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
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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).

Combien sommes-nous ?

Les mains
de l’espoir

Une question nous est posée tres souvent : combien de cas du
syndrome de Guillain-Barré y-a-t-il de France ? Difficile de
répondre exactement mais il est possible d’estimer 1le nombre.

Selon 1'Encyclopédie Orphanet Grand Public, (un tres bel
article du Docteur Francis Bolgert et ORPHANET), l’'incidence
de cette maladie est de 1 a 2 cas sur 10.000 personnes. Un
calcul rapide pour une population de 300.000 habitants
(métropole de Montpellier p.e.) donne entre 30 et 60 cas. La
population de la métropole de Montpellier était de 491 417
habitants, il est aisé de caluler une cinquantaine a une
centaine de cas/an.

Ou sont ces anciens malades plus ou moins guéris ? Nous
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lancons ici un appel a tous ceux qui lisent les présentes
lignes. L'Association francaise du syndrome de Guillain-Barré
a besoin de vous. Notre association a vu le jour il y a
seulement 6 ans, c’'est une jeune entité. Elle a besoin de
toutes les bonnes volontés, nous jouons la solidarité avec les
familles ou les patients qui nous contactent. Manifestez-vous,
rejoignez cette association, faites en la votre ! Ce site
Internet rayonne sur le monde, c’est la technologie qui le
veut ainsi. Nous avons des contacts sur le territoire de la
France mais aussi du monde entier.

Je mets en avant mon cas personnel. Je suis désolé de parler
de moi, c’est ce que connais le mieux, ce que j'ai enduré
depuis 1’été de 2019 ou les symptOmes apparaissaient les uns
apres les autres, avec un paroxysme courant septembre. La
paralysie est venue le 30 septembre et mon médecin traitant a
enclenché le processus qui a duré 4 mois 1/2 avec ma sortie de
rééducation le 22 février 2020. Mais, en janvier 2020, j'avais
découvert 1'ASGB et adhéré avec trois de mes compagnons.

Alors, méme si vous étes, comme je vous le souhaite, quéris,
soyez solidaires de ceux sur qui tombe le syndrome. Ils ont
besoin d'étre rassurés sur leur avenir, leurs familles aussi.
Ce que nous faisons dans 1’accueil téléphonique en jouant
parfois la mouche du coche et en rappelant a certains médecins
leurs devoirs, au nom du serment d’Hippocrate. Téléchargez le
document officiel du Serment.

Notre objectif est le développement territorial a base
d’antennes locales départementales et régionales.

Raymond GIMILIO
Président par intérim
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Les signes avant-coureurs

mains de
1'espoir

Cet article ne doit pas et ne peut pas servir a un quelconque
diagnostic médical. Il se veut un rappel de ce qui peut
arriver a un patient qui vient de subir une infection
bactérienne (Campylobacter jejeuni) ou virale (grippe, zika,
chikungunya, dengue, monucléose, hépatite virale) ou une
vaccination (cas rare).

Nous avons emprunté ce qui suit a un article du MSD grand
public. Cliquez pour le consulter.

Extrait (remis en forme).

Les symptomes du syndrome de Guillain-Barré commencent
habituellement dans les deux jambes, puis progressent vers le
bas. Des crampes nocturnes douloureuses aux mollets peuvent
réveiller. Parfois, les symptomes se présentent dans les bras
ou la téte et progressent vers 1le bas du corps. Ils
comprennent

=Une faiblesse musculaire et des sensations de
picotements dans 1les mains, voire une perte de
sensibilité dans les membres. La faiblesse musculaire
reste cependant plus importante que 1les troubles
sensitifs. Les réflexes sont diminués ou absents. Chez
90 % des patients atteints du syndrome de Guillain-
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Barré, la faiblesse musculaire atteint son maximum 3 a 4
semaines suivant l'apparition des symptoémes.

- Une atteinte des muscles respiratoires, dans 5 a 10 %
des cas, nécessite un respirateur mécanique.

= Une évolution sévere est manifestée par les muscles
faciaux et les muscles de 1la déglutition qui
s’affaiblissent chez plus de la moitié des personnes
affectées. Lorsque ces muscles sont faibles, les
personnes peuvent s’étouffer lorsqu’elles mangent ou
développer une déshydratation et une malnutrition.

- Une atteinte grave : les fonctions internes controlées
par le systeme nerveux autonome peuvent étre altérées.
Par exemple, la tension artérielle peut fortement
varier, le rythme cardiaque peut devenir anormal, il
peut y avoir une rétention urinaire et une constipation
grave peut se développer.

- Une variante appelée syndrome de Miller-Fisher : seuls
quelques symptomes se présentent, 1les mouvements
oculaires se paralysent, la marche devient instable et
les réflexes normaux disparaissent.

I1 arrive hélas que certains écoutants du SAMU, voire certains
médecins, ne comprennent pas ce que leur relatent les
patients, une mauvaise orientation se fait vers des services
d'urgence inadaptées et la maladie s'aggrave. Votre médecin
traitant doit étre alerté pour intervenir efficacement. Le
diagnostic doit étre immédiat et non differé a 15 jours (cela
s’est vu dans un service d’'urgences d’'un établissement privé,
témoignage personnel de 1l'auteur). Le diagnostic comporte
traditionnellement

= une électromyographie,
= une ponction lombaire.

Vient ensuite immédiatement, le traitement pour stopper
1l'évolution de 1la maladie (Imunoglobulines ou échanges
plasmatiques), rééducation


https://www.msdmanuals.com/fr/accueil/troubles-du-cerveau,-de-la-moelle-%C3%A9pini%C3%A8re-et-des-nerfs/troubles-du-syst%C3%A8me-nerveux-autonome/pr%C3%A9sentation-du-syst%C3%A8me-nerveux-autonome

L’antenne locale Hérault

L’Antenne locale “Hérault” a été fondée le 12 décembre 2019
sur la suggestion de notre Président Alain Ziach. Son
responsable est Raymond GIMILIO qui était en cours de ré-
education au centre Bourges de Castelnau-le-Lez.

Le 6e adhérent de 1’antenne locale vient d’étre accueilli
aujourd’hui 20 février 2020. Nous continuons notre campagne
d’information et de recrutement. Nous avons besoin de vous.
Merci a ceux qui nous rejoignent.

Notre objectif est de ne pas laisser seuls les patients face a
leur maladie.

Raymond GIMILIO
vice-Président
Animateur responsable de 1’Antenne locale et régionale

Une maladie mal connue

Le syndrome de Guillain-Barré et ses formes
neurologiques fait 1’'objet dans le monde entier de
recherches médicales universitaires qui amenent a une
coopération inter-Hbépitaux 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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Alerte Corona-Virus

Bonjour,

Les patients atteints du syndrome de Guillain-Barré et d’une
de ses formes doivent observer avec la maximum de rigueur le
confinement. Le téléphone marche, le mail également.

Merci de votre attention.
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