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Qu'est-ce que |I'hidradénite suppurée?

Lhidradénite suppurée (HS) est une maladie de la peau chronique et douloureuse
qui peut étre incapacitante. L'HS, également appelée acné inversée, est une
maladie de la peau qui toucherait 1 personne sur 100 dans le monde’~.

Elle peut étre a I'origine de problemes physiques importants et entrainer une
détresse psychologique élevée™®. Il s'agit d'une affection auto-inflammatoire

qui provoque une inflammation sous la surface de la peaué. Au fil du temps,
I'inflammation évolue et peut causer des Iésions cutanées irréversibles et des
cicatrices permanentes’®. La maladie se déclare souvent a I'adolescence et se
caractérise par des poussées récurrentes de nodules douloureux qui peuvent

se transformer en abcés pouvant prendre |'apparence de petites bosses ou de
furoncles®°. Ces abcés peuvent se rompre et laisser des cicatrices sur le corps;

leur contenu peut dégager une odeur désagréable ou tacher les vétements,

ce qui peut créer un sentiment de géne ou de honte*'"'2. Les personnes atteintes
d'HS peuvent également présenter sous la peau des tunnels suppuratifs qui relient les
nodules entre eux et desquels s'écoulent du sang et du liquide™. L'HS est également
associée a tout un éventail d'autres problemes de santé comme la dépression,

la spondylarthrite (arthrite chronique douloureuse qui touche surtout les articulations
de la colonne), le diabete et les maladies inflammatoires de I'intestin, ce qui veut dire
que I'HS peut nécessiter des soins pluridisciplinaires 8.

LHS a des répercussions importantes sur la vie des gens. L'HS compte parmi

les maladies dermatologiques qui nuisent le plus a la qualité de vie'. La douleur
est I'un des facteurs qui contribuent le plus aux difficultés associées a I'HS; elle est
présente chez la plupart des personnes atteintes de la maladie et peut compliquer
I'accomplissement des activités de la vie quotidienne??’. L'HS peut avoir une
incidence majeure sur pratiquement tous les aspects de la vie, notamment les
relations personnelles, le travail et la vie sociale, ce qui peut rendre |la maladie
extrémement pénible et nuire considérablement au bien-&tre mental?*#.

LHS peut entrainer des colts considérables pour le systéeme en raison de la
perte de productivité et du recours fréquent a des services trés colteux qu’'elle
occasionne. La maladie touche souvent les personnes durant les années les plus
productives de leur vie, ce qui peut vouloir dire que les personnes atteintes d'HS sont
plus susceptibles que la population générale de manquer des jours de travail, de ne
pas se sentir bien au travail ou d'étre sans emploi**?>. La productivité des personnes
atteintes d'HS est donc nettement réduite. De plus, les personnes atteintes d'HS ont
plus souvent recours a des services colteux, comme les consultations a I'urgence et
les hospitalisations liées a la chirurgie??’. Cette combinaison de facteurs signifie que
I'HS peut entrainer des colts considérables pour le systeme de santé et I'économie
en général.
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L'HS au Canada

L'HS toucherait 1 personne sur 26 au Canada, les femmes et les personnes
noires étant nettement plus susceptibles d'étre atteintes de la maladie.
D’apres les estimations, 1 personne sur 26 serait atteinte d'HS au Canada,

et les femmes seraient jusqu’‘a trois fois plus susceptibles d'étre touchées que les
hommes?®2?. Au Canada, I'HS est quatre fois plus présente chez les personnes
noires que chez les personnes blanches; une prédisposition génétique ou certains
facteurs liés au mode de vie pourraient en étre la cause, mais des recherches plus
approfondies a ce sujet s'imposent®.

La prise en charge de I'HS repose sur tout un éventail de professionnels de

la santé et de traitements. Les dermatologues sont ceux qui diagnostiquent et
prennent en charge le plus souvent I'HS, mais les omnipraticiens et les chirurgiens
jouent également un réle important®'. Le traitement repose principalement sur les
antibiotiques dans la plupart des cas, mais de nombreuses personnes recourent
également a la chirurgie et aux médicaments biologiques®".

