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VIVRE AVEC..

UN VITILIGO. Le vitiligo est loin de n’étre qu’un désagrément
esthétique. La souffrance morale peut étre lourde a porter. Cette maladie
peut conduire a s’isoler pour échapper au regard des autres. Une prise

en charge spécialisée est utile. Larrivée future de nouvelles thérapeutiques

est porteuse d’espoir.

Le lourd fardeau
d’une maladie affichante

TEMOIGNAGES
RECUEILLIS PENDANT
LA PERMANENCE

DE L'ASSOCIATION

« Mon fils sort de chez le médecin, en
larmes, apres ce diagnostic : “Vous avez
unvitiligo, iln'y a pas detraitement...” »

« Chaque fois qu'une personne me re-
garde, je sais qu'elle regarde ma peau
dépigmentée, mes “taches” »

«J'aiduvitiligo depuis plus de trente
ans. Je travaille avec des enfants et
je me maquille chaque jour pour le
cacher. Je crains de faire peur, je me
trouve monstrueuse. »

« Connaissez-vous un médecin qui
pourrait expliquer sa maladie &
mon ami ? Il ne comprend pas, on lui
aditquil n’y arien a faire... »

« Mafillede 5 ans a unvitiligo. Je suis
tres inquiete pour elle, on se moque
d’elle a lécole. »

« Mon conjoint a du vitiligo sur les
parties génitales, il a honte. »

«Un bébé de 9 mois peut-il avoir
du vitiligo ? Peut-il étre soigné ? »

« Le vitiligo est-il contagieux ? A-t-il
une origine génétique ? »

« Pourquoi est-ce que cela m'arrive
amoi?»

« Mes proches ne comprennent pas
que cela me pourritlavie : & qui pour-
rais-je en parler ? »

COMMENTAIRE DE
NICOLLE MAQUIGNON,
ADMINISTRATRICE

DE LASSOCIATION
FRANGCAISE

DU VITILIGO (AFV)

Vivre avec le vitiligo, c’est tout cela !
Douter, se poser ces questions: ma
dépigmentation va-t-elle évoluer ?
vais-jerepigmenter ? pourquoimoi ?
lemédecin me donne-t-illebon trai-
tement ? commentle cacher ? Etbien
d’autres encore...

De nouveaux traitements arrivent,
un espoir qui, apres tant d’années,
se concrétise enfin, provoquant
néanmoinsimpatience etinquiétude
delapart des malades: quel en sera
le prix, leremboursement ? sera-t- il
prescrit pour tous les malades ? en
connait-on les effets indésirables ?
Onentend encore trop souvent dire :
« Le vitiligo, ce n'est rien, c’est seule-
ment un désagrément esthétique. »
Dans certains pays européens, le
vitiligo n’est toujours pas reconnu
comme unevéritable maladie, mais
seulement comme un préjudice es-
thétique. Et c’est encore le cas en
France, chezcertains professionnels
du monde médical, qui manquent
souvent d’empathie ou négligent
d’écouter et d’informerle malade.

Un autre discours peut faire trés
mal : « Le vitiligo ne fait pas souffrir,
il faut vivre avec, vous n'en mourrez
pas... » Certes ! S’il est vrai que le
vitiligo n’entraine pas forcément
des douleurs physiques - parfois
quelquesirritations ou démangeai-
sons —,ladouleurmorale est bienla.
Sil'onseréfere aladéfinition dumot
souffrance : « fait d’éprouver des
douleurs physiques ou morales »,
alors, oui, le vitiligo fait souffrir, et
cette souffrance morale est trop
souvent minimisée, par certains mé-
decins, et aussi parfois par I’entou-
rage delapersonne malade quicom-
prend mal ou sous-évalue cette
souffrance. Limpact psychologique
est énorme et doit étre pris en
compte dans le parcours de soins.
Grace a la détermination des ex-
perts et chercheurs, quis’associent
au niveau mondial pour améliorer
lavie des malades, cette souffrance
aujourd’hui porte un nom, tres si-
gnificatif : le « fardeau » (burden en
anglais) et, grace aleurs travaux, ce
fardeau est reconnu et fait 'objet
de nombreuses études et recom-
mandations. C’est bien en effet d'un
fardeau qu'il s’agit, lourd a porter,
que l'on soit enfant, adolescent ou
adulte.

