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I Cette brochure est destinée aux personnes atteintes de prurigo nodulaire.
Elle a pour but de vous accompagner tout au long de votre parcours de
soin.

En vous apportant les connaissances essentielles sur votre maladie, ses
mécanismes, ses symptomes et les différentes options de prise en charge
que votre médecin pourra vous proposer, vous pourrez devenir un véritable
acteur dans la gestion de votre maladie.

Vivre avec un prurigo nodulaire peut étre éprouvant sur les plans physique,
psychologique et social. Les démangeaisons intenses, les |ésions cutanées
parfois visibles, le cercle vicieux démangeaison—grattage, les troubles du
sommeil, la fatigue et I'impact sur le moral et la vie quotidienne font partie
intégrante de la maladie.

En reconnaissant votre vécu, cette brochure a
pour objectif de vous apporter une meilleure
compréhension du prurigo nodulaire, de sa
prise en charge, et de vous proposer des
outils concrets pour vous aider a mieux vivre
au quotidien et améliorer durablement votre
qualité de vie.

Nous espérons gu'elle répondra a vos attentes
et a toutes les questions que vous vous posez.
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QU'EST-CE QUE LE PRURIGO NODULAIRE?

UNE MALADIE CHRONIQUE
DE LA PEAU QUI DEMANGE

Le prurigo nodulaire (PN), également appelé prurigo nodularis ou prurigo
chronique, est une maladie chronique de la peau qui provoque des
démangeaisons trés intenses.

Il se manifeste par des papules et nodules (lésions en relief), souvent
hyperkératosiques (épaissies), symétriques, et situés typiquement sur
le tronc et/ou les faces d'extension des membres. Ces |ésions peuvent
également étre linéaires ou regroupées en plagques ombiliquées. ™3

Le PN touche prés de 5 000 patients en France.

Il affecte surtout les adultes, avec un pic autour de
50-60 ans, une légere prédominance féminine et une
prévalence plus élevée chez les personnes a phonotype
foncé. *

Lorigine exacte du prurigo nodulaire n'est pas toujours clairement
identifiée, etil peut exister des affectionsassociées (cutanées, systémiques,
neurologiques ou psychiatriques).

Le PN peut coexister avec d'autres maladies d'hypersensibilité cutanée,
comme la dermatite atopique ou un prurit chronique d'origines diverses.3®

Il est généralement considéré comme une maladie de longue durée, qui
nécessite souvent une prise en charge au long cours.®

4 PN : Prurigo Nodulaire.

POURQUOI CA DEMANGE AUTANT ?
LE CERCLE VICIEUX

La démangeaison est définie comme une sensation qui donne envie de se
gratter.®

Dans le PN, la maladie s'auto-entretient souvent par un cercle vicieux
démangeaison—grattage, qui contribue a la chronicité. 3’

Des phénomeénes de sensibilisation neuronale participent a I'entretien des
démangeaisons et du comportement de grattage.3’

Cycle démangeaisons-grattage >
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I8 QU'EST-CE QUE LE PRURIGO NODULAIRE?

LES SYMPTOMES : CE QUE L'ON VOIT

ET CE QUE LON RESSENT

Le prurigo nodulaire est une maladie inflammatoire chronique qui
s'accompagne de démangeaisons trés intenses, parfois difficiles a
supporter.?4

Le grattage, souvent réflexe, joue un réle important dans l'apparition et
I'entretien des lésions de la peau.?

Q
2

Les démangeaisons peuvent étre séveres et toucher différentes
zones du corps, parfois de facon étendue.?®

Sur la peau, elles s'accompagnent de |ésions fermes et en relief,
appelées papules ou nodules, qui peuvent étre cro(teuses,
abimées par le grattage et parfois saigner.2’

Les nodules sont le plus souvent répartis de maniere symétrique,
sur des zones facilement accessibles au grattage, comme les bras,
les jambes et le tronc.?®

Le nombre de Iésions peut varier d'une personne a l'autre : il peut
étre élevé, allant de quelques-unes a plusieurs centaines, et leur
taille varie : certaines lésions sont petites, et les nodules peuvent
dépasser 1cm et aller jusqu'a environ 3 cm.?”

Enplusdesdémangeaisons, certainespersonnes peuventressentir
des douleurs, des sensations de brilure ou de picotements, qui
contribuent a I'inconfort au quotidien.”®

LES FACTEURS DECLENCHANTS
OU AGGRAVANTS

Les symptdmes du prurigo nodulaire peuvent varier dans le temps et étre
aggravés par certains facteurs?, tels que : 24510

55,
o

%89

3%

La chaleur, |la transpiration, les frottements et l'irritation de la peau
peuvent intensifier les démangeaisons.

