Les tables rondes sur le
syndrome de Guillain-Barré

Le 23 novembre 2020 s’est tenue par téléconférence (zoom) une
table ronde concernant « La prise en charge des maladies
neuromusculaires rares acquises » en région Pays de Loire.
Cette table ronde sera suivie de deux autres concernant
respectivement les régions de Provence-Alpes-Cbtes d’'Azur
(PACA, 25 mars 2021) et Nouvelle-Aquitaine (NA, ler octobre
2021). Ces tables rondes ont été organisées par RPP Group qui
a publié une plateforme de propositions (draft de décembre
2021) « Améliorer 1la prise en charge des maladies
neuromusculaires rares acquises en France ».

Notre association a été invitée a participer et a témoigner a
la 2e et 3e table ronde. De tres éminents parrainages de
parlementaires (Sénateurs et Députés), d’élus locaux et
médecins neurologues ont été acquis. Nous disposons des
documents dont nous retiendrons le point commun : la présence
et la participation du Professeur Sharam Attarian, chef du
service des maladies neuromusculaires a 1’h6pital de la Timone
de Marseille, coordonateur national de la filiere NEUROMUS.

Le détail des participants a ces trois tables rondes nous
permet de disposer d’une liste nominative de praticiens
intéressés par le syndrome de Guillain-Barré et de ses formes
exprimées. C'est un précieux patrimoine que nous ne publierons
pas mais qui nous permettent d’identifier les établissements
d'excellente et d'inciter les autres a évoluer vers cet
objectif.

Les objectifs

Le compte-rendu de la premiere table ronde nous renseigne sur
les objectifs tres louables (nous citons)


https://syndrome-guillain-barre.fr/2022/12/06/les-tables-rondes-sur-le-syndrome-de-guillain-barre/
https://syndrome-guillain-barre.fr/2022/12/06/les-tables-rondes-sur-le-syndrome-de-guillain-barre/
https://ripps-pediatrics.org/reseau-neuromus/

= Garantir aux professionnels la possibilité de respecter
les recommandations de L1’ANSM en donnant plus de moyens
humains et techniques aux équipes de soins.

Encourager 1la recherche pour proposer plus de
traitements alternatifs aux immunoglobulines.

= Fournir des solutions structurelles a la pénurie
d’immunoglobulines en développant une filiere de
production francaise.

= Aller vers des modeles d’'organisation de soins plus
souples.

=Assurer 1le soutien de L1'ARS dans 1le suivi des
recommandations de 1’ANSM.

Il est important de noter que le traitement “classique” aux
immunoglobulines subit une certaine attrition du fait d’une
pénurie, 1’'objectif étant une autonomie en developpant une
production francaise. Ce probleme est classique dans notre
pays pour d’'autres médicaments. Il explique aussi 1la
thématique des deux tables rondes (PACA et NA) et 1’invitation
faite a notre association de témoigner sur un traitement
alternatif (échanges plasmatiques ou plasmaphéréese : j'ai été
traité le 3 octobre 2019 par plasmapherese jusqu’au 20 février
2020 : 13 séances au CHU de Montpellier).

Conclusions de décembre 2021

Les objectifs exprimés par Pays-de-Loire deviennent des
recommandations. Les recommandations suivantes sont actées,
nous citons :

7 propositions pour assurer aux
patients atteints de neuropathies
périphériques l’acces & un



traitement optimal

Politiques publiques

1. Recommandation: En cohérence avec les objectifs du Plan
National Maladies Rares, il est nécessaire d’améliorer
la disponibilité et l’accés aux traitements recommandés
pour les patients atteints de neuropathies
périphériques. Pour cela, il est nécessaire de fournir
aux établissements les ressources (matérielles,
humaines) pour faire appliquer les recommandations
cliniques et de hiérarchisation pour les patients
atteints de neuropathies périphériques, et assurer une
juste utilisation des immunoglobulines et d’autres
options de traitement.

