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Programme de la journée

08h30 - 9h00 :

09h30-12h30 :

10h00-11h00 :

10h00-14h00:

12h00-14h00 :

14h00-14h05 :

14h05-15h20 :

15h20-15h40 :

15h40-17h00 :

17h00-18h00 :

19h00-20h00 :

20h00:

22h00:

Salle André Latreille — 23, rue de Bourgogne — 69009 LYON

Accueil des participants, café
Ateliers de réflexion sur la Maladie de Verneulil
PAUSE

Prestation massage relaxation « amma assis » (Méthode Touch Line) par
Fabrice du salon « Mille et Un Bien-Etre »

DEJEUNER

Accuell et présentation des intervenants

Dr P. Guillem — Mme S. Leprat — Laboratoire Hartmann — Dr S. Verrieres
PAUSE

Dr A. Barthélémy — Dr G. Hayem — Dr A. Nassif

Débat avec la salle

Hétel de Ville — 1, Place de la Comédie — 69009 LYON

Discours de bienvenue de Sylvie Guillaume — adjointe au maire
Cocktail VIP, réservé aux adhérents de 'AFRH

Diner spectacle avec Laurence Lagier

Soirée dansante avec Eric — Tirage de la tombola

Nous remercions chaleureusement la ville de Lyon qui nous a merveilleusement accueillis,
Sylvie Guillaume, adjointe au maire, les médecins et bénévoles qui ont durement travaillé
pour que cette journée soit un réel succes, le laboratoire Hartmann France, Groupama
Rhéne-Alpes, ainsi que tous les participants qui se sont déplacés nombreux et parfois de trés
loin pour venir y assister.
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Intervention du Dr Philippe GUILLEM

Modalités et indications de
la chirurgie

Soins post-opératoires

La chirurgie

——

Pourguai 7
Comment 7
Quand 7

Et ¢a march

La chirurgie

4 étapes

Le diagnostic

BNCe Ou n
ion de la chirurgie
La décision de la technique chirurgicale
Le suivi post-opératoire

La chirurgie de la maladie
de Verneuil

De grandes variations dans la pratique
Techniques e ns post-op

Mrungems

eUtigue consensuael

Je vais vous parler de la chirurgie, modalités et
indications, ainsi que des soins post-opératoires.

On va essayer de répondre aux questions :

Pourquoi est ce qu’on va faire de la chirurgie ?
Comment ? Quand ?

Et on essayera d’aborder la question : « est ce que ¢a
marche ? »

Avant de répondre a ces questions, on va rappeler
quelle est la démarche du chirurgien.

Le chirurgien qui va voir le patient en consultation va
avoir d’abord une démarche diagnostique méme si le
patient vient avec une maladie de Verneuil et faire le
diagnostic de la Iésion a l'origine de la consultation,
c'est-a-dire se rapprocher de la plainte. Ensuite, il va
prendre la décision d’opérer, la décision de la technique
puis apres, le suivi post chirurgical avec les différentes
modalités.

Il y a des grandes variations dans la pratique parce que
la chirurgie et les soins post-opératoires sont une
succession de petits détails. Il y a autant de fagons de
faire ces détails que de chirurgiens.

D’une part, tout le monde n’est pas d’accord, la Maladie
de Verneuil n’a pas vraiment de cadre thérapeutique
consensuel. On ne sait pas s'il faut toujours faire de la
chirurgie, alors comment il faut la faire, c’est encore
autre chose. Il y a des situations tout a fait particuliéres
qu’il faut toujours prendre en compte dans la décision.



Quelles |&sions opérer ?

| —
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L'abces : une poche de pus <
i

La régle des 4 « eur»
douleur
chaleur
rougeur

tumeur

L'abces : une poche de pus

Quelles lésions opérer ?

On peut revenir a la classification de la maladie de
Verneuil avec des stades auxquels on va revenir. Moi,
ce qui m’intéresse surtout c’est de dire que ce qu’on va
opérer, ce sont les Iésions actives. Les Iésions actives,
ce sont a la fois les abceés et les fistules.

On va revenir sur ces définitions.

Le geste chirurgical ne sera pas le méme entre I'abcés
ou les fistules ou les zones qui comprennent les fistules.
On va distinguer l'incision d’'un abcés ou on va ouvrir
I'abces, et I'excision ou on va enlever I'abces.

Quelques synonymes : exérése, ablation,..., vous en
entendrez parler aussi tout au long de votre parcours,
¢a veut dire la méme chose.

L’abces globalement c’est une poche de pus, une
collection de pus. On le reconnait avec la régle des 4
«eur»:

Ca gonfle (tumeur)

Ca fait mal (douleur)

C’est rouge (rougeur)

C’est chaud (chaleur).

Une poche de pus, c’est une infection et par définition
I'abcés c’est quelque chose de localisé responsable
d’'une douleur a cause de l'inflammation, de la mise en
tension des tissus par la poche de pus.

L’évolution naturelle c’est 'ouverture spontanée de
I'abcés sous la forme d’une fistulisation.



L'incision d’'un abcés
Pourquoi ?

——

Pour limiter la douleur +4+++

arale [figwra, saplicamis)

Pour identitier la(les) bactérles

responsables

que dans les formes véritablement séveéres.

Pourquoi est ce qu’on va inciser I'abcés ?

La premiere chose, et c’est pour ¢a que les gens
viennent consulter, c’est que ¢a fait mal et la premiéere
indication c’est soulager la douleur.

En fait ce qu’il faut c’est pouvoir ouvrir pour supprimer la
tension et limiter la douleur.

Les autres indications : éviter I'extension de I'infection,
c'est-a-dire l'infection locale, la diffusion a la graisse. En
fait, on se rend compte que c’est assez rare dans la
Maladie de Verneuil qu’un abcés diffuse sous la forme
d’'une gangrene infectieuse au niveau des tissus sous
cutanés.

L’extension en général, la fiévre, la septicémie, ce n’est

Et puis un autre argument pour inciser I'abcés, c’est pour éventuellement identifier les bactéries responsables a
condition d’avoir un traitement ensuite & administrer si on veut prescrire des antibiotiques.

L'incision d'un abcés
Quand ?

rompre

L'incision d'un abcés
Quand ne pas la faire 7

daulourews
inafficace

dangere

L'incision d’'un abcés
Comment ?

Incision cutanée
simpla
= g barquatts

Quand est-ce qu’on incise ?

On incise quand il est m{r, c'est-a-dire quand la poche
de liquide est vraiment importante.

La définition de la collection de pus, la poche, c’est la
fluctuation.

La fluctuation c’est comme un ballon de baudruche : on
met les 2 mains sur le ballon, on appuie d’'un coté et
I'autre main est soulevée. Ca veut bien dire qu’il y a du
liquide a I'intérieur et c’est important parce qu’on
n’incise pas quand il n’est pas mdr.

Inciser un abcés qui n’est pas mar c’est douloureux,
inefficace en tous cas, et peut méme étre dangereux. Je
dis ¢a pour les apprentis a la maison, ¢a ne sert a rien
de se faire mal, de s’inciser ce qui n’est pas ouvert.

Le principe est extrémement simple. On va ouvrir
I'abcés largement. |l faut évacuer complétement I'abceés.
Le deuxieme principe de la chirurgie c’est éviter la
fermeture prématurée. Il ne faut pas que cette poche
qui a été infectée avec des bactéries se referme trop
vite. Donc on va attendre que ¢a cicatrise de la
profondeur vers la surface. On fait une incision simple,
on va fendre la peau, le plus souvent on va essayer de
faire une incision en barquette, on enléve un bout de
peau, comme ¢a on est sr que ¢a ne va pas se
refermer trop vite.



Apres I'incision qu’est ce qu’on fait ?
Les objectifs apres, c’est continuer a évacuer les
Et aprés l'incision ? sécrétions, obtenir la cicatrisation et éviter la récidive.
On reparlera de ce dernier point tout a I’heure.
Pour atteindre ces objectifs, on va mettre en place une méche.
C’est une espéce de compresse un petit peu allongée
éventuellement, un peu particuliére dans sa texture. La méche
purlientes va avoir deux rbles. Son réle principal va étre de drainer par
i capillarité les sécrétions qui y seront encore et puis elle

t catrisation e maintient la peau ouverte pour ne pas que ¢a se referme trop
eviter la récidive vite.

e

Objectifs

Au début, il va falloir changer tous les jours la méche
Soins post-opératoires avec q\ésinfection. Les protocgles stapd,ards des
y infirmiéres vous seront exposés tout a I'heure.

— J A la fin, mais seulement a la fin, c’est l'infirmiere qui fait
Au debut les soins en général qui décide si on va pouvoir espacer

oticien de la mache les pansements. Pas tous les jours mais tous les deux
jours, puis tous les trois jours et quand la cavité dont je
parlais est comblée, on n’attend plus que la peau se
remette par-dessus. On remplace la méche par une
compresse imprégnée d’un corps gras.

Une question que vous vous posez de temps en temps :
Abcés spontanément ouvert A) mon abcés s’est spontanément ouvert, est-ce qu'il faut
Faut-il I'in quand méme ? : quand méme aller I'inciser ?

Je dirais que ¢a dépend des circonstances ou alors du
contexte du moment. Est-ce je peux ou pas aller voir le
chirurgien ?

Sur le plan médical, on va dire que ¢a va dépendre du
rapport entre la taille de I'abcés et la taille de

'ouverture.

Si vous avez un gros abceés et un petit trou, I'abcés ne va
i jamais s’évacuer complétement et donc, il faut élargir

= SURVEILLANCE incision, il faut inciser I'abcés. Par contre, si vous avez un
petit abces qui s’est ouvert largement et qu’il n’y a que la
cavité, ce n’est pas la peine d’aller voir le chirurgien.

La regle a retenir, c’est que I'abcés qui s’est ouvert spontanément de toutes fagons, il faut le surveiller le temps
d’aller voir le chirurgien au moins pour avoir un avis.

uverture: large SURVEILLANCE

L’'un des objectifs c’est d’éviter la récidive. Il faut étre
bien clair sur I'abcés de la maladie de Verneuil : un
abces qui a été seulement incisé va récidiver. Pas
forcément sous la forme d’un abcés mais dans tous les
cas sous la forme d’une fistule. Ca c’est sdr, on
Fraquence de n'arrivera pas a traiter. C’est exceptionnel d’avoir une
Iésion de Verneuil qui s’est abcédée, incisée, ouverte
spontanément et qui disparaisse.

On peut peut-étre méme en faire un critére diagnostic
mais on en reparlera plus tard.

Cas particulier de I'abecés sur
maladie de Verneuil
T—

["&volution vers une fistule chronigue +++




Quelles lésions exciser 7

de Hurkey
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Des lésions actives :

Les lésions de la
maladie de Verneuil

—

L labyrinthe
inflammatoire et/fou infectieux
soUs-cUtansg

an totalité

Maintenant on va parler de I'excision des Iésions qui
sont en place et on va revenir justement a parler des
fistules.

La encore, on va insister sur le fait qu’on va plutét
enlever les lésions actives, c'est-a-dire celles qui vont
géner le patient. Les lésions qui sont productives, celles
qui vont suinter, qui sont douloureuses, récidivantes. Ca
peut étre des Iésions qu’on peut opérer, des lésions
plutot a froid mais le patient nous dit « tous les 15 jours
¢a revient ». On peut Iégitimement proposer la chirurgie.

Pour distinguer les Iésions de la Maladie de Verneull, il
faut d’abord comprendre ce que c’est.

Moi, j’ai tendance a les considérer comme des espéces
de labyrinthes sous la peau avec des tas de galeries qui
partent dans tous les sens surtout en surface, rarement
vers la profondeur. Un labyrinthe plein de petites
galeries inflammatoires ou infectieuses sous cutanées.
Je reviens sur le fait que ce n’est pas trop profond sauf
sous les formes évoluées et il faut enlever en totalité. Il
est évident que si vous n’enlevez que la partie la plus
superficielle, ce qui reste en dessous va récidiver.
L’objectif de cette chirurgie d’exérése est bien sir
d’enlever au maximum toutes les lésions.

Pour I'exérése, il y a un petit artifice.

On utilise un colorant. On va repérer un des petits trous
et puis on va injecter un colorant qui en I'occurrence est
du bleu de méthylene sous pression parce que parfois
les petites galeries sont bouchées. On a généralement
la surprise quand on injecte de voir un petit geyser de
colorant bleu sortir d’un autre c6té. Ca nous permet de
dire jusqu’ou il faut inciser. C’est important a savoir pour
vous les patients, quand vous allez vers la chirurgie
parce que vous avez une petite Iésion et le chirurgien
dit « oh ¢a a l'air d’étre restreint, je vois pouvoir faire
une petite intervention » et puis si il utilise ce type de
colorant et qu'il voit que a 5 ou 6 centimétres il y a un
petit geyser qui ressort, et bien au lieu d’avoir une

cicatrice d'un centimétre, vous aurez une plaie de cinq centimétres. Il faut évidemment passer a distance, on
s’arréte quand il n’y a pas de bleu et c’est pareil en profondeur.

Et aprés I'excision ?

=

Objectifs

éyacuer |les sécrefions purulentes

residualles
obtenir la cicatrisation

aviter la

Aprés l'excision, les objectifs sont a peu pres les
mémes : toujours évacuer les sécrétions purulentes
résiduelles, obtenir la cicatrisation et puis |a, par contre,
on a plus de chance par rapport a I'incision d’éviter la
récidive.



Et aprés I'excision ?

Toma—

Plusieurs technigques

suturs immediate de la plais

greffe da peau

lambeau

Il'y a plusieurs techniques chirurgicales une fois qu’on a
enlevé un bout de tissu.

On va parler de la suture simple, la cicatrisation
spontanée et la greffe de peau, les lambeaux. Ce sont
toutes les techniques chirurgicales qui peuvent étre
proposées aprés les excisions larges de la Maladie de
Verneuil.

La suture immédiate de la plaie, vous connaissez tous,
on fait des points de suture. L’énorme avantage c’est la
simplicité, une hospitalisation courte, une cicatrisation
rapide puisque les berges sont rapprochées, une
mobilisation rapide (¢a géne peu les patients), les soins
post-opératoires sont faciles, on peut méme parfois dire
gu’ils sont nuls, il n’y a rien a faire derriére et sur le plan
esthétique, c’est certainement le plus satisfaisant.

Les inconvénients, forcément ¢a ne s’adapte qu’aux
petites plaies. Si vous avez fait une excision large, il est
hors de question de pouvoir faire ¢a.

Il y a une chose qu'il faut bien avoir en téte : la maladie
de Verneuil est une maladie inflammatoire souvent
infectée. Donc, forcément vous avez suturé sur une

zone ou vous avez enlevé les tissus avec un risque important d’avoir des bactéries a l'intérieur, ¢a risque de
créer les conditions d’un abceés. Le risque c’est que la plaie se désunisse, c'est-a-dire qu’elle s’ouvre et le plus
souvent quand elle se désunit, c’est parce qu’elle s’est infectée, récidive infectieuse probablement.

C’est le risque principal de la suture de la plaie.

Greffe de peau

Il'y a différentes techniques de greffe.

On ne va pas entrer dans les détails sur la greffe de
peau mince, c'est-a-dire, on ne prend que le lambeau,
que I'épiderme, ou que la peau épaisse, c'est-a-dire
qu’on prend la peau et puis la graisse en dessous ce
qui permet d’avoir un tissu de souténement en dessous
de la peau.

On peut faire deux choses sur la greffe, enlever la
Iésion et immédiatement on vient greffer dessus la
peau, ou retarder, c'est-a-dire attendre de voir ce qui se
passe avant d’aller greffer la peau sur la zone excisée.
Ca peut se faire quelques jours aprés ou quelques
semaines, l'intérét de cette technique retardée c’est
bien slr d’éviter une récidive précoce. Il est hors de

question d’aller greffer sur un tissu qui est en récidive. Si vous faites la greffe immédiatement vous ne pouvez

pas vous en rendre compte.

Greffe de peau

ra d'une large

op facles

On reprend les avantages, les inconvénients.

Avec la greffe de peau la cicatrisation est rapide. En
fait, c’est une trés grande suture. Ca peut couvrir une
large plaie, les soins post-opératoires sont

faciles « aprés le retour a domicile » parce qu’en fait ¢a
nécessite en général une hospitalisation plus longue.
Ce qu’on veut voir, c’est est-ce que la greffe a pris ou
pas. Ca nécessite des soins infirmiers un peu lourds au
début et on ne laisse partir le patient que quand les
soins infirmiers sont faciles, quand on est sdr que la
greffe a pris, mais ¢a sous-entend bien une longue
hospitalisation. Par contre, dés qu’on est a la maison
c’est plus facile.
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L’inconvénient principal c’est bien sdr la nécessité d’un site donneur. On vient prendre un bout de peau, en
général c'est la face intérieure de la cuisse, pour aller le mettre ailleurs. Ca rajoute donc une plaie
supplémentaire.

