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RESUME

Contexte

Le lipcedéme est une condition chronique qui touche presque exclusivement les femmes.
Il est caractérisé par une accumulation localisée de graisse dans le tissu adipeux sous-
cutané, principalement dans les membres inférieurs et supérieurs. Le lipoedéme peut
avoir un impact important sur la qualité de vie des personnes atteintes et peut
fréquemment étre accompagné d’obésité, de douleurs sévéres et d’'une détresse
psychosociale importante.

Au Québec, le lipcedéme est largement méconnu des professionnels de la santé. De ce
fait, les personnes atteintes ont de la difficulté a obtenir un suivi et des traitements pour
leur condition. Bien que I'Organisation mondiale de la santé (OMS) ait intégré le
lipcedéme dans la derniére révision de la Classification internationale des maladies (CIM-
11), aucun code diagnostique correspondant n’est encore disponible dans le systéeme de
la Régie de I'assurance maladie du Québec (RAMQ). Cette absence complique
notamment I'évaluation de sa prévalence dans la province.

Pour I'ensemble de ces raisons, les personnes atteintes de lipcedéme demandent au
gouvernement que cette condition soit reconnue et prise en charge adéquatement par le
systéme de la santé. C’est dans ce contexte que le ministére de la Santé et des Services
sociaux (MSSS) a mandaté I'Institut national d’excellence en santé et en services
sociaux (INESSS) afin de I'éclairer concernant cette condition ainsi que les meilleures
pratiques de diagnostic et de prise en charge de celle-ci.

Méthodologie

Une recherche systématique des publications scientifiques (études primaires et revues
systématiques) et des documents présentant des recommandations cliniques (guide de
pratique clinique et consensus d’experts), couvrant la période de 2017 a décembre 2024,
a été effectuée. La recherche de littérature a été réalisée en collaboration avec une
conseillere en information scientifique, en utilisant les bases de données bibliographiques
MEDLINE, Embase, EBM Reviews, PsycInfo et CINAHL Complete, en combinaison avec
une recherche manuelle. Une recherche exploratoire (littérature grise et consultation
d’informateurs) concernant le remboursement des traitements reconnus et leur colt
approximatif a également été réalisée.

La sélection des documents a été faite a partir de critéres préétablis, et la qualité des
documents retenus a été évaluée a I'aide des outils AGREE-II, AGREE-GRS, ROBIS ou
NHLBI selon le type de document.

Une consultation auprés de personnes atteintes de lipcedéme et engagées dans la cause
au Québec a été réalisée afin de recueillir leur expérience relativement au lipoedéme, de
déterminer les enjeux de prise en charge ainsi que les besoins non comblés.



Aucune analyse de I'impact budgétaire que pourrait avoir une couverture publique et le
remboursement des traitements du lipcedéme n’a été réalisée en raison du manque de
données de bonne qualité sur la prévalence du lipcedéme au Québec et sur le colt exact
des traitements.

Principaux résultats

Le lipcedéme, une condition méconnue qui touche principalement les femmes.

Les principales manifestations cliniques du lipcedéme sont une répartition
disproportionnée de la graisse et une douleur dans les membres inférieurs, des
ecchymoses fréquentes, une hypersensibilité au toucher et a la pression, une sensation
de jambes lourdes et une peau froide au toucher. Les personnes atteintes de lipcedéme
présentent souvent des comorbidités et des conditions médicales diverses qui peuvent
aggraver certains signes et symptémes tels I'obésité, le trouble dépressif et le trouble
anxieux.

La réelle prévalence du lipcedéme est méconnue. Des études épidémiologiques de
bonne qualité réalisées dans la population générale sont nécessaires afin d’évaluer
précisément la prévalence du lipcedéme.

Les premiers symptdmes du lipcedéme apparaissent généralement lors d’'une période de
variation hormonale, et le plus souvent a la puberté, mais aussi a la suite d’'une
grossesse et en période de ménopause. Des antécédents familiaux de lipcedéme sont
fréquemment rapportés par les femmes qui en sont atteintes, suggérant I'existence d’'une
composante génétique a ce jour non identifiée.

La physiopathologie du lipcedéme demeure mal comprise. Elle nécessite des recherches
supplémentaires pour élucider les causes précises de cette condition et expliquer les
symptomes qui y sont associés. Certaines études suggérent qu'un dysfonctionnement du
systéme vasculaire et/ou une adipogenése anormale, comprenant I'hypertrophie et
I'hyperplasie des adipocytes, pourraient contribuer a la physiopathologie du lipcedéme et
expliquer I'accumulation de graisse dans les tissus ainsi que certains symptomes.

De plus, des données scientifiques indiquent que l'inflammation locale pourrait
également jouer un rdle dans la pathogenése du lipcedéme.

Le lipcedéme et ses symptomes associés ont un effet significatif sur la capacité
fonctionnelle, la qualité de vie et la santé mentale et psychosociale.

e Les personnes atteintes de lipcedéme rapportent avoir de la difficulté a accomplir
les activités de la vie quotidienne et se présentent fréquemment avec une mobilité
réduite.

o Les personnes atteintes peuvent souffrir de troubles dépressifs, de troubles
anxieux et de troubles des conduites alimentaires.

o Les personnes atteintes peuvent avoir une vie sociale restreinte, étre plus isolées,
et avoir une vie sexuelle et amoureuse diminuée.



o L’état de santé physique des personnes atteintes de lipcedéme peut également
toucher la dimension du travail, p. ex. difficulté a trouver un emploi adapté et
difficulté a travailler a temps plein.

Actuellement, il n'existe aucun test ni critére diagnostique universellement
reconnu concernant le lipcedéme. Le diagnostic repose principalement sur
I’examen clinique et I’histoire médicale.

L’Association internationale du lipcedéme, un consensus d’experts de 22 pays, a
récemment proposé les critéres diagnostiques suivants :

e répartition disproportionnée et symétrique du tissu adipeux sous-cutané entre le
haut et le bas du corps;

e sensibilité accrue au toucher dans les zones touchées, avec douleur provoquée a
la suite d'un pincement ou un stimulus qui ne cause habituellement pas de
douleur (allodynie);

e mains et pieds normaux.

D’aprés les recommandations repérées, le diagnostic du lipcedéme requiert une
évaluation compléte et holistique de I'état de santé et devrait inclure : une histoire
médicale; un examen clinique afin de rechercher la présence de signes et symptémes et
un examen psychosocial visant a évaluer I'impact de la condition sur la qualité de vie.

Il n'est pas nécessaire de réaliser des examens d'imagerie de routine. Cependant,
certains examens d’'imagerie pourraient étre utiles en cas d'incertitude diagnostique ou
pour établir un diagnostic différentiel, p. ex. échographie, tomodensitométrie, imagerie
par résonance magnétique, absorptiométrie a rayons X biphotonique et
lymphoscintigraphie des membres inférieurs.

Il n’existe pas de traitement curatif du lipcedéme. Une approche thérapeutique
conservatrice pourrait toutefois permettre de gérer les symptomes, améliorer la
qualité de vie et prévenir la progression de la condition.

La prise en charge conservatrice d’'une personne atteinte du lipcedéme peut inclure : une
thérapie par compression, des drainages lymphatiques, la gestion de la prise de poids
avec des conseils nutritionnels et une alimentation équilibrée, de I'activité physique et
une vie active ainsi qu’un soutien psychosocial.

D’apreés les guides et les données probantes, les vétements compressifs sont une
modalité de traitement fréquemment employée qui pourrait permettre la diminution de
certains symptomes. De plus, bien que les drainages lymphatiques soient utilisés pour
soulager certains symptdmes du lipcedéme, leur efficacité n’est pas appuyée par des
preuves scientifiques, malgré les témoignages positifs de certaines femmes.

La littérature analysée met en évidence I'importance de reconnaitre les problémes
psychologiques et psychosociaux dans la prise en charge du lipcedéme et d’offrir I'aide



appropriée. La combinaison de I'exercice physique et d’'une alimentation saine et
équilibrée semble également essentielle dans la gestion du lipcedéme et de I'obésité
souvent concomitante.

Il n’existe pas de consensus clair quant a la pertinence d’avoir recours a la
liposuccion comme traitement du lipcedéme.

Trois principaux types de liposuccion sont employés dans le traitement du lipcedéme : la
liposuccion tumescente, la liposuccion assistée par I'eau et la liposuccion assistée.

Le National Institute for Health and Care Excellence (NICE) ainsi que ’Agence
canadienne du médicament et des technologies de la santé (ACMTS, maintenant
I’Agence du médicament du Canada) ne recommandent pas, pour le moment, la
liposuccion comme option de traitement pour les personnes souffrant de lipcedéme.

De plus, I'Institut autrichien d'évaluation des technologies de la santé ne préconise pas
l'inclusion de la liposuccion dans le catalogue des services hospitaliers pour le moment.
Toutefois, les consensus allemand, brésilien et espagnol recommandent cette procédure
pour le traitement du lipoedéme.

La liposuccion pourrait étre efficace pour traiter le lipcedéme; toutefois, les
données reposent sur des études de faible qualité.

Selon les études recensées, la liposuccion pourrait étre efficace pour soulager les
symptdbmes associés au lipcedéme tels que la douleur spontanée, I'cedéme, les
symptdbmes sensoriels, les ecchymoses et les problémes de mobilité en plus d’améliorer
la qualité de vie et la santé physique et mentale. Elle pourrait également étre efficace
pour réduire le volume des membres inférieurs et diminuer la nécessité des traitements
conservateurs. Les résultats sur I'efficacité de la liposuccion reposent toutefois sur des
études avant-aprés, sans groupe contrdle et basés sur des données autorapportées par
les patientes a I'aide de questionnaires.

La liposuccion est une intervention sécuritaire et généralement bien tolérée par les
patientes atteintes de lipcedéme.

Selon les études, les événements indésirables liés a la procédure sont peu fréquents et
bénins. Certains événements plus graves ont été rapportés dans de plus rares cas.
Des taux de complications allant de 0 a 5,7 % par procédure ont été rapportés dans les
études.

Conclusion

Le lipcedéme est une condition médicale qui a des impacts significatifs sur la qualité de
vie des personnes, principalement des femmes, qui en sont atteintes. Bien que ce sujet
soit en constante évolution et que l'efficacité de certains traitements demeure incertaine
en raison de la paucité et de la faible qualité des données disponibles, la littérature et les
personnes consultées ont mis en lumiére des besoins non comblés et des enjeux
importants, notamment la nécessité d'une meilleure reconnaissance par les
professionnels de la santé et d'une prise en charge appropriée.



SUMMARY

Lipedema

Background

Lipedema is a chronic condition that almost exclusively affects women. It is characterized
by a localized accumulation of fat in the subcutaneous adipose tissues, mainly in the
lower and upper limbs. Lipedema can have a significant impact on the quality of life of the
affected people and can often be accompanied by obesity, severe pain and significant
psychosocial distress.

In Québec, lipedema is largely unknown to healthcare professionals. As a result, those
affected have difficulty obtaining a follow-up and treatments for their condition. Although
the World Health Organization (WHO) included lipedema in their latest revision of the
International Classification of Diseases (ICD-11), there is still no corresponding
diagnostic code in the Régie de I'assurance maladie du Québec (RAMQ)'s system. This
absence hinders the estimation of its prevalence in the province.

For all these reasons, persons with lipedema are asking the government to recognize
and adequately manage this condition within the healthcare system. Therefore, the
Ministére de la Santé et des Services sociaux (MSSS) asked the Institut national
d’excellence en santé et en services sociaux (INESSS) to shed light on this condition and
on the best practices for diagnosing and managing it.

Methodology

A systematic search of the scientific literature (primary studies and systematic reviews)
and publications containing clinical recommendations (clinical practice guidelines and
expert consensus), covering the period from 2017 to December 2024, was carried out.
The literature search was performed in collaboration with a scientific information advisor
in the MEDLINE, Embase, EBM Reviews, Psycinfo and CINAHL Complete databases,
together with a manual search. An exploratory search (grey literature and informant
consultations) concerning reimbursement of recognized treatments and their approximate
cost was also conducted.

Documents were selected using preestablished criteria, and their quality was assessed
using the AGREE-Il, AGREE-GRS, ROBIS or NHLBI tool, depending on the type of
publication.

Consultations with people living with lipedema and involved in the cause in Québec were
held to gather their experience with the condition and to identify the management-related
issues and unmet needs.

No analysis of the potential budgetary impact of public coverage and reimbursement of
the treatments for lipedema was conducted due to the lack of good-quality data on the
prevalence of this condition in Québec and on the exact cost of the treatments.



Main results

\

Lipedema: a poorly understood condition that primarily affects women.

The main clinical manifestations of lipedema are a disproportionate distribution of fat and
pain in the lower limbs, frequent bruising, hypersensitivity to touch and pressure,
sensation of heavy legs, and skin that is cold to the touch. Individuals with lipedema often
have various comorbidities and medical conditions that can exacerbate certain signs and
symptoms, such as obesity, depressive disorder and anxiety disorder.

The actual prevalence of lipedema is unknown. Good-quality epidemiological studies in
the general population are needed to accurately determine the prevalence of this
condition.

The first symptoms of lipedema generally appear during a period of hormonal fluctuation,
most often during puberty, but also after a pregnancy and during menopause. A family
history of lipedema is frequently reported by women with this condition, suggesting the
existence of a genetic component, which has yet to be identified.

The pathophysiology of lipedema remains poorly understood. Additional research is
needed to elucidate the causes of this condition and to explain the symptoms associated
with it. Some studies suggest that vascular dysfunction and/or abnormal adipogenesis,
including adipocyte hypertrophy and hyperplasia, might contribute to the pathophysiology
of lipedema and explain the accumulation of fat in tissues as well as certain symptoms.
Furthermore, scientific evidence suggests that local inflammation might also play a role in
the pathogenesis of lipedema.

Lipedema and its associated symptoms have a significant impact on functional
capacity, quality of life, and mental and psychosocial health.

¢ Individuals with lipedema report difficulty performing activities of daily living and
frequently present with reduced mobility.

e Those affected may have depressive disorders, anxiety disorders and eating
disorders.

o Affected individuals may have a limited social life, be more isolated and have a
diminished sex and love life.

¢ The physical state of health of people with lipedema can also affect the work
dimension, e.g., difficulty finding a suitable job and difficulty working full-time.



Currently, there is no universally recognized diagnostic test or criterion for
lipedema. The diagnosis is based mainly on the clinical examination and medical
history.

The International Lipedema Association, a consensus of experts from 22 countries,
recently proposed the following diagnostic criteria:

o Disproportionate and symmetrical distribution of subcutaneous adipose tissue
between the upper and lower part of the body;

¢ Increased sensitivity to touch in the affected areas, with pain provoked by pinching
or stimuli that do not usually cause pain (allodynia);

e Normal hands and feet.

According to the recommendations identified, the diagnosis of lipedema requires a
comprehensive and holistic health assessment that should include a medical history, a
clinical examination to check for signs and symptoms, and a psychosocial examination
aimed at assessing the impact of the condition on the person’s quality of life.

Routine imaging tests are not necessary. However, certain imaging examinations might
be useful in cases of diagnostic uncertainty or to make a differential diagnosis, e.g.,
ultrasound, computed tomography, magnetic resonance imaging, dual-photon X-ray
absorptiometry and lower-limb lymphoscintigraphy.

There is no curative treatment for lipedema. However, a conservative therapeutic
approach might help to manage symptoms, improve quality of life and prevent
progression of the condition.

The conservative management of a person with lipedema may include compression
therapy, lymphatic drainage, weight management with nutrition counselling and a
balanced diet, physical activity and an active lifestyle, as well as psychosocial support.

According to the guidelines and evidence, compression garments are a frequently used
treatment modality that may help reduce certain symptoms. Furthermore, although
lymphatic drainage is used to relieve certain symptoms of lipedema, its efficacy is not
supported by scientific evidence, despite positive testimonials from some women.

The literature highlights the importance of recognizing the psychological and
psychosocial problems in the management of lipedema and providing appropriate help.
Combining physical exercise and a healthy, balanced diet also seems essential in
managing lipedema and the often-concomitant obesity.
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There is no clear consensus on the appropriateness of liposuction as a treatment
for lipedema.

Three main types of liposuction are used in the treatment of lipedema: tumescent
liposuction, water-assisted liposuction and power-assisted liposuction. The National
Institute for Health and Care Excellence (NICE) and the Canadian Agency for Drugs and
Technologies in Health (CADTH, now Canada’s Drug Agency) do not, at this time,
recommend liposuction as a treatment option for lipedema. As well, the Austrian Institute
for Health Technology Assessment does not recommend the inclusion of liposuction in
the catalogue of hospital services. However, the German, Brazilian and Spanish
consensus statements do recommend this procedure for the treatment of lipedema.

Liposuction may be effective in treating lipedema; however data are based on
poor-quality studies.

According to the studies identified, liposuction may be effective in relieving the symptoms
associated with lipedema, such as spontaneous pain, edema, sensory symptoms,
bruising and mobility problems, in addition to improving quality of life and physical and
mental health. It may also be effective in reducing lower-limb volume and the need for
conservative treatments.

However, the efficacy results are based on before-and-after, non-randomized and
uncontrolled studies, as well as self-reported data from patients using questionnaires.

Liposuction is a safe and generally well-tolerated procedure for people with
lipedema.

According to studies, adverse events related to the procedure are infrequent and mild.
Certain more serious events have been reported in rarer cases. Complication rates
ranging from 0 to 5.7% per procedure have been reported in studies.

Conclusion

Vi

Lipedema is a medical condition with a significant impact on the quality of life of those
affected, mostly women. Although the subject is constantly evolving and the efficacy of
certain treatments remains uncertain due to the paucity or poor quality of the available
data, the literature and the persons consulted highlighted unmet needs and important
issues, including the need for better recognition by healthcare professionals and
appropriate management.



SIGLES ET ACRONYMES

ACMTS
AGREE
AIHTA
CIM

ETS
IMC
INESSS
IRM
MSSS
NHLB1

NICE
OMS
PAL
TTL
RAMQ
ROBIS
WAL

Agence canadienne du médicament et des technologies de la santé
Appraisal of Guidelines for Research and Evaluation
Austrian Institute for Health Technology Assessment

Classification statistique internationale des maladies et des problémes de
santé connexes

Evaluation des technologies de santé

Indice de masse corporelle

Institut national d’excellence en santé et en services sociaux
Imagerie par résonance magnetique

Ministére de la Santé et des Services sociaux

Quality Assessment Tool for Before-After (Pre-Post) Studies With No
Control Group

National Institute for Health and Care Excellence
Organisation mondiale de la santé
Power-assisted liposuction

Traditional tumescent liposuction

Régie de 'assurance maladie du Québec

Risk of Bias in Systematic Review

Water-jet assisted liposuction



INTRODUCTION

Problématique

Le lipcedéme est une condition chronique caractérisée par une accumulation localisée de
graisse dans le tissu adipeux sous-cutané, principalement dans les membres inférieurs et
supérieurs (les fesses, les cuisses, les jambes et les bras). A un stade plus avancé, le
lipcedéme peut s’accompagner de douleurs intenses, d’une obésité marquée et d’'une
détresse psychosociale significative, incluant un trouble dépressif, un trouble des
conduites alimentaires et de l'isolement social (Czerwinska et al., 2021; Warrilow, 2023).
Cette condition peu connue est souvent mal diagnostiquée. Elle est également associée
a de nombreux mythes, croyances et préjugés en plus d’étre fréquemment confondue
avec l'obésité, le lymphcedéme et d'autres troubles liés a la graisse. De plus, ces
conditions coexistent souvent, ce qui complique davantage le diagnostic (Czerwinska et
al., 2021; Kruppa et al., 2020). S’ajoutent des enjeux d’accés aux traitements pour
soulager les symptdmes et des colits associés qui ne sont pas remboursés par la Régie
de I'assurance maladie du Québec (RAMQ).

Contexte de ’'amorce des travaux

Au Québec, le lipcedéme est méconnu de la majorité des professionnels de la santé.
Les personnes atteintes de lipcedéme demandent que cette condition soit mieux connue,
reconnue et prise en charge adéquatement par le systéme de la santé. C’est dans ce
contexte que le ministére de la Santé et des Services sociaux (MSSS) a mandaté
I'Institut national d’excellence en santé et en services sociaux (INESSS) afin de I'éclairer
concernant cette condition ainsi que les meilleures pratiques de diagnostic et de prise en
charge de celle-ci.
Objectifs

Recenser les données scientifiques et les meilleures pratiques cliniques concernant :

e la présentation clinique du lipcedéme, sa prévalence et ses causes;

e les impacts du lipcedéme sur la capacité fonctionnelle et la qualité de vie;

¢ |a démarche diagnostique du lipcedéme;

o les options thérapeutiques pour soulager les symptomes et leur efficacité;

o lefficacité et I'innocuité de la liposuccion comme traitement du lipcedéme.

Le livrable est un état des connaissances au sujet du lipcedéme. A ce stade, aucune
recommandation a I'intention des cliniciens ou des décideurs n’a été formulée.



1 METHODOLOGIE SOMMAIRE

La méthodologie compléte est disponible dans le document Annexes complémentaires,
accessible sur le site Web de 'INESSS. Une méthode de revue rapide a été employée
pour recenser les documents présentant des recommandations cliniques et des données
scientifiques (INESSS, 2023). Cette méthode conserve la démarche rigoureuse d’'une
revue systématique, mais elle comporte certaines modifications en vue de répondre en
temps opportun au besoin décisionnel (Hamel et al., 2021).

1.1 Questions d’évaluation

Les questions d’évaluation ont été déterminées et formulées selon les aspects a
documenter en tenant compte des éléments des modéles PIPOH (Q1, Q2, Q3, Q5, Q6 et
Q7), SPICE (Q4) et PICOT (Q8)".

Q1 Quelle est I'épidémiologie du lipcedéme?
Q2 AQuelles sont les principales manifestations cliniques et comorbidités du lipcedéme?
Q3 Quelle est la physiopathologie du lipcedeme?

Q4 AQuels sont les impacts du lipcedéme sur la capacité fonctionnelle et la qualité de vie
des personnes atteintes?

Q5 AQuelles sont les modalités diagnostiques du lipcedéme : les critéres diagnostiques,
les diagnostics différentiels ainsi que les évaluations et les examens médicaux a
réaliser?

Q6 Quelles sont les modalités des traitements non chirurgicaux?
a) soulagement des symptémes et prévention de la progression
b) soutien psychosocial
c) habitudes de vie
d) collaboration des membres de I'équipe multidisciplinaire
Q7 AQuels sont les modalités et objectifs des traitements chirurgicaux?

Q8 AQuelles sont I'efficacité et I'innocuité de la liposuccion comme traitement du
lipcedéme?

Q9 AQuel est le portrait du remboursement des traitements reconnus, et quels sont leurs
colts approximatifs ?

' PIPOH : Population, Intervention, Professionals, Outcome, Health care setting; SPICE : Setting, Perspective,
Intervention, Comparison, Evaluation; PICOT : Population, Intervention, Comparison, Outcome, Type of Study.



1.2 Revue de littérature

Le repérage de la littérature a été effectué, en collaboration avec une conseillére en
information scientifique, dans les bases de données bibliographiques MEDLINE,
Embase, EBM Reviews (Cochrane Central Register of Controlled Trials, Cochrane
Database of Systematic Reviews), Psycinfo et CINAHL Complete. Une recherche
manuelle a également été réalisée en consultant les sites Web de sociétés savantes et
les bibliographies des publications retenues, combinée a une recherche Google. Les
résultats ont été limités aux documents publiés en anglais ou en francais de 2014 a
2024. Une veille manuelle de la littérature sur PubMed a également été réalisée jusqu’a
la publication du document. La sélection des documents et I'évaluation de leur qualité
méthodologique ont été effectuées de fagon indépendante par deux professionnelles
scientifiques, alors que I'extraction des recommandations a été faite par une
professionnelle, puis validée par une seconde.

Finalement, la qualité globale et |a rigueur des travaux ont été appréciées par trois
lecteurs externes possédant une expertise dans le domaine vasculaire et du lipoedéme.
Deux personnes atteintes de lipcedéme ont été consultées en cours de projet afin de
recueillir de I'information expérientielle et contextuelle. Elles ont également été invitées a
lire et commenter le rapport avant sa publication.

1.3 Description des documents retenus

La recherche d’information scientifique combinée a la recherche manuelle a permis de
répertorier 729 documents. De ces documents, 162 ont été retenus a la suite de la
sélection —voir annexe E du document Annexes complémentaires pour la liste compléete
des documents inclus. Les études répertoriées dans les revues systématiques incluses
n’ont pas été présentées dans notre analyse.

En somme, ce sont donc 115 publications qui ont été présentées dans I'état des
connaissances, soit :

e 89 études primaires (liste en annexe E du document Annexes complémentaires);

e 9revues systématiques et 1 examen de la portée (Alwardat et al., 2020; Amato et
al., 2024a, 2024b; Bejar-Chapa et al., 2024; Czerwinska et al., 2021; Fijany et al.,
2024; Markarian et al., 2024; Miller et al., 2024; Mortada et al., 2024; van la Parra
et al., 2024);

o 42rapports de sociétés d’évaluation des technologies de la santé (NICE, 2022;
Peprah & MacDougall, 2019; Tran & Horton, 2022; Walter & Gassner, 2021 );

2 Le document du NICE a été employé a la fois comme guide pratique avec des recommandations et comme un
rapport d'évaluation des technologies de la santé comportant une revue systématique.



12 guides de pratique clinique ou consensus d’experts? sur le lipcedéme (Alcolea
et al., 2019; Amato et al., 2025; Bertsch et al., 2020; Brorson et al., 2022; Dancey
et al., 2023; Faerber et al., 2024; Herbst et al., 2021; Lontok et al., 2017; NICE,
2022; NVDV, 2014; Sandhofer et al., 2020; Wounds UK, 2017);

o 1 document de la littérature grise (Fetzer & Fetzer, 2016).

Les caractéristiques des documents inclus ainsi que leur analyse méthodologique,
lorsque pertinent, sont présentées dans le document Annexes complémentaires.

3 En raison du type de document et de leur qualité, le terme « consensus d’experts » désignera, par la suite, les
guides et les consensus d’experts.
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PROBLEMATIQUE DE SANTE

NOTE

» L’'INESSS reconnait que certaines personnes peuvent présenter une identité,
une expression ou une affirmation de genre différente du sexe déterminé a la
naissance. Dans ce texte, le terme « femme » est employé pour se référer a
toute personne de sexe féminin a la naissance.

Epidémiologie du lipcedéme

Le contenu de cette section repose sur 8 consensus d’experts (Alcolea et al., 2019;
Amato et al., 2025; Bertsch et al., 2020; Faerber et al., 2024; Herbst et al., 2021; Lontok
et al.,, 2017; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017) et 2 études transversales (Amato et al.,
2022; Rastel & Urbinelli, 2023). Les consensus d’experts retenus s’accordent pour dire
que le lipcedéme touche presque exclusivement les femmes (Alcolea et al., 2019; Amato
et al., 2025; Bertsch et al., 2020; Herbst et al., 2021; Lontok et al., 2017; NVDV, 2014;
Wounds UK, 2017). Bien que rares, certains cas de lipcedéme ont toutefois été
répertoriés chez les hommes (Alcolea et al., 2019; Amato et al., 2025; Herbst et al.,
2021; Wounds UK, 2017). Plusieurs groupes soulignent le manque d’études
épidémiologiques de bonne qualité et indiquent que des recherches supplémentaires
sont nécessaires pour déterminer la proportion de la population atteinte (Alcolea et al.,
2019; Amato et al., 2025; Bertsch et al., 2020; Faerber et al., 2024; Lontok et al., 2017;
Wounds UK, 2017). Certains auteurs soutiennent que la prévalence du lipcedéme
pourrait étre sous-estimée en raison du sous-diagnostic, de la confusion avec I'obésité, le
lymphcoedéme et d’autres conditions, ainsi que de son caractére bénin (Alcolea et al.,
2019; Amato et al., 2025; Wounds UK, 2017).

Prévalence dans la population générale

Une seule publication a étudié la prévalence du lipcedeme dans la population générale
avec un outil validé (Amato et al., 2022). Cette étude a inclus 253 femmes de différentes
régions du Brésil. Les résultats suggérent une prévalence de 12,3 % (31/253) chez cette
population. En se basant sur cette prévalence, les auteurs estiment que 8,8 millions de
femmes agées de 18 a 69 ans présentent des symptdmes suggestifs d’un lipcedéme au
Brésil seulement. La principale limite de cette étude est qu’elle a été réalisée en ligne et
gu’elle est basée sur une autoévaluation sans supervision médicale ou confirmation du
diagnostic.

Prévalence dans une clinique médicale

Une seconde étude rapporte une prévalence du lipcedéme de 7,7 % chez 464 femmes
qui ont consulté dans une clinique vasculaire pour des symptdmes d'insuffisance
veineuse chronique (Rastel & Urbinelli, 2023). Les auteurs rapportent également d'autres
données de prévalence issues de la littérature allant de 5 % a 23 %, principalement



provenant d’études réalisées dans des contextes cliniques précis tels que les cliniques
de lymphologie. Puisque ces données de prévalence proviennent d’'une population en
particulier, la généralisation a 'ensemble de la population ne peut étre appliquée.

En résumé — L’épidémiologie du lipcedéme
» La réelle prévalence du lipoedéme est méconnue.

» Une prévalence de 12,3 % a été estimée au sein de la
population féminine adulte brésilienne.

» Les prévalences observées dans différents contextes cliniques,
notamment les cliniques de lymphologie, variaient entre 5 % et
23 %. Le contexte des études limite toutefois la généralisation a
'ensemble de la population.

» Des études épidémiologiques de bonne qualité et réalisées
dans la population générale sont nécessaires.

2.2 Les principales manifestations cliniques

Le contenu de cette section repose sur 14 études primaires (Aday et al., 2024; Alosaimi
et al., 2024; Amato et al., 2022; Carballeira Brana & Poveda Castillo, 2023; Chakraborty
et al., 2022; Clarke et al., 2023; Dudek et al., 2021; Forner-Cordero et al., 2021;
Hamatschek et al., 2022; Kempa et al., 2024; Luta et al., 2025; Paling & Macintyre, 2020;
Patton et al., 2024; Rastel & Urbinelli, 2023), 1 document de la littérature grise (Fetzer &
Fetzer, 2016) et 9 consensus d’experts (Alcolea et al., 2019; Amato et al., 2025; Bertsch
et al., 2020; Brorson et al., 2022; Faerber et al., 2024; Herbst et al., 2021; Lontok et al.,
2017; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017). Les résultats de ces études reposent
majoritairement sur des données autorapportées recueillies a I'aide de questionnaires,
mais également sur des analyses de dossiers médicaux électroniques.

Distribution de ’accumulation de graisse

Le lipcedéme se caractérise principalement par une accumulation disproportionnée,
symeétrique et bilatérale du tissu adipeux résultant en un élargissement des membres
atteints (Alcolea et al., 2019; Amato et al., 2025; Bertsch et al., 2020; Brorson et al.,
2022; Faerber et al., 2024; Herbst et al., 2021; Lontok et al., 2017; NVDV, 2014; Wounds
UK, 2017). Le lipcedéme touche plus particuliérement les extrémités : les membres
inférieurs et en particulier les cuisses, les fesses/hanches, mais aussi parfois les
membres supérieurs (Alcolea et al., 2019; Amato et al., 2025; Brorson et al., 2022;
Faerber et al., 2024; Herbst et al., 2021; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017). Les pieds, les
mains et le tronc sont généralement épargnés (Alcolea et al., 2019; Amato et al., 2025;
Faerber et al., 2024; Herbst et al., 2021; Wounds UK, 2017). Un consensus d’experts
s'interroge cependant sur I'existence d'un lipcedéme des bras et sur sa prévalence

réelle (Alcolea et al., 2019). Il est également mentionné que les zones touchées peuvent
varier entre les individus (Wounds UK, 2017). Deux études présentent des données



autorapportées sur la distribution de I'accumulation de la graisse chez des personnes
atteintes d’un lipcedéme (Tableau 1) (Aday et al., 2024; Paling & Macintyre, 2020).