2. Recommandation : Afin de suivre l’implémentation des
recommandations et le recours aux alternatives, un
rapport sur la consommation des immunoglobulines et
l’usage de traitements alternatifs par région doit étre
publié annuellement, sur la base des données des OMEDIT.

Formation et information

3. Recommandation: Intégrer les échanges plasmatiques a la
formation médicale continue des neurologues.

4. Recommandation: Développer une information juste et
équilibrée a destination des patients sur les modalités
et les résultats attendus des échanges plasmatiques pour
garantir une prise de décision éclairée.

Organisation régionale des soins

5. Recommandation: Compte tenu de l’impératif d’administrer
les échanges plasmatiques dans les premieres heures
suivant l’apparition des symptomes, il est indispensable
d’en améliorer la répartition au sein des territoires en
favorisant des approvisionnements propres a chaque



centre, afin que les stocks soient toujours garantis et
que tous les patients puissent avoir accés aux
traitements recommandés dans les temps impartis.

6. Recommandation: Afin de proposer une prise en charge
équitable a chaque patient, il est nécessaire que les
Agences Régionales de Santé proposent une organisation
des soins adaptée aux spécificités du territoire
privilégiant les prises en charge en ambulatoire et
associent tous les acteurs susceptibles de pratiquer les
échanges plasmatiques aux opérations.

7. Recommandation: Afin de permettre une prise en charge
rapide d’un patient en détresse devant les symptémes, 1il
est nécessaire que les Agences Régionales de Santé
veillent a une formation spécifique des personnels
régulateurs des SAMUs pour l’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.

La 7e recommandation est celle de notre association, 1'AFSGB.
Nous avons subi le syndrome. Je me suis personnellement heurté
a Ll’'accueil goguenard d’un accueillant du SAMU ne comprenant
pas ma situation (bloqué assis a 16h00 dans mon WC sans
pouvoir me lever : « je vals vous envoyer un infirmier pour
vous mettre au lit avec un doliprane » (sic !). Heureusement,
mon médecin traitant me faisait hospitaliser en urgences
neurologiques, peu apres et dans une ambulance privée, a 19h30
avec une paralysie flasque des 4 membres, accueilli par un
médecin neurologue urgentiste au bord de la crise de nerfs
). Deux jours avant, le SAMU m’avait envoyé vers une clinique
privée qui m’avait renvoyé vers une autre qui m’'avait renvoyé
chez moi un dimanche apres-midi (j'avais récuperé un peu de
mobilité), sans aucun traitement !.



La est le noeud du probleme : l1’incompréhension de 1la
situation d’un malade paniqué par un écoutant du SAMU
(incompétent ? ou croyant a un canulard ?). Comme dans toute
atteinte neurologique, la rapidité du diagnostic lors de
premiers soins urgents est un gage de succes du traitement.
Apres un IRM le ler octobre, j’'a diagnostiqué SGB forme PRNAC
le 2 et recu ma premiere plasmapherese le 3.

Dans la situation actuelle révélée par la pandémie qui se
déclencha en 2020 (CoVid), la misere de notre systeme
hospitalier a éclaté en pleine lumiere.

Conclusions

J'ai constaté que la santé de notre Président aboutit a
l'arrét de ses fonctions et accepté d’assurer 1’'intérim en
transferant le siege social a Montpellier, en commencgant a
constituer une équipe de gestion denotre association. Toute
contribution bénévole est bienvenue. Je dois étoffer une
équipe, nous organiserons une AG des que nous aurons recu les
archives de 1’AFSGB.

Nous avons fait une relecture des documents en notre
possession et recontacté les élus (nationaux et locaux) : un
n'a pas été réélu en juin dernier, le sénateur Patrick Boré
est décédé en 2021. Nous avons perdu des appuis precieux.

I1 faut que la situation de notre systeme de santé s’améliore,
CHUs, industrie pharmaceutique, administration de la santé,
SAMUs, etc. Nous entendons que des systemes informatiques sont
piratés et paralysent nos hépitaux ! Ca suffit ! La chienlit,
ca suffit !
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