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La réalité nue : découvrir les 
répercussions dévastatrices de 
la pelade
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Les cheveux jouent un rôle essentiel dans la construction de l’identité personnelle et collective, véhiculant 
des messages sur l’âge, le sexe, la culture, l’origine ethnique et le statut social. Les répercussions économiques 
considérables de l’industrie des soins capillaires, qui se traduisent par des milliards de dollars dépensés en 
produits et en soins dans les salons de coiffure, soulignent l’importance culturelle et sociétale des cheveux.

La diversité des coiffures et des styles capillaires symbolise depuis longtemps le pouvoir, la transformation 
et l’expression de soi dans diverses cultures et à travers différentes époques.1 Que ce soit dans les mythes, 
les textes religieux ou les médias modernes, les cheveux bien soignés sont célébrés et souvent associés à 
l’attractivité et au statut social.

Pour les patients atteints de pelade (alopécie areata), la perte de cheveux est source d’une forte 
stigmatisation, imposée aussi bien par la société que par les patients eux-mêmes. Les répercussions sur 
l’estime de soi et l’identité sont profondes. De nombreux patients éprouvent un sentiment intense de perte, de 
chagrin et de honte. Il est important d’étudier les répercussions de la pelade sur la vie des patients dans de 
nombreux domaines. Une prise en charge holistique, alliant traitements médicaux efficaces, aide psychologique 
et stratégies de camouflage appropriées, est essentielle pour améliorer la qualité de vie (QdV) des personnes 
atteintes de pelade.
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Introduction

La pelade est une maladie auto-immune qui 
touche les follicules pileux. Elle affecte environ 2 % 
de la population.2 Elle peut se développer à tout 
âge et concerne des patients de tout sexe et de 
toute origine ethnique. Sur le plan clinique, elle se 
présente sous de nombreuses formes différentes, 
notamment le sous-type par plaques (ou localisé) 
observé dans environ 70 % des cas, l’alopécie 
totale (perte de tous les cheveux) ou universelle 
(perte de tous les cheveux et des poils du corps) 
observée dans 15 à 25 % des cas, et des formes 
plus rares, telles que la forme diffuse, la forme 
réticulaire (plaques étendues confluentes) et les 
variantes ophiasis (motif périphérique en forme 
de bande) et sisaipho. Les ongles sont touchés 
chez environ 30 % des patients (par exemple, 
ponctuations en dé à coudre et trachyonychie), ce 
qui aggrave le pronostic.4 

L’outil SALT (Severity of Alopecia Tool) est 
couramment utilisé dans les essais cliniques pour 
évaluer l’ampleur de la perte de cheveux, sur 
une échelle allant de 0 à 100 %.5 Un score SALT 
supérieur à 50 est généralement défini comme 
une maladie grave et indique souvent la nécessité 
d’entreprendre une thérapie systémique.5 Bien 
qu’il existe plusieurs autres outils d’évaluation 
clinique, la plupart ne tiennent pas compte des 
répercussions sur la QdV des patients. La QdV est 
un indicateur important, car deux patients ayant 
des scores SALT identiques peuvent présenter 
des différences considérables en termes de 
répercussions sur leur QdV. Il est donc important 
de tenir compte du point de vue du patient lors de 
l’évaluation de la gravité de la maladie.

Répercussions sur la qualité de vie 

La pelade a des répercussions importantes 
sur la QdV des adultes et des enfants, puisque 
plus de 75 % des patients présentent des troubles 
plus ou moins importants et jusqu’à un tiers d’entre 
eux signalent des effets extrêmement graves.6,7 
Par rapport à d’autres affections telles que 

l’alopécie androgénétique ou le psoriasis, la pelade 
a des répercussions nettement plus importantes 
sur la QdV. Outre la perte de cheveux, des 
troubles fonctionnels peuvent également survenir, 
tels qu’une sensibilité accrue aux conditions 
météorologiques avec un risque de coup de soleil 
sur le cuir chevelu et d’irritation oculaire due à la 
perte des sourcils et des cils. 

