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Plus de 5 Millions d'Européens concernés

Chaque jour en Europe naissent 140
enfants qui développeront un jour
une Hidrosadénite Suppurée, soit 1

bébé/100 !
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S’il est vrai que notre motivation au sein des associations est immense elle est encore décuplée lorsqu’il
s’agit de nous battre pour I'avenir des enfants et des adolescents.

Il est en effet de plus en plus fréquent de voire nos associations respectives contactées par des parents
angoissés et de jeunes adolescents en quéte d’informations sur la maladie et sur leur avenir.

Chaque jour en Europe naissent 140 enfants qui développeront un jour une Hidrosadénite Suppurée,
soit 1 bébé/100 !

On parle souvent, et a juste titre, des difficultés des adultes, mais on évoque rarement les difficultés
gue rencontrent les enfants et adolescents.



Une maladie non mortelle, mais a fort risque
suicidaire

1 malade sur 3 a pensé au suicide a cause de la Maladie de Verneuil

Avez-vous pensé au suicide a cause de la Maladie de Verneuil ? (587 réponses)
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Il n'y a pas lieu de prévoir un arrét des études en raison de la Maladie de Verneuil, méme s'il est vrai
que les périodes de crise générent souvent des absences de plusieurs jours.

La localisation des |ésions dans la régions génitale peut rendre la marche et la position assise
prolongée trés difficiles. Il faut donc envisager de fournir une dispense de sport durant les périodes
de crise.

Si les crises ne s'accompagnent pas obligatoirement de fievre, elles entrainent quasi
systématiquement une trés grande fatigue. Dont il faudra faire part a I'équipe enseignante.

Les écoulements malodorants, les démangeaisons fréquentes, peuvent véritablement mettre mal a
I'aise un jeune dont la scolarité impose de se retrouver assis de longues heures, a c6té d'autres
jeunes non informés de son état.

Il est difficile pour un adolescent d'expliquer sa condition a I'équipe enseignante. Il faut privilégier le

dialogue avec I'infirmiére scolaire, qui peut alors non seulement répercuter les difficultés rencontrées,
mais aussi permettre au jeune malade de venir se nettoyer, changer ses pansements si nécessaire, et/
ou lui remettre un traitement antalgique convenu au préalable avec le médecin traitant.

Si une intervention chirurgicale s'avérait nécessaire, et que I'immobilisation engendrée soit
supérieure a une semaine, il faudra en informer I'équipe enseignante afin de permettre a I'enfant de
ne pas accumuler de retard dans ses études, en bénéficiant par exemple d'un soutien spécifique a
domicile.
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X Comment en parler a sa famille ?

La tolite premiére étape que doit d'abord franchir un adolescent qui découvre des Iésions sur son corps
est avant tout d'arriver a en parler a ses parents.

»_
Cette étape peut étre particulierement délicate, notamment lorsque les [ésions se trouvent au niveau
génital. Notre expérience associative montre que les jeunes se posent alors tout un tas de question sur
ce qui aurait pu provoquer ces "boutons” et redoutent souvent la réaction de leurs parents. La peur de
devoir les leur montrer, de se voir interrogés sur leur sexualité, les entraine malheureusement a laisser
faire les choses d'elle méme. Un adolescent préférera souvent souffrir en silence plutét que de devoir
dévoiler son intimité a ses parents.

Alors que faire ?
Expliquer a I'adolescent que plusieurs solutions s'offrent a lui.

- La premiere est probablement de rassembler son courage et de leur en parler. Il peut pour cela s'aider
des sites des associations pour leur présenter cette maladie, et leur expliquer sa situation, ses
inquiétudes, son besoin d'aller consulter un médecin.

- Si cela lui semble vraiment impossible, et qu'ils est en dge d'aller consulter seul un médecin, il peut
alors prendre rendez-vous pour lui exposer son probleme. Le médecin saura transmettre ensuite une
information de qualité a ses parents, et trouvera les mots justes pour dédramatiser la situation qui l'aura
amené a faire seul cette démarche.

- Si ses parents |'accompagnent systématiquement chez le médecin, I'adolescent peut leur demander,
avant la consultation, de pouvoir parler seul un instant au médecin. Les parents comprendront
parfaitement sa démarche une fois qu’il aura vu le médecin et que celui-ci leur expliquera ce qu'il en est.



Comment le dire a ses amis?

L'adolescence est I'dge ou les relations avec les autres jeunes de son age prend une part importante
de la vie.

Pouvoir vivre et faire comme "les autres" est indispensable pour se sentir bien intégré. Mais
comment faire comme eux, lorsqu'on est en pleine crise, que la douleur et la fatigue sont bien
présentes ?

Le meilleure solution est assurément d'en parler ouvertement et sans crainte..., au moins avec ses
meilleurs amis pour commencer.




L es relations amoureuses o’

Cette question revient souvent chez les jeunes.

La peur de ne pouvoir construire et entretenir une relation durable, de pouvoir avoir un jour des enfants,
d'étre rejeté de |'autre, conditionnent souvent les jeunes a s'interdire eux méme un avenir identique a
celui qu'esperent tous les jeunes de leur age.

L'isolement volontaire est un aspect qui inquiete particulierement les parents de ces jeunes malades.

Il est donc capital de pouvoir les rassurer sur tous ces points, puisque :

- La Maladie de Verneuil n'est pas une maladie contagieuse.

- Ce n'est pas une maladie mortelle.

- Elle ne rend pas stérile et n'est en aucun cas une contre-indication au fait d'avoir des enfants.

Pour mieux comprendre et aider tous ces enfants, adolescents, jeunes adultes et leurs parents il est
urgent que des pédiatres et des infirmiéres scolaires se joignent a notre combat. Rappelez-vous que si
I'on ne meurt que tres rarement de la Maladie de Verneuil, elle conduit bien trop souvent au suicide.
Tous ensemble nous pouvons et nous devons les aider | Merci a tous pour votre attention.
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