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- INTRODUCTION

A)Quelques rappels sur la Maladie de Lyme (ML)
- BORRELIA

La maladie de Lyme, ou borréliose de Lyme, est une maladie causée par des
bactéries de type spirochete, appartenant au genre des Borrelia. Il en existe une
vingtaine mais seulement sept sont pathogénes pour I’Homme, dont la plus
fréquente dans le monde, Borrelia burgdoferi sensu stricto. Il s’agit d’une
Maladie Vectorielle transmise par les Tiques (MVT) (1).

- LATIQUE
Le principal vecteur de la maladie en France et en Europe est la tique du genre

Ixodes. La tique est un arthropode hématophage, dont I’évolution se déroule en 4
stades ou stases : ceuf > larve > nymphe > adulte (méle ou femelle).

Adulte femelle Adulte male

Figure 1 : Stades de développement de la tique Ixode Ricinus
(Source : Santé Publique France)

Ses hotes habituels sont tous les animaux sauvages (oiseaux, petits rongeurs, gros
mammiferes) et domestiques (chiens, chats, bovins).

Elle se nourrit en se fixant sur ses différents hotes avec des repas pouvant aller de
3 a 10 jours selon son stade d’évolution.

s
s LASER
oeufs ‘g"'\ \ [] (Repas e
= \h @ 4 ? j Nuy
adulte

(Repas : 8-10 jours)

Figure 2 : Cycle de développement de la tique et ses différents hotes (Source INRA)

[ 3-4 mois |

3-4mos‘
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Les zones a fort risque d’exposition sont :

e Les foréts

e Les jardins publics et privés

e FEtles prairies
L’activité des tiques est en hausse a 1’automne et au printemps et le pourcentage
de tiques infectées par la bactérie responsable de la maladie varie entre 0 et 40%
en France (1,2).

A T’échelle mondiale, les tiques sont le deuxiéme vecteur de pathologies
infectieuses pour I’&tre humain et le premier chez 1’animal.

- TRANSMISSION ET SYMPTOMATOLOGIE

La bactérie est transmise a I’homme (hote accidentel) au cours d’un repas sanguin
suite a une piqure de tique infectée qui va rester fixée. Le risque de transmission
a ’homme lors d’une piqure est de 1 a 5 %, et dépend du taux d’infestation des
tiques par une Borrelia et de la durée de fixation. Plus la durée de fixation est
longue, plus le risque de transmission est élevé, et est quasiment nul lorsque la
tique est restée fixée moins de 17 a 24h (2). Une étude de Juillet 2018 de ’institut
Pasteur de Paris suggere méme une transmission plus rapide pour les souches
européennes qui pourrait &tre de moins de 12 heures (3).

- EPIDEMIOLOGIE et CLINIQUE

En France, le taux d’incidence annuel de la ML est estimé a 104 cas/100 000
habitants en 2018. Il est en constante augmentation depuis plusieurs années et a
significativement augmenté en 2016 (84 cas/100 000 habitants) par rapport a 2015
(51 cas/100 000 habitants) avec une forte disparité géographique sur 1’hexagone.
Les incidences élevées (>100/100 000 habitants) concernent 1’Est et le Centre,
tandis que les incidences basses (<50/100 000 habitants) concernent 1’Ouest et le
pourtour méditerranéen. En Aquitaine 1’incidence est moyenne avec 59 cas/100
000 habitants (4).

Afin d’éviter les différentes manifestations cliniques décrites ci-dessous, les
mesures de prévention restent essentielles. L’amélioration des connaissances
épidémiologiques permet d’orienter les actions de prévention, avec notamment
une meilleure information des patients, mais également des professionnels de
sante.

La prévention de la maladie vise essentiellement a se protéger contre les piqures
de tiques et a surveiller I’apparition des signes précoces de la maladie. Elle repose
sur le port de vétements longs dans les zones a risques, et surtout une inspection



minutieuse de I’ensemble du corps au retour de celle-ci afin de procéder le plus
rapidement possible au retrait de la tique avec un tire-tique (5).

Seulement la population générale reste encore trop peu sensibilisée a ces regles
de bonne pratique comme en atteste le dernier BEH publié par Santé Publique
France, dans lequel seulement 66% des personnes exposees préconisent le port de
vétements longs et 48% procedent a la recherche de tiques au retour d’une zone
d'exposition (6).

En I’absence de traitement, la Borréliose de Lyme donne un tableau clinique trés
hétéroclite évoluant classiqguement en 3 phases (selon la classification de Stanek,
et al.) (7) : la phase localisée précoce, la phase disséminee précoce, la phase
disséminée tardive (8) :

- La phase localisée précoce ou Erythéme Migrant (EM), la plus fréquente
(40 a 77% des cas de ML), est de diagnostic clinique, simple en général. Il
apparait entre 3 et 30 jours, suivant la piqure de tique et est
pathognomonique de la ML.

- La phase disséminée précoce, plus rare, qui apparait dans les 6 semaines
suivant la piqure de tique, correspond a une diffusion hématogene de la
bactérie. Elle est caractérisée soit par des atteintes dermatologiques
(moins de 3% des ML) tels que des EM multiples ou le lymphocytome
borrélien, rhumatologiques (14% des cas) avec mono ou oligoarthrite des
grosses  articulations  (surtout le genou), neurologiques ou
neuroborréliose avec typiquement une méningoradiculite atteignant le
plus souvent le nerf facial (50% des neuroborrélioses), et beaucoup plus
rarement des manifestations cardiaques et ophtalmologiques.

- Laphase disséminée tardive, qui apparait dans un délai supérieur a 6 mois.
Elle comporte des manifestations dermatologiques, classiquement
I’Acrodermatite Chronique Atrophiante et d’autres lésions variables
pouvant nécessiter une biopsie, ainsi que des manifestations
rhumatologiques (arthrites et myosites).

Enfin, il existe une forme persistante de la ML qui s’apparente au
Syndrome/Symptomatologie persistant polymorphe apres possible pigdre de tique
(SPPT), issu des derniéres recommandations HAS en juin 2018 (9). Elle est
définie par une triade clinique persistante depuis au moins 6 mois et comportant :
un syndrome polyalgique, une asthénie persistante et des plaintes cognitives, avec
notion de piqire de tique possible. Cette forme de la maladie est au cceur de la
controverse.