Les répercussions de la pelade sur la 
QdV sont influencées par plusieurs facteurs 
démographiques et cliniques. Les patients plus 
jeunes et les femmes ont tendance à avoir une 
QdV moins bonne. Des facteurs tels que la gravité 
et l’ampleur de la perte de cheveux, notamment 
une atteinte plus étendue, une durée plus longue 
de la maladie, des récidives multiples et une perte 
de pilosité au niveau des sourcils et des cils, 
sont associés à des résultats moins bons.7 Il est 
intéressant de noter qu’il existe des divergences 
entre les évaluations des patients et celles des 
médecins, la gravité autoévaluée par les patients 
étant un indicateur plus précis de la détérioration 
de la QdV. Ainsi, les effets négatifs sur l’image de 
soi jouent un rôle important dans la perception du 
fardeau de la maladie par le patient.

La pelade affecte tout particulièrement les 
dimensions émotionnelles et sociales des mesures 
de la QdV. Les adultes et les enfants atteints de 
pelade signalent souvent des problèmes de santé 
mentale, d’interactions sociales et de relations 
familiales. Ces répercussions concernent non 
seulement le patient, mais aussi les membres de 
sa famille, comme en témoignent les répercussions 
importantes sur la QdV des parents.8 Les patients 
atteints de pelade ont souvent des difficultés à 
établir et à maintenir des relations amoureuses et 
peuvent cacher leur état, de crainte d’être rejetés 
ou perçus négativement. Dans les faits, jusqu’à 
un tiers des personnes ont mis fin à une relation à 
cause de la pelade.9 Tous ces facteurs contribuent 
au retrait social et à l’isolement, soulignant 
la nécessité d’améliorer la sensibilisation à la 
maladie et les systèmes de soutien au sein de la 
communauté médicale et de la société en général.
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Comorbidités psychiatriques 

La pelade a des répercussions considérables 
sur la santé mentale. Les nombreuses études 
montrent que 30 % à 68 % des patients adultes 
souffrent d’anxiété, de dépression ou d’autres 
symptômes psychologiques, soit des taux 
nettement plus élevés que ceux observés chez 
les personnes du même âge et du même sexe.7 Il 
est à noter que le fait de recevoir un diagnostic 
de pelade semble être en soi un facteur de risque 
de dépression,10 les patients présentant un risque 
de 30 % à 38 % plus élevé d’avoir une dépression 
pour la première fois et d’augmenter leur 
consommation d’antidépresseurs.11 Ces résultats 
sont particulièrement prononcés chez les femmes 
et les personnes âgées de 30 à 49 ans. La gravité 
de la dépression semble être corrélée à l’étendue 
de la perte de cheveux. La pelade a également 
été associée à des idées suicidaires chez 
13 % à 38,5 % des patients et à des tentatives de 
suicide chez 4,3 % d’entre eux.7,12

Outre la dépression, la pelade est associée 
à plusieurs troubles anxieux, notamment l’anxiété 
sociale (cliniquement pertinente chez 47,5 % des 
patients), qui conduit souvent à un retrait social 
important et à l’isolement.13 Ces troubles sont 
associés à un taux plus élevé de prescriptions 
d’anxiolytiques. Dans une étude par sondage, 
tous les participants ont déclaré présenter des 
symptômes d’anxiété et jusqu’à 66 % d’entre 
eux les ont qualifiés d’extrêmement graves.14 
Les patients pédiatriques atteints de pelade 
présentent également une anxiété de séparation, 
une anxiété généralisée et une phobie sociale par 
rapport à leurs pairs non atteints de la maladie. De 
plus, ce groupe présente des taux plus élevés de 
trouble du déficit de l’attention avec hyperactivité 
(TDAH) et de trouble obsessionnel compulsif 
(TOC) par rapport aux témoins.  

Chez les patients âgés, la pelade a été 
associée à un risque accru de démence, 
potentiellement liée à une diminution de la 
participation sociale.15 Ces résultats soulignent la 
nécessité pour les dermatologues d’envisager des 
évaluations complètes de la santé mentale et une 
aide psychologique dans le cadre de la stratégie 
de prise en charge des patients atteints de pelade.

Répercussions sur le travail, les 
études et d’autres aspects de la vie

Plus des deux tiers des patients ont déclaré 
que la pelade avait influencé des décisions 
importantes dans leur vie, notamment des choix 
liés à leurs relations, leurs études et leur carrière.9 
Les adultes atteints de pelade présentent des taux 
d’absentéisme au travail (56 %) et de chômage 
(82 %) nettement plus élevés que les témoins.9,16 
La pelade a également des répercussions sur les 
choix de carrière et les possibilités de promotion 
des patients. Ces conséquences peuvent 
être dues à des troubles mentaux d’apparition 
récente, un retrait social et une charge accrue 
liée à la planification des rendez-vous et des 
traitements. Les facteurs qui ont contribué à des 
taux plus élevés de chômage et d’absentéisme au 
travail sont notamment le fait d’être une femme, 
d’avoir une maladie modérée ou grave (selon 
les déclarations des patients) et de présenter 
une perte de pilosité faciale.7 La baisse de 
productivité au travail s’est révélée être associée 
au fardeau psychologique de la pelade et aux 
effets physiques de la perte de pilosité (tels que 
l’irritation oculaire liée à la perte des cils). 