Il existe des lignes directrices nationales canadiennes sur I'HS, et le pays
dispose de quelques centres qui offrent des soins spécialisés. La prise en charge
de I'HS repose sur les lignes directrices cliniques de I’Association canadienne

de dermatologie et des fondations canadienne et étasunienne de |'hidradénite
suppurée’*. Un dermatologue qui exerce au Canada interrogé pour les besoins
de ce rapport a néanmoins indiqué se référer avant tout aux lignes directrices
européennes®'>3. Quelques centres canadiens offrent des soins spécialisés pour
I'HS, mais ils ne sont pas officiellement agréés®. Le Canada participe au registre
international UNITE, qui collecte des données pour évaluer I'HS dans la pratique
clinique®; il n"existe cependant a I'heure actuelle aucun registre national de I'HS
au Canada.

Pour l'instant, deux associations de patients soutiennent activement les
personnes atteintes d'HS au Canada. Hidradenitis and Me est une association de
patients qui organise des groupes de soutien mensuels destinés aux Canadiens
atteints d'HS pour leur fournir de I'information sur la maladie et les mettre en relation
avec d'autres malades pour leur permettre d'échanger sur leurs expériences®*.

HS Heroes est une association qui s'emploie a mieux faire connaitre I'HS et & soutenir
les personnes qui en sont atteintes.
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A guoi ressemblent les meilleures pratiques

en matiére de soins pour |'HS?

L'HS peut étre une maladie difficile a prendre en charge, tant pour celles et ceux qui en
sont atteints que pour les professionnels de la santé qui la traitent. Bien qu'il n’existe
actuellement aucun remede contre cette maladie, les répercussions de celle-ci peuvent étre
réduites si les malades recoivent les meilleurs soins possible a chaque étape (figure 1).

Figure 1. Cheminement optimal du patient atteint d'HS

Durant le processus de diagnostic, il est important

de donner au patient le sentiment d'étre entendu et
de ne pas lui faire porter le blame de sa maladie, car
cela risque de le dissuader de se faire soigner par la

suite. Le diagnostic doit comprendre ce qui suit :

une évaluation clinique basée sur la nature,

la fréquence et la localisation des symptomes®'®,;
un dépistage des autres problémes de santé
associés a I'HS, comme |'obésité, le diabéte, la
dépression et la maladie de Crohn, de fagon a

mieux comprendre les besoins complexes de
la personne®;

une évaluation visant & déterminer si I'HS fait
partie d'un syndrome, comme le syndrome PASH
(Pyoderma gangrenosum, acné et HS), qui peut

nécessiter des soins additionnels;

Les soins continus reposent sur la prise en
charge par une équipe pluridisciplinaire dirigée
par un dermatologue ou un médecin de premier

recours, et doivent comprendre ce qui suit :

I'intervention d'autres spécialistes au besoin,
comme un chirurgien, un psychologue, un
psychiatre, un spécialiste des plaies, une
infirmiére spécialisée en dermatologie, un
gastro-entérologue, un rhumatologue, un
gynécologue, une diététiste, un cardiologue,
un endocrinologue, un proctologue® et un
spécialiste de la prise en charge de la douleur®;

des renseignements a jour sur les traitements

en cours pour permettre aux personnes atteintes

d’HS de prendre des décisions éclairées
concernant le traitement continu;

® une évaluation de la qualité de vie

au moyen de I'indice DLQI (pour
Dermatology Life Quality Index; indice
dermatologique de la qualité de vie)
pour établir la gravité (une poussée peut
ne pas étre a son paroxysme durant

une évaluation clinique; évaluer les
répercussions de I'HS indépendamment
du tableau clinique peut donc fournir une
idée plus précise de la gravité);
I'intervention d'un professionnel de

la santé possédant des connaissances
spécialisées sur I'HS, comme un
dermatologue, pour réduire le risque
d’erreurs de diagnostic. Les médecins

de premier recours, les chirurgiens, les
gynécologues et les cliniciens urgentistes
possédant des connaissances spécialisées
sur I'HS peuvent également étre en
mesure de poser le diagnostic.