B)Contexte de I’étude
1- La polémique

La maladie de Lyme est une pathologie complexe entourée de nombreuses
interrogations et qui bénéficie depuis quelques années d’une large couverture
médiatique sous ’impulsion de nombreux patients en souffrance et en errance.
Plusieurs points principaux font débat :

a) L’incidence de la ML

Bien que I’incidence de la maladie soit en augmentation d’aprés les réseaux de
surveillance mis en place, ces données restent sujettes a controverse. En effet alors
que certains professionnels de santé mettent en doute cette augmentation en
I’attribuant a la médiatisation croissante de cette derniére auprés des
professionnels de santé et du grand public, d’autres 1’estiment sous-diagnostiquée
du fait de criteres diagnostiques trop restrictifs et du manque de formation des
médecins participants a ces réseaux de surveillances (10).

Dans tous les cas, cela suggere une augmentation du nombre de consultations en
rapport avec la ML auprés des médecins géneéralistes.

b) Les tests sérologiques

L’incertitude diagnostique est un point important de débat, notamment la question
de la fiabilité et de I’interprétation des tests serologiques actuels.

Actuellement, il est recommandé de réaliser un test ELISA en premiere intention
selon le stade de la ML, dont le résultat est a confirmer par un Western Blot en
cas de positiviteé serologique.

Seulement ces tests ont leurs limites (11):

e Le manque de standardisation n’en permet pas la comparaison inter-
laboratoire.

e || existe de nombreuses réactions croisées pouvant fausser leur
interprétation avec de faux-positifs et de faux-négatifs.

e La cinétique des anticorps dans la ML n’est pas bien connue, rendant
I'interprétation des résultats confrontés au contexte clinique parfois
délicate, notamment concernant la forme tardive de la ML.

La performance diagnostique de ces tests est contestée au sein de la communauté
scientifique et du grand public, notamment concernant les formes tardives de la
maladie. Certains comme la FFMVT dénoncent leur manque de sensibilité tandis
que d’autres comme la SPILF affirment le contraire (10,12).
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c) Le SPPT

L’autre point concerne la forme persistante de la ML et/ou SPPT. La aussi le doute
est tres présent, au point que I’appellation méme de ce tableau ait fait débat au
sein du groupe de travail : « en [’absence de consensus du groupe de travail sur
le choix du terme symptomatologie ou syndrome, le groupe de travail propose de
garder les deux termes et d utiliser [’abréviation SPPT » (9).

Au sein de la communauté scientifique, tous ne s’accordent pas sur sa
physiopathologie, sa prise en charge, et méme son existence.

Son diagnostic est difficile pour plusieurs raisons : la piqure de tique ou ’'EM
peuvent passer inapergus, ses symptdémes varies et peu specifiques peuvent étre
confondus avec d’autres pathologies, et les tests sérologiques ne permettent pas
en 1’état actuel des connaissances de confirmer ou d’infirmer une maladie active
(13).

Sa prise en charge thérapeutique fait également débat, certains médecins
prolongeant 1’antibiothérapie en cas de persistance des symptomes comme le
préconise ’ILADS aux Etats-Unis, tandis que d’autres s’appuient sur une étude
parue dans le New England Journal of Medecine pour dénoncer ’inutilité voire la
dangerosité de telles methodes (10,14,15).

La variabilité et la subjectivité de ses symptdmes ainsi que le manque de fiabilité
des tests sérologiques a ce stade, en font une entité encore difficile a cerner a ce
jour. Cela a pour conséquences une errance medicale des patients et des conflits
dans la communauté médicale. Certains médecins nient la causalité de Borrelia
dans ce syndrome, alors que d’autres sont soutenus par des associations de
patients pour la faire reconnaitre.

Ainsi en 2016, face a I’errance médicale et la souffrance de nombreux patients, le
Plan National de lutte contre la maladie de Lyme et les maladies vectorielles
transmises par les tiques a été mis en place par le ministére de la santé. Parmi les
différents axes de ce plan, il y avait un plan national de diagnostic et de soins
(PNDS) réalisé sous 1’égide de la HAS, dans le but « d’améliorer et uniformiser
la prise en charge des malades » (16). Ce travail réalise sur une période de 18 mois
a débouché sur une Recommandation de Bonne Pratique HAS publiée le 20 juin
2018 car plusieurs membres du groupe de travail ne validaient pas I’existence du
SPPT et le traitement d’épreuve proposé. Dans la continuité de ce positionnement,
22 societes savantes dont la SPILF ont rédigé en Juin 2019, de nouvelles
recommandations d’experts qui mettent en avant la fréquence des troubles
somatoformes et réfutent le traitement antibiotique d’épreuve (17).

- | “deci <nérali
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Plusieurs études font état des difficultés rencontrées par les médecins généralistes
dans la maladie de Lyme. Par exemple dans une étude de 2016 réalisée en
Lorraine, 98% des médecins interrogés déclaraient rencontrer des difficultés dans
la prise en charge de la ML (18), tandis qu’une autre étude relate les 2 principaux
problémes rencontrés par les médecins généralistes comme étant 1’incertitude
diagnostique d’une part, et 1’installation de difficultés relationnelles avec leurs
patients d’autre part .

Du fait d’une large médiatisation et des interrogations entourant la ML, les
médecins généralistes doivent ainsi faire face de plus en plus fréquemment a des
patients surinformés, avec des parcours complexes et une souffrance physique et
psychologique intriquées. lls ne disposent pas actuellement des outils nécessaires
pour affirmer ou infirmer le diagnostic de SPPT et ne peuvent dissiper les doutes
et inquiétudes des patients, ce qui entraine régulierement des situations
conflictuelles avec ces derniers.

En découle parfois également certaines prises en charges alternatives avec des
antibiotherapies poursuivies au-dela des recommandations, pour des patients non
soulagés par la prise en charge thérapeutique actuellement recommandée. Ces
méthodes sont vivement critiquees par une partie de la communauté médicale,
allant méme jusqu’a entrainer des poursuites judiciaires envers ces médecins (10).

Les dissensions au sein méme de la communauté médicale sont telles que le
College National des Généralistes Enseignants et 1’Académie de médecine
conseillent aux médecins géneéralistes de ne pas suivre les dernieres
recommandations de ’'HAS (19,20).

Malgré la volonté récente d’actualisation des connaissances pour apporter des
réponses aux soignants mais également aux patients, les interrogations restent
nombreuses et la controverse entourant la ML n’est pas préte de s’arréter.

C’est dans ce contexte treés polémique et médiatique qu’exercent actuellement les
médecins généralistes.

3- Pourquoi réaliser une étude au Pays Basque ?

Nous avons réalisé notre étude dans le Pays Basque Nord, ou ‘Iparralde’. C’est
une communauté d'agglomérations francaise crée en 2017 située dans le
département des Pyrénées-Atlantiques et la région Nouvelle Aquitaine et
constituee de 3 provinces.
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Figure 3 : Provinces du Pays Basque Nord (Source : Institut Culturel Basque)

Elle est la sixiéme communauté d'agglomérations la plus peuplée de France,
avec un total de 309 673 habitants en 2019 (INSEE).

