Léo et les vaccins

Nous avons été saisis a L'AFSGB par une famille du sud de 1la
France du cas de leur jeune enfant, Léo, victime du syndrome
de Guillain-Barré (nous anonymisons le dossier en témoignage).
Merci a notre Président d’'honneur Alain Ziach qui nous a mis
en contact avec cette famille. Le papa explique le cas de son
fils, j'écoute avec attention. Le jeune garcon a recu le
vaccin anti-HPV (anti papillomavirus). Il a été correctement
diagnostiqué, les parents veulent qu’il recoive des soins
appropriés. Le CHU de Montpellier “Gui de Chauliac”, avec son
service de Neuro-pédologie, nous semble 1l’endroit 1le plus
approprié et nous le leur recommandons. Le papa nous remercie.

Incidence du vaccin

Nous avons posé la question a Google “hpv vaccine guillain-
barré syndrome”, la premiere réponse est celle du site de la
revue “Prescrire” : Vaccins a papillomavirus : gérer les

incertitudes. Nous citons un passage de l’article

Début 2016, selon une étude de grande ampleur menée en
France, des cas de syndrome de Guillain-Barré, maladie rare
mais grave touchant les nerfs périphériques, ont semblé
liés a cette vaccination : environ 1 a 2 cas
supplémentaires de syndrome de Guillain-Barré pour 100 000
filles vaccinées. Ce résultat est cependant fragile.

Les médecins prescripteurs ou le vaccinateur ingoraient-ils
que ce vaccin a un effet secondaire redoutable. Une deuxieme
réponse du site APM News indique “Vaccins anti-HPV et maladies
auto-immunes: pas de surrisque global, mais un risque
quadruplé de syndrome de Guillain-Barré” ! Nous citons

La vaccination contre les infections a papillomavirus
humain (HPV) n’est pas associée a un surrisque global de
maladies auto-immunes mais a un risque quadruplé de


https://syndrome-guillain-barre.fr/2023/02/26/leo-et-les-vaccins/
https://www.prescrire.org/fr/3/31/52058/0/NewsDetails.aspx#:~:text=Début%202016%2C%20selon%20une%20étude,pour%20100%20000%20filles%20vaccinées.
https://www.prescrire.org/fr/3/31/52058/0/NewsDetails.aspx#:~:text=Début%202016%2C%20selon%20une%20étude,pour%20100%20000%20filles%20vaccinées.
https://www.apmnews.com/freestory/0/265156/vaccins-anti-hpv-et-maladies-auto-immunes-pas-de-surrisque-global%2C-mais-un-risque-quadruple-de-syndrome-de-guillain-barre
https://www.apmnews.com/freestory/0/265156/vaccins-anti-hpv-et-maladies-auto-immunes-pas-de-surrisque-global%2C-mais-un-risque-quadruple-de-syndrome-de-guillain-barre
https://www.apmnews.com/freestory/0/265156/vaccins-anti-hpv-et-maladies-auto-immunes-pas-de-surrisque-global%2C-mais-un-risque-quadruple-de-syndrome-de-guillain-barre

syndrome de Guillain-Barré, selon une large étude cas-
témoin menée par 1’Agence nationale de sécurité du
médicament et des produits de santé (ANSM) et la Caisse
nationale d’assurance maladie des travailleurs salariés
(Cnamts) mise en ligne dimanche sur le site de 1’ANSM.

Nous ne sommes pas contre la vaccination, quelle que soit la
maladie, ce serait renier tous les enseignements que nous
avons recu depuis notre passage en 3e au college ou notre
professeur de sciences naturelles (on dit de nos jours
Sciences de la Vie et de la Terre) nous contait 1a
merveilleuse aventure de Pasteur, un chimiste, a qui on doit
les vaccinations. Les vaccins ne sont pas tous sans risques
d'effets secondaires. Chaque étre humain peut avoir des
réactions différentes de son voisin. Il faut peser le pour et
le contre.

Bénéfices vs risques

Prévenir vaut mieux que guérir, le prescripteur d’'un vaccin se
doit de connaitre les risques d’effets secondaires d'un
vaccin. La question se pose de connaitre les effets
secondaires afin d’informer 1les parents d’un enfant ou
l’adulte qui va recevoir le vaccin des possibles effets
secondaires. Face a une maladie mortelle comme la grippe,
faut-il prendre le risque de ne pas se faire vacciner et de
mourir en ayant contracté la grippe ? To be or not to be ?
That is the question ! Pour le vaccin anti-HPV, c’est la méme
chose.

Le médecin vaccinateur ou prescripteur, les autorités
sanitaires d’un pays (L’ANSM en France) ont le devoir absolu
de ne pas occulter les risques et d'en informer le patient et
sa famille. A partir de la, il faut mettre en place une
surveillance pour diagnostiquer et traiter dans les plus brefs
délais une forme du syndrome de Guillain-Barré. Pris a temps,

\

ce syndrome peut guerir sans séquelles. Oui, pris a temps,
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aiguillé vers un service de neurologie compétent et efficace
et non pas avec un EMG dans 15 jours et “couché au lit avec
un doliprane” (nous avons vécu ce parcours, personnellement
). Face a un jeune enfant et futur citoyen, tout retard peut
avoir des conséquences.

