LE PRURIT DANS LA CHOLANGITE BILIAIRE PRIMITIVE (CBP)




INTRODUCTION

Cette brochure est destinée aux patients
atteints de Cholangite Biliaire Primitive
(CBP) ainsi qu’a leur entourage.

L’ensemble de ces éléments vous aideront,
nous l'espérons, a vous informer sur ce
symptdme fréquent, dans cette maladie,
gu’est le prurit (ou démangeaisons), et a
répondre aux questions que vous pourriez
VOus posetr.

Pr Olivier CHAZOUILLERES
Hépatologue a I’hépital St Antoine, Paris

Pr. Laurent MISERY
Dermatologue au CHU de Brest

Une association au service des patients :

Association albi (Association pour la Lutte
contre les maladies inflammatoires du foie
et des voies Biliaires)

3 rue Louis Le Vau 78000 Versailles

Site internet : www.albi-france.org

Adresse e-mail : info@albi-france.org
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LA CHOLANGITE BILIAIRE PRIMITIVE (CBP)

<7 Dénommaée Cirrhose Biliaire Primitive avant 2015.

<7 Maladie qui touche majoritairement les femmes (8 femmes pour 1 homme).

7 Diagnostiquée entre 30 et 70 ans avec un pic a la cinquantaine.

Q7 Souvent silencieuse et de découverte fortuite lors d’un bilan biologique hépatique perturbé.

C’est la maladie inflammatoire des « petits canaux biliaires » de P’arbre biliaire (non visualisés
par des examens radiologiques) alors que d’autres maladies touchent uniguement les « grands
canaux biliaires ». La Cholangite Biliaire Primitive fait partie des maladies cholestatiques, c'est-a-dire
des maladies caractérisées par une mauvaise élimination des acides biliaires.

L’arbre biliaire ou voies biliaires est un ensemble de canaux collectant la bile synthétisée dans le
foie jusqu’a son écoulement dans le duodenum.

Lobe hépatique droit Lobe hépatique gauche

Canal intra-hépatique droit Canal intra-hépatique gauche

Canaux hépatiques

Canal cystique!

Vésicule biliaire Canal pancréatique
extra-hépatique

Canal cholédoque

extra-hépatique Pancréas
: Duodénum
Les symptomes cliniques les plus fréquents sont : \

* LA FATIGUE souvent mal comprise et sous évaluée car non spécifique
et subjective.

» Les démangeaisons ou PRURIT avec des lésions de grattage disséminées
sur tout le corps mais principalement aux extrémités.




LE PRURIT : QU’EST CE QUE C’EST ?

41

Une sensation déplaisante conduisant

au besoin de se gratter.

Le prurit (ou démangeaisons) constitue un des symptomes trés fréquents
de la dermatologie. Le prurit a pour principales caractéristiques de :

7 Concerner la peau et certaines muqueuses ou semi-muqueuses
comme les levres et le nez.

Q7 Etre localisé sur une partie délimitée de peau ou bien étre généralisé.

‘ Q7 Se caractériser par une réponse spécifique : le grattage qui apparait comme la
seule solution pour apaiser cette sensation pénible. La réaction réflexe, qui est de
se gratter, ne soulage que trés momentanément le prurit ne le faisant pas dispa-
raitre complétement, mais temporairement.

WS’aggraver quand les démangeaisons persistent, car le grattage entraine généralement des
lésions douloureuses de la peau et des phanéres (cuir chevelu, poils, ongles) qui risquent de

se surinfecter.

Le vécu du prurit est toujours tres individuel et est trés variable
d'un sujet a lI'autre.

LE PRURIT : POURQUOI ?

Le prurit peut survenir au cours de maladies cutanées inflammatoires, de différentes maladies
(maladies du sang, neurologiques, psychiques, de la thyroide, du diabéte, etc...) ou suite a une
accumulation de substances potentiellement toxiques (acides biliaires dans les maladies du foie
ou lors de la grossesse mais aussi 'urée lors de maladies rénales). Il peut étre induit également par
des agents extérieurs (toxines, médicaments) ou apparaitre chez le sujet agé de plus de 70 ans.

Ainsi, les causes du prurit sont multiples : un nombre important
de circonstances peuvent étre associées a ces démangeaisons.

