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I Le dossier - Vitiligo

Epidémiologie et impact
sur la qualité de vie

RESUME: Le vitiligo est la cause la plus fréquente de dépigmentation et sa prévalence mondiale es-
timée varie entre 0,5 % et jusqu’a 8 % dans certaines régions de I'Inde. La physiopathologie de la ma-
ladie est complexe, avec une probable prédisposition génétique et I'intervention de I’auto-immunité
dans toutes les formes de la maladie.
La peau joue un role important dans notre interaction avec le monde et toute modification de la cou-
leur de la peau peut avoir des conséquences psychologiques importantes. En ce sens, le vitiligo a un
impact majeur sur la qualité de vie.
Dans cette revue, nous allons détailler les données les plus récentes sur I’épidémiologie du vitiligo et
son impact en termes de qualité de vie.
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B Epidémiologie

Le vitiligo est la cause la plus fréquente
de dépigmentation. Il s’agit d’'une mala-
die auto-immune chronique, évoluant
par poussées, de périodicité et d’in-
tensité différentes selon les patients.
L’expression clinique de la maladie se
traduit par I’apparition progressive de
plaques de dépigmentation sans troubles
trophiques associés.

Laplusgrande étude épidémiologique en
lien avecle vitiligo a été réalisée en 1977
surl’fle de Bornholm au Danemark, ot la
prévalence de la maladie était estimée a
0,4 % dela population [1]. Des résultats
similaires ont été retrouvés dans la popu-
lation des Antilles frangaises [2] et dans
I’étude “Objectifs Peau”, une étude en
population générale réalisée en France
métropolitaine [3].

Plus généralement, la prévalence mon-
diale du vitiligo est estimée entre 0,5 %
et 2 %, avec des pics de prévalence
allant jusqu’a 8,8 % en Inde, probable-

ment en lien avec les vitiligos induits
par la pollution [4, 5]. D’autres études
de prévalence réalisées au Mexique et
au Japon indiquent également des inci-
dences élevées de vitiligo [5]. Une étude,
incluant une large population chinoise,
et par conséquent évitant le biais de
sélection des études en milieu hospita-
lier, confirme une prévalence globale en
Chine de 0,6 %, avecune prévalence plus
faible de la forme segmentaire (2,5 % de
la prévalence totale) et une prévalence
plus élevée du vitiligo focal (36 %) que
cellesrapportées dans d’autres études [6].

Des différences dans la classification
des maladies, le manque de tests dia-
gnostiques de confirmation simples, la
réalisation des études dans des popula-
tions spécifiques et non représentatives
de la population générale pourraient
expliquer cette variabilité des données
épidémiologiques. De plus, les écarts
entre les données de prévalence et d’in-
cidence pourraient étre attribuables a
un taux de notification plus élevé dans
les pays ot la stigmatisation sociale et
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culturelle en rapport avec le vitiligo est
plus importante en raison d’un photo-
type plus foncé et donc de lésions plus
visibles [7-11].

La plupart des cas de vitiligo non seg-
mentaire surviennent sporadiquement.
Entre 15 % et 20 % des patients atteints
de vitiligo ont un ou plusieurs parents au
premier degré atteints de vitiligo [12]. Les
adultes et les enfants des deux sexes sont
également touchés, méme si les femmes
consultent plus fréquemment, probable-
ment en raison d’une charge sociale plus
lourde [7, 8]. La prévalence augmente
avec 1’age (0,5 % des enfants <1an, 1 %
de ceux 4gés de 1a 5 ans, 2,1 % des 5 a
12 ans) [8]. Cette constatation a été confir-
mée dans une revue qui rapportait des
taux de prévalence de 0,06 % a2,3 % dans
la population générale et de 0 % a 2,2 %
chez les enfants [9]. Le vitiligo survient
généralement entre 10 et 30 ans [5, 6, 10,
11],bien qu'un début plustardifne puisse
étre exclu. Pres de la moitié des patients
se présentent en consultation pour un
primo-diagnostic avant 1’dge de 20 ans et
présde70 % a80 % avantl’agede 30ans|[5].
L'apparition avant I’4ge de 12 ans est fré-
quente, avec 32 % a 37 % des patients
dans cette catégorie d’age [11-13].

