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Résumé

Introduction :

La maladie de Lyme dans sa forme chronique reste controversée. L’objectif de I'étude est de décrire la
diversité des parcours de soins des patients pour lesquels une forme chronique de la maladie de

Lyme était suspectée.

Méthode :

Enquéte transversale par auto-questionnaire auprés de patients recrutés pendant un an en
consultation d’infectiologie (trois CHU) et dans deux groupes nationaux de patients. Analyses

descriptives et comparaison des sous-populations selon leurs sérologies et modes de recrutement.

Résultats :

108 patients inclus (44 en consultation, 64 via les associations) : 65% rapportaient un érythéme
migrant, 46% avaient une sérologie positive, 81% ressentaient une asthénie chronique avec altération
de leur qualité de vie (score de 73,1/100, Nottingham Health Profile). Il n’existait pas de différence de
symptomatologie et de qualité de vie entre séropositifs et séronégatifs. Les patients d’association
s’étaient plus auto-diagnostiqués (9% vs 41% ; p<0,05), ont consulté plus d’intervenants (32% vs 52%
; p<0,05) notamment paramédicaux (p<0,05).Les séronégatifs recouraient le plus & un « spécialiste de
Lyme » (p=0,048). Les attentes prioritaires étaient la guérison (22%), la reconnaissance (17%),

I'écoute et le respect (16%).

Discussion :

Les parcours de soins témoignent de l'errance médicale, diagnostique et thérapeutique.
L’interprétation de la piqdre de tique et de I'érythéme migrant reste délicate pour faire le lien avec la
symptomatologie complexe et aspécifique. Le diagnostic doit sans cesse étre réévalué (nombreux
diagnostics différentiels). Promouvoir la construction et le suivi de cohortes, d’études cliniques et
sociologiques, est nécessaire, afin d’améliorer la prise en charge globale de ces patients en situation

complexe.
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Introduction

La maladie de Lyme est liée a des spirochétes du genre Borrelia, dont l'incidence est estimée
par les réseaux sentinelles a 84 cas pour 100000 personnes en 2016, soit environ 54647 cas déclarés
par an en France (1). La maladie, diagnostiquée sur un faisceau d’arguments épidémiologiques,
cliniques, biologiques, est traitée par une antibiothérapie adaptée au patient et au stade de

développement de la maladie (2).

Un syndrome post-Lyme a été décrit (3), regroupant des symptdmes cliniques subjectifs et
complexes, qui persisteraient de fagcon chronique dans les mois ou années aprés un traitement
antibiotique pourtant bien conduit lors des phases primaire et tardive. La symptomatologie n’est plus
typique des formes classiques de la maladie de Lyme, parfois de durée prolongée, identique a une
maladie chronique, sans pour autant d’infection évolutive (4).

La maladie de Lyme chronique, donne une définition plus large et controversée (5) pour expliquer les
symptébmes complexes de certains patients (douleurs persistantes, symptémes neurocognitifs,
asthénie...) pour lesquels aucune évidence scientifique n’a montré de relation entre ces symptémes et

Borrelia.

Cette forme chronique reste controversée sur les différents aspects de sa définition : épidémiologie et
physiopathologie (6), place de la clinique (7) et de la sérologie (8) dans le diagnostic, traitements
proposés (Annexe 1).

Ces controverses internationales rencontrent un retentissement médiatique et judiciaire croissant.

Les polémiques et la médiatisation du sujet peuvent altérer la relation entre médecins et patients. Les
parcours des patients suspects d’une forme chronique de la maladie de Lyme semblent complexes

mais n’ont jamais été précisément décrits.

L’objectif de cette étude est de décrire les parcours de soins des patients pour lesquels une forme

chronique de la maladie de Lyme est suspectée.
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METHODE

Une enquéte transversale multicentrique par auto-questionnaire de patients suspects de la

maladie de Lyme chronique a été conduite entre juin 2016 et mai 2017.
Modalités de recrutement des patients :

Les services d’infectiologie des CHU de Rennes, Limoges et Strasbourg ont participé a
'étude. Le questionnaire était proposé par I'infectiologue a chaque patient consultant pour le motif de
suspicion de maladie de Lyme chronique, accompagné d’une fiche d’information et de consentement ;
une fiche médicale anonyme était complétée par le médecin. Pour chaque centre, un médecin référent
a été désigné afin de coordonner I'étude au niveau local et adresser chaque dossier papier

(questionnaire et fiche médicale) a l'investigateur principal (Annexes 4, 5, 6).

Le recrutement en milieu associatif a concerné, aprés leur accord de participation, un groupe
de patients constitué sur le réseau social Facebook® et I'association France Lyme. Chaque patient
souhaitant participer adressait son questionnaire a l'investigateur principal, par un courriel dédié ou

par voie postale.
Population :

Etait inclus tout patient consultant en infectiologie en milieu hospitalier pour une suspicion de
maladie de Lyme chronique, ou qui déclarait au sein du milieu associatif étre atteint d’'une suspicion
de maladie de Lyme chronique.

Aucun critére de non-inclusion n’était prévu.

Etait considéré comme patient séropositif tout patient déclarant avoir réalisé au moins une
sérologie de Lyme avec résultat positif, confirmé par Western Blot. Pour les patients inclus via les
CHU, cette séropositivité était confirmée par [l'infectiologue. Pour les patients inclus via les
associations, le résultat était uniquement déclaratif. Le critére portant sur la sérologie a été retenu
pour catégoriser les patients, sans préjuger du lien ou non entre une sérologie (dont la pertinence est

soumise a débats) et le diagnostic de maladie de Lyme.

Auto-questionnaires :

Les auto-questionnaires ont été construits a partir des données de la littérature et de I'avis de
4 médecins concernés par le sujet. lls ont été pré-testés avant le début de I'étude pour vérifier

lintelligibilité avant administration a la population d’étude.

Les questionnaires anonymes comportaient 27 questions fermées et deux questions ouvertes
(Annexe 3) concernant :
- les caractéristiques sociodémographiques des patients, antécédents et histoire de la maladie (notion

de piglre de tique et d’érythéme migrant)

-15-



- une évaluation de la qualité de vie par I'échelle de Nottingham Health Profil (Annexe 3, partie 3)
indicateur de santé perceptuelle validé par 'INSERM (9) comportant 38 questions, pour un score
variant entre 0 (excellente qualité de vie) a 100 (mauvaise qualité de vie), portant sur différentes
dimensions de qualité de vie (énergie ; douleur ; sommeil ; mobilité ; émotions ; isolement social).

- le parcours de soin: symptomatologie attribuée a la maladie de Lyme chronique, diagnostics
différentiels évoqués, examens complémentaires réalisés, recourt aux soignants, thérapeutiques
engagées et leurs bénéfices ressentis ;

- les attentes des patients pour leur prise en charge.
Analyses statistiques :

L’analyse descriptive des données a été réalisée sous Excel ®. L’analyse comparative a été
réalisée sous BiostaTGV®, selon le mode de recrutement des patients et leur statut sérologique. Les
tests du Khi 2 et de Fisher, et le test de Student pour les comparaisons de moyennes d’age et de
qualité de vie.

Considérations éthiques et réglementaires :
L’étude a obtenu l'accord du comité d’éthique du CHU de Rennes le 29/04/2016 (avis n°

16.59). L'avis d’'un CPP n’était pas requis selon la Iégislation en vigueur au moment du début de cette
étude.

-16 -



RESULTATS

A. Diagramme des flux de patients

115 questionnaires

67 questionnaires issus 49 Questionnaires issus de
d’association consultation

2 patients non 2 patients non
> analysables analysables

\ 4

3 patients ne
répondant pas au
critére d’'inclusion

1 patient retiré a
sa demande

A 4

A 4

64 patients inclus 44 patients inclus

Sur 115 questionnaires recus : 108 patients inclus, 4 questionnaires non analysables car données
manquantes, 3 questionnaires non analysés ne répondant pas au critére d’inclusion.

Un patient, n’ayant pas réalisé de sérologie, n’a pas été inclus dans I'analyse comparative selon statut
sérologique.
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B. Caractéristigues de la population incluse :

L’age moyen des patients était de 51 (+/- 14) ans, avec une prédominance de femmes (52%).

L’histoire de la maladie de ces patients retrouvait dans 89% des cas un antécédent de piqdre de tique

et dans 65% des cas un érythéme migrant, sans différence selon les sous-groupes analysés

(Tableau 1).

Tableau 1 : Histoire de la maladie.

Ensemble Patients de Patients Patients Patients
consultations d’association  (p) Séropositifs Séronégatifs (p)
(n=108) (n=44) (n=64) (n=50) (n=57)
Antécédent de
piqgire detique g5  (89%) 35 (37%) 50 (53%) 1 39 (78%) 45 (79%) 0,90
Présence d’'EM*
parmi ceux 49 (58%) 19 (54%) 30 (60%) 060 25 (64%) 23 (51%) 023
rapportant une ' '
pigure
Antécédent
d’Erythéme
Migrant 54 (65%) 20 (24%) 34 (41%) o055 27 (54%) 26 (46%) 0,38
Patients mis
sous 24 (44%) 8 (40%) 16 (47%) 082 14 (52%) 10 (38%) 0,48
antibiothérapie
suite a 'TEM*

* EM=Erythéme Migrant

Les principaux antécédents rapportés étaient un syndrome anxio-dépressif et/ou un trouble bipolaire

(n=17,15%), des pathologies thyroidiennes (n=8, 7%), neurologiques (n=7, 6%) et rhumatismales

(n=6, 5%) (Annexe 2, Tableau 5).

La dimension de qualité de vie la plus altérée était «I'énergie » (score moyen des patients

inclus=73,1/100 au NHP) (Annexe 2, Tableau 6).