La mobilisation tardive, ¢a rejoint le fait qu’on veut étre sar que la greffe prenne. Il ne faut surtout pas
traumatiser donc on déconseille les mouvements par exemple aux niveaux des aisselles.

Sur le plan esthétique, j’'ai mis un point d’'interrogation parce que l'inconvénient, c’est celui du site donneur. La
ou on vous a prélevé de la peau, forcément il y a une cicatrice supplémentaire. Le résultat esthétique au niveau
de la zone excisée elle-méme n’est pas forcément trés satisfaisant. On voit bien la zone qui a été greffée et la
suture tout autour. Les risques de la greffe de peau c’est la nécrose de la peau. Ca veut dire que la greffe a pris
mais partiellement. Elle n’est pas vascularisée et se rétracte parce qu’elle se nécrose un peu.

Comme tout a I'’heure pour le fait de fermer par rapport a la suture directe, le risque est certainement la récidive
infectieuse.

Le lambeau c’est une espéce de super greffe.

On prend de la peau, on prend en dessous la graisse,
Lambeau : on prend méme du muscle pour couvrir les pertes de
substances musculaires.

L’avantage, c’est gqu’en méme temps on prend le muscle et
la vascularisation du muscle. Ca permet d’avoir un tissu

+ muscle (et sa greffé de bonne qualité.

T

C’est bien sar toujours plus lourd que le reste, avec les

mémes inconvénients de tout a I'heure pour la greffe de
peau. La nécessité d'un site donneur qui peut étre juste
a cbté quand méme on peut n’avoir qu’une seule plaie,

Inconvéniants ' mais c’est quand méme trés lourd.

b Lin sile L’hospitalisation est longue, plus longue bien s(r que la
greffe de peau simple. La mobilisation est tardive. Sur le
caractére esthétique, ce n’est pas toujours terrible, on vient
enlever un bout de muscle et donc ¢a crée un creux la ou on
I'a enlevé.
amEesu On a les mémes risques : nécroses du lambeau, rétraction,
la récidive infectieuse toujours, dans la mesure ou on a mis
en place quelque chose sur une zone qui est potentiellement

Lambeau

INMELIT

longue hospiialiaa

infectée.

Les avantages sont ceux des greffes. Une fois que la greffe a pris, ¢a cicatrise. On peut couvrir des larges plaies et
surtout des structures exposées. C'est-a-dire qu’on a été obligé de faire une plaie profonde et que le gros vaisseau
d’'un membre est exposé, c’est bien sir important de le protéger.

J’ai mis ce point en dernier parce que c’est quand
Cicatrisation spontanée méme la méthode qu’on préfere pour les excisions trés
larges de tissu.

C’est la cicatrisation spontanée. Spontanée, ¢a veut dire
gu’on va laisser le tissu se refaire tout seul. On parle aussi
de cicatrisation secondaire ou cicatrisation dirigée. Pourquoi
eloppement du tissu sous-cutane dirigée ? Parce qu’on essaye de favoriser la cicatrisation par
anulation) les soins post-opératoires.

| Cela se fait en deux phases : premiérement, il y a le tissu
sous cutané. On dit que ¢a granule, on voit bien ces petites
(epidarmisation) bosses un peu rosées qui recouvrent progressivement la

ou on a enlevé et puis quand c’est revenu a peu prés a la
surface, la peau vient coloniser le tissu de granulation pour fermer.

= cleatrisation secandaire ou dirigée
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Les avantages sont :

On est a peu prés s(r que ¢a va cicatriser, c’est s(r, ¢a

va se fermer.

L’hospitalisation est courte parce que la plus grande partie
des soins se fait a la maison. Les patients qui sont
hospitalisés rentrent la veille, ils sortent le lendemain, parfois
méme ¢a se fait sur la journée.

La mobilisation est rapide. Globalement, ce n’est pas trop
douloureux, ¢a dépend des localisations, ¢a dépend des
personnes. On ne comprend pas toujours pourquoi des fois
¢a fait mal et des fois ¢a ne fait pas mal. En tous cas la
mobilisation est rapide, les patients sont rapidement
autonomes.

Les soins post-opératoires, on peut les mettre dans les
avantages parce que les patients peuvent étre rapidement assez autonomes pour peu qu’ils aient une infirmiere
attitrée qui a I'nabitude. C’est dans ce sens que les soins postopératoires ne sont pas trop contraignants.

Au point de vue esthétique, la cicatrisation spontanée, ce n’est pas trop mal parce qu’on aboutit & une cicatrice

qui est beaucoup moins large que la zone réellement excisée. Donc, je I'ai mis dans les avantages.

L’énorme avantage, et moi, c’est celui que je retiens en premier pour parler de la cicatrisation spontanée, c’est
qgu’on est sar qu’il N’y aura pas de récidive infectieuse.

Le premier inconvénient, c’est la lenteur de la cicatrisation.

Alors, combien de temps est ce que ¢a va prendre ? C’est la grande question. Cela peut prendre quelques
semaines, un mois, deux mois, parfois il y a des retards de cicatrisation, ¢a prend quatre mois, six mois pour
fermer. Si on est a six mois, il faut se poser la question de la récidive. Cela restera le light motiv de toutes les
techniques.

Le risque de rétractation, c’est surtout pour certaines localisations, par exemple le creux des aisselles ou
comme justement la plaie est toujours fermée, parce qu’on n’est pas toujours les bras en I'air, le risque est que
¢a cicatrise en rétrécissant et que ¢a géne la mobilisation du bras.

En pratique, la cicatrisation dirigée pour les soins post-
opératoires.

A partir du moment ou vous étes habitué avec une
infirmiere ou un infirmier, il faut prendre la douche avant
les soins comme ¢a les pansements sont mouillés.
C’est plus facile de les enlever et surtout vous avez pu
prendre une douche.

Les antalgiques sont a prendre Y2 heure a une heure
avant, comme ¢a, les pansements sont un peu moins
douloureux.

Pour la douleur justement, on peut pulvériser un
anesthésique local. Quand il y a une méche, on ne peut
pas utiliser 'anesthésique local tout de suite bien sar. |l
faut d’abord enlever la méche. Il faut attendre que ¢a
marche et ¢a n’est pas toujours possible avec les infirmiers et les infirmiéres. Quand il y a plusieurs lésions, il
faut commencer par les zones les plus douloureuses. L’infirmiére enléve les pansements, applique le spray,
s’occupe des autres Iésions qui ne sont pas trop douloureuses et revient en dernier sur celle-1a, une fois que
'anesthésiant a fait effet.

J’ai écrit « ¢a pique » parce que chez certains patients, certaines localisations, la pulvérisation de cet
anesthésique local entraine une douleur. Cela dure quelques secondes mais parfois c’est trés douloureux.
L’autre inconvénient c’est que ce n’est pas remboursé, mais c’est parce qu’on détourne un médicament qui
n’est pas fait pour cela normalement.

En pratique

On va parler assez peu de littérature, mais je vous ai
mis cette étude la qui est assez ancienne (1983). C’est
une étude irlandaise de dix patients.

lls ont tous les dix des atteintes des deux cotés des

aisselles.

On leur a fait d’'un cété une greffe de peau et de I'autre
10 patients avec atteinte bilaterale des coté une cicatrisation dirigée. A la fin ont a regardé
aisselles d’une part les résultats et d’autre part ce qu’en

attendaient les patients.

1 cote : greffe de peau
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On voit bien entre la greffe et la cicatrisation spontanée les
délais de cicatrisation. Pour la greffe, on est a plus de sept
semaines, c’est quand méme deux mois presque pour dire
que c’est complétement cicatrisé. C’est plus long en
cicatrisation spontanée bien sir, on est a trois mois avant
cicatrisation.

Les complications, sur les dix patients, la greffe n’a pas pris
a quatre reprises. Dans ces cas |a, ce n’est pas trop grave,
il faut parfois enlever la greffe, aprés on repasse en
cicatrisation secondaire. C’est juste devenu plus long que
prévu.

L’inconvénient de la cicatrisation spontanée, c’est que ¢a
prend vraiment longtemps. Deux patients sur les dix ont mis
six mois pour cicatriser complétement.

Finalement on a demandé aux patients, et c’est ¢a qui est le plus intéressant, ce qu’ils ont préféré. Sept patients
sur les dix ont préféré la cicatrisation spontanée parce que c’était plus confortable, c’était facile de faire les

soins, ils pouvaient bouger le bras sans trop de probléme et puis ils n’avaient pas de site donneur douloureux.

Le site donneur c’est important. Il y a deux patients qui ont bien préféré la greffe parce que franchement c’était

plus rapide. Et puis il y en a un qui a préféré ni I'un ni I'autre. En fait il a fait d’'un c6té une prise incompléte et de
l'autre un retard de cicatrisation, donc rien ne lui a plu évidemment !

Une étude ¢

Maintenant la question est : est ce que ¢a marche ?
Pour répondre a cette question, il faut parler des
objectifs de la chirurgie. On I'a dit, le premier objectif
C— c’est de soulager la douleur et ¢a, ga marche. La
Obijectifs de la chirurgie chirurgie de I'abceés fait moins mal que 'abcés.

: ' Supprimer la géne, est-ce que ¢a marche ? Et bien ¢a
dépend parce qu’il faut qu’on supprime la géne
définitivement, qu’on évite la récidive et en tous cas a
I'endroit de I'excision, il faut bien étre clair sur les
objectifs de la chirurgie, on ne va pas guérir la maladie
de Verneuil. Si on a enlevé un large bout au niveau de
I'aine droite, ¢a va recommencer de I'autre coté.

Il faut étre bien clair sur ¢a, ce n’est pas parce que vous
allez partir sur la chirurgie que vous allez guérir la maladie
de Verneuil. Le but de la chirurgie est que, a I'endroit ou on opére, la maladie de Verneuil ne revienne pas.

La chirurgie : ¢a marche ?

wger la douleur par lincis

Supprimer la g&ne par 'excision d'une
zone atteinte
DEFINITIVEMENT

EVITER LA R

& L'ENDROITDEL'E

Je vous l'ai dit tout a I'heure, l'incision d’abcés on a
100% de récidive, c’est sar.

La recidive post-operatoire Pour I'excision, sur les données de la littérature, on est
entre zéro et 33% de récidive. Cette fourchette trés
large résulte dans la littérature du fait que les
techniques chirurgicales sont extrémement différentes,
les fagons de réséquer les tissus sont plus ou moins
importantes entre les problémes de définition, etc...
Ce qu'il faut bien distinguer c’est la récidive dans la
cicatrice. Si la récidive est dans la cicatrice, c’est parce
que a priori, I'excision ne s’est pas faite de fagon
compléte. Et puis la récidive a distance — j’ai mis
récidive entre guillemets — ce n’est pas une récidive,
c’est la poursuite de la maladie.

Il faut bien étre clair sur ¢a. La récidive a distance, ¢a peut étre a deux millimétres de |a ou on a opéré et c’est
trés frustrant pour les patients.

La maladie de Verneuil évolue sous la forme de poussées qui sont déclenchées par le stress, par la fatigue.
Quelle est la meilleure situation expérimentale que la chirurgie pour dire qu’on va étre stressé et fatigué ?
Habituellement c’est classique, j'ai vraiment observé ¢a, jopére les gens et puis 48 heures aprés il y a une
poussée juste a cété parce que la maladie a profité du stress, de la fatigue, peut étre du traumatisme chirurgical
aussi pour pousser. Donc récidive - entre guillemets - a distance, ¢a c’est toujours favorisé par la chirurgie.
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On va parler maintenant de la récidive.

Ce qu’on trouve dans la littérature quand on parle de la
. - . récidive, c’est que les patients récidivent d’autant plus
La « récidive » a distance qu'ils ont la maladie sévére. Ca veut dire qu'on a sous-
— i estimé la sévérité de la maladie quand on a fait
I'excision, c’était plus profond, un peu plus large. On
sait que I'incision simple n’est pas une bonne technique
et que ¢a va récidiver. Dans la littérature, il semble que
faire des excisions trés larges diminue le risque de
récidives locales.

par la chirurgie ! J'en ai parlé tout a I'heure, dans la cicatrisation
spontanée, il y a moins de récidives.

S'il y a récidive, c’est que le geste chirurgical était
inadéquat. Ca ne veut pas forcément dire que le
chirurgien était mauvais, ¢a veut dire que la chirurgie ce n’est pas la panacée pour la maladie de Verneuil.

la maladie de Vernsuil est une maladis

chronigque

e » = evolution de la maladis

] On ne parle pas de chirurgie sans parler de
Facteurs de risque complications de la chirurgie.
de recidive - : La principale complication de 'incision de I'abcés ou de
—_— I'excision est 'hémorragie. Ca saigne, ¢a peut saigner
parfois simplement au moment des pansements. On ne
peut pas dire que c’est normal mais en tous cas, c’est
attendu. Parfois ¢a saigne plus. Dans ces cas lail n’y a
pas grand-chose a faire d’autre que de téléphoner et
excislon limitee /excision large d’arriver tout de suite pour qu’on puisse refaire un point
 cicatrisation spontange pas forcément en endormant, ¢a peut étre fait sous

ste chirurgical inadéquat anesthésie locale.
Autre complication, L’infection : Théoriquement si on est
en cicatrisation dirigée, il ne peut pas y en avoir
puisqu’on a tout laissé ouvert, ca peut s’évacuer, il ne

maladie are

incision simple

peut pas y avoir d’abces.

Ensuite bien sir, ce sont les douleurs aigués. Je vous ai dit que dans I'abceés, la chirurgie fait parfois plus mal
que la maladie. Ce sont des douleurs aigués qu’on arrive bien a contréler normalement. Il ne faut pas se laisser
avoir mal.

Trés mal évaluée, une autre complication, c’est la douleur chronique. Il y a des patients qui ont une lésion
excisée et qui ont encore mal, méme s’il n’y a pas de lésion manifestement active. La douleur chronique est
difficile a diagnostiquer dans le mécanisme, difficile aussi a traiter, difficile de savoir si on met des antalgiques
ou pas. On n’en donne pas toujours.

Cette étude me semble intéressante. D’une part elle est
francaise, ¢a vient de Reims, c’est tout récent. Il y avait
un nombre de patients assez satisfaisants et c’était pour
savoir si les patients étaient satisfaits de la chirurgie.
On demandait aux patients si c’était énormément
éprouvant : 32% des femmes disent oui, 9% des
hommes. Donc ¢a bat en bréche le principe des
hommes sont douillets, et bien non ! En fait c’est parce
que ce n’était pas les mémes localisations tout
simplement. Les femmes ont plutét des localisations
proches de la vulve et donc c’est certainement cela qui
fait la différence.

On demandait aux patients si ce n’était pas du tout
éprouvant : 12% chez les femmes, 19% chez les

Satisfaction des patients

hommes. C’est l'inverse évidemment.

Globalement, trois quart des patients se sont déclarés satisfaits de la chirurgie, donc 1a, on est plutét contents.
Est-ce qu’ils le referaient ? A 92% ils y retournent ; ils sont préts a y retourner en tous cas.

Est-ce qu’ils conseilleraient a un autre patient & un proche qui est atteint ? A 93% c’est oui et il y a méme 54%
qui considére que la chirurgie est le seul vrai traitement efficace.

Voila les questions principales qu’on pouvait évoquer.

12



Est-ce qu’il y a d’autres situations a opérer ? Oui, le kyste
sacro-coccygien, le kyste pylonidal, c’est une atteinte de la
maladie, en tous cas c’est une Iésion fortement associée,
donc c’est la aussi une situation a opérer. La problématique
est exactement la méme

sauf que c’est au niveau du sacrum et du coccyx mais c’est
exactement la méme chose sur le plan du traitement
chirurgical.

Cancer, oui, on est obligé d’en parler parce que ¢a arrive et
parfois on est obligé de faire des gestes chirurgicaux parce
que il y a un cancer, pas parce que c’est une maladie de
Verneuil infectée ou autre.

La chirurgie intervient parfois aussi pour traiter les séquelles
des lésions et les séquelles de la chirurgie.