Tableau 1 Distribution de ’'accumulation de graisse

Région Proportion des femmes qui ont rapporté un excés de graisse
Cuisses 85,3-90 %
Genoux 76,1 — 84 %
Hanches 755-72%
Région supérieure des bras 70,3—-70 %
Mollets 66,3 —-78 %
Fesses 67 %
Chevilles 57 %
Avant-bras 27 -30,1 %
Taille 30 %
Mains et pieds <5%

Principaux signes et symptomes du lipcedéme

Le tableau 2 regroupe les principaux signes et symptomes issus des consensus
d’experts ainsi que les intervalles des proportions issues des études scientifiques. Les
données de chacune des études sont disponibles a 'annexe H du document Annexes

complémentaires.

Tableau 2 Signes et symptomes associés au lipcedéme

Signes et symptomes

Proportion des femmes

Intervalle ou OR* Références

Références des
consensus
d’experts

Principaux signes et symptomes

Répartition

(Alosaimi et al., 2024; Forner-Cordero et

(Alcolea et al., 2019;
Bertsch et al., 2020;
Brorson et al., 2022;
Faerber et al., 2024;

i H A 0, . .
glrz?sr:gortlonnee de la 82,2-100 % ?Jlrbi%zII? ; 2I_612t§)et al., 2025; Rastel & Herbst et al., 2021:
’ Lontok et al., 2017;
NVDV, 2014; Wounds
UK, 2017)
(Alosaimi et al., 2024; Amato et al., (Alcolea et al., 2019;
2022; Carballeira Brana & Poveda Bertsch et al., 2020;
Douleur aux membres 555 _ 92 % Castillo, 2023; Dudek et al., 2021; Fetzer | Faerber et al., 2024;
inférieurs T ° & Fetzer, 2016; Forner-Cordero et al., Lontok et al., 2017;
2021; Luta et al., 2025; Patton et al., NVDV, 2014; Wounds
2024; Rastel & Urbinelli, 2023) UK, 2017)
(Alosaimi et al., 2024; Amato et al.,
2022; Carballeira Brana & Poveda (Alcolea et al., 2019;
Ecchymoses fréquentes, 54.8 - 90.8 % Castillo, 2023; Dudek et al., 2021; Fetzer | aAmato et al., 2025;
spontanéeS, sans cause ’ ’ & Fetzer, 2016, Forner-Cordero et aI., Bertsch et a|” 2020‘
majeure 2021; Luta et aI., 2025; Patton et aI., NVDV, 2014; Wounds
2024; Rastel & Urbinelli, 2023) UK, 2017)
OR 26,23 (Aday et al., 2024)
(Alosaimi et al., 2024; Amato et al., (Alcolea et al., 2019;
TRITT 3 2022; Carballeira Brana & Poveda Amato et al., 2025;
Sensibilité au toucher et a la 35,5-99,4 % Castillo, 2023; Clarke et al., 2023; Faerber et al., 2024;

pression

Dudek et al., 2021; Patton et al., 2024;
Rastel & Urbinelli, 2023)

NVDV, 2014; Wounds
UK, 2017)




Signes et symptomes

Proportion des femmes

Intervalle ou OR*

Références

Références des
consensus
d’experts

Sensation de lourdeur dans

(Alosaimi et al., 2024; Amato et al.,
2022; Dudek et al., 2021; Fetzer &

(Alcolea et al., 2019;
Amato et al., 2025;

— 0,
les membres inférieurs 38,9-96,9 % Fetzer, 2016; Luta et al., 2025; Rastel & | Faerber et al., 2024;
Urbinelli, 2023) NVDV, 2014)
Difcuts 3 pordredu (usom oo Z2% Rco oS | oot ot 201
_ (") ) .
;/:fl:rri'ge Ifisans les membres 51,6 — 100 % Castillo, 2023: Dudek et al., 2021: Fetzer U\éD;g%O)M, Wounds
u & Fetzer, 2016; Rastel & Urbinelli, 2023) ’
14.4 — 428 % (Alosaimi et al., 2024; Fetzer & Fetzer, (Alcolea et al., 2019;
Peau froide au toucher ’ i 2016; Forner-Cordero et al., 2021) Lontok et al., 2017;
OR 12,21 (Aday et al., 2024) Wounds UK, 2017)
Mobilité restreinte ou 33 % (Clarke et al., 2023) (Alcolea et al., 2019;
démarche altérée/ difficulté NVDV, 2014; Wounds
a marcher OR 15,54 (Aday et al., 2024) UK, 2017)

Autres signes et symptomes

Sensation de fatigue dans
les jambes

n.r.

(Herbst et al., 2021;
Wounds UK, 2017)

(Clarke et al., 2023; Dudek et al., 2021;

les membres inférieurs

_ [)
Fatigue, perte d’énergie 56-929% Fetzer & Fetzer, 2016; Luta et al., 2025) |
OR 9,59 — 15,54 | (Aday et al., 2024)
Membres inférieurs (Amato et al., 2022; Dudek et al., 2021;
enflés/gonflés 51,6 -87,8 % Fetzer & Fetzer, 2016; Rastel & (Amato et al., 2025)
Urbinelli, 2023)
Atteinte des membres (Fetzer & Fetzer, 2016; Forner-Cordero
supérieurs 15,2 -54,7 % et al., 2021; Luta et al., 2025; Patton et n.r.
al., 2024)
(Carballeira Brana & Poveda Castillo,
: : _ o 2023; Fetzer & Fetzer, 2016; Forner-
Pieds et mains normaux 81-100 % Cordero et al., 2021; Rastel & Urbinelli, | ™"
2023)
Plis cutanés aux 43— 62.7 % (Alosaimi et al., 2024; Patton et al., nr
chevilles/poignets olf oo 2024; Rastel & Urbinelli, 2023) o
_ 5 _ o (Carballeira Brana & Poveda Castillo,
Nodules sous-cutanés 75,9-98,9 % 2023 Patton et al., 2024) n.r.
Sensation de briilure dans
48,4 % (Amato et al., 2022) n.r.

"Par rapport a des femmes sans lipcedéme appariées selon I'age et I'indice de masse corporelle.
Abréviations : n.r. : non rapporté; OR : Odds ratio; s.o. sans objet.

Un autre groupe a évalué la sévérité de certains signes et symptémes au quotidien selon
une échelle numérique de 1 a 10 (1 étant aucune et 10 trés sévére) (Hamatschek et al.,
2022). Les signes et symptdmes qui ont une valeur de sévérité supérieure a 5 sont :

e sensation de lourdeur dans les membres inférieurs : 8,21 (x 1,95);

e sensation de fatigue dans les membres inférieurs : 7,79 (+ 2,17);

e ecchymoses fréquentes et spontanées aux membres inférieurs : 7,63 (+ 2,31);

e sensibilité au toucher : 7,32 (x 2,42);

e membres inférieurs enflés/gonflés : 7,04 (£ 2,41);

e douleurs aux membres inférieurs : 6,68 (+ 2,32);

¢ démarche altérée/difficulté a marcher : 6,45 (+ 2,78);

e peau froide au toucher : 5,11 (£ 3,21).




Douleur associée au lipcedéme

La douleur est un symptdme central du lipcedéme. Les résultats d’'une étude démontrent
que les patientes atteintes de lipcedéme ressentent des niveaux de douleur
significativement plus élevés comparativement aux femmes du groupe témoin (Kempa et
al., 2024). La plupart des femmes atteintes de lipcedéme rapportent ressentir des
douleurs en mouvement (87,1 %) ainsi qu'au repos (79,5 %) (Kempa et al., 2024),
lesquelles peuvent s'aggraver au cours de la journée, lors d'activités physiques et lors de
périodes prolongées en position debout ou assise (Alosaimi et al., 2024; Patton et al.,
2024). La douleur a également été rapportée sous forme d'épisodes aigus (67,7 %) ou
présente en continu (32,3 %) (Alosaimi et al., 2024; Forner-Cordero et al., 2021). Les
sites douloureux les plus fréquemment mentionnés sont les cuisses, les mollets et les
genoux (Aday et al., 2024; Hamatschek et al., 2022; Patton et al., 2024). Finalement, un
groupe a observé que l'intensité de la douleur semble augmenter significativement avec
le stade et la gravité du lipcedéme (Chakraborty et al., 2022).

En résumé — Les principales manifestations cliniques du
lipcedéme

» Les principaux signes et symptdmes du lipcedéme sont :

* répartition disproportionnée de la graisse dans les
membres inférieurs

* douleurs aux membres inférieurs

* ecchymoses fréquentes et spontanées

» sensibilité au toucher et a la pression cutanée
» sensation de lourdeur aux membres inférieurs
* peau froide au toucher

* mobilité restreinte

» La douleur est un symptéme central du lipcedéme.

2.3 Les principales comorbidités

Les personnes atteintes de lipcedéme se présentent souvent avec des comorbidités et
des conditions médicales diverses qui peuvent aggraver certains signes et symptémes.
Une revue systématique (Czerwinska et al., 2021), 20 études primaires (Aday et al.,
2024; Aitzetmuller-Klietz et al., 2023; Al-Wardat et al., 2021; Alosaimi et al., 2024; Amato
et al., 2022; Cagliyan Turk et al., 2024; Chachaj et al., 2024; Clarke et al., 2023; Falck et
al., 2022; Forner-Cordero et al., 2021; Hamatschek et al., 2022; Herbst et al., 2015;
Kempa et al., 2024; Luta et al., 2025; Nemes et al., 2019, 2022; Patton et al., 2024;
Rastel & Urbinelli, 2023; Rockson et al., 2022; Seefeldt et al., 2023), 1 document de la
littérature grise (Fetzer & Fetzer, 2016) et 9 consensus d’experts (Alcolea et al., 2019;



Amato et al., 2025; Bertsch et al., 2020; Brorson et al., 2022; Faerber et al., 2024; Herbst
et al., 2021; Lontok et al., 2017; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017) ont traité des
comorbidités chez les personnes atteintes de lipcedéme. Il est important de noter que la
majorité des données proviennent de réponses a des questionnaires dans lesquels les
patientes ont déclaré volontairement leurs problémes de santé.

Principales comorbidités

Une étude récente menée aupres de 381 femmes suisses atteintes de lipcedéme révele
que 65,4 % présentent entre une et trois comorbidités, tandis que 26,8 % en présentent
quatre ou plus (Luta et al., 2025). Le tableau 3 regroupe les principales comorbidités
rapportées, les proportions issues de la revue systématique ainsi que l'intervalle des
proportions issues des études primaires. Les données de chacune des études sont
disponibles a 'annexe H du document Annexes complémentaires.

Tableau 3 Principales comorbidités observées chez les personnes atteintes de

lipcedéme
Proportion des femmes atteintes
Comorbidités Revue systématique* | Intervalle trouvé Referenc_es c.ies études
(Czerwinska et al., dans les études primaires
2021) primaires
(Al-Wardat et al., 2021; Clarke et al.,
2023; Falck et al., 2022; Herbst et
P o _ o al., 2015; Luta et al., 2025; Patton et
Obeésite 46 % 30.2-7957% | 41 2024: Rastel & Urbinelii, 2023;
Rockson et al., 2022; Seefeldt et al.,
2023)
(Alosaimi et al., 2024; Amato et al.,
Lymphcedéme 13,4 % 3,2-46 % 2022; Clarke et al., 2023; Fetzer &
Fetzer, 2016; Seefeldt et al., 2023)
Troubles mentaux
(Al-Wardat et al., 2021; Amato et al.,
2022; Clarke et al., 2023; Falck et al.,
Trouble dépressif 31 % 13,5-87,5 %' 2022; Kempa et al., 2024; Luta et al.,
2025; Patton et al., 2024; Rockson et
al., 2022; Seefeldt et al., 2023)
(Al-Wardat et al., 2021; Amato et al.,
Trouble anxieux n.r. 15,05 -64,4 % 2022; Luta et al., 2025; Rockson et
al., 2022)
TrOI:thIe du ] 23 9, 2936 % (Amato et al., 2022; Seefeldt et al.,
sommeil/insomnie 2023)
Trouble des conduites o (Clarke et al., 2023; Falck et al.,
- . n.r. 11-16 %
alimentaires 2022)
Troubles hormonaux
(Alosaimi et al., 2024; Amato et al.,
2022; Falck et al., 2022; Hamatschek
.t o _ o et al., 2022; Herbst et al., 2015; Luta
Hypothyroidie 214 % 11.8-313% et al., 2025; Patton et al., 2024;
Rockson et al., 2022; Seefeldt et al.,
2023)
Syndrome des ovaires o o (Herbst et al., 2015; Patton et al.,
polykystiques 4.8 % 63-17.1% 2024)
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Comorbidités

Proportion des femmes atteintes

Revue systématique*
(Czerwinska et al.,
2021)

Intervalle trouvé
dans les études
primaires

Références des études
primaires

Troubles musculosquelettiques

(Amato et al., 2022; Luta et al., 2025;

el . _ o
Hypermobilité articulaire n.r. 42-315% Patton et al., 2024)
Rhumatismes / douleur o o (Hamatschek et al., 2022; Luta et al.,
articulaire 8,7 % 7,3-58% 2025; Seefeldt et al., 2023)
Probléme/douleur aux nr 226 — 63 % (Amato et al., 2022; Fetzer & Fetzer,
genoux o : ° 2016; Forner-Cordero et al., 2021)
Affections veineuses
. : (Amato et al., 2022; Forner-Cordero
'"Sums:"ce. veineuse 20,4 % 16,3 — 86,2 % etal., 2021; Luta et al., 2025; Patton
chronique et al., 2024; Rockson et al., 2022)
(Alosaimi et al., 2024; Fetzer &
Varices® n.r. 10-35% Fetzer, 2016; Herbst et al., 2015;
Rastel & Urbinelli, 2023)
(Alosaimi et al., 2024; Forner-
Télangiectasies n.r. 64 — 89,9 % Cordero et al., 2021; Patton et al.,

2024)

Affections cardiovasculaires

Hypertension

14 %

71-419%

(Amato et al., 2022; Falck et al.,
2022; Herbst et al., 2015; Kempa et
al., 2024; Luta et al., 2025; Patton et
al., 2024; Rastel & Urbinelli, 2023;
Rockson et al., 2022; Seefeldt et al.,
2023)

Maladies cardiaques

215%

8-28%

(Falck et al., 2022; Rastel & Urbinelli,
2023)

Dyslipidémie/hyperlipidémie

7%

51-473%

(Amato et al., 2022; Herbst et al.,
2015; Kempa et al., 2024; Luta et al.,
2025; Patton et al., 2024; Rastel &
Urbinelli, 2023; Rockson et al., 2022)

Maladies chroniques

Fibromyalgie

6,9 %

6,45-35%

(Cagliyan Turk et al., 2024; Falck et
al., 2022; Herbst et al., 2015;
Rockson et al., 2022)

Diabéte

5,6 %

0,28-139%

(Alosaimi et al., 2024; Falck et al.,
2022; Hamatschek et al., 2022;
Herbst et al., 2015; Kempa et al.,
2024; Patton et al., 2024; Rastel &
Urbinelli, 2023; Rockson et al., 2022)

Migraine/maux téte

225 %

6-454 %

(Alosaimi et al., 2024; Falck et al.,
2022; Patton et al., 2024; Rockson et
al., 2022; Seefeldt et al., 2023)

Asthme

11,3 %

15-21%

(Falck et al., 2022; Herbst et al.,
2015; Patton et al., 2024; Rockson et
al., 2022; Seefeldt et al., 2023)

Autres conditions

(Herbst et al., 2015; Patton et al.,

o Y
Endométriose n.r. 4,2-10% 2024: Rockson et al., 2022)
. . o _ o (Fetzer & Fetzer, 2016; Hamatschek
Affections cutanées 18,9 % 0-28% et al., 2022; Rastel & Urbinelli, 2023)
(Amato et al., 2022; Falck et al.,
Troubles gastro-intestinaux 8,7 % 3,1-445% 2022; Luta et al., 2025; Patton et al.,

2024)
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Proportion des femmes atteintes

Comorbidités Revue systématique* | Intervalle trouvé Références des études
(Czerwinska et al., dans les études primaires
2021) primaires
(Alosaimi et al., 2024; Falck et al.,
Allergies 35,2 % 10-53,8 % 2022; Patton et al., 2024; Seefeldt et
al., 2023)

"La revue systématique a inclus 4 études portant sur 576 personnes. Des valeurs pondérées ont été calculées par I'équipe de

t A noter que 6 des 7 études rapportent des valeurs entre 13,5 et 45,2 %.
* Prévalence élevée par rapport a celle observée dans la population générale (Czewinska etal, 2021; Falck et al., 2022).

§ Certains documents incluent les varices comme un signe et symptdme observé chez les personnes atteintes de lipcedéme et
d’autres les considérent comme une condition médicale concomitante.

Abréviation : n.r. : non rapporté.

Une étude réalisée dans la population brésilienne montre une prévalence plus élevée
d’hypertension artérielle, de trouble dépressif, de trouble anxieux, d’anémie,
d’hypermobilité articulaire et de douleur au genou chez les personnes atteintes de
lipcedéme (Amato et al., 2022). Les résultats d’'une étude comparative suggérent que les
femmes qui présentent un lipcedéme ont également plus fréquemment des problémes
d’hypermobilité articulaire (risque relatif de 12,88) et de varices (risque relatif de 11,29)
(Aday et al., 2024). A I'inverse, une incidence significativement plus faible d’hypertension,
de diabéte et d’hyperlipidémie a été observée chez les personnes atteintes de lipcedeme
(Kempa et al., 2024).

Lipcedéme et obésité

Les résultats présentés dans une revue systématique montrent que 74 % (entre 50 % et
87 %) des personnes atteintes de lipcedéme sont également obéses (indice de masse
corporelle > 30 kg/m?) (Czerwinska et al., 2021). Il s’agit de la comorbidité la plus
fréquemment rapportée par les femmes atteintes de lipcedéme. De plus, la prévalence de
I'obésité et 'IMC semble augmenter avec la gravité de la condition (Clarke et al., 2023;
Luta et al., 2025; Patton et al., 2024) et étre plus fortement associée au lipcedéme qu’au
lymphcedéme ou aux autres maladies vasculaires (Rockson et al., 2022).

Les documents provenant de consensus d’experts soulignent que I'obésité et le
lipcedéme sont deux conditions distinctes, bien que les deux coexistent frequemment
(Alcolea et al., 2019; Amato et al., 2025; Brorson et al., 2022; Herbst et al., 2021; Lontok
et al., 2017; NVDV, 2014). Certains précisent que le lipoedéme n'est pas causé par
I'obésité et qu’il n’est pas une cause de I'obésité (Amato et al., 2025; Faerber et al.,
2024). Cependant, la présence de surpoids et d'obésité pourrait aggraver le lipcedéme
(Alcolea et al., 2019; Amato et al., 2025; Bertsch et al., 2020).

Lipcedéme et lymphoedéme

Les consensus d’experts mentionnent que le lipcedéme est une affection distincte du
lymphcedéme, une condition caractérisée par une accumulation de liquide interstitiel
dans une partie du corps, entrainant une enflure de la région touchée*. Les patientes

4 https://www.quebec.ca/sante/problemes-de-sante/a-z/lymphoedeme (Consulté le 2022-04-23).



https://www.quebec.ca/sante/problemes-de-sante/a-z/lymphoedeme

atteintes de lipcedéme peuvent toutefois développer un lymphoedéme secondaire, aprés
une longue évolution; I'on parle alors de lipolymphoedéme (Alcolea et al., 2019; Amato et
al., 2025; Herbst et al., 2021; Lontok et al., 2017; Wounds UK, 2017). Les causes
exactes de ce type de lymphoedéme ne sont cependant pas encore bien

comprises (Lontok et al., 2017). Certains consensus d’experts mentionnent qu’il n’est pas
clair si le lipolymphoedéme constitue une condition clinique distincte, une évolution du
lipcedéme ou s’il s’agit d’'un lymphoedéme coexistant lié a la présence d’'une obésité
comorbide (Alcolea et al., 2019; Amato et al., 2025).

Les données de la revue systématique montrent qu'entre 3 % et 30,6 % des personnes
atteintes de lipcedéme rapportent également la présence d’'un lymphoedéme
concomitant. De plus, une relation significative entre I'obésité et I'apparition du
lymphoedéme secondaire est parfois observée (Czerwinska et al., 2021). Finalement,
une étude basée sur des données autorapportées montre que le lymphcedéme est
davantage observé chez les personnes a un stade avancé de lipcedéme (Clarke et al.,
2023).

Troubles de santé mentale associés au lipcedéme

Les consensus d’experts soutiennent que les symptdmes du lipcedéme sont susceptibles
d’entrainer des troubles de santé mentale tels le trouble dépressif, le trouble anxieux et le
trouble des conduites alimentaires (Amato et al., 2025; Bertsch et al., 2020; Faerber et
al., 2024). Selon des données issues de questionnaires, les troubles dépressifs semblent
également davantage observés chez les personnes atteintes d'un stade plus avanceé de
lipcedéme (Clarke et al., 2023), et une corrélation positive entre l'intensité de la douleur
et la gravité du trouble dépressif est également constatée (Aitzetmuller-Klietz et al., 2023;
Kempa et al., 2024). Toutefois, les résultats d'une autre étude démontrent des niveaux
similaires de sévérité de symptdmes anxieux et dépressif entre les femmes atteintes de
lipcedéme et celles souffrant de surpoids ou d'obésité induits par le mode de

vie (Chachaj et al., 2024).

Autres problémes de santé rapportés

Parmi les autres problémes de santé rapportés par les personnes atteintes de lipcedéme
dans les différentes études et/ou dans les consensus d’experts, I'on trouve :

e une pronation ou un aplatissement de la volte plantaire (pieds plats) (Fetzer &
Fetzer, 2016; Forner-Cordero et al., 2021; Herbst et al., 2021);

e un genu valgum (Amato et al., 2025; Faerber et al., 2024; Herbst et al., 2021;
NVDV, 2014);

¢ une hypertonie musculaire (Hamatschek et al., 2022);
¢ des thromboses veineuses profondes ou superficielles (Hamatschek et al., 2022);
¢ une diminution de I'élasticité de la peau (Alcolea et al., 2019; Herbst et al., 2021);

e une irritation de la peau (peau séche) (Amato et al., 2025; Bertsch et al., 2020;
Faerber et al., 2024; NVDV, 2014);
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¢ une insuffisance ou carence en vitamine D (Al-Wardat et al., 2021; Amato et al.,
2025; Patton et al., 2024; Wounds UK, 2017);

¢ un syndrome d'Ehlers-Danlos de type hypermobile (Amato et al., 2025);

e une faiblesse musculaire (Amato et al., 2025).

En résumé — Les principales comorbidités

» Les personnes atteintes de lipcedéme présentent souvent des
comorbidités et conditions médicales diverses qui peuvent
aggraver certains signes et symptémes.

» L’obésité est a la principale comorbidité rapportée par les
femmes atteintes de lipcedéme. Il s’agit cependant de deux
conditions distinctes.

» Le lipcedéme est une affection distincte du lymphocedéme. Par
contre, les deux conditions peuvent coexister; I'on parle alors de
lipolymphoedéme. Les causes exactes de ce type de
lymphoedéme ne sont cependant pas bien comprises.

» Les comorbidités suivantes semblent plus prévalentes chez les
personnes atteintes de lipcedéme que dans la population
générale : hypothyroidie, trouble dépressif, trouble anxieux,
hypermobilité articulaire, douleur au genou et varices.

2.4 La physiopathologie du lipcedéme

14

241 Le lipcedéme, une condition qui touche principalement les femmes

Cette section repose sur I'analyse de données issues de 7 consensus d’experts (Alcolea
et al., 2019; Amato et al., 2025; Bertsch et al., 2020; Herbst et al., 2021; Lontok et al.,
2017; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017), 13 articles primaires (Aday et al., 2024; Alosaimi
et al., 2024; Carballeira Brana & Poveda Castillo, 2023; Chachaj et al., 2024; Czerwinska
et al., 2024; Dudek et al., 2021; Forner-Cordero et al., 2021; Hamatschek et al., 2022;
Kempa et al., 2024; Luta et al., 2025; Patton et al., 2024; Rastel & Urbinelli, 2023;
Seefeldt et al., 2023) ainsi que 1 document de littérature grise (Fetzer & Fetzer, 2016).
Les résultats sont majoritairement basés sur des réponses a des questionnaires en ligne
ou sur une analyse de l'histoire médicale.

Role hormonal

Les consensus d'experts suggérent que le lipcedéme pourrait étre lié a une composante
hormonale, car il touche principalement les femmes et les symptémes apparaissent
souvent lors de changements hormonaux (Alcolea et al., 2019; Amato et al., 2025;
Bertsch et al., 2020; Lontok et al., 2017; Luta et al., 2025; NVDV, 2014; Wounds UK,
2017). Les auteurs de deux études qui ont interrogé au total 1 371 femmes atteintes de



lipcedéme ont révélé que plus de 80 % d'entre elles ont remarqué les premiers
symptdmes lors de périodes de variation hormonale (Hamatschek et al., 2022; Seefeldt
et al., 2023). Les données montrent que les premiers symptdmes du lipcedéme
apparaissent principalement a la puberté, mais aussi durant I'enfance, la grossesse et la
ménopause (Tableau 4).

Tableau4 Moments de I'apparition des premiers symptéomes du lipcedéme

Moment de I’apparition
des premiers symptomes

Proportion des femmes
atteintes de lipcedéme

Références

Enfance

52-17%

(Carballeira Brana & Poveda Castillo, 2023; Dudek et al.,

2021; Luta et al., 2025)

(Alosaimi et al., 2024; Carballeira Brana & Poveda Castillo,
2023; Czerwinska et al., 2024; Dudek et al., 2021; Fetzer &

Puberté 43,9 -87,5% Fetzer, 2016; Forner-Cordero et al., 2021; Hamatschek et

al., 2022; Kempa et al., 2024; Luta et al., 2025; Patton et al.,
2024; Rastel & Urbinelli, 2023; Seefeldt et al., 2023)

Grossesse ou post-

(Alosaimi et al., 2024; Czerwinska et al., 2024; Dudek et al.,
2021; Fetzer & Fetzer, 2016; Forner-Cordero et al., 2021;

_ [)
accouchement 83-22% Hamatschek et al., 2022; Kempa et al., 2024; Luta et al.,

2025; Rastel & Urbinelli, 2023; Seefeldt et al., 2023)

(Carballeira Brana & Poveda Castillo, 2023; Dudek et al.,
2021; Fetzer & Fetzer, 2016; Forner-Cordero et al., 2021;

Ménopause 1,4-26,4 % Hamatschek et al., 2022; Kempa et al., 2024; Luta et al.,

2025; Patton et al., 2024; Rastel & Urbinelli, 2023; Seefeldt
et al., 2023)

De plus, il est rapporté que les symptédmes du lipcedéme peuvent également étre
aggravés en période de changements hormonaux, principalement a la suite d’'une prise
de poids, d’'une grossesse, de I'allaitement, de I'utilisation de contraceptifs hormonaux ou
en période de ménopause (Aday et al., 2024; Alcolea et al., 2019; Amato et al., 2025;
Lontok et al., 2017; Patton et al., 2024). Un r6le hormonal semble impliqué dans la
pathologie, sans qu'une anomalie des taux hormonaux ait été mise en évidence a ce
jour (NVDV, 2014).

Caractére héréditaire

Certains consensus d'experts suggerent que le lipcedéme pourrait aussi avoir une
composante héréditaire en raison des antécédents familiaux fréquemment rapportés par
les femmes atteintes (Alcolea et al., 2019; Amato et al., 2025; Herbst et al., 2021; Lontok
et al., 2017; Wounds UK, 2017). Cependant, les données varient considérablement,
allant de 2,8 a 85 % des femmes atteintes signalant que d'autres membres de leur
famille sont également touchés (Alosaimi et al., 2024; Carballeira Brana & Poveda
Castillo, 2023; Chachaj et al., 2024; Czerwinska et al., 2024; Fetzer & Fetzer, 2016;
Forner-Cordero et al., 2021; Kempa et al., 2024; Luta et al., 2025; Patton et al., 2024;
Rastel & Urbinelli, 2023; Seefeldt et al., 2023). Cette variabilité peut étre attribuée a la
définition des antécédents familiaux employée, qu'il s'agisse d'un diagnostic confirmé ou
d'une suspicion de lipcedéeme. Deux documents distinguent un diagnostic confirmé (33 a
52,1 %) ou une suspicion (28,8 a 74 %) de lipcedéme chez les membres de la famille,
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tandis que les autres ne le précisent pas (Carballeira Brana & Poveda Castillo, 2023;
Fetzer & Fetzer, 2016).

Dans une étude italienne, des antécédents familiaux au premier, au second ou au
troisiéme degré sont rapportés dans 81,2 % des cas. Cependant, cette proportion est de
3,7 % lorsque I'on considére la présence chez les filles ou soeurs seulement (Patton et
al., 2024). Une autre étude rapporte que dans 33,6 % des cas la mére, et dans 28,4 %
des cas les grands-méres (maternelles ou paternelles) étaient suspectées d'avoir
également un lipcedéme (Hamatschek et al., 2022). Enfin, les auteurs d’'une étude suisse
menée auprés de 381 femmes atteintes de lipcedéme ont observé une histoire familiale
de la maladie dans 53,2 % des cas chez la mére, 30 % chez la grand-mére, 13,7 % chez
les sceurs ou les tantes, 13,2 % chez la fille et 5,3 % chez une cousine (Luta et al.,
2025).

Finalement, bien qu’aucun géne associé au lipcedéme n’ait été encore identifié,
I'hypothése d’un géne a dominance autosomique avec limitation du sexe ou lié au
chromosome X est avancée par plusieurs groupes (Alcolea et al., 2019; Herbst et al.,
2021; Lontok et al., 2017; Wounds UK, 2017).

En résumé — Les composantes hormonale et héréditaire du lipcedéme

» Les premiers symptébmes du lipcedéme apparaissent généralement
en période de variation hormonale, et plus souvent lors de la
puberté.

» Des antécédents familiaux de lipcedéme sont fréquemment
rapportés par les femmes qui en sont atteintes.

» Aucun réle ou anomalie hormonale ni géne associé au lipoedéme
n'ont été identifiés.

2.4.2 La physiopathologie du lipcedéme

Le contenu de cette section repose sur l'information tirée de 8 consensus d’experts
(Alcolea et al., 2019; Amato et al., 2025; Bertsch et al., 2020; Faerber et al., 2024; Herbst
et al., 2021; Lontok et al., 2017; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017) et I'analyse de 35
études primaires. La majorité de ces études ont porté sur un faible nombre de personnes
et consistent en des analyses in vitro a partir de biopsies de peau ou de tissu adipeux
sous-cutané afin de caractériser les cellules souches adipeuses ou les adipocytes
différenciés.

Les consensus d'experts s'accordent pour dire que le lipcedéme est une condition
clinique chronique (Alcolea et al., 2019; Amato et al., 2025; Bertsch et al., 2020; Faerber
et al., 2024; Lontok et al., 2017; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017), principalement
caractérisée par une anomalie du tissu conjonctif adipeux (Alcolea et al., 2019; Amato et
al., 2025; Herbst et al., 2021; Lontok et al., 2017; Wounds UK, 2017). Cependant,
I'étiologie et la physiopathologie précises de la condition restent méconnues (Alcolea et
al., 2019; Herbst et al., 2021; Lontok et al., 2017; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017). Il est



cependant probable que de multiples facteurs soient en cause (Wounds UK, 2017). Une
fois de plus, des recherches supplémentaires sont nécessaires pour mieux comprendre
la ou les causes précises du lipcedéme et expliquer les symptémes associés a la
condition (Amato et al., 2025; Lontok et al., 2017).

