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, ite Suppurée (HS) /
| Maladie de Verneuil (MV), la dépression est
¥ rapportee par de nombreux auteurs.
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Elle est fréquente chez les patients.

Le tableau clinique correspond aux
descriptions classiques du comportement de
sujets déprimes : tristesse, ralentissement,
dévalorisation, émoussement affectif avec
retrait et perte de motivation...



L'anxiété est mal étudiée et probablement sous évaluée. Elle représente pourtant un symptéme invali-
dant chez de nombreux malades qui, associée a la dépression, risque de renforcer les idées noires
voire des idées suicidaires. Le risque de suicide est plus souvent présent lorsqu’il y a des facteurs
cumulés tels que : la précocité et I'aggravation de la maladie, la sévérité de la dépression associée a
I'anxiéte, le fait d’étre un sujet jeune, I'association dépression/abus de drogue ou d’alcool, I'isolement
sociale et la présence de troubles psychiatriques antérieurs a I'HS.

Des perturbations a type d’hyper-expressivité émotionnelle ont été rapportées. Les patients eux-mé-
mes peuvent étre amenés a se plaindre d’'un moins bon contrble émotionnel, ils en souffrent et se cul-
pabilisent. Le clinicien devra faire le point avec le patient afin de confirmer ou non la présence
d’'une dépression associee ou non a une hyper-expressivité emotionnelle.

Troubles bipolaires, euphorie, rire et pleurer spasmodiques sont des phénomeénes peu fréquents. La
survenue d’'un syndrome qualifié de bipolaire, c’est-a-dire alternant déepression et épisodes mania-
ques, est peu décrite. |l s’agit d’un trouble rare. Il est nécessaire de rechercher si des épisodes de
cette nature ont pré-existé antérieurement a I'HS et s’il existe des antécédents familiaux car ils peu-
vent tout a fait étre indépendants de la maladie.

La fatigue et la douleur chronique ont des répercussions psychologiques.

La plainte de fatigue est présente chez la majorité des personnes atteintes d’HS, aussi bien au début
de la maladie que dans les formes plus anciennes ou plus évoluées. Elle peut étre ressentie de ma-



niére permanente. Son origine est probablement
multi-factorielle. Il s’agit d’'un des symptomes ma-
jeurs pour lequel les patients se disent mal com-
pris par leur entourage. lls pensent que leur inter-
locuteur (proche, ami, collegue...) ne les croient
pas, car la fatigue ne se voit pas et il n'existe

pas de mesure objective de la fatigue comme
C’'est le cas pour la température corporelle ou
pour la tension artérielle.

Cette fatigue persistante majore le ralentisse-
ment global et les difficultés motrices. Elle n'est
pas systématiquement améliorée par le repos ou
du moins elle peut I'étre mais de maniere breve.
La fatigue affecte 'activité de penser et la capaci-
té de desirer et d'anticiper. Elle a un impact sur
la vie socioprofessionnelle, relationnelle et affec-
tive. Les principales conséquences sont une ré-
duction des activités, avec une tendance au re-
trait social et relationnel, un sentiment d'impuis-
sance et de deévalorisation. Elle peut avoir pour
conseqguence des réactions d'irritabilité ou
d’'agressivité envers I'entourage et entrainer a
moyen terme des affects dépressifs.

Les répercussions émotionnelles liées aux dou-
leurs de I'HS sont généralement sous-évaluées,
alors que la plainte de douleur se retrouve chez
guasiment tous les malades. Selon les person-
nes qui en souffrent, I'origine de la douleur est
variee :

J douleurs paroxystiques (exacerbation
transitoire de la douleur chez des patients ayant
par ailleurs un fond douloureux chronique stable,
bien contrélé par opioides,)

| douleurs continues,

J douleurs des poussées/crises,

J contractures (spasticité), douleurs se-
condaires telles que lombalgies, polyarthralgie,

o douleurs liées au prurit (démangeai-
son)...

Comme pour la fatigue, les principales réactions
psychologiques sont la tendance au désinvestis-
sement dans les relations affectives et le retrait
social, la tendance a l'irritabilité et a I'hypersensi-
bilité face aux situations ou paroles ressenties
comme frustrantes.