I1 s’agit d’un territoire qui offre, de par ses grandes possibilités de randonnées
associées a un climat humide, un milieu propice au développement des tiques et
au risque d’exposition a I’homme (21).

Cependant, 1’ Aquitaine n’est pas considérée comme une zone d’endémie comme
peut I’étre I’ Alsace, et pourtant cette maladie est bien présente, notamment dans
les Pyrénées-Atlantiques avec une incidence en augmentation deja notée entre
2005 et 2006, s’appuyant sur des données hospitaliéres (22). Cette augmentation
tend a se confirmer comme le montrent clairement les releves des médecins
généralistes du Réseau sentinelles (4).

L’objectif principal de notre etude est d’établir les différentes
problématiques rencontreées par les médecins généralistes dans leur pratique
au Pays Basque autour de la ML. L’objectif secondaire est d’y apporter
d’éventuelles solutions.

lI- MATERIEL ET METHODE

Nous avons décidé de mener une etude qualitative exploratoire via la réalisation
d’entretiens semi-diriges individuels, dont le but est d’explorer le ressenti et le
vécu des médecins généralistes concernant la prise en charge de la ML.
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La population étudiée porte sur des medecins installés dans les trois provinces du
Pays Basque Nord. Le recrutement a été effectué dans la majorité des cas via une
liste compléte des médecins généralistes installés qui ont été contactés
aléatoirement par téléphone dans les trois provinces, plus ou moins envois de
mails accompagnés d’une plaquette explicative de 1’étude comportant les
coordonnées de I’investigateur. Un rendez-vous eétait ainsi convenu avec le

médecin (Annexe 1).

Les critéres d’inclusion étaient les suivants : médecins généralistes libéraux
installés uniquement, exercant dans la communauté des communes du Pays
Basque. Les médecins genéralistes remplacants, et les médecins refusant
I’entretien ont été exclus.

Le recrutement s’est fait par échantillonnage en variations maximales sur 1’age,
le sexe et le type d’activité (rurale, semi-rurale ou urbaine).

Le canevas d’entretien a été élaboré par le thésard a I’aide de ses deux directeurs
de théses par échanges successifs (mails, entretiens téléphoniques et physiques).
Nous avons essaye de limiter le nombre de questions pour laisser le plus de liberté
possible aux praticiens interrogés, tout en abordant les themes qui nous
paraissaient pertinents, le canevas ayant été amené a évoluer au fur et a mesure
des entretiens. Ce qui a donné les version initiales et finales suivantes, disponibles

en annexes. (Respectivement Annexe 2 et 3)

Les caracteristiques des médecins interviewés (age, sexe, secteur d’activité,
antécédent personnel ou familial de ML avérée, pratigue de médecines
complémentaires) leur étaient demandées a la toute fin de 1’entretien.

Les entretiens ont tous été menés par le méme investigateur, en francais, quasi-
systématiquement au cabinet des médecins, hormis un médecin a son domicile,
de préférence sans contrainte horaire afin de favoriser I’expression la plus libre et
exhaustive possible.

Aprés présentation bréve du théme de 1’étude, et aprés accord oral du médecin
interviewe, ’entretien était enregistré a 1’aide d’un dictaphone numeérique. La
retranscription des entretiens était anonyme et les enregistrements effacés apres
retranscription.

Les entretiens ont ét¢ menés jusqu’a saturation des données, c’est a dire jusqu’a
ce qu’aucune idée nouvelle en rapport avec la question de 1’étude n’en ressorte.

Apreés retranscription mot & mot des verbatims de chaque entretien, le traitement
des données a été fait par le chercheur. L’analyse a consisté en un codage des
données a I’aide du logiciel Nvivol2® avec en premier lieu un codage ouvert puis
un codage sélectif puis une analyse thématique de 1’ensemble des données.
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I11- RESULTATS

Les entretiens ont été menes entre le 18 juin 2019 et le 18 décembre 2019. Leur
durée varie de 17 minutes a 44 minutes (27 en moyenne). L’échantillon
comprenait 10 hommes et 4 femmes ; 2 exercaient en milieu urbain, 5 en milieu
semi-rural et 7 en milieu rural.
On comptait 4 médecins quarantenaires, 3 médecins cinquantenaires, 5 médecins
sexagénaires, et 2 médecins aux ages extrémes de 31 et 75 ans (54 en moyenne).
La quasi-totalité des médecins n’avaient pas d’antécédent personnel ou familial
de ML, et ont seulement eu a faire a des piqures de tiques ; un seul des médecins
déclare avoir un frére suivi pour un possible SPPT.

Age Sexe |Antcdt perso/familial Lyme |médecine complémentaire Secteur activité |durée entretien (minutes)
MED A 31 H non Tabaco/hypnose urbain 22:52
MED B 55 F non Homéopathie urbain 15:17
MED C 47 H ran non semi-rural 28:23
MED D 75 H non Auriculothérapie Rural 44:13
MED E 64 F ran non Semi-rural 17:34
MED F B4 H Mon Ostéopathie Rural 27:43
MED H 46 H Man non Semi-rural 29:25
MED J 58 H Man Non Rural 26:30
MED | 51 F Non Naon Semi-rural 25:46
MED G 61 H oui non Rural 2707
MED K &0 F ran non Rural 24:37
MED L 47 H ran non rural 32:00
MED M &0 H Man Non Semi-rural 34:32
MED N 48 H non Acupuncturefancien urgentiste Rural 21:03

Tableau 1 : Caractéristiques socio-démographiques des médecins généralistes interroges

De I’analyse de nos données ont émergés quatre grands themes :
Le doute diagnostique
La prise en charge par le médecin généraliste

Le SPPT

La relation médecin/patient

A)LE DOUTE DIAGNOSTIQUE

a) Des symptomes polymorphes

La maladie de Lyme évoque a la quasi-totalité des médecins généralistes
interrogés une pathologie comportant une variabilité de symptomes aspécifiques
qui rendent son diagnostic difficile.
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Med.E : « des symptdmes un peu batards » ; Med.C : « C’est toute la difficulté de
ces pathologies aux symptébmes polymorphes, pas toujours bien définis.
L’interrogatoire sur une suspicion de maladie de Lyme est difficile »

Leur principale difficulté est d’y penser, d’évoquer le diagnostic face a cette
multitude de symptémes

Med.C : « Rattacher des symptdmes parfois un peu diffus et inconstants a une
éventuelle maladie de Lyme, ¢ est ¢a la difficulté » ; Med.E : « quand y penser en
fonction des signes cliniques, neuro, cardiaque, dermato. Voila, quand y
penser ? »