Les résultats du traitement peuvent varier
d’une personne a l'autre®. Les personnes

atteintes d'HS doivent participer aux décisions
qui entourent le traitement et étre informées
des effets secondaires possibles. Le traitement

peut comprendre ce qui suit :

¢ des médicaments, comme les antibiotiques

pour application topique ou a action
générale*, les médicaments biologiques,

* Lemploi répété et a long terme des antibiotiques doit étre

limité en raison du risque de résistance aux antibiotiques®.

I'normonothérapie, le zinc a forte dose
par voie orale, les corticostéroides, les
rétinoides ou les immunosuppresseurs*©4';
la douleur peut également étre prise en
charge a I'aide de médicaments, comme
les anti-inflammatoires non stéroidiens et
les opioides?;

des interventions chirurgicales®, selon la
localisation et la gravité de la maladie®*?;

des interventions au laser®.

S O°
OINs conT™

I'accés rapide a un dermatologue en cas
de poussée aigué nécessitant des soins
d'urgence;

des outils permettant aux patients de
signaler les effets secondaires et leurs
inquiétudes a I'égard du traitement;

des stratégies personnelles de prise en
charge de la douleur cliniquement validées;

une « trousse de secours » a domicile
uniformisée qui comprend des
corticostéroides (pour traiter rapidement les
poussées) accompagnée de consignes claires
pour en assurer une utilisation sécuritaire;

le soutien d'une association de
patients atteints d'HS.
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Quelles sont les répercussions de I'HS
sur la vie des gens?

La douleur a une grande incidence sur la vie des gens

La douleur est trés fréquente chez les personnes atteintes d'HS et est a I'origine
d’un grand nombre des difficultés liées a la maladie. Les personnes atteintes d'HS
doivent régulierement composer avec la douleur®. La forte intensité et la fréquence de
la douleur représentent un fardeau persistant et pesent lourdement sur la qualité de vie
des malades*#’.

Les personnes atteintes d'HS sont souvent aux prises avec des
probléemes de santé mentale

LLHS peut prélever un lourd tribut sur la santé mentale de celles et ceux qui en
souffrent, et se traduire par un risque accru de suicide. Les personnes atteintes d'HS
doivent souvent composer avec |'anxiété et la dépression. Selon les estimations, entre
54 et 70 % des Canadiens aux prises avec cette maladie éprouveraient des sentiments
de dépression'??'% et pourraient, de ce fait, penser a la mort ou envisager le suicide®.
Une personne atteinte d'HS interrogée pour les besoins de ce rapport a indiqué que la
maladie avait pris le contréle de sa vie, ce qui 'avait plongée dans la dépression®.

LHS peut nuire a la vie sociale

La honte associée a certains symptémes de I'HS peut entrainer un isolement
social. Les abceés causés par I'HS peuvent se rompre et laisser échapper une odeur
désagréable, ce qui est souvent signalé comme une source d’embarras, et mettre mal
a l'aise celles et ceux qui présentent ces symptomes'?#. Les personnes atteintes d’'HS
s’entendent presque a I'unanimité pour dire que leur maladie les empéche de profiter
pleinement des interactions sociales, ce qui peut contribuer au retrait social et

a l'isolement®'47.