LA ,
PERSONNALITE
ET LES
MECANISMES DE
DEFENSE.

Les réactions et 'adaptation a I'HS dépendent d’'un ensemble de
facteurs. Il s'agit de :

e |a personnalité du sujet qui s’est construite au cours de
son existence depuis la petite enfance et cela antérieurement a
la maladie ; personnalité adulte qui va continuer a se forger dans
son histoire de vie présente et a venir, avec la maladie ou malgré
la maladie (envers et contre tout),

e |a qualité du soutien intra-familial au moment de I'annonce
du diagnostic et au cours du temps qui passe avec I'HS,

e compétences d’ouverture sociale du sujet (il est essentiel
de maintenir ou d’initier des relations amicales et sociales),

e |a relation de confiance établie avec le médecin référent
et les autres professionnels de santé. Ceux-ci représentent un
point d’ancrage et un repere dans le temps, sur le plan matériel
et émotionnel.



QUI CONTACTER
LORSQUE L'ON A
BESOIN DE PARLER
DE SES DIFFICULTES
A VIVRE SA
MALADIE 2

Lorsque les troubles psychologiques sont en lien avec une dé-
pression caractérisée et un état d’anxiété clairement identifiés, il
est nécessaire que le médecin propose, avec des explications
claires, un traitement médicamenteux afin d’atténuer la souf-
france morale et le mal étre physique qui en découlent. ’'adapta-
tion et I'efficacité de tels traitements demandent toujours un
temps physiologique d’adaptation de quelques jours a quelques
semaines.

Certaines difficultés qui semblent se manifester par des troubles
subtiles de l'attention et un ralentissement mental et physique,
doivent faire I'objet d’'un diagnostic différentiel avec la fatigue, la
dépression et 'anxiété. L'approche psychothérapeutique, seule



ou en complément de médicaments pour traiter
les affects dépressifs et I'anxiéte, fait partie du
traitement des troubles psychologiques.

La psychothérapie est toujours limitée dans le
temps et elle doit étre structurée. Structurée,
c’est-a-dire que, les patients souffrant d’'une HS,
ont besoin d'un échange interactif et cadré avec
le psychothérapeute. Les patients sont nom-
breux a se plaindre d’entretiens, qui n'ont pas
abouti a une alliance thérapeutique, avec des
psychothérapeutes trop silencieux et ne propo-
sant aucun objectif concerté. A noter que I'entre-
tien psychothérapeutique est gratuit dans toutes
les institutions de soins (hopital, CMP...).

En France, la formation initiale de ces psychothé-
rapeutes, en institution, correspond aux profes-
sionnels psychiatres et psychologues. La prise
en charge psychologique est a la charge des pa-
tients en consultation libérale, mais elle est par-
fois, remboursée par certaines mutuelles.

Dans tous les cas, les entretiens a visée théra-
peutiques nécessitent la participation active du
patient et le soutien de son entourage dans cette
démarche. La psychothérapie prend en compte
le fait que chaque sujet a une histoire de vie sin-
guliere. Les étapes de 'accompagnement psy-
chologique pourraient étre, schématiquement,
les suivantes :

J définir et hiérarchiser avec le patient
les problemes auxquels il est confronté dans sa
vie actuelle, connaitre le contexte de son histoire
de vie personnelle et familiale ; I'aider a explici-
ter les stratégies utilisées pour faire face aux dif-
férents problemes ; lui permettre la libre et com-
plete expression des difficultés face aux proble-
mes rencontrés ; travailler ensemble sur la mise
en place de stratégies plus souples ; lui assurer
un réle de « contenant émotionnel » face aux an-
goisses éventuelles ; lui permettre un temps

d’élaboration afin d’entretenir un sentiment de
continuité (I'aider a prendre conscience que les
projets de vie peuvent se poursuivre malgré ou
avec la maladie, méme s'il faut reaménager la
forme de certains projets).

o I'accompagnement psychologique
correspond a un « travail psychique » que le pa-
tient pourra poursuivre, sans le psychothéra-
peute, a un moment donné. Il pourra, éventuelle-
ment, envisager des reprises ponctuelles d’entre-
tiens en période de difficultés liées soit a I'HS
soit a des reaménagements affectifs, profession-
nels, ou plus largement de vie, quand elles sont
sources éventuelles de déstabilisation.