Des symptémes aspécifiques qui peuvent orienter vers d’autres diagnostics et
ainsi entretenir le doute

Med.J : « On ne peut mettre toutes les neuropathies, toutes les arthralgies sur le
compte de la maladie de Lyme, méme s’il y a eu une morsure au départ »

IIs ont cependant beaucoup moins de mal avec la phase primaire ou EM,
diagnostic qu’ils qualifient méme de facile

Med.A : « ¢a se voit quoi, tu peux pas te louper » ; Med.C : « le diagnostic a une
phase primaire, qui est relativement facile »

b) Les tests diagnostiques

La majorité des médecins interrogés déplorent le manque de fiabilité des
sérologies

Med.l : « Et puis au niveau du diagnostic biologique, c’est le flou actuellement,
on ne sait pas trop si c’est valable ou pas »

Rien n’étant fait pour palier a ce probléme d’aprés I'un d’eux qui dénonce une
certaine léthargie au niveau de la recherche médicale
Med.A : « On ne fait rien pour trouver un test qui marche »

La principale difficulté pour les médecins généralistes réside dans leurs
interprétations avec le probléme des faux-négatifs et des faux-positifs qui amene
une incertitude diagnostique récurrente

Med.F : « Moi j ai eu des sérologies négatives avec des gens malades. Et on a eu
des sérologies positives avec des gens qui allaient bien. Et on savait plus quoi
faire » ; Med.l : « Normalement il y a des sérologies mais apparemment elles ne
sont pas tres valables. Pour les IgG, il faudrait qu’il y ait des IgM positives,
mais... On a souvent des IgG positives, donc pour la phase aigué ce n’est pas
valable, et pour la phase chronique on se retrouve avec tout un cortege de
symptomes et des IgG positives mais qui n’ont peut-étre aucun rapport, enfin on
a du mal a faire le lien »
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Les médecins réclament ainsi des tests diagnostiques plus fiables

Med.A : « Donc il faudrait un examen précis qui permettrait de statuer sur
malade ou pas malade » ; Med.D : « [’espoir que dans les années a venir, on ait
des tests sérologiques parfaitement fiables de maniére a ce que [’on sache
exactement de quoi on parle »

Certains pensent que faire une PCR serait plus fiable que les sérologies

Med.H : « La faible spécificite et le peu de performance du sérodiagnostic, de la
recherche des anticorps, par rapport a une PCR qu’on ne demande pas mais
qu’on devrait faire, qui serait plus efficace, je pense, au niveau du depistage »

Face a ce manque de fiabilité, un des praticiens se pose la question de 1’intérét de
ces sérologies, et préfere déléguer leurs prescriptions

Med.l : « Mol c’est rare que je les prescrive. En genéral je préfere déléguer parce
que c’est trop compliqué (...) on ne va pas faire un prélevement pour dire apres
non bon c’est positif mais on n’en tient pas compte (...) ESt-ce qu’on a intérét a
faire un diagnostic biologique ? Est-ce que ¢a peut vraiment nous aider ou est-ce
qu il vaut mieux éviter parce qu’on va avoir des faux positifs quoi ? »

Un autre évoque la pratique d’un confrére qui préfére se fier a un laboratoire
veterinaire

Med.M : « Il met toujours en doute les sérologies et lui les fait faire en labo
vétérinaire »

Paradoxalement, ils continuent de prescrire des sérologies malgré les doutes émis,
avec un certain fatalisme

Med.H : «J’ai été obligé de leur prescrire des examens peu fiables. C’est
paradoxal. Donc oui ¢’est un probleme, c’est un probléeme » ; Med.J : « J’ai une
difficulté parce que je ne peux pas leur faire faire des examens, et leur affirmer
en fonction des résultats si oui ou non ils ont la maladie de Lyme »

Et ils restent nombreux a se fier a leurs résultats malgré tout

Med.E : « La sérologie était négative, donc le cas était réglé » ; Med.F : « On a
fait une sérologie, elle est revenue positive, on [’a traité. Pas de SOUCIS
particuliers »

La notion d’évolutivité du taux d’anticorps semble primer chez certains medecins
Med.G : « Les syndromes qui ressemblent & du Lyme et qui sont dus a ! ’affolement
des gens, s'il faut les dédramatiser, s’il faut leur dire que [’on garde ¢a dans un
coin de la téte, et que si ¢a ne va pas, avec la sérologie, [’évolution des anticorps,
on verra vraiment si c¢’est un Lyme ou pas » ; Med.K : « En général si y’a eu
piqure averée, je demande un diagnostic (bio) initial, je traite par antibiotique, et
je redemande un diagnostic (bio) dans 4 mois... comme ¢a ¢a me fait un état des
lieux avant et apres »
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Un des médecins pense méme que leur fiabilité s’améliore
Med.F : « On a eu d’énormes problemes avec les sérologies il y a quelques
années, ¢a a l’air de s’ améliorer, ¢a flotte un peu moins »

c) La piqure de tique et la temporalité des symptomes

En absence de piqure de tique le diagnostic est souvent remis en cause par les
meédecins

Med.K « S”il n’y a pas eu de notion de piqure de tique ni d’EM, et que l’on se
retrouve avec une serologie tres fortement positive et donc un diagnostic positif
a la cle, c’est probléematique car il y a plein d’autres diagnostics de fatigue
possible » ; Med.L : « En général, s’il n’y a pas de piqure déja c’est compliqué »

Mais ils admettent qu’elle puisse passer inapergue

Med.F : « On peut étre mordu sans jamais s’en étre rendu compte » ; Med.K :
« Je me Suis retrouvé avec cette patiente avec un Lyme chronique, donc y’a
obligatoirement la piqure de tique ou [’EM qui sont passés a [’As »

Certains décrivent des localisations qui rendent le diagnostic plus difficile
Med.H : « Pas uniquement sur les jambes. Sur les testicules surtout! J’ai eu
récemment 2 patients, un sur les testicules en allant simplement dans son jardin,
et l'autre sur le bout de la verge, et alors la, elle était bien accrochée ! 1l ne faut
pas se focaliser sur les jambes et les pieds » ; Med.B : « C’est plus difficile au
niveau du suivi sur la téte »

La notion de piqure de tique va les sensibiliser, les alarmer et, in fine les aider a
évoquer le diagnostic

Med.C : « Quand c’est un patient qu’on suit depuis longtemps, que [’on sait avoir
été en contact avec une tique ces dernieres années, il y a cette petite alarme »