Autres situations a opérer 7~

=

saquelles des lesions et da la chirurgie

La question des antibiotiques a associer ou non a la
Faut-il associer les antibiotiques a chirurgie, pour I'abcés moi je vais étre trés clair, le

la chirurgie ? traitement de I'abcés c’est I'ouverture. On peut dire que
- c’est la chirurgie ou I'ouverture que le patient fait lui-
méme a la maison et les antibiotiques ne marchent pas
sur les abceés. Je pense qu’il faut étre bien clair sur ¢a.
Les Iésions chroniques c’est un autre débat.

Est-ce qu’il faut associer, on ne sait pas mais ce n’est
pas moi qui vous en parlerai.

D’autres choses a discuter...

Est ce que ¢a se fait toujours en hospitalisation?

Et bien oui on n'aime pas, enfin, moi je n’aime pas faire ¢a
sur un coin de table au cabinet, ce n’est pas bon.

Quand je vois un patient pour la premiére fois, je leur dis
gu’on va essayer de faire I'excision la plus large possible.

i L'objectif c’est aussi, si il y a des récidives qui surviennent et
chiru v elles vont survenir, que ce soit pour des petites Iésions qu’on
peut enlever pas forcément en hospitalisation sur plusieurs
jours mais en soins externes ou en ambulatoire sur une
journée.

Est-ce qu’il faut toujours une anesthésie ? Oui, bien sar
aprés il y a 'anesthésie générale, 'anesthésie locale.
L’abces sous anesthésie locale, ¢ca ne marche pas, ca

fait mal. L’anesthésie locale n’est pas assez puissante. Donc un abcés sous anesthésie locale, il faut vraiment
qu’il soit tout petit et que le patient soit costaud pour supporter ¢a. Sinon il faut endormir et je dirais que c’est
mieux pour pouvoir bien mettre a plat I'abceés.

Le chirurgien ? Et bien vous verrez des chirurgiens plasticiens, vous verrez des chirurgiens digestifs, des
chirurgiens généraux, des chirurgiens gynécologiques éventuellement. Le patient peut étre son propre

chirurgien pour certaines lésions. Je pense que nous, de notre c6té médical il ne faut pas qu’on croit que les
patients ne peuvent pas y arriver. |l ne faut certainement pas condamner les patients pour ¢a. Il faut qu’on arrive

a un partenariat ou le patient et le chirurgien sont ensembles pour traiter certaines lésions.

L’infirmiére, c’est la méme chose. Il y a des infirmiéres avec qui on s’entend bien et d’autres avec qui on

s’entend pas et certains patients pour certaines localisations en tous cas, deviennent meilleures infirmiéres que
les dipldbmées.

L’arrét de travail, et bien ¢a dépend. Il y a deux contraintes, c’est la douleur et la possibilité de faire les soins. Si

¢a ne fait pas trop mal et si vous vous étes arrangé avec l'infirmiére pour que les soins se fassent avant ou

apreés le boulot, tout est possible. Il n’y a pas forcément d’arrét de travail.

A discuter ...

infirmi
arrét de travail 7
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Intervention de Mme Stéphanie LEPRAT

Le role de l'infirmiere
dans la prise en charge
de la maladie de Verneuil

Sommaire

slatifs retracant le rdle

éducatif.

Bonjour a tous

Moi, je vais développer plutbt le cété infirmier.

Je suis infirmiére hospitaliére, enfin du moins
surveillante, je gére une équipe de chirurgie et je
travaille avec le Docteur Guillem.

Il y aura quelques redondances je pense dans mon
discours, suite au discours du Dr Guillem

Je vais reprendre quelques textes Iégislatifs retragant le
réle infirmier, parce que nous n’avons pas uniquement
le réle de piqueuse, il y a d’autres choses dans notre
profession.

Protocole de pansement : Je vais vous parler de celui
que l'on fait a la clinique du Val d’Ouest.

Les décrets, jen ai mis 4. [l y en a 2 que je vais retenir
pour aujourd’hui.

L’Article R. 4311-1 : L'exercice de la profession
d'infirmier ou d'infirmiére comporte I'analyse,
l'organisation, la réalisation de soins infirmiers et leur
évaluation, la contribution au recueil de données
cliniques et épidémiologiques et la participation a des
actions de prévention, de dépistage, de formation et
d'éducation a la santé. Dans I'ensemble de ces
activités, les infirmiers et infirmiéres sont soumis au
respect des régles professionnelles et notamment du
secret professionnel. lls exercent leur activité en relation
avec les autres professionnels du secteur de la santé,
du secteur social et médico-social et du secteur

L’Article R. 4311-8 : L'infirmier ou l'infirmiére est habilité & entreprendre et a adapter les traitements antalgiques,
dans le cadre des protocoles préétablis, écrits, datés et signés par un médecin. Le protocole est intégré dans le

dossier de soins infirmiers.

15



En institution, nous recevons des patients nécessitant
Introduction . un traitement chirurgical, dont on a parlé avec le Dr
Guillem, consistant a l'incision des abces allant jusqu’a
I'excision large et profonde.

Aprés ce type d’intervention la cicatrisation, comme on
I'a dit, ne se fait pas spontanément. Il est donc impératif
qgu’un patient bénéficie d’'une surveillance quotidienne.
L’apparition de complication post-chirurgicales peuvent
survenir mais la plupart sont mineures: le lachage de
sutures, les saignements, hématome et surinfection des
plaies mais qui sont plus rares.

Dans ce qui est notre role infirmier, il ne faut surtout
pas oublier la prise en charge de la douleur qui pour
moi s’avére primordiale.

Je vous ai mis nos petits jargons professionnels :
SSPI : Salle de Surveillance Post Interventionnelle.

Protocole douleur (1) : EVA : Echelle Visuelle Analogique
OPS : Objectif Pain Scale = échelle de douleur en
pédiatrie

L’objectif principal de la prise en charge de douleur péri
opératoire est d'obtenir un score EVA < 4.

Pour les gens qui ont déja été hospitalisés c’est une petite
réglette qu'on vous montre avec un curseur a bouger. Si
malgré l'application maximale du traitement prescrit sur la
fiche d'analgésie, le patient garde une EVA > 4, il faut
contacter le médecin anesthésiste pour réévaluer la
prescription. En cas de douleur anormalement intense, une
complication chirurgicale est a évoquer. Dans ces cas-l1a, on rappelle le chirurgien.

Protocole douleur (2) Nous avons plusieurs paliers d’antalgiques :

Les antalgiques Antalgiques de palier | (non opioides) c’est a dire sans
substances morphiniques dedans.

Ce sont des antalgiques périphériques qui, dés lors gu’ils sont
prescrits, doivent étre administrés de fagon systématique
méme si le malade n'a pas mal. Dans le palier | nous avons du
Dafalgan, enfin pour pas citer des noms, ce sont des
antalgiques avec du paracétamol et des AINS anti-
inflammatoire non stéroidiens, plus connu sous le nom
Profenid ou Biprofenid.

Il faut évidemment surveiller I'efficacité des traitements

qui repose toujours en milieu hospitalier sur 'EVA que

nous prenons toutes les 4 heures. La survenue d’effets
secondaires, évidemment quand vous avez un traitement vous avez toujours un effet secondaire que vous

n’étes pas obligé de développer, on arréte les traitements. Ceci en cas de rougeurs, dyspnée, hypotension,
tachycardie, gastralgies.

Si vous avez encore mal, on passe a des antalgiques plus forts du palier Il, c’est a dire des opioides faibles

avec des toutes petites doses de morphine.

Nous utilisons le tramadol de Topalgic, on peut utiliser

- le diantalvic soit en systématique, soit en fonction de
Prot | leur ’
sl Sl MIITTE, I'EVA > 4. Et je le dis toujours je précise bien, en milieu
Les antalgiques hospitalier.

Si vous avez encore mal aprés tout ¢a, il y a des
antalgiques de palier lll, opioide fort qui est la morphine.
La morphine est un antalgique central puissant et efficace.
Les effets secondaires, la somnolence, nausées,
vomissements, rétention d’urine, prurit, ne doivent
absolument pas constituer un frein a son utilisation.

Il faut juste une surveillance derriére, rigoureuse et qui est
assurée en milieu hospitalier.
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. Je vais vous parler maintenant des surveillances post op,
Surveillance post op - post opératoires. Cela repose sur I'état du patient en post op
immédiat, c’est a dire qu’il vient de subir son intervention, il
est passé en salle de réveil. Pour nous cela consiste a
prendre les constantes (pouls, tension, température).

Le pouls et a la tension qu’on vient vous prendre toutes les 2
heures (on vous réveille la nuit pour ¢a), c’est juste pour
écarter le fait d’'un hématome ou d’'un saignement intense.
La température, vous pouvez en faire, ce sont des abcés
infectés, ca arrive trés rarement puisque la chirurgie écarte
ce risque. Pour ce qui est des 24 premiéres heures, on vient
vous embéter toutes les 2 heures.

Nous surveillons de preés les pansements aussi, mais
surtout, nous prenons en considération la douleur comme je l'ai dit au dessus, en fonction des protocoles.

re) tout
pramiéres haur

Surveillance des pansemeants

Le Protocole de pansement : Il est refait systématiquement

Protocole pansement le lendemain de l'intervention ou avant s’ils sont souillés en
3 fonction des localisations. La fréquence est d’'une fois par

jour, ce sera la méme chose a la maison jusqu’a cicatrisation

compléte ou presque compléte.

La technique en elle-méme : On retire les pansements et les

meéches qui ont été mises par le chirurgien. C’est la phase

plutot douloureuse qu’on retient nous, en service. C’est pour

¢a que nous utilisons un anesthésiant local.

Aprés nous appliquons un antiseptique moussant, on rince,

on seche le pansement et on applique une meche. Je vais

citer I'Algostéril qui est utilisée pour sa propriété cicatrisante,

hémostatique et qui diminue le risque infectieux.

Ensuite, la difficulté c’est de fixer le pansement, parce que c’est ce qui peut étre douloureux le lendemain quand

on les retire en fonction de la localisation

Il convient de faire faire ces pansements a domicile par une infirmiére jusqu'a cicatrisation compléte, parce que

nous pouvons surveiller I'évolution des plaies et signaler au médecin en cas de doute.

Je pense qu'un patient qui est suffisamment aguerri avec sa maladie est capable de faire ses pansements dés

le début.

Rble essentiel de l'infirmiére o _ _
Comme 'indique les décrets, nous jouons un rdle important

dans I'’éducation et la prévention des personnes soignées.
Apres une intervention chirurgicale large, il faut s’assurer
que le patient ait compris que des soins quotidiens doivent

jes Line Baurs avanl b venues de étre re’allsés
: ant = de la En ce sens, il faut faire un point avant le départ du patient en
figue (longs fragets 3 service : qu'il ait trouvé une infirmiére a domicile qui pourra
se libérer tous les jours pour lui et qu’elle connaisse un peu
palBCE les protocoles de pansement.

Il faut lui conseiller une prise des traitements antalgiques
une heure, voire une demi-heure avant la venue de cette
soignante afin de ne pas souffrir lorsqu’elle va refaire les
pansements.

Il est nécessaire aussi de prendre une douche juste avant le passage de l'infirmiére pour éviter de garder des
pansements mouillés.

Il est important aussi d’appliquer certaines régles d’hygiéne et de diététique : on dit au patient qu’il faut éviter les
phénomeénes de macération par une hygiéne stricte et un séchage soigneux des plis. Donc on insiste un petit

peu la dessus et sur le port de vétements larges en coton qui est recommandé.

Les longs trajets en voitures, notamment I'été, ne sont pas recommandés. Donc a voir, cela peut étre controversé ou
..laclim®

On a remarqué que la maladie de Verneuil est souvent associée a un tabagisme important, il est donc préférable
d’arréter le tabac.

Il 'y a pas de lien entre la maladie de Verneuil et I'obésité, mais un régime est conseillé aux personnes en surpoids
car il s’agit d’'un facteur aggravant.
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Il est important de se faire suivre réguli€rement par un médecin qui connait bien cette maladie comme I'a dit le

Dr Guillem.

Nous savons que la maladie de Verneuil a un retentissement sur la qualité de vie des personnes atteintes, il est
important de repréciser aux patients qu’il ne s’agit pas d’'une maladie contagieuse ou sexuellement transmissible.
Nous pouvons aussi proposer un soutien psychologique.

Nous proposons aussi des N° d’association. En ce qui concerne le Val d’Ouest, nous donnons le numéro de Mme
Raynal, membre actif de 'AFRH qui se déplace voir nos patients atteint de cette maladie.

Conclusion

——

Maladie chronigue douloureuse

Lne prise en charge cantrée sur le patient

Pour conclure, la maladie de Verneuil constitue le type
méme de la maladie chronique douloureuse.

Le vécu de chaque malade est donc particulierement
important a connaitre et reconnaitre .La prise en charge est
d’autant plus efficace qu’elle est centrée sur le patient, son
vécu, ses besoins, ses croyances, chaque personne étant
prise dans sa globalité.

La qualité du dialogue médecin/malade, malade/soignant et
on peut dire aussi médecin/soignant, est essentielle tout au
long de I'évolution de la maladie, dans la relation de confiance
ou le patient joue un réle trés important. On peut aussi lui
soumettre de devenir un membre actif au sein de cette
association. Voila. Si vous avez des questions...
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Intervention du Laboratoire HARTMANN

‘_'g-c';'.x i Canférence dinformafion médicale sur la
v Maiadie de Vermeu
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Je remercie au nom du Laboratoire Hartmann la
Présidente qui nous a invités a cette premiére
conférence médicale sur la maladie de Verneuil.

Le Laboratoire Hartmann est un laboratoire spécialisé
dans les dispositifs médicaux, notamment les
pansements et les sets de pansements. Aujourd’hui, je
vais vous présenter particulierement deux pansements
et deux sets qui peuvent étre une solution dans la prise
en charge de cette maladie.

Auparavant, je vais vous présenter le Laboratoire Hartmann.

C’est un laboratoire de dimension internationale présent
dans plus de 37 pays qui emploie plus de 9000
personnes. Le siége se trouve en Allemagne, a
Aldenheim. La France est |la premiére filiale. Nous
sommes a peu pres 900 employés au sieége France qui
se trouve a Chatenoix, a Celestat en Alsace sur la route
des vins d’Alsace.

Si vous venez visiter I'Alsace, vous étes les bienvenus
pour visiter nos usines ou sont fabriqués nos produits.

Nos clients, nos partenaires. Nous travaillons bien sar
avec les pharmaciens, les pharmaciens de ville et
revendeurs, les hépitaux, les cliniques, les maisons de
retraite, les HAD, les institutions, les réseaux de soins,
les médecins et les infirmiéres, qu’elles soient
hospitaliéres ou libérales.

On va entrer dans le vif du sujet : une petite phrase
d’Albert Schweitzer disait : « Il est essentiel d’aider et
d’aider ceux qui aident », cela résume un peu I'esprit
des laboratoires Hartmann.
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Pansements et Systeme de

COMPTEsSSEs @ lxation et de
comprassion
MediSet
Crialaur s Sais i
pansoTass poar e doTecis
- e

Plaies exsudatives : PermaFoam

¢ Pansement hydrocellulaire mousse

» PermaFoamg Cavity

Nous sommes spécialisés a la fois dans les
pansements et dans les sets de pansements puisque
nous sommes les créateurs des sets de pansements
remboursés en ville, les MédiSet.

Je vais vous présenter deux pansements, le premier
s’appelle PermaFoam.

Le PermaFoam est un hydrocellulaire en mousse.
Il existe soit avec contour adhésif, soit sans adhésif,
dans différentes dimensions et dans différentes formes.

Il y a notamment une forme pour les plaies cavitaires ou
vous avez uniqguement de la mousse que vous pouvez
prédécouper et mettre dans les plaies cavitaires pour
absorber les exsudats.

Le PermaFoam a pour avantage tout d’abord
d’absorber extrémement rapidement les exsudats.
Les exsudats vont étre absorbés de maniére verticale
dans le pansement et vont étre piégés le plus haut
possible au niveau du pansement. On a donc une trés
haute capacité d’absorption et de rétention des
exsudats.
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¢ Une structure alvéolaire unigue
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Cette absorption est due a sa structure particuliére. Les
alvéoles de la mousse sont plus grosses au contact de
la plaie et vont en rétrécissant dans le pansement. Ceci
explique qu’on ait cette absorption immédiate verticale
dans le pansement.

Le gros avantage, c’est que cela évite aux exsudats de
partir sur les berges de la plaie, que cela macére. On
évite ainsi les problémes de prurit ou d’agrandissement
de la plaie.