Parmi les différentes approches psychothérapeu-
tiques qui sont assurées par un professionnel de
formation universitaire (médecin ou psycholo-
gue), nous pouvons citer les psychothérapies de
soutien, la psychothérapie d’inspiration psycha-
nalytique en face a face, I'approche cognitive et
comportementale, la psychothérapie familiale ou
de couple, la relaxation thérapeutique et le
groupe de paroles. Ces approches peuvent con-
cerner autant la personne qui est atteinte d’'HS
que les membres proches de son entourage fa-
milial.

Afin d’aider le patient a vivre avec I'Hidrosadé-
nite Suppurée, il est important d’admettre gqu’il
peut rencontrer des périodes d’épuisement et de
découragement.

Faire face a la maladie dépend d’un rythme qui
est différent pour chague individu, en fonction de
sa personnalité et de ses meécanismes de dé-
fense psychologiques. Faire une démarche d’ac-
compagnement psychologique, par un profes-
sionnel, peut aider a mieux vivre avec la mala-
die.



QUI CONTACTER
LORSQUE L'ON A
BESOIN DE PARLER
DE SES DIFFICULTES
A VIVRE SA
MALADIE 2

RESEAUX DE SANTE :

Les réseaux de santé, présents dans les différentes régions francai-
ses, sont des structures ou I'on peut trouver une aide, un soutien, une
écoute que 'on soit atteint d’HS ou que I'on soit un proche d’une per-
sonne malade.

Egalement, dans chaque ville, des centres médico- psychologiques
(CMP) donnent acces a des consultations de médecins et de psycholo-
gues entierement prises en charge par la sécurité sociale. Ainsi, il est
possible de trouver une écoute et un réconfort dans un lieu proche de
son domicile. Dans ce contexte, le professionnel consulté n’étant pas
lui-méme intégré dans une équipe axée sur I'Hidrosadénite Suppurée,
aura une vision différente de la maladie qui peut s’avérer intéressante.

Enfin, les patients peuvent s’adresser aux correspondants locaux de no-
tre association I'AFRH dédiée a I'Hidrosadénite Suppurée / maladie de
Verneuil.

CENTRE MEDICO PSYCHOLOGIQUE - CMP :

Ce sont des regroupements pluridisciplinaires de Il regroupe une equipe pluridisciplinaire, composée de
professionnels de santé (médecins, infirmieres) et psychiatres, psychologues, infirmicres,

autres (travailleurs sociaux, personnel administratif...). PSyChOInOtr iciens ou educateurs spec1ahses En

[ls ont pour objet de favoriser I’acces aux soins, la geéneral, c'est un établissement public, et les soins
coordination, la continuité ou I’ mterdls(:lplmarlte des dispenses sont pris en charge dans leur integralite par

prises en charge.

I'Assurance Maladie. Un CMP fait partie d'un centre
hospitalier public et accueille un public adulte ou
pédiatrique.



A QUEL
MOMENT
CONSULTER UN
PSYCHIATRE OU
UN
PSYCHOLOGUE ¢

Parler avec un psychiatre est parfois ressenti comme une inquié-
tude - je ne suis pas fou - mais cet échange peut simplement per-
mettre de discuter et d'appréhender la maladie plus sereine-
ment. Parfois, un ou deux entretien(s) avec un psychologue ou
un psychiatre peut/peuvent suffire pour avoir un effet positif d'ac-
compagnement. Le patient continue ensuite en suivant son
rythme personnel avec Il'aide de ses proches et de sa force de
caractere. Chaque personne a des moments de force intérieure
et des périodes de fragilisation/déstabilisation durant lesquelles
un soutien ponctuel permet de rebondir et de reprendre con-
flance en sol. L'aide psychologique peut tout a fait étre ponc-
tuelle. Consulter un psychiatre ou un psychologue n'entraine pas
systématiquement un suivi pendant des années.

La MV est une maladie déstabilisante du fait des poussées qui
peuvent survenir de maniere inattendue. Il s’agit d’'une maladie
qui est difficile a affronter. De nhombreux patients y parviennent
avec les aidants naturels que sont la famille, mais aussi les amis



ou les associations. Chacun a une histoire personnelle et un parcours de vie différent, mais il ne faut
pas hésiter a consulter pour des difficultés psychologiques.