Les patients d’association étaient significativement plus isolés socialement (12,3 vs. 32,7, p<0,05) que

les patients de consultation (Figure 1a).

La sérologie ne permettait pas de différencier les patients en terme de qualité de vie (Figure 1b).
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Figure 1a : Moyennes des scores de qualité de vie (Nottingham Health
Profile) entre les patients inclus, de consultation et d’association, pour
chaque dimension de qualité de vie.
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Figure 1b : Moyennes des scores de qualité de vie (Nottingham Health
Profile) entre les groupes séropositifs et séronégatifs, pour chaque
dimension de qualité de vie
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C. Les Parcours de Soins

a. Symptomatologie rapportée :

Les principaux symptdmes rapportés (Annexe 2, Tableau 7) étaient : asthénie chronique (n=87,
81%) ; troubles cognitifs avec troubles de l'attention et/ou de la concentration (n=87, 81%) et troubles
mnésiques (n=69, 64%) ; syndrome douloureux avec myalgies (n=84, 78%) et arthralgies (n=83,
77%) ; syndrome anxio-dépressif (n=58, 54%).

Divers symptdmes étaient également rapportés : troubles neurologiques (n=18, 17%), céphalées
(n=14, 13%), syndrome vertigineux (n=12, 11%), troubles de la vision (n=17, 16%) et de l'audition
(n=8, 7%), troubles digestifs (n=14, 13%).

Il nexistait pas de différence significative entre patients séropositifs et séronégatifs en terme de
symptomatologie.
Les patients vus en consultation rapportaient moins de troubles mnésiques (50% vs. 73%, p<0,05), et

de troubles du sommeil (0% vs. 11%, p<0,05) que les patients recrutés par les associations.

La symptomatologie et la qualité de vie pouvaient avoir un retentissement professionnel : 18% ont
déclaré étre sans emploi, en invalidité ou en temps partiel suite a la maladie ; de fagon significative
chez les patients d’association (27% vs 5%, p<0,05) et les patients séronégatifs (25% vs 10%,
p<0,05).

b. L'histoire para-clinique :

46% des patients rapportaient au moins une sérologie positive, confirmée par western blot, sans

différence significative selon le mode de recrutement (Annexe 2, Tableau 8).

15 patients rapportaient la réalisation d’'une ponction lombaire : 4 patients (dont 3 séropositifs) avaient
un résultat positif; 11 patients (dont 6 séropositifs) avaient un résultat négatif.

23% des patients inclus ont réalisé d’autres examens a visée diagnostique :

- Le frottis goutte épaisse sanguin réalisé et déclaré positif pour 5 patients, tous séronégatifs.

- L’Elispot (enzyme-linked immunospot, test d'immunologie basé sur le test ELISA), réalisé par 12
patients, déclaré positif par 10 patients (dont 4 séropositifs).

- Tests en laboratoire vétérinaire, réalisés et déclarés positifs par 3 patients séronégatifs.
Certains patients ont bénéficié de la recherche de co-infections a Borrelia burgdoferi (babesiose et

rickettsiose) ou d’autres germes (Bartonella ; Chlamydia ; Treponema; Mycoplasma ; Trichinella;

Herpesviridae; Candida).
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c. Les différents intervenants rencontrés.

Tableau 2 : Les différents intervenants rencontrés.

Ensemble Patients de Patients Séropositifs  Séronégatifs
consultations d’association (p) (p)
(n=108) (n =44) (n=64) (n=50) (n=57)
Intervenants de premiére hypothése diagnostique.
Intervenants
médicaux
Médecin Généraliste 43 (40%) 25 (57%) 18 (28%) <0,05 21 (42%) 21 (37%) 0,59
Médecin spécialiste 16 (15%) 7 (16%) 9 (14%) 0,79 10 (20%) 6 (11%) 0,17
Médecin dit
« Spécialiste de 8 7%) 1 (2%) 7 (11%) 014* 2  (4%) 5 (9%) 0,44*
Lyme »
Auto-diagnostic 30 (28%) 4 (9%) 26 (41%) <0,05 14 (28%) 16 (28%) 1
Intervenants o o 0 * o 0 "
paramédicaux 7 (6%) 4 (9%) 3 (5%) 0,44 1 (2%) 6 (11%) 0,12
Sont désignés comme médecin dit « Spécialiste de Lyme » les médecins se spécialisant dans la prise en charge
des patients suspects de maladie de Lyme chronique et proposant des prises en charge non reconnues par les
actuelles recommandations.
Nombre d’intervenants médicaux et paramédicaux pour chaque patient durant le parcours de soin.
S 3 0, 0, 0, 0, 0,
ntervenants 53 (49%) 24 (55%) 29 (45%) 0,35 24 (48%) 24 (42%) 0,54
> 3 intervenants a7 (44%) 14 (32%) 33 (52%) <0,056 20 (40%) 29 (51%) 0,82
Le seuil de 3 intervenants a été fixé par la pratique, si I'on considéere que le schéma classique d’'un parcours de
soin est la consultation d’'un médecin généraliste, suivie de la consultation d’au moins deux spécialistes.
Les différents types d’intervenants rencontrés.
Intervenants
Médicaux
Médecin Généraliste 79 (73%) 32 (73%) 47 (73%) 0,93 37 (74%) 42 (74%) 0,97
I(jysrr?ee ila“Ste de 37 (34%) 4 (9%) 33 (52%) <0,05 12 (24%) 24 (42%) <0,05
Neurologue 37 (34%) 12 (27%) 25 (39%) 0,29 16  (32%) 21 (37%) 0,60
Infectiologue 33 (31%) 8 (18%) 25 (39%) <0,05 19 (38%) 14 (25%) 0,40
Rhumatologue 21 (19%) 8 (18%) 13 (20%) 0,78 8 (16%) 13 (23%) 0,38
Autres 44 (41%) 13 (30%) 31 (48%) 0,63 27 (54%) 17 (30%) <0,05
Intervenant o o o o o
Paramédicaux 60 (56%) 15 (34%) 45 (70%) <0,05 16 (32%) 43 (75%) <0,05
Automédication 7 (6%) - 7 (11%) <0,05* 2 (4%) 5 (9%) 0,44*

Autres intervenants médicaux (par ordre de fréquence):

Internistes, Endocrinologue, Oncologue, Centre anti-douleur, Néphrologue, Gastroentérologue, Urologue,
Dermatologue, ORL, Ophtalmologue.

Intervenants para médicaux (par ordre de fréquence): Ostéopathe, Homéopathe, Naturopathe, Acupuncteur,
Kinésithérapeute, Psychologue, Sophrologue, Hypnose, Médecin spécialiste du sommeil, Nutritionniste.

* Analyse comparative réalisée avec le test exact de Fisher.
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La premiére hypothése diagnostiqgue de maladie de Lyme chronique (Tableau 2) a été émise dans
40% des cas par un médecin généraliste, notamment chez les patients du groupe consultation (57%
Vs 28% ; p<0,05).

Les patients d’associations, via l'influence des médias ou de leurs entourages, avaient évoqué plus
souvent eux-mémes le diagnostic (9% vs 41% ;p<0,05).

lIs consultaient également un plus grand nombre d’intervenants médicaux et paramédicaux (32% vs
52% ; p<0,05).

Le médecin généraliste était le principal intervenant médical (n=79, 73%).

Les médecins dits « spécialistes de Lyme » ont été consultés par 34% des patients, notamment les
patients séronégatifs (24% vs 42% ; p<0,05) et d’association (9% vs 52% ; p<0,05).

Les infectiologues ont été consultés par 31% des patients, principalement par les patients
d’association (18% vs 39% ; p<0,05).

Les patients séropositifs ont eu plus recours aux intervenants médicaux (54% vs 30% ; p<0,05) et les
patients d’association (34% vs 70% ; p<0,05) et séronégatifs (32% vs 75% ; p<0,05) ont eu plus
recours aux intervenants paramédicaux.

Les patients séropositifs ont eu un diagnostic plus précoce (44% vs 21% ; p<0,05) que les patients
séronégatifs.

Les patients d’association ont eu plus recours a I'automédication (0% vs 7% ; p<0,05) que les patients

de consultation.

d. Les diagnostics différentiels évoqués

Pour 39% des patients un diagnostic différentiel avait été évoqué (Figure 2).

Figure 2 : Pathologies différentielles évoquées chez I'ensemble des patients

Pathologies

Maladies Auto- Thyroidiennes; 5%
Immunes, 14%

Pathologies
Infectieuses, 19%
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Par exemple, parmi les pathologies neurologiques évoquées (n=18, 43%) ont été cité les diagnostics
de : sclérose en plaques ; sclérose latérale amyotrophique ; syndrome cérébelleux ; maladie de
Parkinson. Les pathologies psychiatriques ont été plus souvent évoquées chez les patients
d’associations (6% vs 50% ; p<0,05) (Annexe 2, Tableau 9).

Parmi les patients de consultation, certains médecins ont avancé dans la fiche médicale (Annexe 4),
de facon spontanée puisque non demandé initialement, leur hypothése diagnostique en alternative du
Lyme chronique (Annexe 2, Tableau 10). En aucun cas cet avis médical n’est remis en cause, étant
émis dans le cadre d’une prise en charge individuelle.

Un avis (2%) était en faveur d’'une maladie de Lyme chronique, chez un patient séronégatif.

Le diagnostic était exclu pour 23 patients (52%) et il persistait un doute diagnostique chez 11 patients
(25%).

Il n’existait pas de différence significative entre séropositifs et séronégatifs.
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e. Les différents traitements et leur bénéfice ressenti.

Les patients ont exposé les différents types de traitements auxquels ils ont eu recours et apporté leur

avis sur le bénéfice ressenti (Tableau 3).