Il est utilisé également dans les problémes d’ulcéres
veineux. Méme écrasé sous les bandes de contention,
le pansement garde encore la capacité d’absorption.

C’est un pansement qui est extrémement confortable. Il
est facile a positionner pour le soignant et pour le
patient. C’est un pansement confortable et trés doux.
Les différentes études ont montré I'excellente
observance de ce pansement au niveau des patients.

Sur cette diapositive, vous pouvez voir la capacité
d’absorption du pansement. Lorsqu’on retire le
PermaFoam, vous avez le calque de la plaie dans le
pansement. Cela montre bien que les exsudats n’ont
pas eu le temps de partir a la périphérie, cela a été
absorbé immédiatement.

Autre type de pansement, ce sont les alginates de
calcium issus d’algues brunes.

Ce sont des pansements qu’on va utiliser souvent en post-

opératoire pour combler des plaies cavitaires. Leur

avantage, c’est qu’on peut les utiliser méme sur des plaies
ou il y aurait une suspicion d’infection. lls vont capturer les
bactéries, absorber les exsudats. lls ont en plus une action

hémostatique sur des plaies qui saignent un peu. Cette
action hémostatique est intéressante.
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Le pansement qui s’appelle le Sorbalgon, est sous
forme de compresses d’alginate de calcium et de
particules hydrocolloides.

Au niveau de la mise en place, vous pouvez voir que
cela se méche et que cela va se transformer en gel au
contact des exsudats, ce qui va les absorber.

On peut vraiment trés bien le manipuler, le mettre en
forme pour combler les plaies, les plaies anfractueuses.

Sur cette diapositive, ce sont des petits trucs et astuces
pour positionner le pansement.

On peut I'étirer pour mieux le positionner dans la plaie
afin qu'’il absorbe le plus possible les exsudats.

Vous connaissez les bandes adhésives, ¢a peut étre de
I'Omnifix, des films transparents en polyuréthane,
Hydrofilm qui permettent aussi de prendre la douche.
Vous avez des bandes de fixation simples comme
Stérilux, la bande extensible, soit des bandes de fixation
cohésive Peha-Haft. C’est une petite bande tres légére
qui tient sur elle-méme. Vous faites deux ou trois tours
et elle tient toute seule.

Ce sont des choses a connaitre. Je vous ai apporté de
la documentation, vous y verrez un peu tous les
produits, les bandes, les moyens de fixation. Cela va de
la compresse, le pansement américain...

Pour étre trés honnéte avec vous, avant de venir, je ne

connaissais pas bien la maladie de Verneuil et ce matin en discutant avec plusieurs d’entre vous, j'ai mieux
compris quelles étaient vos problématiques au niveau du pansement.
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Les « Médiset » : le concept, c’est que cela permet en
fait d’avoir l'infirmiére libérale, le petit matériel stérile,
pour faire un soin de qualité en toute sécurité a
domicile.

Dans les plateaux de soin, on va retrouver les ciseaux,
les pinces, les compresses. Il y a des alvéoles pour
faire les protocoles antiseptiques ou autres. Tout ceci
est stérile, & usage unique.

Les « Médiset » :
Le Mediset Sec et le Mediset Sec Post-Op

Le MediSet Sec : il est tout simple, vous avez 5
plateaux avec des compresses, des pinces pour
nettoyer, des petites compresses non adhérentes pour
recouvrir, un rouleau d’adhésif et des sacs collecteur de
déchets.

Il'y a une fiche protocole et un petit coupe-fil.

Le MediSet Sec Post-Op, c’est a peu prés le méme set.
Vous allez trouver en plus des films semi-perméables.
Ce sont des films transparents qui permettent
d’étanchéifier le pansement s’il y a besoin de protéger
la plaie d’'une douche ou autre.

Je vous remercie beaucoup de votre écoute.
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Intervention du Dr Sabine VERRIERES

Bonjour, je me présente, je suis Sabine Verriéres. Je
suis médecin du travail a Grenoble. Mon but aujourd’hui
est de vous expliquer a quoi sert un médecin du travail
et ce qu’il peut faire pour vous.

On est tout a fait conscient que votre vie ne s’arréte pas
La medecine du travail : pourqu aux soins, vous avez une vie extérieure a I'hdpital et
nous, on est la pour faire la liaison entre tous les
responsables de vos soins, les médecins, les infirmieres
et le milieu du travail.

La médecine du travail, elle est faite avant tout pour
protéger la santé du salarié, elle n’est pas faite pour les
employeurs. Elle est faite pour les salariés, les
employeurs payent, c’est tout le probléme. Elle sert a
En participant au maintien dans I'emploi protéger la santé des salariés en les prévenant des
effets négatifs du travail sur la santé et des effets de la
santé sur le travail.

Les effets négatifs du travail sur la santé c’est, par
exemple, si vous utilisez des produits auxquels vous pouvez étre allergique ou des produits toxiques. Pour
quelgu’un par exemple qui a un abceés a la fesse, un travail toujours assis ou dans des sieges pas adaptés
peuvent déclencher des risques de macération.

Les effets de la santé sur le travail c’est, par exemple, si vous étes fatigué et malade et si vous faites un travail
en hauteur, vous risquez de perdre connaissance. Dans ce cas, on va éviter un travail en hauteur.

Notre réle principal est de participer au maintien dans 'emploi en aménageant le poste de travail et faire tout
pour que vous puissiez continuer a travailler. Ce n’est pas toujours facile !

Four

Le médecin du travail, vous le voyez lors de la visite
d’embauche qui est obligatoire. Normalement dans le
mois qui suit 'embauche. C’est de plus en plus difficile
de suivre ces délais parce qu'on n’est pas assez de
médecins du travail mais il faut insister.

die ou AT Vous le voyez aussi lors de la visite de reprise aprés un
arrét de maladie ou aprés un accident du travail.

Il'y aussi les visites a la demande du salarié. Vous
pouvez toujours voir le médecin du travail quand vous
voulez, 'employeur ne payera pas plus cher. En
France, 'employeur paye un forfait par an et par salarié
donc quelque soit le nombre de visites que vous aurez,
I'employeur paiera la méme chose et ne saura pas
forcément si vous souhaitez qu’on ne le lui dise pas. Si vous ne souhaitez pas que I'employeur sache que vous
étes venu voir le médecin du travail, il suffit juste de le dire et il ne le saura pas.

La visite peut étre demandée par le médecin du travail s’il souhaite faire le point.

La visite peut aussi étre demandée par 'employeur. Quand vous étes en arrét de maladie, 'employeur ne peut
pas demander de visite.

La visite peut enfin étre demandée par le médecin conseil. Par exemple, vous avez un arrét de longue durée et
le médecin conseil veut vous voir pour savoir si vous pouvez reprendre et quelles sont les perspectives. Dans
ces cas la, on vous envoie une convocation. Cela s’appelle une visite de pré-reprise. La visite de pré-reprise
peut étre demandée soit par le salarié, soit par le médecin du travail ou le médecin conseil mais pas par
I'employeur. La visite de pré-reprise est la pour essayer d’anticiper sur les conditions de reprise. C’est toujours
un plus si on peut se voir et faire le point.

du travail
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_ . _ La visite médicale : C’est la que vous voyez le médecin

La médecine du travail c’est : du travail. Il faut bien savoir que la confidentialité est

e totale, vous étes couvert par le secret médical. Tout ce

La visite médicale que saura I'employeur c’est si vous étes apte ou inapte.
Confidentialits Vous pouvez étre apte avec aménagement ou avec

restriction. On ne communiquera jamais le diagnostic.

| En général on le sait parce que dans une entreprise

Le point sur la sante beaucoup de choses se savent, parce que vous l'avez

dit a un collégue. lls savent certaines choses, ou vous

avez mal etc... Ca ne viendra jamais du médecin du

travail. Si jamais une information sort de chez nous, on

est passible de poursuites.

Vous pouvez apporter tous les documents dont le médecin

du travail a besoin pour comprendre votre situation. Le médecin du travail n’est pas un dermato, il ne connait pas

forcément la maladie de Verneuil. Cela I'aide donc beaucoup si vous amenez les documents que vous avez, une

lettre de votre médecin, un compte rendu d’hospitalisation, le dernier scanner ou le compte rendu du dernier

scanner. Tous ces éléments nous aident énormément parce qu’on ne peut pas connaitre toutes les maladies. La

maladie de Verneuil est peu connue méme si elle est fréquente et pour bien comprendre votre situation, tous les

documents extérieurs. Cela nous aide et encore une fois, ¢a ne sortira pas de chez nous.

Le point sur le poste da travail

La médecine du travail c’est aussi un conseil aux

La médecine du travail c'est aussi employeurs sur les produits que vous utilisez, sur les
— postes de travail, les siéges et bien d’autres choses.

La visite en entreprise est ce qu’on appelle le tiers
temps puisqu’on doit y consacrer un tiers du temps. Elle
. sert a voir les postes de travail, comprendre les

Voir les postes de travail situations de travail, dans quelle position vous travaillez.
Comprendre les situations de travail Elle sert a visiter les locaux, les salles de repos, les
Visiter les locaux (salle de repos, WC) toilettes, etc...

Elle est utile pour comprendre un peu votre ambiance
de travail, voir les possibilités d’aménagement de poste
de travail et ce qu’on pourra demander aux salariés.
C’est tres différent entre une petite entreprise ou il y 3
salariés et ou I'employeur n’a pas de moyens et une grande entreprise ou il y a des possibilités de changement
de poste, d’'aménagement d’horaires. Les aménagements d’horaires sont plus faciles a mettre en place dans
des petites entreprises que dans les grandes ou on travaille en trois huit, ou on est forcé de rentrer dans une
case. Mais en médecine, et tous mes confréres sont d’accord, tous les cas sont des cas particuliers et on ne
peut jamais dire « jamais » ou « toujours » a chaque fois, on fait du sur-mesure. On va voir le poste de travail,
on discute avec I'employeur et le salarié, on essaye de faire au mieux !

Un conseil aux employeurs

La visite &n entreprise pour :

En cas de maladie, et surtout dans la maladie de
Verneuil qui est une maladie chronique, il faut toujours
penser a des arréts de maladie répétés, voir des arréts
prolongés de plus de 3 mois avec des soins fréquents
et une fatigue. Tout cela retentit forcément sur le travail,
le médecin du travail en est conscient et il faut le tenir

a3 (plus e ) au courant pour qu’il essaye de faire au mieux. Le
médecin voit les salariés tous les deux ans et il apprend
qu’ils sont en soins depuis 6 mois, qu’ils ont des
pansements, qu’ils galérent avec les horaires de
pansements, qu’ils n’osent pas en parler a 'employeur,
alors qu’avec I'appui du médecin du travail on pourrait
envisager des aménagements d’horaires. Tout ¢a il faut
le dire parce que sinon, on ne peut pas en tenir compte, on ne peut rien faire.

En cas de maladie

ins fréquents

Fatigue
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Apres un arrét de maladie, la reprise peut se passer
sans probléme quand heureusement vous allez mieux.
Quelques fois, il faut prévoir un aménagement de poste
Pas de probléme suivant les localisations. Cela peut étre, par exemple,

gement de poste : un changement de siége, un changement d’horaires
pour permette les soins ou un changement de poste de
travail, c’est possible suivant les entreprises. C’est
toujours du sur-mesure. Un mi-temps thérapeutique
peut permettre les soins quand ils sont longs.

Lors de la reprise

Pour tout ca on a des aides, le médecin du travail n’est

Aides pas tout seul heureusement !

- ' Il'y ala COTOREP maintenant ¢a s’appelle la MDPH
MDPH (2 OREP] (Maison Départementale des Personnes Handicapées).
COME La CDME c’est la Cellule de Maintien dans 'Emploi.
AGEFIPH L ‘AGEFIPH c’est le fond qui collecte toutes les entreprises
m de plus de 20 salariés et qui n’emploient pas d’handicapé.

OHE Fromethea Cap emploi Ces employeurs cotisent & 'TAGEPHIP. Cet argent est utilisé

ensuite pour financer les aménagements de postes de

travailleurs handicapés.

OHE Prométhée Cap emploi, qui est un peu une ANPE

spécialisée pour les travailleurs handicapés.

Faire appel a la CDME ou I'AGEFIPH ou OHE Prométhée demande d’abord d’avoir une reconnaissance de
travailleur handicapé. Il faut donc d’abord faire un dossier COTOREP. Le dossier COTOREP ne passe pas dans les
mains de I'employeur, vous pouvez toujours le faire sans qu’il le sache. Vous pouvez trés bien avoir une
reconnaissance COTOREP sans que I'employeur le sache. Le dossier COTOREP ce n’est pas une étiquette

« handicapé », ce n’est pas étre en fauteuil roulant, c’est seulement une géne par rapport a un poste de travail. Si il
y a une bonne adaptation du poste de travail, aprés on peut ne plus étre handicapé. Pour la maladie de Verneuil qui
est une maladie chronique, le probléme hélas ne se régle pas simplement en changeant de poste mais on peut ne
pas le dire a 'employeur. Dans une entreprise de plus de 20 salariés, ¢a peut étre important de dire a 'employeur
qu’on a une reconnaissance travailleur handicapé. Sur la reconnaissance le diagnostic n’est pas marqué. Donc si le
service du personnel le sait, il en tient compte car 'emploi d’'un salarié handicapé compte dans le compte de
I'entreprise qui paiera moins a I' AGEFIPH. C’est un argument car 'employeur va se dire « ok je payerai moins,
donc je vais faire un aménagement ». D’autre part, quand on aura le besoin de faire un aménagement de poste, on
peut faire appel ala CDME. La CDME qui va demander les fonds a 'AGEFIPH aprés étude du poste et TAGEFIPH
va financer une partie de 'aménagement.

Mais au début si vous voulez faire un dossier COTOREP, vous n’avez vraiment pas besoin de le dire a

I'employeur.

) Aprés des arréts de maladie longs, répétés, on peut

A long terme envisager une invalidité. Il y a souvent une grande

i confusion entre les termes « travailleur handicapé » et

« invalidité ».

Le handicap c’est par rapport a un poste de travail,

c’est la COTOREP.

L’invalidité c’est par rapport & un état de santé et c’est

la sécurité sociale, c’est le médecin conseil qui fixe ¢a
mais ce n’est pas du tout le médecin du travail.

On passe en général d’abord par l'invalidité de catégorie 1
qui permet un travail a temps partiel. On estime que vous
avez une perte de capacité mais elle vous permet quand
méme d’avoir une activité. Il y a une petite pension
d’invalidité qui compléte un salaire pour permettre de travailler a temps partiel.

Si malgré tout vous ne pouvez pas rester au travail, on passe en invalidité de catégorie 2 avec une plus grosse
pension d’invalidité qui doit vous permettre d’arréter le travail, mais si vous voulez continuer le travail, vous
pouvez continuer une activité salariée dans une certaine proportion. L’invalidité, en général, prend la suite d’'un
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mi-temps thérapeutique. Avant, les mi-temps thérapeutiques étaient limités a 1 an, ensuite c’est passé a 9 mois
et maintenant je viens d’apprendre qu’il n’y a plus de délai précis, c’est vraiment sur mesure. Tant qu’il y a un
soin, tant qu'’il y des progreés, le médecin conseil va prolonger le mi-temps thérapeutique. C’est quand il n’y a
plus de progrés et que la situation est stable, qu’on peut faire le point. C’est le médecin conseil qui décidera
alors de passer du mi-temps thérapeutique a I'invalidité. En fait ca change de caisse.

Question d’un malade : Ce n’est pas forcément du mi temps ?

Réponse de Sabine Verriéres : Non ce n’est pas forcément du mi-temps, on devrait dire temps partiel
thérapeutique. En fait, on dit souvent mi-temps thérapeutique mais c’est comme toujours en médecine c’est du
sur mesure.

Comment contacter le médecin du travail ? Ses
coordonnées sont sur votre fiche d’aptitude. Vous avez eu
une visite d’'embauche au cours de laquelle on vous a
remis un formulaire. Un exemplaire qui va pour

erdonn nt 'employeur, un exemplaire pour vous et un exemplaire qui
Sur votre fiche d'aptitude reste dans le dossier. Sur votre fiche d’aptitude vous avez

: saLl réalementaire le nom du médecin du travail, ses coordonnées, le numéro
tre entreprise. | de téléphone et I'adresse du service. Vous pouvez donc

toujours prendre rendez-vous directement avec votre
médecin du travail sans passer par votre employeur.
Si jamais vous avez perdu la fiche, les coordonnées du
médecin du travail sont obligatoirement affichées sur le
tableau réglementaire dans votre entreprise, sur le
méme tableau ou figure le nom de I'inspecteur du travail.