Les vétements serrés ou les matiéres irritantes peuvent favoriser
le grattage.

Lasécheresse cutanée peutégalementrendrelapeauplussensible
et réactive, contribuant a 'aggravation des démangeaisons.

Le stress, les @motionsintenses ou les périodes de fatigue peuvent
aussi accentuer la sensation de démangeaison chez certains
patients et provoquer le cercle vicieux démangeaisons—grattage.

Identifier ses propres facteurs déclenchants et en parler avec son médecin
fait partie intégrante de la prise en charge.”

Luttons contre les idées recues !
Le prurigo nodulaire n'est pas:

contagieux,

une allergie simple,

causé par un manque d'hygiéne,
de votre responsabilité.

U



I QUEST-CE QUE LE PRURIGO NODULAIRE ?

LE DIAGNOSTIC ET LEVALUATION
DE LA SEVERITE

Le diagnostic du prurigo nodulaire est essentiellement clinique, c'est-a-
dire que votre médecin I'établit a partir de I'observation de votre peau et de
I'’échange avec vous sur vos symptémes.”’

Il existe trois signes principaux permettant d'établir le diagnostic de
prurigo chronique (dont fait partie le PN) :27

* la présence de lésions de la peau (papules ou nodules),

* des démangeaisons chroniques et intenses, qui durent depuis plus de
6 semaines,

* dessignesdegrattage répété, comme des écorchures ou des cicatrices.

Dans certaines situations particulieres, lorsque le diagnostic est difficile ou
pour éliminer une autre maladie, le médecin peut proposer des examens
complémentaires ciblés, comme une biopsie de la peau.®

La sévérité de la maladie et son évolution peuvent varier
d'une personne a l'autre.” Son évaluation ne repose donc pas
uniquement sur ce que l'on voit sur la peau.

Votre ressenti est un élément central de I'évaluation : il aide
le médecin a mieux comprendre comment la maladie vous
affecte et a adapter la prise en charge dans le temps.!

Le médecin tient compte :”

« del'intensité des démangeaisons,

+ de leur retentissement sur votre sommeil,

« de leur impact sur votre vie quotidienne, votre fatigue et
votre moral.

Pour mieux comprendre ce que vous ressentez, le
médecin peut sappuyer sur des échelles dévaluation des
démangeaisons (telles que les scores DLQI et NRS), qui
permettent de mesurer l'intensité des démangeaisons selon
votre propre perception.!

DLQI : score qui évalue le retentissement de la maladie sur la qualité de vie ;
NRS : échelle qui évalue la sévérité du prurit rapporté par le patient ;
8 PN : prurigo nodulaire.

AU-DELA DE LA PEAU,
UN RETENTISSEMENT GLOBAL

Le prurigo nodulaire est reconnu comme une maladie particuliérement
lourde a vivre. Ce fardeau est lié a l'association de démangeaisons
chroniques et intenses, du grattage prolongé et de lésions cutanées
persistantes.”’

Les démangeaisons peuvent étre sévéres, persistantes et parfois
difficiles a contréler?®, ce qui peut impacter de nombreux aspects de la vie
quotidienne.

Les démangeaisons persistantes peuvent notamment?:
* perturberle sommeil,

e affecter le moral et 'humeur,

e retentir sur les relations sociales et familiales.

Chez les personnes atteintes de prurigo nodulaire, il est fréquemment
rapporté3:

* une altération importante de la qualité de vie,
* avec des troubles du sommeil,

* une détresse psychologique,

* et parfois un sentiment d'isolement social.

Le prurigo nodulaire est généralement une maladie au long
cours, qui peut nécessiter une prise en charge durable.®

Il peut étre difficile a controéler avec les approches habituelles,
ce qui rend I'€ducation, le soutien et le dialogue régulier avec
Iéquipe soignante essentiels.

Exprimer ce que vous ressentez au quotidien (démangeaisons,
sommeil, fatigue, moral) fait donc pleinement partie de la
prise en charge.



2.

COMMENT SE FAIT LA PRISE EN CHARGE ?

LES SOINS QUOTIDIENS:
UN TRAITEMENT DE FOND INDISPENSABLE

Les émollients comme mesure de base

Le prurigo nodulaire s'inscrit souvent dans un cercle vicieux
"démangeaisons—grattage—-aggravation”, et toute stratégie qui aide a
protéger la peau et a réduire le grattage est donc essentielle. 237

Prendre soin de sa peau au quotidien permet de restaurer la barriére
cutanée, limiter la sécheresse et de mieux supporter les démangeaisons.?*

Les émollients (crémes ou baumes hydratants) font partie des mesures de
base. lls doivent étre appliqués régulierement, y compris lorsque la peau
semble plus calme, afin de maintenir une bonne hydratation.?3”

Quand et comment appliquer les émollients ?