Tableau 3 : Les différents types de traitement regus et leur bénéfice ressenti.

Intervention Effectif Effet Bénéfique Remarques

Prises en charge suivant les recommandations actuelles (conférence de consensus SPILF 2006)

Traitement plus courant chez les

C3G seule 17 (16%) 10/17 (59%) séropositifs que chez les séronégatifs :
26% vs. 7% (p<0.05)

Amoxicilline seule 16 (15%) 6/16 (38%) -

Cycline seule 14 (13%) 7/14 (50%) -

Prises en charge médicales ne suivant pas les recommandations actuelles

. Traitements plus courant chez les
Association de 21 (17%) 17/21 (81%)

traitements divers

patients d’association que de
consultation : 31% vs 2% (p<0,05)

Traitement
o 16 (15%) 4/16 (25%) -
psychiatrique

Prises En charge Paramédicales

Prise en charge plus courante chez les

Régime alimentaire 20 (19%) 15/20 (75%) patients d’association que de
consultation : 28% vs 5% (p<0,05)

Prise en charge plus courante chez les

Phytothérapie seule 19 (18%) 15/19 (79%) patients d’association que de
consultation : 25% vs 7% (p<0,05)

Ostéopathie/Relaxation 16 (15%) 10/16 (63%) -

Association de traitements divers comprend : association d’antibiothérapie +/- antiparasitaire +/- antifongiques
+/- phytothérapie +/- antipaludéen.
Traitements psychotropes : Benzodiazépines, Antidépresseurs, Hypnotiques
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A la question libre, « selon vous, quelle prise en charge a été la plus efficace ? », I'association de
I'antibiothérapie avec d’autres traitements (anti-parasitaires, anti-paludéens, anti-fongiques) ou prises
en charge (phytothérapie, régime alimentaire), généralement administrés par des médecins dits «
spécialistes de Lyme », étaient rapportés comme bénéfiques, notamment chez les patients
d’association (0% vs 17% ; p<0,05), sans différence significative entre séropositifs et séronégatifs.

f. L’attente des patients

Sur 'ensemble des patients, 22% souhaitaient I'obtention d’'une guérison par un traitement optimal
avec peu d’effets secondaires ; 9% souhaitaient améliorer leur qualité de vie ; 8% souhaitaient avoir
un diagnostic clair; 9% étaient volontaires pour participer a la recherche diagnostique et
thérapeutique. Des traitements dits alternatifs étaient envisagés par 7% des patients.

Concernant les relations avec les soignants : 16% attendaient une meilleure écoute et un respect de
leur souffrance, 4% attendaient qu’ils aient une meilleure connaissance de la maladie.

Les attentes sociales (17% des patients) concernaient le remboursement des soins et la mise en

invalidité professionnelle.
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DISCUSSION

La description des parcours de soins de patients suspects d’'une forme chronique de la
maladie de Lyme a permis de mettre en évidence leur errance diagnostique, médicale et

thérapeutique.

L’étude The phenomenon of chronic Lyme : an observational study (10) portant sur des
patients attribuant leurs symptdmes a une infection chronique a Borrelia, retrouvait également une
population avec une qualité de vie altérée, dont I'asthénie chronique était le symptéme prédominant.
D’autres auteurs (11) ont également montré une errance thérapeutique et 'importance du recours a
des « alternatives ».

L'originalité de notre étude est d’aborder la globalité du parcours des patients, de la suspicion

diagnostique a leur prise en charge.

L’inclusion était volontairement large visant une population hétérogéne pour décrire la
diversité des parcours. Le recueil de données, via un auto-questionnaire, expose cependant a un biais
d’'information.

Dans le groupe « consultation », sur 3 centres et une période d’'un an, un nombre peu satisfaisant de
guestionnaires a été recu. Les raisons peuvent étre la longueur du questionnaire pour un temps limité
de consultation, l'oubli de proposition du questionnaire et I'absence de participation de certains
médecins sollicités.

Analyser des patients issus du milieu associatif nous a permis de viser une population ayant pu suivre
des parcours en dehors du milieu médical conventionnel. Cependant, des polémiques sur les réseaux
sociaux et quelgues mails virulents ont amené I'association « France Lyme » & se démarquer de

I'étude, raccourcissant la durée d’inclusion de ce sous-groupe.

L’errance diagnostique :

La prise en charge dés la phase primaire de la maladie de Lyme doit étre améliorée versant
patient et médecin car les liens avec les symptébmes ultérieurs attribués a la forme chronique sont
difficiles a établir. Il est nécessaire d’approfondir la physiopathologie et d’établir des critéeres
diagnostiques ; un bilan standardisé de diagnostic et de suivi a été proposé (12) en objectivant de

facon plus approfondie les troubles neurologiques et cognitifs post-morsure de tique.
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» Piglre de tique et érytheme migrant sont parfois négligés.

Une majorité de patients (65%) rapportaient un EM. Ce critére diagnostic de maladie de Lyme
est retrouvé 70 a 95% des cas en Europe (6) ; néanmoins son absence n’exclut pas une infection a
Borrelia, ni la transmission d’autres micro-organismes (6). Pourtant 44% des patients n’ont pas été
traité pour un EM ; les raisons peuvent étre : soit absence de consultation et défaut d'information du
grand public sur le risque et I'aspect d’'un EM, soit absence de traitement de la part du médecin, et
alors défaut de formation médicale.
La seule notion de piqure de tique, sans notion d’EM, rapportée par 33% des patients ne constitue
pas a elle seule un critere diagnostique (6).
Certains patients (8%) attribuaient leurs symptémes a la maladie de Lyme, sans rapporter de piqQre

de tique et/ou d’EM, c’est-a-dire sans arguments d’anamneése.

= Une symptomatologie complexe altérant la qualité de vie.

Le tableau clinique de Lyme chronique (3) doit amener a approfondir I'étude de sa
physiopathologie :
- I'implication possible mais rare de Borrelia dans les troubles cognitifs en zone d’endémie a été
montrée (13).
- un mécanisme auto-immun et inflammatoire chronique dans le systéme nerveux périphérique et
central a été rapporté (14). Hormis la paralysie faciale, I'atteinte d’autres paires craniennes a été
rapportée, notamment dans notre étude : diplopie, hypoacousie.
- des cas de pathologies neuropsychiatriques, liées a une infection a Borrelia via un mécanisme
inflammatoire et immunitaire, ont été exposés (15).

- il reste enfin & définir le rble des co-infections dans la symptomatologie chronique.

La qualité de vie est altérée, notamment sa dimension « énergie » dans laquelle s’inscrit
I'asthénie chronique. Johnson et al en 2014 (16) montraient également une baisse de la qualité de vie
avec limitation des activités et majoration du recours aux soins.

Le Nottingham Health Profile a permis, via un questionnaire validé et reproductible, de quantifier de
fagon plus courte que le SF-36 (17), la perception de la qualité de vie sous différents angles,
notamment physique, émotionnel et social ; sa principale limite étant le format de réponse binaire ne

permettant pas au patient de nuancer sa réponse.
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» Une symptomatologie aspécifique :

La démarche diagnostique se complexifie par la symptomatologie, non spécifique d’'une
infection a Borrelia, et commune a de nombreuses pathologies, notamment auto-immunes et
inflammatoires.

Notre étude a identifié une diversité de diagnostics différentiels similaire a d’autres auteurs (18) :

- les rhumatismes dégénératifs (arthralgies et lombo-sciatalgies) ; il a été montré une possible
monoradiculopathie multiple liée a Borrelia, similaire a une radiculopathie d’origine mécanique (18),
symptdme rare avec spécificité faible.

- les rhumatismes inflammatoires (polyarthrite rhumatoide, spondylarthropathie), confondus avec
Lyme chronigue par le mécanisme auto-immun et inflammatoire (18) .

- la fibromyalgie, le syndrome de fatigue chronique, de par la symptomatologie complexe (syndrome
douloureux et asthénie chroniques) ;

- les pathologies psychiatriques, de par les symptdmes neuropsychiatriques en lien avec une infection

chronique a Borrelia (15).

Ces symptdbmes complexes aspécifiques, pris de fagon isolés, constituent difficilement des

arguments diagnostiques a eux seuls, obligeant une réévaluation réguliére du diagnostic.

= Sérologie nécessaire mais non suffisante

La sérologie, seul argument potentiellement objectif, n'est pas suffisante a elle seule pour
valider I'hypothése diagnostique, et doit étre intégrée dans un contexte épidémiologique et clinique
(29).

Des controverses entourent la fiabilité de la sérologie : variabilité des performances
analytiques des tests, spécificité relative des anticorps, causes de faux négatifs et de faux positifs,
corrélation avec la persistance des signes cliniques.

Une sérologie négative ne suffirait pas a exclure le diagnostic, et une sérologie positive pourrait
correspondre a une cicatrice sérologique, sans lien avec les symptémes (20).

Dans ce contexte, des patients se tournent vers des méthodes de diagnostic alternatives. Ces tests
non validés peuvent étre faussement positifs : le patient peut s’immiscer dans une certitude
diagnostique avec des conséquences non négligeables sur sa prise en charge.

Notre étude décrit des discordances entre sérologie et tests alternatifs. Evaluer ces tests est

nécessaire, tant ils ont une importance dans le parcours de soin des patients.
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L’errance médicale :

Le médecin généraliste, premier intervenant médical, a un réle fondamental dans l'orientation
et 'information du patient, afin de ne pas sur- ou sous-diagnostiquer la maladie de Lyme.
La médiatisation joue un rdle non négligeable dans I'errance, 41% des patients d’association ont pu
fonder leur certitude diagnostique par les médias ou internet. Le médecin doit y faire face et aider le
patient a faire le tri. Le risque d’informations non vérifiées ou disproportionnées est réel (21).
L’errance médicale est surtout liée au résultat sérologique. Les patients séronégatifs ont plus consulté
des intervenants paramédicaux et des médecins dits « spécialistes de Lyme », proposant des prises
en charge hors recommandations, traduisant la défiance de patients a I'égard de la médecine

conventionnelle.

