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PRÉAMBULE

Dans le cadre de la journée patients* "Syndrome de Lyell et
Stevens-Johnson, FIMARAD met en lumière  cette toxidermie
rare et sévère, souvent mal connue afin d'informer et de
sensibiliser le plus grand nombre.

Organisée par le centre de référence TOXIBUL et l’association
Amalyste, l'évènement se tiendra le vendredi 14 octobre 2022
de 09h30 à 17h, à l'Institut Imagine.

*Inscriptions closes
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https://www.institutimagine.org/


Une toxidermie est une réaction d’hypersensibilité retardée à un
médicament. Elle survient typiquement plus d’une heure après la prise
d’un médicament (au contraire de l’hypersensibilité immédiate qui
survient moins d’une heure après).
Les toxidermies touchent 1% des sujets traités par un médicament.

QU'EST-CE QU'UNE TOXIDERMIE ?

Les toxidermies les plus fréquentes sont les éruptions à type
d’exanthème maculopapuleux ou d’urticaire retardée. Les signes de
gravité incluent la présence de décollements cutanés, d’érosions des
muqueuses, ou des signes généraux (fièvre, altération de l’état général)
ou biologiques (atteinte hépatique ou rénale). 
Les toxidermies graves sont beaucoup plus rares, représentant 1% des
toxidermies. Certains facteurs génétiques y prédisposent pour certains
médicaments.

QUELLES SONT LES TOXIDERMIES LES PLUS FRÉQUENTES ?

Dans tous les cas, l’arrêt du ou des médicaments déclenchant est une
urgence et le patient doit être adressé en service spécialisé. La
prévention des récidives passe par la remise d’une carte d’allergie et
l’exploration allergologique si nécessaire.
Tous les cas doivent être déclarés en pharmacovigilance.

QUE FAIRE EN CAS DE TOXIDERMIE ?

LES
TOXIDERMIES
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LE SYNDROME
DE STEVENS-JOHNSON &
LE SYNDROME DE LYELL

DEUX TOXIDERMIES RARES

Le syndrome de Stevens-Johnson et le syndrome de Lyell (ou
nécrolyse épidermique toxique) sont des toxidermies rares (6
cas/million d’habitants/an en France) et sévères.

Elles se caractérisent par des lésions bulleuses cutanées
évoluant vers des décollements cutanés plus ou moins
extensifs et/ou des érosions muqueuses.

Ces syndromes correspondent à la même maladie et ne se
différencient que par le pourcentage de surface atteinte
(syndrome de Stevens-Johnson <10 %, syndrome de
chevauchement entre 10 et 29%, syndrome de Lyell ≥ 30%).

Ils surviennent dans un délai de 4 à 28 jours après la prise
d’un nouveau médicament. Dans 15% des cas, aucun
médicament déclenchant n’est identifié. Des causes
infectieuses ou auto-immunes sont alors possibles.

La gravité de la maladie est liée à l’âge, au pourcentage de la
surface corporelle décollée et aux complications qui
peuvent survenir et menacer le pronostic vital : infections à
point de départ cutané, atteinte respiratoire, insuffisance
rénale…

La mortalité globale est de 15%. La cicatrisation survient en 3
semaines environ.

Après la phase aiguë, des séquelles sont possibles,
principalement cutanées, ophtalmologiques et psychiques,
qui peuvent altérer la qualité de vie à long terme.

DÉLAI DE SURVENUE ET GRAVITÉ
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EXISTE-T-IL DES TRAITEMENTS ?

Le traitement repose à l’heure d’aujourd’hui essentiellement
sur les soins symptomatiques (« de support ») en service
spécialisé.

Aucun traitement immuno-modulateur n’a fait la preuve de
son efficacité.

Consultez le PNDS :
https://www.has-
sante.fr/portail/upload/docs/application/pdf/2011-
01/ald_31_pnds_sjs_lyell_web.pdf

https://www.has-sante.fr/portail/upload/docs/application/pdf/2011-01/ald_31_pnds_sjs_lyell_web.pdf
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QUELLES SONT LES
AUTRES TOXIDERMIES
RARES ?

La dermatose bulleuse à IgA linéaire médicamenteuse est une
forme particulière de cette maladie bulleuse habituellement
auto-immune.
L’érythème pigmenté fixe bulleux généralisé est une
toxidermie touchant essentiellement les sujets âgés.
Le Drug Reaction with Eosinophilia and Systemic Symptoms
(DRESS).
La Pustulose Exanthématique Aiguë généralisée (PEAG).

En savoir plus sur les toxidermies ? RDV sur le site TOXIBUL :
www.toxibul.fr

https://toxibul.fr/
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Le centre de référence TOXIBUL prend en charge les dermatoses
bulleuses toxiques (syndrome de Stevens-Johnson et syndrome de Lyell
ou nécrolyse épidermique toxique, érythème pigmenté fixe bulleux
généralisé, dermatose bulleuse à IgA d’origine médicamenteuse), les
autres toxidermies graves (DRESS, PEAG) et l’érythème polymorphe
majeur.

Le site coordonnateur du centre de référence TOXIBUL comprend les
services de Dermatologie et de Réanimation médicale de l’hôpital Henri
Mondor à Créteil.

Les sites constitutifs sont à l’hôpital Édouard Herriot à Lyon, et à l’hôpital
Necker à Paris (prise en charge des enfants).

Huit sites de compétences y sont rattachés, répartis sur le territoire
métropolitain et en Guadeloupe.

