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Réflexions sur
les dermatoses affichantes

“Un défaut de I'dme ne peut

Se corriger sur un visage mais

un défaut du visage, si on le corrige, peut corriger une dme.”
~ Jean Cocteau

RESUME : Chez tout individu, la peau du visage a une place particuliére. Quand une maladie siége sur
le visage ou sur une autre zone visible comme les mains, elle fait appel au regard et altére I'image que
le sujet a de lui-méme. Elle entrave aussi la relation avec autrui, parce que “ca se voit”.

Méme si beaucoup de dermatoses ne risquent pas de tuer, de restreindre ou de détruire une fonction
vitale essentielle, elles sont graves dans le vécu des patients parce qu’elles sont souvent visibles ou
difficiles a cacher, responsables d’une altération de la qualité de vie.

La prise en charge des dermatoses affichantes doit tenir compte du retentissement psychosocial
qu’elles entrainent, au moins aussi important que celui des autres maladies chroniques, en considé-
rant le rapport bénéfice/risque dans le cadre d’une véritable alliance thérapeutique entre le patient

et le médecin.

M.-S. DOUTRE
Service de Dermatologie,
Hopital Saint-André, CHU de BORDEAUX.

a peau est souvent considérée
L comme une simple enveloppe,

superficielle, dévalorisée par
rapport aux organes nobles, profonds.
Cependant, elle est différente des
autres organes auxquels on demande de
fonctionner de maniere invisible et silen-
cieuse. En effet, la peau est visible et par-
ticipe a la beauté.

C’est I’interface entre le corps et le
monde extérieur, la partie du soi que
I’on expose au regard des autres. Son
altération, méme sans douleur, dépasse
le préjudice esthétique et affecte parfois
profondément I'image que ’on a de soi
et que I’on renvoie aux autres. Tout au
long de la vie, la peau est modelée parle
regard des autres.

B Le visage et les mains

Chez tout individu, la peau du visage a
une place particuliere. Le visage est, en
effet, la premiere et la principale partie
du corps exposée au regard d’autrui.
C’est essentiellement autour du visage
que se construit le sentiment d’étre
beau; c’est aussi sur le visage que se
lisent les émotions. Grace a sa mobilité
et a son pouvoir d’expression, c’est le
lieu géométrique de la personnalité
intime et de I'identité.

Le visage n’est pas un lieu comme les
autres dans la géographie du corps. A
travers lui, nous sommes reconnus,
nommeés, jugés, assignés a un sexe, un
age, une couleur de peau, une psycho-
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logie, nous sommes aimés, méprisés
ou anonymes, noyés dans ’indifférence
de la foule.

Toute altération du visage entame en
profondeur un homme ou une femme
qui ne se reconnait plus et n’ose plus se
regarder en face.

Toute altération du visage ébranle la
personnalité méme, plonge dans une
angoisse parfois hors de proportion avec
la gravité de la situation.

La défiguration n’arrache pas seulement
la peau du visage en rendant la personne
méconnaissable, elle arrache subtile-
ment I’identité qu’elle incarnait et qui
recevait au quotidien la confirmation
duregard des autres. La défiguration est
une mise a mort symbolique, ’équiva-
lent d’une mutilation. L'individu ainsi
frappé ne se reconnait plus, au sens réel
et figuré, comme si un séisme venait
ruiner ses anciennes assises. Perdre la
face ou ne pas pouvoir sauver les appa-
rences ne sont plus seulement des méta-
phores pour dire I’arrachement au lien
social. Cette fois, la situation est inscrite
au coeur méme du réel, avec des consé-
quences encore plus redoutables.

Au niveau du visage, le principe de
symétrie est fondamental : I’ordre, I’har-
monie, la norme réclament un visage
policé, lisse, qui ne laisse pas prise a la
déstructuration, au glissement, a1’abime.
Tout déséquilibre dans la structure du
visage suscite le fantasme du morcelle-
ment, du chaotique...