L’errance thérapeutique :

Cette étude décrit les différentes thérapeutiques testées par les patients et leur bénéfice
ressentis. Les prises en charge suivant les recommandations actuelles (antibiothérapies) ont plus
concerné les patients séropositifs. Pourtant, des controverses persistent concernant I'antibiothérapie

au long cours (22), non efficace selon plusieurs études (23) et non dénuée d’effets secondaires (24).

Les traitements hors recommandations et I'automédication concernent essentiellement les
patients séronégatifs et issus d’association. La combinaison de différents traitements (antibiotiques,
antiparasitaires, antifongiques, phytothérapie, anti-paludéen) était déclarée bénéfique par 17 patients
sur 21. Ces protocoles restent difficiles a évaluer, de par la diversité d’association, de posologie et de
durée. Une étude (11) a montré I'absence d’'une réelle logique de prescription, que ce soit sur la durée
ou la nature de la molécule, et la faible efficacité selon les patients ; une autre étude est néanmoins
en faveur d’'une efficacité in vitro. (25).

Certaines pratiques (phytothérapie, homéopathie, régimes alimentaires, médecine manuelle,

psychologie) pourraient étre intéressantes sur le plan symptomatique, mais doivent étre évaluées.

Une des attentes des patients est I'écoute et le respect de leurs plaintes. Certains s’orientent
pour cela vers des médecines alternatives car « se sentant rejetés par le systtme de soin
classique »(11). Des centres de soin dédiés pourraient permettre le temps de I'écoute, une prise en
charge globale, et d’éviter certaines dérives thérapeutiques colteuses voire dangereuses.

L’approche symptomatique, non pharmacologique, et 'empathie sont indispensables et peuvent se
révéler bénéfiques (26). La difficulté reste la certitude inébranlable de Lyme chronique par certains
patients, soulagés de mettre un nom sur leurs symptémes ressentis, face a un médecin qui ne peut

I'affirmer faute d’arguments.
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Problématiques sociétales :

La description des parcours met en exergue leur retentissement professionnel (invalidité),
financier (perte d’emploi, traitements colteux) et moral (isolement socioprofessionnel par exemple).
Des situations de détérioration du lien de confiance médecin-patient ont été décrites et incitent a ce
gue les médecins restent ouverts au dialogue sans délégitimer le vécu de ces patients.

La médiatisation expose des témoignages de patients en errance. La recherche médicale doit se
poursuivre en dépassant ces réalités et expériences individuelles pour aboutir a des études de niveau
de preuve élevé (27). La médiatisation a cependant I'avantage de renforcer la prévention du Lyme en
sensibilisant professionnels de santé et public, mais a I'inconvénient de parfois jouer sur les peurs et

les émotions, entrainant un clivage entre patients et médecins par la radicalité de certains propos.

La premiére démarche pour répondre a 'ensemble des problématiques doit étre collaborative
et multidisciplinaire.
Le plan ministériel de 2016 de lutte contre la maladie de Lyme et les maladies transmises par les
tiques (28), répond a I'ensemble des problématiques, par la collaboration entre professionnels et
patients et le développement des connaissances et de la recherche, afin de renforcer la surveillance
et la prévention, et d’améliorer le diagnostic et les prises en charge.
Des études de cohortes avec suivi médical rapproché permettront sans doute de mieux répondre aux
différentes problématiques. Par exemple I'étude the HUMTICK prospective cohort study (29)
permettra d’évaluer les facteurs de risque de développement du syndrome post-Lyme (dont le role des
co-infections) et de comprendre les différentes manifestations cliniques d’une borréliose de Lyme

apres traitement.
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CONCLUSION

Cette étude a permis de décrire les parcours de soins de patients ayant accepté de répondre a des
auto-questionnaires mis a leur disposition entre juin 2016 et mai 2017 dans les consultations

d’infectiologie de 3 CHU et dans deux groupes nationaux de patients suspects de Lyme chronique.

Elle nous a permis de faire ressortir I'errance diagnostique, de par les nombreuses incertitudes
clinique et biologique, I'errance thérapeutique qui en découle, ainsi que I'errance du parcours de ces

patients se décrivant en souffrance.

Il apparait nécessaire que médecins et patients travaillent ensemble, pour promouvoir la réalisation de
suivi de cohortes, d’études cliniques diagnostique et thérapeutique, et d’études sociologiques, afin
d’améliorer la prise en charge globale de ces patients.
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Annexe 1 : Contexte et Problématiques

La maladie de Lyme est une zoonose bactérienne liée a des spirochéetes du genre Borrelia (comprenant
entre autres Borrelia burdgdoferi sensu stricto, B. garinii, et B. afzelii ) transmises principalement par des tiques
dures du genre Ixodes spp (Ixodes ricinus en Europe, |. scapularis et |. pacificus aux Etats-Unis) qui évoluent
selon trois stades (larve, nymphe et adulte) et seuls les deux derniers stades (nymphe et adulte femelle) sont

infectants (1).

Le diagnostic de cette maladie repose sur un faisceau d’arguments cliniques, biologiques et
épidémiologiques.
Les manifestations cliniques sont bien décrites (2) :
- phase primaire avec apparition d’'un érythéme migrant, dans un contexte de piqlre de tique (entre 3 et 30 jours
apres) ;
- puis phase tardive secondaire (si phase primaire non traitée ou passée inapercue) avec manifestations seules
ou associées : articulaires ou neurologiques (et de fagcon plus rare : cutanées, oculaires, cardiaques, ORL,
ophtalmologiques ou hépatiques) ;
- puis phase tertiaire (plus rare, active plusieurs mois ou années apres la piqlre) avec manifestations
spécifiques : articulaires, neurologiques, cutanées.
Le diagnostic biologique repose sur la réalisation de la sérologie (test ELISA, confirmé seulement si positif par un
test Western-Blot), et selon le stade de la maladie: culture ou PCR sur tissus (peau) ou liquides (synovial,
cérébrospinal), synthése intra-thécale d’anticorps.
Si la cohérence clinico-biologique existe (symptomatologie évocatrice et biologie en faveur), alors un diagnostic
est établi et un traitement, efficace et bien toléré, peut étre établi selon des recommandations bien précises.
Deux situations sont néanmoins de diagnostic incertain (3) : les signes exprimés sont ceux d’'une maladie de
Lyme, mais la sérologie est douteuse ; le tableau clinique est complexe, avec manifestations subjectives, mais la

sérologie s’avere positive.

Cependant il a été décrit le syndrome post-Lyme (4) : symptdmes cliniques subjectifs et complexes,
attribués a la maladie de Lyme, persistants de fagon chronique dans les mois ou années qui suivent une pigdre
de tique, malgré un traitement antibiotique bien conduit lors des phases primaire et tardive. Ces signes cliniques
ne sont plus alors typiques des formes classiques de la maladie de Lyme et sont moins spécifiques (comme par
exemple des arthralgies au lieu d’arthrites), et s’accompagnent d'un éventail trés large de symptomes. Ce
syndrome peut étre de durée prolongée et s’installer comme une maladie chronique, sans pour autant d’infection
évolutive (5).

L’étude A Critical Appraisal of Chronic Lyme Disease (6) donne une définition plus large et
controversée qui est «la maladie de Lyme chronique » : terme utilisé en Europe et USA pour expliquer les
symptémes que présentent certains patients (douleurs persistantes, symptdémes neurocognitifs, asthénie...), pour

lesquels aucune évidence scientifique n’a montré de relation entre ces symptomes et Borrelia.

Cette notion de maladie de Lyme chronique, déja décrite depuis de nombreuses années notamment aux
Etats-Unis, fait 'objet de nombreuses controverses, maintenant développées en France et en Europe, avec un

retentissement médiatique et judiciaire.

-34-



Quelles sont, en bref, les différentes problématiques liées a la forme chronique de la maladie de Lyme?

1) L’épidémiologie et la représentativité de cette maladie :

Un débat de chiffres existe concernant I'épidémiologie de cette maladie. En France, selon les réseaux
sentinelles, il y aurait eu en 2015 prés de 33 202 nouveaux cas recensés, mais certaines associations de patients
parlent de 65 000 nouveaux cas par an soit des centaines de milliers de cas (7), et considérent donc l'infection
comme sous-évaluée.

Cette différence d’appréciation est probablement liée aux différentes définitions de la maladie de Lyme, puisque
les réseaux de santé publiques recensent les borrélioses avérées cliniquement et biologiquement (phases
primaires et tardives) (8), alors que les associations de patients répondent a une définition plus large, a savoir

des symptdmes attribués a la maladie de Lyme, avec plus ou moins I'évidence clinique et sérologique.

Une disparité existe selon les régions de France avec une incidence élevée dans I'Est et le centre, et
basses a I'ouest et sud-méditerranéen (8), mais qui semble se modifier de plus en plus selon les comportements
de ’'Homme et les modifications climatiques.

2) La physiopathologie de cette maladie

Elle reste complexe car la bactérie Borrelia est un spirochéte difficile & mettre en évidence, rendant
généralement le diagnostic de certitude difficile.
On sait néanmoins que la bactérie peut, quelques semaines aprés la phase d’infection cutanée, se disséminer de
fagon hématogene et se loger dans différents tissus de I'organisme (notamment neurologiques, articulaires ou
cutanées), et I'infection peut alors prendre une forme évolutive plus lente. Les cas, restant cependant rares,
d’acrodermatite atrophiante chronique (9), de neuroborrélioses (10) et d’arthrite chronique (11) en sont des

exemples.

