
Incurie, les conséquences
Incurie : on ne s’improvise pas neurologue ! Un témoignage
envoyé par une famille de patient résidant quelque part en
France. Nous avons anonymisé les noms des patients et des
établissements hospitaliers. Une plainte est en cours nous
écrit l’épouse d’un patient, J. P …, plainte adressée à la
Commission des Usagers de l’Hôpital privé d’Ar … 

La plainte de Mme J. P …

Elle concerne mon mari P … Gaston, né le 26 février 1941.
Il a été admis, trois fois aux urgences de l’hôpital privé
d’Ar …, le 29 décembre [2023], le 4 janvier, et le 7 janvier
[2024],  suite  à  l’apparition  de  chutes  et  paralysie
progressive.

Le 7 janvier je rappelle le SAMU qui envoie rapidement une
ambulance, je demande aux ambulanciers de conduire directement
mon mari au service de neurologie de l’Hôpital R …, après
avoir pris contact avec le médecin, ils refusent et préfèrent
le ramener au service des urgences d’Ar …         
Le lendemain 8 janvier, le service m’appelle pour venir le
chercher ( sans proposition de transport , sans ordonnance
pour un lit médicalisé ) alors qu’il est entièrement paralysé!
     
Je  reçois  un  compte  rendu  d’hospitalisation,  daté  du  11
janvier 24, alors qu’il est rentré à domicile le 8/01 !!!   
Cette situation est choquante et dénote ,non seulement une
grave négligence mais une mauvaise coordination du service.
Le 9/01, le médecin traitant prépare une ordonnance pour un
lit médicalisé que j’ai dans l’après-midi. Il ne bouge plus.
Il a une sonde urinaire. Il commence à avoir des problèmes de
déglutition  il  commence  à  respirer
difficilement.               

https://syndrome-guillain-barre.fr/2024/02/06/incurie-les-consequences/


Son état empirant ,le médecin traitant l’envoie au service des
urgences à la Clinique V … le 11 janvier.
Il est tout de suite, transféré en soins de suite et de
réanimation à l’hôpital R …, où il reste plusieurs jours dans
un état critique, avec un diagnostic avéré de syndrome de
Guillain Barré.

Diagnostic qui a été nié le 4 janvier dans le compte rendu du
passage aux urgences de l’hôpital privé d’Ar … ( avec quels
tests? A-t-on pratiqué un électromyogramme?).             
Il a perdu trois jours précieux dans cette maladie qui demande
une rapide prise en charge pour éviter des séquelles.   
Il a été reconnu en affection longue durée à partir du 4
janvier 2024.

Merci de prendre en compte cette plainte qui sera adressée
également à l’ARS et à l’ONIAM

Notre avis sur cette plainte

Mon témoignage personnel
J’ai  personnellement  vécu  une  aventure  semblable  à
Montpellier. Lors de ma première chute le 28 septembre 2019
devant  mon  garage,  j’ai  été  conduit,  paralysé,  par  les
pompiers  du  SDIS,  vers  une  clinique  privée  qui  m’a  fait
tranférer dans une seconde clinique privée où j’ai été examiné
et passé dans un IRM. On m’a renvoyé chez moi le matin du
dimanche 29 septembre avec un RV pour un électromyogramme dans
deux semaines ! Le lundi 30 septembre au matin, je contacte et
informe mon médecin traitant. Je suis faible, je marche en
canard. L’après-midi je me retrouve immobilisé, assis sur mon
siège de WC ! Grosse hilarité du SAMU : « il est coinçé dans
les chi … » Ma femme est partie chez mon médecin chercher un
bon de transport d’ambulance privée : je suis attendu aux
urgences neurologiques de notre CHU « Gui de Chauliac ». Ce

https://www.auvergne-rhone-alpes.ars.sante.fr/ain-01-0
https://www.oniam.fr


sont des ambulanciers privés qui m’ont levé de mon siège et
installé dans leur ambulance. A 19h30, courgette immobile,
paralysé sauf des mains, je suis pris en charge en hôpital
public. Je serais diagnostiqué le 2 octobre dans le service de
neurologie, confié aux kinés puis en route vers le service
d’hématologie  et  la  machine  à  plasmaphèrèse  (échanges
plasmatiques). Il n’y a eu que trois jours de perdus dans des
cliniques ignorantes, non équipées.

D’autres témoignages.

L’avis du docteur Ivan Kolev, neurologue-
urgentiste
Le Docteur Ivan Kolev est neurologue à Saint-Brieuc, CENTRE
HOSPITALIER  YVES  LE  FOLL   à  Saint-Brieuc.   Il  est  aussi
Coordonateur médical du Centre de Resources et de Compétence
SLA BRETAGNE – Centre Hospitalier de Saint-Brieuc. Il sait
comment  fonctionnent  les  urgences,  il  a  publié  en  2009
intitulé « Le syndrome de Guillain-Barré au service d’accueil
des urgences : difficultés diagnostiques et prise en charge
initiale » (Urgences 2009). Il écrit page 91 :

« une prise en charge thérapeutique précoce influe sur le
pronostic  »  et  page  105  (Conclusion)  «  Un  retard
diagnostique  ou  la  méconnaissance  des  diagnostics
différentiels peuvent avoir des conséquences dramatiques.
Le rôle du médecin des Urgences est donc essentiel dans
cette pathologie ».

Je mesure ma chance personnelle d’avoir eu un médecin traitant
qui a su détecter le SGB et a su contourner le couple SAMU-
SDIS.  J’ai  récupèré  à  99%.  Pourquoi  envoie-t-on
systématiquement des patients vers des neurologues qui ont
oublié  ce  qu’on  leur  a  enseigné  sur  une  maladie  rare,
autoimmune, potentiellement mortelle. La conclusion du Dr Ivan
Kolev est pertinente. Nous la faisons nôtre. Nous voulons la
faire circuler et la faire connaître dans tous les SAMUs de

https://syndrome-guillain-barre.fr/nouvelles/


France et de ses territoires. 