Les émollients doivent étre appliqués?°:
* touslesjours, y compris lorsque la peau semble aller mieux,
e surl'ensemble de la peau, et pas uniquement sur les zones atteintes,

°* une a deux fois par jour, selon la sécheresse de la peau et les
recommandations de votre médecin.

En période de poussée inflammatoire, les
émollients peuvent étre temporairement
moins bien tolérés sur les zones trés rouges,
abimées ou suintantes. lls seront alors repris
dés I'amélioration, en relais du traitement anti-
inflammatoire local.

10

QUELS PRODUITS UTILISER AU QUOTIDIEN ?

Il est recommandé d'utiliser42:
* des produits sans parfum, sans alcool et sans agents irritants,

* desémollientsspécifiquementformuléspourles peauxsensiblesoutres
seches, adaptés aux peaux sujettes aux démangeaisons persistantes.

Votre médecin ou votre pharmacien peut vous aider a choisir un produit
adapté a votre peau.

La toilette doit étre>*:

* courte, a l'eau tiede, avec une préférence pour les douches courtes au
lieu des bains

* réalisée avec des nettoyants doux comme les savons gras, et en évitant
les savons acides et les détergents

* suivie d'un séchage par tamponnement, sans frotter.

Les douches trop chaudes et trop longues
peuvent accentuer la sécheresse et les
démangeaisons ; il est donc préférable de
limiter leur durée.
Il est néanmoins tout a fait possible, et méme
recommandé, de prendre une douche ou
un bain pendant les périodes de poussée, a
0 condition d'utiliser des produits adaptés et de
réhydrater la peau immédiatement apreés. 2

1



2.

COMMENT SE FAIT LA PRISE EN CHARGE ?

LES DERMOCORTICOIDES : )
UNE UTILISATION RAISONNEE 257

Pour calmer l'inflammation de la peau et atténuer les démangeaisons, votre
médecin peut prescrire des créemes ou pommades anti-inflammatoires,
appelées dermocorticoides (corticoides locaux).

Dans certains cas, d'autres traitements locaux
peuvent aussi étre proposés, par exemple :

e des cremes anti-inflammatoires qui ne
contiennent pas de cortisone,

°* ou parfois des traitements pour aider
a mieux supporter les démangeaisons,
comme certains antihistaminiques.

Pour que le traitement soit efficace et sir, il est important de l'appliquer
exactement comme prescrit : sur les bonnes zones, a la bonne fréquence,
et pendant la durée recommandée.

Dans certaines situations, pour améliorer l'efficacité sur une lésion, le
médecin peut conseiller une application sous pansement, toujours sous
avis médical.

LORSQUE LES TRAITEMENTS LOCAUX SONT
INSUFFISANTS : RENFORCER LA PRISE EN CHARGE %%/

Quand les traitements locaux habituels ne suffisent pas, votre médecin
peut vous proposer d'autres solutions pour :

* traiter les nodules les plus inflammatoires,
e réduire les démangeaisons,

° et casser le cercle vicieux “démangeaisons—grattage”, parfois en
combinant plusieurs approches.

Selon votre situation, cela peutinclure :

* desinjectionslocalesdanscertainsnodules(corticoidesintralésionnels),
pour réduire l'inflammation d'une |ésion trés active,

* ouune photothérapie (traitement par lumiere ultraviolette), pour aider a
soulager la peau et les démangeaisons, sous supervision.

Selon les situations, des traitements locaux destinés a réduire les
démangeaisons peuvent aussi étre discutés.

12

QUAND LES‘DEMANGAEAISONS RESTENT
DIFFICILES A CONTROLER : AGIR SURLE
“CIRCUIT DE LA DEMANGEAISON" 37

Lorsque les démangeaisons restent persistantes ou tres difficiles a apaiser,
I'objectif est parfois d'agir sur les mécanismes nerveux impliqués dans la
démangeaison.

Dans ce cadre, certains traitements peuvent étre proposés selon les profils:
e destraitements utilisés pour calmer certains signaux nerveux,

° ou parfois des traitements qui aident a mieux vivre avec les
démangeaisons persistantes (ex: certainsantidépresseurs), notamment
lorsque le sommeil et le moral sont trés touchés.

Dans certaines situations, des traitements qui diminuent l'activité du
systéme immunitaire (immunosuppresseurs) peuvent aussi étre utilisés,
sous surveillance.