Vivre avec le vitiligo, c’est aussi
s’isoler, pour ne pas se montrer,
ne pas subir le regard des autres.
De nombreuses personnes pu-
bliques, sportives, politiques, ac-
teurs ouactrices, ont décidé d’as-
sumer leur dépigmentation et ne
se cachent plus comme Winnie
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UN VITILIGO

UNE BD POUR UN PARTAGE D'EXPERIENCES

[Association francaise du vitiligo (AFV), créée en 1991, a une activité grandissante depuis plus de

trente ans. Les missions qu'elle sest données restent les mémes : informer, accompagner et soutenir,

représenter, encourager la recherche,

Informer grace a un site actualisé, une newsletter, des rencontres annuelles avec son comité
scientifique. Accompagner et soutenir les malades et leur famille lors d'une permanence
téléphonigue hebdomadaire (les mercredis de 14 17 h au 0145 26 15 55), des ateliers maquillage
correcteur, des groupes de parole destinés aux jeunes, les réponses aux courriels. Représenter

et &tre le porte-parole des malades lors des congres médicauy, aupres des instances politiques
et institutionnelles, en France et a I'international. Encourager la recherche en s'impliquant dans
les essais cliniques, en participant financierement a des projets...

Toutes les informations diffusées par 'AFV, soutenue par un comité scientifique pluridisciplinaire

trés engagé a ses cotés, sont validées.

Des campagnes d‘affichage grand public, une activité réguliere sur les réseaux sociaux permettent
également de faire connaftre la maladie et de porter des messages positifs comme « Ve restez pas
seul(e) » ou bien « Le vitiligo, maintenant cela se soigne ».

Une bande dessinée, Le Vitiligo et nous..., destinée aux jeunes de 17 a 25 ans, vient de paraitre, elle
est téléchargeable sur le site. Elle met en images 28 situations de la vie quotidienne pour mieux comprendre l'enjeu d'une maladie affichante.

LA COMPARAISON AUX AUTRES

Martine Carré, présidente de l'AFV

Dulielle

OH WAHOU !

Harlow, mannequin canadienne.
Méme Barbie et Ken ont du vitili-
go... De beaux exemples d’accep-
tation qui ne dissimulent en rien
la foule des anonymes qui af-
fichent plut6t leur désarroi, leur
inquiétude et leur mal de vivre au
quotidien avec cette maladie.

Une récente étude publiée dansle
Journal of the American Medical
Association rapporte que plus de
40 % des personnes interrogées

C'EST FOU COMME
ELLE EST BELLE !
LE TEINT HALE COMME
CA, C'EST VRAIMENT
MAGNIFIQUE,

estiment que le vitiligo influence
fortement leur santé émotion-
nelle, affecte leur estime de soi,
handicape leurs relations person-
nelles etintimes, etleur chemine-
ment professionnel. Outre cette
perte de confiance en soi, cette
qualité de vie bouleversée au quo-
tidien, plus de la moitié recon-
naissent avoir été diagnostiquées
victimes de troubles de la santé
mentale : anxiété (30 %), dépres-

JE NE SERAI JAMAIS
AUSSI JOLIE QUELLE.

sion (25 %) pouvant conduire au
suicide.

Vivre aveclevitiligo, c’est aussi, pour
des enfants ou adolescents, étre
harcelé aI’école, traité de « vache »,
ou entendre « Tu as encore du den-
tifrice autour de ta bouche », ne pas
oser se mettre en maillot de bain a
la piscine, refuserd’alleral’école ou
au college. Et combien il est difficile
de commencer une relation amou-
reuse avec le vitiligo, montrer son
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corps, avec appréhension, peur du
rejet ou de moqueries.

Les adultes ne sont pas en reste, et
méme chez certains hommes poli-
tiques qui se targuent de donner
I’exemple, les « blagues » abjectes
tenuesal’encontre deleurs pairs ne
sont pas rares et rejaillissent sur
toutes les autres personnes qui
vivent avec cette maladie. Etre trai-
té de « panda délavé » ou de Fran-
kenstein n’est pas sans consé-
quence...

Etre parent d’un enfant avec le viti-
ligo, c’est aussi souffrir a sa place
tout en se sentantimpuissant, sou-
vent maladroit envoulantrassurer,
oucoupable : « C’est ma tare » ditun
papatraumatisé d’avoir « donné »le
vitiligo a son enfant, et d’en faire
«un enfant pas comme les autres ».
Carvivre avec le vitiligo, c’est aussi
craindre de transmettre cette ma-
ladie a ses enfants, a tel point que
certaines femmes, malgré leur désir
profond de maternité, yrenoncent.
Vivre avec le vitiligo, c’est aussi,
parfois, ne plus vouloir... vivre !