La notion de chronologie des symptdmes revient fréquemment et renforce le
doute diagnostique lorsqu’elle n’est pas claire

Med.l : « Du début a la fin c’est compliqué. Parce qu’on ne sait jamais a quel
moment ils ont été mordus par une tique, combien de temps ils ont été exposes a
la morsure (...) Apres on a aussi des difficultés a savoir si I’EM est récent ou
pas »

A contrario, le diagnostic peut parfois étre une évidence

Med.J : « Et puis vraiment le diagnostic était evident, avec des fois la tique encore
en place. La c’était évident »
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d) Le manque de connaissances

Nombreux sont les médecins a évoquer un manque de connaissance a propos de
la ML, du fait de leur propre désintérét

Med.J : « Peut-étre parce que je n’ai pas cherché ou que je n’ai pas les
connaissances (...) je ne me suis pas vraiment renseigne non plus »

Ou d’un manque de communication général sur le Lyme

Med.M : « Je ne trouve pas qu’il y ait énormément d’article sur le Lyme. Alors
peut étre que ce n’est pas dans la littérature que j’ai [’habitude de lire mais
bon » ; Med.J : « Pas vraiment d’information, ici on est en milieu rural, on
devrait avoir une information de la MSA, ou bien par la médecine du travail, mais
on n'a rien, rien du tout »

Le manque de connaissance peut s’expliquer aussi par le fait que c’est une
pathologie récente d’apres un des médecins

Med.K : « Moi je leur dis que c’est une maladie qu’on connait que tres
récemment (...) Pour le coup, il y a des choses qui bougent »

Ce qui est évoqué par un autre en rappelant que les données de la science évoluent,
soulevant ainsi le probléme de 1’actualisation des connaissances que cela nécessite
Med.C : « Une déefinition en medecine, certaines sont intangibles, d’autres
peuvent évoluer en fonction des connaissances (...) D ou l'intérét de se maintenir
informes »

Les médecins deplorent un désintérét géneral pour la ML

Med.C : « Moi je ne recois pas les laboratoires, ou les laboratoires ne sont pas
intéressés par le Lyme, mais enfin bon... » ; Med.l : « J’ai ['impression que c’est
une pathologie pas bien connue et qui n’intéresse personne (...) En gros j’ai
[’impression que méme les médecins infectiologues ne sont pas du tout alarmés,
pourtant il me semble que ca fait partie de leurs pathologies... mais jusqu'a
maintenant je ne sais pas s’il y a vraiment une prise de conscience, ou s’il y a
besoin d’avoir une prise de conscience »

Mon passage semble avoir motiveé certains médecins interviewés a renforcer leurs
connaissances sur la ML

Med.E : « Je suis intrigué par ce syndrome polyalgique. Ca me donne envie de
me former » ; Med.M : « Ah oui oui, vous me motivez a m’intéresser un peu plus
au Lyme. Il faut que j’aille me former (enthousiaste) »

Via des medias référencés ou moins référencés

Med.A : « Tu m’as donné envie de retourner voir un petit peu sur [’'HAS 2018
pour voir un peu les recos exactes. » ; Med.J : « Avant votre venue par exemple,
je suis allé sur Wikipédia »
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Ce désintérét peut s’expliquer par le fait qu’ils sont peu confrontés a la pathologie
Med.l : « On en a entendu parler pendant nos études, mais au final je pense que
Jje n’ai jamais vraiment vu de patients avec cette pathologie » ; Med.H : « De
toute facon ['incidence du Lyme dans le coin est trés trés faible non ? Inférieure
al%non? »

Enfin un des médecins souléve un probleme plus profond, en lien avec notre
formation de médecin

Med.D : « Nous sommes formés a la médecine par la preuve de maniére générale,
imagerie, biopsies etc. La ce n’est pas le cas, on a des suspicions, on connait la
physiopathologie de cette maladie, mais nous n’avons pas d’identification
parfaite »

e) Des patients qui subissent diverses influences

Les patients, influencés par les médias, n’hésitent pas a remettre en cause la
fiabilité des tests et donc du diagnostic

Med.L : «j’en ai eu qui me disent quand méme que le test n’est pas toujours
fiable, du coup il faut quand méme traiter. Du coup la difficulté c est plus de
faire le diagnostic ... » ; Med.F : « Et ce qu’on lisait dans la presse c’est parelil,
c¢’est que ¢ était le grand bazard, avec une fiabilité sur les tests qui était tres
relative » ; Med.G : « J’ai eu beaucoup de gens qui sont venus "oh la la j ai été
piqué par une tique, j'ai une maladie de Lyme" parce qu’ils avaient vu des
emissions sur la maladie de Lyme, les dépistages, que c était une maladie
insuffisamment diagnostiquée... Du coup ils se trouvaient tous la maladie de
Lyme. Les difficultés ¢ était ¢a, de trier le vrai du faux »

Les patients ainsi, construisent eux-mémes leur diagnostic a 1’aide d’internet
Med.E : « Beh par internet, évidemment, ils tapent tique, maladie de Lyme et
voient qu’ils ont tous les symptomes » ; Med.F : « Mais vous savez il y a
internet. Dites-vous bien que les consultations, 1 sur 3, les gens ont deja
regardé leur diagnostic avant de venir vous voir »

Les patients vont parfois avoir des avis médicaux divergents qui contribuent a
entretenir le doute

Med.A : « Il n’a fait qu entretenir le doute chez la patiente, et voila elle est
revenue (il imite la patiente) "J’ai un Lyme, traitez-moi !" (...) la patiente
bascule entre 2 sons de cloches, du médecin interniste au médecin

géneraliste » ; Med.M : « De temps en temps, soit des biologies qui sont mises
en doute par les patients, soit par des praticiens »

Leurs propres croyances vont également alimenter le doute
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Med.I : « Elle était persuadée que sa fatigue vient de ¢a, ses douleurs viennent
de ¢a, donc il y a tout cet aspect psychologie, c’est ce qui est compliqué » ;
Med.L : « Il y en a d’autres qui restent persuadés d’avoir quelque chose, du
coup on refait des bios, ¢a peut étre négatif a un moment et positif a un autre...
on ne sait pas trop »

Cela nécessite donc de discuter avec ses patients, de leur donner une information
claire

Med.C : « On réécoute un peu ou le patient a été amené, dans sa réflexion, sa
demarche, ses croyances sur ce qu'il pense étre un Lyme »

Quitte a ce qu’elle ne soit pas rassurante

Med.L : « Le probleme, donc, c’est plus la discussion avec le patient, essayer de
lui faire comprendre qu’on ne peut pas tout détecter, qu’on ne peut pas étre sir
de tout, et que c’est peut-€tre un Lyme, peut étre autre chose »

