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MISE AU POINT

Maladie de Verneuil

Aspects psychosociaux
de la maladie de Verneuil

RESUME: La maladie de Verneuil est une affection dermatologique fréquente, mal connue des praticiens
et difficile a traiter. Elle touche les grands plis, se traduit par des poussées de nodules inflammatoires et
douloureux, d’évolution suintante et souvent purulente. Elle débute en général a la fin de 1’adolescence,
et s’installe de facon chronique. Les poussées sont imprévisibles, et perturbent de facon importante la vie
quotidienne.

Le retentissement psychologique est souvent considérable. La prise en charge doit étre patiente mais active:
il faut dédramatiser, expliquer les facteurs physiopathologiques et aggravants (tabac, surpoids notamment...)
Il est possible aujourd’hui de soulager les patients par une association judicieuse des traitements. La prise en

compte de I'impact sur le bien-étre est fondamentale.

— Y. GALL

Service de Dermatologie, CHU,

TOULOUSE.

Information communiquée
en collaboration avec

obbvie

, hidrosadénite suppurée [1] est
une affection des plis se carac-
térisant par des poussées de

1ésions inflammatoires (nodules, abces),
récidivantes et imprévisibles, doulou-
reuses et génantes pour les activités de
la vie courante. Le caractere suintant et
volontiers purulent des lésions ajoute
des difficultés a leur prise en charge régu-
liére, et accroit leur retentissement [2].

Il s’agit d’'une des affections dermato-
logiques les plus inconfortables et trés
mal tolérées. La méconnaissance par
certains praticiens de la nature réelle
de cette affection et du caractére erroné
de certaines informations trouvées ou
échangées sur Internet y ajoutent une
sensation d’angoisse, d’inquiétude et
parfois d’abandon, d’autant que cir-
cule la notion d’incurabilité de cette
affection.

Il est pourtant possible de soulager
ces patients, de leur donner des infor-
mations précises sur les causes de la
maladie, les facteurs aggravants et les
possibilités de prise en charge.

La maladie de Verneuil touche environ
1% de la population générale [3] et
affecte considérablement le bien-étre
des patients.

Retentissement
psychologique de 1a maladie
de Verneuil et comparaison
avec d’autres affections

On imagine aisément ’impact psycholo-
gique important de cette affection [3] qui
est confirmé par de nombreuses études
utilisant les échelles de qualité de vie [4],
notamment le Dermatology Life Quality
Index (DLQI). Plus de 60 % des patients
atteints ont une altération de leur qua-
lité de vie [5].

Le tableau I présente les principaux
items affectés dans la maladie de
Verneuil [6].

La maladie de Verneuil a d’importantes
répercussions sur |’état psychologique et
la qualité de vie des patients. La pratique
quotidienne réveéle un retentissement
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1 | Tendance dépressive
Principaux symptomes 2 | Perte d’'intérét

3 | Manque d’énergie

4 | Perte de confiance en soi

5 | Sentiment de culpabilité

6 | Pensées suicidaires
Symptomes associés 7 | Difficultés de concentration

8 | Agitation - Instabilité

9 | Troubles du sommeil

10 | Perte d’appétit

TABLEAU |: Items affectés dans la maladie de Verneuil [6].

considérable parfois exprimé, mais tou-
jours sous-jacent. Plusieurs études révelent
que I’hidrosadénite suppurée compte
parmi les affections dermatologiques ayant
le plus fort retentissement psychologique,
supérieur a certaines acnés graves, et au
psoriasis (tableau II).

En comparaison avec les affections
séveres extradermatologiques, I’hidro-
sadénite suppurée posséde un retentis-
sement équivalent au cancer, a ’asthme
et alabronchopathie chronique obstruc-
tive, a I’accident vasculaire cérébral, a
I'infarctus myocardique et a la transplan-
tation d’organe.

Certaines localisations, notamment
anogénitales, ont une importance parti-
culiére du fait de I'impact psychosocial
majeur, de la fréquence des symptomes
associés et des douleurs perturbant la vie
quotidienne des patients. La plupart des
études retrouvent une nette corrélation
entre lenombre delésions, leurs localisa-
tions et 'impact sur la qualité de vie [7].

Un état dépressif chronique est fré-
quent et directement lié a la sévérité de

Hidradénite | Rhumatisme

.. Psoriasis
psoriasique

suppurée

la maladie. Ce risque doit étre présent a
I’esprit du clinicien et évalué au cours
de la consultation d’autant que la mala-
die est ancienne, évolutive et comporte
des localisations au niveau de la face
(acné associée, kystes sur le cou (fig. 1)
ou derriére les oreilles...) et au niveau
du périnée.