Raymond GIMILIO
Président PI
Docteur universitaire et sciences biologiques (non-médecin).

Table ronde “Tour d’horizon
de la prise en charge des
maladies neuromusculaires
rares acquises en PACA”

Le 25 mars 2021 s’est tenue la Table ronde « Tour d’horizon de
la prise en charge des maladies neuromusculaires rares
acquises en PACA ». Compte tenu du contexte de restrictions
sanitaires CoVid-19, elle a eu lieu par téléconférence.
L’'Association Francaise du Syndrome de Guillain-Barré (AFSGB)
était invitée pour témoigner de 1'’expérience acquise en tant
que patients.

Cette table ronde, sous le parrainage de Madame la Députée
Marine Brenier et de Monsieur le Sénateur Patrick Boré, était
co-présidée par le Professeur Sharam Attarian, chef de
service des maladies neuromusculaires a 1'hopital de 1la
Timone, Marseille, coordonnateur national de la filiere
maladies rares FILNEMUS. Parmi les médecins présents,
soulignons la présence de
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= Dr Emilien Delmont, neurologue a 1’'hépital de la Timone,
Marseille

= Pr Anthony Faivre, chef de service de neurologie a 1’'HIA
Sainte-Anne, Toulon

= Dr Gilles Lavernhe, neurologue a la polyclinique des
Alpes du Sud, Gap

= Dr Pascale Poullin, chef de service d’'hémaphérese et
autotransfusion a 1’hopital de la Conception, Marseille.

Soulignons également la participation de

» Madame Patricia Granet-Brunello, Maire de Digne-les-
Bains, Présidente de Provence Alpes Agglomération,
Conseillere départementale et Présidente du Conseil
Territorial de Santé des Alpes de Haute Provence,

= Monsieur Alain Ziach, Président de 1'association «
Syndrome de Guillain-Barré »,

»Monsieur Raymond Gimilio, Vice-Président de
1’association « Syndrome de Guillain-Barré ».

Messieurs Ziach et Gimilio ont témoigné de leur expérience de
patients ayant subi les atteintes d’une des formes du syndrome
de Guillain-Barré. Le témoignage de M. Gimilio portait
spécialement sur son vécu de patient diagnostiqué- traité avec
rapidité au CHU de Montpellier, service de neurologie et
déclaré guéri au début de juin 2020. M. Ziach a exposé son
vécu de patient traité par immunoglobulines.

Les conclusions de la table ronde sont tres importantes pour
la future prise en charge des patients, « le diagnostic et la
prise en charge restent difficiles pour ces maladies
neuromusculaires rares. ». «Le contexte de pénurie
d’immunoglobulines incite a utiliser davantage les échanges
plasmatiques .. ».

« Madame Marine Brenier se tient a disposition des
participants pour porter les demandes et revendications
évoquées a 1’'Assemblée nationale. ». Nous souhaitons, hors de



toute considérations de politique politicienne, elle sera
entendue. L’'AFSGB lui confie l'’espoir de ses adhérents.

Commentaire AFSGB

Ajoutons que les conditions d’accueil dans 1’hdtellerie
hospitaliere seront améliorées, les patients ont autant besoin
pour leur guérison de confort, de bien étre (douches, soins et
administration des médicaments, toilettes nocturnes, etc.) et
d’'empathie de la part des auxiliaires médicaux. Un récent
témoignage recu a notre association frise la maltraitance dans
un établissement privé. Il a nécessité une intervention ferme
de notre part aupres du neurologue. Malgré la charge des
services hospitaliers due au CoVid-19, toute vie humaine est a
respecter et a soigner dans les meilleures conditions
souhaitables et rendues possibles. Les patients que nous
suivons se plaignent souvent d’étre pris pour des simulateurs.
Nous ne sommes pas des délateurs, nous respectons le secret
médical. Nous souhaitons aussi une meilleure écoute de la part
des Agences Régionales de Santé. Nous citons un site citoyen
de 1'Hérault a propos des ARS. Violents ? Justifié ?

Madame la Députée Marine Brenier : nous citons.

« En premier lieu, elle compte sur une attention accrue de la
part de 1'ARS, qui n’a malheureusement pas répondu présente a
la table-ronde, et qui doit se saisir plus urgemment de ces
questions. Si elle estime que 1'ARS a un réle encore plus
important a jouer sur ces questions, Madame Brenier a expliqué
qu’elle travaille actuellement sur une refonte du systeme de
prise en charge des ARS et de leur présence sur le territoire
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pour répondre aux questions qui seront discutées lors de la
table-ronde et pour ensuite porter ces messages a l'Assemblée
nationale.»

Une maladie mal connue

Le syndrome de Guillain-Barré et ses formes
neurologiques fait 1l’objet dans le monde entier de
recherches médicales universitaires qui amenent a une
coopération inter-Hépitaux universitaires. Saluons
ici le travail commun des CHU de Montpellier et de Toulouse.
Neuf médecins se sont associés pour publier.

Le webmestre
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