Le vitiligo segmentaire représente envi-
ron 1520 % del’ensemble des vitiligos
et a tendance a survenir a un age plus
jeune, c’est-a-dire avant I’age de 30 ans
dans 87 % des cas etavant’dge de 10 ans
dans 41,3 % [14, 15].

Enfin, dans une étude d’association
génomique large, les auteurs notaient un
shift dans la date de début de la maladie
de I’enfant a I’adulte, suggérant le role
de facteurs environnementaux dans1’in-
duction de la maladie [16].

I Qualité de vie et fardeau
de la maladie
La peau joue un role important dans

notre interaction avec le monde et la
couleur de la peau est un élément impor-

tant de la perception de la santé d'une
personne. En ce sens, toute modification
de la couleur de la peau peut avoir des
conséquences psychologiques impor-
tantes [17]. Historiquement, il existe une
littérature abondante témoignant de la
stigmatisation sociale associée au viti-
ligo atravers les siécles et dans différents
contextes culturels. A titre d’exemple, la
vieille littérature bouddhiste (624-544
avant J.-C.) déclarait que les patients
atteints de vitiligo n’étaient pas éli-
gibles a I’ordination [18]. D’autres reli-
gions et cultures ont également participé
a la stigmatisation sociale des patients
atteints de vitiligo. En effet, les théolo-
giensislamiques ont considéré le vitiligo
comme une faute au cours du mariage,
permettant ainsi au mari ou & la femme
de demander le divorce en raison de la
survenue de la maladie. De méme, dans
le Rig-Veda, un livre religieux indien, il
est écrit que les personnes souffrant de
switra (le nom local pour le vitiligo) [19]
et leur progéniture ne peuvent pas se
marier avec d’autres individus non
atteints de vitiligo [18].

Chez les patients atteints de vitiligo, la
qualité de vie et le fardeau de la mala-
die peuvent étre mesurés par des instru-
ments génériques en dermatologie tels
que le Daily Life Quality Index (DLQI).
Bien que des instruments génériques tels
que le DLQI puissent fournir une image
générale de I’altération de la qualité de
vie, ilsne parviennent généralement pas
adétecter lesnuances dans la fagon dont
les patients gerent le fardeau global du
vitiligo [20, 21]. C’est dans ce contexte
qu’au cours de la derniére décennie, plu-
sieurs scores spécifiques pour mesurer
I'impact individuel de la maladie ont
également été développés tels le Vitiligo
Impact Scale (VIS) [22], le Vitiligo
Quality Of Life (VitiQoL) [23] ou le
Vitiligo Impact Patient Scale (VIPs) [24].
Parmi tous ces scores, seul le VIPs prend
en compte le phototype du patient, qui
est pourtant une donnée majeure dans
le vécu de la maladie avec par ailleurs
une validation d’une forme courte de ce
score [25].

Alafin des années 1970, Porter et al. ont
rapporté pour la premiere fois 'impact
majeur du vitiligo sur la qualité de vie
des patients et il existe désormais des
preuves solides que les patients atteints
de vitiligo sont affectés négativement
dans leurs relations sexuelles [26-28]. En
outre, plusieurs études ont montré que
les patients adultes atteints de vitiligo
généralisé connaissent une diminution
deleur qualité de vie comparable a celle
des patients souffrant d’autres maladies
cutanées telles que I’eczéma atopique
[29, 30] etle psoriasis [30-33]. En effet, de
nombreuses personnes ont peur et sont
mal a I’aise lorsqu’elles se trouvent en
relation avec des personnes atteintes de
vitiligo, faisant ainsi subir & ces patients
une discrimination. Les patients atteints
de vitiligo se plaignent également de ne
pasrecevoir suffisamment de soutien de
la part de leur médecin [28, 34].