Le niveau d’asthénie dont se plaignent
les patients dépend du nombre de
lésions et de I’existence d’une locali-
sation anogénitale. La fatigue est chro-
nique et aussi importante que dans les
affections séveres comme le psoriasis
ou l’arthrite psoriasique. Cette asthénie

F1G. 1: Kystes du cou.

Eczéma

atopique Alopécie

Maladie de
Darier

est comparable a celle observée dans
certaines affections graves comme le
myélome multiple ou la maladie de
Parkinson [5].

Vécu des patients:
plaintes et ressenti

Le vécu des patients est rythmé par
les signes cliniques de la maladie. Les
poussées inflammatoires récurrentes de
lésions nodulaires et pustuleuses des
plis, survenant de fagon imprévisible,
et durant plusieurs semaines, s’accom-
pagnent:

>>> De douleurs parfois séveres, notam-
ment a la position assise (fig. 2) et a la
marche, qui génent la vie quotidienne
et l’activité professionnelle, empéchent
la pratique d’activités sportives et com-
promettent gravement la vie de couple
et les relations sexuelles.

>>> De lésions suintantes, malodo-
rantes, tachant les vétements, laissant
des cicatrices indélébiles sous la forme

F1G. 2: Cicatrices mutilantes sur les fesses entrai-
nant une géne importante dans la vie quotidienne.

Maladie de
Hailey-Hailey

Urticaire chronique
idiopathique

12,67 8,6 9,8

8,8 9,20 8,30

5,89

6,06 8,80

TABLEAU Il: DLOI moyen mesuré au cours de différentes affections dermatologiques [5].




de pertuis, de tunnels et de nodules
fibreux rétractiles.

Le MDI (Major Depression Inventory)
permet de comparer le stade de la
maladie et le risque dépressif [6]. Dans
une étude récente, les auteurs ont éva-
lué le risque de dépression en fonction
des stades de Hurley chez 211 patients
atteints de la maladie de Verneuil
(tableau III).

Le MDI moyen était plus élevé pour les
patients atteints d’hidrosadénite sup-
purée (MDI = 11) que pour des patients
contrdles (MDI = 7,2) atteints d’autres
affections cutanées (acné, eczéma, pso-
riasis, tumeurs de la peau...).

Les patients se sentent mal [8], se décon-
sidérent en raison des lésions cutanées
actives et/ou séquellaires, ont des dif-
ficultés pour se vétir, pour mettre des
pansements adhésifs... La stigmatisa-
tion vis-a-vis de la maladie est forte. Ils
expriment souvent un état dépressif,
de la mélancolie, parfois de ’irritation,
de la désolation. Certains ont des idées
suicidaires. D’autres utilisent des dro-
gues (canabis par exemple) ou abusent
d’alcools forts. Ils se sentent souvent
abandonnés, et ont I'impression de ne
pas pouvoir contréler I’évolution de leur
maladie, de ne pas étre pris correctement
en charge [8].

Certains patients ont I’impression de
ne pas étre propres, de sentir mauvais.
Ils décrivent une vie chaotique du fait
du caractere inattendu des poussées,
de la difficulté de prévoir des ren-
dez-vous, de la géne pour s’asseoir ou
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conduire, pour assister & une réunion
prolongée...

Leur maladie est volontiers tabou. Ils se
confient peu [9], et s’inquietent de la pos-
sible transmission a leurs enfants.

Facteurs aggravant
le retentissement

Un certain nombre d’éléments sont sus-
ceptibles d’aggraver le retentissement de
I’affection:

e Le tabagisme [10], retrouvé chez pres
de 90 % des malades, est un facteur
aggravant en stimulant la sécrétion
des glandes eccrines, en augmentant le
chimiotactisme des polynucléaires et
en favorisant la prolifération du staphy-
locoque doré... C’est aussi un agent de
dépendance qui fragilise les malades.

e Le surpoids [11], noté chez plus de
60 % des patients, est souvent associé au
tabagisme, ce qui complique le sevrage.
L’obésité accroit les frictions et favorise
la rétention des glandes sudorales...

e L’association a un syndrome métabo-
lique [12].

e La multiplicité des sites atteints
retentit plus gravement sur les aspects
psychosociaux, notamment les localisa-
tions anogénitales et les zones visibles
comme la racine des cuisses (fig. 3), le
cou ou la nuque.

e La chronicité, la répétition des pous-
sées, ’ancienneté de la maladie.