Génétique

Plusieurs groupes ont tenté d’identifier une composante génétique qui serait associée au
lipcedéme. Tout d’abord, différents variants génétiques (génes ou

polymorphismes) (Grigoriadis et al., 2022; Gualtieri et al., 2023; Kaftalli, Bonetti, et al.,
2023; Kaftalli, Donato, et al., 2023; Klimentidis et al., 2023; Michelini et al., 2022) ainsi
que différents microARN (Cione et al., 2024) ont été hypothétiquement associés au
lipcedéme. De plus, une récente étude transcriptomique a identifié des génes
différemment exprimés, impliqués dans l'adipogenése, l'inflammation, la fibrose et la
nociception (Streubel et al., 2024). Enfin, une analyse génomique de familles dont
plusieurs membres étaient atteints de lipcedéme a conclu qu'il est peu probable que cette
condition soit causée par un seul facteur génétique (Morgan et al., 2024). En somme,
bien que plusieurs composantes génétiques aient été identifiées, aucune ne semble
clairement associée au lipcedéme. Des études supplémentaires et des résultats répétés
seront nécessaires.

Dysfonctionnement des réseaux sanguins et lymphatiques

Certains consensus d’experts avancent qu’une altération des vaisseaux sanguins et
lymphatiques pourrait étre impliquée dans la physiopathologie du lipcedéme (Alcolea et
al., 2019; Amato et al., 2025; Herbst et al., 2021; Lontok et al., 2017). En effet, des
résultats suggérent la présence d’un dysfonctionnement du réseau lymphatique
(microangiopathie) dans les membres atteints par le lipcedéme (Allen et al., 2020; Gould
et al., 2020). Les auteurs avancent que cette altération pourrait expliquer les niveaux
élevés de fluide extracellulaire observés chez les personnes atteintes de lipoedéme. A
l'inverse, d’autres groupes n’ont observé aucune anomalie morphologique des vaisseaux
lymphatiques (Felmerer, Stylianaki, Hollmen, et al., 2020), ni aucun phénoméne de
lymphangiogenése chez les personnes atteintes de lipcedéme (Al-Ghadban et al., 2019;
von Atzigen et al., 2023).

D’autres résultats rapportés dans les documents retenus suggérent la présence
d’angiogenése et une altération de la vascularisation chez les femmes atteintes de
lipcedéme (Al-Ghadban et al., 2019; Cifarelli et al., 2024; Priglinger et al., 2020). Plus
précisément, une augmentation du nombre de vaisseaux sanguins et de la dilatation
capillaire sont observées (Al-Ghadban et al., 2019). En somme, le réle des phénoménes
d’angiogenése et de lymphangiogenése dans la physiopathologie du lipcedéme reste
incertain. De plus, la présence méme d’cedeme et de fluide interstitiel est encore
débattue dans la littérature (Alcolea et al., 2019; Amato et al., 2025; Bertsch et al., 2020;
Faerber et al., 2024; Herbst et al., 2021; Lontok et al., 2017; NVDV, 2014; Wounds UK,
2017).
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Adipogenése

Un role de I'adipogenése, plus particulierement une hypertrophie et une hyperplasie
adipocytaire, est également avancé par certains auteurs pour expliquer les principaux
signes et symptdmes du lipcedéme (Lontok et al., 2017; NVDV, 2014; Wounds UK,
2017). Ces phénomeénes d'hypertrophie, 'augmentation de la taille et I'hyperplasie
adipocytaire ainsi que 'augmentation du nombre pourraient expliquer certains
phénoménes observés chez les femmes atteintes de lipcedéme, soit : une augmentation
de la fragilité capillaire (Wounds UK, 2017), une altération du fonctionnement des
systémes veineux et lymphatique (Lontok et al., 2017; Wounds UK, 2017), une
compression des fibres nerveuses et de l'inflammation (Bertsch et al., 2020; Wounds UK,
2017). Le groupe espagnol précise toutefois qu’il n’existe aucune étude réalisée a grande
échelle pour confirmer cette théorie (Alcolea et al., 2019).

Les résultats des articles primaires retenus montrent également le réle de I'adipogenése
dans la physiopathologie du lipcedéme. Une adipogenése accrue des cellules souches
adipeuses (Al-Ghadban et al., 2020; Ishaq et al., 2022) et une hypertrophie des
adipocytes dans les régions atteintes ont été observées (Al-Ghadban et al., 2019;
Felmerer, Stylianaki, Hagerling, et al., 2020; Kruppa et al., 2023; von Atzigen et al.,
2023). Cette hypertrophie serait spécifique au lipcedéme et indépendante de I'obésité,
selon une étude (Al-Ghadban et al., 2019). De plus, des variations dans I'expression des
genes impliqués dans 'adipogenése ont été observées chez des femmes atteintes de
lipcedéme (Al-Ghadban et al., 2020; Ernst et al., 2023; Priglinger et al., 2020; Streubel et
al., 2024). A l'inverse, un groupe a observé une diminution du potentiel de différenciation
adipogénique des cellules souches adipeuses chez les personnes atteintes de lipcedéme
comparativement a des personnes en bonne santé (Priglinger et al., 2017). Un autre
groupe n’a constaté ni hypertrophie des adipocytes ni augmentation de I'expression des
genes adipogéniques (Strohmeier et al., 2022).

Inflammation

Certains consensus d’experts (Amato et al., 2025; Bertsch et al., 2020; Herbst et al.,
2021; Lontok et al., 2017) ainsi que des données scientifiques suggérent la présence
d’'un phénomeéne d’inflammation dans la pathogenése du lipcedéme (Al-Ghadban et al.,
2019; Cifarelli et al., 2024; Di Renzo et al., 2020; Felmerer, Stylianaki, Hagerling, et al.,
2020; Kruppa et al., 2023; Priglinger et al., 2020; Vasella et al., 2023; Wolf et al., 2021;
Wolf et al., 2022). En effet, certaines études ont démontré une expression altérée de
certains génes et microARN impliqués dans I'inflammation dans les tissus adipeux
touchés par le lipcedéme (Cifarelli et al., 2024; Di Renzo et al., 2020; Priglinger et al.,
2020; Vasella et al., 2023). Cependant, un autre groupe n’a observé aucun changement
significatif dans I'expression des génes associés a l'inflammation chez les femmes
atteintes de lipcedéme (Al-Ghadban et al., 2020). Plus particulierement, des études ont
observé une augmentation du nombre de macrophages (Al-Ghadban et al., 2019;
Cifarelli et al., 2024; Felmerer, Stylianaki, Hagerling, et al., 2020) et des niveaux élevés
d'expression génétique des marqueurs de macrophages (Kruppa et al., 2023) dans les
régions touchées par le lipcedéme. De plus, un profil cytokinique systémique différent a



été observé dans des analyses de sérum de patientes atteintes de lipcedéme (Wolf et al.,
2021).

En conclusion, deux consensus d’experts expliquent que la présence d’inflammation et
d’hypoxie pourrait expliquer la douleur ressentie par les femmes atteintes de

lipcedéme (Herbst et al., 2021; Lontok et al., 2017). Toutefois, des recherches
supplémentaires sont nécessaires pour déterminer le rle du systéme immunitaire dans
le lipoedéme et la douleur associée (Lontok et al., 2017).

Autres éléments

Différentes autres observations ont été faites et pourraient contribuer a la compréhension
de la physiopathologie du lipoedéme. Par exemple, des niveaux plus élevés d’histamine
et la présence de mastocytes ont été observés chez les personnes atteintes de
lipcedéme (Bonetti et al., 2023), ainsi qu’'une altération de la barriére endothéliale in

vitro (Strohmeier et al., 2022) et une expression différente du récepteur de 'oestrogéne et
de diverses enzymes du métabolisme de I'cestrogéne (Al-Ghadban et al., 2024).
Finalement, des différences métaboliques dans le sérum de femmes atteintes de
lipcedéme (p. ex. des variations des taux d'histidine, de phénylalanine et d'acide
pyruvique) ont été observées (Kempa et al., 2023). A I'inverse, aucun biomarqueur
circulant (p. ex. lipides, métabolisme du glucose, hormones sexuelles) ne semble
significativement associé au lipoedéme comparativement a I'obésité, selon une autre
étude (Nankam et al., 2022).

En résumé — La physiopathologie du lipcedéme

» Plusieurs groupes tentent d’identifier des facteurs génétiques
associés au lipcedéme. Toutefois, a ce jour, aucune
composante génétique du lipcedéme n’a été identifiée.

» Un dysfonctionnement du systéme vasculaire (sanguin et
lymphatique) pourrait contribuer a la physiopathologie du
lipcedéme.

» Un role de 'adipogenése, plus particuliérement une
hypertrophie et une hyperplasie adipocytaires, est avancé pour
expliquer les principaux signes et symptémes du lipcedéme,
notamment I'accumulation de graisse dans les tissus.

» Des données scientifiques indiquent que l'inflammation pourrait
étre impliquée dans la pathogenése du lipcedeme, ce qui
pourrait, entre autres, expliquer la douleur ressentie par les
femmes atteintes.

» Des recherches supplémentaires sont nécessaires pour mieux
comprendre la ou les causes précises du lipcedéme et expliquer
les symptdmes associés a cette condition.
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IMPACT SUR LA CAPACITE FONCTIONNELLE ET
SUR LA QUALITE DE VIE

Impacts du lipcedéme sur la capacité fonctionnelle et la qualité
de vie

Deux revues systématiques (Alwardat et al., 2020; Czerwinska et al., 2021), 13 articles
primaires (Aitzetmuller-Klietz et al., 2023; Al-Wardat et al., 2022; Carballeira Brana &
Poveda Castillo, 2023; Chachaj et al., 2024; Christoffersen & Tennfjord, 2023; Clarke et
al., 2023, 2024; Dahlberg et al., 2024; Falck et al., 2022; Hamatschek et al., 2022;
Kempa et al., 2024; Luta et al., 2025; Paling & Macintyre, 2020), 7 consensus

d’experts (Alcolea et al., 2019; Amato et al., 2025; Faerber et al., 2024; Herbst et al.,
2021; Lontok et al., 2017; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017) ainsi que 1 document de
littérature grise (Fetzer & Fetzer, 2016) rapportent des résultats concernant I'effet du
lipcedéme sur la qualité de vie des personnes atteintes. Parmi les études primaires
incluses, dix reposent sur des données recueillies a I'aide de questionnaires et deux
présentent des données qualitatives issues d’entrevues effectuées auprés de personnes
atteintes de lipoedéme (Christoffersen & Tennfjord, 2023; Dahlberg et al., 2024). Les
principales limites de ces études résident dans leur nature majoritairement
observationnelle et transversale, ainsi que dans la diversité des méthodologies et des
outils et questionnaires utilisés pour évaluer la qualité de vie (Alwardat et al., 2020;
Czerwinska et al., 2021).

3.1.1 Généralités

Les documents retenus sur le sujet s’accordent pour dire que le lipcedéme a un impact
négatif significatif sur la capacité fonctionnelle ainsi que sur la santé psychologique et
psychosociale de la personne atteinte (Alcolea et al., 2019; Alwardat et al., 2020; Amato
et al., 2025; Czerwinska et al., 2021; Faerber et al., 2024; Falck et al., 2022; Kempa et
al., 2024; Lontok et al., 2017; Luta et al., 2025; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017). Les
femmes rapportent une qualité de vie significativement inférieure par rapport a la
population générale (Falck et al., 2022; Kempa et al., 2024) et jugent cette condition plus
invalidante que le surpoids ou l'obésité (Chachaj et al., 2024). Les documents retenus
rapportent plusieurs facteurs liés au lipcedéme, qui peuvent expliquer cette détérioration
de la qualité de vie :

e la douleur (Alwardat et al., 2020; Czerwinska et al., 2021; Faerber et al., 2024;
Herbst et al., 2021; NVDV, 2014);

e la mobilité réduite (Alwardat et al., 2020; Czerwinska et al., 2021; NVDV, 2014);

¢ lincapacité a perdre du poids et la prise de poids (Faerber et al., 2024; Herbst et
al., 2021);

e |es stigmas et la honte associés au poids (Wounds UK, 2017);



¢ le manque de reconnaissance du lipcedéme (NVDV, 2014);

e le caractére incurable de la condition (Wounds UK, 2017);

o les difficultés a accomplir les taches de la vie quotidienne (Amato et al., 2025);
e les régimes stricts et les périodes d'exercices intenses (Alcolea et al., 2019).

De plus, selon les données collectées dans les revues systématiques (Alwardat et al.,
2020; Czerwinska et al., 2021) et les articles primaires, la qualité de vie est inversement
corrélée :

e avec la gravité des symptdébmes (douleur, mobilité réduite) (Aitzetmuller-Klietz et
al., 2023; Alwardat et al., 2020; Czerwinska et al., 2021);

e avec le stade du lipcedéme (Hamatschek et al., 2022; Paling & Macintyre, 2020);

e avec la gravité du trouble dépressif (Alwardat et al., 2020; Czerwinska et al.,
2021);

e avec le niveau de stress lié a I'apparence physique (Alwardat et al., 2020;
Czerwinska et al., 2021);

e avec la présence de comorbidités (Alwardat et al., 2020; Czerwinska et al., 2021);

e avec I'indice de masse corporelle (IMC) (Hamatschek et al., 2022; Paling &
Macintyre, 2020).

3.1.2 Impacts sur la santé physique et la capacité fonctionnelle

Une étude récente révele que 71,5 % des femmes atteintes de lipcedéme ont un score
associé a la condition physique faible, indiquant une qualité de vie réduite liée a leur
condition (Luta et al., 2025). Les principaux impacts du lipcedéme sur la santé physique
et la capacité fonctionnelle rapportés par les femmes dans les documents retenus sont :

¢ la difficulté a accomplir les activités de la vie quotidienne (p. ex. s’habiller, se
laver, accomplir les tdches ménagéres) (Alwardat et al., 2020; Carballeira Brana
& Poveda Castillo, 2023; Czerwinska et al., 2021; Dahlberg et al., 2024; Falck et
al., 2022; Kempa et al., 2024);

¢ |a mobilité réduite (p. ex. marcher, activités physiques) (Alwardat et al., 2020;
Carballeira Brana & Poveda Castillo, 2023; Dahlberg et al., 2024; Faerber et al.,
2024; NVDV, 2014; Paling & Macintyre, 2020; Wounds UK, 2017);

e |a fatigue et le sommeil (Amato et al., 2025; Faerber et al., 2024; NVDV, 2014);
e l'obésité (NVDV, 2014).

Une différence significative est observée entre les femmes atteintes de lipcedéme et
celles qui sont obéses ou ont un surpoids lié a leur mode de vie, en termes d'impact sur
la mobilité et les activités de la vie courante — tdches domestiques, loisirs, activités
familiales (Chachaj et al., 2024; Dahlberg et al., 2024). De plus, une majorité des femmes
interrogées rapportent éprouver des difficultés a trouver des vétements et des
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chaussures confortables et a leur taille (Alcolea et al., 2019; Amato et al., 2025;
Carballeira Brana & Poveda Castillo, 2023; Christoffersen & Tennfjord, 2023; Clarke et
al., 2024; Dahlberg et al., 2024; Fetzer & Fetzer, 2016; Wounds UK, 2017).

3.1.3 Impacts sur la santé psychologique

Selon les documents retenus, le lipcedéme aurait également des effets négatifs sur la
santé mentale (Alcolea et al., 2019; Amato et al., 2025; Faerber et al., 2024; Lontok et
al., 2017; Luta et al., 2025; Wounds UK, 2017). De nombreuses femmes atteintes de
lipcedéme peuvent présenter les troubles de santé mentale suivants : trouble

dépressif (Alcolea et al., 2019; Alwardat et al., 2020; Clarke et al., 2023, 2024,
Czerwinska et al., 2021; Hamatschek et al., 2022; Herbst et al., 2021; Kempa et al.,
2024; Lontok et al., 2017; Wounds UK, 2017), trouble anxieux (Al-Wardat et al., 2022;
Alcolea et al., 2019; Alwardat et al., 2020; Clarke et al., 2024; Czerwinska et al., 2021;
Herbst et al., 2021; Lontok et al., 2017; Wounds UK, 2017) et troubles des conduites
alimentaires (Alwardat et al., 2020; Christoffersen & Tennfjord, 2023; Clarke et al., 2023;
Czerwinska et al., 2021; Fetzer & Fetzer, 2016; Herbst et al., 2021). Ces conditions
semblent s’aggraver avec la progression du lipcedéme (Clarke et al., 2023, 2024;
Hamatschek et al., 2022). En outre, une étude met en évidence que la douleur constitue
un facteur aggravant, alors que I'activité physique joue un réle protecteur sur la santé
mentale des femmes atteintes (Aitzetmuller-Klietz et al., 2023).

Les femmes rapportent également des impacts négatifs de leur condition sur I'estime de
soi, la confiance et I'image corporelle (Alcolea et al., 2019; Christoffersen & Tennfjord,
2023; Dahlberg et al., 2024; Fetzer & Fetzer, 2016; Paling & Macintyre, 2020; Wounds UK,
2017). Elles disent fréquemment ressentir de la géne, de la honte et de la culpabilité liées
a leur taille, a la forme et a I'aspect des zones touchées (Christoffersen & Tennfjord, 2023;
Fetzer & Fetzer, 2016). Certaines femmes ont aussi rapporté se sentir prisonniéres dans
leur corps et éprouver de la frustration de ne pas pouvoir en modifier la forme. Elles vivent
également de I'anxiété et de I'inquiétude face a leur avenir et a la progression inconnue de
leur condition (Dahlberg et al., 2024).

3.1.4 Impacts psychosociaux

Une différence significative entre les femmes atteintes de lipcedéme et celles qui ont de
I'obésité ou un surpoids liés a leur mode de vie est également observée en termes de
participation a la vie en société (Chachaj et al., 2024). Des sondages menés aupres de
femmes atteintes de lipcedéme ont montré qu’elles avaient une vie sociale restreinte,
notamment une diminution de la participation a des activités sociales et des difficultés a
socialiser (Carballeira Brana & Poveda Castillo, 2023; Faerber et al., 2024; Fetzer &
Fetzer, 2016; NVDV, 2014; Paling & Macintyre, 2020; Wounds UK, 2017). Elles peuvent
également avoir tendance a s’isoler et étre plus solitaires et méme éprouver de la
difficulté a sortir de la maison (Clarke et al., 2023; Dahlberg et al., 2024; NVDV, 2014,
Wounds UK, 2017). Ces femmes font frequemment face & des commentaires négatifs et
inappropriés, a de l'intimidation et sont souvent victimes de stigmatisation liée a leur



poids (Dahlberg et al., 2024). Elles rapportent aussi se sentir fréquemment exclues ou
ignorées (Clarke et al., 2024). Le lipcedéme peut également avoir un impact négatif sur la
vie sexuelle et les relations amoureuses (Carballeira Brana & Poveda Castillo, 2023;
Christoffersen & Tennfjord, 2023; Fetzer & Fetzer, 2016). Toutefois, plusieurs femmes
rapportent recevoir un bon soutien et de la compassion de la part de leur conjoint, de leur
famille et de leurs amis (Christoffersen & Tennfjord, 2023; Dahlberg et al., 2024).

L’état de santé physique des femmes atteintes de lipcedéme touche également la
dimension du travail (Aday et al., 2024, Clarke et al., 2024; Falck et al., 2022; Fetzer &
Fetzer, 2016; Hamatschek et al., 2022; Paling & Macintyre, 2020). Les aspects suivants
sont mentionnés par les femmes interrogées dans les études : incapacité de travailler a
temps plein et de mener a bien leur carriere (Clarke et al., 2023; Dahlberg et al., 2024;
Fetzer & Fetzer, 2016; Hamatschek et al., 2022) et difficulté a trouver un emploi adapté —
p. ex. limitation des options de travail en raison de problémes de mobilité, d’inconfort et
d’'incapacité a rester debout durant une longue période (Carballeira Brana & Poveda
Castillo, 2023; Clarke et al., 2023; Dahlberg et al., 2024; Fetzer & Fetzer, 2016).

En résumé — L’impact du lipcedéme sur la capacité fonctionnelle et
la qualité de vie

» Le lipcedéme et ses symptdmes ont un effet négatif et
significatif sur la capacité fonctionnelle, la santé mentale et
psychosociale des personnes atteintes.

» La diminution de la qualité de vie peut étre associée a une plus
grande séveérité des symptdmes (p. ex. douleur importante et
mobilité réduite).

» Les principaux impacts sur la capacité fonctionnelle sont : la
difficulté a accomplir les activités de la vie quotidienne et la
mobilité réduite.

» Les principaux impacts psychologiques sont : les troubles
dépressifs, les troubles anxieux et les troubles des conduites
alimentaires.

» Les principaux impacts psychosociaux sont : une vie sociale
restreinte, I'isolement et une vie sexuelle et amoureuse
compromise.

» L’état de santé physique des femmes atteintes de lipcedéme
touche également la sphére du travail, p. ex. difficulté a trouver
un emploi adapté et difficulté a travailler a temps plein.
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4.1
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LA DEMARCHE DIAGNOSTIQUE

Le diagnostic et ses généralités

Il n’existe aucun test spécifique pour diagnostiquer le lipcedéme (Lontok et al., 2017;
Wounds UK, 2017). Selon les documents de consensus d’experts, le diagnostic du
lipcedéme repose principalement sur I'examen clinique (Faerber et al., 2024; Herbst et
al., 2021) et I'nistoire médicale (Amato et al., 2025; Lontok et al., 2017; Wounds UK,
2017). L'exclusion des diagnostics différentiels peut également faire partie de la
démarche diagnostique (Amato et al., 2025). Aucun biomarqueur sanguin ou urinaire ni
test d'imagerie pour établir le diagnostic spécifique du lipcedéme n’a encore été
identifié (Lontok et al., 2017; Wounds UK, 2017). De plus, il n'existe actuellement aucun
critére diagnostique universel accepté par la communauté scientifique concernant le
lipcedéme (Alcolea et al., 2019; Brorson et al., 2022).

Pour toutes ces raisons, il peut étre complexe de poser un diagnostic, en particulier dans
les premiers stades ou les symptdmes sont plus subtils (NVDV, 2014; Wounds UK,
2017). De plus, la distinction avec I'obésité ou le lymphoedéme peut s’avérer difficile pour
les personnes non spécialisées (Lontok et al., 2017; Wounds UK, 2017). C’est pourquoi
le lipcedéme est souvent non ou mal diagnostiqué par les professionnels de la

santé (Herbst et al., 2021; Wounds UK, 2017).

411 Expérience de soins en lien avec le diagnostic

L’expérience des femmes atteintes de lipcedéme avec les prestataires de soins est issue
de 1 document de littérature grise (Fetzer & Fetzer, 2016) et de 3 études primaires
(Christoffersen & Tennfjord, 2023; Clarke et al., 2023, 2024) et elle provient de données
récoltées a I'aide de questionnaires en ligne ou d’entrevues auprés d’un total de 2 697
femmes venant de plusieurs pays dont le Royaume-Uni, la Norvége, '’Australie, les Etats-
Unis et les Pays-Bas. Les données issues de la littérature sur le sujet corroborent celles
collectées auprés de femmes québécoises vivant avec le lipcedéme — voir section Enjeux
rencontrés par les personnes atteintes au Québec.

Délais d’obtention du diagnostic

Un sondage aupres de 250 femmes au Royaume-Uni a révélé que seulement 9 % ont
recu un diagnostic de lipcedéme dés leur premiére consultation médicale (Fetzer &
Fetzer, 2016). En général, elles ont di consulter plusieurs professionnels avant d'obtenir
un diagnostic (Christoffersen & Tennfjord, 2023). Ces deux études montrent les difficultés
et le long parcours des femmes pour obtenir un diagnostic.

Interactions avec les professionnels de la santé

Lorsque questionnées au sujet de la réaction des professionnels de la santé a I'égard de
leur condition, plusieurs femmes déclarent que ceux-ci pouvaient parfois étre méprisants,
blessants et peu aidants (25 %), et elles rapportent avoir été victimes de remarques



cruelles ou avoir été ignorées (44 %) (Christoffersen & Tennfjord, 2023; Clarke et al.,
2024; Clarke et al., 2023; Fetzer & Fetzer, 2016). Certaines femmes affirment ne pas
avoir été écoutées ni prises au sérieux (25 %), avoir été négligées et laissées a elles-
mémes (Christoffersen & Tennfjord, 2023; Clarke et al., 2023). Les résultats de deux
différents sondages montrent que la majorité des femmes ont recu a tort un diagnostic
d’obésité par des professionnels de la santé qui manquent de connaissances sur cette
condition (Clarke et al., 2024; Fetzer & Fetzer, 2016) et qui blament leur poids pour
expliquer leurs symptomes (plus de 85 %) (Clarke et al., 2024). Les femmes interrogées
rapportent avoir souvent été qualifiées de paresseuses par les professionnels de la
santé, qui leur ont affirmé que leurs probleémes disparaitraient si elles perdaient du
poids (Christoffersen & Tennfjord, 2023; Clarke et al., 2024; Clarke et al., 2023).
Finalement les personnes atteintes d’un stade plus avancé semblent plus susceptibles
d’étre maltraitées ou mal diagnostiquées en raison de leur surpoids et de la prévalence
accrue de I'obésité chez cette population (Clarke et al., 2023).

L’impact du diagnostic

A la suite de I'annonce d’un diagnostic de lipoedéme, la majorité des femmes rapportent
ressentir un sentiment de soulagement, mais également de la colére et de la frustration
face a la longueur du processus qui a mené a leur diagnostic (Christoffersen & Tennfjord,
2023; Fetzer & Fetzer, 2016). Plusieurs femmes interrogées (surtout les plus jeunes)
mentionnent avoir vécu un deuil et un sentiment de peur face au caractére chronique, a
'absence de traitement curatif et au peu d’options pour soulager leurs

symptdmes (Christoffersen & Tennfjord, 2023; Fetzer & Fetzer, 2016).

Le manque de connaissances et le besoin d’éducation

Un consensus d’experts souligne que les connaissances du personnel de la premiére
ligne restent trés limitées, ce qui fait que le lipcedéme n’est souvent pas

reconnu (Wounds UK, 2017). De plus, selon le consensus brésilien, la sensibilisation de
la communauté médicale et de la société est essentielle afin de réduire les erreurs
diagnostiques et la stigmatisation (Amato et al., 2025).

Les personnes interrogées dans le cadre de deux études insistent sur le besoin
d’améliorer en urgence les connaissances des professionnels de la santé et du grand
public concernant le lipcedéme, et ce, afin d’offrir un diagnostic et une prise en charge
plus rapide, de ralentir la progression de la condition et d’améliorer la qualité de

vie (Clarke et al., 2024; Fetzer & Fetzer, 2016). Les trois études soulignent le manque de
connaissances des professionnels de la santé (Clarke et al., 2023) et elles indiquent que
cette situation entraine un manque de respect et des préjugées envers les personnes
atteintes (Christoffersen & Tennfjord, 2023; Clarke et al., 2024).
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En résumé : Le diagnostic — Généralités

» |l n'existe actuellement aucun test diagnostique concernant le
lipcedéme. Le diagnostic repose principalement sur 'examen
clinique et I'histoire médicale.

» Le lipoedéme est souvent mal ou non diagnostiqué par les
professionnels de la santé.

» L’obtention d’'un diagnostic est un long parcours qui nécessite
souvent la rencontre de plusieurs professionnels.

» Les femmes rapportent ne pas étre prises au sérieux et étre
couramment victimes de propos blessants de la part des
professionnels de la santé.

» L’annonce du diagnostic provoque souvent une succession
d’émotions, allant du soulagement a la frustration en passant
par la peur.

» Les connaissances des professionnels de la santé sur le
lipcedéme sont limitées, et il existe un besoin urgent
d’amélioration des connaissances.

4.2 Les principaux critéres diagnostiques
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Les données de cette section reposent principalement sur 9 consensus

d’experts (Alcolea et al., 2019; Amato et al., 2025; Bertsch et al., 2020; Faerber et al.,
2024; Herbst et al., 2021; Lontok et al., 2017; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017), dont 1
rapport du groupe de travail sur le diagnostic de I'’Association internationale du lipcedéme
(Brorson et al., 2022). Aucune étude primaire ou revue systématique portant
spécifiquement sur les critéres diagnostiques n’a été repérée.

421 Les types et les stades du lipcedéme

Les types de lipcedéme décrivent les zones du corps présentant de la graisse, tandis que
les stades indiquent le niveau d'accumulation de graisse et les comorbidités associées.

Les types de lipcedéme

Il n'existe pas de systéme universel de classification du lipcedéme, et plusieurs auteurs
soulignent que des travaux supplémentaires sont nécessaires pour mettre au point un tel
systeme (Alcolea et al., 2019; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017). Toutefois, le lipoedéme
est généralement classifié selon la zone touchée et/ou selon la forme de I'’hypertrophie
(Tableau 5) (Alcolea et al., 2019; Lontok et al., 2017; Wounds UK, 2017).



Tableau 5 Les types de lipcedéme (classification)

Types Description

Selon la zone touchée (Alcolea et al., 2019; Lontok et al., 2017; Wounds UK, 2017)

Type 1 Bassin, fesses, hanches

Type 2 Des fesses aux genoux

Type 3 Des fesses aux chevilles

Type 4 Bras

Type 5 Jambe (genou a la cheville : mollet)

Selon la forme de I’hypertrophie (Alcolea et al., 2019; Wounds UK, 2017)

L’hypertrophie des membres inférieurs leur donne la forme d'une colonne ou d'un

Colonne cylindre (plus fréquent)

Présence de gros bourrelets ou lobes de graisse recouvrant les membres

Lobe inférieurs, les hanches ou les bras hypertrophiés

Plusieurs consensus d’experts mentionnent cependant que cette méthode de
classification est peu utile d’'un point de vue clinique, puisqu’elle n’indique pas la gravité
ou la progression de la condition ni ne guide le traitement (Alcolea et al., 2019; Faerber
et al., 2024; Wounds UK, 2017).

Les stades du lipcedéme

Dans les différentes études, le systéme de stades du lipcedéme est largement employé
pour caractériser les patientes atteintes de lipcedéme (Tableau 6). Cependant, les
consensus d’experts soutiennent que, bien que ce systéeme permette d’indiquer la
progression de la condition, il ne tient toutefois pas compte de la gravité des symptémes
(p- ex. douleur et impact sur la qualité de vie) (Amato et al., 2025; Lontok et al., 2017,
Wounds UK, 2017). Certains vont méme jusqu’a affirmer que ces stades ne devraient
pas étre employés pour mesurer la sévérité de la condition (Faerber et al., 2024) et qu’ils
ne sont d’aucune utilité clinique (Alcolea et al., 2019). D’autres, comme le consensus
brésilien, affirment plutét que la classification du lipcedéme en stades peut influer sur le
choix du traitement et renseigner sur la nécessité d'une intervention chirurgicale (Amato
et al., 2025).
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Tableau 6 Les stades du lipcedéme

Stades Descriptions (Lontok et al., 2017; Wounds UK, 2017)

=  Peau normale et lisse
Stade 1 = Présence de petits nodules a la palpation
= Hypertrophie du tissu sous-cutané

= Peau avec une texture irréguliére (ressemble a une peau d’orange)

Stade 2 . . .
= Nodules sous-cutanés dont la taille varie de celle d'une noix a celle d'une pomme

=  Nodules plus proéminents qu’au stade 2

Stade 3 = Dépdts de graisse lobulaire, en particulier autour des cuisses et des genoukx,
pouvant entrainer une distorsion considérable du profil des membres

Stade 4 =  Lipolymphoedéme
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L’Association internationale du lipcedéme reconnait qu’il existe des stades de la
condition, et qu’avec le temps la disproportion observée peut changer. Par contre, des
preuves scientifiques supplémentaires sont nécessaires afin de déterminer si le
lipcedéme est réellement progressif, comme I'entend le systéme de stades

actuel (Brorson et al., 2022).

