DANS LE MONDE

MICI (CROHN ET RCH)........c...... 250 000 MALADES (Source : afa.asso.fr)
LV 150 000 MALADES (Source : soepidemio.com)
MALADIE DE PARKINSON............ 120 000 MALADES (Source : inserm.fr)
SCLEROSE EN PLAQUES............ 100 000 MALADES (Source : arsep.org)

MUCOVISCIDOSE..

: 75 MILLIONS DE MALADES
EN EUROPE : 7,5 MILLIONS DE MALADES

EN FRANCE : 674 000 DE MALADES

.......................... 6 000 MALADES (Source : inserm.fr)

MALADIE CUTANEE CHRONIQUE
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ASSOCIATION FRANCAISE
POUR LA RECHERCHE SUR
L'HIDROSADENITE

MALADIE DE VERNEUIL

L'AFRH est une association Loi 1901

> créée en février 2000, dont les objectifs

sont de venir en aide aux malades
atteints de la maladie de Verneuil et
leur famille, ainsi que de soutenir la
recherche sur cette pathologie.

H$

Tous en cceur pour lutter

contre VERNEUIL

afrh.org / afrh.fr / ados.afrh.fr / vaincre-verneuil.fr

www.afrh.org

3 FEMMES / 1 HOMME

544

VERS QUEL f\GE ?

GENERALEMENT A LA PUBERTE (de plus
en plus précoce)

MAIS ELLE PEUT APPARAITRE A TOUT AGE
(enfance, dge adulte, senior)

LOCALISATIONS

- Aisselles

- Torse, Seins

- Région génitale

- Plis fessiers, Fesses

mais aussi, + rarement

- Derriéere les oreilles
- Visage (trés rare)

- Nuque, Cuir chevelu
- Tout le corps

SYMPTOMES

- Nodules cutanés douloureux a répétition, abcés qui suppurent pouvant se fistuliser,
avec possibilité de formation de cicatrices hypertrophiques en cordes.

DIAGNOSTIC

- Uniquement clinique

- Nombre et localisation typique de nodules et/ou d’abcés douloureux et/ou suppurants
- Répétition dans le temps, avec au moins 2 épisodes en 6 mois

DIAGNOSTIC UNIQUEMENT CLINIQUE (3 QUESTIONS) ET POURTANT RETARDE
(MOYENNE DE 8 ANNEES AVANT LA POSE DU DIAGNOSTIC)

CAUSES : Aucune cause identifiée

- On ignore la cause exacte de la maladie de Verneuil.
- Les recherches montrent que la maladie de Verneuil pourrait étre

héréditaire. Environ 1/3 des personnes diagnostiquées ont un membre

de leur famille atteint.

- L'infection bactérienne joue un rdole important.

- Maladie auto-inflammatoire, avec dysfonctionnement du systéme
immunitaire inné. Verneuil n'est pas une maladie auto-immune

-- Perturbations importantes de la qualité de vie liées
notamment a la douleur et I'extréme fatigue qui en
découle, aux écoulements purulents, a la stigmatisation
sociale et professionnelle (arréts de travail et invalidité)
- Station assise et debout prolongée douloureuse,
marche difficile.

QUALITE DE VIE TRES ALTEREEHPRISE EN CHARGE PSYCHOSOCIALE

- Réduit les risques d’isolement et d’exclusion sociale.

- Rend les patients acteurs de leur parcours de soins grace
a une information ciblée.

- Renforce I'adhésion aux soins, concoure a la prévention
de I'inobservance et des échecs thérapeutiques

UNE MALADIE QUI NE SE GUERIT PAS, MAIS DES SOLUTIONS EXISTENT

TRAITEMENTS MEDICAMENTEUX

CHIRURGIE

REGLES HYGIENO-

MALADIES ASSOCIEES

- Maladies par occlusion folliculaire : HS + Acné Conglobata +

Adaptés a la sévérité de la maladie, ils visent a traiter

les crises, notamment les infections et la douleur

Antibiotiques, Biothérapie (unique AMM pour cette
pathologie, désormais remboursé en France), Zinc,
immunosuppresseurs, Antalgiques.

Une demande d'ALD 31 (100%) devrait étre sollicitée.

Consiste a retirer toute la zone atteinte.
Plus ou moins large selon la sévérité et
I'étendue de la maladie. Dans les zones
étendues, on laissera la zone ouverte pour
laisser cicatriser spontanément
(cicatrisation dirigée) ou on procédera a une
greffe de peau.

DIETETIQUES

L'arrét du tabac et la perte de poids
sont souhaitables.

La gestion du stress permettra de
prévenir les épisodes de dépression
tres fréquents.

Folliculite Disséquente du cuir chevelu (trés rare) et/ou Sinus
Pilonidal (trés tréquent)

- Kystes Epidermiques (Sébocystomatose)

- Maladie de Crohn (nécéssité de pratiquer une colonoscopie)

- Maladies Rhumatologiques : Syndrome Sapho (Synovote,
Acné, Pustulose Palmo-Plantaire, Hyperostose, Ostéite),
Pyoderma Gangrenosum (PG), Syndrome Pash (PG + HS + Acné),
Syndrome Papash (Arthrite Pyogénique + PG + Acné + HS),

JOURNEE MONDIALE LE 6 JUIN, AU SEIN DU MOIS DE SENSIBILISATION "JUIN VIOLET"
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