Raymond GIMILIO
Président AFSGB

 

Une  illustre  patiente  :
Céline Dion
Nous saluons ici Madame Céline Dion. Nous voulons ici lui
faire une ovation debout (standing ovation). Cette illustre
patiente, cette grande artiste, a été victime d’une maladie
rare :

« Le syndrome de la personne raide (SPR) est une affection
dont la cause exacte est inconnue mais vraisemblablement
d’origine auto-immune. Elle frappe environ une personne sur
un million et entraîne des douleurs aiguës ainsi que des
difficultés  à  se  mouvoir,  empêchant  les  activités
physiquement  contraignantes.  ».

Une  une  maladie  neurologique  rare,  affectant  le  système
nerveux central. Elle a souffert, a été bien soignée. Elle
s’est  battue  et  nous  revient  combattive.  Chapeau  bas,  un
espoir pour tous ceux qui sont frappés par ces sydromes et
leurs formes (sclérose en plaques, syndrome de Guillain-Barré,
…).

Le traitement est voisin de celui du SGB : immunoglobulines,
échanges plasmatiques avec, en plus diazépam ou baclofène et
parfois, rituximab ou échanges plasmatiques. 

https://syndrome-guillain-barre.fr/2024/02/05/une-illustre-patiente-celine-dion/
https://syndrome-guillain-barre.fr/2024/02/05/une-illustre-patiente-celine-dion/
https://fr.wikipedia.org/wiki/Céline_Dion
https://www.msdmanuals.com/fr/professional/troubles-neurologiques/troubles-du-système-nerveux-périphérique-et-de-unité-motrice/syndrome-de-homme-raide
https://www.lefigaro.fr/musique/celine-dion-annule-ses-concerts-prevus-jusqu-en-avril-2024-20230526#:~:text=Le%20syndrome%20de%20la%20personne,empêchant%20les%20activités%20physiquement%20contraignantes.


Des  symptômes  qui  doivent
alerter

Alerte SGB
Vous  ne  savez  pas  généralement  ce  qui  vous  arrive.  Vous
éprouvez une grande fatigue, vous avez l’impression que vos
muscles ont démissionné et, comme le dit si bien Violaine VIM
dans  son  livre  «  Patiente  »  (2023,  p.  13),  vous  avez
« l’étrange sensation que vos nerfs sont devenus une terre
d’accueil pour fourmis détraquées ». J’ai vécu ce scénario

dans la 2e quinzaine de septembre 2019. En déplacement chez une
cousine, je marchais « en canard ».

La nuit, vous êtes réveillé.es par des crampes douloureuses.
Votre tête est lourde, la nuque est douloureuse et vous avez
des  décharges  nerveuses  qui  électrisent  les  jambes  (les
membres inférieurs). Cela dure une bonne dizaine de jours et
les symptômes gagnent les bras (les membres supérieurs). Vous
ne pouvez plus ouvrir le couvercle d’un pot de confitures et
il vous arrive de ne plus pouvoir tourner la clef de votre
appartement ou de votre voiture. Impossible de vous servir
correctement  de  vos  couverts  à  table.  J’ai  circulé
personnellement avec une petite paire de pinces dans ma poche
de jean pour m’aider à tourner la clef de mon appartement.
Difficile de boutonner le col de ma chemise.

Vous prenez du doliprane pour calmer vos douleurs. Enfin, vous
vous décidez à consulter votre médecin traitant. Vous tombez
hors de chez vous en tentant de monter dans un bus au retour
d’une  clinique  spécialisée  dans  les  mains  ?  Les  braves
pompiers du SMUR vous ramassent et vous convoient vers une

https://syndrome-guillain-barre.fr/2024/01/23/des-symptomes-qui-doivent-alerter/
https://syndrome-guillain-barre.fr/2024/01/23/des-symptomes-qui-doivent-alerter/
https://syndrome-guillain-barre.fr/2023/09/25/afsgb-histoire/
https://syndrome-guillain-barre.fr/2023/08/04/publication-ouvrage-patiente-violaine-vim/


clinique privée. Le lendemain, un dimanche, on vous renvoie
chez vous en ayant pris un rendez-vous dans quinze jours pour
un électromyogramme dans une clinique privée à 8 km de chez
vous ! Sans autre traitement ? J’oubliais un IRM de la tête et
de la colonne vertébrale, au cas où il y aurait une lésion de
la moëlle épinière. Le lundi j’alerte mon médecin traitant qui
essaie toute la matinée d’avoir au téléphone le neurologue de
la  clinique  privée,  sans  succès.  En  attendant,  la  vie
continue. Dans l’après-midi, je vais aux WC et là ! Impossible
de me lever ! Mon épouse part chercher un bon de transport
pour une ambulance qui doit me mener au services d’urgences
neurologiques du Centre Hospitalo-Universitaire.