Le syndrome post-Lyme, défini comme étant la persistance de signes cliniques malgré un traitement
antibiotique bien mené, serait d a la persistance de phénoménes déclenchés par I'infection, alors que la bactérie
n’est plus présente. De méme, le terme « maladie de Lyme chronique » suggére une infection chronique, mais la

présence de bactéries dans I'organisme de patients souffrant de douleurs chroniques est difficile a montrer.

Plusieurs hypothéses expliquant ce phénomene chronique sont mises en avant (12) :

- Hypothése d’un mécanisme auto-immun, en relation avec une susceptibilité génétique de I'héte (13) (14), qui
entrainerait un processus inflammatoire chronique, comme cela a été montré dans les neuroborrélioses (15) et
les arthrites chroniques. Le mécanisme auto-immun et inflammatoire lié a la persistance de 'ADN de Borrelia
dans les tissus est développé dans I'article « Doctor says you are cured, but you still fell the pain.» (16)

- Hypothése de la persistance de germes infectieux intra-tissulaires dans certains tissus de I'organisme malgré
I'antibiothérapie (17) (18) ; Borrelia aurait en effet des capacités identiques a celles d'autres agents infectieux
chroniques (comme Mycobactéria, Brucella, Treponema), et pourrait changer de forme et de métabolisme. Des
recherches portent actuellement sur le génome de la bactérie (12), car sa structure génétique lui permettrait de
s’adapter a la réponse immunitaire de I'héte. Une étude a pu retrouver la persistance du génome de bactéries
chez des 1,7% des patients avec un érythéme migrant aprés un traitement antibiotique adapté (19).

Il a été montré qu’'un traitement antibiotique peut altérer in vitro la viabilité de Borrelia qui reste alors dans un état

de métabolisme ralenti (20). Une étude réalisée chez des souris (21), montre que des traces de Borrelia, sous
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forme de génome, d’antigénes ou de bactéries entiéres, peuvent rester présentes, avec ou sans antibiothérapie
préalable.
La persistance de Borrelia dans I'organisme est donc possible, mais n'est pas obligatoirement associé a des

symptémes cliniques (12).

3) Le diagnostic

Il doit reposer avant tout sur un faisceau d’arguments épidémiologiques, cliniques et biologiques. Le
diagnostic de cette forme chronique de Lyme devient alors particulierement difficile, d’'une part car I'ensemble
des symptdmes restent dans 80% des cas subjectifs et aspécifiques (22) mais également car la fiabilité de la

sérologie est de plus en plus remise en cause, ce qui est a I'origine de conflits.

Les problématiques relatives a la sérologie, technique indirecte, sont liées au fait :
- Qu’il existe une grande variabilité des performances analytiques des tests (23) (24) et que le résultat dépend de
la qualité de I'interprétation faite par le biologiste (3) ;
- Que les anticorps ont une spécificité relative et ne permettent pas de différencier une infection active d’'une
cicatrice sérologique, et c’est pour cela que la sérologie a peu d’intérét dans le suivi puisqu’elle peut rester
positive plusieurs années alors que les symptémes ont disparus définitivement (25).
Une sérologie de Lyme positive ne signifie donc pas forcément une activité de la maladie.
- Que la séronégativité serait due a la séquestration des anticorps dans des complexes immuns, ou encore a la
localisation intracellulaire de la bactérie (26). La recherche d’anticorps dans le sérum peut également étre
négative au début de la neuroborréliose aigue, bien que le dosage des immunoglobulines soit positif dans le
LCR ; néanmoins dans le cas de manifestations tardives, le taux d’anticorps 1gG est en général positif (27).
- Que l'existence de « faux positifs » serait secondaire a une réaction croisée avec les anticorps antisyphilitiques
dirigés contre la méme famille bactérienne (les spirochétes), ainsi qu'avec d’autres infections (EBV, HSV, CMV,
Plasmodium) ; des réactions croisées sont également observées chez des patients porteurs de maladies auto-
immunes (27).
La séropositivité ne suffit alors pas a définir la maladie.
- Que la recherche antigénique a longtemps été limitée a une seule Borrelia, toutes les especes ne seraient pas
détectées par les tests ; néanmoins, les communautés antigéniques entre elles suffiraient a positiver la sérologie.
- Que l'étalon serait choisi arbitrairement pour le calibrage sur I'hypothése d’une borréliose pour 5% d’'une

population saine(25).

Parmi les techniques directes, la culture bactériologique est peu sensible (notamment sur LCR et liquide
articulaire) (28) et la recherche d’ADN par PCR dans le sang a une faible sensibilité, mais reste supérieure a celle
de la culture sur des échantillons de tissus, comme la membrane synoviale ou les biopsies cutanées, ce qui est
peu réalisé en pratique (29). L’'examen microscopique au fond noir (ou en contraste de phase) a une faible
sensibilité (charge bactérienne réduite dans les tissus et les liquides de ponction) et une spécificité modérée

(artefacts responsables de résultats faussement positifs). Cette méthode n’est actuellement pas validée.(30)

La sérologie a une bonne valeur prédictive négative et reste le test validé le plus performant
actuellement en raison des limites des techniques directes.
Il existe d’autres tests potentiels, qualifiés par certains praticiens comme plus sensibles, mais qui restent non

validés scientifiquement chez ’'Homme (certains tests sont utilisés en médecine vétérinaire) (31).
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Par ailleurs se pose le probléme des co-infections (comme Babesia, Anaplasma, Ehrlichia et Bartonella)
transmis par les tiques, réservoirs a micro-organismes (2), et de leur role dans la physiopathologie et la
symptomatologie (3).

En effet, les tiques peuvent transmettre simultanément plusieurs agents pathogénes, pouvant étre
potentiellement a I'origine de processus inflammatoires chroniques. Ces co-infections sont dues soit & la morsure
d’'une méme tique, si infectée par plusieurs agents, soit a des morsures multiples. Les maladies liées a ces micro-
organismes restent encore méconnues, et les tests utilisés sont vétérinaires.

Une des difficultés de la terminologie « maladie de Lyme chronique » est 'amalgame fréquent entre infection a

Borrelia et co-infections, et recoupe donc souvent le terme de « maladies vectorielles a tique ».

Le lien entre symptémes et type d’infection est alors difficile Le risque est alors d’associer a la borréliose
de Lyme de nombreux symptdmes mal définis et d’attribuer a tort le diagnostic d’infection chronique a Borrelia, et
de méconnaitre d’autres diagnostics différentiels.

Mais l'inverse est néanmoins vrai, certains patients peuvent étre traités a tort, parfois avec des traitements lourds,

pour des diagnostics différentiels non clairement définis.

4) Les thérapeutiques

Si le diagnostic est confirmé ou fortement suspecté, les antibiotiques recommandés (2) (pour une durée
d’environ 28 jours, en général Doxycycline pour les formes articulaires, Ceftriaxone pour les formes
neurologiques) sont le plus souvent actifs mais la persistance de symptdmes aprés la fin du traitement améne
certains praticiens a appliquer une antibiothérapie au long cours.

Celle-ci est remise en cause de par son efficacité par plusieurs études (32) (33) et ses nombreux effets
indésirables (34) mais I'évaluation fait défaut en terme d’essai clinique, de par l'incertitude diagnostique liée a
cette maladie. Une amélioration des fonctions cognitives aprés 10 semaines de traitement a été montrée, mais

cette amélioration ne se confirme pas a 6 mois (35) (36).

Aux Etats-Unis, les recommandations de I'IDSA (Infectious Disease Society of America) sont remis en
question : le site officiel des National Guideline Clearing House (37) a abandonné les recommandations de I'IDSA
(Infectious Diseases Society of America) (38) pour celles de I'ILADS (International Lyme and Associated
Diseases Society) (39)

De nouveaux protocoles de traitement non validés actuellement sont de plus en plus proposés par certains
médecins, avec l'utilisation de traitements antiparasitaires, antifongiques, antipaludéen, et de phytothérapie, de

fagon alternée sur plusieurs mois.

5) Le retentissement médiatique et sociétal

Le sujet de la maladie de Lyme chronique prend ces dernieres années, de par ses nombreuses
problématiques, une place de plus en plus importante sur le plan médiatique, que ce soit en Europe ou aux
Etats-unis (40) , avec des débats parfois virulents sur la réalité ou non de la forme chronique de la maladie de
Lyme.

De nombreux médias ont crées un état d’alerte autour de ce sujet (41) (42), certains patients peuvent se
reporter aux médias pour expliquer leurs symptdmes. De nombreuses associations de patients ont été crées
depuis 2007 et méme au sein de la communauté médicale, le sujet de la maladie de Lyme peut diviser (43) (44)
(45).
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Ce sujet a eu un retentissement judiciaire : des médecins ont été poursuivis par 'ordre des médecins

pour ne pas avoir suivi les recommandations de prise en charge de la maladie de Lyme, une centaine de patients

ont assigné en responsabilité civile cing laboratoires développant les tests de dépistage, et en mai 2016 une

plainte de 70 patients est déposée contre I'état car non reconnaissance de cette maladie, souhaitant un statut et

la mise en place d’'un parcours de soin standardisé devant I'errance médicale.

Enfin la maladie de Lyme a eu un retentissement politique : une loi a été votée aux Etats Unis et un plan

ministériel a été proposé en France (46).
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Annexe 2 : Résultats

Tableau 4 : Caractéristiques sociodémographiques.