Contacter le médecin du travail
—

J'espére que jai été claire, encore une fois c’est toujours du sur-mesure. Il ne faut pas oublier que vos
médecins du travail sont comme vos médecins généralistes, ils ne connaissent pas forcément la maladie de
Verneuil. Il faut leurs apporter vos documents, les comptes rendus opératoires, les lettres entre votre chirurgien
et votre médecin traitant pour qu’ils comprennent.

Je vous remercie de votre attention.
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Intervention du Dr Alain BARTHELEMY

; Ox‘y’gé‘.—ﬂﬂh. .[J_Erj"‘bﬂi“e @ Comme vous le voyez et comme vous le savez d’aprés
T = TEEN le programme et d’aprés la diapositive, il va étre
5 question de la place de I'oxygénothérapie hyperbare
: ”’[‘t,jjqéa > dans la maladie de Verneuil.
e« = : = En préambule et peut-étre davantage, je vais essayer
i 0 . de vous expliquer le mode de fonctionnement de
—— I'oxygénothérapie hyperbare.
Comment ¢a marche et, dans un deuxiéme temps, on
essaiera de voir pourquoi ¢a fonctionne

L 'oxygénafhémpie.hyper‘bare L’'oxygénothérapie hyperbare, qu’est ce que c’est ?
(OHB) - C’est 'administration d’'oxygéne pur (oxygénothérapie)
ion d "0 pur o e a une pression supérieure a la pression atmosphérique.
L F Cela se réalise dans des enceintes qui sont étanches
et | it o que I'on appelle des caissons. Tout le monde a entendu
L : [b ' parler de caissons, ce sont des engins qui étaient au
départ employés pour traiter les accidents de plongée.
Ces caissons, ces chambres hyperbares sont mises en
pression avec de l'air.

Je vais vous montrer quelques photos de chambres hyperbares pour vous donner un apergu de ce que peut
étre une chambre hyperbare moderne. C’est un cylindre qui est relativement important, dans lequel on est
installé de fagon confortable avec des fauteuils qui sont bien accueillants. La possibilité aussi de s’installer de
fagon couchée ou semi-couchée, compte tenu de la topographie et de la localisation des Iésions. Les chambres
sont largement éclairées, laissent passer la lumiére, on peut s’y mouvoir en toute sérénité et on peut aussi, si
on a un petit probléme, utiliser les toilettes.

¥ L-.iﬂl ‘ - ; .
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La chambre étant pressurisée avec de I'air, 'oxygéne est
administré en général par un masque que I'on met sur le
visage de la fagon que vous voyez sur cette diapo. Le
patient est confortablement installé, soit assis, soit couché,
pendant toute la durée de la séance et il va respirer de
I'oxygéne sous la pression qui regne dans la chambre
hyperbare.
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Voici les pupitres de commande. Pendant la séance, les
patients sont bien évidemment surveillés de fagon
phonique et visuelle par des caméras qui sont a l'intérieur
et dont les images sont retransmises sur des écrans de
contrble, par une surveillance phonique et par tous les
instruments de contrdle de pression, de ventilation, etc...
En général, les séances sont réalisées a une pression qui
correspond a 2,5 fois la pression atmosphérique, ce qui
correspond a une profondeur de quinze métres. Les
séances durent en général 90mn, on peut en réaliser une
ou deux par jour, c’est selon le type d’affection que I'on
veut traiter et en fonction d’autres paramétres
éventuellement.

Augmentation de la fraction ne dissoute

OHE : mecanisme {effet de sup

Le mécanisme de L’'oxygénothérapie hyperbare : Cette oxygénothérapie procéde de I'effet pression et de I'effet
administration d’oxygéne, donc de cet effet hyperoxique. C’est une super oxygénation mais c’est complétement
différent de ce que pourrait donner une administration d’oxygéne normobare, c’est a dire une administration
d’oxygene que I'on pourrait prendre de fagon dont on a I'habitude, pour la bonne et simple raison que cette
technique nous permet d’obtenir des pressions partielles d’'oxygeéne trés élevées. Le fait d’obtenir des pressions
partielles d’oxygéne tres élevées peut entrainer un certain nombre d’effets bénéfiques et un certain nombre d’effets
spécifiques.

Je vais donc tenter de vous expliquer le plus simplement possible. Dans la circulation sanguine, I'oxygéne est
transporté par I’hémoglobine, une grande partie est transportée par ’hémoglobine, une trés petite partie est
transportée sous forme dissoute. Cette forme dissoute, c’est celle que I'on dose quand on fait des gazométries
sanguines. C’est la forme qu’on va mesurer lorsqu’on met un saturométre soit a I'oreille, soit au niveau du doigt,
et qui permet de mesurer a ce moment 1a la saturation en oxygéne.

On va regarder ce qui se passe quand on modifie la pression atmosphérique :

Par exemple dans cette piéce, on respire de l'air c’est a dire 21% d’oxygéne et la pression partielle normale
chez quelqu’un de jeune et en bonne santé, c’est 100 millimetres de mercure.

Par l'intermédiaire d’'un masque on respire de I'oxygéne pur, toujours a la pression atmosphérique comme on
peut le faire en thérapeutique habituelle et a ce moment 13, la pression partielle d’'oxygene est de I'ordre de 600-
650 mais on ne peut pas aller au dela. Méme si on essaie d’administrer 40 litres d’oxygéne par minute, ce qu’'on
ne peut pas faire, on n’arriverait jamais a 600, pas plus de 700.

Par contre, lorsqu’on est dans un caisson et qu’on augmente la pression, qu’on la multiplie par deux et demi,
voire par trois et que I'on respire la aussi 100% d’oxygéene, on obtient des pressions de I'ordre de 2000. Donc
cette technique est vraiment la seule qui permette d’obtenir des pressions aussi importantes, et encore une fois
ce sont ces pressions d’oxygéne dissous trés importantes qui vont engendrer tous les effets thérapeutiques
dont on parlera tout a I'heure. On ne parlera que des effets spécifiques.
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On peut mesurer cette oxygénation avec un systéme d’électrodes avec lesquelles on mesure la pression
transcutanée en oxygeéne, on met des électrodes autour de la plaie, sur une plaie de main par exemple, ou sur
une plaie de jambe. A ce moment la, on obtient des courbes qui vont corroborer 'oxygénation, I'électrode de
référence et les deux autres électrodes que vous avez vu tout a I'heure sur la photo et on regarde bien les
pressions partielles, on a de I'ordre de 900, de 700 voire de 1000. En fonction de tout ¢a, nous avons I'habitude,
nous autres hyperbaristes, de traiter pas mal de problémes que ce soit des problémes infectieux, des
problémes de cicatrisation, etc...

La cicatrisation comporte deux phases. Elle est toujours
Toutes les phases de lo cicatrisation sont sous by dépendance du sous la dépendance du carburant que constitue

' U I'oxygéne, que ce soit au niveau du début de la
cicatrisation, au niveau de sa deuxiéme phase lorsqu’on
va élaborer le tissu de soutien, de fibroplaste, de
collagéne, la nouvelle angiogénése, c’est a dire la
formation de nouveaux vaisseaux qui vont participer a

L la vascularisation et surtout a I'oxygénation des plaies,
pour en arriver a la derniére phase qui est la phase de
taire, action des macrophages, facteurs de fabrication du nouvel épiderme. Toutes ces phases-la

sont sous la dépendance de 'oxygéne.
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Je vous ai rapporté quelques actions, en dehors des actions générales que peut avoir I'hyperbarie.

Je vous parlerai simplement des actions spécifiques dans le probléme qui nous intéresse : il faut savoir que
I'oxygéne hyperbare va augmenter la synthése et la stabilité du collagéne, c’est a dire va rendre les tissus
beaucoup plus résistants.

Deuxiéme intérét, et qui n’est pas des moindres, c’est que, au niveau de cette phase d’angiogénése,
I'oxygénothérapie hyperbare va augmenter la création, la fabrication de nouveaux vaisseaux. Si on veut parler
trivialement, ¢a va faire pousser les petits vaisseaux, on parle de micro circulation. Cette micro circulation est
directement impliquée dans la plaie, c’est a dire directement impliquée dans le tissu sous cutané. L’'oxygene
hyperbare favorise la pullulation de nouveaux vaisseaux.

De la méme fagon on va favoriser le recouvrement cutané, ce qu’on appelle I'épidermisation ou
I'épithélialisation, c’est a dire le recouvrement de bonne qualité et surtout de meilleure qualité qu’il ne pourrait
I'étre lorsque 'oxygéne est en quantité insuffisante et risque donc de compromettre cette cicatrisation.
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Autre effet qui va étre intéressant, c’est qu'on a constaté sous oxygéne hyperbare un certain pourcentage de
diminution de la fabrication, de la sécrétion de TNFa. TNFa. Vous connaissez, vous savez donc que quelques
médicaments ont été testés, pas tout en AMM, pour justement essayer de trouver une nouvelle voie
thérapeutique a la maladie et certains ont trouvé, en particulier lorsqu’on étudie la maladie de Crohn, qu’on
pouvait avoir sous oxygénothérapie hyperbare une diminution de la sécrétion de TNF.

Et j'en terminerai avec un des effets qui nous intéresse grandement, c’est surtout les effets anti infectieux. Ces
effets anti infectieux tout le monde a entendu parlé, enfin, la plupart d’entre vous et beaucoup de médecins ont
entendu parlé de 'effet de 'oxygéne hyperbare sur ce qu’on appelle les bactéries anaérobies c’est a dire sur la
gangrene gazeuse et on pense que I'oxygéne hyperbare n’est efficace que sur ce qu’on appelle les bactéries
anaérobies. Pas du tout ! 'oxygénothe hyperbare par la toxicité qu’il exerce est efficace autant sur les bactéries
aérobies que sur les bactéries anaérobies, ce qui veut dire donc que le patient qui est infecté par des bactéries
autre que du clostridium ou des choses comme ¢a, peut trés bien bénéficier de I'oxygene hyperbare. Cette
action infectieuse est directe, elle peut étre indirecte aussi et ce n’est pas un des moindres aspects ni un des
moindres intéréts puisqu’on sait que le métabolisme des polynucléaires et des globules blancs en particulier est
oxygéno-dépendant et que sous I'oxygénothérapie hyperbare ce métabolisme va augmenter et va entrainer une
stimulation des défenses, et dernier intérét, on a montré que sous OHB on avait une potentialisation de I'effet
de certains antibiotiques.

Fort de ces notions et de ces résultats qui ont été
trouvés, nous-mémes, nous avons participé a
I'élaboration de ces articles dans la littérature, nous
avons 'habitude de traiter un certain nombre de
pathologies ou la cicatrisation est déficiente.

Par exemple, certaines lésions tissulaires post-
traumatiques ou post-opératoires avec quelques
exemples (voir diaporama). A chaque fois I'exemple
sera avant et aprés I'’hyperbarie.

D’autres types de lésions comme les ulcéres artériels,
certaines escarres, des plaies mixtes, des plaies
torpides donc qui guérissent mal. Par exemple sur cette
diapo, vous voyez un ulcére qui a vraiment mal tourné
avec un tendon qui est complétement a nu, au terme des séances d’hyperbarie, le tendon est complétement
recouvert.

Les Iésions du pied chez le diabétique dont on connait la difficulté de traitement. Avant et aprés.

Voici quelques greffes et lambeaux avec une vascularisation compromise en particulier chez les gens qui ont eu
de la radiothérapie avec un lambeau qui est complétement violacé qui a repris sa coloration par la suite.

Notre expérience est celle-la : je dirai que jusqu’a il y a quelques temps, on n’avait pas vraiment de franches
expériences en ce qui concerne trés spécifiquement la maladie de Verneuil. La maladie de Verneuil, en dehors
de I'entité qu’elle constitue, n’est pas pour nous quelque chose de nouveau puisque ce sont des plaies qui
finalement sont souvent infectées et ont une certaine tendance a la chronicité avant de guérir complétement.
Nous avons I'habitude de travailler avec pas mal d’amis chirurgiens et je vais vous présenter deux cas de
patients que nous avons eu a traiter. En considérant que 'OHB est un adjuvant et un encadrement, on parlait
tout a I'heure d’'un encadrement par rapport a la chirurgie, je pense que 'OHB peut constituer un trés bon
apport dans cet encadrement la.

Je vous présente le cas d’une jeune fille de 22 ans qui a eu premier abces, deux premiers abcés derriére les
oreilles et un autre abcés dans le dos. Elle en est a sa troisi€me cure de kyste sacro-coccygien. Le chirurgien,
fort de cette expérience, nous a adressé la patiente, compte tenu de la possibilité, de la grande probabilité
d’'une guérison ou au moins d’une cicatrisation qui aura été laborieuse.

La voila au début quand elle est arrivée chez nous. On
voit trés bien que, d’abord la Iésion est trés importante,
autant en profondeur qu’en surface. Ce qu’on voit aussi,
c’est qu’on a des tissus qui sont complétement infectés,
complétement nécrosés et a partir de la, on va entamer
les séances d’oxygénothérapie.
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Voila ce que ¢a donne a la quinzieme séance, nous
avons des abcés qui sont parfaitement guéri ou tout au
moins, parfaitement froids pour le moment. Ce que I'on
constate, c’est une épidermisation a la fois a partir des
berges comme cela se fait dans une cicatrisation
normale, et une épidermisation a partir du fond vers le
haut. Et surtout, une réduction globale de la taille de la
plaie et en particulier, souvenez vous de I'image
précédente, avec la disparition totale de ces tissus
nécrosés et infectés.

A la trentiéme séance, voila ce qu’il en est.

Vous voyez trés bien sur cette image, c’est assez
parlant @ mon avis. Cela a guéri et cela commence a se
terminer de s’épidermiser a partir du bas. A la
consultation de un mois et demi aprés cette photo, je
n’ai pas la photo, je vous demande de me croire sur
parole, c’est complétement fermé.

Le deuxieéme cas est celui d’'un patient de 44 ans qui a un stade 3 de la maladie, vous connaissez ce qu’est un
stade 3, il a effectivement des atteintes qui sont multiples. Il avait un abcés au niveau fessier qui était tres
important, suffisamment important pour que le chirurgien, une fois son intervention faite, en constatant le
délabrement vraiment trés important, étendu autant en superficie qu’en profondeur, m’a adressé le patient pour
essayer de faire quelque chose en présumant, avec juste raison, que cette cicatrisation serait trés certainement
trés perturbée, certainement trés lourde. Je n’ai pas d'image avant que I'abces soit incisé, simplement la
premiére photo a partir du jour ou je I'ai regu.

Cette plaie qui est quand méme trés importante,
présentait un grand intérét, compte tenu du reste de la
pathologie et de sa dissémination, a faire ces séances
de OHB.

Donc nous partons sur la réalisation d’'une vingtaine,
d’une trentaine de séances, avec un premier résultat
que je vous laisse apprécier a la cinquiéme séance,
avec déja un recouvrement qui est tout a fait
intéressant. Vous voyez ce tissu qui est trés sain, celui
la aussi. La, si ¢ca n’est pas effectivement complétement
terminé, on a déja un recouvrement qui est tout a fait
intéressant.
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A la quinziéme séance ou se poursuit cette
épidermisation, tout au moins cette nouvelle
épithélisation, on voit que les berges sont déja tout a fait
bien délimitées, sont saines, mais pas partout. C’est ce
qu’on va voir sur la prochaine diapositive.

Ce sont des abceés qui persistent et lorsqu’on y met un
coton-tige ou une petite sonde a I'intérieur, bien sdr on
draine et il y a du pus qui sort.

On continue notre thérapeutique. A la trentieme séance
(qui a eu lieu le 5 mai), on obtient cette plaie. Il persiste
encore un petit pertuis, mais de fagon beaucoup moins
importante qu’auparavant. A partir de la, on estime
qu’on est arrivé non pas du tout a un maximum, mais a
une réponse qui était tout a fait acceptable.

Cette réponse tout a fait acceptable fait que I'on arréte
les séances et que, comme on le fait avec tous nos
patients, on les suit au fur et a mesure, et on les revoit
régulierement en consultation.

Le patient est revu donc quinze jours apres I'arrét, soit
le 20 mai. Ce que I'on peut constater, c’est qu’on a une
quasi-disparition de toutes ces espéces de trous dans
lesquels se trouvait le pus.