Caracteére progressif du lipcedéme

Il n’existe effectivement pas de consensus concernant la nature progressive du
lipcedéme (Alcolea et al., 2019; Bertsch et al., 2020; Faerber et al., 2024; Lontok et al.,
2017; Wounds UK, 2017). Le guide allemand recommande que le lipcedéme ne soit pas
percu comme une condition progressive, puisque I'évolution dépend de divers

facteurs (Faerber et al., 2024). Certains auteurs suggérent que la progression de la
pathologie pourrait étre due a la présence de comorbidités comme I'obésité qui, elle, est
souvent progressive (Alcolea et al., 2019; Bertsch et al., 2020). A I'inverse, le guide
néerlandais mentionne que le lipoedéme peut évoluer vers une forme plus grave et qu’il
est important de le reconnaitre a un stade précoce en raison de son caractére progressif
et de ses conséquences sur la qualité de vie (NVDV, 2014).

Une récente étude s’est intéressée spécifiquement au caractére progressif de la
condition, et plus particulierement aux changements du volume des membres inférieurs a
long terme (moyenne 4,6 ans et jusqu’a 7 ans) chez 100 femmes atteintes de

lipcedéme (Forner-Cordero & Munoz-Langa, 2025). Une stabilité du volume des
membres inférieurs a été observée chez 62 % des femmes, une progression chez 28 %
et une amélioration chez 10 %. Les auteurs concluent que la progression du lipcedéme
est intimement liée a la prise de poids et ils soulignent 'importance d’inclure cette
composante dans le plan de traitement du lipcedéme.

Une seconde étude ayant interrogé des femmes atteintes de lipcedéme indique que la
majorité d’entre elles rapportent une évolution et une aggravation de leur condition au
cours des années, bien qu’elle puisse demeurer stable durant plusieurs années.

Les femmes interrogées spécifient que ces changements ont été amplifiés a la suite de la




prise de contraceptifs oraux, d’'une grossesse ou d’une prise de poids (Patton et al.,
2024).

4.2.2 Propositions concernant un nouveau systéme de classification

Une classification basée sur la gravité des symptémes, sur la capacité fonctionnelle de la
personne et sur I'impact de la condition sur la qualité de vie est réclamée par certains
groupes d’experts (Brorson et al., 2022; NVDV, 2014). Ce systéme de classification
serait également important pour définir les indications de chirurgie et comparer les
résultats sur I'efficacité des traitements comme la liposuccion (Brorson et al., 2022). Les
critéres retenus devront pouvoir étre évalués avec des méthodes objectives,
quantifiables et universelles — p. ex. la douleur et les ecchymoses (Alcolea et al., 2019;
Brorson et al., 2022).

4.2.3 Les principaux critéres diagnostiques actuels

Puisqu’il n’existe pas de critéres diagnostiques universels, plusieurs groupes
proposent des critéres fondés sur I'expérience clinique et étayés par la littérature
(Tableau 7) (Alcolea et al., 2019; Brorson et al., 2022; Lontok et al., 2017; NVDV, 2014).

Tableau 7 Principaux critéres diagnostiques trouvés dans la littérature

Critéres diagnostiques*

Guide de pratique néerlandais (2014) (NVDV, 2014)

Diagnostic positif
A1+ A2+ A3+ A4 +A5ET (B6 + B7) OU (C8 + C9) OU (D10 + D11) OU E12

Histoire médicale

A1 Répartition anormale de la graisse
A2 Aucun ou un effet limité de la perte de poids des régions touchées
A3 Souffre facilement de douleur ou d’ecchymoses
A4 Sensibilité au toucher/fatigue des extrémités
A5 Pas de réduction de la douleur lors de I'élévation des extrémités
Examen physique
B6 Cuisses : répartition anormale de la graisse
B7 Cuisses : épaississement circulaire de la couche adipeuse cutanée
Cc8 Jambe (mollet) : épaississement proximal de la couche de graisse sous-cutanée
c9 Jambe (mollet) : épaississement distal de la graisse sous-cutanée, accompagné d'un cou-de-pied mince
D10 Bras : épaississement important de la couche de graisse sous-cutanée par rapport a I'avant-bras
D11 Bras : arrét brutal au niveau du coude
E12 Avant-bras : épaississement de la graisse sous-cutanée, accompagné d'un dos de la main aminci (cuff sign)

S’il n’y a pas au moins 2 des 5 criteres (A a E), la présence de F13 OU F14 permet un diagnostic positif

F13

Douleur a la palpation bimanuelle

F14

Filaments de tissu adipeux distal au niveau du genou
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Rapport de I’Association internationale du lipcedéme (2022) (Brorson et al., 2022)

Diagnostic positif

A1+ A2 + A3T
A1 Répartition disproportionnée et symétrique du tissu adipeux sous-cutané entre le haut et le bas du corps
A2 Sensibilité accrue au toucher dans les zones touchées, avec douleur provoquée a la suite d’'un pincement
A3 Mains et pieds normaux (sans obésité ou complications liées au lymphcedéme)
B1 est un critére mineur qui peut étre présent ou absent et qui sert a renforcer le diagnostic
B1 Epaiss_issement_ impqrtant de la graisse sous-cutanée dans les extrémités inférieures et/ou supérieures avec arrét
soudain aux articulations
Guide de I'Institut Milken (2017):t (Lontok et al., 2017)
1 Presque exclusivement chez les femmes
2 Acc_umula_tiqn bilatérale_ et symétrique de tissu adipeux (graisse corporelle) sur les membres inférieurs, avec une
atteinte minimale aux pieds
3 CEdéme ponctuel minime et signe de Stemmer négatif
4 Douleur et sensibilité des tissus touchés
5 Persistance de I'hypertrophie tissulaire malgré la restriction calorique ou I'élévation des extrémités
6 Augmentation de la fragilité vasculaire et facilité de formation d'ecchymoses
Consensus d’experts espagnols (2019) (Alcolea et al., 2019)
1 Sexe féminin
2 Apparition a la puberté
3 Antécédents familiaux
4 Augmentation bilatérale et symétrique du volume des membres inférieurs
5 Disproportion gntre la moitié inférieure et la moitié supérieure du corps, sans réponse au régime alimentaire ou a
I'exercice physique
6 Signe de Stemmer négatif
7 Douleur avec hypersensibilité au toucher Iéger et a la palpation
8 La composante psychologique est fréquente
9 L'apparition d'ecchymoses est fréquente, sans raison importante

* Les membres inférieurs incluent les cuisses, le mollet et les pieds; la jambe est définie comme la partie comprise entre le genou
et le cou-de-pied; les membres supérieurs incluent le bras, I'avant-bras et la main.

T Le critére d’ecchymoses faciles rapporté n’a pas été inclus par le groupe pour le moment, puisqu’il ne s’agit pas d’un critére
objectif et que les preuves scientifiques sont faibles.

* lIs utilisent les critéres de diagnostic d’Allen & Hines, les premiers auteurs a avoir décrit le lipcedéme (Wold et al., 1951).

L’Association internationale du lipcedéme a déconstruit le systéme néerlandais (NVDV,
2014) en éliminant les critéres pour lesquels il n'existe pas suffisamment de preuves
scientifiques ou qui ont été contredits par des preuves actuelles (Brorson et al., 2022).
Elle s’est attardée plus spécifiquement aux critéres diagnostiques qui peuvent étre
repérés lors d'une anamnése meédicale et d'un examen physique simple, en évitant
I'imagerie ou d'autres interventions diagnostiques colteuses et moins
accessibles(Brorson et al., 2022).
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Divergence d’opinions

Le guide des Etats-Unis est le seul & mentionner que la présence de douleur n'est pas
essentielle au diagnostic de lipcedéme (Herbst et al., 2021). A 'opposé, I’Association
internationale du lipcedéme indique que, s’il n'y a pas de douleur, il ne s’agit pas d’'un
lipoedéme (Brorson et al., 2022). De plus, selon le guide des Etats-Unis, la présence de
nodules de la taille d'un grain de riz, d'une perle ou plus gros dans le tissu adipeux doit
faire partie des critéres diagnostiques du lipoedéme (Herbst et al., 2021). A 'opposé, le
guide allemand affirme que le critére de tissus adipeux nodulaire ne doit pas étre
employé pour établir le diagnostic compte tenu du manque de preuve scientifique
(Faerber et al., 2024).

Présence de ’cedéme

Selon le document de consensus international publié par le Journal of Wound Care, il
n'est pas nécessaire que I'oedéme soit présent (présence d’'un signe du godet) pour que
le lipcedéme soit diagnostiqué (Bertsch et al., 2020). L’Association internationale du
lipcedéme va méme jusqu’a dire que, selon son expérience, il n'y a généralement pas
d’cedéme chez les personnes atteintes du lipcedéme, sauf en présence d’autres
conditions sous-jacentes (Brorson et al., 2022).

En résumé — Les critéres diagnostiques

» Il n'existe pas de systéme adéquat de classification du
lipcedéme. Toutefois, le lipcedéme est généralement classifié
selon la zone touchée (types 1 a 5) et selon le niveau
d'accumulation de graisse (stades 1 a 4).

» Plusieurs consensus d’experts soulignent qu’un nouveau
systéme de classification est nécessaire et qu'’il devrait étre
basé sur la gravité des symptdmes et I'impact sur la qualité de
vie.

» |l nexiste pas de critéres diagnostiques universels pour le
lipcedeme.

» L’Association internationale du lipcedéme propose cependant
les critéres suivants :

» répartition disproportionnée et symétrique du tissu
adipeux sous-cutané entre le haut et le bas du corps;

e sensibilité accrue au toucher dans les zones touchées,
avec douleur provoquée a la suite d’un pincement;

* mains et pieds normaux (sans obésité ou sans
complications liées au lymphoedéme).
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4.3 Le diagnostic différentiel

Le contenu de cette section repose sur I'analyse de 5 études primaires (Beltran & Herbst,
2017; Crescenzi et al., 2019; Stellmaker et al., 2024; Szolnoky et al., 2017; van Esch-
Smeenge et al., 2017) et de 8 consensus d’experts (Alcolea et al., 2019; Amato et al.,
2025; Bertsch et al., 2020; Brorson et al., 2022; Herbst et al., 2021; Lontok et al., 2017;
NVDV, 2014; Wounds UK, 2017).

Le lipcedéme est fréquemment confondu avec l'obésité (Bertsch et al., 2020) ou le
lymphcedéme (Herbst et al., 2021; NVDV, 2014), bien que ces deux affections puissent
coexister avec le lipcedéme (Alcolea et al., 2019; Wounds UK, 2017). Certains
consensus d’experts ont établi des critéres pour distinguer le lipoedéme du lymphoedéme
et de I'obésité (Tableau 8) (Alcolea et al., 2019; Lontok et al., 2017; NVDV, 2014;
Wounds UK, 2017).

Tableau 8 Diagnostic différentiel du lipcedéme, du lymphoedéme et de I'obésité

Critéeres

Lymphoedéme

Lipcedéme

Obésité

Genre

Hommes et femmes

Presque exclusivement des
femmes

Hommes et femmes

Habituellement entre 10-30 ans

(hérédité)

lymphoedéme primaire

Hérédité potentielle

Age a I'apparition Tout age Puberté Tout 4ge
Lors de changements hormonaux
Antécédents familiaux Uniquement pour le Commun Commun

Hérédité potentielle

Zones touchées

Unilatéral ou bilatéral
Les membres inférieurs et
supérieurs
Inclut les pieds et les mains

Bilatérale, généralement
symeétrique
Touche le plus souvent les
membres inférieurs, les hanches
et les fesses, parfois les bras

Toutes les parties du corps
(y compris le tronc),
habituellement symétrique

Effet de I'exercice et

Perte de poids uniforme

Perte de poids disproportionnée

Perte de poids uniforme

d’une alimentation saine Aucun effet ou effet limité Effet limité Efficace
St dle fa v I'Efﬂca(':e 2o Absent ou mineur Aucun
el Moins efﬁcaceg avec la

progression
Signe du godet” Généralement présent Absent ou mineur Absent

dans les zones touchées

peuvent apparaitre au fil du
temps)

Ecchymose facile Généralement non Oui Non ou faible
Généralement non
Douleur et sensibilité (une géne et des douleurs Fréquent Non ou faible

Signe de Stemmert

Généralement positif

Généralement négatif

Généralement négatif

Menottes ou bracelets

peau/Présence de
nodules de gras

Epaisse et ferme

Présence de nodules

aux chevilles/poignets Présent, inconstant Présent Absent
(Cuff sign)
Consistance de la Normal ou plus souple Normal

Absence de nodule

Cellulite infectieuse
(érysipele)

Fréquent

Rare

Rare

* Signe du godet : application d'un pouce ou d'un doigt sur les tissus avec une pression maintenue durant au moins 10 secondes.
Positif si le creux persiste dans les tissus apres la suppression de la pression.
T Signe de Stemmer positif : le pincement de la peau a la base du deuxiéme orteil (ou doigt) est impossible ou le pli de la peau est
augmenté, confirmant I'épaississement cutané.
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431 Lymphoedéme

Les résultats d’'une étude comparative montrent que I'cedéme est une caractéristique
clinique plus spécifiquement associée au lymphoedéme qu’au lipcedéme (Stellmaker et
al., 2024). Plus précisément, les personnes atteintes de lymphoedéme présentent une
proportion significativement plus élevée d'eau et une masse non grasse totale plus
importante, mais une masse graisseuse plus faible.

4.3.2 Obésité

Selon un consensus d’experts, il est important d’écarter 'obésité chez les patientes
atteintes de lipoedéme, méme si ces deux conditions sont souvent concomitantes.

Le diagnostic différentiel peut inclure de I'anthropométrie, de la bioimpédance et des
techniques d’imagerie si nécessaire (Alcolea et al., 2019) (voir sections 4.4.6 et 4.4.7). Le
rapport du groupe de travail sur le diagnostic du lipoedéme suggére d’employer
principalement le ratio tour de taille-grandeur pour différentier 'obésité du

lipcedéme (Brorson et al., 2022) et le consensus brésilien précise que I'lMC est peu utile
pour différencier I'obésité du lipoedéme (Amato et al., 2025).

Une étude a montré que les personnes atteintes de lipcedéme avaient une force
musculaire et une endurance des jambes significativement plus faibles que celles
atteintes d'obésité. Ces mesures pourraient donc possiblement étre utiles pour évaluer le
lipoedéme (van Esch-Smeenge et al., 2017). Une autre étude a montré que
I'angiostérométre pourrait différencier le lipcedéme de I'obésité en évaluant la fragilité
capillaire, les personnes atteintes de lipcedéme ayant plus de pétéchies et une fragilité
capillaire accrue (Szolnoky et al., 2017).

4.3.3 Autres conditions médicales

Certains consensus d'experts mentionnent également d'autres conditions médicales
présentant des signes similaires a ceux observés chez les femmes atteintes de
lipcedéme, notamment I'cedéme et I'accumulation de graisse (Tableau 9).

Tableau 9 Autres conditions médicales pouvant étre confondues avec le
lipcedéme

Autres conditions médicales

Autres causes d'cedéme chronique bilatéral

Insuffisance veineuse chronique (Herbst et al., 2021;
NVDV, 2014; Wounds UK, 2017)

Insuffisance cardiaque congestive (Wounds UK, 2017)

e Hypothyroidie (Wounds UK, 2017)

Grossesse et cedéme prémenstruel (Wounds UK, 2017)
Autres formes d’cedéme (local ou orthostatique) (NVDV, | CEdéme induit par des médicaments (p. ex. des

2014; Wounds UK, 2017) inhibiteurs calciques, des stéroides et des anti-
Insuffisance hépatique ou rénale (Wounds UK, 2017) inflammatoires non stéroidiens) (Wounds UK, 2017)

Hypoprotéinémie (Wounds UK, 2017)
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Autres conditions pouvant présenter des schémas inhabituels de dépot de graisse

Maladie de Dercum (Alcolea et al., 2019; NVDV, 2014;
Wounds UK, 2017)
Lipomatose symétrique multiple (maladie de e  Déficit en hormone de croissance (Wounds UK, 2017)

Madelung) (Alcolea et al., 2019; Lontok et al., 2017; . Cellulite (Alcolea et al., 2019)
Wounds UK, 2017) «  Lipodystrophies (Lontok et al., 2017; Wounds UK, 2017)

Syndrome des ovaires polykystiques (Alcolea et al., . Li . .
X pohypertrophie* (Bertsch et al., 2020; Faerber et al.,
2019; Wounds UK, 2017) 2024; Herbst et al., 2021; NVDV, 2014)
Syndrome de Cushing (Alcolea et al., 2019; Wounds
UK, 2017)

Autre maladie pouvant se présenter avec une douleur chronique

Fibromyalgie (Amato et al., 2025; Herbst et al., 2021)

"La lipohypertrophie est similaire au lipoedéme, mais sans cedéme ni douleur. Certains mentionnent que la lipohypertrophie est un
état antérieur au lipcedéme et d’autres qu’il s’agit d’'un synonyme de lipcedéme(Herbst et al., 2021; Lontok et al., 2017).
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Maladie de Dercum

Quatre consensus d’experts mentionnent que le lipcedéme peut parfois étre confondu
avec la maladie de Dercum, une condition rare qui touche principalement les femmes.
Elle est également caractérisée par la présence de nodules de gras et de douleur
(Alcolea et al., 2019; Lontok et al., 2017; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017). Différentes
caractéristiques permettant de différencier les deux conditions ont été publiées dans une
étude, soit (Beltran & Herbst, 2017) :

¢ des articulations hypermobiles et des ecchymoses faciles plus fréquentes chez
les personnes atteintes d’un lipcedéme;

e une douleur quotidienne moyenne plus élevée chez les personnes atteintes d’'un
lipcedéme;

¢ un essoufflement (dyspnée) plus fréquent chez les personnes atteintes de la
maladie de Dercum;

e la présence de nodules dans le tissu sous-cutané adipeux des membres
inférieurs plus fréquente chez les personnes atteintes d’un lipcedéme;

e |a présence de lipomes répartis sur I'ensemble du corps plus fréquente chez les
personnes atteintes de la maladie de Dercum.

Insuffisance veineuse chronique

Deux documents soulignent I'importance d’également inclure I'insuffisance veineuse
chronique dans le diagnostic différentiel (Herbst et al., 2021; Lontok et al., 2017).
L’insuffisance veineuse chronique touche a la fois les hommes et les femmes et elle se
manifeste par un gonflement des chevilles (mais pas des cuisses), avec une coloration
brunatre de la partie inférieure des jambes (Lontok et al., 2017). Tout comme le
lipcedéme, de la douleur et une sensibilité dans les zones touchées peuvent étre
ressenties; par contre, cette douleur peut étre soulagée par I'élévation du

membre (Herbst et al., 2021; Lontok et al., 2017). Il est toutefois possible que les
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personnes atteintes de lipcedéme présentent également une insuffisance veineuse
chronique en tant que condition associée.

Maladie artérielle périphérique

Finalement, selon le guide des Etats-Unis, il est important de différencier les douleurs
aux membres inférieurs liées au lipcedéme de celles associées a la maladie artérielle
périphérique, puisque les vétements de compression sont contre-indiqués pour les
personnes souffrant d'une maladie artérielle périphérique grave (Herbst et al., 2021).
Toutefois, le lipcedéme est rarement confondu avec la maladie artérielle périphérique en
raison de la distinction claire entre les populations généralement touchées.

En résumé — Le diagnostic différentiel

» Lelipcedéme est fréquemment confondu avec I'obésité ou le
lymphcoedéme (voir tableau 8).

» Certaines conditions médicales, comme l'insuffisance veineuse
chronique et I',edéme orthostatique ou local, présentent des
signes d'cedéme bilatéral similaires a ceux du lipcedéme (voir
tableau 9).

» Certaines autres maladies peuvent présenter des schémas
inhabituels de dépbt de graisse, dont la maladie de Dercum, la
maladie de Madelung et la lipohypertrophie (voir tableau 9).

Evaluations et examens médicaux

Une évaluation compléte de I'état de santé et holistique du patient permet d’établir le
diagnostic du lipcedéme (Bertsch et al., 2020; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017), mais
également de reconnaitre d’autres problémes de santé qui peuvent étre traités par des
médicaments ou une thérapie ou encore qui nécessitent I'orientation de la personne vers
d'autres spécialités (Herbst et al., 2021). Le contenu de cette section repose sur 8
consensus d’experts (Alcolea et al., 2019; Amato et al., 2025; Bertsch et al., 2020;
Brorson et al., 2022; Faerber et al., 2024; Herbst et al., 2021; NVDV, 2014; Wounds UK,
2017), 7 études primaires (Amato et al., 2020; Benz et al., 2023; Brenner et al., 2023;
Crescenzi et al., 2019; Dinnendahl et al., 2024; Patton et al., 2024; Stellmaker et al.,
2024; Tugral & Bakar, 2023) ainsi que 2 revues systématiques portant sur les différentes
techniques d’imagerie pour établir le diagnostic du lipcedéme (Markarian et al., 2024; van
la Parra et al., 2024).

441 Histoire médicale

Selon les consensus d’experts, I'histoire médicale implique une discussion approfondie
avec la personne afin de documenter I'information utile pour poser le diagnostic. Elle
pourrait inclure des éléments suivants (Alcolea et al., 2019; NVDV, 2014; Wounds UK,
2017) :
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'age a l'apparition des symptébmes (coincidence avec les périodes de variations
hormonales ou de prise de poids) (Alcolea et al., 2019; Herbst et al., 2021;
Wounds UK, 2017);

la présence d’antécédents familiaux de parents présentant des élargissements
au niveau des membres supérieurs et inférieurs (Alcolea et al., 2019; Herbst et
al., 2021; Wounds UK, 2017);

les difficultés a perdre du poids (régime alimentaire, exercices) dans les
membres (Alcolea et al., 2019; Herbst et al., 2021; NVDV, 2014; Wounds UK,
2017);

la présence et I'importance de la douleur ou de I'hypersensibilité au
toucher (Wounds UK, 2017);

les traitements antérieurs (y compris la chirurgie telle que la
liposuccion) (Wounds UK, 2017);

les autres antécédents médicaux et chirurgicaux (Wounds UK, 2017);

les niveaux d’activités quotidiennes (activité physique, sédentarité) (Alcolea et
al., 2019; Bertsch et al., 2020; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017);

les habitudes alimentaires (régimes), I'apport en liquides et la consommation
d'alcool (Wounds UK, 2017).

Un groupe brésilien a congu un questionnaire d’autoévaluation afin de faciliter le
repérage du lipcedéme. Ce questionnaire, qui comporte neuf questions, a démontré une
sensibilité élevee (Amato et al., 2020).

Examen clinique

Les consensus d’experts soulignent que, comme le diagnostic du lipcedéme repose
principalement sur 'examen clinique, ce dernier est particulierement important et devrait
inclure les éléments suivants (Tableau 10) (Alcolea et al., 2019; Herbst et al., 2021;
NVDV, 2014; Wounds UK, 2017).

Tableau 10 Les examens cliniques pour établir le diagnostic du lipcedéme

Examens cliniques Descriptions

= Inspection et palpation des membres inférieurs et supérieurs :

- élargissement symétrique du tissu sous-cutané (Alcolea et al., 2019; Herbst et al.,
2021; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017);

- mesure du degré et de I'étendue de I'hypertrophie du tissu adipeux* (NVDV, 2014;

Examen physique Wounds UK, 2017);

(recherche de

symptomes)

- présence de contusions sans cause apparente (Herbst et al., 2021; Wounds UK,
2017);

- plis cutanés aux chevilles/poignets (mains et pieds non touchés) (Herbst et al.,
2021; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017);

- pertes des espaces concaves de part et d'autre du tendon d'Achille (NVDV, 2014;
Wounds UK, 2017).
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Examens cliniques

Descriptions

Evaluation du seuil de douleur :

douleur ou sensibilité au toucher des régions touchées (Bertsch et al., 2020;
Herbst et al., 2021; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017);

douleur au pincement (Brorson et al., 2022).

Mesures
anthropométriques

Prise de mesure :

poids (Alcolea et al., 2019; Faerber et al., 2024);
tour de taille (Alcolea et al., 2019; Faerber et al., 2024; NVDV, 2014);

rapport tour de taille-hanche (tour de taille / tour de hanches) (Alcolea et al., 2019;
Amato et al., 2025; Faerber et al., 2024);

rapport tour de taille-grandeur (tour de taille / grandeur) (Amato et al., 2025;
Brorson et al., 2022; Faerber et al., 2024);

circonférence des membres inférieurs a différents endroits : cheville, mollet,
genou, cuisse (NVDV, 2014; Wounds UK, 2017);

IMC (NVDV, 2014).

Signe de Stemmert

Généralement négatif (Alcolea et al., 2019)

Signe du godet*

Généralement négatif (Wounds UK, 2017)

Examen de la peau

Observation de I'aspect, de la température et de la texture de la peau :

peau froide;
texture d'une peau d'orange (Wounds UK, 2017).

Présence de nodules tissulaires palpables (Herbst et al., 2021)

Examen des plis cutanés :

présence de lésions cutanées dues au frottement ou a I'humidité;
présence d’infections fongiques ou bactériennes (Wounds UK, 2017).

Démarche et
posture

(Alcolea et al.,
2019; NVDV, 2014;
Wounds UK, 2017)

Observer la mobilité de la personne : présence d’aide a la marche, démarche.
Faiblesse musculaire

Présence de pieds plats, d’'un genu valgum.

* Des mesures répétées doivent étre privilégiées a des fins d'évaluation et de suivi (NVDV, 2014; Wounds UK, 2017).

T Pincement de la peau a la base du deuxiéme orteil ou doigt. Une difficulté a soulever la peau indique un signe de Stemmer positif
et suggere la présence d’un excés de liquide interstitiel et d’'un lymphoedéme (Wounds UK, 2017).

* Application d'un pouce ou d'un doigt sur les tissus avec une pression maintenue durant au moins 10 secondes. Signe de godet
positif si le creux persiste dans les tissus apres la suppression de la pression (Wounds UK, 2017).

Mesures anthropométriques

La prise de mesures anthropométriques peut étre utile dans la démarche diagnostique du
lipcedéme; par contre, certaines réserves sont apportées par des consensus d’experts.
Tout d'abord, plusieurs de ces mesures, lorsqu'elles sont prises seules, ne sont pas
fiables ou ne sont pas spécifiques au lipcedéme, p. ex. le poids, le tour de taille, le
rapport tour de taille’lhanche (Wounds UK, 2017). Selon plusieurs consensus d’experts,
le rapport tour de taille/grandeur serait la meilleure mesure clinique a employer pour
évaluer les patientes atteintes de lipoedéme (Amato et al., 2025; Brorson et al., 2022;
Faerber et al., 2024). Bien que la mesure du volume du membre par des techniques
volumétriques (comme le déplacement d'eau ou la circonférence/périmétrie) soit
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possible, ces méthodes sont souvent complexes a mettre en ceuvre (Alcolea et al., 2019;
Wounds UK, 2017).

L’indice de masse corporelle (IMC) est largement employé pour diagnostiquer l'obésité,
mais il a une valeur limitée chez les personnes souffrant de lipcedéme (Amato et al.,
2025; Brorson et al., 2022; Faerber et al., 2024; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017).

Une étude a démontré que 'usage de I'lMC dans le cadre de I'évaluation du lipcedéme
n’était pas une mesure fiable et qu’elle conduisait a de faux diagnostics d’obésité et de
surpoids. Les auteurs ont démontré que le ratio tour de taille/grandeur devrait plutot étre
employé pour évaluer la présence d’obésité chez les personnes atteintes de lipoedéme.
Les auteurs précisent cependant que ces mesures ne sont pas des outils pour
diagnostiquer le lipoedéme (Brenner et al., 2023).

Evaluation de la douleur

Selon les consensus d’experts, la douleur peut étre évaluée avec des échelles
d'évaluation numeérique ou visuelle analogique (Bertsch et al., 2020; Wounds UK, 2017).
Cependant, le groupe de travail sur le diagnostic de I'’Association internationale du
lipcedéme souligne qu’il est difficile d'évaluer la douleur liée au lipcedéme en se basant
uniquement sur des résultats subjectifs (Brorson et al., 2022). Une étude s’est intéressée
a I'évaluation des seuils de douleur comme mesure diagnostique du

lipcedéme (Dinnendahl et al., 2024). Les résultats ont montré une bonne sensibilité et
spécificité de détection du lipcedéme (95,8 %) en combinant des résultats sur les seuils
de douleur a la pression aux seuils de détection des vibrations au niveau de la cuisse
douloureuse et sur le dos de la main (indolore). L’'usage d’'une échelle d’évaluation
numeérique (0-10) pour quantifier le niveau de douleur au repos et lors d’'un exercice
physique léger a également permis de repérer des différences entre les personnes
atteintes de lipcedéme et celles du groupe témoin (Dinnendahl et al., 2024).

Evaluation de la fonction physique

L'évaluation du fonctionnement physique a été étudiée en appliquant deux méthodes :

le questionnaire SF-36 PF (Short-Form 36 Physical functioning) et la distance de marche
de six minutes. Les auteurs recommandent de combiner ces deux mesures pour une
évaluation plus compléte (Benz et al., 2023).

4.4.3 Examen psychologique et de la qualité de vie

Deux consensus d’experts soulignent 'importance d’inclure un examen psychosocial
dans I'évaluation diagnostique du lipcedéme afin d’évaluer I'impact de la condition sur la
qualité de vie de chaque personne (Faerber et al., 2024; NVDV, 2014; Wounds UK,
2017). Cette évaluation psychosociale peut, entre autres, inclure les éléments suivants :
les signes de trouble dépressif, de trouble anxieux ou de stress, les niveaux d'énergie, la



qualité du sommeil, le fonctionnement au quotidien, les interactions sociales, les relations
personnelles ainsi que la capacité a travailler (Bertsch et al., 2020; Wounds UK, 2017).

Bien qu'il n'existe pas d'outil d'évaluation de la qualité de vie liée a la santé spécifique au
lipcedéme, différentes échelles ou questionnaires sont mentionnés dans les documents
pour quantifier 'impact du lipoedéme sur la qualité de vie, notamment : le LYMQOL
(Wounds UK, 2017), le EQ-5D-3L (Alwardat et al., 2020; Czerwinska et al., 2021), le
WHOQOL-BREF (Aitzetmuller-Klietz et al., 2023; Alwardat et al., 2020; Czerwinska et al.,
2021; Hamatschek et al., 2022), le WHO-DAS Il (Chachaj et al., 2024), le RAND-

36 (Alwardat et al., 2020; Czerwinska et al., 2021; Falck et al., 2022), le

PHQ9 (Aitzetmuller-Klietz et al., 2023; Hamatschek et al., 2022), le DERS (Al-Wardat et
al., 2022), le HAM-A (Al-Wardat et al., 2022), le SF-36 (Alcolea et al., 2019; Herbst et al.,
2021) et le Patient Benefit Index (Herbst et al., 2021; Wounds UK, 2017)s.

444 Tests de laboratoire

Les consensus d’experts soulignent qu’il n’existe pas de tests de laboratoire qui
permettrait de détecter des anomalies suggestives d’un lipoedéme (Alcolea et al., 2019;
Faerber et al., 2024; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017). Une étude récente indique que
les analyses sanguines ainsi que les évaluations des fonctions hépatiques et rénales
n'‘ont mis en évidence aucune altération significative chez les personnes atteintes de
lipcedéme (Patton et al., 2024). Des analyses sanguines de routine peuvent toutefois étre
utiles pour exclure ou identifier d'autres conditions sous-jacentes (Alcolea et al., 2019;
Faerber et al., 2024; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017).