LHS peut nuire aux relations intimes

LLHS peut nuire aux relations intimes et personnelles. Les relations intimes sont

un aspect important du bien-étre mental, et tout probleme a cet égard peut
compromettre sérieusement la qualité de vie®®. Dans un sondage canadien, 87 % des
personnes atteintes d'HS ont indiqué que leur maladie avait un effet négatif sur leur vie
intime®', principalement lorsque les symptémes se situaient dans les régions intimes

du corps, a cause de 'odeur désagréable dégagée par les abcés perforés et de la
douleur®’*®. Une autre étude a révélé que les personnes atteintes d'HS étaient exposées
a un risque plus élevé de violence conjugale comparativement a celles atteintes
d'acné®’, une observation qui illustre une fois encore les répercussions de I'HS sur les
relations personnelles.

LHS peut nuire a la capacité de travailler

LHS peut faire en sorte que les personnes s'absentent du travail ou travaillent
malgré le sentiment d'incapacité que leur occasionnent leurs symptémes, ce qui

peut avoir des conséquences a long terme sur leur vie professionnelle. L'HS frappe
les gens durant les années les plus productives de leur vie, ce qui veut dire qu'elle

o



Quelles sont les répercussions de I'HS sur la vie des gens?

peut avoir des répercussions durables sur leur carriére?. Dans un sondage réalisé

au Canada auprés de personnes atteintes d’HS, la majorité des répondants (59 %)

ont indiqué avoir manqué au moins 2 jours de travail par mois a cause de I'HS
(symptémes, rendez-vous médicaux, etc.), tandis que 16 % ont indiqué avoir manqué
plus de 11 jours par mois®'. Une personne interrogée aux fins de ce rapport a indiqué

que I'HS l'avait amenée a s'absenter du travail et a se sentir obligée de reprendre le

travail alors qu'elle ne se sentait pas bien®.

Vivre avec I'HS peut entrainer des colits financiers personnels

Les colits personnels occasionnés par les médicaments d'ordonnance et le soin
des plaies demeurent des dépenses fréquentes pour les personnes atteintes d'HS
au Canada. Le soin des plaies et le traitement des symptémes peuvent générer des

colts variables selon la couverture d'assurance dont dispose la personne atteinte

d'HS®'. D'aprés une étude internationale a laquelle ont participé des répondants
canadiens, le soin des plaies fait partie de la prise en charge quotidienne de I'HS, et
1 personne sur 6 doit changer ses pansements au moins cing fois par jour®?. D'apres

un sondage, seuls 6 % des personnes atteintes d'HS au Canada étaient intégralement

couvertes par leur régime d’assurance privé et n‘ont assumé aucune dépense

personnelle liée a I'HS®'. Les autres ont consacré entre 65 et 262 $ CA par mois au

traitement de I'HS, selon leur couverture d'assurance®'. Une personne interrogée
dans le cadre de ce projet a indiqué avoir di dépenser 400 $ CA en antibiotiques
parce que ceux-ci n'étaient pas couverts par un régime d‘assurance privé®.

Le témoignage
de Chevonne

Chevonne avait 15 ans lorsqu’elle a constaté |'apparition de
quelques petites bosses dans la région de I'aine. Elle ne savait
pas quoi faire dans un premier temps, mais lorsque les bosses
sont devenues plus marquées et douloureuses, elle a compris
qu’elle devait consulter un médecin. Pendant des années,
Chevonne s'est rendue a I'urgence ou en clinique de jour a
cause de ses symptémes, pour faire vider les abcés ou recevoir
une antibiothérapie de courte durée. Aucun de ces traitements
ne lui a permis de maitriser ses symptémes. La plupart des
médecins qu’elle a consultés lui ont dit que ses symptémes
étaient normaux et qu‘elle réagissait de maniere excessive;
certains |ui ont méme dit qu‘elle sentait mauvais et qu'elle
devrait se doucher plus souvent. Ces expériences pénibles ont
incité Chevonne a ne consulter un médecin que lorsqu'elle était
désespérée. Il lui a fallu huit ans avant de recevoir un diagnostic
d’HS, qui a été posé par un médecin urgentiste.