TRAITEMENTS SYSTEMIQUES ET CIBLES POUR
LES FORMES SEVERES %%

Quand lamaladie est sévere ou résistante aux étapes précédentes, l'objectif
est d'agir plus globalement sur les mécanismes de I'inflammation et de la
démangeaison, avec une surveillance médicale adaptée.

Le médecin peut alors discuter :

° des traitements ciblant certaines voies impliquées dans la
démangeaison,

* oudes biothérapies (traitements biologiques).

Face a ces différentes options de prise en charge, votre
médecin vous aidera a choisir la stratégie la plus adaptée a
votre situation, et a l'ajuster au fil du temps en fonction de
évolution de vos symptdmes. N'hésitez pas a consulter votre
meédecin ou a lui demander conseil en cas de besoin.

13



COMMENT MIEUX VIVRE AVEC MON PRURIGO NODULAIRE ?

LES BONS GESTES POUR MIEUX SUPPORTER
LES DEMANGEAISONS ET APAISER LA PEAU

Dans le prurigo nodulaire, le grattage peut soulager sur le moment, mais il
entretient le cercle vicieux : la peau s'abime, s'épaissit, s'enflamme... et les
démangeaisons peuvent s'aggraver. 247

L'objectif n'est pas “d'arréter d'un coup”, mais de mettre en place des
stratégies anti-grattage pour protéger la peau au quotidien.

Protéger la peau pour limiter le grattage involontaire®
Quand une zone démange trés fort, la protéger peut aider, surtout la nuit :
* porter des vétements protecteurs (manches longues, matieres douces),

e couvrir les nodules avec des pansements respirants si votre médecin le
conseille.

* Garder les ongles courts diminue le risque de |ésions et d'infection en
cas de grattage.

Calmer rapidement un « pic » de démangeaison>*

Lorsqu'une crise de démangeaison survient, le froid peut apporter
un soulagement simple : eau fraiche, serviette fraiche, poche froide
enveloppée dans un tissu (jamais directement sur la peau).

Eviter la chaleur (piéces trop chaudes, vétements trop chauds) peut aussi
aider certaines personnes.

Des gestes doux au quotidien®

Une toilette douce (produits lavants non irritants), suivie d'une hydratation
réguliere, aide a réduire l'irritation et I'inconfort. Choisir des vétements en
coton, éviter ceux qui serrent ou qui frottent peut limiter l'irritation.

Prendre en compte le stress 5"

Le stress peut amplifier la sensation de démangeaison chez certaines
personnes. Mettre en place des routines apaisantes (respiration, relaxation,
activité plaisir) peut aider au quotidien.
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SE MAQUILLER POUR SE SENTIR MIEUX ET
CAMOUFLER LES ROUGEURS

Le prurigo nodulaire n'empéche pas de se maquiller. Lobjectif du
camouflage cutané est de vous aider a mieux vivre avec les marques
visibles (rougeurs, traces, cicatrices), tout en respectant une peau parfois
fragile ou irritée.™

Préparer la peau avant le maquillage
Avant toute application, il est recommandé de :™

* traiter les Iésions actives avec les soins prescrits (et éviter de maquiller
une lésion suintante ou trés inflammatoire,

* appliquer le camouflage sur une peau propre et séche.

Siune zone est exposée au soleil, il est conseillé d'appliquer une protection
solaire avant le camouflage (puis d'attendre que le produit soit bien
absorbé).™

Choisir des produits adaptés

Le camouflage cutané utilise des produits trés pigmentés, congus pour se
rapprocher de la couleur de peau et couvrir une coloration ou une cicatrice.
lls sont différents du maquillage classique et, bien appliqués, peuvent étre
résistants a l'eau (utile au quotidien).™

En pratique, privilégiez des produits:
* tolérés par les peaux sensibles,

° et, si possible, testez d'abord sur une petite zone pour vérifier la
tolérance.

Précautions importantes
Le camouflage cutané ne doit pas étre appliqué sur:

e

NS N\
N \\\
une peau une peau une plaie ou une lésion
infectée inflammée unezonenon  nonévaluée
ou "avif" cicatrisée médicalement

15



COMMENT MIEUX VIVRE AVEC MON PRURIGO NODULAIRE ?

PRURIGO NODULAIRE ET SPORT:
L'ESSENTIEL A RETENIR

Pratiquer une activité physique quand on vit avec un prurigo nodulaire,
c'est souvent s'accorder un moment pour soi : bouger peut contribuer au
bien-étre général et aider a relacher la pression du quotidien.

