Neuropathies périphériques :
tables rondes

Visualizing your message x 0 idea

RPP works to reflect your message in the most powerful way possible and in many cases, ‘ : < @ content
this means making your message visual. In the European arena with a multitude of "A
languages, pictures are powerful tools to cross linguistic boundaries. RPP Visuals works to :

offer you visual services that can condense a complex idea into a'simple visual tool. b RN q : . e first draft

Below are the various services that can be used to communicate through online tools and
engage with digital media. ) correction

Les tables rondes et leurs
conclusions

Le groupe RPP (Political Communication Redsigned) a organisé
un cycle de trois tables rondes régionales, la premiere
s’'étant déroulée en région Pays de la Loire, la seconde en
Provence-Alpes-Cote-d’Azur (PACA, ler octobre 2020) et la 3e
en Nouvelle Aquitaine (25 avril 2021). Le Président et le
vice-Président ont participé par téléconférence. Ces tables
rondes ont été organisées en liaison avec le Sénat de la
République (Sénatrice Catherine DEROCHE) avec 1le soutien
institutionnel de Terumo BCT.

Les deux tables rondes (2e et 3e) ont été 1’occasion pour
1’'Association Francaise du Syndrome de Guillain-Barré (AFSGB)
de témoigner sur les probléemes rencontrés par les malades et
leurs familles sur la prise en charge parfois déficiente par
les SAMUs locaux.

Chaque conférence a donné lieu a un compte-rendu, 1l’ensemble
vient de faire l'objet d’une synthese « AMELIORER LA PRISE EN
CHARGE DES MALADIES NEUROMUSCULAIRES RARES ACQUISES EN
FRANCE. LEVER LES OBSTACLES ET ASSURER L’ACCES A TOUS LES
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https://www.terumo-europe.com/en-emea/contact/terumo-france

TRAITEMENTS ». Cette synthése est en cours de relecture et
sera présentée au Sénat en début d’année 2022. Nous serons
invités aller au Sénat pour en discuter.

C'est pour notre Association une belle reconnaissance de la
part des autorités nationales. Ma triste expérience de trois
années passées a épauler notre Président nous a montré que,
par ignorance ou manque de volonté de certains membres du
corps médical, les malades vont vers des formes graves,
handicapantes, parfois mortelles, aboutissant dans des
mouroirs (EPHAD ?) ou ils ne recoivent pas les soins adéquats.

Rejoignez nous, adhérez a notre association, soyez solidaires
méme si vous étes guéris et avez tourné la page. Vous étes
précieux pour nous, nous manquons de bras. Si vous n’avez pas
conscience de pouvoir contracter la maladie, sachez que vous
risquez de la contracter et de tomber sur des SAMUs mal formés
ou mal informés qui vous riront au nez ou sur des patrons de
clinques qui ne voient pas l’intérét de s’encombrer de
patients peu rentables (cela m’'est arrivé !). A quoi peuvent
servir de super-services de neurologie tres compétents si par
la faute d’un acceuillant du SAMU le malade tarde plusieurs
jours a y parvenir dans un état grave ? Lorsque l’'attaque
auto-immune endommage des axones de nerfs moteurs, la guérison
est tres longue a venir.

Nous, dirigeants de 1'AFSGB y sommes passés : des SAMUs mal
embouchés, de longues attentes dans des services d’urgence
surchargés avant d’'aboutir en neurologie, .. J'en passe.

La situation de pandémie qui s’'est déclenchée fin 2019 a fait
empirer la situation

= surcharge des services conduisant a des non-prises en
charge rapide
= annulation des traitements,

La crise du systeme de santé est la !



Nos interventions

L’Association Francaise du Syndrome de Guillain-Barré et de
toutes ses formes a été invitée a dux tables rondes

= la 2e (Provence-Alpes-Cote d’'Azur)
= la 3e (Nouvelle Aquitaine)

Pour des raisons techniques 1liées aux communications
téléphoniques et a la mauvaise desserte, le Président Alain
Ziach n'a pu s’'exprimer le ler octobre 2021. Je résume nos
propositions

= Afin de permettre une prise en charge rapide d’un
patient en détresse devant les symptomes, il est
nécessaire que les Agences Régionales de Santé veillent
a une formation spécifique des personnels régulateurs
des SAMUs pour 1l’accueil téléphonique et le transfert
rapide des patients dans les délais les plus brefs
possibles (urgences neurologiques). En cas de doute du
sérieux des appels d’'un patient bafouillant et paralysé,
l’intervention d’un médecin relais (médecin traitant)
auprés du malade et de sa famille doit permettre une
prise en charge SANS DELAIS.

= Améliorer 1’information sur le diagnostic et la prise en
charge a destination des patients et des familles

- Améliorer la formation des services régulateurs des
SAMUs afin d’'éviter les méprises conduisant a de
mauvaises orientations inappropriées et les pertes de
temps avant traitement du fait de l’affolement des
malades et des familles, faire intervenir un médecin
aupres du patient pour évaluer le sérieux des appels
parfois incohérents

Veiller a ce que le suivi des patients atteints de
formes graves, a la sortie d'hospitalisation, soient
accueillis dans des établissement de soins de
rééducation appropriés.



Les témoignages de nos membres concordent tous sur les
problémes posés par certains SAMUs insuffisamment formés a
1’accueil des patients victimes du SGB et de certains médecins
en ce qui concerne les centres de rééducation neurologiques
spécialisés, surtout dans les cas graves.

Raymond Gimilio
Docteur (non médecin) en Sciences
biologiques
Président AI et webmestre