« lls me faisaient me sentir sale ou me faisaient comprendre
que je leur faisais perdre leur temps. Un médecin m‘a méme
dit que je sentais mauvais, ce qui m’a amenée a ne plus
vouloir consulter pour obtenir de I'aide. Pourquoi tant

de méchanceté? »

A mesure que les symptémes de Chevonne empiraient,

sa santé mentale se détériorait. Elle avait trés honte de
I'apparence de ses abces et de I'odeur qui s'en dégageait, et
la douleur I'empéchait d'accomplir des choses du quotidien,

comme marcher ou conduire. Elle a renoncé a toute activité
sociale a cause de la douleur et de la géne qu'elle ressentait et a
fini par vivre en situation de grand isolement.

« Je ne parvenais a penser a rien d'autre. La maladie dictait ma
vie — j'avais I'impression qu’elle m’avait tout pris. Ma vie sociale
s'était effondrée. Je ne voulais plus voir personne et j'ai perdu
beaucoup d’amis. Je ne voulais plus aller nulle part ni faire quoi
que ce soit. »

L'HS a également eu des répercussions sur la vie professionnelle
de Chevonne. Elle détestait s'absenter du travail, mais, parfois,
elle n‘avait pas le choix a cause de la gravité de ses symptémes.
Son superviseur se fachait régulierement contre elle a cause de
ses retards, méme si elle essayait de composer du mieux qu’elle
pouvait avec une poussée. Chevonne s'est finalement sentie
obligée de donner sa démission et est restée sans emploi pendant
quatre mois.

« Comme je déteste m‘absenter du travail, je m"y rendais
méme dans les pires moments. Mon superviseur a commencé
a me reprocher mes retards. Je suis arrivée en retard plusieurs
jours d'affilée parce que j'avais un abcés vraiment pas beau a
voir. Il saignait tellement le matin que j'étais incapable d‘arriver
a I'heure. Aprés avoir subi les reproches de mon superviseur a
ce sujet pendant une semaine, j'ai donné ma démission. »

Chevonne affirme bien se sentir dans sa téte a présent. Elle recoit
un traitement efficace et voit son dermatologue tous les trois ou
quatre mois. Elle voudrait qu'il existe un traitement efficace pour
tout le monde.
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Quels facteurs liés au systeme et a la
politique peuvent faire obstacle aux
meilleures pratiques en matiere de soins”?

La méconnaissance de la maladie par les professionnels de la
santé contribue aux retards dans le diagnostic et a la mauvaise
qualité des soins

Le fait que les professionnels de la santé connaissent mal I'HS retarde
considérablement |'établissement d'un diagnostic exact et I'instauration du
traitement. Un diagnostic précoce signifie que les personnes atteintes d'HS peuvent
avoir acces plus rapidement au traitement, ce qui empéche I'aggravation des
symptémes®. Malheureusement, la méconnaissance de la maladie par les professionnels
de la santé canadiens contribue au retard moyen de sept ans entre |'apparition des
premiers symptomes d’'HS et |'établissement du diagnostic®'. Durant cette période, les
personnes atteintes d'HS regoivent en moyenne trois diagnostics erronés®.

La méconnaissance de I'HS par certains
professionnels de la santé peut faire en sorte que
les soins de santé deviennent une expérience

Les gens doivent attendre pénible et angoissante, et décourager les gens a se

12 mois avant de voir faire soigner. La méconnaissance des causes de |I'HS

un dermatologue pour peut faire que les symptémes soient attribués a tort a
simplement s’entendre un probleme d'hygiéne, de sorte que les personnes
dire qu'ils ne se douchent

pas assez. C'est tout

atteintes de la maladie se sentent stigmatisées®' 333,
Les malades indiquent se sentir dans I'obligation

simplement horrible. d'informer leurs médecins sur la maladie pour obtenir

les meilleurs soins possible®'. Une personne atteinte
d'HS interrogée dans le cadre de ce projet a décrit

SUSAN POELMAN. des expériences tres stressantes liées a |'absence de

FONDATION CANADIENNE DE compassion des professionnels de la santé, qui I'ont
L'HIDRADENITE SUPPUREE L , . .
amenée a éviter les soins de santé jusqu’a ce que la

situation devienne désespérée®.