Si la peau du visage, parce qu’elle est
visible de tous, a une place particuliére,
les mains, exposées aussi au regard,
jouent également unréle important dans
les relations avec soi et avec I’autre. Les
mains, c’est la partie du corps qui se
porte vers ’autre, c’est avec elles qu’on
touche son enfant, son amant, sa propre
peau; c’estavec elles qu’on communique
avec ’autre. Le toucher, c’est la parole
des mains. Si on ne peut pas toucher, on
ne peut pas communiquer.

Dans notre sociéteé,
paraitre, ¢’est comparaitre

C’est étre évalué, jugé par le regard des
autres qui est potentiellement prédateur:
on ditbien qu’on estla proie du regard.

Eric Fiat, philosophe et professeur a
I’espace éthique de I’APHP, écrit: “On
est trouvé beau, I’apparence attire et
c’est comme le bon sort dans les contes
de fées : méme si cette personne dit des
choses idiotes ou méchantes, on aura
I'impression que de sa bouche coulent
des riviéres de diamants et sortent des
colombes. Si on est trouvé laid, méme si
on dit des choses intelligentes, on aura
I'impression que sortent de la bouche des
rats lubriques et des viperes infdmes.”

Mieux considérés, les beaux se voient
eux-mémes de fagon plus positive et se
comportent en conséquence. Considérés
négativement, les laids intériorisent ces
perceptions qui deviennent des attitudes
négatives, induites par les situations de
confrontation sociale.

Dans notre société,
I’apparence est reine

L’apparence joue un role majeur dans
nos sociétés, dans un monde marqué par
la compétition, prompt a écarter, rejeter,
marginaliser, voire exclure ceux dont’ap-
parence n’exprime pas dynamisme, toni-
cité, bonne mine. La vie en société est de
plusen plus pergue comme un systeme de
concurrence et d’émulation permanentes
dans lequel I'image présentée est un élé-
ment essentiel, que ce soit dans le cadre
des relations professionnelles, affectives
ou sociales en général. La société s’accom-
mode mal de I’érosion du corps. Il existe
une véritable dictature de I'image.

Cette culture des apparences fait que
I’homme ne peut sortir dans le monde
qu’apres s’étre observé dans un miroir
et, comme I'écrivait Cocteau, “les miroirs
feraient bien de réfléchir avant de ren-
voyer les images”.

B Les maladies “visibles”

Le fait d’étre malade a depuis toujours
une connotation morale négative, par-
ticulierement quand la maladie ne peut
pas étre cachée. La maladie est ressentie
—explicitement autrefois, aujourd’hui de
fagon moins manifeste —comme un ché-
timent, une punition, d’origine divine ou
pas, due a une faute dont le malade est
coupable. Dans'inconscient collectif, la
maladie de peau reste encore synonyme
demaladie contagieuse, de maladie hon-
teuse. Pendant longtemps, les patients
ayant des maladies de peau ont été
stigmatisés, mis a 1’écart par la société,
comme des lépreux. De nos jours, cer-
taines lésions du visage, comme celles
de la maladie de Kaposi il y a quelques
années ou actuellement la lipodystro-
phie due aux antirétroviraux, sont tou-
jours considérées comme des stigmates
de I'infection parle VIH [1].

La maladie affecte la confiance en soi
et s’accompagne d’une blessure nar-
cissique plus ou moins importante,
modifiant le comportement social, les
activités quotidiennes, le bien-étre psy-
chologique. Mais quand cette maladie
siége sur le visage ou une autre zone
visible comme les mains, elle fait appel
au regard et altére 'image que le sujet a
de lui-méme, ce qu’il voit dans la glace
et qui va le conduire a se détourner et
arejeter cette image de lui [2]. La mala-
die de peau, visible, inscrite a la surface
du corps, entrave aussi la relation avec
autrui, parce que “ga se voit” et que cette
image qu’il offre a I’autre va étre, selon
les cas, source de curiosité, de géne, de
honte, de dégofit, de répulsion, parfois de
mépris ou de compassion [3]. 1l faut sup-
porter le regard des autres, leur regard
qui pose des questions indiscretes, parce
qu’aveclesmots,ilsn’osent pas les poser.
Le regard ne dit pas de mots, il est juste
insistant, indiscret, interrogateur.