Ensemble Patients de Patients Patients Patients
consultations  d’association (p) Séropositifs  Séronégatifs p)
(n=108) (n =44) (n=64) (n=50) (n=57)

Age Moyen o). 14 52415 51 +/- 14 0,92 52+/-15 51 +/- 14 0,014
(années)
SEXE
Féminin 56 (52%) 18 (41%) 38 (59%) 0,06 21  (42%) 34 (60%) 0,07
REGIONt
Tres forte 18 (17%) 15  (34%) 3 (5%)  <0,05 13 (26%) 5  (9%) <0,05
endémie
Forte
endémie 18 (17%) 3 (7%) 15  (23%) <0,05 7  (14%) 11 (19%) 0,46
Moyenne
Ené’émie 3 (%) 1 (2%) 2 (3%) 1* 2 (4%) 1 (2%) 0,60*
Faible
Endémie 49 (45%) 23  (52%) 26 (41%) 023 19 (38%) 29 (51%) 0,18
Trés Faible
Endémie 16 (15%) 1 (2%) 15  (23%) <0,05 8  (16%) 8  (14%) 0,77
MILIEU
Urbain 26 (24%) 6 (14%) 20 (31%) <005 12 (24%) 13 (23%) 0,88
Semi-Urbain 28 (26%) 13  (30%) 15  (23%) 047 14 (28%) 14 (25%) 0,68
Rural 51 (47%) 23  (52%) 28  (44%) 0,38 23 (46%) 28 (49%) 0,75
SITUATION
FAMILIALE
En couple 78 (72%) 32 (73%) 46 (72%) 0,92 41 (82%) 37 (65%) 0,07

* Analyse comparative réalisée avec le test exact de Fisher.

" Les régions d’endémie sont déterminées selon I'estimation du taux d’incidence annuel moyen de la borréliose
de Lyme par région en France entre 2010 et 2015 réalisée par les réseaux sentinelles (incidence en /100 000

habitants) (1)
- Tres forte endémie (> 157) : Limousin

- Forte endémie (90-157) : Rhéne Alpes, Midi Pyrénées, Alsace, Franche Comté

Moyenne Endémie (66-89) : Poitou Charente ; Champagne Ardenne

Faible Endémie (29-65): Aquitaine; Auvergne; Centre; Bretagne; Haute-Normandie; Basse-
Normandie ; lle de France ; Lorraine ; Corse

Trés Faible Endémie (1-28) : Nord pas de Calais ; Pays de la Loire ; Languedoc Roussillon ; PACA ;
Bourgogne

Endémie Nulle : Picardie
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Tableau 5 : Antécédents.

Ensemble Patients de Patients Patients Patients
consultations d’association (P) Séropositifs Séronégatifs P)
(n=108) (n=44) (n=64) (n=50) (n=57)

Antécédents Psychiatriques

Syndrome anxio-
dépressif
et/ou  Troubles
Bipolaires

17 (15%) 9 (20%) 8 (13%) 0,26 8 (16%) 9 (16%) 0,97

Antécédents Médicaux

Pathologies

0,71

Thyroidiennes 8 (7%) 4 9%) 4 (6%) . 3 (6%) 5 (9%)  0,72*
Pathologies
Neurologiques ' (6%) 3 (T%) 4 (6%) 1* 3 (6%) 4 (7%)  1*
Pathologies 0,22
Rhu mat?smales 6 (5%) 4 9%) 2 (B%) 3 (6%) 3 (5%) 1*
Pathologies
Auto-lm?nunes 2 (2%) 1 %) 1 (2%) 1= 1 2%) 1 %) 1*

i 0,51 .
Algodystrophie 2 (2%) - 2 (3%) N - 2 (4%) 0,50

* Analyse comparative réalisée avec le test exact de Fisher.

Pathologies Thyroidiennes : Thyroidite auto-immune ; Hypothyroidie ; Cancer papillaire.

Pathologies neurologiques : Méningite ; Epilepsie ; Migraine ; Lésion cérébrale ; Névralgie faciale ;
Maladie de Parkinson.

Pathologies Rhumatismales : Arthrose ; Canal Lombaire Etroit ; Hernie discale ; Spondylarthropathie.

Pathologies Auto-Immunes : Vascularite ; Syndrome de Goujerot-Sjogren.

Tableau 6 : Moyennes des scores de qualité de vie (Nottingham Health Profile) pour chaque
dimension de qualité de vie.

Ensemble Patients de Patients Séropositif  Séronégatif
consultation d’association (p) (p)
(n=108) (n =44) (n=64) (n=50) (n=57)

Energie 73,1 71,9 74,3 0,72 754 72,1 0,62
Douleur 52,3 49,9 54,7 0,49 56,7 50 0,31
Sommeil 45,8 44,2 47,4 0,62 45,6 46,7 0,87
Mobilité 32,6 32,3 32,9 091 319 33,6 0,73
Reactions 30,95 28,3 33,6 027 319 31,3 0,90
Emotionnelles
Isolement Social 22,5 12,3 32,7 <0,05 24 25,3 0,82
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Tableau 7 : Symptomatologie rapportée.

Patients de Patients . - . P
Ensemble . , e Séropositif  Séronégatif
(n=108) consultation d’association (p) (n=50) (n=57) (p)
- (n =44) (n=64) - B
Asthénie 87 (81%) 33 (75%) 54  (84%) 022 38 (76%) 48 (84%) 0,28
chronique

Troubles de
I'attention et/oude 87 (81%) 33 (75%) 54 (84%) 0,22 47 (94%) 49 (86%) 0,17
la concentration

Myalgies 84 (78%) 31 (70%) 53  (83%) 0,13 42 (84%) 41 (72%) 0,13

Arthralgies 83 (77%) 32 (73%) 51  (80%) 040 36 (72%) 47 (82%) 0,19

Troubles de la

oun? 69 (64%) 22  (50%) 47  (73%) <0,05 30 (60%) 38 (67%) 0,47
memolre

Anxiété chronique

etlou Dépression 8 (54%) 20 (45%) 38 (59%) 015 26 (52%) 32 (56%) 0,67

Autres
symptémes :
Troubles

. 18 (17%) 5 (11%) 13 (20%) 022 9 (18%) 9 (16%) 0,76
neurologiques

Troubles visuels 17 (16%) 4  (@%) 13 (20%) 012 10 (20%) 7 (12%) 0,28
Troubles digestifs 14 (13%) 2  (5%) 12  (19%) 0,06 7 (14%) 7 (12%) 0,79
Céphalées 14 (13%) 5  (11%) 9  (14%) 060 7 (14%) 7 (12%) 0,79
\S/}é?t?é%l]ﬁx 12 (11%) 5  (11%) 7  (11%) 094 5 (10%) 7 (12%) 0,71
roubles de 8 (%) 1 (%) 7  (11%) 013 3 (6%) 5 (9%) 0,72
Jroubles ((ij#somnie) 7 (6%) - - 7 (11%) <005¢ 3 (6%) 4 (1%)  1*
J;Z‘ég:gfrecfsard'o' 6 (6%) - - 6  (9%) 008 2 (4%) 4 (%) 0,68*
-lzrr%lljcf);]iec?ues 4 (4%) 1 (2%) 3 (5%)  0,64* 2 (4%) 2 (4%)  1*
Sueurs 3 @B 2 (5%) 1 (1,5%) 056 1 (2%) 2  (4%)  1*

Psychiatrique
(variabilité de

humeur) 2 (2% 1 (2%) 1 (1,5%) 1* 2 (4%)

0,21*

* Analyse comparative réalisée avec le test exact de Fisher.

Troubles neurologiques : paralysie faciale ; parésie de membres ; paresthésies ; dysesthésies ; troubles de la
déglutition ; troubles de I'équilibre ; dysarthrie ; spasmes

Troubles digestifs : constipation ; douleurs abdominales

Troubles de I’audition : acouphénes ; hyperacousie

Troubles cardio-vasculaires : palpitations ; hypotension orthostatique

Troubles urologiques : Signes Fonctionnels Urinaires
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Tableau 8 : Histoire para-clinique

Ensemble cgr?tsflr::astigﬁs Patients d’association ®)
(n=108) (n =44) (n=64)
Au moins une sérologie g5 40 19 (43%) 31 (48%) 0,59
est Positive
Toutes les sérologies o o o
sont Négatives 57 (53%) 25 (57%) 32 (50%)
Aucune Sérologie o 0
Réalisée 1 (1%) i 1 (2%)

Tableau 9 : Les différentes pathologies différentielles évoquées par les patients.

Patients de Patients Séropositifs ~ Séronégatifs
Ensemble consultation  d’association  (p) (nE5O) (n-597) (p)
(n=108) (n=44) (n=64) - -
Pai .
atients evoquantun -, a9 16 (36%) 26  (41%) 0,65 22 (42%) 30 (53%) 037

diagnostic différentiel

Les différentes pathologies différentielles évoquées

Pathologies 18 (43%) 4  (25%) 14  (54%) 008 8 (36%) 9 (30%) 097
Neurologiques

Pathologies 0 0 0 0 0
Rhumatsmales 16 (38%) 4 (25%) 12 (46%) 0,17 5 (23%) 10 (33%) 0,26
Fibromyalgie/Syndrome 0 0 0 0 0
de Fatigue Chronique 15 (36%) 4 (25%) 11  (42%) 023 5 (23%) 9 (30%) 0,37
Pathologies

0 0, 0 < 0 0
Psychiatriques 14  (33%) 1 (6%) 13 (50%) <005 6 (27%) 7 (23%) 0,96

Pathologies Infectieuses 8 (19%) 3 (19%) 5 (19%) 1* 5 (23%) 3 (10%) 0,46*
Maladies Auto-Immunes 6 (14%) 1 (6%) 5 (19%) 0,40* 1 (5%) 4 (13%) 0,37
Pathologi

athologies 2 G% 1 (6% 1  (4%) 1* 1 6% 1 (3% & 1*

Thyroidiennes
Autres 6 (14%) 2 (13%) 4 (15%) 1 2 (9%) 4 (13%) 0,68*

* Analyse comparative réalisée avec le test exact de Fisher.