® PRURIT DERMATOLOGIQUE
(lié a une autre maladie cutanée)

CAUSE
PSYCHOLOGIQUE
(anxiété, dépression)

NOMBREUSES MALADIES
(rénales, hépatiques,
hématologiques,
endocriniennes, neurologiques

v o
SIDA...
) ‘PRURITH":
CAUSE TOXIQUE
A A

VIEILLISSEMENT .
(médicaments,

CUTANE T .
intoxication alimentaire)
CARENCES
METABOLIQUES
l GROSSESSE (fer, vitamines)



LE PRURIT DANS LA CHOLANGITE
BILIAIRE PRIMITIVE

Le prurit est souvent révélateur du diagnostic de la Cholangite Biliaire Primitive. C’'est un symptome
majeur de la maladie car 20 a 70% des patients développeront un prurit a un moment donné de
leur maladie mais les caractéristiques varient considérablement d’un patient a l'autre.

7 Le prurit peut apparaitre a n’importe quel stade de la maladie et peut fluctuer. Il N’y a pas de
corrélation entre la progression de la maladie et la sévérité du prurit. Sa disparition spon-
tanée est rare mais elle peut survenir alors méme que la maladie progresse.

7 Le prurit est souvent plus intense au niveau des bras
et des jambes, notamment au niveau des paumes
de mains et plantes de pieds. Il peut prédominer
également au niveau des zones de frottement.

%7 Lintensité des démangeaisons est plus
+ forte en fin de journée ou en soirée.

7 Le prurit peut étre responsable d’'une fatigue liée a une perturbation du sommeil.

V4 Enfin, les démangeaisons peuvent s’aggraver en période prémenstruelle ou chez la femme
enceinte.

¢ Cholestase : stagnation de |la bile dans le foie en raison d’'une diminution de son
évacuation par les canaux biliaires.

» Opioide : substance exercant une action comparable a celle de I'opium.

» Substances pruritogénes : médiateurs chimiques secrétés dans le corps qui sont a
Porigine du prurit.

* Terminaisons nerveuses : extrémités des nerfs qui se situent au niveau de la peau.
Leur role est d'enregistrer les différentes sensations : le chaud, le froid, la douleur...
Ainsi, lorsgue ces terminaisons nerveuses captent un message, elles le transmettent
au cerveau.



LE PRURIT : SUIVI ADAPTE

Ces poussées spontanées et imprévisibles peuvent altérer votre
bien-étre et nuire a votre vie personnelle et/ou professionnelle.
C’est pourquoli, vous devez consulter votre spécialiste de la
Cholangite Biliaire Primitive si ces démangeaisons persistent.

ET EVALUATION REGULIERE

La prise en charge peut en étre difficile et passe d’abord par la prise en
charge de votre maladie cholestatique car le meilleur traitement du prurit
est étiologique (c’est-a-dire traiter la maladie qui en est la cause principale).
Puis une approche multidisciplinaire peut-étre instituée, pour faciliter son traitement.

Votre médecin hépato gastro-entérologue évaluera

votre prurit, proposera une prise en charge adaptée, vous

orientera vers des confréres et assurera le suivi régulier. Les

étapes importantes sont :

e ’interrogatoire médical (répercussion sur le sommeil et
I’état général),

e ’évaluation des lésions induites par le grattage,

e ’examen clinique pour évaluer la topographie (diffuse ou
localisée) et I’évolutivité (permanente ou par crise).

Une consultation avec un dermatologue pourra vous
étre proposée par votre médecin spécialiste siles démangeai-
sons perdurent.

Le grattage risque d'entrainer des lésions douloureuses
nécessitant des traitements spécifiques (traitement derma-
tologique et/ou traitement cosméto-émolliant).

@._)

Approche plu ridisciplinaire
autour d u patient
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Un soutien par un(e) psychologue, professionnel(le) de

I’écoute pourra étre proposé par votre médecin spécialiste.

e Le prurit a une composante psychique importante, que
traduit I'extréme variabilité du ressenti d'une personne a
I'autre.

e Le stress ou l'anxiété peuvent aggraver le prurit, et méme

étre le facteur le plus important dans son déclenchement,

sa persistance et son aggravation.

Plus un prurit dure, plus la composante psychologique

est présente. Quand le prurit s’est installé parfois depuis

plusieurs années, le geste de grattage devient automatique.