Histoires de SAMU-SMUR-SDIS
Entre temps, j’essaie d’appeler le SAMU (j’ai mon téléphone
portable !). Je les amuse. Grosse rigolade au bout du fil : un
patient trônant dans son WC, quelle blague ! Quel canular
veut-on faire à ces braves écoutants du SMUR-SAMU ! On me
réponde  enfin  «  on  vous  envoie  un  infirmier  qui  va  vous
coucher avec un doliprane ».Heureusement, l’ambulance privée
arrive, on m’extrait de l’édicule et en route cette fois vers
le CHU public et son service d’urgences neurologiques. Là, à
20h, je suis une grosse courgette paralysée par une parésie
des 4 membres, un sac de son inerte sur un brancard, cramponné
à la sonnette d’appel. Si je tombe, que faire d’autre, on m’a

abandonné là ? Non, en route le 1er octobre à 3h du matin pour
un  nouvel  IRM  et  je  me  suis  réveillé  au  service  de

neurochirurgie (4e étage) avec un solide petit déjeuner que je
peine à ingurgiter avec ma parésie. On me déménage vers le

service de neurologie (3e étage) et je subis l’électromyogramme
des 4 membres. A la fin de la matinée, j’entends « on sait ce
que  vous  avez,  on  sait  vous  soigner  ».  Ponction  lombaire
l’après-midi : le traitement commence le lendemain. Il n’y a
pas eu de retard avec le premier échange plasmatique le 3
octobre. Une série de 12 séances sur 3 mois.

https://sante.gouv.fr/systeme-de-sante/structures-de-soins/article/samu-smur


Quatre  mois  plus  tard,  je  sortais  de  l’établissement  de
rééducation. Sans séquelles, pour plonger dans le confinement
du Covid19.

Pratiquant les écoutes téléphoniques auxquelles le Président
Alain Ziach m’avait associé, je possède des dossier où je
retrouve malheureusement une mise en cause du problème posé
par les SAMUs, des services surchargés, victimes de canulars,
ayant oublié les enseignements de neurologie ? Il est vrai que
le  syndrome  de  Guillain-Barré  et  toutes  ses  formes
neurologiques sont des pathologies (maladies) orphelines, mal
connues, orphelines, etc. Derrière l’appel au 15 il peut y
avoir un petit délinquant qui s’ignore et veut « rigoler »
comme il peut y avoir un malade paniqué ou un membre de sa
famille totalement déboussolé et qui s’exprime mal, incapable
de maîtriser son affolement ! Plus on tarde à le secourir,
plus le risque de décès par paralysie respiratoire augmente !
Comment faire la différence entre un mauvais plaisant et un
vrai patient ?

Raymond GIMILIO
Président AFSGB

Ancien patient 2019

 

Un illustre patient
Nos  adhérents  sont  nominativement  protégés  par  le  secret
médical. Nous nous imposons de le respecter. Sauf autorisation
expresse de leur part, leur nom n’apparaît pas. Une exception
: la publication d’un livre comme celui de Violaine Vim. Le
cas  se  pose  d’une  personnes  cités  dans  un  ou  plusieurs
articles dans la presse ou sur Internet. Dans ce cas, nous ne

https://syndrome-guillain-barre.fr/2023/08/11/un-illustre-patient/
https://syndrome-guillain-barre.fr/2023/08/04/publication-ouvrage-patiente-violaine-vim/


sommes pas auteurs d’un délit de violation de la vie privée.
Si nous nommons un patient ou une personne, c’est pour mettre
en avant ses qualités morales, sa résilience, son courage et
l’exemple qu’il donne aux autres patients atteints pas une des
formes  du  syndrome  de  Guillain-Barré.  Dans  le  même  ordre
d’esprit, nous ne rendons jamais public le nom d’un organisme
de  santé  (CHU,  Clinique,  médecin,  …)  ayant  failli  à  ses
obligations de diagnostics, de soins vis-à-vis d’un patient
atteint. Nous nous interdisons toute forme de diffamation,
réservant à des entretiens privés nos informations, toujours
appuyées sur des fait précis. Nous ne diffusons que des faits
élogieux à ceux qui le méritent pour leur dévouement et leur
efficacité.

Cas de personnalités publiques
Le cas d’hommes ou de femmes publics, exerçant des fonctions
publiques  plus  ou  moins  élevées  dans  nos  institutions
républicaines vient de se poser à nous. La maladie est-elle du
domaine de la vie privée ? Doit-on taire le nom d’un ministre
qui a jadis combattu pour sa vie, son pronostic vital engagé
et ayant été atteint par une forme grave qui a engagé son
pronostic  vital  ?  La  revue  Gala  ne  s’en  est  pas  privée,
soulignant « ces graves soucis médicaux qu’il a surmontés ».
Le  Quotidien  du  Médecin  s’est  aussi  fait  l’écho  de  cette
maladie ministèrielle « Il a été longuement hospitalisé pour
un syndrome de Guillain-Barré » tout comme la revue Voici.

Le ministre Aurélien Rousseau
C’est tout  à l’honneur d’Aurélien Rousseau d’avoir lutté
contre  cette  saleté  de  maladie.  Nous  sommes  fiers  ici  de
savoir que le ministre dont nous dépendons est passé par le
même chemin que bien des patients que nous avons été ou que
nous  sommes.  Nous  avons  l’espoir  désormais  d’être  entendu
lorsque  nous  dénonçons  le  problème  des  SAMUs  débordés,

https://www.gala.fr/l_actu/news_de_stars/aurelien-rousseau-ministre-de-la-sante-ces-graves-soucis-medicaux-quil-a-surmontes_525679
https://www.gala.fr/l_actu/news_de_stars/aurelien-rousseau-ministre-de-la-sante-ces-graves-soucis-medicaux-quil-a-surmontes_525679
https://www.lequotidiendumedecin.fr/actus-medicales/politique-de-sante/aurelien-rousseau-ce-que-vous-ne-savez-peut-etre-pas-sur-le-nouveau-ministre-de-la-sante
https://www.voici.fr/news-people/aurelien-rousseau-cette-maladie-qui-a-paralyse-le-ministre-de-la-sante-761872


victimes de canulards, incapables d’évaluer correctement la
situation d’un patient paralysé ou d’une famille affolée et
incapable de s’expliquer en face d’un tétraplégique tordu de
douleur, bafouillant ou assis dans ses WC incapable de se
lever ! Les centres d’excellence neurologique existent, peu
nombreux encore. Le SAMU est le maillon faible de la chaîne
capable  d’orienter  sans  délai  vers  un  diagnostic  médical
urgent et un traitement approprié immédiat. Tout retard peut
engendrer des séquelles irréversibles et la mort.

