professionnels de santé pour le lipoedème 
(activité bénévole, pas de participations financières ni dons)



10%

Distribution bilatérale, symétrique et disproportionnée de graisse dans les membres inférieurs et/ou 

supérieurs

Pieds et mains épargnés

1ère description 1940 
(Allen et Hines, Mayo Clinic, 

USA)

Hérédité : membres de la 

famille atteints

Rôle hormonal : début à la 

puberté, ménopause, 

grossesse

Difficultés à perdre de la 

graisse « malade »

Tendance à faire des bleus facilement

Œdème, prenant le godet ou non

Non amélioré par la surélévation des jambes

Nodules palpables

Tissu douloureux

Classificatio

n 

internationa

le de l’OMS 

(CIM-11) 

2022

D’après les critères diagnostiques de Wold, Hines et Allen (1951) et Herbst (2021) M .  C H E V E N N E M E N T  – 2 9 . 0 9 . 2 3

Retentissement 

: vie quotidienne, 

travail, relations
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❖ Questionnaire, en partenariat avec l’association de patientes

❖ Recueil de 6 mois 

❖ Participation volontaire à des entretiens semi-dirigés 

M .  C H E V E N N E M E N T  – 2 9 . 0 9 . 2 3

Population d’étude : femmes ≥ 18 ans, résidant en France, atteinte symétrique épargnant les mains et les 

pieds

Etude quantitative
Analyse descriptive 

puis comparative 

(Chi2 et Student)

Etude qualitative
Entretiens semi-dirigés 

(guide inspiré du MINI)

Analyse selon un 

paradigme explicatif 

inspiré de la théorisation 

ancrée

64% des 

participantes 

étaient 

volontaires

36 patientes 

recontactées
4 entretiens
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Symptôme

s

Diagnostic Âge

Stade

Age au début 

17 ans

Age au 

diagnostic 

36 ans

Age lors de 

l’étude

37 ans
19 ans

Puberté 

65% Angiologu

e 88%

2 à 5 professionnels 

Généraliste, angiologue 

Âge Stade

Prise en 

charge

Diagnostic Âge

Stade Diagnostic Stade

Opération

10-30 000€
Etranger 

62%
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Seule

Mon corps est un 

fardeau

La liberté c’est pour 

les autres
L’enfer, c’est les 

autres

Malade mais 

pas coupable

Changez tout !

Corps social Corps sanitaireMon problème n’existe pas

Je n’en parle pas

19 ans !
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Victim

e

Libérée !

(mais à quel prix…)

Coupabl

e

Je ne me sens pas légitime à 
utiliser le mot maladie puisque 

le corps médical semble en 
général nous ignorer.

Pour les gens dans la rue, 
les gens lambda, bah t’es 

juste une personne grosse.
J’évite d’en parler avec les gens à 
l’extérieur parce que j’ai vraiment 
l’impression qu’ils pensent qu’on 
essaie de se trouver des excuses. 

Et c’est assez fatiguant à la longue.

Ça fait vraiment des années que 
je me bats contre quelque chose.

J’ai toujours l’impression de renvoyer 
l’image de quelqu’un qui fait pas 

d’efforts, qui se laisse aller, alors que 
c’est pas le cas.

Ça m’a limitée quand même, ça 
me limite considérablement, de 

plus en plus.

On se sent comme un échec 
permanent, et médicalement 

parlant, parce que tout le 
monde nous fait penser qu’on 
est une des seules personnes 

qui a ça dans le monde.

Toute ma vie, mon image de 
moi c’était l’image que les 

autres reflétaient de moi, c’est-
à-dire « ouais t’es grosse », 

« ouais personne va t’aimer ».

Je vais regarder 
personne. Parce que 

comme ça, je risque pas 
de voir leur regard.