4.4.5 Evaluation des comorbidités

Selon les consensus d’experts, I'évaluation des comorbidités et leur prise en charge
devraient étre réalisées afin de réduire leur impact sur les personnes atteintes de
lipcedéme (Alcolea et al., 2019; Herbst et al., 2021; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017).
Cela inclut une évaluation vasculaire pour repérer les signes, symptomes et facteurs de
risque (Herbst et al., 2021), car une maladie artérielle importante est une contre-
indication a la thérapie par compression (Wounds UK, 2017). Une évaluation veineuse
pourrait également étre réalisée, puisque plusieurs personnes atteintes de lipcedéme ont
fréquemment une maladie veineuse chronique sous-jacente (Alcolea et al., 2019; Amato
et al., 2025; Herbst et al., 2021; NVDV, 2014). Finalement, une évaluation de
I'hnypermobilité par les critéres de Beighton ou a I'aide d’'un questionnaire devrait étre
envisagée en cas de diagnostic de lipoedéme, selon le guide des Etats-Unis (Herbst et
al., 2021).

5 LYMQOL : Lymphoedema Quality of Life ; EQ-5D-3L: three-level EuroQol five-dimensional questionnaire;,
WHOQOL-BREF : World Health Organization Quality of Life scale; WHO-DAS |l : WHO Disability Assessment
Schedule 2.0; RAND-36 : RAND 36-Item Health Survey; PHQO : Patient Health Questionnaire-9; DERS :
Difficulties in Emotion Regulation Scale; HAM-A : Hamilton Anxiety Rating Scale; SF-36 : 36-ltem Short Form
Health Survey.
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En résumé — L’évaluation clinique du lipcedéme

» Le diagnostic du lipcedéme requiert une évaluation compléte et
holistique de I'état de santé et devrait inclure : une histoire
médicale, un examen clinique et un examen psychosocial.

» L’anamnése pourrait inclure les éléments suivants : dge a
I'apparition des symptomes, antécédents familiaux, difficulté a
perdre du poids, traitements antérieurs, antécédents médicaux
et régimes alimentaires.

» Le diagnostic du lipcedéme repose principalement sur 'examen
clinique et il inclut, entre autres : un examen physique pour
rechercher les signes et symptdmes du lipcedéme, la prise de
mesures anthropométriques et un examen de la peau.

» Un examen psychosocial vise a évaluer I'impact de la condition
sur la qualité de vie et pourrait inclure, par exemple, les signes
de trouble dépressif, de trouble anxieux, les interactions
sociales, le fonctionnement au quotidien, la mobilité et la
capacité a travailler.

» |l nexiste pas de test de laboratoire permettant de diagnostiquer
le lipcedéme.

» Une évaluation des comorbidités et leur prise en charge
pourraient permettre de réduire leur impact sur le lipcedéme.

44.6 Techniques d’imagerie

Selon certains consensus d'experts, il n'est pas nécessaire de réaliser des examens
d'imagerie de routine pour diagnostiquer le lipcedéme (Alcolea et al., 2019; Wounds UK,
2017). Cependant, ces examens peuvent étre utiles en cas d'incertitude diagnostique
(Wounds UK, 2017). Il est également mentionné que la principale limite des techniques
d'imagerie est leur reproductibilité (Alcolea et al., 2019).

Deux revues systématiques sur les techniques d'imagerie indiquent qu'il existe peu
d'études qui présentent des données sur la performance diagnostique. De plus, il n'existe
pas de consensus sur la meilleure technique d'imagerie ni de méthode validée et
employée en pratique clinique pour établir le diagnostic du lipcedéme (Markarian et al.,
2024; van la Parra et al., 2024). Les auteurs d'une revue systématique soulignent trois
principales limites des études incluses, soit le faible nombre de patientes qui ont participé
aux études, I'absence fréquente d’un groupe témoin et la variabilité des critéres
diagnostiques employés pour sélectionner les personnes atteintes de lipcedéme (van la
Parra et al., 2024).



4.4.6.1 Diagnostic du lipcedéme

Echographie

Une étude montre que les ultrasons pourraient étre utiles pour définir la sévérité clinique,
pour suivre I'évolution du lipoedéme et la réponse aux traitements. Les mesures
échographiques de I'épaisseur du tissu sous-cutané de la jambe sont simples, rapides et
corrélent avec la gravité de la condition, puisque I'épaisseur de la peau semble
augmenter avec le stade clinique selon les données rapportées (Patton et al., 2024).

Tomodensitométrie et imagerie par résonance magnétique (IRM)

Selon les consensus d’experts, la tomodensitométrie et 'IRM pourraient jouer un réle en
cas d'incertitude diagnostique (Alcolea et al., 2019; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017). Les
deux revues systématiques montrent que I''lRM offre une excellente qualité d'images
anatomiques, caractérise les changements de structure des tissus (couche de graisse
sous-cutanée) et fournit de I'information sur la circulation des fluides et les anomalies
lymphatiques (Markarian et al., 2024; van la Parra et al., 2024). Malgré sa pertinence, sa
sécurité et sa fiabilité diagnostique, son codt élevé en limite 'utilisation (Alcolea et al.,
2019; Markarian et al., 2024).

Absorptiométrie a rayons X biphotonique

Le consensus d’experts brésiliens ainsi qu’une revue systématique mentionnent
I'utilisation de I'absorptiométrie a rayons X biphotonique dans les cas de

lipcedéme (Amato et al., 2025; van la Parra et al., 2024). Cette technique fournit de
information sur la composition corporelle, notamment la répartition de la masse grasse,
maigre (non grasse) et osseuse. Elle pourrait donc également représenter un outil utile
pour établir le diagnostic, évaluer la gravité et faire le suivi des personnes atteintes de
lipcedéme. Les principaux avantages sont son caractéere non effractif, son colt peu éleveé,
sa faible exposition aux radiations ainsi que sa rapidité (van la Parra et al., 2024).

4.4.6.2 Diagnostic différentiel du lipcedéme et du lymphcedéme

Echographie

Selon les consensus d’experts et les résultats des revues systématiques, I'échographie
des membres pourrait permettre de distinguer le lymphoedéme du lipcedéme en
détectant la présence d’cedéme (Alcolea et al., 2019; Amato et al., 2025; Faerber et al.,
2024; Markarian et al., 2024; NVDV, 2014; van la Parra et al., 2024; Wounds UK, 2017).
Des différences d'épaisseur et d'échogénicité du tissu sous-cutané et dermique peuvent
également étre observées,(Markarian et al., 2024; van la Parra et al., 2024). Les
principaux avantages rapportés sont le caractére non effractif, son faible co(t et
I'absence de contre-indication pour les personnes obéses (Markarian et al., 2024). Les
résultats sont « opérateur dépendant » (van la Parra et al., 2024).
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Tomodensitométrie et imagerie par résonance magnétique (IRM)

Les deux revues systématiques montrent que la tomodensitométrie et I'|RM pourraient
également étre utiles pour diagnostiquer et différencier le lymphoedéme, le lipcedéme et
d’autres types d’cedéme des membres inférieurs (Markarian et al., 2024; van la Parra et
al., 2024). Selon ces études, une augmentation de la graisse sous-cutanée chez les
personnes atteintes d’un lipcedéme est observée par tomodensitométrie (van la Parra et
al., 2024).

Lymphoscintigraphie et lymphographie au vert d'indocyanine

Quatre consensus d’experts ainsi que deux revues systématiques mentionnent que la
lymphoscintigraphie est principalement utilisée pour établir le diagnostic du
lymphcedéme, I'évaluation des voies lymphatiques et pour exclure des maladies
lymphatiques (Alcolea et al., 2019; Herbst et al., 2021; Markarian et al., 2024; NVDV,
2014; van la Parra et al., 2024; Wounds UK, 2017). Cette technique ne permet
cependant pas de diagnostiquer un lipcedéme ou de le distinguer de I'obésité ou du
lymphcedéme (Alcolea et al., 2019; Markarian et al., 2024; van la Parra et al., 2024).
Selon ces auteurs, des altérations lymphatiques sont parfois observées dans les cas plus
graves de lipcedéme. De plus, I'absence d’altération ne peut confirmer un diagnostic de
lipcedéme (Markarian et al., 2024). Cette technique pourrait cependant étre utile pour
exclure la présence d’une insuffisance lymphatique avant une chirurgie, par

exemple (Alcolea et al., 2019).

Les résultats d’'une revue systématique montrent que la lymphographie au vert
d'indocyanine, une technique émergente, pourrait diagnostiquer le lymphoedéme avec
une sensibilité et une spécificité supérieures a celles de la lymphoscintigraphie (van la
Parra et al., 2024). Cette technique permet de visualiser les vaisseaux lymphatiques
superficiels, le drainage et 'accumulation de liquide lymphatique dans le tissu sous-
cutané, mais elle n’apprécie pas la fonction lymphatique globale d’'un membre.

4.4.7 Autres examens diagnostiques

4.4.7.1 Bioimpédance

Deux consensus d’experts rapportent que la bioimpédance, technique qui permet
d’étudier la composition corporelle (Amato et al., 2025), pourrait étre utile pour
diagnostiquer le surpoids et I'obésité (Alcolea et al., 2019). De plus, les résultats d’une
revue systématique et d’'une étude primaire démontrent qu’il s’agit d'une méthode utile et
non effractive qui pourrait permettre de distinguer du lipoedéme du lymphoedéme
(Markarian et al., 2024; Stellmaker et al., 2024). Selon ces documents, une quantité plus
élevée de fluide extracellulaire dans les membres inférieurs est observée chez les
personnes atteintes d’'un lymphoedéme. Une étude rapporte que la bioimpédance
pourrait également aider a différencier le lipcedéme de la maladie de Dercum.

Les personnes atteintes de lipcedéme présentent des niveaux plus élevés de liquide
extracellulaire et des valeurs d'impédance plus faibles dans les membres

inférieurs (Crescenzi et al., 2019).



4.4.7.2 Constante tissulaire diélectrique

Bien que la littérature soit limitée, 2 consensus d’experts ainsi que 1 revue systématique
indiquent que la constante tissulaire diélectrique, mesurée par un appareil portable qui
vise les propriétés électriques de la peau et des tissus sous-cutanés, pourrait distinguer
le lipcedéme du lymphcedéme (Markarian et al., 2024; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017).
Plus particulierement, une étude récente chez 26 personnes a montré qu'un ratio de la
constante diélectrique des tissus entre les membres touchés et ceux non touchés
pourrait différencier le lipcedéme du lymphcedéme. En effet, des ratios significativement
plus élevés sont observés chez les personnes atteintes d’'un lymphcedéme (Tugral &
Bakar, 2023). Des recherches supplémentaires sont toutefois nécessaires pour confirmer
leur réle dans le diagnostic du lipcedéme.

En résumé — Les techniques d’imagerie et autres examens
diagnostiques.

» Selon les consensus d’experts, il n’est pas nécessaire
d’effectuer des examens d’imagerie de routine dans les cas de
lipcedéme.

» Cependant, les données montrent que certains examens
peuvent s’avérer utiles en cas d’incertitude diagnostique, pour
évaluer la sévérité du lipcedéme, en suivre I'évolution ou
mesurer la réponse aux traitements. |l s’agit notamment des
ultrasons, de la tomodensitométrie, de I'imagerie par résonance
magneétique et de I'absorptiométrie biphotonique a rayons X.

» Les documents retenus suggérent que certains examens
peuvent également étre réalisés dans le cadre d’'un diagnostic
différentiel. Parmi ceux-ci figurent I'échographie, la
tomodensitométrie, I'imagerie par résonance magnétique, la
lymphoscintigraphie, la lymphographie au vert d'indocyanine, la
bioimpédance ainsi que la mesure de la constante diélectrique
tissulaire.
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LES TRAITEMENTS NON CHIRURGICAUX

Généralités

Le contenu de cette section repose sur le contenu de 8 consensus d’experts (Alcolea et
al., 2019; Amato et al., 2025; Bertsch et al., 2020; Faerber et al., 2024; Herbst et al.,
2021; Lontok et al., 2017; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017). Selon 2 de ces consensus,
le lipcedéme est une condition incurable, avec des options thérapeutiques

limitées (Lontok et al., 2017; Wounds UK, 2017). Il est aussi recommandé par le récent
consensus d’experts brésilien de ne pas inciter les personnes atteintes de lipcedéme a
suivre de nombreux traitements onéreux dont I'efficacité n'est pas démontrée (Amato et
al., 2025). Un diagnostic et une prise en charge précoces du lipcedéme présentent des
avantages tant sur le plan de la santé physique que mentale, mais également de nature
économique (Amato et al., 2025; Wounds UK, 2017). Plus particulierement, une
approche thérapeutique conservatrice permettrait :

o de gérer les symptdémes et diminuer la douleur (Alcolea et al., 2019; Amato et al.,
2025; Herbst et al., 2021; Lontok et al., 2017; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017);

o de maintenir ou améliorer la qualité de vie et la mobilité (Alcolea et al., 2019;
Herbst et al., 2021; Lontok et al., 2017; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017);

e de prévenir la progression de la condition (Amato et al., 2025; Herbst et al., 2021;
NVDV, 2014; Wounds UK, 2017);

o de prévenir et gérer I'obésité associée (Alcolea et al., 2019; Wounds UK, 2017);
o d’améliorer 'apparence des membres (Alcolea et al., 2019; Wounds UK, 2017);
e d’améliorer la dimension psychosociale (Wounds UK, 2017);

e de réduire le risque d’autres complications/comorbidités — p. ex. lymphoedéme,
cellulite infectieuse, probléme de genoux, problémes articulaires (Alcolea et al.,
2019; Wounds UK, 2017).

Deux consensus d’experts mentionnent que le plan de traitement devrait étre
individualisé et personnalisé selon les besoins et les objectifs de la personne en plus
d’étre adapté en fonction de la sévérité des symptomes et du degré de progression de la
condition (Bertsch et al., 2020; Wounds UK, 2017). En raison du caractére
potentiellement incurable du lipcedéme, le soutien du professionnel de la santé et la
gestion des attentes sont centraux dans la prise en charge de cette condition (Wounds
UK, 2017). Selon ces documents, les discussions devraient se dérouler sans jugement,
avec empathie et sans décourager la personne (Bertsch et al., 2020; Wounds UK, 2017).

Le guide des Etats-Unis reléve quelques obstacles a une prise en charge adéquate du
lipcedéme, p. ex. les difficultés d’autogestion, la mobilité limitée, les troubles anxieux, les
troubles dépressifs, les stigmas sociaux, le manque de soutien social, le manque de
connaissance des professionnels de la santé et I'accessibilité des soins de santé (Herbst
et al., 2021). De plus, le manque de conseils sur les traitements, la difficulté d'accéder a



un traitement approprié et le manque de recherche sur les traitements efficaces sont
parmi les conclusions formulées dans le sondage anglais (Fetzer & Fetzer, 2016).

511 Interventions de prise en charge conservatrices

Diverses interventions peuvent améliorer la qualité de vie des personnes atteintes de
lipcedéme (Wounds UK, 2017). Selon les consensus d’experts, la prise en charge
conservatrice d’'une personne atteinte du lipcedéme devrait inclure :

e |a promotion de I'autogestion (Alcolea et al., 2019; Bertsch et al., 2020; Wounds
UK, 2017) (voir section 5.1.2);

o la gestion de la prise de poids et de I'obésité (Alcolea et al., 2019; Bertsch et al.,
2020; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017);

o de l'activité physique et une vie active (Alcolea et al., 2019; Amato et al., 2025;
Herbst et al., 2021; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017) (voir section 5.4.1);

e des conseils nutritionnels et un régime alimentaire équilibré (Amato et al., 2025;
Herbst et al., 2021; Wounds UK, 2017) (voir section 5.4.2);

e une thérapie par compression (vétements) (Alcolea et al., 2019; Amato et al.,
2025; Bertsch et al., 2020; Faerber et al., 2024; Herbst et al., 2021; NVDV, 2014;
Wounds UK, 2017) (voir section 5.2.2);

¢ du soutien psychosocial (Bertsch et al., 2020; Herbst et al., 2021; Wounds UK,
2017) (voir section 5.3);

o de la physiothérapie (Bertsch et al., 2020);
e |a gestion de la douleur (Alcolea et al., 2019; Wounds UK, 2017);
o un sommeil optimal (Herbst et al., 2021);

e la protection et les soins de la peau (Herbst et al., 2021; Wounds UK, 2017) (voir
section 5.2.4).

L'utilisation fréquente de questionnaires sur la qualité de vie est recommandée par le
consensus d’experts brésilien pour évaluer l'efficacité des interventions

thérapeutiques (Amato et al., 2025). De plus, identifier les facteurs qui aggravent le
lipcedéme, comme le stress lié a I'alimentation, aux relations sociales ou au travail,
pourrait aider a mieux gérer la condition. Finalement, trois documents précisent que des
recherches supplémentaires sont nécessaires concernant I'efficacité et les indications
des traitements proposés aux personnes atteintes de lipcedéme (Alcolea et al., 2019;
Amato et al., 2025; Lontok et al., 2017).
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5.1.2 L’autogestion

Plusieurs consensus d’experts soulignent I'importance de I'autogestion pour améliorer la
qualité de vie et éviter la progression de la condition (Amato et al., 2025; Bertsch et al.,
2020; Faerber et al., 2024; Herbst et al., 2021; Wounds UK, 2017). L’efficacité de
I'autogestion dépend notamment de la confiance que I'on a en sa propre capacité a
accomplir des taches et a atteindre des objectifs (Bertsch et al., 2020; Wounds UK,
2017). Elle doit étre soutenue par les proches aidants tout en laissant la responsabilité
principale au patient. Du renforcement positif est souhaitable, et les comportements
conflictuels doivent étre évités (Faerber et al., 2024).

Le document Wounds UK indique plusieurs obstacles a l'autogestion par les patientes.
Parmi celles-ci, on trouve les soins antérieurs inefficaces, la durée de la condition, le
manque de connaissances et de compétences ainsi que la sévérité de la condition.

De plus, une mauvaise relation avec les professionnels de la santé, le manque d'estime
de soi ou de soutien social, des difficultés financiéres et la désinformation provenant
d'Internet et des médias sociaux sont également des obstacles significatifs

mentionnés (Wounds UK, 2017).

Finalement, selon les consensus d’experts, I'’éducation des patientes a propos du
lipcedéme est centrale pour favoriser 'autogestion (Amato et al., 2025; Bertsch et al.,
2020; Faerber et al., 2024; Wounds UK, 2017). Les personnes atteintes doivent étre
informées qu'il est de leur responsabilité de gérer leur condition, tant sur le plan physique
que psychologique (Bertsch et al., 2020). De plus, il peut étre bénéfique de commencer
par fixer des objectifs réalistes et de les faire croitre graduellement (Bertsch et al., 2020).

Soulagement des symptomes

Le contenu de cette section s'appuie sur 8 consensus d’experts (Alcolea et al., 2019;
Amato et al., 2025; Bertsch et al., 2020; Faerber et al., 2024; Herbst et al., 2021; Lontok
et al., 2017; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017), 1 revue systématique (Miller et al., 2024)
ainsi que 14 articles primaires et 1 document de littérature grise (Fetzer & Fetzer, 2016).
Parmi ces derniers, 4 ont utilisé des questionnaires en ligne (Aday et al., 2024;
Carballeira Brana & Poveda Castillo, 2023; Fetzer & Fetzer, 2016; Paling & Macintyre,
2020), 1 a analysé les dossiers médicaux électroniques (Luta et al., 2025) et 10 ont
réalisé des essais cliniques (Czerwinska et al., 2024; Czerwinska et al., 2023; Donahue
et al., 2022; Esmer & Schingale, 2024; Herbst et al., 2017; Michelini et al., 2023;
Schneider, 2020; Volkan-Yazici & Esmer, 2022; Volkan-Yazici et al., 2021; Zapata et al.,
2024). Les études incluses n'incluent pas de groupe témoin et elles évaluent
principalement I'efficacité en comparant les données avant et aprés l'intervention. De
plus, le faible nombre de personnes incluses augmente le risque de biais.



5.21  Thérapie décongestive combinée

La thérapie décongestive combinée est un programme qui inclut plusieurs techniques,
telles que les drainages lymphatiques, les thérapies par compression, les exercices et les
soins de la peau. Son objectif est de réduire I'cedeme et le gonflement, notamment chez
les personnes atteintes de lipcedéme (Alcolea et al., 2019; Amato et al., 2025; Lontok et
al., 2017). Selon le guide allemand, cette thérapie pourrait étre recommandée pour traiter
le lipoedéme ainsi que d'autres types d’cedéme (Alcolea et al., 2019; Faerber et al.,
2024).

Efficacité de la thérapie décongestive combinée

Selon un sondage réalisé auprés de 967 femmes atteintes d’un lipcedéme, parmi les
femmes soumises a la thérapie décongestive, 28,5 % rapportent une amélioration forte
ou totale de leur condition, tandis que 60,7 % constatent une certaine

amélioration (Carballeira Brana & Poveda Castillo, 2023). Deux études ont montré que la
thérapie décongestive combinée couplée a la compression pneumatique intermittente
réduit significativement le volume et la circonférence (a certains endroits) des membres
supérieurs et inférieurs atteints de lipcedéme, bien qu'elles n'aient pas inclus de groupe
témoin(Volkan-Yazici & Esmer, 2022; Volkan-Yazici et al., 2021). Une autre étude
confirme ces effets en précisant une diminution de I'cedéme et du liquide extracellulaire
chez les patientes (Esmer & Schingale, 2024).

Il convient de souligner que la présence d’'un cedéme chez les personnes atteintes de
lipcedéme demeure controversée dans la littérature scientifique, ce qui rend incertains le
réle exact et I'efficacité de la thérapie décongestive combinée.

5.2.2 Thérapie par compression

Selon les consensus d'experts, la thérapie par compression améliore la sensation de
confort en réduisant la douleur et en soutenant les tissus (Alcolea et al., 2019; Bertsch et
al., 2020; Faerber et al., 2024; Herbst et al., 2021; Lontok et al., 2017; Wounds UK,
2017). Dans les cas de lipolymphoedéme, elle aide également a diminuer le volume
attribuable a 'cedéme (Alcolea et al., 2019; Faerber et al., 2024; Lontok et al., 2017;
NVDV, 2014; Wounds UK, 2017). Cependant, cette thérapie ne permet pas de réduire le
volume du tissu adipeux, sauf en présence d’cedéme (Alcolea et al., 2019; Faerber et al.,
2024; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017).

Les principaux types de thérapies par compression mentionnées par les consensus
d’experts sont :

¢ les vétements de compression, I'option la plus couramment choisie (Alcolea et al.,
2019; Faerber et al., 2024; Wounds UK, 2017);

¢ |e systeme de compression ajustable (velcro) (Faerber et al., 2024; Wounds UK,
2017), utile dans les cas ou la personne n’est pas en mesure de mettre des
vétements de compression (Alcolea et al., 2019);
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¢ les bandes de compression a allongement court (Alcolea et al., 2019; Faerber et
al., 2024; Wounds UK, 2017), généralement contre-indiquées dans les cas de
lipcedéme sauf en présence d’un probléme lymphatique concomitant (Alcolea et
al., 2019);

e |a compression pneumatique intermittente (Faerber et al., 2024; Herbst et al.,
2021; Wounds UK, 2017), surtout en complément chez les personnes atteintes
d’un lipolymphoedéme (lymphcedéme associé) (Alcolea et al., 2019).

Selon les documents des consensus d’experts, le choix de la thérapie par compression
doit étre individualisé. Il dépend des préférences personnelles, de la capacité a tolérer et
gérer la compression, des symptémes présents, de la sévérité du lipcedéme et de la
présence de lymphoedéme (Alcolea et al., 2019; Herbst et al., 2021; Wounds UK, 2017).
Un consensus d’experts mentionne qu’il peut étre bénéfique de commencer par un type
de compression moins contraignant et d’augmenter lorsque la personne a bien adhéré au
traitement (Alcolea et al., 2019). De plus, la compression est contre-indiquée chez les
personnes qui présentent des maladies artérielles périphériques, des neuropathies
périphériques graves ou de l'insuffisance cardiaque non contrélée (Wounds UK, 2017).

Les vétements de compression

Il existe plusieurs types de vétements compressifs qui couvrent différentes parties du
corps (Alcolea et al., 2019; Herbst et al., 2021). Les plus couramment utilisés sont les
bas de compression (Wounds UK, 2017) dont le choix devrait étre adapté a la situation
clinique (Faerber et al., 2024). Il existe deux types de vétements de compression utilisés
par les personnes atteintes de lipcedéme, soit les vétements en tricot circulaires (NVDV,
2014; Wounds UK, 2017) et les vétements a tricot plat (ou rectiligne) (Alcolea et al.,
2019; Bertsch et al., 2020; Faerber et al., 2024; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017).
L'ajustement doit étre réalisé par des professionnels qualifiés et les vétements
compressifs sont généralement remplacés tous les six mois (Wounds UK, 2017). Les
personnes atteintes d’un lipcedéme avancé rencontrent souvent des difficultés a utiliser
ces vétements en raison de la disproportion des membres et de l'inconfort. Par
conséquent, ces vétements doivent souvent étre fabriqués sur mesure (Amato et al.,
2025).

Les vétements compressifs sont le traitement le plus fréquemment prescrit dans les cas
de lipcedéme. L’analyse des dossiers de 381 femmes atteintes de lipcedéme a révélé
que 55,9 % utilisaient des vétements de compression (Luta et al., 2025). De plus, selon
deux sondages menés aupres de 529 femmes atteintes de lipcedéme, entre 79 % et 82
% ont regu une ordonnance pour des vétements de compression (Fetzer & Fetzer, 2016;
Paling & Macintyre, 2020). Cependant, seulement 55 a 57 % d'entre elles affirment les
porter quotidiennement ou la majorité du temps (Fetzer & Fetzer, 2016; Paling &
Macintyre, 2020). Finalement, un sondage auprés de 967 femmes américaines atteintes
de lipcedéme révéle que seulement 45 % d'entre elles ont recours a la thérapie par
compression (Aday et al., 2024).



Selon les femmes interrogées, les principales raisons pour porter des vétements de
compression sont le sentiment de soutien (73 %), la réduction de la douleur (67 %) et
'amélioration de la mobilité (54 %) (Paling & Macintyre, 2020). Les principaux obstacles
rapportés pour ne pas porter les vétements de compression tous les jours sont la
difficulté a les mettre et a les retirer, I'inconfort, leur aspect non esthétique et le fait qu'ils
peuvent étre chauds (Fetzer & Fetzer, 2016; Paling & Macintyre, 2020).

Efficacité de la thérapie par compression

Un questionnaire en ligne révéle que 28,2 % des femmes ont constaté une amélioration
totale de leurs symptdmes a la suite de I'utilisation des vétements compressifs, tandis
que 61 % ont observé une certaine amélioration (Carballeira Brana & Poveda Castillo,
2023). D’autres résultats montrent que, parmi celles qui utilisent les vétements
compressifs, 54 % observent une amélioration significative ou majeure de leurs
symptdébmes (Paling & Macintyre, 2020).

Les résultats d’'une méta-analyse qui a inclus 3 articles et 95 patientes révélent une
réduction significative de la douleur lorsque I'approche thérapeutique comprend une
forme de thérapie par compression — la compression pneumatique intermittente, les
bandages de compression et les bas de compression (Miller et al., 2024). Un faible
nombre d'études de faible qualité, réalisées sur de petits échantillons, ont cependant été
incluses dans I'analyse. De plus, les études n'ont pas utilisé un groupe témoin approprié
pour évaluer correctement I'effet de la thérapie par compression sur la réduction de la
douleur.

Une étude sur l'efficacité de la thérapie par compression combinée a des exercices
physiques chez des femmes atteintes de lipoedéme montre des améliorations dans la
disproportion, la lourdeur des extrémités, le gonflement et certains aspects de la qualité
de vie (fonctionnement physique et énergie/fatigue). Cependant, aucun changement
significatif n'a été observé concernant le fonctionnement au quotidien, I'accumulation de
tissu adipeux, l'intensité des ecchymoses, la sensibilité au toucher et la

douleur (Czerwinska et al., 2024; Czerwinska et al., 2023).

5.2.3 Drainage lymphatique

Dans les cas de lipolymphoedéme ou de lymphoedéme, les drainages lymphatiques
manuels pourraient aider, en combinaison avec la thérapie par compression, a réduire
'cedéme et la douleur (Alcolea et al., 2019; Amato et al., 2025; Lontok et al., 2017;
Wounds UK, 2017) sans avoir d’effet sur la réduction du volume du membre touché
(Alcolea et al., 2019). Toutefois, I'efficacité et le réle du drainage lymphatique manuel
comme traitement du lipcedéme n’ont toutefois pas encore été prouvés (Bertsch et al.,
2020; Lontok et al., 2017; NVDV, 2014). Certains documents recommandent la
combinaison du drainage avec d'autres interventions pour traiter le lipcedéme (Amato et
al., 2025; Faerber et al., 2024; Herbst et al., 2021). Bien qu'aucune preuve scientifique
ne confirme leur efficacité, certaines personnes rapportent un effet bénéfique pour
réduire la douleur (Bertsch et al., 2020; Wounds UK, 2017). Selon un sondage, 26 % des
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femmes anglaises atteintes de lipcedéme ont recu une ordonnance pour des drainages
lymphatiques (Fetzer & Fetzer, 2016). Par ailleurs, deux études indiquent que 43 % des
femmes américaines et 15,2 % des femmes suisses les utilisent pour soulager leurs
symptdmes (Aday et al., 2024; Luta et al., 2025).

5.2.4 Soins de la peau

Les plis cutanés sont plus sujets aux infections fongiques et a lirritation. De ce fait, les
consensus d’experts recommandent de bien les laver, de les sécher adéquatement et de
les hydrater en plus de surveiller les infections et d’utiliser un traitement approprié le cas
échéant (Wounds UK, 2017).

5.2.5 Traitement pharmacologique

Il n’existe aucun médicament pour le traitement curatif du lipcedéme (Alcolea et al., 2019;
Herbst et al., 2021). Le guide des Etats-Unis mentionne toutefois que des médicaments
agissant sur I'inflammation, la fibrose, la douleur et I'enflure peuvent étre

administrés (Herbst et al., 2021). Le document espagnol mentionne que des
analgésiques sont couramment prescrits pour réduire la douleur chez les personnes
atteintes de lipcedéme (Alcolea et al., 2019). Cependant, selon I'opinion de deux autres
consensus d’experts, ces médicaments semblent avoir un effet trés limité sur la douleur
liée au lipcedéme (Bertsch et al., 2020; Faerber et al., 2024). Finalement, il est mentionné
que les médicaments qui augmentent 'cedéme et la prise de poids ainsi que les
diurétiques doivent étre évités (Alcolea et al., 2019; Faerber et al., 2024; Herbst et al.,
2021).

5.2.6 Autres traitements

Parmi les autres interventions destinées a soulager les symptémes mentionnés par les
consensus d’experts, on trouve : le recours a des soins orthopédiques afin d’améliorer la
posture et la démarche (Alcolea et al., 2019; Lontok et al., 2017; NVDV, 2014) et des
drainages lymphatiques autonomes (brosses a poils souples) (Amato et al., 2025;
Wounds UK, 2017). De plus, quelques études pilotes réalisées sur un faible nombre de
personnes ont démontré les effets positifs de certaines combinaisons de thérapies, telles
que la thérapie du tissu adipeux sous-cutané (une thérapie manuelle de lissage et de
pression sur lI'ensemble du corps) (Herbst et al., 2017), la combinaison d'un traitement
conservateur, de la thérapie par ondes de choc, de la mésothérapie et des bandes
kinésiologiques (Michelini et al., 2023), ainsi que la combinaison de la thérapie par ondes
de choc et de l'oscillation profonde (Zapata et al., 2024).