Nous lui avons adessé le 22 juillet dernier une lettre de
féliciations en ignorant qu’il avait été des nôtres. Informés
par un ami cévenol, nous avons mis Google à contribution et
lui avons adressé une nouvelle lettre, ce jour 11 août 2023
pour  nous  excuser  de  notre  ignorance.  C’est  un  haut-
fonctionnaire,  conseiller  d’état,  modeste,  un  homme  de
l’ombre.  Un cévenol !

Notre espoir
Nous espèrons pouvoir le rencontrer bientôt. Pour défendre
notre  association  et  ses  adhérents  et  nous  sentir  moins
orphelins.

Raymond GIMILIO
Président

Publication  ouvrage
“Patiente” Violaine Vim

https://syndrome-guillain-barre.fr/2023/08/04/publication-ouvrage-patiente-violaine-vim/
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Nous avons le grand plaisir d’annoncer la sortie officielle de
l’ouvrage “Patiente” de Violaine Vim. Cet ouvrage sera en
librairie le 24 août 2023. Il est édité par les éditions Bôld
(AMPHORA, 27 rue Saint-André-des-Arts 75006 Paris, 128 pages).
Nous en avons, en avant-première, reçu un exemplaire que nous
avons  littéralement  “dévoré”.  Veuillez-trouver  en  cliquant
ici,  le  communiqué  de  presse  de  l’annonce.  Vous  pouvez
précommander à la FNAC en cliquant ici ou sur l’image de la
couverture.

Violaine Vim raconte comment un syndrome de Guillain-Barré
(SGB) sévère (forme polyradiculonévrite aigüe démyélinisantes
chronique : PRNADC)  s’est abattu sur elle le 20 février 2019,
la privant de ses nerfs, de sa liberté de mouvement et sa vie
d’avant.  Son  livre  n’est  pas  «  un  récit  dégoulinant  et
larmoyant  mouillé  au  kleenex  ».  C’est  le  récit  d’une
combattante résiliente de 28 ans (au départ), maman d’un petit
garçon. Sa résilience, son entourage familial et médical sont
racontés avec une pointe d’humour et illustrès de sa plume.
Elle finira DEBOUT ! avec quelques séquelles.

Son journal de bord : un livre à lire, à dévorer ! A côté de
sa plume, Violaine a illustré son ouvrage de ses dessins. Elle
est  actuellement  créatrice  de  contenus,  illustratrice  et
rédactrice WEB SEO.

En publiant ce communiqué, l’AFSGB tient à lui rendre hommage

https://www.fnac.com/a18097667/Violaine-Vim-Patiente
https://syndrome-guillain-barre.fr/wp-content/uploads/2023/08/2023-08-03-violaine-vim.pdf
https://syndrome-guillain-barre.fr/wp-content/uploads/2023/08/2023-08-03-violaine-vim.pdf
https://syndrome-guillain-barre.fr/wp-content/uploads/2023/08/2023-08-03-violaine-vim.pdf
https://www.fnac.com/a18097667/Violaine-Vim-Patiente


et lui souhaiter une complète guérison. Nous aussi avons eu le
triste privilège de parcourir le chemin semé d’épines d’une
des formes du SGB.

Raymond GIMILIO
ex Patient, Présidenton

Académie de Médecine 2004 et
HAS
Dans  sa  séance  du  27  janvier  2004  (il  y  a  19  ans  !),
l’Académie de Médecine avait fait le point sur le syndrome de
Gillain-Barré (SGB). Nous avons dû faire une recherche il y a
quelques jours (4 juin 2023) après un appel désespèré d’une
maman dont la fille de 24 ans est frappée d’un SGB. Son
médecin  traitant  ne  semblait  pas  très  au  point  sur  ses
connaissances sur le SGB et le Centre hospitalier (nous ne le
nommerons pas) n’affiche pas ses connaissance sur le SGB parmi
ses compétences neurologiques. Le syndrome de Guillain-Barré
serait-elle  vraiment  une  maladie  orpheline,  mal  connue,
oubliée ? Nous répondons NON !!! Il convient de se documenter
que diable. Apprendre à apprendre.

Les références à la Haute-Autorité
de Santé
La  Haute  Autorité  de  Santé  (HAS)  en  parle,  il  suffit  de
demander  aux  moteurs  de  recherche  (Google,  etc.).  Nous
publions ici le lien pour atteindre des documents qu’elle
référence  et dont nous recommandons la lecture :

Synthèse a destination du médecin traitant (le premier

https://syndrome-guillain-barre.fr/2023/06/07/academie-de-medecine-2004-et-has/
https://syndrome-guillain-barre.fr/2023/06/07/academie-de-medecine-2004-et-has/
https://www.has-sante.fr/jcms/fc_2875171/fr/resultat-de-recherche?text=Guillain-Barr%C3%A9&tmpParam=&opSearch=&types=guidelines
https://www.has-sante.fr/jcms/fc_2875171/fr/resultat-de-recherche?text=Guillain-Barr%C3%A9&tmpParam=&opSearch=&types=guidelines
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2021-11/synthese_mg_syndrome_de_guillain_barre.pdf


échelon de la lutte) ;
Protocole national de diagnostic et de soins Guillain-
Barré (Filière Neuromusculaire FILNEMUS : guide à suivre
!) ;
etc.