Vous pourrez recevoir lors de votre consultation, un

soutien et des conseils, pour vous aider a modifier vos

comportements.

En fonction de I'établissement oU vous étes suivi, vous
pourrez bénéficier d’'un accompagnement par

Leur réle est:
» D’aider les personnes atteintes de maladie chronique et leur
entourage a comprendre leur maladie et leurs traitements,
* De coordonner vos soins avec les autres soignants et,
* De maintenir ou d'améliorer votre qualité de vie notamment
a la suite de complications ou de symptémes.



Pour une prise en charge adaptée, signalez, évaluez et décrivez votre prurit ainsi que son reten- Un conseil : tracez un trait sur

tissement dans votre quotidien a votre médecin. I’échelle, au crayon de papier, | | ‘ | | |
afin de pouvoir répéter I'opération /
La mesure de Pintensité du prurit est difficile car subjective. Mais elle ne peut étre faite que par a chaque évaluation, et reportez @ d) é) é) @ @ (6) (7) (8) (9) (10
vous-méme. le chiffre correspondant dans le
Plusieurs méthodes d’évaluation de l'intensité du prurit existent méme si elles ne sont pas tableau ci-dessous.

spécifiqgues de la Cholangite Biliaire Primitive.

Evaluation Evaluation Evaluation
. . . . e . . . Date Date Date A
Il existe un outil d’auto-évaluation, appelé Echelle Visuelle Analogique ou E.V.A qui permet de ge O a 10 de 0 210 de 0a10
quantifier, par vous-méme, le degré de sévérité d’'un symptéme. Exemple 10/10/17 -

Grace a cette échelle, vous pouvez mesurer I'intensité de votre prurit. Avec ce langage commun
de mesure, en évaluant régulieérement votre symptéme (a une fréquence a déterminer avec votre
médecin), votre médecin pourra suivre I'’évolution de son intensité (amélioration ou aggravation)
ce qui lui permettra d’adapter la prise en charge thérapeutique.

A vous d’évaluer sur IP’échelle E.V.A Avec O = absence de démangeaison
numérotée de O a 10, le chiffre qui décrit le 1-3 = intensité légére
mieux Pintensité de votre prurit 4-6 = intensité modérée

7-8 = intensité sévere
9-10 = intensité insupportable.

Aucune Démangeaison
démangeaison la pire imaginable

50D ® 0




POUR COMPLETER ET VOUS AIDER
A CARACTERISER VOTRE PRURIT

AVANT VOTRE CONSULTATION, vous pouvez également vous appuyer sur ce questionnaire
rapide. (5-D Pruritus Scale, traduit et adapté en francais)

Un conseil : cochez les cases qui vous semblent justes au
crayon de papier afin de pouvoir répéter 'opération avant
chaque consultation.

@ 1. DUREE @ 2. INTENSITE
Durant les deux derniéres semaines, Précisez I’intensité des

combien d’heures par jour avez-vous démangeaisons au cours
eu des démangeaisons ? des deux derniéres semaines

O Moins de 6 heures par jour O Absente

O 6 a12 heures O Légeére

O 12 218 heures O Modérée

O 18 a 23 heures O Sévere

O Toute la journée O Insupportable

3. RETENTISSEMENT

Evaluez I'impact des démangeaisons sur les activités suivantes au cours des deux

derniéres semaines :

SOMMEIL
O N’est jamais affecté
Est occasionnellement affecté

Est fréguemment affecté

© O O

Retarde 'endormissement et me
réveille occasionnellement

O

Retarde 'endormissement et
me réveille souvent

LOISIRS, VIE SOCIALE

O Je ne me sens pas concerné(e)
O Ne sont jamais affectés

O Sont rarement affectés

O Sont occasionnellement affectés
O Sont fréguemment affectés

O Sont toujours affectés

MENAGE, COURSES

O Je ne me sens pas concerné(e)
O Ne sont jamais affectés

O Sont rarement affectés

O Sont occasionnellement affectés
O Sont fréequemment affectés

O Sont toujours affectés

TRAVAIL, ETUDES

O Je ne me sens pas concerné(e)
O Ne sont jamais affectés

O Sont rarement affectés

O Sont occasionnellement affectés
O Sont fréeguemment affectés

O Sont toujours affectés

suite du questionnaire >>>



@ 4. LOCALISATION
Au cours deux derniéres semaines, notez la/les localisation(s) des démangeaisons.