Les consultations peuvent se dérouler a différents moments de la maladie ; toutefois, il est particulie-
rement important de travailler sur I'annonce du diagnostic. En effet, lorsque la maladie est clairement
et tranquillement expliquée, le patient vit moins difficilement avec la maladie. Cet accompagnement
psychologique au moment du diagnostic favorise aussi la prise en charge de la maladie.

Le suivi ultérieur avec un psychiatre ou un psychologue dépend de I'évolution de la maladie, du res-
senti du patient, des discussions avec le médecin généraliste, le dermatologue ou le chirurgien.

LE SILENCE N'EST PAS LA SOLUTION

C'EST LE PROBLEME

AIDEZ-NOUS A COMBATTRE LE SILENCE AUTOUR DE LA MALADIE DE VERNEUIL
WWW.AFRH.ORG
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COMMENT S'Y
RETROUVER ENTRE
PSYCHIATRES,
PSYCHOLOGUES,
PSYCHOTHERAPEUTES,
PSYCHANALYSTES,
THERAPIE
COMPORTEMENTALE,
THERAPIE
COGNITIVE 2

Avant tout, soulignons que le point commun a tous ces praticiens
est qu'ils sont a votre écoute et a votre service.

Les psychiatres sont des médecins qui exercent la psychiatrie,
c'est a dire le traitement des maladies mentales ou psychiques.
Pour aider les personnes a court terme, le psychiatre utilisera
des médicaments. Pour un traitement a long terme, il optera pour
des techniques de psychothérapie.

Le psychologue est une personne qui a obtenu un grade de
master a l'université et dont le titre est protégé, c'est a dire
gu'elle a suivi une formation reconnue par I'état. En France, de-
puis quelques années, le titre de psychothérapeute est égale-
ment protégé et il revient a des collegues médecins, psycholo-
gues et certains professionnels formés a la psychanalyse. Ces
acquis de connaissance sont importants pour détecter une per-
sonne en souffrance. Mais que ce soit par une psychothérapie
d’inspiration psychanalytique, cognitive, comportementale ou fa-
miliale, le professionnel travaillera avec le patient sur ses be-
soins, ses questions et sur ce qui est prioritaire pour lui.
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Le médecin généraliste ou le dermatologue peuvent aider a choisir vers quelle spécialité s’orien-
ter en fonction des troubles percus.

Quelle gque soit 'approche choisie, le patient doit percevoir le praticien comme compétent et avoir
confiance en lui. La confiance est indispensable lorsqu’il s’agit de parler de soi et de ses difficul-
tés.

Le professionnalisme du thérapeute n'est pas en cause ; tout simplement, chaque patient a des atten-
tes et des ressentis qui feront que la rencontre avec le professionnel le mettra a I'aise ou non. Si la
confiance n'est pas établie aprés la 2éme ou la 3eme visite, il ne faut pas hésiter a consulter un autre
praticien.

Enfin, I'aspect financier peut intervenir dans le choix du praticien ou de la structure :

J les consultations aupres des psychiatres sont remboursées. Mais attention aux dépasse-
ments d'honoraires qui sont trés fréquents en région parisienne - peu en province.

J les consultations de psychologues libéraux ne sont pas prises en charge par la sécurité
sociale.

J les réseaux de soins peuvent proposer la prise en charge de certaines consultations psy-
chologigues, mais elles seront en nombre limite.

J dans les CMP, la consultation est intégralement prise en charge par I'’Assurance Maladie.

J certaines mutuelles peuvent prendre en charge un certain nombre de consultations de
psychologue.

12



POU RQUO' SE Les psychiatres comme les psychologues sont tenus au secret

CON F| ER A U N professionnel. Cette discrétion permet de parler plus librement
et sans réserve contrairement a ce qui est généralement fait

PROFESSION N EI— avec un membre de la famille ou un ami ou I'affectif intervient et
PLUTOT QU’A U N la prise de distance est difficile. Le professionnel, lui, est dans

PROCHE 2 une position de neutralité et il fait appel a ses techniques profes-
sionnelles pour aborder les questions et problemes des patients.