Voire de les impliquer afin que le médecin puisse construire le diagnostic avec le
patient

Med.C : « C’est le leitmotiv de la prise en charge des patients, d’en faire des
acteurs de leur propre santé » ; Med.M : « ils ont déja une idée, un prérequis de
ce qu’ils ont (...) 1l faut construire un peu le diagnostic avec eux »

f) Passer a coté du diagnostic source d’angoisse pour le
patient... et le médecin

Du fait des doutes diagnostiques entourant la ML, nombreux ont été les medecins
a évoquer la crainte de passer a c6té du diagnostic, que ce soit I’EM ou une forme
disseminée

Med.E : « J’ai peur de passer a coté d’un érytheme » ; Med.G : « Je pense que
c’est moi qui suis angoisse, c’est la peur de passer a coté d’'un Lyme »

Avec la crainte d’un retard diagnostique et de complications

Med.D : « un retard diagnostique parce que personne n’y aura pensé » ;
Med.C : « Il ne faut pas passer a coté car il peut y avoir des complications
éventuelles »

Cette méme crainte se retrouve également chez les patients
Med.l : « Elle avait peur qu’on soit passé a cote d 'une pathologie »

Certains médecins généralistes avouent simplement ne pas y penser

Med.E : « Je pense a une patiente qui a été étiquetée fibromyalgique, je pense
que je ne lui ai jamais fait la sérologie de Lyme » ; Med.M : « Mais je ne me
suis jamais posé la question de savoir si ¢a pouvait étre un Lyme chronique »
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La connaissance des patients par les médecins généralistes parait essentielle pour
éviter de passer a coté du diagnostic de ML, un des médecins reprenant une
expression populaire pour I’illustrer

Med.C : « Un patient qu’on connait moins, et qui vient sur des symptomes un
peu polymorphes comme ¢a, c’est difficile, on n’y pense pas toujours » ;

Med.F : « Un médecin géneraliste ¢a doit avoir ['eil du maquignon. Avoir [’ceil
du maquignon, le maquignon, il regarde une béte, il sait si elle est en bonne
santé, il connait sa béte. Et beh nous c’est pareil, quand on regarde quelqu 'un
rentrer dans la salle d’attente, qu’on connait, on sait s’il va bien, s’il va pas
bien. Alors, c’est completement subjectif »

De méme qu’il parait essentiel de les informer, de les sensibiliser afin qu’ils
consultent plus rapidement

Med.G : « lls venaient alors que ¢a fait une histoire qui date de plusieurs
mois... C’est toujours l’angoisse qu’on a, de laisser passer... On n’était pas la
pour la phase primaire, et puis apres il y a une phase d’arthralgie qui se met en
place »

Le fait que la ML puisse étre sous-diagnostiquée est évoque par 1’un d’entre eux
Med.D : « On se base sur les gens qu’on voit, il y a aussi tous ceux qu’on ne voit
pas »

Le doute diagnostique entourant la ML est une des principales difficultés
exprimées par les médecins généralistes. La complexité séméiologique de la
maladie, le manque de fiabilité des tests sérologiques actuels et le manque de
connaissance peuvent amener les médecins a passer a c6té du diagnostic. Ces
doutes sont exacerbés par les patients et les diverses influences qu’ils
subissent, notamment de la part des médias, et entraine une réelle angoisse
chez les médecins genéralistes.

B)LA PRISE EN CHARGE PAR LE MEDECIN
GENERALISTE

a) Les médecins généralistes en premiére ligne

Les médecins interrogés se considerent comme le professionnel de santé de
premier recours dans la prise en charge des morsures de tiques et de la ML

Med.A : « Alors moi je pense qu’on se positionne essentiellement en premier
recours » ; Med.C : «étre informés en tant que professionnels de santé de
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premiere ligne, sur les tableaux syndromiques que [’on peut retrouver dans le
Lyme (...) Souvent on est le premier recours »

Néanmoins, ils estiment que les pharmaciens ont également un réle important de
premier recours aupres des patients, notamment en matiére de prévention

Med.A : « le pharmacien, parce que c’est toujours lui qui va vendre le tire-tique,
et souvent les patients ne gravitent pas forcément, a mon sens, par le médecin
généraliste » ; Med.C : « Puis le pharmacien va les orienter, souvent, vers le
médecin généraliste pour avoir un avis. Donc c’est des partenaires »

Certains praticiens réclament ’aide d’autres spécialités médicales, considérant
qu’ils sont plus confrontés a la problématique des tiques et du Lyme, en particulier
pour les professions a risques

Med.J : « Oui, la MSA, le médecin du travail, ils devraient étre plus sensibilisés
que nous a ce type de prise en charge. C’est quand méme plus des professions a
risque que de travailler dans un bureau » ; Med.E : « Le médecin du travail, pour
les professions a risques »

En premier recours ils sont principalement confrontés a des patients qui consultent
pour simple piqure de tique ou pour EM

Med.A : « essentiellement confronté au primaire » ; Med.M : « On est beaucoup
plus souvent confronté a des piqures de tiques »

Et assez peu confrontés aux phases disséminées de la ML.

Med.F : « Mais enfin bon on n’en voit pas des kilos. On parle comme si on en
voyait 20 par mois, non ! je dois en traiter 1 ou 2 par an. C’est ¢a a peu pres, qui
sont symptomatiques. Qui ont des réactions d’érytheme apreés une morsure, ¢a
c’est un par mois »

Un des praticiens évoque le réle de surveillance épidémiologique des médecins
généralistes en premier recours afin de ne pas sous-estimer la maladie

Med.C : « Donc c¢’est important que des que [’on a en face le diagnostic, que [’on
puisse recueillir le tableau syndromique, pour que [’on puisse le faire remonter
au niveau national. De méme qu’il y a des maladies a déclaration obligatoire, ce
serait bien qu’on puisse sur certains tableaux aspécifiques »

b) La prévention

Les médecins sont de plus en plus confrontés a la problématique des tiques
Med.D : « Incontestablement on voit de plus en plus de tiques » ; Med.G :
« Apres, des tiques, il y en a partout, ¢a prolifére, ¢ca va nous bouffer, on sera tous
bouffé par les tiques, on est foutu (ironie/humour noir) »
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Face aux doutes diagnostiques et thérapeutiques entourant la ML, la prévention
est primordiale et est fréquemment abordée par les médecins généralistes en
premier recours

Med.H : « Devant le flou général, il faut tout axer sur la prévention »

Certains essaient de responsabiliser les patients, de les sensibiliser a la
problématique des tiques et aux bonnes conduites a tenir en cas de piqure