Une étude contrélée a répartition aléatoire a montré que la combinaison du drainage
lymphatique manuel et de la vibrothérapie (ondes de choc douces et verticales produites
par une table ajustable) pourrait réduire le volume des zones touchées et améliorer la
qualité de vie comparativement au drainage lymphatique seul (6 traitements en 3
semaines) (Schneider, 2020).



5.3

Un consensus d’experts mentionne le role de la physiothérapie pour soulager les
symptdmes et prévenir la progression (Bertsch et al., 2020) de la maladie. Un groupe a
étudié le réle de séances de thérapie de 60 minutes comprenant de la thérapie manuelle,
un programme d’exercices personnalisé a réaliser a domicile, de I'éducation et des
vétements de compression chez un trés faible nombre de femmes (5 femmes). Les
résultats montrent toutefois des effets bénéfiques sur les douleurs aux membres
inférieurs et une amélioration de la qualité de vie (Donahue et al., 2022).

Soutien psychologique et psychosocial

Le contenu de cette section repose sur le contenu de 7 consensus d’experts et de 1
étude primaire (Clarke et al., 2023). Les consensus d’experts soutiennent qu’il est
important de reconnaitre les problémes psychologiques et psychosociaux dans la prise
en charge du lipcedéme et d’offrir 'aide appropriée (Amato et al., 2025; Faerber et al.,
2024; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017). La santé mentale a un impact important sur la
qualité de vie et la capacité d’autogestion de la condition (Faerber et al., 2024; Herbst et
al., 2021; Wounds UK, 2017). De ce fait, les femmes atteintes de lipcedéme devraient
recourir a des professionnels en santé mentale si nécessaire (consultation individuelle,
de groupe ou thérapie cognitivo-comportementale) (Bertsch et al., 2020; Lontok et al.,
2017; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017). Plus particuliérement, ces documents
mentionnent qu’une consultation auprés d’'un professionnel de la santé mentale devrait
étre offerte a toutes les patientes atteintes de lipcedéme en présence de signes de
trouble dépressif, de trouble anxieux et de trouble des conduites alimentaires (Bertsch et
al., 2020; Faerber et al., 2024; Herbst et al., 2021; Wounds UK, 2017).

Le document Wounds UK mentionne que la thérapie cognitivo-comportementale permet
de changer la perception et les habitudes et pourrait étre bénéfique pour les personnes
atteintes de lipcedéme (Wounds UK, 2017). Les techniques de gestion du stress, comme
la pleine conscience et les exercices de respiration, peuvent contribuent au bien-étre
général, en plus d'aider a gérer I'impact émotionnel et la douleur associés au lipoedéme
(Amato et al., 2025; Bertsch et al., 2020).

Une investigation menée auprés de 1 362 femmes montre qu’environ 24 % d’entre elles
ont eu recours a diverses techniques de réduction du stress, que seulement 9,8 % ont
recu de l'aide psychologique et que 29,2 % ont suivi une thérapie (Clarke et al., 2023).
Un bon soutien social est également important pour plusieurs personnes atteintes de
lipcedéme (Amato et al., 2025; Bertsch et al., 2020; Lontok et al., 2017; NVDV, 2014;
Wounds UK, 2017). Ce soutien peut étre obtenu auprés des proches (famille et amis),
mais également auprés d’un groupe de soutien (Lontok et al., 2017).
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Le contenu de cette section repose sur 8 consensus d’experts (Alcolea et al., 2019;
Amato et al., 2025; Bertsch et al., 2020; Faerber et al., 2024; Herbst et al., 2021; Lontok
et al., 2017; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017), 1 revue systématique sur les régimes
cétogénes (Amato et al., 2024b) ainsi que 7 études primaires (Aday et al., 2024,
Aitzetmuller-Klietz et al., 2023; Carballeira Brana & Poveda Castillo, 2023; Cifarelli et al.,
2024; Clarke et al., 2023; Di Renzo et al., 2021; Hamatschek et al., 2022) et un
document de littérature grise (Fetzer & Fetzer, 2016). Parmi les 7 études primaires, 5 ont
utilisé des questionnaires pour collecter des données (Aday et al., 2024; Aitzetmuller-
Klietz et al., 2023; Carballeira Brana & Poveda Castillo, 2023; Clarke et al., 2023;
Hamatschek et al., 2022) et 2 ont réalisé des protocoles d’essais cliniques (Cifarelli et al.,
2024; Di Renzo et al., 2021).

L’efficacité des habitudes de vie sur la perte de poids est encore débattue dans la
littérature. Quatre consensus d’experts mentionnent que la diete et I'exercice ont un effet
limité sur la perte de poids chez les personnes atteintes de lipcedéme (Alcolea et al.,
2019; Herbst et al., 2021; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017), tandis qu’un autre mentionne
gu’il n’existe aucune preuve scientifique démontrant que la perte de poids n’est pas
efficace chez ces personnes (Bertsch et al., 2020). Malgré tout, les consensus d’experts
soulignent que la combinaison de I'exercice physique et d’'une alimentation saine et
équilibrée est essentielle a la gestion du lipcedéme et de I'obésité associée (Alcolea et
al., 2019; Amato et al., 2025; Bertsch et al., 2020; Faerber et al., 2024; Herbst et al.,
2021; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017). Ces bonnes habitudes de vie favorisent la perte
ou le maintien du poids, améliorent la mobilité et la qualité de vie, soulagent certains
symptdmes et préviennent la progression du lipcedéme (Faerber et al., 2024; NVDV,
2014; Wounds UK, 2017). Un sondage mené auprés de 1 298 femmes atteintes de
lipcedéme révele que les méthodes les plus couramment employées pour gérer les
symptdmes sont I'exercice physique (42,3 %), les diétes (36,8 %) et une alimentation
saine (68,7 %) (Clarke et al., 2023).

5.41 Activité physique

L’exercice physique et un mode de vie actif sont des composantes importantes de la
thérapie conservatrice (Alcolea et al., 2019; Bertsch et al., 2020; Faerber et al., 2024;
Lontok et al., 2017; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017). Selon les documents retenus,
chez les personnes atteintes de lipcedéme, 'activité physique permettrait, entre autres,
d’améliorer la mobilité (Alcolea et al., 2019; Herbst et al., 2021; Wounds UK, 2017), la
qualité de vie (Alcolea et al., 2019; Amato et al., 2025; Lontok et al., 2017; Wounds UK,
2017) et la santé mentale (Aitzetmuller-Klietz et al., 2023) en plus de réduire ou de
stabiliser le poids (Alcolea et al., 2019; Amato et al., 2025; Lontok et al., 2017; Wounds
UK, 2017) et de renforcer la masse musculaire (Alcolea et al., 2019; Lontok et al., 2017;
NVDV, 2014). Le programme d’exercices devrait étre régulier, individualisé et
commencer lentement puis progresser selon la tolérance de la personne (Bertsch et al.,
2020; Herbst et al., 2021; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017) en plus de se poursuivre a



long terme (Herbst et al., 2021). Les consensus d’experts privilégient des activités a
faible impact comme les exercices aquatiques (p. ex. natation, aquagym,

aquavélo) (Amato et al., 2025; Bertsch et al., 2020; Faerber et al., 2024; Herbst et al.,
2021; Lontok et al., 2017; Wounds UK, 2017), la marche (Amato et al., 2025; Herbst et
al., 2021; Lontok et al., 2017; Wounds UK, 2017), le yoga (Amato et al., 2025; Herbst et
al., 2021; Lontok et al., 2017; Wounds UK, 2017), le vélo (Herbst et al., 2021; Lontok et
al., 2017), le pilates (Lontok et al., 2017; Wounds UK, 2017), le vélo elliptique (Herbst et
al., 2021) et des exercices de renforcement musculaire (Amato et al., 2025).

Une étude rapporte que, parmi les femmes pratiquant des exercices a faible impact,

26 % ont constaté une réduction significative de leurs symptémes, tandis que 59 % ont
observé une certaine amélioration (Carballeira Brana & Poveda Castillo, 2023). De plus,
un sondage anglais montre que 23 % des répondantes pratiquent régulierement des
exercices aquatiques et 64 % d'autres formes d'exercice. Parmi celles qui pratiquent des
sports aquatiques, 79 % trouvent que cela les aide. L'aquagym et la natation sont
considérées comme efficaces pour réduire la taille des membres (63 %) et soulager la
douleur (90 %) (Fetzer & Fetzer, 2016).

Selon certaines études, le principal obstacle a la pratique réguliere de I'exercice est la
douleur, mais également les problémes de mobilité et divers problémes de

santé (Aitzetmuller-Klietz et al., 2023; Fetzer & Fetzer, 2016). De plus, il a été observé
que les personnes aux stades avancés du lipcedéme sont moins susceptibles de faire de
I'exercice que celles aux stades précoces (Clarke et al., 2023).

Notre recherche de la littérature n'a repéré aucun essai clinique qui aurait étudié I'impact
de l'activité physique sur la perte de poids ou les symptémes associés au lipcedéme. Des
études supplémentaires sont nécessaires pour déterminer les modalités et indications
ainsi que les réels avantages de I'activité physique dans les cas de lipcedéme (Alcolea et
al., 2019).

5.4.2 Nutrition et régimes alimentaires®

Selon 'ensemble des consensus d’experts, il est recommandé d’adopter de saines
habitudes alimentaires adaptées aux besoins et au style de vie de chaque personne,
facilitant ainsi son maintien a long terme (Bertsch et al., 2020; Faerber et al., 2024;
Herbst et al., 2021; Wounds UK, 2017). Bien qu’'un changement des habitudes
alimentaires pourrait ne pas avoir d’effet sur la distribution et 'accumulation de gras, cela
pourrait toutefois améliorer la santé globale, réduire les symptédmes du lipcedéme en plus
de diminuer le risque de complications liées a I'obésité et renforcer I'efficacité des autres
traitements (Amato et al., 2025; Lontok et al., 2017; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017). Il
est également mentionné que I'effet de différents régimes alimentaires sur le poids peut
varier d’'une personne a l'autre et peut étre tributaire d’autres facteurs (Lontok et al.,
2017). Parmi les régimes alimentaires suivis par les patientes atteintes de lipcedéme

6 Le terme « régime alimentaire » employé ici fait référence a : un mode de gestion de I'alimentation d'une
personne, sur le plan qualitatif et quantitatif, destiné a répondre a ses besoins physiologiques (la définition est
tiree du Grand dictionnaire terminologique https://vitrinelinguistique.oglf.gouv.qgc.ca/).
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rapportés par certains consensus d’experts (Amato et al., 2025; Faerber et al., 2024;
Lontok et al., 2017; Wounds UK, 2017) et dans un sondage réalisé auprés de 967
femmes (Carballeira Brana & Poveda Castillo, 2023), on trouve : une alimentation anti-
inflammatoire (Amato et al., 2025; Carballeira Brana & Poveda Castillo, 2023; Lontok et
al., 2017), le régime cétogéne (Amato et al., 2025; Carballeira Brana & Poveda Castillo,
2023; Faerber et al., 2024), le régime méditerranéen (Carballeira Brana & Poveda
Castillo, 2023; Faerber et al., 2024), le régime des troubles adipeux rares (Lontok et al.,
2017; Wounds UK, 2017), le régime paléolithique (Lontok et al., 2017), le

végétarisme (Carballeira Brana & Poveda Castillo, 2023) et le jelne (Carballeira Brana &
Poveda Castillo, 2023). Le document du Wounds UK mentionne cependant qu’il n’existe
aucune preuve clinique qui appuie I'adoption d’'un régime alimentaire en

particulier (Wounds UK, 2017).

Un sondage anglais montre que 82 % des femmes atteintes de lipcedéme ont perdu du
poids avec un régime alimentaire, mais 95 % d'entre elles ont constaté une perte non
uniforme (Fetzer & Fetzer, 2016). Une autre étude indique que 25 % n'ont vu aucun effet
et 44,5 % un effet modeste sur leur poids d’'un changement de régime alimentaire
(Hamatschek et al., 2022). A l'inverse, un régime méditerranéen modifié et hypocalorique
testé sur 14 femmes a réduit significativement le poids, I''MC, la masse maigre et la
masse des membres inférieurs et supérieurs, tout en améliorant la qualité de vie (Di
Renzo et al., 2021) . De plus, un autre essai clinique portant sur des femmes obéses
atteintes de lipcedéme montre qu'un régime alimentaire modérée a amélioré la sensibilité
a l'insuline et réduit la masse grasse totale (Cifarelli et al., 2024).

Les résultats d’'une revue systématique avec méta-analyse suggérent que le régime
cétogéne pourrait réduire le poids, I'lMC, les niveaux de tissus adipeux et les
circonférences de la taille et des hanches, mais qu’il aurait peu d'effet sur la douleur
(Amato et al., 2024b). Aucune donnée sur la circonférence des cuisses n’est toutefois
rapportée. La principale limite est I'hétérogénéité significative entre les études incluses
dans les méta-analyses.

Collaboration des membres de I’équipe multidisciplinaire

Trois consensus d’experts mentionnent 'importance d’'une approche multidisciplinaire et
collaborative dans la prise en charge du lipcedéme en raison de son caractére complexe
(Amato et al., 2025; Herbst et al., 2021; Wounds UK, 2017). Cette équipe peut, entre
autres, inclure des professionnels des domaines suivants, selon les problémes de santé
et les symptébmes présents (Amato et al., 2025; Herbst et al., 2021; Wounds UK, 2017) :
traitement du lymphoedéme ou du lipcedéme, psychothérapie, physiothérapie,
podiatrie/orthopédie, ergothérapie, nutrition, spécialiste en vétements de compression.
D’autres spécialités peuvent étre concernées (p. ex. traitements vasculaires, clinique de
diabéte, clinique de la douleur, dermatologie) (Amato et al., 2025; Herbst et al., 2021;
Wounds UK, 2017) . Un consensus d’experts affirme que les services et cliniques
spécialisés en lymphoedéme sont les plus appropriés pour prendre en charge les
personnes atteintes de lipoedéme (Wounds UK, 2017).



En résumé — Les traitements conservateurs pour soulager les
symptéomes du lipcedéme

>

Selon les consensus d’experts, il n’existe pas de traitement
curatif du lipcedéme. Une approche thérapeutique conservatrice
pourrait toutefois permettre de gérer certains symptémes,
améliorer la qualité de vie et prévenir la progression de la
condition.

Selon les documents retenus, la prise en charge conservatrice
pourrait inclure : de I'activité physique et une alimentation saine,
une thérapie par compression et un soutien psychosocial.

La thérapie par compression, principalement les vétements
de compression, est une modalité de traitement frequemment
utilisée qui pourrait permettre le soulagement de certains
symptdémes.

Les drainages lymphatiques constituent une autre approche
documentée dans la littérature pour soulager les symptémes du
lipcedéme. Cependant, aucune preuve scientifique n’appuie leur
efficacité chez les personnes atteintes de lipcedéme, bien que
certaines femmes rapportent un effet bénéfique pour réduire la
douleur.

Il est important de reconnaitre les problémes psychologiques
et psychosociaux dans la prise en charge du lipcedéme et
d’offrir 'aide appropriée.

La combinaison de I’exercice physique et d’'une alimentation
saine est considérée comme essentielle dans la gestion du
lipcedéme et de l'obésité concomitante. Ces bonnes habitudes
de vie favorisent la perte ou le maintien du poids, améliorent la
mobilité et la qualité de vie, soulagent certains symptémes et
préviennent la progression de la condition.

La prise en charge du lipcedéme requiert une approche
multidisciplinaire et collaborative adaptée aux problémes de
santé et aux symptémes présents.

Des recherches supplémentaires et de bonne qualité demeurent
nécessaires afin de déterminer I'efficacité ainsi que les
indications des traitements conservateurs proposés.
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TRAITEMENTS CHIRURGICAUX

Généralités

Le contenu de cette section repose principalement sur I'information issue de

11 consensus d’experts (Alcolea et al., 2019; Amato et al., 2025; Bertsch et al., 2020;
Dancey et al., 2023; Faerber et al., 2024; Herbst et al., 2021; Lontok et al., 2017; NICE,
2022; NVDV, 2014; Sandhofer et al., 2020; Wounds UK, 2017) ainsi que 3 rapports
d’agences d’'évaluation des technologies de la santé (ETS) (NICE, 2022; Peprah &
MacDougall, 2019; Tran & Horton, 2022; Walter & Gassner, 2021 ) et 5 études
primaires (Aday et al., 2024; Clarke et al., 2023; Fink et al., 2021; Luta et al., 2025;
Seefeldt et al., 2023).

Deux principaux types de chirurgies peuvent constituer une option de traitement
appropriée dans certains cas de lipcedéme : la liposuccion (la plus courante) et la
chirurgie bariatrique (Alcolea et al., 2019; Amato et al., 2025; Bertsch et al., 2020; Lontok
et al., 2017; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017). Selon trois consensus d’experts, la
liposuccion représente, pour le moment, la seule technique disponible pour éliminer le
gras anormal chez les personnes atteintes de lipcedéme (Alcolea et al., 2019; Herbst et
al., 2021; Lontok et al., 2017).

En Suisse, une étude basée sur I'analyse de dossiers médicaux électroniques rapporte
que 18,75 % des femmes atteintes de lipoedéme ont subi une liposuccion (Luta et al.,
2025). Selon les données recueillies, le volume moyen des membres inférieurs est passé
de 11396 ml a 11 099 ml, et celui des membres supérieurs de 3 182 ml a 2 893 ml aprés
l'intervention. Trois sondages menés aupres d’un total de 2 865 femmes atteintes de
lipcedéme montrent qu’entre 13,6 % et 30 % d’entre elles ont eu une liposuccion et 15,7
% une chirurgie bariatrique (Aday et al., 2024; Clarke et al., 2023; Seefeldt et al., 2023).
L'Allemagne a la plus forte proportion de femmes ayant eu une liposuccion, et les zones
les plus fréquemment traitées sont les cuisses (98 %), les jambes (79 %), les bras (53
%), les fesses (45 %), les avant-bras (43 %) et I'abdomen (22 %) (Seefeldt et al., 2023).
La majorité de ces femmes ont subi plus d'une liposuccion (73 %) et 28 % en ont subi
plus de trois (Seefeldt et al., 2023).

Parmi les femmes qui n'ont pas subi de liposuccion, 53,9 % souhaitent avoir
l'intervention, 28 % sont incertaines et 18,1 % ne sont pas intéressées. De plus, les
femmes atteintes d’un stade plus avancé semblent plus enclines a subir

lintervention (Clarke et al., 2023). Finalement, les principales raisons motivant leur désir
d’avoir une liposuccion sont : réduire les douleurs, faciliter I'achat de vétements,
améliorer la mobilité, marcher plus facilement et étre plus mince (Clarke et al., 2023).

6.1.1 La chirurgie bariatrique

Selon 4 consensus d’experts, la chirurgie bariatrique pourrait é&tre recommandée a des
personnes atteintes d’un lipcedéme qui présentent également de I'obésité (Amato et al.,
2025; Bertsch et al., 2020; Dancey et al., 2023; Faerber et al., 2024; Wounds UK, 2017).



6.2

Selon ces documents, la chirurgie bariatrique n’est pas un traitement du lipcedéme, mais
elle permettrait plutdt la réduction de la prise de poids dans des régions non associées
au lipcedéme en plus de prévenir la prise de poids supplémentaire chez les personnes
qui sont également obéses (Amato et al., 2025; Wounds UK, 2017). Il existe toutefois
trés peu de documentation sur I'efficacité et les indications de la chirurgie bariatrique
chez les personnes atteintes d’un lipcedéme (Faerber et al., 2024). Une étude sur la
chirurgie bariatrique chez 31 femmes atteintes de lipoedéme et 14 femmes d’un
lymphoedéme montre une réduction significative du volume des cuisses et une perte de
poids notable, maintenue a 32,9 % aprés 45 mois. L'efficacité du traitement chez les
femmes atteintes de lipoedéme est comparable a celle du groupe témoin (Fink et al.,
2021).

La liposuccion — Généralités

6.2.1 Les techniques de liposuccion

La liposuccion est une technique chirurgicale qui consiste a effectuer une anesthésie
locale ou générale, suivie de I'aspiration de gras avec une canule via une petite incision
dans la peau (Lontok et al., 2017; NICE, 2022). Une anesthésie locale est généralement
privilégiée (tumescente ou assistée par I'eau), et ce, afin de diminuer les risques
d’endommager les vaisseaux lymphatiques (NICE, 2022; NVDV, 2014). Trois principaux
types de liposuccion sont utilisés dans les cas de lipcedéme :

¢ liposuccion tumescente traditionnelle (Traditional tumescent liposuction;
TTL) (Alcolea et al., 2019; Faerber et al., 2024; Herbst et al., 2021; Lontok et al.,
2017; NICE, 2022; NVDV, 2014; Sandhofer et al., 2020);

o liposuccion assistée par I'eau (Water-jet assisted liposuction; WAL) (Alcolea et al.,
2019; Faerber et al., 2024; Herbst et al., 2021; Lontok et al., 2017; NICE, 2022);

e liposuccion assistée (Power-assisted liposuction; PAL) (Faerber et al., 2024;
Herbst et al., 2021; NICE, 2022).

La technique de liposuccion tumescente consiste a injecter un large volume de solution
tumescente anesthésiante dans I'espace sous-cutané afin de « gonfler » la zone, et ce,
sans douleur ni saignement. Une canule reliée a une pompe a vide peut ensuite étre

introduite dans la zone tuméfiée afin d’aspirer le gras (Lontok et al., 2017; NICE, 2022).

La technique de liposuccion assistée par I'eau consiste a injecter de petites quantités de
solution tumescente et d’eau dans les tissus adipeux afin d’entrainer une anesthésie
locale. Par la suite, une canule munie d’un jet d’eau est insérée dans I'espace sous-
cutané pour séparer du tissu les cellules adipeuses qui pourront par la suite étre aspirées
(en méme temps que le liquide injecté) (Lontok et al., 2017; NICE, 2022).
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6.2.2 Recommandations sur l'utilisation de la liposuccion

Quatre consensus d’experts ont émis des recommandations quant a l'utilisation de la
liposuccion pour traiter le lipcedéme.

e Le guide allemand recommande la liposuccion comme technique de choix pour la
réduction du volume des membres (inférieurs et supérieurs) des personnes
atteintes de lipcedéme (consensus a 84,2 %) (Faerber et al., 2024).

e Selon le consensus brésilien, la liposuccion doit étre envisagée lorsqu'elle peut
améliorer de maniére significative le bien-étre physique. La décision doit étre
approuvée par le clinicien, le chirurgien et le patient (consensus 4,12/5) (Amato et
al., 2025).

e Le consensus espagnol indique que la liposuccion est recommandée dans tous
les cas, en particulier lorsque la personne ne montre pas d'amélioration des
symptdmes avec le traitement conservateur (Alcolea et al., 2019).

¢ Le NICE (National Institute for Health and Care Excellence) mentionne que les
données actuelles relatives a I'innocuité et a I'efficacité de la liposuccion pour le
traitement du lipcedéme sont insuffisantes. Pour ces raisons, le NICE stipule que
cette procédure devrait, pour le moment, n’étre utilisée que dans le contexte de la
recherche (NICE, 2022).

Deux sociétés d’évaluation des technologies de la santé ont également évalué la
liposuccion comme traitement du lipcedéme.

o L’Agence canadienne du médicament et des technologies de la santé (ACMTS,
maintenant '’Agence du médicament du Canada) a publié une premiere revue
rapide en 2019 et une mise a jour en 2022 qui concluent que, compte tenu de
l'insuffisance des données sur I'efficacité clinique et I'innocuité de la liposuccion, il
n’est pas clair si cette technique devait étre mise en ceuvre comme option de
traitement des personnes souffrant de lipcedéme au Canada (Tran & Horton,
2022; van la Parra et al., 2024).

o L'AIHTA (Austrian Institute for Health Technology Assessment) a évalué la
liposuccion pour le traitement chirurgical du lipcedéme en 2021. Selon son
évaluation, les données actuelles ne suffisent pas a prouver que la liposuccion
est plus efficace et aussi slre que les traitements conservateurs. De plus, la force
des preuves concernant la sécurité de la liposuccion a été jugée trés faible selon
le systtme GRADE. Par conséquent, il n'est pas recommandé d'inclure cette
prestation dans le catalogue des services hospitaliers pour le moment (Walter &
Gassner, 2021 ).

6.2.3 Indications d’utilisation de la liposuccion

Les consensus d’experts proposent plusieurs critéres de recours a la liposuccion pour
traiter le lipcedéme (Tableau 11).



Tableau 11 Critéres proposés avant d’avoir accés a la liposuccion

Critéres proposés

Références

Avoir tenté des traitements conservateurs au préalable
(6-12 mois) et n’avoir observé aucune amélioration.

(Alcolea et al., 2019; Amato et al., 2025; Bertsch et
al., 2020; Faerber et al., 2024; Herbst et al., 2021;
NVDV, 2014; Wounds UK, 2017)

Poids stable depuis 12 mois ou prise en charge de
I'obésité

(Alcolea et al., 2019; Bertsch et al., 2020; Dancey et
al., 2023; Faerber et al., 2024)

Evaluation psychologique préopératoire/bonne santé

(Alcolea et al., 2019; Bertsch et al., 2020; Dancey et

mentale al., 2023)
Présenter des incapacités fonctionnelles considérables (Bertsch et al., 2020; Dancey et al., 2023; Faerber et
al., 2024)

Etre en bonne santé/bonnes habitudes de vie

(Alcolea et al., 2019; Herbst et al., 2021)

Avoir réglé ou pris en charge des problémes de santé
concomitants (obésité, cedéme, systeme veineux)

(Alcolea et al., 2019; Sandhofer et al., 2020)

IMC < 35 kg/m?

(Bertsch et al., 2020; Dancey et al., 2023)

Avoir un diagnostic confirmé de lipcedéme

(Herbst et al., 2021)

Ratio tour de taille/grandeur > 0,55 et IMC > 40 kg/m?

(Faerber et al., 2024)

6.2.4

Modalités d’utilisation de la liposuccion

Les consensus d’experts recommandent de poursuivre la thérapie conservatrice aprés
avoir subi une liposuccion (Alcolea et al., 2019; Bertsch et al., 2020; Faerber et al., 2024;
Sandhofer et al., 2020; Wounds UK, 2017) et de conserver de bonnes habitudes de vie
(alimentation saine et équilibrée et activité physique) (NVDV, 2014). De plus, la
liposuccion devrait étre réalisée par une ou un chirurgien qualifié pour ce type de
procédure et qui détient des connaissances sur le lipcedéme (Dancey et al., 2023; Herbst
et al., 2021; Wounds UK, 2017)et la lymphologie (Bertsch et al., 2020; Dancey et al.,
2023; Herbst et al., 2021). La procédure devrait également étre réalisée dans un centre
spécialisé et par une équipe multidisciplinaire (Alcolea et al., 2019; Amato et al., 2025;
Dancey et al., 2023; NICE, 2022; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017). Plusieurs chirurgies
(1 a 6) séparées par des intervalles sont souvent nécessaires pour éliminer tout le

gras (Alcolea et al., 2019; Faerber et al., 2024; Herbst et al., 2021; NICE, 2022; NVDV,

2014; Sandhofer et al., 2020).

Les volumes d’aspiration sont plus élevés dans le cas d’intervention pour le lipcedéme
que les liposuccions a visée esthétique (Dancey et al., 2023; Herbst et al., 2021;
Sandhofer et al., 2020). Il n’y a pas de preuves scientifiques disponibles qui soutiennent
un volume maximal spécifique sécuritaire (Dancey et al., 2023). Deux consensus
d’experts recommandent cependant un maximum de 5-10 % du poids total par
intervention (Dancey et al., 2023; Faerber et al., 2024).
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6.3 Description des études et de ses limites
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6.3.1 Description des études sur ’efficacité de la liposuccion

Au total, 8 revues systématiques portant spécifiquement sur I'efficacité et I'innocuité de la
liposuccion comme traitement du lipcedéme ont été repérées, dont 1 examen de la
portée (Bejar-Chapa et al., 2024), 3 revues systématiques avec méta-analyse (Amato et
al., 2024a; Fijany et al., 2024; Mortada et al., 2024) et 4 revues systématiques ou rapides
réalisées par des agences d’évaluation des technologies de la santé : le NICE, TACMTS
et 'AIHTA (NICE, 2022; Peprah & MacDougall, 2019; Tran & Horton, 2022; Walter &
Gassner, 2021 ). LACMTS a publié une revue rapide en 2019 (Peprah & MacDougall,
2019), suivie d'une mise a jour en 2022 (Tran & Horton, 2022) qui n'a inclus aucune
nouvelle étude.

En somme, 6 revues systématiques et une revue rapide ont rapporté des résultats,
couvrant au total 24 études primaires publiées entre 2006 et 2023. De plus, 4 études
récentes non incluses dans ces revues systématiques ont été jointes a I'analyse, dont

2 études réalisées au Royaume-Uni (Karri, 2025; Malcolm, 2024) et 2 en

Allemagne (Hoffmann et al., 2024; Kloppel et al., 2024). Parmi celles-ci, 3 rapportent des
résultats sur I'efficacité de la liposuccion (Karri, 2025; Kloppel et al., 2024; Malcolm,
2024) et une compare deux techniques de liposuccion chez des patientes atteintes de
lipcedéme (Hoffmann et al., 2024).

Modalités d’utilisation de la liposuccion

Les études incluses dans les revues indiquent que chaque patiente a subi en moyenne
entre 2 et 3 procédures chirurgicales (intervalle de 1 a 7 interventions) (Bejar-Chapa et
al., 2024; Mortada et al., 2024; NICE, 2022). Les trois types de liposuccion ont été
utilisés dans les études, soit la liposuccion tumescente traditionnelle, la liposuccion
assistée par jet d'eau et la liposuccion assistée. Par contre, la liposuccion assistée avec
une anesthésie locale tumescente est la plus couramment pratiquée (Fijany et al., 2024;
Mortada et al., 2024). Les données des revues montrent que la quantité moyenne de
graisse aspirée par procédure se situe entre 1 909 ml et 6 355 ml (Mortada et al., 2024;
NICE, 2022).

Persistance et suivi

La plus longue période de suivi postchirurgie est de 12 ans et elle été réalisée par
Baumgartner et ses collaborateurs (2021) (Amato et al., 2024a; NICE, 2022). En général,
les périodes de suivi des études s’échelonnent entre 6 mois et 12 ans (Bejar-Chapa et
al., 2024; Mortada et al., 2024; Walter & Gassner, 2021 ). Les études a long terme (2 a
12 ans) montrent des effets bénéfiques de la liposuccion sur les symptémes et la qualité
de vie des personnes atteintes de lipcedéme pourraient étre maintenus jusqu'a 12 ans
(Amato et al., 2024a; Peprah & MacDougall, 2019). Les auteurs ont cependant observé
une légére augmentation des symptédmes entre 4 et 8 ans aprés l'opération, mais pas
entre 8 et 12 ans (Amato et al., 2024a).



6.3.2 Principales limites des études retenues

Qualité méthodologique des documents retenus

La qualité méthodologique des revues systématiques a été évaluée avec I'outil ROBIS
(Risk of Bias in Systematic Review)(Whiting et al., 2016), et celle des études primaires
appréciée avec la grille NHLB1 (Quality Assessment Tool for Before-After [Pre-Post]
Studies With No Control Group) (National Heart Lung and Blood Institute, 2021). Les
résultats détaillés sont disponibles a I'annexe G du document Annexes complémentaires.