13



L’APPROCHE «JE
SUIS PLUS FORT
QUE CE QUE JE
CROIS» EST-ELLE
UNE OPTION
POSITIVE POUR
BIEN _
APPREHENDER SA
MALADIE 2

Le r6le d'un psychothérapeute est de repérer les fragilités et les
points forts du patient pour 'aider a surmonter la maladie. Les
points forts permettent de continuer a avancer et de faire face
aux aspects quotidiens de la vie avec la maladie de Verneuil.

Chaqgue histoire est singuliére, et 'impact de I'annonce du diag-
nostic tant pour le patient que pour sa famille est propre a cha-
cun et fonction aussi des personnalités. Le thérapeute doit déter-
miner ce qui a déstabilisé le patient et ce qui continue a le désta-
biliser afin de 'aider a baliser le chemin autour de lui et a tra-
vailler sur ce qui lui apporte du réconfort. |l n’ira pas chercher les
points de fragilité, ni se mettre a la place du patient ou pratiquer
la méthode "Coué" en disant "ca va aller".

Le thérapeute aidera le patient a prendre conscience de ses
points forts afin de renforcer sa confiance en lui-méme pour avoir
une meilleure maitrise de la situation ou tout au moins le senti-
ment de mieux la maitriser.

La remédiation cognitive (rééducation des fonctions cognitives
altérées) peut-étre intéressante dans cet objectif par ses 2 as-
pects : un aspect quantitatif pour faire travailler la mémoire et un

14



aspect qualitatif qui permet de se souvenir des moments positifs et pas uniguement négatifs contrai-
rement a ce qui se passe généralement en début de maladie.

Bien sOr un patient peut aussi, comme tout le monde, étre confronté a des évenements traumatisants
de la vie (par exemple, perte d’'un étre cher...). Dans ces moments |3, la sensation d'avoir moins de
moyens pour les affronter n'est pas rare chez les patients. Cependant, cela n’est pas une vérité car
toute personne peut toujours trouver en soi des ressources, méme avec une maladie chronique.

Malgré tout, si le patient ne réussit pas a trouver ou retrouver de telles ressources en lui-méme, il doit
consulter. Finalement, La consultation en psychologie ou psychiatrie consiste a faire reconstituer par
le patient un puzzle dont il détient toutes les pieces. Le r6le d'un psychothérapeute est de repérer les
pieces.

15



QUEL SOUTIEN
APPORTER A UN
MALADE EN
DETRESSE
PSYCHOLOGIQUE
, QUI PARLE DE
SUICIDE, QUI A
COUPE TOUT
LIEN SOCIAL ET
REFUSE LA
MALADIE ET LES
TRAITEMENTS 2
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Lorsque la maladie vient d'étre diagnostiquée, I'angoisse du pa-
tient est forte et il est souvent négatif dans ses propos surtout au-
prés de son confident/interlocuteur privilégié. A cette période, il
est indispensable d'évaluer son ressenti réel, (son pessimisme
n'est pas forcément constant et de méme intensite, il ne dure pas
24h/24).

De plus, le travail ou les relations sociales dans lesquels le pa-
tient s’attache a donner le change, peuvent entrainer un épuise-
ment psychologique. Le patient profitera alors de ses discus-
sions avec un proche pour se relacher et tout dire d'une éven-
tuelle détresse. Du fait de I'implication émotionnelle du proche
(parent, conjoint, enfant, ami), cela peut étre difficile pour lui de
porter la charge de la détresse de son proche malade. Un travail
sera nécessaire pour gque le patient comprenne qu'il ne peut pas
toujours étre au top, qu'il n'est pas obligé d'étre toujours le
meilleur aussi bien vis-a-vis de lui-méme que des autres.

Un parent, surtout quand il est éloigné géographiquement, ou un
conjoint, ressent aussi beaucoup d'angoisse car il ou elle s'ima-
gine la situation sur un mode plus péjoratif gu’elle n'est en réalité
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(cela est A0 au sentiment de peur qui donne une vision plus négative des situations). Evaluer cette
angoisse chez le proche et éventuellement lui proposer de I'aide psychologique sera utile pour le
soulager lui aussi de sa souffrance.