Pathologies neurologiques :

Sclérose en plaques ; AVC ; Sclérose Latérale Amyotrophique ; Syndrome cérébelleux ; Maladie de Parkinson,
Epilepsie partielle ; Méningite/Myélite ; Polyneuropathies (dont syndrome de Guillain Barré)

Pathologies rhumatismales :

Arthrose ; Rhumatismes inflammatoires (dont Polyarthrite Rhumatoide et Spondylarthropathies)

Maladies Auto-immunes : Syndrome de Goujerot Sjogren ; Lupus ; Connectivite

Pathologies Psychiatriques : Dépression ; Troubles anxieux ; Troubles psychosomatiques

Pathologies Infectieuses : Maladies vectorielles a Tique (Erlichiose, Babésiose, Brucelose) ; Mononucléose
Infectieuse ; arbovirose ; Maladie des griffes du chat ; Mycoplasma pneumoniae

Pathologies Thyroidiennes : Thyroidite Auto-immune ; Hypothyroidie

Autres : Maladie de Whipple ; Colon irritable ; Intoxication aux métaux lourds ; Algie vasculaire de la face
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Tableau 10 : Avis médical concernant les patients vus en consultation.

Patients de

Séropositifs

Séronégatifs

consultations " _ P)
(n =44) (n=19) (n=25)
Avis en faveur d’'un Lyme o o *
Chronique 1(2%) ) 1 (4%) 1
Le Diagnostic de Lyme 23 (52%) 8 (42%) 15 (60%) 0,19
chronique est exclu
Diagnostic différentiel évoqué :
Syndrome extra-pyramidal
(dont Maladie de 2 - 2 0,50*
Parkinson avérée)
Fibromyalgie 2 1 1 1*
Syndrome de Goujerot- .
) 1 - 1 1
Sjogren
Rhumatisme Inflammatoire 1 - 1 1*
Syndrome anxio-dépressif 1 - 1 1*
Polyneuropathie 1 1 - 0,43*
Arthrose /Sciatalgie 1 1 - 0,43*
P_a§ de Q|ag'nost|c' 14 5 9 0,50
différentiel évoqué
Persistance d’un doute 11 (25%) 6 (32%) 5 (20%) 0,58
diagnostique
Diagnostic différentiel évoqueé :
Suspicion .
d’arthrose/sciatalgie 5 3 2 064
Essai d’'un Traitement
d’épreuve par 2 2 - 0,18*
antibiothérapie
Suspicion d’asthénie isolée 1 1 - 0,43*
Suspicion de
fibromyalgie/ou asthénie 1 - 1 1*
chronique
Suspicion d’'une pathologie .
. 1 - 1 1
Neurologique
Pas de diagnostic 1 ) 1 1%

différentiel évoqué

* Analyse comparative réalisée avec le test exact de Fisher.
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ANNEXE 3 : Questionnaire patient

Date a laquelle est rempli le questionnaire: ~ ___/ /

- Partie 1 : Données socio-démographiques -

Année de naissance : Sexe: Masculin o Féminin o
Région et ville habitées:

Lieu de vie : urbain o rural o semi-urbain o
Etat matrimonial : marié o célibataire o en couple o divorcé o

Profession (actif ou retraité; actuelle et/ou ancienne):

- Partie 2 : Concernant la suspicion de maladie de Lyme -

1)  Avez-vous déja constaté une piglre de tique dans votre vie ?
Oui o Non o Nesaitpaso
»  Sioui, avez-vous développé un érythéme migrant (plaque rouge en cocarde sur la peau se développant autour
de la pigdre de tique) par la suite ?
Ouio Non o Nesaitpaso
»  Sioui, avez-vous eu un traitement antibiotique suite a I'‘érytheme migrant ?
Ouio Non o Nesaitpaso
2)  Avez-vous développé par la suite une maladie de Lyme ?
Oui o Non o Nesaitpaso
»  Sioui, quelle(s) type(s) d’atteinte?

-atteinte des articulations? Oui o Non o
-atteinte de la peau? Oui o Non o
-atteinte des nerfs ou du cerveau? Oui o Non o
-atteinte du coeur? Oui o Non o
Avez-vous pu alors bénéficier d’un traitement ? Ouio Non o

Si oui, de quel traitement avez-vous pu bénéficier (antibiotique, ou autres)?

Durée (en jour ou semaine)?

»  Selon vous, a-t-il été efficace? Oui o Non o

3) Actuellement, quels sont les symptdmes dont vous vous plaignez et qui vous amenent a consulter ?

-fatigue chronique Oui o Non o
-troubles de la mémoire Oui o Non o
-troubles de l'attention Oui o Non o
-troubles de la concentration Oui o Non o
-dépression Oui o Non o
-anxiété chronique Oui o Non o
-douleurs musculaires Oui o Non o
-douleurs des articulations Oui o Non o
Autres:
»  Depuis quand vous plaignez-vous de ces symptdmes (date approximative en mois/année) ? /| |
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Qui vous a évoqué en premier le diagnostic de maladie de Lyme? (une seule réponse possible)
-Un médecin généraliste o
-Un médecin spécialiste o Sioui lequel ?:

-Profession para-médicale o Si oui laquelle ? :

-Une personne de votre entourage (proche ounon) o
-En consultant sur internet o

Si oui citez un ou deux sites :

-Autres :

D'autres maladies ont-elles déja été évoquées? Oui o Non o

Si oui, la ou lesquelles?

Avez-vous déja réalisé une sérologie qui confirme la maladie? Oui o Non o Ne sait pas o
»  Siouiquelaété lerésultat ? Positif o Négatif o
»  Avez-vous déja réalisé d’autres examens qui confirment le diagnostic?
Oui o Non o Nesaitpaso
Si oui, le ou lesquels ?
ponction lombaire o ponction d’'une articulation o scanner et/ou IRM o

autres :
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- Partie 3 : Aujourd’hui, a propos de votre qualité de vie -

La liste ci-dessous évoque quelques problemes rencontrés dans la vie quotidienne.
Cochez d'une croix la réponse OUI ou NON selon votre état actuel.

Si vous hésitez, cochez ce qui correspond le mieux a votre état aujourd’hui.

Certaines questions ne s'appliquent peut-étre pas a vous, mais répondez-y quand méme.

AFFIRMATION

oul

NON

1 - Je me sens tout le temps fatigué(e)

2 — J'ai des douleurs la nuit

3 - Je suis de plus en plus découragé

4 — Jai des douleurs insupportables

5 - Je prends des médicaments pour dormir

6 — Je me rends compte que plus rien ne me fait plaisir

7 — Je me sens nerveux(se), tendu(e)

8 — J'ai des douleurs quand je change de position

9 - Je me sens seul (e)

10 — Pour marcher, je suis limité(e) a l'intérieur (de mon domicile, du batiment, etc.)

11 - Jai des difficultés a me pencher en avant (pour lacer mes chaussures ou ramasser un objet par
exemple)

12 — Tout me demande un effort

13 — Je me réveille tres t6t le matin et j’ai du mal & me rendormir

14 - Je suis totalement incapable de marcher

15 — J'ai des difficultés a rentrer en contact avec les autres

16 — Je trouve que les journées sont interminables

17 — J'ai du mal a monter ou a descendre les escaliers ou les marches

18 — J'ai du mal a tendre le bras (pour attraper les objets)

19 - Je souffre quand je marche

20 - Je me mets facilement en colére ces temps-ci

21 - Jai l'impression de n’avoir personne de proche a qui parler

22 - Je reste éveillé(e) une grande partie de la nuit

23 — J'ai du mal a faire face aux événements

24 - J'ai des douleurs quand je suis debout

25 — J'ai des difficultés a m’habiller ou @ me déshabiller

26 — Je me fatigue vite

27 — Jai des difficultés a rester longtemps debout

28 — J'ai des douleurs en permanence

29 — Je mets beaucoup de temps a m’endormir

30 - Jai l'impression d'étre une charge pour les autres

31 - Jiai des soucis qui m'empéchent de dormir

32 - Je trouve que la vie ne vaut pas la peine d’étre vécue

33 - Je dors mal la nuit

34 — Jai des difficultés a m’entendre avec les autres

35 — Jai besoin d'aide pour marcher dehors (une canne, quelqu’un pour me soutenir, etc.)

36 — J'ai des douleurs en montant ou en descendant les escaliers ou les marches

37 — Je me réveille déprimé(e) le matin

38 — Je souffre quand je suis assis(e)
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- Partie 4 : Votre parcours de soins avant cette consultation -

Merci de remplir le tableau de la page suivante et de préciser :
(merci d’écrire de fagon bien lisible)

1) Dans la colonne 1.

»  Quelles sont les personnes gue vous avez consultées auparavant?

Exemple : médecin généraliste, médecin spécialiste (préciser lequel), profession para-médicale
(préciser laquelle), efc....

»  Préciser ou (pays, région, ville)

2) Dans la colonne 2 .

»  Préciser guand : date approximative en mois/année

3) Dans la colonne 3 .

»  Pour chague personne, quel type de prise en charge vous a-t-il proposé ?

-Antibiothérapie? et si oui, précisez le ou lesquels avec la durée approximative du traitement (en semaines)

-Médecine Alternative ? et si oui, précisez quel type de médecine alternative (phytothérapie, acupuncture, homéopathie, hypnose,
méditation, ostéopathie, réflexologie, gemmothérapie, autres...)

-Psychothérapie? ou accompagnement psychologique?

-Si autres types de prise en charge (médicamenteuse ou non), précisez le ou lesquels.