Le narcissisme associe une bonne image
de soi a un solide sentiment d’estime de
soi et de sécurité interne. Il est nécessaire
al’équilibre somato-psychique et permet
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de prendre soin de soi et de faire passer ses
intéréts avant ceux des autres quand c’est
nécessaire. Les sujets dont le narcissisme
est fragile, qui ont une mauvaise image
d’eux-mémes, quine “s’aiment pas” vont
étre, en toutes circonstances, plus sen-
sibles au regard d’autrui, cherchant sans
cesse approbation, intérét, amour. Dans
ces conditions, la moindre imperfection
de leur corps ou de leur peau risque de
réaliser une terrible blessure narcissique
qui explique pourquoi la “gravité” de
lésions cutanées peut étre appréciée de
fagon complétement différente par le
malade et par le dermatologue, lequel
trouveraalors disproportionnés la plainte
etle désir d’un traitement parfois “lourd”
exprimés par le patient.

B Les maladies “graves”

Dans ’évaluation de la gravité d’une
maladie, on prend en général en compte
lerisque de tuer, le risque de restreindre
ou de détruire une fonction vitale essen-
tielle avec une incapacité ou un han-
dicap, et éventuellement la douleur.
Beaucoup de dermatoses ne sont pas
graves en prenant en compte ces cri-
teres mais elles le sont dans le vécu des
patients. En effet, les maladies dermato-
logiques sont souvent visibles ou diffi-
ciles a cacher, le patient étant contraint
“d’afficher” samaladie. Bien qu’ellesne
mettent pas en jeu la vie, elles peuvent la
rendre intolérable ou “invivable”.

C’est le cas par exemple du vitiligo. En
Inde, Nehru considérait qu’il y avait trois
problémes médicaux majeurs: le palu-
disme, la lepre et le vitiligo. Celui-ci est
considéré comme une véritable malédic-
tion sociale, condamnant au rejet, empé-
chant les femmes de se marier ou les
conduisant au divorce. Dans nos sociétés,
I'impact du vitiligo surla vie quotidienne
est moins fort mais le regard des autres
est considéré par la plupart des patients
comme une véritable agression [4].

Un autre exemple est celui de I’acné
survenant a une période de change-

ments corporels, de séparation et donc
de grande fragilité narcissique chez un
adolescent désirant étre rassuré sur ses
capacités a étre aimé et a aimer [5]. S’il
est une période de la vie ot le sujet peut
se sentir atteint dans son image de soi,
trahi par sa peau lorsqu’elle présente
la moindre imperfection, c’est bien
celle de I’'adolescence! Le discours des
médecins, comme celui de I’entourage,
ne tient pas toujours compte de la souf-
france consécutive a cette “mutilation”
de I'image de soi. Pas de pronostic vital
mis en jeu, pas de douleur physique, ce
n’est donc pas une maladie grave. Cela
renforce le sentiment d’étre incompris,
sentiment qui est source d’isolement,
de repli sur soi et parfois de dépression
grave. S’y associe un sentiment de culpa-
bilité puisque l’environnement s’obstine
arépéter que “cen’estrien”, “qu’il yades
maladies bien plus graves”...

B Maladies et qualité de vie

La qualité de vie est définie dans une
perspective de santé publique comme
la perception qu’a un individu de sa
place dans I’existence, dans le contexte
de la culture et du systeme de valeurs
dans lesquels il vit, en relation avec
ses objectifs, ses attentes, ses normes et
ses inquiétudes.