En résumé, 2 revues systématiques ont été jugées a faible risque de biais (Amato et al.,
2024a; Walter & Gassner, 2021 ), 2 a risque élevé de biais (Fijany et al., 2024; Mortada
et al., 2024) et 2 a risque incertain (NICE, 2022; Peprah & MacDougall, 2019). La qualité
méthodologique des études non comparatives avant-aprés a été évaluée a I'aide de la
grille du NHLBI. Trois études primaires avec différents parameétres d'intérét ont été
analysées (Karri, 2025; Kloppel et al., 2024; Malcolm, 2024). Toutes ont été jugées de
faible qualité globale, sauf le paramétre de la qualité de vie pour les études de Kloppel et
ses collaborateurs (2024) et de Karri et ses collaborateurs (2025) qui ont été jugées de
qualité correcte (Karri, 2025; Kloppel et al., 2024).

Les études primaires récentes non incluses dans les revues systématiques présentent
plusieurs limites méthodologiques. Premiérement, les études présentées ne sont ni
randomisées ni contrblées, ce qui présente un risque élevé de biais méthodologique.

De plus, dans deux études, les interventions chirurgicales ont été réalisées par les
mémes chirurgiens qui ont également assuré la collecte et 'analyse des résultats (Karri,
2025; Kloppel et al., 2024). Deuxiemement, les critéres diagnostiques employés pour
sélectionner les patientes varient d’'une étude a l'autre et ils sont parfois absents, ce qui
limite la comparabilité des résultats. Troisiemement, 'ensemble des résultats sont basés
sur des données autorapportées a I'aide de questionnaires. De ce fait, les personnes
répondantes peuvent omettre ou mal comprendre certaines questions (Hoffmann et al.,
2024; Karri, 2025; Kloppel et al., 2024; Malcolm, 2024). Finalement, les périodes de sulivi
sont relativement courtes (6 a 24 mois) (Karri, 2025; Kloppel et al., 2024; Malcolm, 2024).

Principales limites rapportées par les auteurs des revues systématiques

Les auteurs des revues incluses dans notre analyse rapportent plusieurs limites des
études primaires qu'ils ont examinées. Les principales limites rapportées sont :

e Toutes les études sont des études avant-aprés (prospectives ou rétrospectives)
non randomisées et non contrélées (Amato et al., 2024a; Bejar-Chapa et al.,
2024; Fijany et al., 2024; Mortada et al., 2024; NICE, 2022; Peprah &
MacDougall, 2019; Walter & Gassner, 2021 ).

e La plupart des résultats reposent sur des données autorapportées et collectées
avec des outils subjectifs et souvent non validés (p. ex. échelle visuelle
analogique, questionnaires) (Amato et al., 2024a; Bejar-Chapa et al., 2024; NICE,
2022; Peprah & MacDougall, 2019).
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Presque toutes les études ont été menées en Allemagne (Amato et al., 20243;
Mortada et al., 2024; NICE, 2022; Peprah & MacDougall, 2019).

Les patientes incluses se présentent a différents stades du lipcedéme (Bejar-
Chapa et al., 2024; NICE, 2022; Walter & Gassner, 2021 ).

Une hétérogénéité élevée entre les études est rapportée, entre autres dans les
méta-analyses : taille de I'échantillon, technique de liposuccion, durée du suivi,
modéle d’étude, etc. (Amato et al., 2024a; Bejar-Chapa et al., 2024; Mortada et
al., 2024).

La taille des échantillons est relativement faible (Bejar-Chapa et al., 2024; Fijany
et al., 2024).

Incertitudes quant a l'usage de tests statistiques appropriés (p. ex. ajustements
pour les comparaisons multiples ou estimations de la variabilité aléatoire, calcul
de la taille de I'échantillon) (NICE, 2022; Peprah & MacDougall, 2019; Walter &
Gassner, 2021 ).

Certaines études ne rapportent pas toutes les données nécessaires ou rapportent
des données incohérentes (Fijany et al., 2024; Mortada et al., 2024).

Des taux élevés de pertes au suivi sont observés (Amato et al., 2024a).

Un chevauchement potentiel des cohortes de patients dans certaines études
(Mortada et al., 2024).

La qualité des études présente des risques de biais de modérés a élevés (Walter
& Gassner, 2021).

6.4 Résultats sur I’efficacité de la liposuccion
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Selon les consensus d’experts, il n’existe pas de preuve solide que la liposuccion permet
de guérir le lipcedéme (Faerber et al., 2024; NICE, 2022; NVDV, 2014; Wounds UK,
2017). Elle pourrait cependant permettre :

de diminuer certains symptomes (p. ex. douleur, ecchymoses) (Alcolea et al.,
2019; Amato et al., 2025; Faerber et al., 2024; Herbst et al., 2021; NICE, 2022;
NVDV, 2014; Wounds UK, 2017);

de réduire la taille des membres touchées (Alcolea et al., 2019; NICE, 2022;
NVDV, 2014; Wounds UK, 2017);

d’améliorer la qualité de vie (Alcolea et al., 2019; Faerber et al., 2024; Herbst et
al., 2021; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017);

d’améliorer la mobilité (Alcolea et al., 2019; Amato et al., 2025; Faerber et al.,
2024; Herbst et al., 2021; NICE, 2022; NVDV, 2014; Wounds UK, 2017);

de réduire le temps consacré a la thérapie conservatrice (Faerber et al., 2024) ;

d’améliorer certains autres problemes de santé associés (Herbst et al., 2021).



6.4.1 Réduction de la douleur et de la sensibilité au toucher

Les analyses statistiques des méta-analyses, qui incluent au total 9 études, indiquent
une réduction significative et notable de la douleur spontanée aprés la liposuccion, et ce,
quelle que soit I'échelle ou la technique de liposuccion employée (Tableau 12) (Amato et
al., 2024a; Fijany et al., 2024; Mortada et al., 2024). La liposuccion tumescente
traditionnelle semble toutefois étre associée a une plus grande réduction de la

douleur (Fijany et al., 2024). Une diminution significative de la sensibilité au toucher ou a
la pression est également rapportée par deux méta-analyses (Fijany et al., 2024;
Mortada et al., 2024).

Les 4 revues systématiques, comprenant 13 études primaires, concluent également que
la liposuccion réduit significativement la sévérité de la douleur ainsi que la sensibilité au
toucher et a la pression (Tableau I-1 du document Annexes complémentaires) (Bejar-
Chapa et al., 2024; NICE, 2022; Peprah & MacDougall, 2019; Walter & Gassner, 2021 ) .

Trois études récentes non incluses dans les revues systématiques montrent aussi que la
liposuccion réduit significativement la douleur et la sensibilité au toucher. L'étude de
Malcom et ses collaborateurs (2024) révele des améliorations significatives des scores
associés a la douleur, surtout chez les patientes atteintes de lipoedéme de stade

3 (Malcolm, 2024). Les deux autres études montrent une diminution significative de la
sensibilité au toucher ou a la pression aprés la liposuccion (Karri, 2025; Kloppel et al.,
2024).

Tableau 12 Effet de la liposuccion sur la douleur, la sensibilité au toucher et a la
pression — Revues systématiques avec méta-analyse

Référence N’ Effet [IC 95 %] Hétérogénéité Megroes
Douleur spontanée

Amato-2024 452 DM = 3,41 [1,92, 4,90] Yoo ,
(Amato et al., 2024a) | (7 études) p < 0,00001 98 % Faible
Mortada-2024 566 DM = 1,87 [1,73, 2,02] bor s .
(Mortada et al., 2024) | (8 études) p < 0,0001 91% Eleve
Fijany-2024 421 DM = 45,891 [38,62, 53,15] Lo .
(Fijany et al., 2024) | (6 études) b < 0,00001 "84 % Eleve

Sensibilité au toucher et a la pression

Mortada-2024 430 DM = 2,2 [2,03, 2,38] o .
(Mortada et al., 2024) | (6 études) p < 0,000 91 % Eleve
Fijany-2024 285 DM = 44,741 [37,72, 51,77] Y .
(Fijany etal., 2024) | (4 études) p < 0,00001 " 72% Eleve

DM : différence moyenne; IC 95 % : intervalle de confiance a 95 %; N : nombre de participantes; p : valeur de p.

" Certaines études sont incluses et rapportées par plus d’une revue systématique.

T Les études incluses ont employé différentes échelles visuelles pour évaluer la douleur. Les résultats sont rapportés selon une

échelle 0-100.
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6.4.2 Réduction de la propension aux ecchymoses

Les 3 méta-analyses ont montré une diminution significative des plaintes relatives aux
ecchymoses a la suite d'une liposuccion chez les femmes atteintes de lipcedéme
(Tableau 13) (Amato et al., 2024a; Fijany et al., 2024; Mortada et al., 2024). De plus,
cette réduction aprés la liposuccion a été observée indépendamment de I'outil
d'évaluation utilisé (Amato et al., 2024a).

De plus, 11 études incluses dans les revues systématiques sans méta-analyse
rapportent également une réduction de la propension aux ecchymoses (Bejar-Chapa et
al., 2024; NICE, 2022; Peprah & MacDougall, 2019; Walter & Gassner, 2021 ) (Tableau I-
2 du document Annexes complémentaires). Parmi ces études, 8 montrent une diminution
statistiquement significative des plaintes associées aux ecchymoses lors du suivi
postliposuccion et 3 rapportent une diminution notable sans mentionner de test
statistique. Une étude longitudinale indique que I'effet de la liposuccion sur la propension
aux ecchymoses est maintenu avec le temps jusqu’a une période de 12 ans (NICE,

2022; Walter & Gassner, 2021 ).

Une seule étude récente a tenu compte des ecchymoses comme paramétre d'intérét et
rapporte une diminution significative des ecchymoses durant la période de suivi d'environ
deux ans aprés la liposuccion (Karri, 2025).

Tableau 13 Effet de la liposuccion sur la propension aux ecchymoses — Revues
systématiques avec méta-analyse

Référence N Effet [IC 95 %] Hétérogénéité Risb‘}:ies e
Ecchymoses
(Amggizttoa-f?ggMa) 4 ;ﬁges) oM =p2;5§,([)10’gg ] %971 1294 % Faible
(Fijzri1j; 2¥;2|?224024) 5 ;tizes) - 42,’26;,5)30363? o #72% Elevé
(Mortach ot al. 2024) Gouer) | peoowt #70% Eleve

DM : différence moyenne; IC 95 %: intervalle de confiance a 95 %; N : nombre de participantes; p : valeur de p.

" Certaines études sont incluses et rapportées par plus d’une revue systématique.

T Les études incluses ont employé différentes échelles visuelles pour évaluer la douleur. Les résultats sont rapportés selon une
échelle 0-100.
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6.4.3

Amélioration des symptémes sensoriels des membres

L’effet de la liposuccion sur les symptébmes sensoriels des membres atteints a également
éteé étudié. Les cinq principaux symptémes sensoriels rapportés sont : la sensation de
tension, les membres froids, les membres inférieurs lourds ou fatigués ainsi que les

démangeaisons.




Deux revues systématiques avec méta-analyse ont rapporté des données concernant
I'effet de la liposuccion sur les symptdmes sensoriels des membres atteints par le
lipcedéme (Tableau 14) (Fijany et al., 2024; Mortada et al., 2024). L'analyse de Fijany et
ses collaborateurs (2024), qui comprenait 2 études et 88 participants, montre une
diminution significative de la sensation de tension dans les membres inférieurs chez les
patientes atteintes de lipcedéme a la suite de I'intervention. La liposuccion assistée par
jet d'eau s'est avérée plus efficace pour réduire cette tension comparativement a la
liposuccion assistée, malgré une forte hétérogénéité des résultats (Fijany et al., 2024). La
seconde méta-analyse a inclus 4 études primaires et 225 personnes, et elle démontre
une amélioration significative de la sensation de lourdeur dans les membres inférieurs
aprés la liposuccion (Mortada et al., 2024).

Les 3 revues réalisées par les agences d’évaluation des technologies de la santé ont
inclus des symptémes sensoriels dans leur analyse (NICE, 2022; Peprah & MacDougall,
2019; Walter & Gassner, 2021 ). Au total, ce sont 5 études primaires qui ont fait état de
résultats concernant une ou plusieurs des symptémes sensoriels énumérés ci-haut
(Tableau I-3 du document Annexes complémentaires). LACMTS a inclus une seule
étude qui montre une réduction significative de la sensation de tension, et ce, jusqu’a 37
mois postchirurgie (Peprah & MacDougall, 2019). Le NICE et 'agence autrichienne ont
inclus 4 et 5 études, respectivement, qui montrent une diminution statistiquement
significative de la sensation de tension, de lourdeur et de fatigue dans les membres
inférieurs ainsi que des démangeaisons (NICE, 2022; Walter & Gassner, 2021 ). L’effet
de la liposuccion sur la froideur des membres inférieurs est plus ambigu, avec une étude
rapportant des résultats significatifs et une autre rapportant des résultats non
significatifs (NICE, 2022; Walter & Gassner, 2021 ).

Deux études non incluses dans les revues systématiques ont également observé une
amélioration quant a la sensation de tension dans les membres inférieurs, de peau froide
et de jambes lourdes a la suite de la liposuccion. Ces résultats reposent toutefois sur des
données autorapportées 6 mois ou 2 ans aprés l'intervention (Karri, 2025; Kloppel et al.,
2024).

Tableau 14 Effet de la liposuccion sur les symptomes sensoriels — Revues
systématiques avec méta-analyse

Référence N' Effet [IC 95 %] Hétérogénéité R's;}:ies e
Tension dans les membres inférieurs
Fijany-2024 88 DM = 52,497 [34,09, 70,89] Y .
(Fijany et al., 2024) (2 études) p < 0,00001 89 % Eleve
Sensation de lourdeur dans membres inférieurs
Mortada-2024 225 DM = 1,97 [1,73, 2,21] Y .
(Mortada et al., 2024) | (4 études) p < 0,0001 196 % Eleve

DM : différence moyenne; IC 95 % : intervalle de confiance a 95 %; N : nombre de participantes; p : valeur de p.
" Certaines études sont incluses et rapportées par plus d’une revue systématique.

T Les études incluses ont employé différentes échelles visuelles pour évaluer la douleur. Les résultats sont rapportés selon une
échelle de 0-100.
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6.4.4 Diminution de ';cedéme et du gonflement

Deux revues systématiques avec méta-analyse ont montré une diminution significative
des scores d'cedéme aprés le traitement par liposuccion (Amato et al., 2024a; Fijany et
al., 2024) (Tableau 15). Il est toutefois important de rappeler que les résultats sont basés
sur des données autorapportées a I'aide de questionnaires généralement non validés
pour le lipcedéme. Cependant, les résultats d’'une méta-analyse qui a comparé deux
échelles d’évaluation montrent tous une réduction significative des scores d’cedéme au
suivi postopératoire (Amato et al., 2024a).

De plus, 3 revues systématiques sans méta-analyse, comprenant au total 7 études avec
des périodes de suivi allant de 6 mois a 12 ans, ont montré une réduction significative
des scores d'cedéme ou de gonflement aprés liposuccion par rapport a I'état initial
(Tableau I-4 du document Annexes complémentaires) (NICE, 2022; Peprah &
MacDougall, 2019; Walter & Gassner, 2021 ).

Tableau 15 Effet de la liposuccion sur I'cedéme et I’enflure des membres — Revues
systématiques avec méta-analyse

EA o Effet s ziix Risque de
Référence N [IC 95 %] Hétérogénéité biais
CEdéme et gonflement
Amato-2024 235 DM = 2,85 [1,42 to 4,28] Yoo _
(Amato et al., 2024a) (3 études) p < 0,00001 198 % Faible
Fijany-2024 260 DM = 43.041 [32,10, 53,98] e .
(Fijany et al., 2024) (3 études) p < 0,00001 185 % Eleve

DM : différence moyenne; IC 95 %: intervalle de confiance a 95 %; N : nombre de participantes; p : valeur p.
" Certaines études sont incluses et rapportées par plus d’une revue systématique.

T Les études incluses ont employé différentes échelles visuelles pour évaluer la douleur. Les résultats sont rapportés selon une
échelle de 0-100.
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6.4.5 Effet sur les mesures anthropométriques

Quatre revues systématiques sans méta-analyse ont rapporté des résultats de I'effet de
la liposuccion sur les paramétres anthropométriques suivants (Bejar-Chapa et al., 2024;
NICE, 2022; Peprah & MacDougall, 2019; Walter & Gassner, 2021 ) : la circonférence
des membres inférieurs (cuisses et mollets), le volume des membres inférieurs, le poids
et 'IMC. Au total, ce sont 8 études qui ont été incluses dans les revues systématiques
(Tableau I-5 du document Annexes complémentaires). De ces 8 études, 3 ont montré
que la taille des extrémités (cuisse et mollets) des patientes avait diminué entre la
période précédant et la période suivant la liposuccion (différence moyenne entre 4 et

8 cm) (Bejar-Chapa et al., 2024; NICE, 2022; Peprah & MacDougall, 2019; Walter &
Gassner, 2021 ). Aucun test statistique n'a toutefois été réalisé. De plus, 1 étude citée
par les 4 revues systématiques a rapporté une diminution du volume du membre inférieur
de 6,9 % 6 mois aprés la chirurgie (Bejar-Chapa et al., 2024; NICE, 2022; Peprah &
MacDougall, 2019; Walter & Gassner, 2021 ).

Une réduction du poids des femmes a été observée a la suite de la liposuccion dans les
3 études incluses dans les revues (Bejar-Chapa et al., 2024; NICE, 2022). Une étude




longitudinale a montré que le poids des femmes qui avaient subi une chirurgie a diminué
en moyenne de 4,3 kg aprés 4 ans, mais qu’il a augmenté de 0,5 kg aprés 12 ans. De
nouveau, aucun test statistique n’a été effectué.

Finalement, I'effet de la liposuccion sur I'lMC a été abordé dans quatre publications
incluses dans deux revues systématiques (Bejar-Chapa et al., 2024; NICE, 2022).
Toutefois, 1 seule étude a rapporté une réduction statistiquement significative de I'lMC
lors d’un suivi a vingt mois postchirurgie. Les autres études indiquent également une
légére diminution de I'IMC sans toutefois mentionner si ces résultats sont significatifs.

Aucune revue systématique avec meéta-analyse ni étude primaire récente n’a inclus ces
parameétres physiques mesurables dans ses analyses.

6.4.6 Impact sur la qualité de vie et la condition générale

Trois méta-analyses se sont intéressées a I'impact de la liposuccion sur la qualité de
vie (Amato et al., 2024a; Fijany et al., 2024; Mortada et al., 2024). Les méta-analyses,
qui ont inclus au total 8 études, ont toutes montré que la liposuccion améliorait
significativement la qualité de vie des femmes atteintes de lipcedéme (Tableau 16).

Les 11 études incluses dans les 4 revues systématiques sans méta-analyse ont
également montré une diminution notable des scores mesurant 'altération de la qualité
de vie (Bejar-Chapa et al., 2024; NICE, 2022; Peprah & MacDougall, 2019; Walter &
Gassner, 2021 ) (Tableau I-6 du document Annexes complémentaires). Plus
précisément, ce sont 9 études qui ont rapporté une amélioration significative de la qualité
de vie apreés la liposuccion. Cette évaluation a été menée durant des périodes de suivi
variant de 6 mois a 12 ans. Trois études récentes non incluses dans les revues
systématiques ont utilisé des questionnaires génériques sur la qualité de vie, tels que le
LYMQoL, le SF-36 et le WHOQOL-BREF, pour évaluer I'impact sur la qualité de vie du
traitement du lipcedéme par liposuccion. Une amélioration statistiquement significative a
été constatée en comparant les scores moyens préopératoires et postopératoires, et ce,
quelle que soit I'échelle employée (Karri, 2025; Kloppel et al., 2024; Malcolm, 2024).

Domaines de la qualité de vie

Des données sur les différents domaines de la qualité de vie ont aussi été rapportées
dans 1 revue systématique sans méta-analyse (NICE, 2022) et dans les 3 études
primaires récentes (Karri, 2025; Kloppel et al., 2024; Malcolm, 2024). Une étude incluse
dans 'analyse du NICE montre une diminution significative de I'impact du lipcedéme sur
la vie professionnelle et sur la qualité de la vie sexuelle a la suite de I'intervention
chirurgicale (NICE, 2022). De plus, les résultats du questionnaire sur la satisfaction a
I'égard de la vie de Kloppel et ses collaborateurs (2024) révélent que les patientes
étaient significativement plus satisfaites de leur vie aprés l'opération, notamment dans
les domaines suivants : amitié, loisirs et relation avec le partenaire/sexualité. Un impact
de la liposuccion sur I'estime de soi est également rapporté, et plus particulierement sur
les aspects suivants : « se sentir plus séduisante » (87 %), « étre plus heureuse dans
son corps » (80 %) et « avoir plus de liberté dans le choix de ses vétements »
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(80 %) (Kloppel et al., 2024). Une seconde étude rapporte une amélioration significative
dans les quatre domaines évalués par le questionnaire WHOQOL-BREF, a savoir : la
santé physique, la santé psychologique, les relations sociales et I'environnement (Karri,
2025).

Finalement, la liposuccion a permis une amélioration significative des scores des sous-
échelles mesurant les niveaux d'anxiété et de dépression (Kloppel et al., 2024). Une
diminution significative de ces scores a également été observée aprés la chirurgie
d’aprés l'article de Malcom et ses collaborateurs (Malcolm, 2024).

Condition générale

Selon les données présentées dans les revues systématiques sans méta-analyse, la
liposuccion s’avére efficace pour soulager une série de symptémes associés au
lipcedéme, comme le démontre la diminution du score sur la condition générale. Ce score
représente généralement I'effet de la liposuccion sur 'ensemble des parameétres d’intérét
étudiés.

Une méta-analyse réalisée sur 3 études a montré un effet positif et significatif de la
liposuccion sur la condition générale des femmes traitées (Fijany et al., 2024) (Tableau
16). La liposuccion assistée par jet d'eau a entrainé une amélioration significative de la
condition générale par rapport a la liposuccion assistée, bien que I'hétérogénéité de ces
résultats soit élevée (Fijany et al., 2024).

Tableau 16 Effet de la liposuccion sur la qualité de vie et la condition générale —
Revues systématiques avec méta-analyse

Référence N Effet [IC 95 %] Hétérogénéité M
Qualité de vie
Amato-2024 278 DM = 2,93 [2.43 to 3.44] 2000 .

(Amato et al., (5 études) < 000001 1280 % Faible
2024a) p=g

Fijany-2024 247 DM = 52,47 [41,29, 63,65] b .

(Fijany et al., 2024) | (4 études) p < 0,0001 88 % Eleve

Mortada-2024 488 DM = 2,48 [2,31, 2,65] y o o .

(Mortada et al., (7 études) <0.0001 1281 % Elevé
2024) p=5

Condition générale
Fijany-2024 260 DM = 48,911 [29,97, 67,85] e .
(Fijany etal., 2024) | (3 études) p < 0,00001 196 % Eleve

DM : différence moyenne; IC 95 %: intervalle de confiance a 95 %; N : nombre de participantes; p : valeur de p.
* Certaines études sont incluses et rapportées par plus d’une revue systématique.

1 Les études incluses ont employé différentes échelles visuelles pour évaluer la douleur. Pour leur analyse, les auteurs ont
rapporté les résultats selon une échelle 0-100.

Six études incluses dans les revues systématiques ont également démontré une
amélioration positive et significative de la condition générale des femmes atteintes de
lipcedéme lors de la période postliposuccion (Tableau I-6 du document Annexes
complémentaires) (NICE, 2022; Peprah & MacDougall, 2019; Walter & Gassner, 2021 ).
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Une seule étude primaire récente mentionne que la satisfaction a I'égard de I'état de
santé général était significativement plus élevée aprés I'opération qu'avant
I'opération (Kloppel et al., 2024).

6.4.7 Amélioration de la mobilité

Deux méta-analyses ont révélé une amélioration significative de la mobilité aprés la
liposuccion (Tableau 17) (Amato et al., 2024a; Mortada et al., 2024). Cette diminution
significative est également observée dans I'analyse des sous-groupes pour chaque
échelle d’évaluation employée dans les articles (Amato et al., 2024a).

Tableau 17 Effet de la liposuccion sur la mobilité — Revues systématiques avec
méta-analyse

Référence N Effet [IC 95 %] Hétérogénéité R's;}:ies Ko
Mobilité
Amato-2024 291 DM = 2,48 [1,45, 3,50] oo ,
(Amato et al., 2024a) | (4 études) p < 0,00001 94 % Faible
Mortada-2024 197 DM = 1,34 [1,12, 1,56] Yoo .
(Mortada et al., 2024) | (2 études) p < 0,00001 186 % Eleve

DM : différence moyenne; IC 95 %: intervalle de confiance a 95 %; N : nombre de participantes; p : valeur de p.
* Certaines études sont incluses et rapportées par plus d’'une revue systématique.

De plus, 8 études incluses dans les 4 revues systématiques sans méta-analyse ont
également montré une diminution notable des scores moyens de restriction des
mouvements entre I'évaluation préopératoire et I'évaluation postopératoire (Tableau I-7
du document Annexes complémentaires) (Bejar-Chapa et al., 2024; NICE, 2022; Peprah
& MacDougall, 2019; Walter & Gassner, 2021 ). Plus précisément, 7 études ont montré
une diminution significative des plaintes associées a une mobilité réduite a la suite de la
liposuccion. L’ensemble des études incluses a évalué la mobilité a I'aide de données
autorapportées par le moyen de questionnaires. Les questions portaient notamment sur
les difficultés a marcher, a courir, les limitations des mouvements et la mobilité percue.

Deux études récentes, non incluses dans les revues systématiques, ont collecté des
données auprés de femmes ayant eu une liposuccion, suggérant un effet bénéfique de
cette intervention sur la mobilité (Karri, 2025; Kloppel et al., 2024). Dans une troisiéme
étude, les scores postliposuccion de deux échelles (échelle de fonctionnalité des
membres inférieurs et LYMQoL) ont montré une amélioration statistiquement significative
de la capacité fonctionnelle, et plus particulierement dans les domaines suivants : loisirs
habituels et activités récréatives ou sportives (Malcolm, 2024).

6.4.8 Considérations esthétiques

Les résultats de 2 méta-analyses qui ont inclus 6 études différentes montrent une
amélioration significative de la perception esthétique par les femmes qui avaient subi une
liposuccion (Tableau 18) (Fijany et al., 2024; Mortada et al., 2024).
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Huit études dans trois revues systématiques sans méta-analyse montrent que les
femmes percgoivent une amélioration significative de I'aspect esthétique des membres
traités par liposuccion, comme le démontre la diminution du score d'altération esthétique
lors des périodes de suivi postintervention (Tableau 1-8 du document Annexes
complémentaires) (NICE, 2022; Peprah & MacDougall, 2019; Walter & Gassner, 2021 ).
Par exemple, les auteurs de 2 études ont questionné les femmes pour connaitre leur
niveau de satisfaction a propos de l'apparence de leurs membres inférieurs avant et
aprés avoir subi une liposuccion (NICE, 2022; Walter & Gassner, 2021 ).

Tableau 18 Effet de la liposuccion sur les considérations esthétiques — Revues
systématiques avec méta-analyse

Référence N Effet [IC 95 %] Hétérogénéité R's;}:ies Ko
Altérations esthétiques
Fijany-2024 200 DM = 50,471 [39,68, 61,26] o .
(Fijany etal., 2024) | (3 études) p < 0,00001 84 % Eleve
Mortada-2024 430 DM = 2,07 [1,90, 2,24] Yoo .
(Mortada et al., 2024) | (6 études) p < 0,0001 91 % Eleve

DM : différence moyenne; IC 95 %: intervalle de confiance a 95 %; N : nombre de participantes; p : valeur de p.

* Certaines études sont incluses et rapportées par plus d’une revue systématique.

T Les études incluses ont employé différentes échelles visuelles pour évaluer la douleur. Pour leur analyse, les auteurs ont
rapporté les résultats selon une échelle 0-100.
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Les 3 études récentes et non incluses dans les revues systématiques rapportent des
niveaux de satisfaction globale a I'égard de I'image corporelle et de I'apparence
significativement plus élevés en période postopératoire qu'en préopératoire (Karri, 2025;
Kloppel et al., 2024; Malcolm, 2024). L’étude de Kloppel et ses collaborateurs (2024)
rapporte que 23 % des femmes sont trés satisfaites de 'apparence de la région opérée
et que 63 % sont assez satisfaites (Kloppel et al., 2024). Des résultats similaires ont été
obtenus par un autre groupe, selon lequel les femmes ayant subi une liposuccion se
sentent plus satisfaites de leur apparence, sont moins conscientes d'elles-mémes et
peuvent porter des vétements qu'elles ne pouvaient pas porter auparavant. Ces
améliorations de I'esthétique pergue sont corroborées a I'aide de deux échelles
standardisées (Malcolm, 2024).

6.4.9 Recours aux traitements conservateurs

Une seule revue systématique avec méta-analyse rapporte des résultats concernant
I'effet de la liposuccion sur la nécessité du traitement conservateur (drainage
lymphatique et thérapie de compression) pour soulager certains symptdomes. L’analyse
de 4 études indique qu’approximativement 51 % des femmes qui ont subi une
liposuccion continuent d’avoir besoin de traitements conservateurs aprés l'intervention
chirurgicale (Amato et al., 2024a).

De plus, 10 études incluses dans les 4 revues systématiques sans méta-analyse
rapportent divers niveaux de réduction de 'usage de la thérapie conservatrice aprés une
liposuccion (Tableau I-9 du document Annexes complémentaires) (Bejar-Chapa et al.,




6.5

2024; NICE, 2022; Peprah & MacDougall, 2019; Walter & Gassner, 2021 ). Les études
montrent qu’'une majorité des femmes ont observé une réduction de 23 a 84 % du
recours au traitement conservateur aprés la liposuccion. Une certaine proportion de
femmes rapportent méme avoir complétement arrété les traitements conservateurs aprés
lintervention (15 a 55 %). A l'inverse, environ 10 & 20 % des femmes n’ont observé
aucun changement dans la fréquence et la nécessité du traitement conservateur. Cette
proportion de femmes qui n'ont observé aucun changement semble augmenter avec le
temps, passant de 19,4 % aprés 4 ans a 54 % aprés 12 ans.

En somme, bien qu’une réduction du recours a des traitements conservateurs
postliposuccion soit observée, l'intervention ne semble pas éliminer totalement la
nécessité de ces traitements pour soulager les symptdmes associés au lipoedéme.

6.4.10 Autres résultats

Deux études rapportent une diminution des atteintes de la peau six mois postliposuccion.
De plus, une étude a montré une amélioration des symptédmes associés a la dermatose
en période de suivi a 20 mois postchirurgie (NICE, 2022).

Une étude s’est intéressée a I'effet de la liposuccion sur I’hypothyroidie. Aucun
changement statistiquement significatif dans la dose de L-thyroxine (une hormone
thyroidienne) n’a toutefois été observé postchirurgie (NICE, 2022). Parmi les 24
personnes qui ont déclaré des migraines avant I'opération, une diminution
statistiquement significative de la fréquence mensuelle des crises de migraine a été
observée durant une période de 20 mois suivant la liposuccion (NICE, 2022).

Une diminution du nombre de personnes qui ont signalé des saignements menstruels
anormaux avant l'opération a été observée lors du suivi postchirurgical. Aucun test de
signification statistique n’a toutefois été rapporté (NICE, 2022). Les données complétes
des études sont disponibles dans le tableau I-10 du document Annexes
complémentaires.