Lefficacité limitée et les effets secondaires indésirables
contribuent aux faibles degrés de satisfaction a I'égard
des traitements

La plupart des personnes atteintes d'HS ne sont pas satisfaites des traitements a
leur disposition, un sentiment principalement attribuable au manque d'efficacité
et aux effets secondaires indésirables. Un sondage réalisé en 2020 au Canada

a révélé que 61 % des personnes atteintes d'HS n’étaient pas satisfaites des
traitements a leur disposition et avaient essayé en moyenne 15 stratégies différentes
(traitement pharmacologique, chirurgie, modifications du mode de vie) pour traiter
leur maladie®'. Les principaux facteurs associés a I'insatisfaction étaient le manque
d'efficacité, ainsi que les effets secondaires associés a |'utilisation a long terme des

traitements qui offraient une certaine amélioration®".



Quels facteurs liés au systeme et a la politique peuvent faire
obstacle aux meilleures pratiques en matiere de soins?

Les personnes atteintes d'HS sont nombreuses a recourir a I'auto-traitement,

ce qui peut étre dangereux. Une étude a montré que plus de 90 % des personnes
atteintes d'HS traitaient elles-mémes leurs symptémes a l'aide de techniques

telles que le pressage et le percage des abces, ce qui indique que les traitements
prescrits étaient insuffisants*. L'auto-traitement a |'aide de ces techniques expose
les personnes a un risque d'infection, voire de décés dans les cas extrémes®. Les
personnes atteintes d’HS auraient intérét a recevoir de leur médecin de l'information
qui les incite a éviter les méthodes de traitement pouvant s'avérer dangereuses,

et qui souligne les techniques qui pourraient les aider a prendre en charge leurs
symptomes en toute sécurité.

Lacces a un soutien psychologique est insuffisant

Malgré le fardeau psychologique considérable qu'impose I'HS, la majorité

des malades n'ont pas accés a un soutien en santé mentale. Les lourdes
répercussions que I'HS peut avoir sur la santé mentale indiquent a quel point le
soutien psychologique est nécessaire. Pourtant, seule 1 personne atteinte d’HS sur
5 regoit ce type de traitement au Canada®'. Compte tenu de la prévalence élevée
des problemes de santé mentale parmi les personnes atteintes d'HS, les services
psychologiques devraient étre considérés comme un aspect essentiel des soins.
Offrir un soutien psychologique virtuel pourrait permettre d'offrir plus efficacement
des soins holistiques aux personnes atteintes d'HS*.

Linadéquation de I'accés aux soins se traduit par une
utilisation fréquente des services d'urgence

Les temps d'attente prolongés et la pénurie de dermatologues limitent I'accés
des personnes atteintes d'HS a des soins de haute qualité. Les temps d'attente

avec lesquels doivent composer les personnes
atteintes d'HS pour voir un dermatologue ou un

Nous ne prenons pas chirurgien sont inacceptables; le temps d'attente
bien en charge les moyen au Canada est nettement plus long que dans
personnes a la clinique; les autres pays®'. Un dermatologue interrogé pour les
nous n‘avons tout besoins de ce rapport a indiqué que dans certaines
simplement pas assez parties du pays, le temps d'attente avant de voir un
de temps. La plupart dermatologue peut aller jusqu’a 12 mois®. Il a ajouté
d’entre nous tachent de que, dans son centre, les dermatologues disposaient
boucler en 10 minutes une  d'un temps limité & consacrer aux personnes
consultation qui devrait atteintes d'HS, ce qui restreint leur capacité a offrir
durer 45 minutes. des services de soutien®. Afin de pallier ce manque,

le centre a produit une brochure électronique a

transmettre aux personnes atteintes d'HS pour les
SUSAN POELMAN, . g . : .
FONDATION CANADIENNE DE informer sur I'alimentation, le soin des plaies et la

LHIDRADENITE SUPPUREE prise en charge de la douleur.