Dans la dépression, le sentiment de dévalorisation est un symptéme majeur. Bien souvent, la per-
sonne en souffrance n'écoute alors plus ses proches. Le médecin généraliste est de ce fait 'interlocu-
teur qui peut aider le patient par un suivi régulier ou I'orientation vers un spécialiste.

Si le patient évoque le suicide, c'est pour lancer un appel a I'aide qui ne doit pas étre négligé (dans
70% des cas, la famille était informée de maniere indirecte (par divers indices) de I'intention de sui-
cide). Et si le risque que le patient intente a sa vie est jugé trop important, des mesures existent qui
permettent d’agir sans le consentement du malade pour le soigner et l'aider a sortir de la dépression.

Un psychiatre a dit : "quand on n’est pas malade, on mélange le faire et I'étre et quand on est con-
fronté a la maladie, on a l'impression que si on ne peut plus faire on n’est plus". Le travail du patient
consiste donc a se dire, je fais ceci moins bien, mais je suis toujours moi.

17



LA DEPRESSION
DANS LA MV
PEUT ETRE DUE
AUX
TRAITEMENTS,
AUX DIFFICULTES
QUE LA MALADIE
ENTRAINE, MAIS
PEUT-ELLE ETRE
UN SYMPTOME
DE LA MALADIE 2

En effet, la dépression peut étre due au vécu réactionnel a la ma-
ladie.

Attention toutefois, une personne qui se sent par moment plus
triste ou découragée, n'est pas forcément en dépression. Il faut
relativiser : se sentir découragé certains jours, avoir moins de to-
nus psychique et physique, perdre la visibilité sur I'avenir est nor-
mal pour une personne atteinte de MV.

Quand cette situation perdure dans le temps, que la personne ne
parvient pas a remonter la pente, qu'il existe une tristesse perma-
nente, un découragement, un manque d'envie, il faut étre vigilant
et observer :

e Est-ce qu’une anxiété se rajoute a ces signes dépressifs ?

¢ Est-ce qu’elle augmente et devient une géne dans la vie de
tous les jours ?

Face a ces signes, un conseil est d’en parler a son médecin gé-
néraliste (le psychiatre ou le psychologue ne sont jamais les pre-
miers interlocuteurs). Car il faut traiter la dépression pour ne pas
majorer la souffrance de la personne et |ui éviter de s'enfoncer
dans le désespoir.

18



EXISTE-T-IL DES
PERIODES QUI
RENDENT PLUS

SUSCEPTIBLES A

CET ETAT
DEPRESSIF 2

......................

. ANOTER :

La susceptibilité a un état dépressif varie effectivement en fonc-

tion des périodes et aussi d'une personne a l'autre. Egalement,

le taux de luminosité intervient :

e a I'Equateur, il n'existe pas de dépression saisonniere, mais
plus on avance vers le pdle Nord, plus cette dépression existe.

e en France, il y a plus de dépression saisonniere du coté de
Lille que du co6té de Nice, sans cause apparente.

e Enfin, depuis les études épidémiologiques au 19eme siecle,
les statisticiens se sont apercus que les citoyens étaient "plus
tristes" durant les mois de mai et d'octobre, avec en particulier
des pics de suicides pour lesquels il n‘existe aucune explica-
tion.

Mais, soyons rassurés : cette dépression saisonniére ne touche
pas systématiquement tout le monde.

. La tristesse et I'anxiété sont des notions qui vont
. nous permettre de nous adapter. Il faut

. s'inquiéter lorsque ces 2 entités ne nous

. permettent plus de nous adapter ou quand elles
. perdurent dans le temps et que I'on en arrive a

. la dévalorisation de soi.
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A RETENIR :

e la MV est une maladie déstabilisante qui peut conduire a des périodes
de doute,

e e sentiment de tristesse est fréquent dans la MV, mais il n‘est pas
synonyme de depression,

e |a dépression dans la MV doit étre prise en charge par un
professionnel,

e consulter un psychiatre ou un psychologue ne signifie pas avoir une
maladie mentale,

e |a prise en charge psychiatrique ou psychologique permet au malade
de reprendre confiance en soi,

e le soutien psychologique peut étre aussi une nécessité pour les
proches.
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Tous en cceur pour lutter
contre VERNEUIL

www.afrh.org