Innocuité et événements indésirables

6.5.1 Risques et contre-indications selon les documents d’experts

Le guide des Etats-Unis mentionne que la liposuccion n’est pas sans risque (Herbst et
al., 2021), et le NICE souligne que les données sur la sécurité de la liposuccion dans le
cas du lipcedéme sont insuffisantes (2022). Parmi les principaux risques évoqués par les
consensus d’experts se trouvent les risques de Iésions lymphatiques (Herbst et al., 2021;
NVDV, 2014), de déséquilibre hydrique (Dancey et al., 2023; NICE, 2022), d’embolie
graisseuse (Dancey et al., 2023; NICE, 2022), de thrombose veineuse profonde(NICE,
2022) et de toxicité des agents anesthésiques locaux (NICE, 2022). Le guide néerlandais
stipule que la liposuccion avec anesthésie générale et/ou réalisée sans infiltration sous-
cutanée ne devrait pas étre faite chez les personnes atteintes d’un lipcedéme, et ce, en
raison du risque important d'endommager le systéme lymphatique (NVDV, 2014). Quant
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au consensus espagnol, il mentionne que la liposuccion assistée par laser ou par
ultrasons devrait étre évitée (Alcolea et al., 2019).

6.5.2 Evénements indésirables rapportés dans les études

Selon certains auteurs des revues systématiques, y compris TACMTS et la AIHTA, la
liposuccion est généralement sécuritaire et bien tolérée (Fijany et al., 2024; Mortada et
al., 2024; Peprah & MacDougall, 2019; Walter & Gassner, 2021 ) . D’aprés les données
rapportées, les événements indésirables liés a la procédure sont relativement rares et
généralement peu graves. Les principaux effets indésirables survenus aprés une
liposuccion et rapportés par les revues systématiques (Amato et al., 2024a; Mortada et
al., 2024; NICE, 2022; Peprah & MacDougall, 2019; Walter & Gassner, 2021 ) et les
études primaires (Karri, 2025; Kloppel et al., 2024) sont les suivants (Tableau I-11 du
document Annexes complémentaires) :

o thromboses veineuses profondes (phlébite) avec possible embolie pulmonaire;
e méthémoglobinémie temporaire;
e cedéme et enflure (sérome);

e infections : infection de la plaie, érysipéle, pneumonie atypique, abces, cellulite
infectieuse (pouvant avoir nécessité la prise d’antibiotiques);

e hématomes et ecchymoses;

e saignements (n’ayant pas nécessité de transfusions sanguines);
e anémie (ayant nécessité une transfusion sanguine);

e sensation de brQlure temporaire;

e durcissement ou relachement de la peau;

o troubles sensoriels (hypoesthésie, anesthésie cutanée);

e formation de « bosses » cutanées;

autres (nécrose cutanée, panniculite, lymphoedéme secondaire).

Les effets indésirables les plus fréquents sont une méthémoglobinémie temporaire, qui
est généralement traitée par injection intraveineuse de bleu de toluidine, ainsi que des
hématomes ou ecchymoses temporaires (NICE, 2022).

Certains événements plus sévéres sont également rapportés dans de plus rares cas tels
gu’une thrombose veineuse profonde, une crise d’épilepsie, une anémie postchirurgicale
nécessitant une transfusion sanguine, une embolie graisseuse pulmonaire microscopique
(2 jours apres la sortie de I'hépital) ainsi qu’'un cedéme pulmonaire aigu (Bejar-Chapa et
al., 2024; Fijany et al., 2024; Mortada et al., 2024; Walter & Gassner, 2021 ) (Tableaul-11
du document Annexes complémentaires).



Taux de complications

L'évaluation de I'innocuité dans I'ensemble des études incluses par I'agence d’évaluation
autrichienne révele que des événements indésirables sont survenus chez 3,5 % des
femmes qui avaient subi une liposuccion (17/492 patientes). Des événements
indésirables graves sont survenus chez 5 des 492 patientes incluses, soit dans 1,0 %
des cas. Certaines études ne rapportent aucune complication, soit un total de

202 liposuccions sans complications chez 130 patientes (Walter & Gassner, 2021 ). Une
seconde revue systématique qui a inclus 8 études rapporte un taux de complications de
5,7 % par procédure (un total de 1 560 procédures incluses) et de 16,2 % par patientes
(89/549 patientes) (Fijany et al., 2024). Deux études récentes ne rapportent aucune
complication grave a la suite de l'intervention, et la grande majorité des patientes n'ont eu
aucune complication (Karri, 2025; Kloppel et al., 2024). La durée du suivi des
complications survenant aprés la chirurgie est généralement peu ou non documentée, ce
qui pourrait entrainer une sous-estimation de certaines complications tardives.

Fardeau global de la liposuccion et satisfaction

Le fardeau global de la liposuccion a été évalué a une moyenne de 6,2 sur une échelle
de 0 a 10. La moitié des personnes (50 %) ont déclaré que les contraintes liées au
traitement étaient plus importantes que prévu. Malgré cela, la satisfaction générale a
I'égard du résultat était trés élevée : 7,9 et 83 % des personnes choisiraient « sans
hésitation » et 10 % « trés probablement » de subir a nouveau la méme

opération (Kloppel et al., 2024).

Déces

Un rapport du coroner envoyé au NICE en février 2020 fait état du décés d’une personne
qui avait subi une liposuccion pour traiter le lipcedéme. |l est rapporté que la personne
avait déja eu quatre liposuccions auparavant, et ce, sans complication. Lors de la
cinquiéme intervention, la personne a fait un arrét cardiaque et, malgre la réanimation,
elle est décédée le lendemain. La cause du décés a été établie comme étant un

syndrome d'embolie graisseuse avec une hypertrophie cardiaque préexistante (NICE,
2022).

6.5.3 Comparaison des différentes techniques de liposuccion

Une méta-analyse comprenant huit articles s'est penchée sur les complications
chirurgicales en fonction des techniques de liposuccion employées. Les auteurs ont
constaté un taux de complications plus élevé avec la liposuccion assistée qu’avec les
techniques tumescente, par jet d’eau ou combinées, méme apres exclusion des données
extrémes d’un article (Tableau 19). Les auteurs concluent toutefois qu’il n'y a pas assez
de preuves pour démontrer qu’une technique de liposuccion est plus sécuritaire qu’'une
autre (Fijany et al., 2024).
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Tableau 19 Effets indésirables associés a la liposuccion selon la technique

employée
RS-MA Technique de N Nombres de Nombres de Taux de
liposuccion procédures complications complications
WAL (1 éstide) 168 0 0%
* 0,
PAL %56 ?ét(Lde(SS)) 760 (402*) 77 (16%) 1(?1’ (;) *;"
Fijany-2024
(Fijany et al., TTL 1,1 ! 334 5 1,5 %
2024) (1 étude)
PAL/WAL ¥ ;?u%e) 298 7 2,3%
Combinées @ éstﬁges) 1560 89 57 %

N : nombre de participantes; RS: revue systématique; PAL : Power-assisted liposuction; WAL : water-jet-assisted liposuction; TTL :
traditional tumescent liposuction.
" Sans les données extrémes de I'article de Schmeller et ses collaborateurs (2012).

L'étude d’Hoffman et ses collaborateurs (2024) a quant a elle comparé la liposuccion
tumescente et la liposuccion assistée par jet d'eau chez des patientes atteintes de
lipoedéme. Les niveaux de protéine C réactive étaient plus bas apreés la liposuccion
assistée par jet d'eau, suggérant moins de dommages cellulaires. Les auteurs concluent
que cette méthode est appropriée pour éliminer les cellules graisseuses sans risque
accru d'infection.

En résumé — Les traitements chirurgicaux comme traitement du
lipcedéme.

» Il nexiste pas de consensus clair quant aux recommandations
relatives au recours a la liposuccion comme traitement du
lipcedéme.

» Les études disponibles sur la liposuccion comme traitement du
lipcedéme sont de faible qualité méthodologique : elles sont non
randomisées, non controlées, et reposent sur des données
autorapportées issues de questionnaires. Par conséquent, les
preuves scientifiques concernant son efficacité et son innocuité
demeurent limitées.

» Selon les données sur l'efficacité, la liposuccion permettrait de
soulager divers symptémes du lipcedéme — tels que la douleur,
I'cedéme, les symptémes sensoriels, les ecchymoses et la mobilité
réduite — tout en améliorant la qualité de vie globale. Elle pourrait
également contribuer a réduire le volume des extrémités et a
diminuer le recours aux traitements conservateurs.

» Selon les études, la liposuccion serait généralement bien tolérée
par les patientes atteintes de lipcedéme, et les événements
indésirables liés a la procédure seraient relativement rares et peu
graves.
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CONTEXTUALISATION AU QUEBEC

La situation du lipcedéme au Québec et au Canada

Au Québec, le lipcedéme demeure largement méconnu des professionnels de la santé et
il recoit, selon certaines consultations effectuées, trés peu d’attention sur le plan médical.
Bien que I'Organisation mondiale de la santé (OMS) ait intégré le lipoedéme dans la
derniére révision de la Classification internationale des maladies (CIM-11) (OMS, 2021),
aucun code diagnostique correspondant n’est encore disponible dans le systéme de la
RAMQ. A défaut d’un code diagnostique spécifique au lipcedéme, il n'a pas été possible
dans le cadre de ces travaux de dresser un portrait précis du lipcedéme au Québec en
employant des données clinico-administratives.

Parallélement, au Québec, les femmes atteintes de cette condition revendiquent et font
pression pour la création d’un code diagnostique concernant le lipcedéeme. Elles
considerent l'inscription de ce code comme une étape clé afin de faciliter la
reconnaissance de cette condition et 'accés au diagnostic, a la prise en charge ainsi
qu’au remboursement de certains traitements. Elles souhaitent également avoir accés a
une expertise clinique, tant pour le diagnostic et la prise en charge des symptémes du
lipcedéme que pour les techniques chirurgicales spécifiques a cette condition. |l est a
noter que les personnes atteintes de lipcedéme dans d’autres provinces canadiennes
semblent faire face a des défis similaires, notamment en ce qui a trait au remboursement
des traitements médicaux obtenus a I'étranger”-82.

711 Les organismes a but non lucratif

Le soutien social et le sentiment d'appartenance sont importants pour les femmes
atteintes de lipcedéme. Pour recevoir ce soutien, certaines femmes créent des groupes
de soutien locaux et des associations de femmes atteintes de lipcedéme afin d’aider
d'autres femmes souffrant de cette condition. Elles trouvent également du soutien via des
groupes sur les réseaux sociaux ou elles partagent leurs expériences avec la condition et
de l'information sur les ressources disponibles (Christoffersen & Tennfjord, 2023).

Lipcedéme Canada

Lipcedéme Canada est une organisation a but non lucratif qui se consacre au soutien des
Canadiennes vivant avec le lipcedéme. Elle posséde des partenaires dans les provinces
du Manitoba, de I'Ontario et des Maritimes. Une section québécoise a également déja
existé au sein de cette association canadienne et, d’aprés les usagéres consultées, des
démarches seraient en cours pour en faire une association québécoise distincte du

7 https://www.cbc.ca/news/canada/manitoba/province-pulls-medical-coverage-for-3-women-suffering-from-chronic-

disease-1.6714436 (Consulté le 8 avril 2025).

8 https://lipedemacanada.org/wp-content/uploads/2024/11/2024nssc329-Brady-v-AGNS.pdf (Consulté le 8 avril

2025).
9 https://www.cbc.ca/news/canada/nova-scotia/nova-scotia-judge-ruling-out-of-province-surgery-1.7370830

(Consulté le 8 avril 2025).
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7.2

groupe canadien. L’organisme Lipcedéme Canada a pour objectif de promouvoir la santé
et d’améliorer le bien-étre des femmes atteintes de lipcedéme en diffusant de
I'information, des conseils et du matériel éducatif au public, aux professionnels de la
santé et aux gouvernements provinciaux.

Les interventions offertes et les colits associés

Le contenu de cette section repose sur de 'information fournie par les personnes
atteintes de lipoedéme rencontrées ainsi que par les prestataires de soins et services
consultés qui proposent certaines interventions de prise en charge des symptdmes du
lipoedéme au Québec (massothérapeute, orthopédiste et physiothérapeute). Aucune
analyse économique ni de l'efficacité de ces traitements n’a été réalisée dans le cadre de
ces travaux. Les données sont présentées afin de dresser un portrait général des
interventions offertes au Québec.

7.21 Les vétements compressifs

Actuellement, les colts des traitements conservateurs offerts au Québec pour soulager
certains symptébmes du lipcedéme, tels que les vétements compressifs, ne sont pas
remboursés par la RAMQ. Les orthésistes qui détiennent une formation en lymphologie
sont les principaux intervenants qui offrent I'ajustement de vétements compressifs. Ces
traitements, semblables a ceux du lymphoedéme, incluent principalement des collants
taille haute et des bas de compression couvrant les membres inférieurs. Il existe
différents niveaux de compression, qui varient selon les besoins de la personne et le
volume du membre. Il a été rapporté que ces vétements sont généralement faits sur
mesure, qu’ils doivent étre portés tous les jours de fagon permanente et doivent étre
remplaceés tous les 4 & 6 mois. De plus, une variation du volume du membre exige le
remplacement du vétement compressif afin d’ajuster les mesures et le niveau de
compression. La capacité du patient a enfiler le vétement compressif peut aussi étre un
enjeu et compromettre I'ajustement de la compression ou justifier un changement de
choix de vétement. Il est alors possible de porter des bandages élastiques ou non
élastiques.

Les codts associés aux vétements compressifs sont variables et dépendent de la mesure
et du niveau de compression nécessaires. Plus le volume des membres inférieurs est
important, plus le co(t sera éleve. Les données recueillies aupres de prestataires de
soins et services québécois et de personnes atteintes de lipcedéme suggeérent des colts
approximatifs de 500 a 2 000$ par vétement. Il existe un programme d’aide pour I'achat
de vétements de compression pour les personnes atteintes de lymphoedéme°. Pour étre
admissible, la personne doit étre inscrite a la RAMQ et avoir regu un diagnostic de
lymphoedéme primaire ou secondaire. Ce programme offre un remboursement qui varie
selon I'age, la situation, le membre atteint et le type de vétement ou d’accessoire acheté.
Certaines femmes atteintes d’'un lipolymphoedéme peuvent bénéficier de ce programme.

10 https://www.ramg.gouv.gc.ca/fr/citoyens/programmes-aide/vetements-compression-lymphoedeme

(Consulté le 23 mai 2025).

76


https://www.ramq.gouv.qc.ca/fr/citoyens/programmes-aide/vetements-compression-lymphoedeme

A ce jour, les femmes atteintes de lipcedéme n’ont pas accés a ce programme et doivent
assumer I'entiereté des codlts.

7.2.2 Lathérapie décongestive combinée

Selon les prestataires de soins et services consultés, les personnes atteintes de
lipcedéme peuvent bénéficier (a leurs frais) des mémes traitements que celles atteintes
d’'un lymphoedéme, c’est-a-dire une thérapie décongestive combinée qui comporte deux
phases, soit la phase intensive et la phase de maintien (AQL, 2025). Cette thérapie
comprend des drainages lymphatiques manuels, des bandages compressifs, des
vétements compressifs et des exercices.

D’aprés les prestataires de soins et services consultés, la thérapie décongestive
combinée permettrait de traiter 'cedéme chez les personnes atteintes de lipcedéme en
facilitant I'’évacuation des fluides par le systéme lymphatique. Ces interventions ont
principalement pour effet d’'améliorer la texture de la peau, de réduire I'enflure, de
raffermir les membres et d’atténuer les symptémes tels que la douleur, la raideur et la
sensation de lourdeur. Toutefois, il est mentionné que ces interventions n’ont pas
d’'impact significatif sur la morphologie ni sur le volume du membre atteint.

La phase intensive de la thérapie est généralement offerte aux personnes qui présentent
un lipcedéme lors de la prise en charge initiale ou au besoin. Plus particuliérement, elle
comprend des bandages de compression et des drainages lymphatiques réalisés
quelques fois par semaine (1 a 7 fois) durant environ 5 a 10 jours. Une fois le lipcedéme
stabilisé, la phase de maintien prévoit le port quotidien de vétements de compression,
des drainages lymphatiques au besoin (variant entre 1 fois par mois a 1 fois tous les 3 a
4 mois) combinés a de 'activité physique réguliére. La durée et la fréquence des
traitements varient énormément d’une personne a l'autre. La thérapie décongestive
combinée peut étre réalisée par tout thérapeute spécialisé en lymphoedéme — personnel
infirmier, physiothérapeute, ergothérapeute, massothérapeute, kinésiologue,
kinésithérapeute ou technologue en physiothérapie (AQL, 2025).

Selon I'information recueillie sur les sites Web de différents établissements qui offrent
des drainages lymphatiques et auprés des personnes consultées, les colts d’'une séance
de drainage lymphatique d’une durée de 60 min se situent entre 95 et 125 §.

Le traitement intensif quant a lui se situe entre 1 250 a 2 400 $. Actuellement, les
personnes atteintes paient I'entiéreté de ces colts.

7.2.3 La liposuccion

Lorsque le lipcedéme compromet significativement la qualité de vie d’'une personne, le
recours a la liposuccion pour éliminer I'excés de graisse peut étre nécessaire. D’aprés les
prestataires de soins et services et les personnes atteintes de lipoedéme consultées,
cette chirurgie ne serait actuellement pas offerte au Québec ou au Canada. Les
techniques de liposuccion actuellement pratiquées seraient principalement celles
utilisées en chirurgie esthétique. Par conséquent, les patientes se tournent vers des
établissements a I'étranger pour pouvoir bénéficier d’'une intervention spécifique au
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lipcedéme. Les colts associés a cette intervention ne sont pas remboursés par la
RAMQ? selon les personnes consultées.

Le codt du traitement au Québec n'a pas pu étre déterminé, car la disponibilité de la
liposuccion dans un contexte de traitement du lipoedéme au Québec reste incertaine.
Selon I'expérience des personnes consultées, les frais associés a I'intervention a
I'étranger s’élévent a environ 20 000 $ par intervention, ce qui comprend les colts
rattachés a la chirurgie, mais aussi aux autres frais associés — p. ex. déplacement,
accompagnateur, nourriture, logement, autres traitements conservateurs, etc. De plus,
plusieurs chirurgies sont souvent nécessaires pour éliminer tout I'excés de graisse, ce
qui a pour conséquence de multiplier les sommes qui doivent étre déboursées par les
personnes atteintes.

Tableau 20 Résumé des colits estimés de certains traitements offerts aux
personnes atteintes de lipcedéme

Intervention de prise en charge Colt estimé*

Vétements compressifs e 50042000 $ par paire

Thérapie décongestive combinée

. . e 125022400 $ par traitement d’'une durée de 4 a 10 jours
(phase intensive)

Drainage lymphatique e 9523125 $ par visite de 60 minutes

Liposuccion a I’étranger e 20000 $ par chirurgie, y compris les frais connexes

* Les colts proviennent de différentes sources : sites Web, personnes atteintes de lipoedéme et informateurs dispensateurs de ces
soins et services au Québec.

7.3 Défis a relever par les personnes atteintes au Québec

Dans le cadre de ces travaux, deux femmes atteintes de lipcedéme et engagées dans la
cause ont été rencontrées afin de recueillir leurs perspectives et de mieux comprendre
les défis que doivent relever les personnes atteintes de cette condition au Québec.

Enjeux d’expertise médicale

Selon les personnes rencontrées, il semble y avoir peu d'expertise québécoise
relativement a cette condition, et les patientes disent éprouver des difficultés importantes
pour obtenir un diagnostic et des traitements visant a soulager leurs symptomes. Elles
soulignent que le parcours pour obtenir un diagnostic au Québec est trés long et ardu
(estimé a plus de 10 ans). Plusieurs femmes ont alors recours a I'autodiagnostic, se
reconnaissant facilement lorsqu'elles prennent connaissance des signes et symptomes
typiques de cette condition. Elles abandonnent alors I'idée d’obtenir un diagnostic
confirmé par un professionnel de la santé, puisque la démarche est généralement
colteuse, longue et souvent percue comme inutile.

" Aucune vérification n’a été effectuée aupres de la RAMQ pour déterminer si des frais liés a une
liposuccion réalisée a I'étranger avaient déja été remboursés. Cette affirmation repose uniquement sur
les témoignages des prestataires de soins et services ainsi que des personnes atteintes de lipcedéme
consultées.
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Un autre enjeu soulevé est la méconnaissance de la condition par les professionnels de
la santé. Les femmes rapportent qu’il reste beaucoup a faire en matiére d’éducation et
de sensibilisation auprés des médecins de famille et des chirurgiens, dont la majorité
méconnaissent ou ne reconnaissent pas encore le lipoedéme. De plus, I'accés a la
chirurgie serait trés limité. Les personnes qui souhaitent y avoir recours se rendent
habituellement a I'’étranger pour recevoir leur traitement dans des centres spécialisés qui
proposent une prise en charge multidisciplinaire du lipcedéme, de tels centres n’existant
pas au Québec ni au Canada. Les femmes rapportent donc se trouver rapidement dans
une impasse en raison du manque de soins disponibles, méme avec un diagnostic
confirmé.

Les femmes consultées rapportent également un manque de soutien de la part des
cliniciens pour faire les bons choix relativement a leur condition. Elles mentionnent se
sentir frequemment confrontées a des préjugés et a des jugements culpabilisants. Ces
situations, combinées a 'errance médicale, participent grandement aux enjeux de santé
mentale vécus par les femmes atteintes de lipcedéme. Finalement, un besoin d’informer
la population générale sur I'existence et la présentation clinique du lipcedéme a été
exprimeé par les personnes consultées.

Problémes de santé physique et psychologique

Des enjeux d’ordre psychologique vécus par les personnes atteintes du lipcedéme ont
également été soulevés, notamment en lien avec I'image corporelle :

o honte et culpabilité face a leur apparence physique;
o faible estime de soi;
e dysmorphie corporelle;

e inadéquation entre I'apparence physique et les efforts accomplis (exercice
physique, régime alimentaire);

e évitement de situations sociales ou de certaines activités;

o sentiment d’étre différente : exclusion et intimidation (principalement a
I'adolescence).

Les femmes rencontrées rapportent également que plusieurs d’entre elles s’inquiétent
pour I'avenir, notamment quant a la progression incertaine de leur condition. Elles
signalent que certaines femmes atteintes du lipcedéme choisissent méme de ne pas
avoir d’enfants ou de changer de carrieére en raison de leur condition. Pour ces raisons, il
est souligné de ne pas négliger le soutien psychologique et psychosocial dans la prise en
charge du lipocedéme.

Les femmes consultées mettent en évidence lI'importance de maitriser la prise de poids,
un défi quotidien particulierement difficile a vivre, en soulignant que ce poids est ensuite
presque impossible a perdre, du moins dans les régions du corps atteintes. Plusieurs
conséquences ont été énumeérées : démotivation, sentiment d’échec, abandon des
mesures prises et développement de troubles des conduites alimentaires. Il est
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également mentionné que la douleur ressentie peut empécher la personne de participer
a certaines activités sportives ou sociales.

Enjeux en lien avec la démarche de remboursement

Selon les femmes consultées, il est possible de soumettre une demande de
remboursement a la RAMQ pour les frais liés a des liposuccions réalisées a I'étranger,
mais elles rapportent que ces demandes sont refusées. Elles décrivent également ce
processus comme étant complexe, long, frustrant et semé d’embilches. En somme, les
personnes atteintes doivent assurer entierement les colts associés a ces traitements, ce
qui représente un fardeau financier important. Elles soulignent également que ces
interventions exigent des sacrifices financiers et de temps considérables, ce qui rend
'accés a ces soins impossible pour la majorité des personnes atteintes de lipcedéme.

En résumé — Contextualisation au Québec.

» Au Québec, le lipcedéme demeure largement méconnu des
professionnels de la santé. Les femmes atteintes de cette
condition revendiquent pour une expertise clinique québécoise,
tant pour le diagnostic et |la prise en charge des symptémes du
lipcedéme que pour les techniques chirurgicales spécifiques a
cette condition.

» Selon les personnes atteintes de lipcedéme ainsi que les
prestataires de soins et de services consultés, certaines
interventions visant a soulager les symptdmes — telles que le
port de vétements de compression, la thérapie décongestive
combinée et le drainage lymphatique — sont disponibles.
Toutefois, ces services, offerts au privé, demeurent largement
méconnus des professionnels de premiére ligne et ne seraient
pas couverts par les régimes d’assurance.

» Les personnes consultées ont mentionné plusieurs défis
rencontrés par les femmes atteintes de lipoedéme, p. ex. :

* le manque d'expertise québécoise autour de cette
condition;

* les enjeux de santé physique et mentale fréquemment
Vécus;

» l'absence de remboursement des traitements pour
soulager les symptdmes du lipoedéme.



FORCES ET LIMITES

Forces

Les travaux ont été réalisés selon une méthodologie rigoureuse et ils incluent la
recherche systématique de plusieurs types de documents, soit : des guides de pratique,
des consensus d’experts, des revues systématiques avec ou sans meéta-analyse ainsi
que des études primaires.

Au total, 161 documents ont été retenus et 113 ont été inclus dans notre synthése
narrative. Plus particulierement, I'état des connaissances est appuyé sur 12 guides de
pratique ou consensus d’experts, 10 revues systématiques, 3 rapports de sociétés
d’évaluation des technologies de la santé ainsi que 87 études primaires.

La réalité des personnes vivant avec le lipoedéme a été examinée et intégrée au
rapport. Deux personnes atteintes de lipcedéme et activement engagées dans la cause
au Québec ont été rencontrées afin de discuter des enjeux, des besoins et de
I'expérience vécue par les femmes atteintes de lipcedéme, notamment en ce qui
concerne son impact sur la qualité de vie et les parcours de soins.

Limites

Parmi les 12 guides de pratique clinique et consensus d'experts retenus, seulement

5 détaillaient la méthodologie employée. Ces guides comportaient des limites
méthodologiques dans plusieurs domaines d'évaluation de la grille AGREE |l (Appraisal
of Guidelines for Research and Evaluation), et 4 d'entre eux avaient des lacunes
particulieres relatives a la rigueur du processus d'élaboration du guide (< 35 %).

De plus, seulement un guide de pratique présentait des niveaux de preuve et la force
des recommandations. Les sept autres documents sélectionnés étaient principalement
des consensus d'experts sous forme de revue narrative.

Aucune étude contrdlée et randomisée n'a été employée pour réaliser ce projet.
Les études sont principalement transversales avant-aprés et basées sur des données
autorapportées, ce qui entraine un risque élevé de biais.

Une autre des limites de nos travaux est I'hétérogénéité des populations étudiées dans
les documents, notamment en ce qui concerne les critéres diagnostiques employés
pour sélectionner les patientes et les caractéristiques de ces personnes — p. ex. le
stade du lipcedéme et la présence de comorbidités. De plus, il existe une hétérogénéité
dans le type des interventions appliquées et dans la mesure de l'efficacité de ces
interventions.
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Compte tenu de la nature du produit visé (état des connaissances) il n’y a pas eu de
démarche structurée de consultation de cliniciens québécois. Deux cliniciens ont
toutefois été rencontrés au début du projet afin de clarifier les besoins des
professionnels de la santé et des personnes atteintes de lipcedéme, ainsi que pour
préciser les enjeux et les besoins relatifs au projet. D’autres prestataires de soins et
services aux personnes atteintes du lipcedéme ont été consultés de maniére ponctuelle
pour recueillir de I'information au sujet des traitements prodigués et de leurs co(ts.

Aucune analyse de I'impact budgétaire que pourrait avoir une couverture publique et le
remboursement des traitements du lipcedéme n’a été réalisée en raison du manque de
données de bonne qualité sur la prévalence du lipcedéme au Québec et sur le colt
exact des traitements.

Les données disponibles au sujet des colts des divers traitements étaient limitées et
elles sont présentées a titre indicatif afin d'informer sur le fardeau de la condition pour
les personnes atteintes.



PERSPECTIVES FUTURES

L’intérét envers le lipcedéme en forte croissance

Des chercheurs américains ont analysé les tendances de recherche sur Google avec le
mot-clé lipedema de 2004 a 2024. Les résultats montrent une augmentation significative
de l'intérét du public pour le lipcedéme au fil du temps. Les auteurs prévoient une hausse
des recherches sur le sujet, ce qui entrainera une demande accrue de formation des
cliniciens et de sources d'information accessibles et de bonne qualité (Erden et al.,
2024).

L’engouement de la recherche sur le lipcedéme se reflete également dans le nombre
d’études clinique en cours sur cette condition. En date du 14 avril 2025, 44 études
cliniques sur le lipcedéme ont été enregistrées sur le site ClinicalTrials.gov. Parmi ces
études, 20 sont complétées, dont certaines portent sur I'efficacité de différents
traitements comme la thérapie décongestive combinée et la thérapie de compression
pneumatique intermittente.

Parmi les études en cours, deux s’intéressent plus particulierement a I'efficacité de la
liposuccion comme traitement du lipcedéme. La premiére est mandatée par le ministére
norvégien de la Santé, qui a constaté I'insuffisance des données scientifiques sur les
effets de la liposuccion. Ce ministére a mandaté une étude clinique de cing ans pour
évaluer l'efficacité du traitement chirurgical du lipcedéme. Un groupe de travail national a
lancé une étude multicentrique randomisée intitulée The National Lipedema Study
(NCT05284266) afin d'évaluer I'efficacité des différents traitements du lipcedéme.

Les principaux objectifs sont d'évaluer I'efficacité des traitements conservateurs —
thérapie par compression, gestion du poids, activité physique, changements au mode de
vie et soutien psychologique — et des traitements chirurgicaux (liposuccion) sur le
lipcedéme. L’étude est présentement en période de recrutement et sa publication est
prévue pour 2027.

Une seconde étude clinique intitulée Evaluation Between Surgical Therapy of Lipedema
Compared to Complex Physical Decongestive Therapy Alone (NCT04272827) vise a
déterminer si le traitement chirurgical du lipcedéme par liposuccion réduit les symptémes
du lipcedéme et améliore la qualité de vie par rapport a la thérapie décongestive
combinée seule. Il s’agit d’'un grand essai contrdlé randomisé multicentrique allemand qui
inclut 450 personnes. La fin de la phase initiale est prévue pour juillet 2024, et la fin de
I'étude est prévue pour la fin de 'année 2026 (Podda et al., 2021).

Besoin d’harmonisation et de consensus international

Malgré I'augmentation du nombre d’études cliniques sur I'efficacité des traitements du
lipcedéme, il n'existe toujours pas d'outil validé pour mesurer I'impact de ces
interventions sur la qualité de vie, ni de critéres diagnostiques universels employés pour
sélectionner les participants (Malcolm, 2024). Un consensus international commence
toutefois a émerger concernant les critéres diagnostiques qui ont servi a sélectionner les
participants aux projets de recherche. L’adoption de critéres universels est essentielle
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pour garantir une population homogéne et assurer la comparabilité des résultats entre les
études.

De plus, le document de consensus publié par le Journal of Wound Care affirme qu’un
changement de paradigme est nécessaire concernant le lipcedéme et que le nom

« lipcedéme » de méme que le terme « lipolymphoedéme » devraient étre reconsidérés,
puisque médicalement incorrects et évocateurs d’une accumulation de liquide. Les
auteurs proposent donc de renommer la condition pour y inclure la notion de douleur et
proposent le terme « lipalgie » (Bertsch et al., 2020). Un autre groupe affirme que, méme
si le terme « lipcedéme » n’est pas adéquat, il reste le plus approprié pour désigner cette
condition (Alcolea et al., 2019).

Pertinence de la mise a jour

Le lipcedéme et ses traitements sont des sujets en constante évolution. Une mise a jour
de I'état des connaissances ou des travaux supplémentaires seront cruciaux pour
s’assurer de fournir de I'information juste et a jour sur cette condition médicale encore
meéconnue. Cette mise a jour pourrait s’avérer pertinente lorsque les résultats des essais
cliniques susmentionnés auront été publiés.
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