De même, les enfants atteints de pelade 
font face à des problèmes considérables dans 
leur vie quotidienne. Environ la moitié des enfants 
touchés déclarent manquer l’école et éprouver 
des difficultés scolaires en raison de la détresse 
associée à la perte de leurs cheveux.9 Cette 
affection contribue également à la stigmatisation 
et à l’intimidation, en particulier chez les garçons 
et les personnes atteintes d’une forme localisée de 
la maladie, ce qui entraîne une baisse de l’estime 
de soi et un isolement social.17 Ces revers scolaires 
et sociaux ont souvent des répercussions à long 
terme, telles que la modification des projets de 
carrière ou d’études, les patients adaptant leur 
mode de vie pour gérer leur affection.

En raison du fardeau que représente la 
pelade, la plupart des patients (90 % des femmes 
et 72 % des hommes) se concentrent sur des 
techniques de dissimulation de leur perte 
de cheveux.9 En effet, les perruques sont 
fréquemment utilisées pour atténuer les effets 
visibles de la maladie. Ainsi, 86,7 % des patients 
déclarent les utiliser lors d’événements sociaux 
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et 55,9 % les portent en permanence.13 Ces 
stratégies sont très souvent chronophages, avec 
une moyenne de 10,3 heures de préparation par 
semaine, pouvant atteindre 13,7 heures pendant 
les périodes de forte activité de la maladie.9 
Malgré leur utilité pour éviter la stigmatisation, 
les perruques et les postiches sont associés 
à une gêne physique, des coûts élevés et une 
inquiétude permanente quant à leur perte et leur 
découverte par d’autres personnes. De plus, 
le besoin de dissimulation peut entraîner une 
réduction des activités physiques et sociales, 
car les patients pourraient éviter certaines 
situations – telles que la natation, le magasinage, 
voire de simples sorties – en raison de l’anxiété liée 
à leur apparence.

Fardeau financier 

Les patients atteints de pelade doivent faire 
face à un fardeau économique considérable, dont 
les coûts dépassent les frais médicaux directs et 
comprennent la perte de revenus (absentéisme), 
l’augmentation des primes d’assurance, les frais 
de transport ainsi que les dépenses liées aux 
perruques, aux produits cosmétiques et aux 
interventions. Aux États-Unis, les coûts annuels 
des soins de santé ont été estimés à plus de 
11 000 dollars américains, voire davantage pour les 
patients atteints d’alopécie totale ou universelle.18 
Les frais à la charge des patients varient 
considérablement, avec une dépense annuelle 
médiane d’environ 1 350 dollars américains 
(consultations médicales et compléments 
alimentaires)19 et des dépenses supplémentaires 
s’élevant en moyenne à 2 000 dollars américains 
par an pour les postiches et la psychothérapie.9 De 
nombreux patients ont déclaré avoir utilisé leurs 
économies ou réduit leurs dépenses essentielles 
(notamment pour l’alimentation et l’habillement) 
afin de faire face à ces coûts.

Conclusion

La pelade est plus qu’une question 
d’apparence : c’est une maladie auto-immune qui 
bouleverse la vie. Elle a des effets considérables 
sur le bien-être psychologique, le fonctionnement 
social, la réussite scolaire et professionnelle, 
ainsi que la stabilité financière. Le fardeau pèse 
sur toutes les tranches d’âge et les deux sexes, 
avec des conséquences souvent sous-estimées. 
Pour être efficaces, les traitements de la pelade 
doivent combiner l’accès à des thérapies fondées 
sur des données probantes et un soutien complet 
qui tient compte des répercussions émotionnelles, 
sociales et financières de la maladie. Seule 
une telle approche intégrée aura des effets 
bénéfiques significatifs non seulement sur les 
cheveux, mais aussi sur la confiance et la QdV des 
personnes touchées.
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