Les échelles de qualité de vie sont des
questionnaires construits pour mesurer
I'impact d’'une maladie tel qu’il est pergu
par le patient. Les scores des patients
atteints des dermatoses dites de ’appa-
rence, que ce soit ’acné (fig. 1), le viti-
ligo (fig. 2), la rosacée, la pelade (fig. 3)
ou encore les hémangiomes de la face
[6], sont tres dégradés par rapport aux
témoins, parfois davantage que dans des
maladies réputées graves (diabeéte, coro-
naropathie ou cancer), les patients disant
parfois “préférer” avoir ces maladies que
leur dermatose.

Méme dans des maladies souvent
séveres, comme par exemple les géno-
dermatoses dans lesquelles les lésions

Fig. 1: Acné chez une adolescente.

Fig. 2: Vitiligo du dos des mains.

Fig. 3: Pelade en plaques.
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POINTS FORTS

dont elles sont responsables.

cutanées pourraient paraitre secon-
daires, ce sont elles qui génent le plus
les patients et alterent leur qualité de
vie. Dans une étude menée chez des
patients présentant une maladie de
Recklinghausen, ceux-ci considéraient
souvent les conséquences esthétiques
de leurs manifestations dermatologiques
comme leur probléme clinique majeur.
L'impact sur la qualité de vie était corrélé
ala visibilité de la maladie et I’atténua-
tion deslésions cutanées comme les neu-
rofibromes était une priorité subjective
de ces patients, quelle que soit la gravité
objective de leur maladie [7].

De méme, dans la sclérodermie systé-
mique, ’atteinte du visage (amincis-
sement des levres, rides péribuccales,
télangiectasies) entraine un retentisse-
ment important sur la qualité de vie de
ces patients dont l’atteinte cardiaque,
pulmonaire, rénale est parfois sévere,
menagcant le pronostic vital [8].

Dermatoses affichantes:
comment les prendre en
charge?

Aune époque ol seuls le handicap fonc-
tionnel et la douleur étaient considérés
comme pénalisants, les dermatologues
ont été les premiers a prendre en compte
a leur juste valeur d’autres critéres de
gravité tels que les souffrances liées au
caractere affichant de dermatoses répu-

B Les dermatoses affichantes alterent l'image que le sujet a de
lui-méme et entravent ses relations avec autrui.

B Quand elles siegent dans des zones visibles, en particulier le
visage et les mains, des dermatoses méme “bénignes” ont un
impact important sur la qualité de vie.

B La prise en charge des dermatoses affichantes doit tenir compte
de leur retentissement psychosocial et du handicap d'apparence

téesbénignes et leur impact sur la qualité
de vie. Mais ce n’est que récemment que
le retentissement psychosocial des der-
matoses est considéré comme au moins
aussi important que celui des autres
maladies chroniques.

Les patients peuvent nous reprocher
de ne pas comprendre leur demande,
leur souffrance quand on ne veut pas
prescrire un traitement qui parait, a
nous médecins, disproportionné a leur
pathologie. Mais a I'inverse, il nous est
également reproché de prescrire des
traitements lourds, avec des effets secon-
daires potentiellement séveres, pour des
dermatoses bénignes, I’exemple le plus
médiatique étant celui du risque de sui-
cidelié al’isotrétinoine. Depuis le repor-
tage de la télévision suisse romande, il
y a quelques années, intitulé “Mourir
pour quelques boutons”, il y a toujours
sur Internet, sur les réseaux sociaux, un
nombre impressionnant de commen-
taires, de prises de position “pour” ou
“contre”. De fagon plus récente, c’est le
finastéride, prescrit dans les alopécies
androgénétiques, qui est accusé d’étre
“un médicament qui tue”, tenu comme
responsable de nombreux effets secon-
daires, dont des suicides.