33



i) A soixante-dix jours aprés la premiére série, vous voyez

irkse d un dcoulement sdro

que déja la plaie a non seulement trés trés bien évolué,
mais a nettement diminué en taille. Par contre, compte
tenu de l'importance de la plaie, le patient bénéficie, ou
tout au moins nécessite des transfusions sanguines. A
ce moment |a on est quand méme en présence d’'un
écoulement séro-hématique trés important et qui, pour
moi, est une indication de reprise des séances
d’oxygénothérapie.

On lui fait de nouveau vingt séances, pour essayer
d’obtenir un recouvrement maximum. On n’est pas tout
a fait au maximum mais ce qu’il faut constater c’est
cette épidermisation ici, ce début d’épidermisation. On
n’a pas, certes, une peau qui est identique a celle d’'a
c6té, je pense qu’on n’obtiendra jamais une
épidermisation totale mais néanmoins la aussi on
délimite de fagon trés correcte.

On le revoit apres (le 25/08), toujours en appréciant la
diminution de I'étendue de cette plaie

Vers la mi-septembre, ou je décide finalement de
reprendre les séances parce que je trouvais que le
résultat n’était pas parfait, pas suffisant. Pourtant on a
quand méme cette épidémisation qui est bien. On
commence a voir des cicatrices rétractiles.
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Aprés avoir fait 20 séances (le 24/09), voila maintenant
la situation de ce patient. On voit qu’il n’y a plus du tout
de pertes de substance en profondeur et donc cette
plaie est maintenant complétement recouverte.

Vous voyez donc au début, au milieu, vers la fin et
complétement a la fin. Cela donne quand méme une
image un petit peu objective de I'intérét, enfin de
'apport qu’on a pu constituer.

Sur le plan général, ce patient a bénéficié de 70
séances d’hydrogenothérapie hyperbare au total, en
cing mois, en trois séries, donc 30, 20, 20.

- 70 séonces o total €n 5 meid € 3 sdrie Ce qui est intéressant, c’est que bien évidemment, il y a
des suintements un peu partout. Suintement au niveau
des aisselles, suintement au niveau du dos, suintement
au niveau des jambes, les suintements en dehors de la
plaie dont on vient de parler, ces suintements ont
nettement diminué, au fil des mois, donc une nette
diminution de l'utilisation de matériel, de compresses,
de séchage, etc...

Autre intérét, c’est que, il avait des poussées d’abcés
relativement fréquentes, autant que je me souvienne,
quatre ou cing par an. Depuis le début du traitement, il N’y a pas eu un seul nouvel abcés en cing mois.

Les transfusions ont été espacées puisque les saignements ont été grandement diminués.

En conclusion, on note quand méme un mieux étre qui est vraiment trés intéressant.

Au plan général

- Mette diminuTics

« Pas de noun cks depuis 5 mois
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Intervention du Dr Gilles HAYEM

] Aprés un médecin hyperbariste, voila un rhumatologue
Dr Gilles HAYEM ol qui vient vous parler. Certains d’entre vous vont peut
o : étre se demander pourquoi, d’autres moins.
En tous cas, je remercie Marie-France BRU de m’avoir
convié parce que vous allez voir qu’on a sans doute des
intéréts communs, et tout cela part de points de
rencontre entre deux maladies qui ont été décrites, la
votre bien plus tét que la nétre. La nétre, c’est le fameux
syndrome Sapho. On vient de parler d’Internet,
attention, quand vous allez cliquer Sapho sur Internet,
vous pouvez tomber sur des sites qui ne sont pas
forcément ceux qui concernent la maladie dont je vais
vous parler aujourd’hui. Il suffit de rajouter Orphanet ou
de rajouter directement le site d’'une association qui existe aussi qui s’appelle 'AIRSS, Association d’Information
et de Recherche sur le Syndrome Sapho. Sa présidente aurait du étre ici aujourd’hui pour prouver encore plus
que des liens peuvent s’établir entre nous, mais elle n’a pas pu pour des raisons familiales et elle m’a demandé
de I'en excuser.

Qu’est ce que c’est que le syndrome SAPHO ?
SAPHO a été proposé comme acronyme. Un acronyme,
Acronyme c’est un mot qui a été formé a partir d’initiales, ¢a a
o 'avantage pour les médecins et pour les autres, de
pouvoir retenir la maladie et ses composants de fagon
5?“‘“‘”_“‘* SAPHO plus simple. Le S c’est pour Synovite. Une synovite,
ihivatidia c’est une atteinte inflammatoire de I'enveloppe des
A | articulations, c'est-a-dire ce qu’on appellera assez
Yetulose palmo-plantairs couramment une arthrite. Cette maladie peut donner
goriasis lieu a des manifestations inflammatoires des
YPRrCEICaE articulations. Le A est pour Acné. L’Acné est une
v Usievie maladie assez banale, mais lorsqu’elle est sévére,
grave, elle peut s’intégrer dans le fameux syndrome
Sapho. Le P, cela concerne deux types de pathologies dermatologiques qui sont, d’'une part la pustulose palmo-
plantaire et d’autre part le psoriasis. Ces deux affections sont souvent tellement proches que certains
dermatologues acceptent plus ou moins de les intégrer dans le méme groupe.
Le H et le O. L’Ostéite, c’est une inflammation de I'os et Hyperostose, cela veut dire que dans cette maladie I'os
a tendance a devenir plus gros, a s’épaissir suite a une inflammation chronique. C’est souvent le cas d’ailleurs
dans les états inflammatoires chroniques qui concernent le squelette osseux.

Les critéres d’inclusion dans cette maladie, on va les

N N (T IR T ey . NIV
Criteres diagnostiques passer assez rapidement. En réalité, il a fallut se mettre
—— d’accord, les rhumatologues avaient besoin de critéres
Critéres d'lnelusion . ~ .
- e N pour parler vraiment des mémes maladies entre eux et ces
anifestations ostéo-articulaires de I'acné sévére N X .
ManHeatabions oetés-artieulklies dela platiloss criteres sont relativement simples : ce sont toutes les
Rl Entaiie manifestations qui concernent les os et les articulations au
58 Lo , , .
g EERUHTIRA TR LS ATERVARE AL cours des formes severes de. I'acné ou bien toutes les
Critdres d'exclusion manifestations ostéo-articulaires au cours des pustuloses
infection. 3aut 4 germa peu virulent ou des états psoriasiques. On a aussi considéré deux

Maladie de Forestier

Pt i autres types de maladie que sont I'hyperostose et ce que
-amplications d oides , i , , .
Santietess 1 . Ci Exp Flsaneidod 198 les médecins ont longtemps appelé ostéomyélite
multifocale récurrente chronique.

Cette présentation va étre emmaillée d’arréts trés courts,
pourquoi ? Parce que c’est trés intéressant de voir comment est vécu une maladie et comment a partir du moment
ou on I'a dépistée, différents spécialistes s’y sont intéressés et puis ont donné des noms différents en fonction de
leurs spécialités. Il a fallu un travail de fourmi pour que ces spécialistes se rencontrent, comme aujourd’hui nous
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nous rencontrons pour qu’on aboutisse a quelque chose d’homogéne et qu’on arrive a donner un nom commun a
une maladie qui avait été repérée par des spécialistes a priori trés séparés, trés lointains les uns des autres.
Exemple, les pédiatres. Les pédiatres connaissaient cette maladie depuis assez longtemps, ils 'avaient dénommée
comme ostéomyélite multifocale récurrente chronique parce qu’ils ont été confrontés chez certains enfants a des
états inflammatoires de I'os dans plusieurs endroits du squelette qui se succédaient parfois méme chez des
enfants trés jeunes, avec une invalidité plus ou moins importante et, ont repéré que ces maladies la parfois
s’associaient, en fait assez fréequemment a des signes dermatologiques. Dans un autre domaine, les
stomatologues se sont intéressés a une autre maladie qu’on appelle I'ostéomyélite diffuse de la mandibule qui est
la version stomatologique de cette méme maladie. La encore, il a fallu du temps pour que ces spécialistes se
rendent compte que cette maladie de la mandibule était également associée a des problémes dermatologiques. Il
a fallu une série de repérages et d’intérét porté pour ces maladies par des spécialistes qui a priori n’ont rien a voir,
pour que tous ces gens se rencontrent et finissent par dire : c’est probablement la méme maladie qui s’exprime
sous des formes prééminentes différentes mais c’est quand méme la méme chose. Et au bout du compte on s’est
dit que c’était assez logique d’inclure ces différentes présentations sous le nom de SAPHO, qui avait 'avantage de
réunir ces ensembles la. Alors SAPHO, c’est ce qu’on appelle un syndrome. Un syndrome est un ensemble,

« syndromen » c’est du grec, ¢a veut dire « manifestations qui vont ensemble ». Chez une méme personne, étre
victime de manifestations a priori touchant des organes différents soit en méme temps, soit au cours du temps, on
appelle ¢a un syndrome. Ce syndrome Sapho, vous allez voir en quoi il a peut étre des points de rencontre avec la
Maladie de Verneuil qui elle-méme est peut étre aussi plus un syndrome qu’une maladie.

Quelles sont les grandes maladies cutanées qu’on peut

Dermatoses du Sd SAPHO observer au cours du syndrome SAPHO ? Ce sont les
— formes sévéres de I'acné, c'est-a-dire pas la simple acné
Aché sévére de 'adolescence a 16/17 ans, mais des formes beaucoup
Conglobata plus graves qui peuvent évoluer dans le temps et devenir
(fxryrimiadl pustuleuses, se réunir, (Aude Nassif saura mieux vous le
Peoriasis décrire que moi), des formes ulcérantes, des formes
< Vulgaire fulminantes qui, sous certains points peuvent étre assez
Pustuleuy palma-plantaire voisines dans certains cas de la Maladie de Verneuil,

Pyoderma gangranasum

X ’ sauf que leur localisation est différente.
Maladie de Verneuil

Des formes variables de psoriasis, soit des formes
purement vulgaires, le psoriasis est une maladie qui est
assez fréquente en France. C’est une maladie qui donne
des atteintes cutanées assez différentes sous forme d’un épaississement de la peau et parfois la peau qui
desquame, et cette maladie la peut aussi s’associer et s’inclure dans le syndrome SAPHO, plus particulierement
quand elle s’exprime sous une forme pustuleuse. Le point commun avec I'acné, c’est la formation de ces pustules
qui peuvent toucher parfois seulement la paume des mains ou la plante des pieds, et parfois s’associer a des
atteintes plus diffuses de type psoriasique.

Autre manifestation qui est beaucoup plus rare, c’est le pyoderma gangrenosum et enfin, la maladie de Verneuiil.
Un certain nombre de syndromes SAPHO, considéré sous I'angle dermatologique, c'est-a-dire avec des atteintes
articulaires et surtout osseuses, au cours du temps, soit au début, soit au fil du temps, se sont associées a des
manifestations cutanées qui ressemblaient en tous points a la maladie de Verneuil isolée. D’ou la passerelle
assez tentante a établir entre ces deux pathologies, ou ces deux syndromes.

Voila par exemple ce que cela donne sur le plan cutané,
lorsqu’une personne est atteinte d’'un psoriasis
pustuleux a un stade trés épaissi, la au niveau de la
paume et parfois une forme plus limitée, plus discréte
avec des petits pustules. C’est une forme assez
caractéristique des pustuloses palmo-plantaires

ons cutanées
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L’objectif, c’est d’essayer de comprendre le pourquoi du
comment de cette maladie. Pourquoi est ce qu’elle
survient ? Quels sont les facteurs qui peuvent favoriser
son apparition ? Est-ce qu’elle touche tout le monde au
hasard ou est-ce qu’il y a des prépondérances suivant
telle ou telle région dans le monde ?

On va essayer de voir petit a petit quels sont les
éléments qui nous ont permis d’avancer un peu dans
cette démarche et puis peut étre au bout du compte de
proposer des hypothéses quand a I'origine, quand aux
mécanismes profonds de cette maladie.

Dans tout ce qui concerne I'épidémiologie, c'est-a-dire la
répartition dans le monde, on peut malheureusement
constater qu’elle est ubiquitaire, on la trouve un peu partout. Il n'y a pas de facteurs ethniques apparents. Elle est
considérée comme une maladie rare, sa prévalence en France pour l'instant est évaluée a un peu moins de 1/10
000 habitants. Au Japon c’est encore moins. On a des données trés éparses et il y assurément malgré tout des
variations géographiques. Comme il s’agit d’'une maladie rare, on a du mal a les mettre en évidence.

Sd SAPHO dans le monde

C’est a Bichat pour différentes raisons, pour des raisons
d’ancienneté, parce que c’est la qu’est né le nom de
SAPHO, c’est mon maitre, Monsieur Khann, qui a eu la
0 hammes sagacité a mon avis de réunir tous ces symptémes
différents pour le mettre dans une seule banniére, le
syndrome SAPHO. Gréce a cela, on a pu au fil du
temps voir venir un nombre croissant de personnes

pour justement qu’'on essaye de les soigner le mieux
possible et puis, en méme temps, pour que nous
accumulions des données, des informations qui nous
Age Ter signe articulaire - 34 + 13 ans ont permis d’établir une sorte de registre et d’étudier
plus finement la maladie.

L3, je vous parle d’'une chose qui est déja un petit peu
ancienne, ces premiers 120 patients qui sont a peu prés autant des femmes que des hommes, un peu plus des
femmes quand méme, c’est une cohorte de patients qui a été observée il y a pratiquement une dizaine
d’années maintenant. Depuis, de I'eau a coulé sous les ponts, nous avons pu voir venir de plus en plus de
patients, on est maintenant quasiment a 200 personnes. On peut dire que ces données sont déja valables et
peuvent s’appliquer au monde des patients suivis dans le service. A 'époque nous avions déja une quinzaine
d’années de suivi par rapport aux premiers signes et ce qui est intéressant et ce qui rejoint beaucoup ce qu’on a
pu dire a propos de la maladie de Verneuil, c’est le délai important entre 'age au moment du premier signe, la
trentaine d’années avec des extrémes, vous voyez trés importants, et 'dge au moment du diagnostic, c’est
quasiment 9 ans, avec des variations importantes, mais en moyenne 9 ans d’écart entre le premier signe et le
diagnostic posé. Avec des ages entre le premier signe cutané, le premier signe osseux et le premier signe
articulaire qui sont a peu prés similaires, le signe cutané étant en général précurseur.

Heureusement ceci a changé, peut étre grace a Internet, grace aux efforts qu’on a pu déployer a Bichat, grace a
différentes choses. Je pense que cet écart entre le premier symptéme ou les deux premiers symptémes, c'est-a-
dire cutané et articulaire et le diagnostic, maintenant s’est beaucoup réduit. Aude Nassif me disait tout a I'heure
que certaines personnes venaient spontanément, aprés avoir vu sur Internet la description de la maladie, pour la
rencontrer et lui dire : « je crois avoir cette maladie », et effectivement il s’est avéré que c’était souvent vrai.

Age ler sig

Voila la répartition : Ce qui est intéressant c’est que sur ces
Atteinte cutanée : 120 premiers patients, il y avait 101 personnes qui avaient
n=101) une atteinte cutanée, sous entendu l'atteinte cutanée n’est
pas obligatoire dans cette maladie, I'atteinte osseuse en tant
que telle suffit a poser le diagnostic. Vous allez voir un peu
plus tard pourquoi, parce qu’elle est assez caractéristique et
assez typique.

La répartition, il y a un tiers d’acné séveére, un peu plus d’un
tiers de forme standard, je dirais de psoriasis, et beaucoup
plus de cette fameuse pustulose palmo-plantaire, 'atteinte
qu’on a montré tout a I'heure des paumes et des plantes.

psarasls
vulgalre

plantaire
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Atteinte axiale

6
40
40
I :
PTA

Scro- Symphiysee
Hlagues pubdennge

L’atteinte rhumatologique se répartit entre des secteurs qui
sont trés particuliers. Ce que j'ai appelé PTA, c’est la paroi
thoracique intérieure. L'un des principaux signes de cette
maladie ce sont des douleurs, une géne, une limitation des
mouvements de I'épaule et du thorax qui est liée a une
atteinte qui se concentre sur le sternum, les cétes, et les
clavicules. La colonne vertébrale, le rachis, peuvent aussi
étre concernés, c’est a peu prés un tiers des cas. Une
autre zone articulaire qui concerne le bassin, les
articulations sacro-iliaques situées entre les sacrum et les
os iliaques et, un peu plus rare, 'avant du bassin, la ou se
trouve la symphyse. On peut dire que c’est une maladie qui
comporte, comme on dit en rhumatologie, une atteinte

axiale au premier plan. L’atteinte axiale c’est le tronc, donc devant, la colonne, le bassin, mais un petit peu aussi

les articulations des membres.

