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Parcours des patients atteints de lipodystrophie
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PARCOURS DU PATIENT LIPODYSTROPHIE GENERALISEE =

L’age au diagnostic varie — en général, la LPD a été diagnostiquée ou mal diagnostiquée avant 'age de 10 ans Les patients bénéficieraient d’une aide en ce qui concerne le régime alimentaire, I’activité physique et les médicaments
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POURSUITE DU
PARCOURS

* Vivre avec les
conséquences a long
terme de la
lipodystrophie
généralisée
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PATIENTS
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Le soutien de
groupes de défense

des patients est
essentiel

Ils pensent que
c’estde ma
faute. Je me
sens si seul

SOUTIEN

PSYCHOLOGIQUE,
SOCIAL ET EDUCATIF

Un besoin évident de
soutien psychologique,
social et pédagogique —
certains ont la chance d'y
avoir acces

si les médecins connaissent la maladie
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Avec l'aide
d’un diététicien
Pris en charge
par le Centre
d’excellence

Je n’ai plus
faim tout le

temps

Il existe parfois des traitements alternatifs

Interruption due a I'age du patient —
par exemple, adolescents/étudiants —observance

Des complications potentiellement mortelles peuvent
résulter d’années de perturbation métabolique et de
lésions des organes

Les injections quotidiennes peuvent étre difficiles pour
les jeunes patients, en particulier en raison de la perte
complete de graisse

hypolipémiants
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Exercice
physique et
régime
alimentaire

un probleme
nutritionnel
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Problemes
comportementaux
chez les enfants,
problémes culturels
pour la famille, en
raison du fort
embarras causeé.
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On demande aux
parents de changer
de lait maternisé —
considéré comme

Apreés l’orientation vers un spécialiste, le parcours
peut étre tres difficile pour le patient et les parents

DIAGNOSTIC/
SPECIALISTE DE
DEUXIEME INTENTION

COMPLICATIONS

Peut orienter

Le délai de
vers un diagnostic « Pancréatite
g’zg(t;r:IIence moyen est * Atteinte hépatique/rénale
compris entre « Cardiomyopathie
- 3et8ans, « Infections
,( (5')’ selon Ie_ pays « Controle de la température
du patient. * Douleur due a I'absence
: I de tissu adipeux

Mortalité prématurée
pour certains patients



PARCOURS DES PATIENTS ATTEINTS DE LPD - diagnostic, réegime alimentaire, acceptation

De nombreux symptomes apparaissent juste apres la naissance

SYMPTOMES

» Les symptomes peuvent apparaitre juste apres la
naissance et augmenter significativement a la

puberté
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« La répartition des graisses semble normale a la

naissance et dans I'enfance. Aprés la puberté, la
répartition des graisses et I'absence de tissu
adipeux dans les extrémités deviennent plus

prononcées
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puberté
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Le teint peut varier,
fréquent chez les
patients asiatiques
ou ayant la peau
foncée

Répartition anormale
de la graisse
corporelle

Faim variable

Diabete possible
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Les premiers symptomes
apparaissent souvent a la

Tout est question de
diagnostic, de
régime alimentaire
et d’acceptation

TRAITEMENT DE

SUBSTITUTION

PAR LEPTINE

 Traitement par Myalept(a)
et aide du diététicien

* Pris en charge par par le
Centre d’excellence
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Je n’ai plus
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pauvre en
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lls pensent que

Les patients atteints de
lipodystrophie vivent au
quotidien avec des symptomes,
comme la fatigue et une
sensation de confusion mentale.

Peut voir :
*Dermatologue
«Cardiologue
*Néphrologue
*Hépatologue
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