La question ici n’est pas celle des argu-
ments épidémiologiques ou pharmaco-
logiques pour ou contre le role de ces
médicaments mais de retenir la phrase
prononcée par un avocat américain a

propos de l’isotrétinoine: “Nous ne
sommes pas en train de parler d’un
médicament qui soigne des maladies
cardiaques ou le cancer. Logiquement,
aucune personne sensée ne choisirait de
prendre ce médicament pour se débar-
rasser de ses boutons.”

Plusieurs questions peuvent alors se
poser:

— peut-on ou pas prescrire des médica-
ments majeurs pour des maladies qui
n’engagent pas le pronostic vital ou fonc-
tionnel ? L’apparence mérite-t-elle un
traitement par un médicament pouvant
entrainer des effets secondaires (tous
les médicaments le peuvent...) parfois
séveres?

—les dermatoses de 1’apparence sont-
elles de vraies maladies? Celui qui est
atteint dans son image, mais dont tous
les organes “vitaux” fonctionnent bien,
est-il un vrai malade?

—le dermatologue peut-il faire courir des
risques graves, méme s’ils sont extréme-
ment faibles, pour traiter cette maladie,
si ’on considére que c’en est vraiment
une?

— peut-on et faut-il prendre des risques
pour des maladies qui ne mettent pas en
jeu la vie mais qui empéchent parfois de
vivre?

— pour ne prendre aucun risque théra-
peutique, doit-on laisser sans traitement
des patientsn’ayant “qu’une” dermatose
bénigne?

C’est vrai que des 1ésions cutanées du
visage ou des mains n’invalident aucune
des compétences physiques et morales
dela personne, n’engendrent le plus sou-
vent pas de douleur mais c’est un han-
dicap d’apparence. Non seulement elles
retranchent d’une large part desrelations
sociales dont’individu pourrait bénéfi-
cier sans son visage abimé, mais elles lui
imposent également en permanence de
vivre sous les feux de la rampe, comme
s’il était sans cesse en représentation,
inlassable source de curiosité pour les
gens qui croisent son chemin. La per-
sonne dont le visage est abimé, au méme
titre que celle touchée par un handicap
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physique ou sensoriel, se voit taxée dun
a priori négatif a son encontre qui rend
difficile son approche. Elle n’est pas vrai-
ment malade mais pas en bonne santé, ni
morte, ni tout a fait vivante.

Avant de prendre une décision théra-
peutique, il faut, bien siir, avoir acquis et
mis a jour nos connaissances mais aussi
considérer tout ce qui peut guider notre
choix et qui nereléeve pas delatechnique
médicale [9]. L'influence majeure est évi-
demment le souhait du malade et I’ap-
préciation qu’il porte sur son état. Une
forte gravité estimée sur une échelle de
qualité de vie, méme sans gravité sur
un score lésionnel, est en soi un motif
suffisant pour proposer, si nécessaire,
un traitement “lourd”. Il faut cepen-
dant noter que, d’une part, I'impact sur
la qualité de vie peut varier au cours du
temps, faisant alors modifier les proposi-
tions thérapeutiques et, d’autre part, qu’a
sévérité objective identique le retentis-
sement psychosocial peut étre tres dif-
férent d’un sujet a ’autre.

Une autre influence vient de “notre”
société qui incite, parfois méme “exige”,
que chacun puisse étre comme il le

souhaite mais qui devient facilement
accusatrice quant les patients “meurent
pour des boutons”. Notre attitude face
au malade, quand nous décidons de lui
proposer ou non un traitement parfois
lourd, ne peut pas reposer uniquement
sur des recommandations, des faits
scientifiques, mais doit tenir compte de
tout un ensemble de facteurs différents
pour chacun, nécessitant une véritable
alliance thérapeutique. Il ne s’agit pas
ici de sauver la vie d'un malade mais de
restaurer sa place dans le monde et de
relancer son gotit de vivre.
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