Atteinte articulaire

axiale periphérique

Atteinte de |a paroi
thoracique antérieure

in= 42

SR manubng-
claviculaine stermabe

Vous voyez que I'atteinte périphérique existe aussi.
L’atteinte périphérique, c'est-a-dire les membres, les
mains, les poignets, les genoux, les pieds. Mais en
général c'est quand méme le secteur axial qui est visé
en premier lieu.

L’atteinte dans le secteur axial :

Comme je vous I'ai dit tout a I'heure, surtout les
articulations « sterno-claviculaires », « manubriosternale »,
c’est au milieu du sternum, ou entre les cotes

« chondrosternale ».

Voici quelques dessins des différentes zones avec les
pourcentages.

Ces différentes zones peuvent étre ciblées par les
processus inflammatoires.
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L’atteinte thoracique antérieure, comment ¢a se

, . . traduit ? Souvent au départ, par peu de choses. C'est-a-
Atteinte thoracigue anterieure dire que ce sont des personnes qui vont signaler des
— douleurs, qui auront parfois tendance a étre prises un
petit peu a la Iégére, puisque aucun signe visible ne
sera détecté par les médecins sollicités. Cela étant, au
bout d’un certain temps, lorsque l'inflammation perdure,
que le traitement n’a pas été correctement mis en place,
on voit apparaitre ce que vous voyez ici. Méme de face
on devine quand méme qu’il y a une tuméfaction sur la
clavicule, on voit bien un relief surajouté qu’on voit un
peu mieux de trois quarts, qui traduit une inflammation.
A partir du moment ou il y a une inflammation d’un os,
d’une articulation, en général, le signe qui apparait assez rapidement ou dans les semaines ou les mois
suivants, c’est un gonflement, quelque chose qui devient visible et palpable.

La, c’est un des examens que nous pratiquons volontiers
lorsqu’on veut en avoir le cceur net, c’est une scintigraphie
Atteinte thoracique anterieure osseuse, cela donne une image du squelette. Comment
—— obtient-on cette image ? C’est en injectant un produit qui
est un produit radioactif absolument sans danger et qui a la
particularité de s’accumuler dans le squelette osseux et
encore plus dans les zones ou le squelette est concerné
par des zones inflammatoires. Chez cette personne qui
avait une forme, je le dis tout de suite qui était assez
importante et relativement rare, méme exceptionnelle, il y
avait non seulement ce qu’on appelle une hyperfixation,
c'est-a-dire une augmentation de la captation de ce traceur
radioactif sur le sternum, également une zone dans la
partie droite de la mandibule, dans la zone de 'os iliaque et

un petit peu la vertébre.

Sur cette autre scintigraphie osseuse, avec une atteinte qui est plus limitée mais quand méme relativement
prononcée, on voit cette atteinte qui est a la fois du sternum et de la partie tout a fait interne de la clavicule.
Tout ¢a pour insister sur le fait que cette maladie, ce Syndrome SAPHO, va avoir un tropisme, donc une affinité
toute particuliere pour le secteur axial, le thorax, le secteur sacro-iliaque et éventuellement la colonne
vertébrale.

Atteinte thoracique antérieure Vous voyez que parfois, lorsque cette atteinte osseuse

— devient plus importante, une zone d’os normal c’est ici
(montre la zone sur la diapo) les autres zones et notamment
ici (montre une autre zone sur la diapo) ou I'os devient blanc,
c’est qu’il est en train de s’épaissir. Et c’est ce qui rejoint
donc le signe dont j’ai parlé au départ c’est I'Hyperostose, le
« H » de SAPHO, 'augmentation de l'os, de la taille de I'os.
C’est ce que vous voyez ici sur le sternum et également
aussi sur les parties tout a fait internes des clavicules. Ceci
est source, non seulement de préjudices esthétiques, mais
aussi de douleurs, de génes, parfois respiratoires, parfois
méme de compressions, parce que derriere les clavicules
passent des structures vasculaires, des vaisseaux et des

nerfs et ca peut poser pas mal de problémes.

La colonne vertébrale peut aussi étre concernée. Sur
cette IRM, retenez que tout ce qui est blanc sur cette
image ne devrait pas I'étre. Cela veut dire qu’il y a, au
sein de la colonne vertébrale un processus
inflammatoire qui est en train de s’y dérouler.

Atteinte rachidienne
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, . La, on est sur le sacrum. Les trous du sacrum, c’est la
Atteinte pelvienne sortie des nerfs sacrés. Vous voyez la zone normale du
c6té gauche (c’est inversé toujours), et la partie tout a fait
anormale ici, c’est 'os qui la encore est trés, trés épaissi.
Parfois cet épaississement est limité uniquement 13, et
parfois il est beaucoup plus important. La encore, il
s’agissait d’'une forme trés trés particuliere qui a été trés
longtemps méconnue par les médecins.

. . _ La mandibule, ici sur un scanner, vous voyez que cette
Atteinte mandibulaire zone d’os est tout & fait différente de I'autre coté.

Biologie Les examens biologiques : En général pour authentifier un
— phénomeéne inflammatoire, en tout cas en rhumatologie, on
fait un certain nombre de dosages sanguins qui permettent
d’apprécier 'importance du phénoméne inflammatoire.
Dans cette maladie |a, c’est que trés souvent les examens
sont pris en défaut au départ, c'est-a-dire que la vitesse de
sédimentation qui est un des paramétres dont je viens de
parler, peut étre normale dans a peu prés un tiers des cas.
) Méme chose pour un autre test qui s’appelle la « protéine
Liquide synovial / Blopsle osssuse C réactive », c’est pratiquement une fois sur deux qu’elle
est normale au départ. Elle peut, Ia encore, orienter mal le
médecin en le rassurant a tort.

On revient a des théories, disons de mécanismes de la
maladie, pour des raisons multiples que je ne vais pas développer ici. Tout permet de penser que ce fameux
syndrome SAPHO fait partie d’'un groupe plus large de rhumatismes bien connus du rhumatologue, dont le chef
de file est une maladie qu’on appelle la spondylarthrite ankylosante. Je pense qu’un certain nombre d’entre

vous en ont entendu parler. La spondylarthrite ankylosante, c’est une maladie qui pose pas mal de problémes,
gu’on commence d’ailleurs a résoudre par des traitements qui maintenant sont trés efficaces mais tout de

méme ennuyeux. C’est une maladie qui est trés liée au patrimoine génétique, et notamment a un groupe
génétique qui est identifié depuis fort longtemps qui est le groupe HLA B27. On aurait pu dire « puisque le
syndrome SAPHO ressemble d’assez prés mais pas trés bien a la spondylarthrite ankylosante, on va
certainement trouver aussi une augmentation anormale de ce fameux groupe génétique HLA B27». Dans la
population prise au hasard, c'est-a-dire si on faisait un test ici, ou n'importe ou d’ailleurs, en moyenne, la
fréquence est de 'ordre de 7 a 10%, alors que dans la spondylarthrite ankylosante c’est quasiment 90% des
patients qui sont positifs, pour ce test, et bien la c’est 15% grand maximum. Donc, exit le réle important du
groupe B27 dans cette maladie, ce qui n’exclut cependant pas, I'influence de certains génes, mais en tout cas

pas celui la apparemment. On peut faire parfois des prélévements dans les articulations, dans les os, la je vais
passer.

V5 au moment du diagnostic
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La prévalence de ce groupe HLA B27, c’est dans la
premiére publication qui a concernée le syndrome
SAPHO. J'ai mis cette diapositive parce que vous voyez
qu’on retrouve déja, dés le départ, des gens qui avaient
pensé a I'hidrosadénite. Il y avait onze personnes qui
étaient soit victimes d’acné, soit victimes
d’hidrosadénite suppurée, de type Verneuil par
conséquent.

_ . Encore une chose extrémement intéressante, on est en
Cohorte Bichat train d’établir de multiples passerelles, on est en train de
— faire une sorte de travail de fourmi, c’est un peu comme ¢a
que je verrais la recherche autour de ces maladies, c'est-a-
dire que plus on échangera avec des spécialistes qui, a
priori sont presque a I'opposé de nos préoccupations, plus
on progressera. Au fond ma présence ici en est un peu le
témoin, et si aujourd’hui il s’était agit d’'un symposium sur le
syndrome SAPHO, j'aurais certainement fait venir
également un gastro-entérologue. Pour quelles raisons ?
Parce qu’on s’est rendu compte que dans le syndrome
SAPHO, il y avait un nombre anormalement élevé d’'un
autre groupe de maladies inflammatoires qui lui touche les
tubes digestifs, qu'on appelle « les maladies inflammatoires chroniques intestinales » les « MICI ». Dans ces

« MICI », vous avez deux grandes maladies qui sont, d’'une part la maladie de Crohn et d’autre part la RCH, c'est-
a-dire la Recto Colite Hémorragique. Ces deux maladies l1a, qui sont aussi des maladies inflammatoires chroniques
du tube digestif, sont sur-représentées dans le syndrome SAPHO.

Maladies inflammatoires chronigues
intestinales (MICI)
- HZ + MICI

A ce stade I3, on s’est dit « bon, c’est quand méme
bizarre, il y a plein de choses qui ne collent pas avec
une forme un peu particuliere de « spondylarthrite

— e 54D ankylosante ». En plus des atteintes osseuses et des
E-'f-"é-‘*'""‘; atteintes cutanées qu’on peut observer, il y a pas mal
e g | d’arguments, il y a pas mal de gens qui pourraient, qui
i i ; auraient pu se tromper et dire « ¢a ressemble tout a fait
it 3 o a une maladie infectieuse ». C’est un peu comme pour
e : : la maladie de Verneuil, est-ce que c’est du « tout
Bl e infectieux » ou est-ce que c’est du « pas du tout

P P ot
ek B

infectieux », la vérité est sans doute au milieu. Pour
preuve, au départ, dans ces maladies la, on ne
comprenait pas du tout le mécanisme des atteintes
osseuses, un certain nombre de chercheurs dans différents pays d’ailleurs sans se concerter, ont fait des
prélévements dans l'os, ce qui n’est pas trés facile, pas trés agréable, dans les articulations, et, un certain
nombre de ces chercheurs ont mis en évidence, un microbe, qui n’a aucune raison de se trouver dans ses
structures osseuses, qui s’appelle « propionibacterium acnes ». Son petit nom, « acnes » ¢a vous rappelle
'acné, et effectivement propionibacterium acnes est aussi suspecté comme un intervenant, un acteur de ces
formes soit bénignes, soit sévéres d’acné. Ce n’est sans doute pas le seul, mais, il pourrait y jouer un réle. Tout
ceci mis bout a bout permettait de dire «finalement, est-ce que ce n’est pas tout bonnement une maladie
infectieuse ? », d’ou un certain nombre de propositions de traitements antibiotiques. Tout aurait été merveilleux
si les antibiotiques avaient marché a tous les coups, et bien non, la réponse est non.
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Maladie infectieuse pure ? Trés probablement pas.
Causes du Sd SAPHO Pourqui ? Parce quelles liens entr(,e (’:ette balcté‘rie et I'acn_é
n’ont été que suspectés, n'ont pas été prouvés a 100%, loin
de la. Que deuxiemement, les prélévements osseux et
Maladie infectieuse pure 7 articulaires, lorsqu’ils ont été refaits par d’autres équipes,
+ Probablement pas étaient en fait le plus souvent négatifs, avec peut étre des
v Liens entre P, acnes et acng explications techniques, méme en prenant toutes les
; oM prouves précautions possibles, ces prélévements n’étaient pas
seux/articulaires toujours positifs. Et puis surtout, les antibiotiques essayés
* Le plus souvent négatifs longtemps a des bonnes doses, de fagon trés
e DL IEps consciencieuse par les patients se sont avérés trés
* Trés Incenstante inconstamment efficaces. Donc, infectieuse pure, trés
probablement pas, mais un peu infectieuse, pourquoi pas !
« un peu infectieuse » c’est un petit peu bizarre de dire ¢a, mais vous allez voir pourquoi.

Les hypothéses quelles sont elles ? C’est que
probablement il s’agit d’'une maladie a plusieurs

facteurs. Des facteurs imbriqués 'un dans l'autre, sans
lesquels probablement, la maladie ne peut pas vraiment
se développer. C'est-a-dire que malheureusement c’est

le loto, mais le loto négatif, au reglement négatif, c'est-
a-dire si on n’a pas une série de mauvais numéros, on

ne tire pas le lot de la maladie. Dans ces numéros, y a
certainement des numéros génétiques quand méme, ce
qui fait penser a ¢a c’est qu’il y a, comme dans la

maladie de Verneuil, des formes de syndrome SAPHO

qui sont familiaux a I'évidence, c'est-a-dire qu’il y a trop

de personnes concernées dans la méme famille,
beaucoup plus que ne le laisserait penser le hasard. Cette situation est trés rare, mais malgré tout dans ces
familles 13, on a tendance a penser qu’il y a un fort réle d’'un ou plusieurs géne(s).

Deuxiémement, ce sont les bactéries. Comme je I'ai dit, on trouve des germes, mais on ne les trouve pas toujours,
on traite par antibiotiques et ca ne marche pas toujours, mais on en trouve tout de méme. En plus, ces germes la
on n’a aucune raison de les trouver dans les os, surtout quand il s’agit de biopsies faites par les chirurgiens,
biopsies ou I'on ouvre complétement la peau, c'est-a-dire sans traverser la peau avec l'aiguille, il ne peut pas y
avoir de contamination de l'aiguille par la peau elle-méme. Donc, si on trouve le germe dans l'os c’est a priori qu’il y
était bien. Pourquoi ces bactéries ne sont pas systématiquement trouvées ? C’est peut-étre parce qu’en fonction
de la phase de la maladie, le microbe est la au départ et puis finalement apreés le troisi€me acteur, c'est-a-dire
I'acteur immunitaire, le systéme de défense immunitaire, finit tout de méme par jouer son rdle et élimine un
maximum de bactéries présentes dans I'os, et finit par, entre guillemets, remporter la bataille. Vous me direz

« pourquoi la maladie ne s’arréte-t-elle pas ? » c’est vraisemblablement parce que, la encore, pour des raisons
génétiques, et puis aussi pour des raisons de bactéries qui laissent toujours derriére elles des sortes de reliquats,
c'est-a-dire des fragments de bactérie, le systéme immunitaire continu a agir comme si la bactérie était 1a, bactérie
fantdme d’une certaine fagon, mais continue a faire ces dégats. On se retrouve aprés dans une sorte de cercle
vicieux, parce que rien empéche de repartir évidemment avec un nouvel arrivage de bactéries, si la personne est
victime de ce que I'on appelle une porte d’entrée cutanée, c'est-a-dire a I'endroit ou se trouve la pustulose, on peu
imaginer que les bactéries s’y plaisent bien. Dans I'acné, pareil, donc ¢a peut étre une boucle infernale sur laquelle
on aurait par conséquent envie tout de méme d’intervenir sur différents niveaux. Le niveau bactérien, en essayant
d’empécher justement 'arrivage de nouvelles bactéries, et le niveau immunitaire, en essayant d’éviter que le
systéme immunitaire s’emballe de fagon démesurée. Le probléme, c’est qu’en agissant sur ¢a (I'immunitaire) et en
le neutralisant, on risque de favoriser ¢a (les bactéries). On en est 13, a notre dilemme, c'est-a-dire en fonction de
la phase de la maladie, est-ce qu’il vaut mieux sortir 'arme antibactérienne ou est ce qu’il vaut mieux sortir 'arme
immunosuppressive, c'est-a-dire « contréle de 'immunité ». C’est peut étre au milieu, il faut peut étre sortir les
deux armes systématiquement en méme temps pour ne pas se tromper. Et dernier probléme, la je vous ai évoqué
les trois grands piliers de cette maladie la, qui sont peut étre d’ailleurs un peu les mémes dans la maladie de
Verneuil, il y a 'environnement. On retrouve, comme par hasard, des facteurs dont on a déja parlé dans une
intervention précédente, c'est-a-dire «le tabac » et « le stress », signalé comme un facteur sinon déclenchant en
tout cas, aggravant.
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Les traitements derriére tout ca, pour l'instant, sont
complétement empiriques. Empiriques mais tout de

i 11

S= - méme raisonnés ! Raisonnés sur la base de tout ce que
= Traitements j’ai développé avant.