COMMENTAIRE DU

DR EMMANUELLE
MOIRAND, MEMBRE DU
COMITE SCIENTIFIQUE
DE LAFV

Alors queje discute avecune collegue
danslecentredanslequeljetravaille,

jeréalise qu’elle a des taches de dé-
pigmentation sur les mains et surle
visage. Je ne peux m'empécherde lui
demander depuis quand elle a son
vitiligo. Elle est surprise que je
connaisse la maladie, et ajoute im-
médiatement qu’elle sait quil n’y a
rien a faire, et que, ce qui 'angoisse
leplus, c’estlatransmission possible
asafille..Jeluirépondsce queje sais,
etjeluidécris’Association francaise
du vitiligo, en expliquant son role et
en donnant des exemples de ce
qu’elle fait pour soutenir et accom-
pagner les personnes atteintes. Et
surtout je lui cite des interlocuteurs
privilégiés, au courant des derniéres
recherches encourageantes sur des
traitements a venir. Enfin, je peux
la rassurer avec la seule phrase:
« Levitiligo, maintenant, ca se soigne. »
Ma collégue reste dubitative.

Elle accepte tout de mémele contact
avec l'Association francaise du viti-
ligo, et prend rendez-vous avec un
médecin spécialiste de la maladie.
Quelques mois plus tard, elle me ra-
conte qu’il lui a été proposé diffé-
rents traitements, et elle me sourit
en me parlant de son parcours. Je la
sens nettement plus détendue
concernantl'évolution delamaladie.
Par rapport a la prise en charge,
elle conclut que c’est dommage que
la plupart des médecins ne la
connaissent pas, qu’ils minimisent
son impact sur la qualité de vie, et
qu'ilsne sachentni évoquerl’Asso-
ciation francaise du vitiligo ni
adresser a des spécialistes.

Lors de son rendez-vous avec un
spécialiste duvitiligo, elle s’est sen-
tie écoutée, a eu des informations
claires sur les différents traite-
ments possibles, et surtout elle se
sent libre aujourd’hui de choisir
ce qui lui conviendrait le mieux.
Elle dit étre dansune phase d’accep-
tation et de résilience.

Si elle devait prodiguer un conseil
aux jeunes patients, elle leur dirait
de consulter un spécialiste sans
attendre, et de se rapprocher de
I’Association francaise du vitiligo.
Elleacompris quelapriseencharge
desle plus jeune age est essentielle
etbénéfique. Elle est plus détendue
vis-a-vis de safille.

Larecherche fait parfois des bonds
impressionnants, et ce n’est pas
toujours facile pour les médecins
non spécialisés d’étre au courant
des progres réalisés dans des do-
maines tres spécifiques. Le relais
peut se faire grace aux associations
demalades, souventau courant des
dernieres innovations.
Aujourd’hui, il n’est plus possible
pour un médecin d’affirmer que le
vitiligo n’est pas si grave, que c’est
une maladie sans conséquences, et
quil n’y a pas grand-chose a faire.
Limpact sur la qualité de vie a été
bien étudié, et I'influence du stress
sur la maladie est bien connue.

Il est primordial que le médecin
prenne le temps de rassurer son
patient, et de lui indiquer les bons
contacts pour appréhender la ma-
ladie. ®

SITES UTILES

@ Association francaise du vitiligo (AFV) :

https://www.afvitiligo.com/

Avec un courriel pour poser des questions : courrier@afvitiligo.com

© Fédération francaise de la peau : https://www.francepeau.com
Elle regroupe des associations et des organisations de personnes

souffrant d'altérations de la peau.

@ Cure Vitiligo : https://www.cure-vitiligo.com

® Vitiligo-Bordeaux : https://vitiligo-bordeaux.org/
Ce site d'information du service de dermatologie du CHU de Bordeaux,

coordonné par le PrJulien Seneschal, répond a de nombreuses
questions des patients.

@ Dossier Inserm : https://www.inserm.fr/dossier/vitiligo/

Le site de I'nserm contient un dossier : « Le vitiligo, une maladie
bénigne a I'impact psychologique souvent considérable »,

Ce site informe sur les traitements du vitiligo et les recherches menées
par I'6quipe Inserm du Pr Thierry Passeron au CHU de Nice.
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