Ce sont des douleurs insupportables, chaleur, brulures, prurit sans trace extérieur sur la peau. La plupart des médecins, y compris des neurologues, ne font pas le bon diagnostic. Il faut dite qu'une IMG ne la détecte pas. Seule une biopsie de la peau ou une analyse par laser permettent de confirmer le diagnostic. En France seuls quelques hôpitaux font ces analyses ( dont Kremlin-Bicêtre pour la 1ere et Mondor pour la 2eme) dont l’interprétation est difficile. Après avoir cherché en vain un traitement pour soulager la douleur et rechercher la cause, nous avons rencontré un jeune neurologue très brillant installé en privé, formé à la Salpêtrière. Il venait de s’installer avec des honoraires normaux. Il a trouvé le traitement de la douleur, fait valider la neuropathie des petites fibres et convaincu le professeur hépatologue de traiter l’hépatite C. L’hépatite C est maintenant éradiquée. Il nous a adressé à un professeur de médecine interne qui suit maintenant ma femme. Nous devons prendre patience pour voir si sur un an la neuropathie va régresser ou s’il faut intervenir sur le syndrome de Gougerot-Joegren. Ce professeur propose deux types d’action pour réduire ce syndrome.
Nous sommes dans un domaine de recherche médicale, mal connue et surtout dont très peu de médecins font le bon diagnostic.

Nous pensons que cette maladie n’est pas une maladie très rare.