4) Dans la colonne 4 .
»  Pensez-vous que ce traitement a amélioré votre qualité de vie ?
Merci de répondre avec un des criteres suivants :  Mieux / Pire / Aucun Effet
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COLONNE 1

COLONNE 2

COLONNE 3

COLONNE 4

PERSONNES CONSULTEES
LIEUX

DATE

TYPE DE PRISE ENCHARGE

BENEFICE RESSENTI SUR
VOTRE QUALITE DE VIE
Mieux / Pire / Aucun Effet
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»  Quelle est, selon vous, la prise en charge qui a été la plus efficace ?

» Quattendez-vous de votre prise en charge future (réponse libre) ?

Merci de votre participation
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Annexe 4 : Fiche médicale a remplir par le médecin consultant

Nom du médecin consultant :
Service :

Ville :

Date de la consultation :

Données médicales anonymes concernant le patient :

Principaux antécédents médicaux et chirurgicaux :

Antécédents psychiatriques :

Traitements en cours :

Sérologies de Lyme réalisées :

Date de réalisation Lieu Technique REIIEN

(mois/année) (ville/région) (Elisa /Western-Blot) (Positif / Négatif)

Autres examens réalisés :

Type Date Lieu Résultat

Commentaires libres :
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Annexe 5: Note d’information au patient

Madame, Monsieur,

La maladie de Lyme est liée a des bactéries du genre borrelia, transmises par les tiques, et se
caractérisant par de nombreuses manifestations, notamment cutanées (érythéme migrant en phase primaire),
neurologique, cardiaque et articulaire.

Mais depuis quelques années, de plus en plus de patients se plaignent de symptémes peu spécifiques(
type fatigue, dépression, troubles de la mémoire et de la concentration, ou encore douleurs musculo-articulaires),
attribués a une maladie de Lyme chronique, sans que ce diagnostic ne puisse étre confirmé et sans qu’aucune
proposition thérapeutique claire ne puisse étre avancée. Ces patients en souffrance sont alors en quéte de
réponse a leurs symptomes.

Dans ce contexte, nous réalisons actuellement une étude afin de mieux connaitre ces patients et leur
parcours de soin.

Cette étude comporte un recueil d’'informations, anonyme, qui permettra de mieux connaitre la trajectoire
de soins des patients suspects de maladie de Lyme chronique.

Nous espérons ainsi évaluer le bénéfice ressenti en terme de qualité de vie de chacune des trajectoires de soins
empruntées par ces patients et ainsi documenter les différentes pratiques permettant d’améliorer leur qualité de
vie.

Dans le cadre de cette étude pour laquelle nous sollicitons votre participation et aprés accord de votre
part, les données recueillies concerneront vos caractéristiques socio-démographiques, I'histoire de votre maladie
(piqure de tique, signes cliniques, traitements, ...), les symptémes dont vous vous plaignez, I'évaluation de votre
qualité de vie actuelle, les différentes prises en charge auxquelles vous avez eu recours, et le bénéfice que vous
en avez ressenti en terme de qualité de vie. Ces données une fois anonymisées seront analysées.

Les données obtenues au cours de cette étude resteront strictement confidentielles et anonymes. En
aucun cas votre identité ne sera révélée dans les rapports ou publications scientifiques résultant de cette étude.

En vous remerciant de votre participation.

Fiche de consentement:

Je soussigné (e), Mme, Mlle, M (nom, prénom)
avoir pris connaissance des informations délivrées par le Dr
concernant :

- les objectifs de I'étude ;

- la possibilité qui m’est réservé de refuser de participer a cette étude ou de retirer mon consentement a
tout moment, quelle qu’en soit la raison et sans avoir a la motiver.

J’accepte librement et volontairement de participer a cette étude dans les conditions précisées dans la note
d’information jointe.

Les données qui me concernent resteront strictement confidentielles. J'autorise leur consultation par les
personnes qui collaborent a I'étude et éventuellement un représentant des autorités de santé.

J’ai bien noté que cette étude a fait I'objet d’'une autorisation du comité d’éthique du CHU de Rennes, et jaccepte
donc que les données recueillies a I'occasion de cette étude fassent I'objet d’un traitement rendu anonyme.

Date :

Signature
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Annexe 6 : Fiche d’information destinée au médecin consultant

Contexte de I'étude :

Depuis plusieurs années, de plus en plus de patients se présentent en consultation de médecine générale et d‘infectiologie pour
suspicion de maladie de Lyme chronique devant la plainte de symptdmes restant subjectifs (asthénie, dépression, douleurs musculo-
articulaires, troubles de la mémoire et de la concentration...).
Parmi eux, certains ont en effet une histoire de maladie de Lyme clinique et sérologique, mais pour d'autres ces symptdmes sont
seulement attribués & la maladie de Lyme étant donné la région d’endémie dans laquelle ils vivent, sans que ce diagnostic ne puisse
étre confirmé devant I'absence d’arguments objectifs cliniques et biologiques (sérologies négatives).
Cette suspicion de maladie de Lyme chronique devient alors une pathologie d’actualité et de controverse au sein du monde médical,
par la difficulté de reconnaissance de ces symptdmes (dd a la difficulté de diagnostic clinique et biologique) et donc de proposition
thérapeutique claire, ce qui rend alors la prise en charge de ces patients difficile, a la fois sur le plan thérapeutique et de
I'accompagnement. Ces patients sont en quéte de réponses a leurs symptdémes, et n’hésitent pas a s’ouvrir a d’autres pratiques peu
conventionnelles qui profitent de cette errance médicale, et non dénuées de risques.
Le but de cette étude au quelle vous participez est de mieux connaitre ces patients, d’évaluer I'impact de leurs symptémes sur leur
qualité de vie (via le questionnaire Nottingham Health Profile), de décrire I'histoire de leur maladie, de leurs différents parcours de
soins et prises en charge auxquelles ils ont eu recours, et d’en évaluer le bénéfice ressenti.
Patients inclus :
Se présentant en consultation pour suspicion de maladie de Lyme chronique, devant la plainte de symptomes subjectifs et
aspécifiques (asthénie, dépression, douleurs musculo-articulaires, troubles de la mémoire et de la concentration...) qui ont été
attribués, a tort ou a raison, a la maladie de Lyme.
Modalités :
-Pour chaque centre, un médecin référent sera désigné afin de coordonner I'étude au niveau local.
-Le questionnaire sera proposé au patient par le médecin consultant (ou par sa secrétaire), accompagné de la fiche d’information et
de consentement destiné au patient.
-1l devra étre rempli avant la consultation (par exemple en salle d’attente une demi-heure avant consultation), et remis en main propre
au médecin consultant en début de consultation.
L'idéal serait que chaque patient soit convoqué si possible une demi-heure avant la consultation pour lui laisser le temps de remplir
correctement le questionnaire.
-Le médecin consultant devra remplir la fiche médicale concernant le patient,
et vérifier que :

la fiche de consentement soit bien signée.

I'ensemble du questionnaire soit correctement rempli.

les réponses manuscrites du questionnaire soient bien lisibles.

-Un dossier sera créé pour chaque patient avec I'ensemble des documents agrafés (fiche médicale, fiche de consentement,

questionnaire)

-Si vous avez des remarques, que ce soit @ propos de I'étude en elle-méme ou du questionnaire, et pour toute interrogations sur

linclusion de patients, n'hésitez pas a me contacter

Merci de votre participation
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U.F.R. DE MEDECINE DE RENNES
NO

PASCAL Rémi - Etude prospective et multicentrique du parcours de soins de
patients suspects de maladie de Lyme Chronique.

54 feuilles, 3 tableaux, 2 graphiques, 6 annexes- These : (Médecine) ; Rennes 1; 2017 ;
NO

Résumé francais

Introduction : La maladie de Lyme dans sa forme chronique reste controversée.
L’objectif de I’étude est de décrire la diversité des parcours de soins des patients
pour lesquels une forme chronique de la maladie de Lyme était suspectée.
Méthode : Enquéte transversale par auto-questionnaire aupres de patients
recrutés pendant un an en consultation d’infectiologie (trois CHU) et dans deux
groupes nationaux de patients. Analyses descriptives et comparaison des sous-
populations selon leurs sérologies et modes de recrutement.

Résultats : 108 patients inclus (44 en consultation, 64 via les associations) : 65%
rapportaient un érythéme migrant, 46% avaient une sérologie positive, 81%
ressentaient une asthénie chronique avec altération de leur qualité de vie (score
de 73,1/100, Nottingham Health Profile). Il n’existait pas de différence de
symptomatologie et de qualité de vie entre séropositifs et séronégatifs. Les
patients d’association s’étaient plus auto-diagnostiqués (9% vs 41% ; p<0,05), ont
consulté plus d’intervenants (32% vs 52% ; p<0,05) notamment paramédicaux
(p<0,05). Les séronégatifs recouraient le plus a un « spécialiste de Lyme »
(p=0,048). Les attentes prioritaires étaient la guérison (22%), la reconnaissance
(17%), I'écoute et le respect (16%).

Discussion : Les parcours de soins témoignent de I'errance médicale,
diagnostique et thérapeutique. L’interprétation de la piqlire de tique et de
I'érytheme migrant reste délicate pour faire le lien avec la symptomatologie
complexe et aspécifique. Le diagnostic doit sans cesse étre réévalué (nombreux
diagnostics différentiels). Promouvoir la construction et le suivi de cohortes,
d’études cliniques et sociologiques, est nécessaire, afin d’améliorer la prise en
charge globale de ces patients en situation complexe.

Rubrique de classement : INFECTIOLOGIE

Maladie de Lyme Chronique — Parcours de soins — Errance
médicale — Errance diagnostique — Errance thérapeutique

Mots-clés :

Chronic Lyme Disease — Care Course — Medical wandering —

Mots-clés anglais MeSH : Diagnostic wandering — Therapeutic wandering
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