Série de Bichat

-

Il est certain qu’on a envie de se servir de médicaments
comme ¢a, les trois premiéres colonnes pour simplifier
sont des anti-inflammatoires. Anti-inflammatoires non
stéroidiens, la Colchicine qui est aussi un anti-
inflammatoire et celui dont on aimerait ne jamais se

= L
= 1L - servir c’est la cortisone, mais lorsqu’on l'utilise, ¢a
b . .
I i II II marche trés bien. Les barres vertes sont les barres
. .- ..,,, ' Em =y d’efficacité et les barres oranges, c’est le nombre de

personnes chez qui on a eu recours a ce traitement la
sur les 120 personnes. Vous voyez une catégorie de médicaments qui sont les « cyclines » ce sont des
antibiotiques, 20 patients I'ont pris et seulement 26% d’entre eux ont été améliorés. Vous voyez on répéte de
nouveau les mémes choses, c’est que ce n’est pas la panacée. Ces deux produits 13, ici et |a (4eme et 5eme
colonne) le Méthotrexate (MTX) et la Salazopyrine sont des médicaments qui régulent le systéme immunitaire,
les « immuno-modulateurs », pas vraiment suppresseurs. Le MTX on s’en sert aussi pour traiter le rhumatisme
lié au psoriasis, « rhumatisme psoriasique », dans la polyarthrite rhumatoide et pour des maladies graves
hématologiques, mais a des doses qui n’'ont absolument rien a voir, on est plus du tout dans le méme registre.

Arrivent aussi des nouveaux traitements qui vont peut étre
Mouveaux traitements aussi vous intéresser. Un, qui est ce qu’on appelle les

« Biphosphonates », c’est un médicament qui a une
capacité énorme de se fixer dans le squelette pour
neutraliser les mauvaises cellules (les ostéoclastes) du
squelette et pour promouvoir les bonnes cellules (les
ostéoblastes). Avec ces produits |a, on arrive a établir une
sorte de barriére protectrice lorsqu’il existe une atteinte
osseuse évolutive. La plupart du temps ces produits sont
utilisés par voie injectable, sous forme de perfusion
itérative, et 'avantage c’est qu'ils restent dans I'os tres
longtemps, donc ils y exercent un effet qu'on va qualifier de
rémanent, cela continue a agir plusieurs semaines, parfois
méme plusieurs mois aprés une, deux, ou trois perfusions.

Les antibiotiques n’ont pas été mis au rancart, a cause de tout ce que je vous ai expliqué avant. On continue a
s’en servir, parfois des « cyclines », parfois d’'un autre antibiotique qui s’appelle I'Azithromycine, et puis arrivent
des traitements qui sont un peu « la grosse bertha » de la rhumatologie actuelle, en rhumatologie des
rhumatismes inflammatoires, ce qu’on appelle les « Biothérapies anti TNF ». Tout & 'lheure on disait, la
spondylarthrite c’est épouvantable, la polyarthrite rhumatoide, toutes ces maladies 1a, qui était considérées il y a
peu comme des maladies « chroniques », je déteste ce terme de « chronique » parce que ¢a a été employé trés
souvent ici pour parler de la maladie de Verneuil, au fond, qu’est ce qui permet de penser que c’est une maladie
chronique ? Elle est chronique parce que pour l'instant on n’arrive pas a s’y opposer de facon suffisante, et
encore, je pense qu’on a aussi fait des progres, mais la chronicité c’est une sorte de désespoir, j'en ai assez
qu’on parle de chronicité pour ces maladies la. A partir du moment ou I'on s'intéresse a leur mécanisme, il y a
toutes les raisons d’espérer, qu’on mette en face de ces maladies un traitement adéquat. Deuxiéme terme que

lui au contraire jadore, c’'est le « sur mesure » qui a été employé par notre collegue médecin du travail, alors ¢a
c’est merveilleux, je pense que toutes ces maladies |a, en effet, ne pourront étre contrélées qu’avec un

traitement sur mesure. Puisque vous avez vu qu’il y avait plein d’'intervenants, plein de facteurs et donc il faudra
identifier ces facteurs au cas par cas, leurs proportions pour chaque patient, et mettre en face les bons
traitements. Pour revenir a ces anti-TNF, ce sont maintenant des molécules qui arrivent a contrbler et a mettre

en rémission, c'est-a-dire en état de guérison apparente les polyarthrites rhumatoides, les spondylarthrites
ankylosantes, la plupart de ces rhumatismes la. Ce qui a fait que, fatalement, pour cette maladie cousine

lointaine de la spondylarthrite ankylosante, on a essayé d’en donner dans le syndrome SAPHO. Et on s’est

rendu compte que c’était, pour quelques cas publiés et pour aussi notre expérience personnelle, que c’étaient
d’excellents médicaments, que ¢a marchait extrémement bien, avec une excellente tolérance, en tout cas sur le
moyen terme. Voila peut étre une arme dont il faudra savoir se servir, avec évidemment toujours l'inquiétude

par rapport a ces médicaments vis-a-vis du risque infectieux. Cela nécessitera forcément une réflexion tres
poussée vis-a-vis de ce que I'on doit faire face a une bactérie si elle est encore présente ou a un risque de

retour, de nouvel arrivage si jose dire, de bactérie ultérieur.

sroepl, infiximalb)
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Le pronostic : je voudrais insister la-dessus parce que je ne
sais pas si il y a un paralléle a faire jusque la avec la
maladie de Verneuil, mais c’est une maladie qui, une fois
qu’on I'a identifiée, une fois qu’elle a été correctement prise
en charge, avec le c6té évidemment rassurant de
'annonce du diagnostic, de quelque chose qu’on sait faire,
qu’on sait prendre en charge, et bien les patients, voyez,
47 patients ont été suivis déja depuis plus de 5ans,
maintenant on peu rajouter 5 ans au moins, sans aucune
complication sévére et avec un traitement a priori adéquat,
sur mesure. On n’a pas vu augmenter tellement le nombre
de problémes osseux, ni articulaires, le nombre moyen
restant inférieur a deux et dépassant a peine trois en

Pronostic

partant de soixante huit, cinq ans avant.

Les perspectives : je vais peut étre un peu vite par

. rapport a ce qu’on pourrait envisager par la suite, mais il
Perspectives faut essayer d’étre ambitieux quand méme, je crois qu'il
serait sirement intéressant, pour tout ce que vous avez
entendu aujourd’hui, tout ce que j’ai pu dire, de réfléchir
a l'idée d’une poursuite justement, si ce n'est d'une
coopération, mais au moins d’'une comparaison active
entre ce qu’il se passe chez nous et ce qu'il se passe
chez vous, pour ne laisser passer aucune occasion.
Alors, parce qu'il y a évidemment une complémentarité
des équipes, on en a un peu la preuve déja. ll y a des
axes communs de recherche, ¢ca aussi c’est trés
important, jusqu’a présent on a peu parlé de la
recherche mais il y a une recherche fondamentale qui doit se faire, qui se fait déja pour le syndrome SAPHO et
qui se fait aussi en bonne partie maintenant pour la maladie de Verneuil, avec des axes communs qui sont ces
trois axes, ces trois piéces du puzzle que vous retrouvez : les gens qui s'intéressent aux bactéries, les gens qui
s’'intéressent au systéme immunitaire, et les gens qui s’intéressent a la génétique. C’est aussi le travail des
médecins, autant vous avez pu vous mettre en présence des représentants d’associations, ou des médecins
qui sont en méme temps des conseillers techniques, si on peut dire, autant il faudrait que les médecins que
nous sommes, arrivent a mettre en présence des spécialistes qui eux sont plus branchés sur la recherche
fondamentale, et que ces trois axes puissent collaborer. Ce n’est pas toujours évident, mais on devrait pouvoir y
arriver. Aprés a terme, ce serait de mettre en place des protocoles thérapeutiques communs ou nous
essaierions, de votre cété et du mien, de réfléchir a des médicaments qui pourraient avoir la méme utilité, le
méme impact.

Merci de votre écoute, j'ai été sirement un peu long, je
e suis désolé, je me suis laissé emporter...
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Intervention du Dr Aude NASSIF

Nous sommes au regret de ne pouvoir vous
: , : transmettre l'integralité de l'intervention du Dr Nassif,
VER SNSRIV Lne partie de son intervention devant faire I'objet
quand on est atteint d’une d'une prochaine publication. Aussitdét que nous
- - aurons obtenu son accord, nous vous transmettrons

maladie de Verneuil? bien évidemment l'intégralité de cette intervention.

Dr Aude Nassif Man_s soyez pgt/ent car cela peut prendre encore
environ 6 mois...

Institut Pasteur

On va commencer par faire un état des lieux en 2008. La
maladie de Verneuil, c’est une maladie chronique pour un
certain nombre de patients, je suis donc obligée d'utiliser ce
terme 13, qui est potentiellement - pour les formes séveéres

s adle o ¥ ernenfViY) ot une maadien invalidantes - génante dans les fonctions simples de la vie
;2:';2;‘::':0‘;1:::"::':]'2"1':'i'le“:l‘l;::':l':.‘n‘:‘:i;i quotidienne comme marcher, s’asseoir, travailler et faire du
T s v Rt oe b aport et sport. Qela retentit fénorméljnt'ant dans certaines formes, sur la
retentit de ce fait plus ou moins sévérement sur la vie sociale et affective quotidienne.

vie sociale et affective.

;'G'I‘I:’;":: lL‘z‘l'l‘l‘:ls:';‘l’::;';“;'o:r‘::‘\';‘:“‘S::’fr‘f*l:“' Actuellement il n’y a aucun traitement vraiment codifié en

a donc un urgent besoin d’un traitement d’allaque' dehors_ dela Chlrurgle lla':ge quia tO.Ut son merite dans Ia

puis selon la sévérité d’un traitement d’entretien. maladie de Verneuil sévére. Dong, il y a un urgent besoin de

traitement d’attaque pour mettre les patients en rémission. Il est
clair qu’on a déja parlé de génétique, il y aura probablement
besoin d'un traitement d’entretien pour maintenir I'état stable.

Est ce que les choses bougent ? Oui les choses bougent déja
Oui, les choses « bougent » au niveau des patients. Il y a une association en France qui est
-Au niveau des patients: trés active, je n’en parle pas, vous la connaissez. Il y a une
+association aux USA (HSF), mais aussi en association aux Etats-Unis qui est la H.S.F. Je ne sais pas si
: vous le savez, et ¢a c’est un scoop, il y a une association qui est
en train de se monter en Espagne. Le généticien espagnol avec
ot FIS (b pbdesing qui je suis en charge de I'étude génétique dans la maladie de
ublications: 6 en 2007, 36 e Verneuil, va faire partie de son comité scientifique. lls se
réunissent pour la premiére fois, je crois samedi prochain ou
'autre samedi.

-Au niveau des médecins:

es sérieuses évoquent une
pation infectieuse bacté

ssiblement favorisée par un déficit de Donc les patients ont raison, ils se bougent et grace a cela, on
I'immunité locale peut faire une deuxieme constatation : Il y a trois a quatre ans,
quand je voyais des nouveaux patients atteints de maladie de
Verneuil, il y en avait un sur deux qui n’avaient pas le diagnostic posé. De fait, pour un patient sur deux le
diagnostic était fait par les médecins. Maintenant je ne sers plus a rien a ce niveau la : tous les patients
viennent avec leur diagnostic. Dans un cas sur deux, c’est grace a Internet ; ils se prennent en chargent eux
méme et posent eux-mémes leur diagnostic. lls arrivent en disant : « je pense que j'ai ¢a, est ce que vous
confirmez ? ». Il faut savoir qu’il y a quatre ou cing ans, le délai moyen entre les premiers signes et le diagnostic
était de dix-huit ans. Vous vous imaginez le calvaire avant de pouvoir mettre un nom sur sa maladie !
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Au niveau des médecins est ce que ¢a bouge ? Oui, il y a vraiment un intérét croissant pour la maladie de
Verneuil. [l n’y a qu’a regarder autour de nous, je ne sais pas comment étaient vos anciennes réunions mais
aujourd’hui, il y a pas mal de médecins dans la salle. Il y a vraiment des gens qui s’y intéressent et le reflet de
l'intérét des médecins se lit dans le nombre de publications. Je suis allée sur « pubmed.gov » qui est une
grande banque de données utilisée essentiellement par les médecins et j'ai regardé le nombre de publications
sur la maladie de Verneuil. En 2007, il y en avait six, aujourd’hui, on n’a pas fini 'année 2008 et on en compte
déja 36, donc c’est encourageant !

Autre facteur d’espoir, La Société Frangaise de Dermatologie finance I'étude génétique que je suis chargée de
réaliser. On a fait une demande de bourse il y a deux ans et notre projet a été accepté. Donc nous
commengons une étude génétique dans les cas familiaux de maladie de Verneuil puisque 30% des maladies de
Verneuil sont des formes familiales. Il y a manifestement une composante génétique.

Je pense qu’il y a vraiment des perspectives qui vous ont été présentées, des choses auxquelles on n’'a pas
pensé jusque la dans la maladie de Verneuil. Je pense que c’est vraiment nouveau et intéressant d’exploiter.
L’oxygéne hyperbare n’est pas une technique nouvelle mais c’est une idée nouvelle de s’en servir dans la
maladie de Verneuil.

En conclusion, s’il y a un message que j'aimerais que vous
CONCLUSION: reteniez c’est que si vous avez un diabéte, ce serait bien
d’essayer de I'équilibrer et si il y a des antécédents de diabéte
dans la famille, il faut vraiment rechercher un diabéte. Ce n’est
pas une trés bonne idée de prendre des anti-inflammatoires
régulierement ou des corticoides. Par contre, je ne dis pas qu’il
ne faut pas utiliser les anti-inflammatoires, il est possible qu'on y

-Facteurs aggravants: AINS ET DIABETE

ERET DES AB MAIS TTT LONG ET

TANT SURVEILLANCE ET vienne, qH’on le fasse en assoc!a!tion. Sion a le dog blgqué, je
ADAPTATION (ABG) pense qu’il faut prendre ces anti-inflammatoires mais si on peut
avoir une couverture antibiotique, on peut éviter la diffusion de
OUL IL Y A DE L’ESPOIR, MAIS IL FAUT I'infection.

AUSSI ETRE PATIENT...

Aujourd’hui, je peux dire qu’il y a un intérét net pour les
antibiotiques mais les traitements sont longs et nécessitent une
surveillance en raison de I'apparition des résistances et il faut donc adapter pour éviter les effets secondaires et
I'apparition de résistances.

Je conclurais en disant : Oui, il y a de I'espoir mais il faut aussi étre patient !

Et la je voudrais finir sur une note un peu plus gaie et vous
montrer quelques gazelles. J'aimerais que tous les patients
malades de Verneuil puissent gambader comme des gazelles
mais en attendant, si déja on pouvait leur permettre de
s’asseoir et de marcher normalement.. c’est déja un objectif
auquel on peut se tenir.
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Allocution de Mme Sylvie GUILLAUME

Mesdames et Messieurs,

Vous venez de passer plusieurs heures de travail intensif et aspirez certainement a vous
rassasier... aussi ne vais-je pas vous infliger un long discours.

Permettez-moi simplement de vous dire mon plaisir a vous accueillir dans les Salons de
I'Hotel de Ville a I'occasion de cette réception et de remercier 'AFRH, au travers de sa
Présidente, Mme BRU-DAPRES, d’avoir choisi Lyon pour tenir cette 1° conférence
nationale d’'information sur la maladie de Verneuil.

A titre personnel, fadmets avoir découvert cette maladie, ses manifestations, les souffrances
et handicaps qu’elle cause comme les impacts qu’elle produit sur la vie sociale des patients
grace a votre intermédiaire et plus précisément lorsque Mme Raynal a pris contact avec
nous l'année derniére pour présenter I'association et nous informer de la création d’'une
« antenne régionale » a Lyon.

D’évidence, sur des pathologies telles que celle-ci, mal connues du grand public et dont la
prise en charge par les acteurs sanitaires peut étre jugée (trop) lente par les malades, le
travail d'information, de reconnaissance, de soutien aux patients et aux proches, mais aussi
de « lobbying » que peut conduire une association telle que la vbtre est essentiel.

Dans ce cadre, j'estime qu’il est de la mission de notre collectivité de vous accompagner
autant que possible et c’est ce que nous avons essayé de faire lorsque Mme Raynal a pris
contact avec mon cabinet. Avec l'opération des petits lumignons lors de la féte du 8
décembre ; avec une aide logistique sur cette 1°° conférence nationale... Je souhaite que
ces actions de sensibilisation, conjuguées a 'engagement de vous tous ici contribuent a faire
progresser la prise en charge des patients atteints de la maladie de Verneuil.

Ma porte vous reste donc ouverte pour de prochaines initiatives.

Je vous remercie de votre attention.
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