Med.B : « Nous, nous sommes la pour [’éducation des patients vis a vis de ¢a,
mais c’est a eux d’assurer leur propre prévention » ; Med.J : « Il faut que le
personnel accompagnant soit formé a enlever la tique en suivant »

Le fait d’exercer en milieu rural semble les sensibiliser un peu plus a cette
problématique

Med.C : « Dans un milieu a risque, rural, semi-rural, il faut cibler une population
a risque, les agriculteurs, les randonneurs » ; Med.F : « Si on va dans les fourrés
on prend des précautions. J’en parle beaucoup a mes patients. Tous les gens qui
habitent en lisiere de forét ont tous des chevreuils dans leurs jardins »

Un seul des praticiens dit ne jamais I’évoquer avec ses patients, et ce malgré une
exposition personnelle répétée

Med.H : « La prévention ? Jamais (...) je ne suis pas trés motivé vu que je m’en
rameéne tout le temps »

Cette prévention est individuelle, les médecins ciblant les situations a risques
Med.E : « Etre vigilant par rapport aux morsures de tiques, chez tous les gens qui
travaillent dans les hautes herbes, les randonneurs, les agriculteurs (...) J'ai eu
le cas d’une classe d’enfants partis en classe de nature, et qui sont tous revenus
couverts de tiques. Donc que les professeurs également soient vigilants,
informes »

Une prévention plus générale, plus systématique, leur parait difficile a leur échelle
Med.D : « Mais le probleme de la prévention c’est qu’il y a tellement de chose,
qu’elle est un peu diluée, c’est dilué dans la consultation, parce que maintenant,
quand on fait un certificat, il y a toute la liste des vaccins, les recommandations,
mettre de la créeme solaire... mais il faudrait aussi qu’on parle des tiques »

Quelques praticiens pointent du doigt le manque de moyens mis en place par les
autorités sanitaires pour la prévention collective

Med.M : «Je n’ai pas ['impression qu’il y ait tant d’informations que ¢a sur le
Lyme par rapport a ce qu’il peut y avoir pour des campagnes de vaccination ou
par rapport a la prévention d’autres zoonoses (...) ESt-ce qu’il y a vraiment des
mesures de protection conseillées, avant [’entrée en forét par exemple » ; Med.H :
«On a un faible dépistage en France et surtout ici » ; Med.C : « Prévention
primaire, C’est vrai que ¢a mériterait peut-étre que, les médias, ou [’ARS ou autre
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puisse mettre a disposition des affiches sur ce qu’est le Lyme, comment s en
prévenir »

Et ils sont nombreux a qualifier les mesures de préventions comme eétant
contraignantes

Med.D : « On ne peut pas porter un scaphandre des qu’on va en forét, dans les
fougeres » ; Med.N : « Si a chaque fois que tu vas en forét il faut regarder de la
téte aux pieds etc, ¢a peut étre compliqué »

Et a constater, dans leur pratique quotidienne, la relative inefficacité de ces
derniéres

Med.I : « des fois vous en retrouvez dans le dos alors qu’ils étaient habillés de la
téte aux pieds » ; Med.H : « Il y en a partout quoi. On a beau étre prudent »

Un seul des médecins interrogés évoque la vaccination

Med.D : « Il y a [’histoire de cette vaccination dont il faudra reparler, qui pour
le moment n’est pas parfaitement fiable. Rien n’est pire qu’une vaccination pas
totalement fiable »

c) Quand traiter ?

Les médecins interrogés, dans leur grande majorité, s’estiment en capacité de
traiter la ML au stade primaire d’EM

Med.B : « Sur la thérapeutique du Lyme précoce, oui, on est la »; Med.D :
« Dans cette phase initiale, la prise en charge est tout a fait de notre compétence,
elle nous revient intégralement »

Contrairement aux stades plus avancés, pour lesquels ils estiment que ce n’est pas
leur r6le, mais celui du spécialiste

Med.B : « Sur quelque chose de chronique, un neuro-Lyme, je pense qu’il faut un
avis specialisé (...) Je ne gérerais pas ¢a toute seule, je ne serais pas a [ aise. (...)
Je ne vais pas traiter un neuro-Lyme chronique toute seule »

Un seul d’entre eux dit assurer la prise en charge thérapeutique d’un stade avancé,
de maniére un peu vindicative

Med.F : « Bien sGr. Pourquoi on ne le ferait pas ? On a une sérologie positive, le
traitement c’est ¢a, pendant Imois et demi. On fait ¢a pour les furonculoses,
pourquoi on ne le ferait pas pour la maladie de Lyme. C’est pas une chasse
réservée a [’hopital quand méme. Faut pas déconner (tape contre la table) »

Leur principale difficulté c’est de savoir quand traiter lorsque les patients se
présentent dans les suites directes d’une simple piqure de tique
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Med.A : « lIs arrivent en premier recours, et l’idée c’est que, tu mets [’ antibio ou
tu ne mets pas [’antibio. C’est la ou t’es toujours emmerdé » ; Med.E : « Pour
moi le plus compliqué c’est de savoir quand traiter »

Les critéres d’initiation d’un traitement antibiotique ne semblent pas tres clairs et
sont ainsi variables selon les praticiens :

-La durée d’attachement de la tique,

Med.C : « Definir la durée de fixation de la tique, la difficulté elle est la » ;
Med.D : « 48h, 72h, je crois qu’il vaut mieux traiter systématiquement »

-L’age du patient, notamment si ¢’est un enfant,
Med.B : « La seule hésitation que j aurais, c’est chez [’enfant » ; Med.H : « les
tout petits qui ont été piqués »

-La localisation de la piqure, un des médecins associant notamment une pigure en
région cervicale a un risque accru de neuroborréliose,

Med.B : « C’est plus difficile au niveau du suivi sur la téte, donc la je traiterais
plus facilement » ; Med.H : « C’est plus la localisation qui m’importe, au milieu
d’une jambe, le pli de [’aine, le creux axillaire, si c’est des régions plus
vascularisées (...) Ce n’est pas totalement approprié je pense, mais, on pense a
la méningoencéphalite, quand c’est dans le cou »

-Un des médecins généralistes accorde de I’'importance a la qualité de retrait de la
tique, avec un possible risque accru de transmission

Med.H : « Mais mon critére principal reste la maniére de [’enlever. Je crois que
c’est au moment de [’ablation, au moment ou elle est stressée qu’elle peut
relacher ? Non ? »