Ce  qui  se  disait  en  2004  à
l’Académie de médecine
Nous citons un extrait du document : 

« La prise en charge d’un malade atteint d’un SGB nécessite
des équipes pluridisciplinaires comportant des neurologues,
des  réanimateurs  et  des  rééducateurs.  Les  soins
paramédicaux  (infirmiers,  kinésithérapeutes)  sont
indispensables. Les équipes soignantes ne sont peut-être
pas  suffisamment  averties  de  l’angoisse  légitime
qu’éprouvent  ces  patients  et  leurs  familles.  Il  est
nécessaire de donner des informations sur les différentes
étapes de la maladie, les risques encourus, l’utilité des
examens demandés et des thérapeutiques proposées. Outre
l’évaluation  de  la  force  des  muscles  du  tronc  et  des
membres, la détection et la surveillance de l’atteinte
respiratoire  est  essentielle  à  la  phase  aiguë  des
paralysies. Il ne faut pas attendre les signes cliniques et
gazométriques  habituels  de  l’insuffisance  respiratoire
aiguë. La dyspnée et la polypnée manquent habituellement.
La surveillance de l’ampliation thoracique est primordiale,
mais  nécessite  une  expérience  particulière.  L’hypoxémie
artérielle peut traduire l’existence d’un trouble de la
ventilation… »

L’Académie a poursuivi ses publications. Nous donnons ici un
extrait du dictionnaire de l’Académie :

polyradiculonévrite aigüe l.f. [une des formes du SGB]
acute polyradiculoneuritis (Guillain-Barré’s syndrome)

https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2021-11/texte_pnds_sgb.pdf
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2021-11/texte_pnds_sgb.pdf
https://www.academie-medecine.fr/le-traitement-actuel-du-syndrome-de-guillain-barre/
https://www.academie-medecine.fr/le-dictionnaire/index.php?q=polyradiculon%C3%A9vrite%20aigue%20%28syndrome%20de%20Guillain-Barr%C3%A9%29#:~:text=Le%20diagnostic%20est%20confirm%C3%A9%20par,des%20vitesses%20de%20conduction%20nerveuse.


Neuropathie  inflammatoire  démyélinisante  d’installation
aigüe (en moins de quatre semaines) et régressant le plus
souvent spontanément.
C’est une affection sporadique de nature dysimmunitaire,
cellulaire et humorale.
Précédé dans 2/3 des cas par un épisode infectieux, le
tableau clinique à la phase d’état est fait d’une paralysie
ascendante  symétrique  touchant  les  quatre  membres  et
parfois  les  nerfs  crâniens  (diplégie  faciale),  avec
douleurs fréquentes (pouvant persister longtemps), déficit
sensitif  modéré  et  aréflexie  ostéotendineuse.  Des
complications  vitales  sont  possibles  :  troubles
cardiorespiratoires,  pandysautonomie  aigüe  de  Young  et
Adams.
L’atteinte des racines cervicales voire crâniennes entraîne
une paralysie respiratoire. La ventilation mécanique peut
alors être nécessaire pendant un certain temps.
Le polymorphisme clinique peut aussi par se traduire par un
syndrome de Miller-Fisher, constamment bénin, ou des formes
axonales  avec  souvent  démyélinisation  sévère  et  forte
dégénérescence, alors à la base de formes graves.
Le  diagnostic  est  confirmé  par  l’existence  d’une
protéinorachie  isolée,  sans  hypercytose,  du  liquide
cérébro-spinal (dissociation albuminocytologique), et d’une
neuropathie  démyélinisante  à  l’étude  des  vitesses  de
conduction nerveuse.
À côté des formes demeurées jusqu’ici idiopathiques, le
démembrement  actuel  s’opère  surtout  vers  des  formes
secondaires  à  une  infection  (Herpesvirus,
VIH, Campylobacter jejuni, etc.), à une vaccination, une
hémopathie, une affection dysimmunitaire ou avec anticorps
antigangliosides.  Les  formes  subaigües  sont  parfois
d’origine toxique (amiodarone, konzo). Enfin des formes
chroniques peuvent être héréditaires (maladies de Dejerine-
Sottas, de Refsum et de certaines formes de Charcot-Marie-
Tooth).
Des évolutions non spontanément curables sont observées



dans  10  à  20%  des  cas.  Leur  traitement  comporte  des
plasmaphérèses  et  des  perfusions  d’immunoglobulines
humaines à fortes doses.

Guillain, J-A. Barré, neurologues français et A.1.
Strohl,  physiologiste  français  et  membres  de
l’Académie de médecine (1916) … ».

Nous  espèrons  que  les  médecins  traitants  et  les  médecins
hospitaliers  confrontés  à  un  cas  probable  de  syndrome  de
Guillain-Barré disposeront des documents nécessaires et des
information pour guider leur diagnostic ! 

Les traitements
Nous revenons sur ce que disait l’Académie de médecine en 2004
sur les traitements.

Corticothérapie
Le résultat est négatif : ce traitement ne doit plus être
utilisé.

Les  échanges  plasmatiques  ou
plasmaphèrèse
Les échanges plasmatiques (EP) ont pour objectif d’éliminer
les anticorps circulants toxiques à l’égard de la myéline des
nerfs périphériques. Un traitement fortement recommandé qui
diminue les délais nécessaires à la reprise de la marche (j’en
ai subi 13 séances). Nous citons : 

« A condition de respecter les contre-indications de la
méthode  (complications  infectieuses,  instabilité  cardio
vasculaire), de privilégier les voies d’abord périphérique
aux  voies  centrales,  les  EP  ne  sont  pas  suivis  d’une
augmentation  de  la  morbidité.  La  mortalité,  les
complications infectieuses sont comparables à celles d’un



groupe témoin…
Le rapport coût/bénéfice est favorable aux EP par rapport à
une  série  témoin  [25].  Le  coût  des  EP  est  largement
compensé par la diminution de la durée d’hospitalisation et
des soins de rééducation ».