Plus récemment, en 2005, une enquéte
a été menée aupres des membres de la
United Kingdom Vitiligo Society mon-
trant que plus de 50 % des personnes
interrogées déclaraient que le vitiligo
avait un impact important sur leur qua-
lité de vie [35]. Dans cette étude, trouver
un traitement efficace et durable était
la principale priorité pour les patients
ayant répondu a ’enquéte et qui étaient
atteints des formes les plus sévéres.
Plus inquiétant, seul un petitnombre de
répondants déclarait avoir obtenu des
informations sur le vitiligo aupres de
leur dermatologue (12,5 %), alors que
plus de 80 % obtiennent ces informa-
tions de sources non médicales [35].

Plus généralement, plusieurs facteurs
peuvent avoir un impact sur la qualité
de vie des patients atteints de vitiligo, a
savoir 1’dge d’apparition, le phototype
cutané, I’étendue et la distribution,
I’impact du traitement, entre autres.
Ainsi, Nogueira et al. ont constaté que la
plupart des patients atteints de vitiligo
avec des zones touchées correspondant
a des zones visibles (88 %) se plaignent
d’émotions négatives par rapport a ceux
présentant des lésions dans des zones
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cachées (20 %). La maladie (71 %), la
honte (57 %), I'insécurité (55 %), la tris-
tesse (55 %) et]’inhibition (53 %) étaient
les émotions négatives les plus citées
par les patients présentant des lésions
visibles [36, 37].

Deméme, Parsad et al. ontrelevé que les
lésions du visage, des bras, des jambes et
des mainsavaient un impact plus impor-
tantsurle DLQI[27]. Le degré de stigma-
tisation est probablement lié au milieu
culturel et peut donc expliquer certaines
des variations du DLQI observées entre
les pays [38]. Plus précisément, 'image
de soi des patients atteints de vitiligo
est considérablement altérée et les ins-
tabilités d’humeur sont fréquentes, en
particulier chez les adolescents [39].
L'impact psychologique du vitiligo dans
I’enfance peut étre profond et avoir un
effet durable sur I’estime de soi person-
nelle [40]. Parsad et al. ont constaté que
les enfants atteints de vitiligo étaient
enclins a éviter/restreindre les activi-
tés sportives et a manquer davantage de
jours d’école que ceux qui n’en étaient
pas atteints [27].

Dans une autre étude menée aux Pays-
Bas, il a été démontré que I'impact du
vitiligo survenant au cours de I’enfance
peut persister dans la vie adulte avec un
impact social [41]. Il convient de noter
qu’un article récent sur les problémes
de qualité de vie dans les maladies de
la peau chez les enfants a révélé que les
personnes atteintes de vitiligo souffrent
d’une faible estime d’elles-mémes, d'une
stigmatisation sociale, de honte, d’'une
tendance a I’évitement de l'intimité,
d’anxiété, de dépression, de troubles
de ’adaptation, de peur, et qu’elles ont
des idées suicidaires ainsi que d’autres
comorbidités psychiatriques [42].

Dans une enquéte sur Internet menée
aupres d’enfants 4gés de 0417 ans et de
leur famille, la dégradation de la qualité
de vie augmentait avec 1’dge: ainsi, plus
de 90 % des adolescents (15-17 ans)
étaient génés par le vitiligo contre 50 %
des enfants 4gés de 0 4 14 ans. La locali-

sation du vitiligo sur le visage, les bras
et les jambes s’est avérée la plus pénible
et était associée aux taquineries et a I’'in-
timidation [39]. Enfin, la dépression et
I’anxiété chezles enfants ont été rappor-
téesrespectivement par 26 % et42 % des
parents et des soignants [43].

B Conclusion

Le vitiligo est une maladie fréquente
dontla prévalence mondiale est estimée
a1 %. Son impact sur la qualité de vie et
I’estime de soi est considérable et per-
siste dans le temps, pouvant avoir des
répercussions a I’age adulte chez les
enfants atteints de la maladie. Dans ce
contexte, il est important d’écouter les
patients et de prendre en charge leur
souffrance psychologique en n’hési-
tant pas a proposer une prise en charge
psychologique. A ce jour, il existe des
thérapeutiques permettant une prise
en charge de la maladie avec des résul-
tats d’autant plus nets que cette prise en
charge est précoce.
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