À aucun moment j’ai pensé 
que c’était une maladie et 

que j’y pouvais rien.
Mon médecin traitant, bon, 

je lui ai parlé deux minutes, il 
a commencé à me dire que 
c’était des conneries, donc 

j’ai arrêté de parler.

Ça a aidé à déculpabiliser, 
me dire « ok bon tant mieux, 
c’est pas toi le problème ».

Où est-ce que ça va 
s’arrêter?

On a l’impression, c’est peut-
être pas qu’une impression, 

c’est que tout le monde 
navigue à vue et que 

personne sait exactement.Qu’on arrête ces 
jugements de la grosse 

qui bouffe et qui se bouge 
pas le derrière. C’est 

quand même pénible ça.

Il y a des attentes sur le fait 
qu’on informe les jeunes 

médecins, ça serait bien de 
faire avancer la recherche 

sur le sujet.

Ça t’apprend la 
détermination d’avoir le 

lipoedème.
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❖ Parcours long, complexe, coûteux

❖ Patientes seules 

❖ Corps médical ne les entend pas

❖ Société ne les voit pas
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Merci de votre attention
En savoir plus :

Article Le lipoedème et sa prise en charge 

(La Presse Médicale Formation / Science Direct) @collectif_lipoandco (Instagram) 

manon.chevennement@univ-tours.fr

Téléexpertise via Omnidoc

Actions d’information/formation : 

lipoandco@gmail.com

mailto:manon.chevennement@univ-tours.fr
mailto:lipoandco@gmail.com
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10%

Critères diagnostiques subjectifs, 

peu spécifiques
Pas d’examen paraclinique fiable 

réalisable en routine

Comorbidités :

Altération lymphatique et 

lymphœdème

Obésité

Altération veineuse et insuffisance 

veineuse chronique

Dysthyroïdie

Troubles du comportement alimentaire

Anxiété et dépression

Hyperlaxité articulaire

Gonalgie, gonarthrose

Diagnostics différentiels :

Lymphœdème

Obésité

Insuffisance veineuse chronique

Autres lipodystrophies

Autres œdèmes 

Errance 

diagnostiqu

e ?
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Présentations variées (stades, 

types)

D’après les travaux de Kruppa (2020)
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D’après les travaux d’Hamatschek (2022), Bauer (2019), Romeijn (2018), Evans (2013) 
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206 œuvres : 

❖ 50% issues d’équipes allemandes ou américaines

❖ 3 articles en Français (1,45%)

❖ 26 articles s’intéressant au vécu des patientes, dont 3 études qualitatives 

❖ Plus grande cohorte : 1362 patientes

Errance diagnostique : 

> 15 ans

> 3 médecins

Inattention du monde médical :

Déprime, colère

Incompréhension, isolement

1ère source d’informations = 

réseaux sociaux

Implication des professionnels de santé :

E-learning (Royaume-Uni)

Recommandations nationales (Pays-Bas, Allemagne, 

Royaume-Uni, Espagne, Etats-Unis)

Et en France 

?
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Prise en charge optimale difficile malgré le diagnostic 

: contention, drainages, rééquilibrage alimentaire, opération
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Classe d’âge Effectif

18-25 ans 127

26-35 ans 598

36-45 ans 554

46-55 ans 201

56-65 ans 65

> 65 ans 72



Quantitatif – Signes cliniques
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Quantitatif – Diagnostic
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Quantitatif – Prise en charge

M .  C H E V E N N E M E N T  – 2 9 . 0 9 . 2 3



Quantitatif – Prise en charge

M .  C H E V E N N E M E N T  – 2 9 . 0 9 . 2 3



Quantitatif – Prise en charge

M .  C H E V E N N E M E N T  – 2 9 . 0 9 . 2 3



Quantitatif – Prise en charge

M .  C H E V E N N E M E N T  – 2 9 . 0 9 . 2 3



Quantitatif – Prise en charge

M .  C H E V E N N E M E N T  – 2 9 . 0 9 . 2 3



Qualitatif
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