Le soin (prise en charge des dermatoses bulleuses toxiques, autres
toxidermies graves, et érythème polymorphe majeur) en phase aiguë
et au stade de séquelles.
La recherche clinique et fondamentale sur les dermatoses bulleuses
toxiques (syndrome de Stevens-Johnson et de Lyell notamment).
L’enseignement sur les toxidermies graves.
Des réunions de concertation nationales pluridisciplinaires (RCP)
sont organisées tous les deux mois pour discuter les dossiers difficiles.

Un centre de référence coordonnateur

LE
CENTRE TOXIBUL

Les missions du centre
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DES CENTRES

Marketing Manager

Centre coordonnateur

CHU Henri Mondor
Service de Dermatologie
1 rue Gustave Eiffel
94010 Créteil Cedex

Secrétariat (Mme Patricia THION)
Tél. : 01 49 81 25 12

Hôpital de jour - Tél. : 01 49 81 25 18
Hospitalisation - Tél. : 01 49 81 25 21

E-mail : contact@toxibul.fr
www.toxibul.fr

Sites constitutifs

Hôpital Édouard Herriot
Service de Dermatologie et Allergologie 
5 place d'Arsonval
69003 Lyon
Secrétariat
Tél. : 04 72 11 72 11

Hôpital Necker Enfants-Malades
Service de Dermatologie - 149 rue de Sèvres
75743 Paris cedex 15
Accueil (premier RDV)
Tél. : 01 44 49 46 68
Suivi
Tél. : 01 44 49 43 37
E-mail : dermatologie.rdv@nck.aphp.fr

mailto:contact@toxibul.fr
https://toxibul.fr/le-centre-coordonateur-toxidermies/#
mailto:dermatologie.rdv@nck.aphp.fr
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Centres de compétences

CHU de Bordeaux - Hôpital Saint-André
Service de Dermatologie
1 rue Jean Burguet
33075 Bordeaux
Secrétariat
Tél. : 05 56 79 49 62 - Fax : 05 56 79 49 75
E-mail : sec.dermatogenerale@chu-bordeaux.fr
www.dermatobordeaux.fr

CHU de Brest - Hôpital Morvan
Service de Dermatologie
Bâtiment 4 - 3ème étage
2 avenue Foch
29200 Brest
Secrétariat
Tél. : 02 98 22 33 15 ou 02 98 22 33 82
E-mail : dermatologie@chu-brest.fr
www.chu-brest.fr

CHU de Montpellier - Hôpital Saint-Éloi
Service de Dermatologie
80 avenue Augustin Fliche
34295 Montpellier Cedex 5
Hospitalisation
Tél. : 04 67 33 69 45
Fax : 04 67 33 69 58

CHU de Nancy
Bâtiment des spécialités médicales Philippe
CANTON
Niveau 1
6 rue du Morvan
54511 Vandœuvre-lès-Nancy Cedex
Secrétariat
Tél. : 03 83 15 71 38 ou 03 83 15 41 03
(nuit et weekend)
E-mail : dermato@chu-nancy.fr

mailto:sec.dermatogenerale@chu-bordeaux.fr
http://www.dermatobordeaux.fr/
https://www.chu-brest.fr/fr
mailto:dermato@chu-nancy.fr
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Marketing Manager

CHU de Nantes - Hôtel Dieu
Service de Dermatologie
 1 place Alexis Ricordeau
 44093 Nantes Cedex 1
Secrétariat
Tél. : 02 40 08 31 16 - Fax : 02 40 08 31 17
E-mail : secretariat.dermatologie@chu-nantes.fr
Réanimation chirurgicale et des brûlés
Tél. : 02 40 08 73 14

CHU de Pointe-à-Pitre - Abymes
Maladies infectieuses et tropicales
Dermatologie - Médecine Interne
route de Chauvel
Les Abymes - Guadeloupe
Secrétariat
Tél. : 05 90 89 15 45 - Fax : 05 90 89 16 15

CHU de Rouen - Hôpital Charles-Nicolle
Clinique dermatologique
Porte 12 - 1er étage
1 rue de Germont
76031 Rouen Cedex
Secrétariat
Tél. : 02 32 88 80 54

Clinique ophtalmologique
1 rue de Germont
76031 Rouen Cedex
Secrétariat
Tél. : 02 32 88 80 57
www.chu-rouen.fr/service/ophtalmologie

CHU de Toulouse - Hôpital Larrey
Service de Dermatologie
Pôle CVR - 5ème étage
 24 chemin de Pouvourville
 TSA 30030
 31059 Toulouse Cedex 9
Secrétariat
Tél. : 05 67 77 81 40
Astreinte (réservé aux médecins)
Tél. : 05 67 72 38 68

mailto:secretariat.dermatologie@chu-nantes.fr
https://www.chu-rouen.fr/service/ophtalmologie


TOXIBUL - CENTRE DE RÉFÉRENCE
CHU Henri-Mondor – Service de dermatologie
1 rue Gustave Eiffel -  94010 Créteil Cedex
E-mail : contact@toxibul.fr - Tél. : 01 49 81 25 12
www.toxibul.fr

AMALYSTE
4 rue Yves Toudic - 75010 Paris
E-mail : contact@amalyste.fr
Soutien malades et proches (Marie-Françoise Calmus)
Tél. : 01 60 29 63 74 (entre 9h et 20h)
E-mail : entraide@amalyste.fr
www.amalyste.fr

BLOG AFTER MY LYELL
Facebook : facebook.com/aftermylyell/
Instagram : instagram.com/aftermylyell
www.aftermylyell.com

CONTACTS

https://toxibul.fr/
mailto:contact@amalyste.fr
https://www.amalyste.fr/
https://www.facebook.com/aftermylyell/
http://instagram.com/aftermylyell
https://www.aftermylyell.com/