La rémunération insuffisante des dermatologues
qui prennent en charge des personnes atteintes d'HS accentue les difficultés
d’accés. D'apres un spécialiste de I'HS interrogé aux fins de ce rapport, le systeme
actuellement utilisé pour rémunérer les dermatologues canadiens peut faire en sorte
qu'il leur est financiérement difficile de recevoir les personnes atteintes d'HS en




Quels facteurs liés au systeme et a la politique peuvent faire
obstacle aux meilleures pratiques en matiere de soins?

consultation®. Les consultations liées a I'HS peuvent étre nettement plus longues
que la consultation moyenne, mais les dermatologues ne sont pas rémunérés en
conséquence, de sorte qu'il peut étre difficile de couvrir les dépenses associées
aux soins prodigués®***, ce qui peut dissuader les dermatologues d'offrir des
consultations exhaustives aux personnes atteintes d'HS®.

Les problémes entourant I'accés aux soins peuvent augmenter la dépendance
vis-a-vis des services d'urgence, ce qui peut étre a la fois coliteux et
chronophage. Les difficultés concernant I'accés aux services d'un dermatologue
peuvent contribuer a la fréquence élevée des visites a I'urgence?®#’. Un sondage
de 2020 a révé
pour leurs symptémes, dont 10 % plus de 10 fois®'. Les admissions a |'urgence

é que 59 % des Canadiens atteints d'HS s’étaient rendus a I'urgence

représentent un fardeau financier important pour le systéme de santé et soulignent
I'importance de bien prendre en charge I'HS pour réduire les colts®. Les admissions
a l'urgence peuvent également étre tres chronophages pour les patients, d’apres
une personne atteinte d'HS interrogée pour les besoins du rapport®. Il est possible
d’envisager tout un éventail de stratégies pour réduire la dépendance vis-a-

vis des services d'urgence, notamment le recours a des rendez-vous virtuels en
dermatologie, une solution préconisée par |'’Association canadienne de dermatologie
pour certaines affections, et 'accés a des rendez-vous d’urgence dans les centres qui
traitent I'HS*3. Afin d'alléger le fardeau des personnes atteintes d’HS, un centre leur
remet une carte d'information qui contient des renseignements sur la maladie et les
soins qui conviennent le mieux a la personne®. Cette carte peut étre montrée aux
professionnels de la santé pour réduire le temps passé a I'urgence et améliorer la
qualité des soins prodigués®.
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Recommandations a |'attention des
décideurs politiques

LHS impose un lourd fardeau aux personnes qui en sont atteintes au Canada, les
barriéres liées a la politique les empéchant d'accéder a des soins de haute qualité.

Afin d'améliorer la vie des personnes atteintes d'HS, les décideurs politiques

canadiens devraient tenir compte des recommandations suivantes :

Déployer des programmes d'information sur I'HS ciblant les professionnels
de la santé pour mieux faire connaitre la maladie, accélérer le diagnostic et
réduire la stigmatisation des malades qui interagissent avec les services de santé.

Lancer un guide sur |'auto-prise en charge sécuritaire des symptémes d'HS
pour aider les patients a mieux prendre en charge leur maladie sans risque.

Intégrer des services de soutien psychologique au parcours de soins des
personnes atteintes d'HS, en reconnaissant les répercussions importantes de la
maladie sur la santé mentale.

Mieux rémunérer les professionnels de la santé qui soignent I'HS compte
tenu de la nature complexe des consultations.

Remettre a toutes les personnes atteintes d'HS une carte d’'information sur
leurs besoins individuels afin de faciliter les soins d'urgence si elles devaient
y avoir recours.

Faire en sorte que tous les centres qui offrent des soins aux personnes
atteintes d'HS réservent des rendez-vous en dermatologie pour garantir
un acces aux soins dermatologiques d’urgence et proposent également des
rendez-vous virtuels.
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