Il ne s’agit pas d’importuner le patient mais de lui apporter
une  perspective  de  guérison  rapide  et  de  faire  faire  des
économies à la sécurité sociale et aux mutuelles.

Fortes doses d’immunoglobulines
De  fortes  doses  d’immunoglobulines  (IglV  :  0,4  g.kg-/jour
pendant cinq jours) agissent en modifiant l’immuno-modulation.
Elles  sont  efficaces  dans  certaines  maladies  auto-immunes
(dont le SGB) mais ne sont pas dépourvues d’effets secondaires
(insuffisance rénale, réactions allergiques). Une table-ronde
de  médecins  de  la  filière  FILNEMUS  (23  novembre  2020,
organisation  groupe  RPP)  souligne,  nous  citons  :

(Professeur ATTARIAN) « la pénurie d’immunoglobulines ».

Le  cas  a  été  évoqué  par  Madame  la  Sénatrice  Catherine
Desroches  dans  une  question  au  gouvernement  (25  novembre
2021).  Les échanges plasmatiques sont encore évoqués comme
une alternative !

Les deux tables rondes qui ont suivi impulsées par Madame la
Sénatrice (04/08/2021 et 01/10/2021 : l’AFSGB y a témoigné ;
j’y ai expliqué comment j’ai été soigné par EP au CHU Gui de
Chauliac de Montpellier).

Raymond GIMILIO
Docteur en sciences biologiques (1971 USTL Montpellier)
Ancien documentaliste scientifique (FAO, Coopération

bilatérale, UNESCO, 1972-1979)

https://www.senat.fr/questions/base/2021/qSEQ21111948S.html


On avait oublié Campylobacter
jejuni

Nous avions zappé le Campylobacter jejeuni. Une
bactérie  qui  provoque  la  campylobactériose.  En
voulant connaître la cause du Guillain-Barré d’un
de  nos  adhérents  récents,  nous  sommes  arrivés,

grâce  à  Google,  sur  un  article  du  Gouvernement  du  Canada
traitant d’une bactérie pathogène, Campylobacter jejeuni.

Nous citons : 

« Les aliments produits au Canada sont parmi les plus
salubres au monde, mais peuvent parfois être contaminés par
des bactéries, comme la bactérie Campylobacter jejuni. ».

Oui mais, nous apprenons que cette bactérie est très répandue
(nous citons) : 

« que l’on trouve couramment dans l’intestin des volailles,
des bovins, des porcs, des rongeurs, des oiseaux sauvages
et des animaux de compagnie, comme les chats et les chiens.
On la trouve également dans l’eau de surface non traitée
(contaminée  par  la  présence  de  matières  fécales  dans
l’environnement) et le fumier …

… Quand ils consomment des aliments infectés par C. jejuni,
les  humains  peuvent  contracter  une  maladie  appelée
campylobactériose. Comme pour d’autres maladies d’origine
alimentaire, les symptômes de la campylobactériose peuvent
s’apparenter à ceux d’une grippe intestinale, mais peuvent
aussi  entraîner  une  maladie  grave  avec  des  effets
persistants.»  !

https://syndrome-guillain-barre.fr/2023/01/01/on-avait-oublie-campylobacter-jejuni/
https://syndrome-guillain-barre.fr/2023/01/01/on-avait-oublie-campylobacter-jejuni/
https://agriculture.gouv.fr/la-campylobacteriose#:~:text=La%20campylobactériose%20est%20la%20zoonose,100%20000%20habitants%20par%20an.
https://www.canada.ca/fr/sante-publique/services/intoxication-alimentaire/campylobacter-jejuni.html
https://www.health.gov.on.ca/fr/public/publications/disease/campylobacter.aspx


Oups ! ! ! Nous citons encore : 

« Bien que les conséquences à long terme soient rares,
certaines  personnes  peuvent  présenter  les  affections
suivantes :

la septicémie (une infection du système sanguin);
une inflammation soudaine de la vésicule biliaire
(se traduisant par une vive douleur abdominale);
le syndrome de Guillain-Barré (maladie auto-immune
du système nerveux) ;
la méningite (inflammation du cerveau et de la
moelle épinière);
le  syndrome  Reiter  (maladie  qui  survient  à  la
suite de l’infection d’une autre région du corps
et qui peut provoquer l’arthrite chronique); … »

On n’y pense pas toujours ! Notre adhérent a été diagnostiqué
du Syndrome de GB, a-t-il eu une campylobactériose ? La viande
d’animaux abattus dans de mauvaises conditions d’hygiène et
celle contaminée par une microfuite d’un viscère entaillé peut
recéler  cette  bactérie  et  l’inspection  sanitaire  pourtant
vigilante peut passer sans voir la contamination.

Vous pouvez aussi en savoir plus sur Wikipedia. Nous citons : 

« Il a été estimé que 20 à 30% des cas de contamination au
Campylobacter dans l’Union Européenne sont attribuables à
la consommation de viande de poulet tandis que 50 à 80%
peuvent être attribués au poulet en tant que réservoir ».

Attention aux volailles et volatiles sauvages ! ce sont des
réservoirs.

Campylobacter  et  syndrome  de
Guillain-Barré

https://fr.wikipedia.org/wiki/Campylobacter_jejuni


Logo  du
Ministère

Sur la fiche éditée par le Ministère (logo ci-contre), nous ne
trouvons  aucune  trace  de  possibles  complications  post-
campylobactériose.