Maisil arrive aussi que certaines personnes réduisent ou évitent le sport, car
la chaleur, la transpiration ou les frottements peuvent majorer I'inconfort
et les démangeaisons.

Pourquoi le sport peut aggraver les symptomes ?

Avec un prurigo nodulaire, certains facteurs liés a l'effort peuvent
déclencher ou amplifier les démangeaisons 5?2 :

* lachaleur (piece trop chaude, vétements trop chauds),
* latranspiration et I'numidité
¢ lesfrottements (vétements serrés, matiéres irritantes)

Conseils pratiques pour continuer le sport25?

Avant l'effort :

* Choisissez des vétements respirants et doux
(ex. coton) et évitez la laine ou les matiéres
irritantes, <

o Evitez, si possible, les températures extrémes et
les environnements trop chauds.

Pendant l'effort:

* Sivous transpirez, essayez de limiter l'irritation
en évitant les frottements et en privilégiant des
matiéres adaptées (doux/respirant),

* Si la chaleur vous géne, faites des pauses et
cherchez un environnement plus frais quand
c'est possible.

Aprés l'effort :

* Prenezunetoilette douce avec un produit lavant
non irritant, puis appliquez un émollient pour
aider a réhydrater la peau et limiter l'irritation.

16

AMELIORER SON SOMMEIL POUR MIEUX VIVRE

Les troubles du sommeil sont fréquents chez les personnes atteintes de
prurigo nodulaire. Les démangeaisons peuvent avoir un impact majeur sur
la qualité de vie en perturbant le sommeil, I'humeur et la vie sociale. *¢

Le manque de sommeil peut aussi accentuer la fatigue, l'irritabilité et
rendre les journées plus difficiles.™

Des mesures générales peuvent vous aider a mieux dormir 24512 ;

* Rester au frais : éviter d'avoir trop chaud la nuit, car la chaleur peut
intensifier les démangeaisons chez certaines personnes.

* Porter des vétements de nuit doux et respirants (ex. coton) pour limiter
les frottements et l'inconfort.

e Mettre en place des stratégies "anti-grattage” : ongles courts,
éventuellement vétements protecteurs (manches longues, gants) et
protection des nodules (pansement respirant si conseillé) pour limiter
le grattage involontaire pendant la nuit.

* Apaiser une crise de démangeaisons avec du froid (ex. serviette fraiche)
peut aider a passer un cap.

* Favoriser des activités relaxantes (respiration, méditation, yoga doux,
lecture..) : la gestion du stress peut faire partie des aides utiles au
quotidien.

Conseils d'aménagement de votre chambre?

e Garder une chambre plutét fraiche, calme et sombre (le confort
thermique aide souvent en cas de démangeaisons).*

° Réserver autant que possible la chambre au sommeil (et éviter les
stimulations inutiles au lit).

* Sivous étes sensible aux frottements, privilégier des draps doux et des
vétements de nuit confortables.*

Quand en parler a votre médecin ?

Si les démangeaisons perturbent fortement vos nuits, ou si vous vous
sentez épuisé(e) ou en difficulté moralement, en parler au médecin fait
pleinement partie de la prise en charge : le prurigo nodulaire peut avoir
un retentissement psychologique mais il existe des solutions pour vous
accompagnetr.

17




CONTACTS UTILES

ASSOCIATION FRANCAISE
PRURIGO NODULAIRE (AFPN)

Site internet : https://www.franceprurigonodulaire.com

Prurige: Nodulaire

Fondée en 2019, IAFPN agit pour:

18

Informer les patients, leurs proches et les professionnels de santé
avec des contenus clairs et validés.

Soutenir les personnes atteintes, a travers une écoute bienveillante et
un réseau d'entraide.

Accompagner la recherche sur le prurigo nodulaire en relayant les
études cliniques et en participant aux réflexions scientifiques.

Représenter les patients auprés desinstances médicales et publiques.

Faire reconnaitre les conséquences physiques, psychologiques et
sociales de cette pathologie.

« LAFPN est heureuse d'avoir pu participer a Iélaboration
de cette brochure. A travers ce guide, nous proposons
des informations claires et des conseils pratiques.
LAFPN fait entendre la voix des patients et améliore le
parcours de soins.

Ensemble nous sommes plus forts ! »

Dr Christine PATRAS de CAMPAIGNO
Présidente AFPN
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Depuis plus de 40 ans, le laboratoire Galderma s'engage en
dermatologie afin de répondre aux besoins des patients.

En collaboration avec les professionnels de santé et les
associations, il propose des documents et des outils
pratiques adaptés, pour accompagner les patients et

contribuer a 'amélioration de leur qualité de vie tout au

long de leur parcours de soins.
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