MDI: Stade Hurley Pas de Dé 0 Dép 0 Dép 0
Hurley 1 44 1 2 2
Hurley 2 71 7 6 8
Hurley 3 15 3 1 3

TaBLEAU lllI: Risque de dépression en fonction des stades de Hurley de la maladie. D’aprés [6].

FIG.3: Lésions inguinales, extrémement doulou-
reuses.

e Les comorbidités: folliculite décal-
vante, acné conglobata, maladies diges-
tives inflammatoires [13].

e L'intolérance a certains médicaments.

e La méconnaissance des profession-
nels de santé vis-a-vis de I’affection, les
explications parfois discordantes d'un
praticien a I’autre.

Cette méconnaissance est un facteur de
stress supplémentaire pour les patients
qui consultent divers praticiens au fur
etamesure de I’évolution de I’affection:
—au début, le généraliste parle souvent
d’abces chroniques ou de kystes;

— le chirurgien consulté au moment des
poussées douloureuses confirme ce
diagnostic, et incise les 1ésions sans les
remettre dans leur contexte;
—'urgentiste traite une lésion abcédée
aigué en méconnaissant le caractére par-
ticulier de la maladie;

—quant au dermatologue, il se déclare
volontiers démuni vis-a-vis de cette
affection qu’il sait qualifier mais dont il
ignore la prise en charge.

Il n’est donc pasrare que le diagnostic de
maladie de Verneuil ne soit posé qu’au
bout de 5 a 10 ans d’évolution.

Quelques conseils pratiques

Au cours de la premiére consultation
notamment, il est primordial de prendre

le temps:
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POINTS FORTS

E—) La maladie de Verneuil évolue de facon chronique. Les poussées
douloureuses, soudaines et imprévisibles expliquent son retentissement
considérable.

E—) La vie personnelle, familiale et professionnelle est profondément
affectée. Uhidrosadénite suppurée fragilise les patients plus que d’autres
affections dermatologiques chroniques.

E—) La douleur, le caractére purulent et suintant des Iésions s’ajoutent au
désarroi des malades qui sont souvent frappés de la méconnaissance
que témoignent beaucoup de praticiens vis-a-vis de cette affection.

[=> La maladie de Verneuil est une cause fréquente d’absentéisme au travail
et de dépression chronique, d’autant plus quand certains patients sont
persuadés qu’il n’y a pas de traitement permettant une rémission de

longue durée ou une guérison.

e D’une explication détaillée concer-
nant les mécanismes, les causes et les
facteurs d’entretien/d’aggravation de la
maladie de Verneuil.

e D’une prise en charge globale faisant
appel selon les cas:

—a un chirurgien spécialisé et formé a
la prise en charge particuliére de I’affec-
tion (pour les cas séveres: exérese de
I’ensemble des zones atteintes et non
seulement une évacuation des abces);
—a un nutritionniste ou un tabaco-
logue, car 1’alimentation et le tabac
constituent souvent des facteurs dés-
tressants dont les patients ont du mal
a se défaire;

—a un psychologue tant le retentis-
sement de la maladie est grand et les
conséquences pénibles... d’autant
que l’affection est ancienne et que les
patients sont persuadés qu’aucune pos-
sibilité thérapeutique définitive n’existe.
Parfois, la détresse est visible ou expri-
mée; souvent, elle est masquée, mais il
faut penser a I’évaluer pour faciliter la
prise en charge.

Plusieurs échelles permettent d’éva-
luer le retentissement de la maladie de
Verneuil et d’en mesurer I'importance:

e Les quatre premieres qualifient la sévé-
rité de la maladie:

—les trois stades de la classification de
Hurley rendent compte de I'importance
de lamaladie et de son ancienneté;

—le score de Sartorius modifié est plus
quantitatif et plus précis mais plus com-
plexe;

—de méme que les 5 stades du HS-PGA
(évaluation globale par le médecin);
—etle HiSCR qui mesure I’évolution des
lésions actives au cours du traitement.

e Les deux suivantes évaluent son reten-
tissement sur la qualité de vie des patients:
—le Skindex mesure le bien-étre psy-
chologique, ’estime de soi, I'impact sur
les loisirs et la vie sociale, I'importance
de I'inconfort et de la douleur ainsi que
I'impact des traitements;

—le DLQI comporte 10 questions sur
I'influence de la maladie au quotidien
au cours des 7 jours précédents.

Conclusion

La maladie de Verneuil est particu-
litrement délétere pour la qualité de
vie des patients, et retentit sévere-
ment sur I’ensemble de leurs activités.

L’évolution chronique contribue au
stress et & leur angoisse. Le tabagisme
et le surpoids sont souvent associés et
difficiles a combattre.
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