Nous trouvons un premier lien qui aboutit à une consultation
interdite ! Diable ! Seul un lien, celui qui pointe vers
l’Organisation mondiale de la Santé (OMS) nous permet de lire
qu’il y a un lien entre la campylobactériose et la survenance

d’un sydrome de Guillain-Barré ! Nous citons : 

«  On  peut  également  observer  des  complications
postinfection:  arthrite  réactionnelle  (inflammation
douloureuse  des  articulations  qui  peut  durer  plusieurs
mois)  et  troubles  neurologiques  comme  le  syndrome  de
Guillain-Barré,  une  forme  de  paralysie  présentant  des
similitudes avec la poliomyélite et pouvant entraîner des
dysfonctionnements respiratoires et neurologiques sévères,
dans un petit nombre de cas. ».

S’agit-il d’ignorance de la part des rédacteurs du Ministère
de la Santé ou d’une ignorance délibérée ? Pourquoi rencontre-
t- de professionnels de santé en France et notamment dans les
équipes des SAMUs qui ont oublié ce qu’est le SGB ? 

Raymond GIMILIO
Président de l’AFSGB, IR (ER) CNRS

Docteur (non-médecin) en Sciences biologiques

https://agriculture.gouv.fr/la-campylobacteriose#:~:text=La%20campylobactériose%20est%20la%20zoonose,100%20000%20habitants%20par%20an.
https://www.who.int/fr/news-room/fact-sheets/detail/campylobacter


Zika et Guillain-Barré
Des  études  remontant  aux  années  2014-2016  montrent  une
corrélation  entre  l’infection  par  le  virus  Zika  et  la
survenance du syndrome de Guillain-Barré. On consultera à ce
suet le communiqué du directeur de l’OMS (2016) qui pointe 31
pays dont Tahiti et la propagation du Zika par les moustiques.

Nous citons : 

« L’accumulation d’éléments de preuve attestant d’un lien
avec le syndrome de Guillain-Barré conduit à élargir le
groupe exposé au risque de complications bien au-delà des
femmes en âge de procréer. Le syndrome de Guillain-Barré a
été détecté chez des enfants et des adolescents mais est
plus fréquent chez les adultes plus âgés et légèrement plus
fréquent chez les hommes. Les besoins en soins intensifs
élargis à prévoir pèseront lourdement sur les systèmes de
santé. »

Des  mesures  énérgiques  ont  été  prises  contre  le  vecteur
Anophèle  “Moustique  tigre”.  Tahiti  serait  débarassé  de  la
pression de ce diptère malfaisant par la mise en oeuvre de
mesures de destruction des gites larvaires.

La fièvre Zika et le syndrome
de Guillain-Barré
D’après deux articles du « Tahiti Infos » :

la preuve par l’exemple,
une exception polynésienne.

https://syndrome-guillain-barre.fr/2022/12/29/zika-et-guillain-barre/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/27353817/
https://www.who.int/fr/news/item/08-03-2016-who-director-general-addresses-media-after-zika-emergency-committee
https://syndrome-guillain-barre.fr/2022/12/05/la-fievre-zika-et-le-syndrome-de-guillain-barre/
https://syndrome-guillain-barre.fr/2022/12/05/la-fievre-zika-et-le-syndrome-de-guillain-barre/
https://www.tahiti-infos.com/Zika-et-syndrome-de-Guillain-Barre-la-preuve-par-l-exemple-polynesien_a145263.html
https://www.tahiti-infos.com/Chikungunya-et-Guillain-Barre-une-nouvelle-exception-polynesienne_a119976.html


L’importance  est  indiscutable  vis-à-vis  des  touristes  qui
risquaient d’être dissuadés de venir en Polynésie et risquer
de contracter le zika et consorts.

Nous avons maintenant des données sûres sur la relation entre
la fièvre de Zika et l’apparition de cas de Guillan-Barré.
Lisez l’article du Lancet.

Papeete en Tahiti
La revue médicale anglophone « The Lancet » (une référence
dans  les  milieux  scientifiques  médicaux)  a  publié  le  26
février 2021 une étude sur des cas témoins portant sur 42
patients polynésiens victimes du syndrome de Guillain-Barré.
Ces patients ont la particularité d’avoir été préalablement
atteints par la fièvre Zika lors de l’épidémie de ce virus en
Polynésie entre octobre 2013 et mars 2014. Ce sont neuf pages
dont nous allons donner ici un résumé en français.

Tout  a  commencé  à  l’Institut  «  Louis  Malardé  »  avec  des
chercheurs  en  virologie,  des  médecins  du  CHPF  de  Papeete
(services de neurologie et de réanimation, le Bureau de veille
sanitaire  polynésien  en  liaison  avec  les  spécialistes  de
l’Institut Pasteur de Paris et du département d’immunologie de
l’Hôpital   «  La  Pitiè  Salpétrière  »  de  Paris  et  de
l’Université  de  Glasgow.

Résultats de l’étude
L’étude publiée par The Lancet est un longue série de faits
sur  le  virus  de  Zika,  un  virus  du  genre  Flavivirus.  Il
appartient à  la famille des Flaviviridae dans laquelle on
retrouve les virus de la dengue, du West Nile et de la fièvre
jaune.  Il  a  été  isolé  pour  la  première  fois  en  1947  en
Ouganda, dans la forêt de Zika d’où il tire son nom (forêt