Si la partie du corps, qui est concernée, n’est pas listée, choisissez celle qui est la plus

proche :
O Cuir chevelu O Dos des pieds, orteils
O Visage O Plantes des pieds
O Poitrine O Paumes des mains
O Abdomen O Dos des mains, doigts
O Dos O Avant bras
O Epaules O Bras
O Cuisses O Enregard des vétements qui frottent (ceinture, sous-vétements)
O Membres inférieurs O Plide l'aine



DES CONSEILS PRATIQUES OU UN . . . .

CHANGEMENT DE STYLE DE VIE PEUVENT Résister a la tentation de se gratter

CALMER VOS DEMANGEAlSONS \Vfell~{5 ' Coupez vos ongles court pour réduire les Iésions de grattage.
LES FAIRE DISPARAITRE

7 Grattez [égérement ou appuyez tout autour de la zone irritée, mais pas directement
dessus. En effet la pression ou la stimulation d'une autre zone peut détourner votre
attention des démangeaisons et soulager un peu la douleur.

7 Enveloppez un glagon dans une compresse stérile ou un gant de toilette propre
Profiter de sa toilette pour I’appliquer sur la zone de peau qui vous démange. Une compresse humide

pour calmer ses démangeaisons froide peut aussi vous aider a vous soulager.

N Essayez de trouver une distraction pour oublier les démangeaisons

%7 Prenez un bain tiede, plutét gu’'une douche. Lavez-vous seulement a la fin, . - _
en occupant vos mains, en utilisant par exemple une balle anti-stress.

pour ne pas rester a tremper dans une eau savonneuse, surtout si vous avez
une peau qui a tendance a étre séche.

7 Sivous prenez une douche, privilégiez ’eau froide afin de soulager la douleur
déclenchée ou exacerbée par la chaleur et la température du corps (la nuit).
Eviter les facteurs aggravants dans son quotidien
<7 Evitez de frotter trop votre peau.
7 Portez des vétements amples en fibres naturelles pour éviter les irritations
%7 Utilisez un savon doux, hypoallergénique sans colorant et sans parfum, qui résultent de frictions. Le coton est le tissu le plus doux et le plus frais a
contrairement aux savons antibactériens, antiseptiques ou déodorants porter sur des irritations, car il ne va pas irriter la peau et il la laissera respirer.
qui sont trop forts et qui agressent et irritent la peau. Le port des vétements en laine ou les vétements trop serrés est a proscrire.

7 Hydratez votre peau, immédiatement aprés le bain ou <7 Privilégiez les lessives hypoallergéniques, sans colorant et sans parfum. Les lessives parfumées
la douche, en appliquant une creme hydratante non parfumeée contiennent souvent des produits chimiques qui peuvent exacerber une peau déja irritée.
pour éviter l'évaporation de l'eau dans votre peau. Il n'est
pas suffisant de boire beaucoup, la peau doit étre également 7 Protégez vos mains contre les produits toxiques, comme I'eau de Javel, le savon
hydratée de |'extérieur. a vaisselle et autres produits nettoyants, en portant des gants pour le ménage
et nettoyage.

<7 Humidifiez I'air de la maison car la sécheresse de I'air ambiant est une des causes
importantes de sécheresse de la peau.




Apprendre a se détendre
pour rechercher la sérénité

< Réduisez votre stress et votre anxiété.
Le stress fait augmenter le taux de cortisol
dans votre flux sanguin, ce qui rend la peau
plus sensible aux infections et provoque une
réponse inflammatoire.

%7 Diminuez votre stress avec des activités qui
apportent un bien-étre (massage, promenade
en forét, ...) et/ou des thérapies qui permet-
tent de lacher prise (relaxation, méditation,
sophrologie, hypnose, ...).

Si vous souffrez de stress ou d'anxiété chronique et que vous étes
intéressé(e) par ce type d'approche, demandez conseil a votre
médecin qui vous orientera vers un professionnel de confiance
formé a I'approche de la technique qui vous intéresse.

VOS QUESTIONS A POSER
AVANT VOTRE CONSULTATION ?

Intercept Pharma France SAS
19 boulevard Malesherbes
75008 Paris

Information médicale
Tél: 0176 70 10 49
E-mail : medinfo@interceptpharma.com
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