https://www.tahiti-infos.com/docs/PIIS0140673616005626.pdf
https://www.thelancet.com/article/S0140-6736(21)00517-1/fulltext
https://www.thelancet.com/article/S0140-6736(16)00339-1/fulltext
https://www.thelancet.com/article/S0140-6736(16)00339-1/fulltext
https://www.who.int/fr/news-room/fact-sheets/detail/guillain-barré-syndrome#:~:text=Le%20syndrome%20de%20Guillain-Barré,les%20sujets%20de%20sexe%20masculin.
https://www.ilm.pf
http://www.chpf.pf
https://pitiesalpetriere.aphp.fr/neurologie/
https://fr.wikipedia.org/wiki/Université_de_Glasgow
https://www.santepubliquefrance.fr/maladies-et-traumatismes/maladies-d-origine-tropicale/zika#:~:text=Le%20Zika%20est%20une%20maladie,d%27infection%20pendant%20la%20grossesse.
https://www.santepubliquefrance.fr/maladies-et-traumatismes/maladies-a-transmission-vectorielle/dengue
https://www.santepubliquefrance.fr/maladies-et-traumatismes/maladies-a-transmission-vectorielle/west-nile-virus
https://www.santepubliquefrance.fr/maladies-et-traumatismes/maladies-a-transmission-vectorielle/fievre-jaune
https://www.santepubliquefrance.fr/maladies-et-traumatismes/maladies-a-transmission-vectorielle/fievre-jaune


disparue).

Il ressort de l’étude des 42 cas de Guillain-Barré observés en
Polynésie française durantl’épidémie de Zika qui a touché le
territoire,  que  100%  de  ces  malades  ”  avaient  des
anticorpsneutralisants dirigés contre Zika “. La description
détaillée  des  42  cas  de  syndrome  de  Guillain-Barré  (SGB)
observés en Polynésie confirme le lien entre l’infection par
le virus Zika et le SGB, mais ” fournit également conclusions
utiles concernant les caractéristiques cliniques des syndromes
de Guillain-Barré “.

Autre caractèristique à signaler :  29% patients atteints du
syndrome de Guillain-Barré après une infection par le Zika ont
nécessité une assistance respiratoire (forme grave) !

Un  dangereux
piqueur

Le « paquet » a été mis par les autorités pour éradiquer le
vecteur  ailé  de  la  maladie,  le  moustique  tigre  ou  Aedes
albopictus.  Cet  insecte  originaire  des  forêts  tropicales
d’Asie du Sud-Est a envahi peu à peu le monde entier par sa
résistance,  sa  résilience.  Ses  oeufs  et  ses  larves  se
développent dans des gites larvaires qui peuvent s’assècher.
Les traitements aux pesticides ont provoqué l’apparition de
formes résistantes et l’être humain a offert au moustique de
longs voyages, des croisières maritimes dans les pneus de
voiture exportés dans les déchets voyageurs ! Il voyage aussi
dans les recoins des soutes des avions et des logements des
trains d’atterrissage !

https://syndrome-guillain-barre.fr/wp-content/uploads/2022/12/albo_face_palpes_thorax_probocis_tb.jpg
https://www.anses.fr/fr/content/le-moustique-tigre


Transmission du virus
Le virus se transmet du moustique à l’espèce humaine par la
piqûre d’une femelle du moustique. La femelle du moustique qui
pique un malade atteint du zika stocke le virus dans ses
glandes salivaires et infecte une personne saine piquée par
cette  femelle.  Lors  d’une  piqure  d’une  personne  infectée,
après un délai d’incubation chez le moustique de l’ordre de
quelques  jours  et  à  l’occasion  d’une  autre  piqure,  le
moustique peut transmettre le virus à une personne saine en la
piquant.

Le virus du Zika se transmet à l’homme par l’intermédiaire
d’une piqure du moustique du genre Aedes dont Aedes aegypti et
Aedes  albopictus.  Dans  certains  cas,  le  virus  peut  se
transmettre  par  voie  sexuelle.

Le virus se transmet aussi par voie sexuelle par des rapports
non-protégés. Il passe la barrière placentaire et va infecter
le foetus. Il peut aussi passer aussi par transfusion, greffe,
… Le virus Zika a été isolé dans la salive et le lait maternel
sans que des transmissions aient été formellement prouvées à
ce jour. 

Conclusion
Le virus de Zika doit être ajouté à la liste des agents
infectieux déclenchant le syndrome de Guillain-Barré et une de
ses formes parmi les plus graves, la polyradiculonévite aigüe
demyélinisante chronique. Je l’ai eue, j’ai été bien soigné à
Montpellier, au CHU Gui de Chauliac..

Extrait  de  la

https://syndrome-guillain-barre.fr/wp-content/uploads/2022/12/Lancet-SGB-correlation-Z-sgb.jpg


revue  The
Lancet.
Corrélation
Zika-SGB

Le graphique publié dans The Lancet et repris par Tahiti Infos
est  éloquent  :  il  montre  bien  la  corrélation  entre
l’augmentation des cas de Guillain-Barré et de zika puis quand
baissent les cas de zika, les cas de SGB suivent de même, à la
baisse.

La  lutte  contre  le  vecteur,  le  moustique  Tigre,  a  été
exemplaire, avec la chasse à tous les gites larvaires (eaux
stagnantes, pots, plantes réservoirs, etc.

La lutte biologique contre le moustique Tigre s’est heurtée à
la résistance acquise aux pesticides les plus puissants et
toxiques pour l’homme et les animaux. La lutte biologique a
pris le relais avec l’épandage de moustiques mâles d’élevage
porteurs d’une bactérie qui stérilise les pontes des femelles
(résultats en Guyane). La chute des populations de moustiques
a été significative.

L’adaptabilité du moustique Tigre fait qu’il s’est installé en
Europe et particulièrement en France. On a vu se développer
des cas indigènes de Zika (Catalogne, Occitanie, …). N’hésitez
pas à signaler la présence de ce moustique.

Raymond GIMILIO
Président AI de l’AFSGB

Docteur en Sciences biologiques

https://www.anses.fr/fr/system/files/Infographie_moustique.pdf
https://www.anses.fr/fr/system/files/Infographie_moustique.pdf
https://signalement-moustique.anses.fr/signalement_albopictus/signalements