-Certains praticiens se laissent influencer par la demande des patients

Med.D : « Tout d’abord il faut tenir compte de la demande de la famille », et les
laissent simplement choisir Med.D : « Alors je leur dis, je les laisse choisir, il y a
2 attitudes, soit on ne fait rien, on surveille, ce qui est tout a fait Iégitime, soit on
traite », alors que d’autres non Med.G : « Je ne vais pas les traiter parce qu’ils
ont envie »

L’évolution des recommandations au fil du temps et de I’avancée des
connaissances peut parfois étre difficile a expliquer aux patients

Med.C : « Donc la difficulté c’est déja de suivre les recommandations, et de
[’expliquer aux patients, ce qui n’est pas toujours facile, car certains ont eu droit
a une antibioprophylaxie dans certaines conditions et dans les mémes conditions
quelques années apres, n’en n’ont pas puisque les recommandations ont changé »

Au final pour les aider dans leurs prises de décisions, les médecins vont utiliser
soit une méthode plutdt scientifique avec des « outils d’aide thérapeutique », tel
qu’Antibioclic ou les recommandations de la HAS
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Med.l : « Moi je vais sur Antibioclic, donc je regarde en fonction de [’age, femme
enceinte. Bon il y a aussi [’histoire de [ ’exposition aux tiques... donc voila je traite
en fonction de ¢a » ; Med.C : « J utilise un programme informatique, Antibioclic,
bien connu, bien structuré, auquel je me fie assez facilement, d’autant plus qu’il
est basé sur des recos HAS. Donc voila c’est du bon sens, ¢a me permet aussi
d’avoir un support a montrer aux patients pour leur expliquer »

Soit s’en remettre de maniere plus empirique au principe de précaution qui est
plébiscité par une bonne moitié des medecins interroges

Med.F : « Il vaut mieux sur-traiter quelqu’un a tort que de laisser filer une
maladie au nom de machin de si de ¢ca » ; Med.K : « Et oui parce que quand on a
vu une atteinte neurologique, je trouve que 8 jours d’antibio et une sérologie ce
n’est pas pire que ¢a » ; Med.l : « 1l y a longtemps, on ne savait pas trop s’il
fallait traiter, il n’y avait pas trop de consensus, du coup je l’avais traité » |
Med.D : «Je crois qu’il vaut mieux traiter systématiquement. Surtout que
franchement, je sais qu’on abuse d’antibiotiques, abus pour abus, c’est quand
méme une securité. On se rend compte que les gens adherent facilement a cette
attitude »

Un des praticiens fait I’analogie avec la prise en charge des plaies et la vaccination
pour le tétanos pour justifier cette antibioprophylaxie

Med.D : « Quand vous vaccinez contre le tétanos, vous vaccinez des milliers de
personnes par précaution au cas ou il se coupe. Vous vous coupez avec un bout
de verre, il n’y a aucun risque d’attraper le tétanos, et pourtant on vous demande
de vérifier sa vaccination. Donc traiter une piqure de tique, par principe de
précaution, je pense que c’est légitime »

L’utilisation d’antibiotiques par principe de précaution est justifiée par un des
médecins en s’appuyant sur d’autres pathologies moins graves

Med.F : « On largue les antibios facilement pour une acnée sans se poser de
guestions, et on se pose la question pour la maladie de Lyme. Il ne faut pas
déconner quand méme hein ! »

Et contredite par un autre
Med.l : « Qui mais [’acnée, on voit le bouton clairement. Je pense qu’il y a un peu
de ¢a, alors que le Lyme on n’est pas sir du diagnostic »

Certains medecins preferent sciemment ne pas tenir compte des recommandations
Med.F : «Je m’en fous des recos. J'ai traité longtemps parce que c’est une
maladie chronique, que c’est une bestiole sournoise, qui résiste, et qu’il faut
traiter longtemps, de tout ce que j’ai pu lire dans la littérature. Apres les
recommandations de la HAS... je vous dis.... Ca enfonce les portes ouvertes. Et
si je pense le contraire, je ferai le contraire » ; Med.J : « Et puis moi honnétement
je suis en fin de carriere, tres honnétement, et donc HAS, Haute autorité, ca me
hérisse les poils »
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d) Quand explorer ?

La plupart des médecins généralistes ne demandent pas de sérologies a la phase
précoce

Med.G : « pas a la phase de [’érythéme migrant » ; Med.F : « Je dis toujours au
gens qui se sont fait mordre, si on fait une séro maintenant ¢a ne sert a rien »

Une seule déclare le faire
Med.K : « le plus t6t possible, je leur demande de la faire dans les 72h »

Ils vont essentiellement demander des sérologies en cas de symptdmes plus
généraux, en particulier rhumatologiques, neurologiques, un syndrome
polyalgique ou une fatigue persistante

Med.B : « a partir du moment ou il y avait des signes neuro un peu atypiques,

J ai demandeé une sérologie » ; Med.E : « Ca m’arrive oui. J'y penserais plutot
pour une arthrite que pour des douleurs diffuses, chroniques » ; Med.N :

« Principalement quand il y a des signes neurologiques, avant c’est rare, ou s’il
y a une fatigue persistante, intense, des douleurs articulaires multiples » ;
Med.M : « sur un tableau de fatigue inexplique, avec une notion, aprés avoir
repris l’'interrogatoire, de possible piqure de tique »

Une fievre persistante peut également faire suspecter une ML pour une des
médecins qui demande donc facilement des sérologies

Med.K : «un jeune homme de 32 ans qui partait régulierement en voyage a
[’étranger, et se retrouvait avec 39 de fievre, cloué au lit durant ses weekends, et
elle avait cherché le chikungunya et tout ce qui s’en suit, j’ai regardé tout ce
qu’elle avait fait et j'ai complété, la seule chose qu’elle n'avait pas demandé
c’était la maladie de Lyme »

Il arrive a certains praticiens de prescrire des sérologies pour rassurer les patients
Med.D : « de rassurer avec une sérologie » ; Med.F : « une sérologie tous les
mois pendant 3 mois parce que ca les rassure » ; Med.H : « Mais quand ils
insistent par rapport a la gravité de la maladie, il arrive qu’on prescrive une
sérologie pour les rassurer »

Plusieurs des médecins évoquent la nécessité d’un dépistage avec réalisation plus
systematique des sérologies

Med.F : « Je fais au moins une sérologie par semaine. Ca fait partie des bilans
de baisse de [’état général. On fait le VIH facilement, on ferait bien de le faire
pour le Lyme » ; Med.E : « On est la pour dépister »

e) Rassurer le patient
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Les praticiens évoquent tous 1’angoisse provoquée par la ML chez leurs patients
et doivent en permanence gérer cette peur, les rassurer

Med.C : « Donc la difficulté premiere, plus que dans le diagnostic (...) ¢ est plus
la prise en charge de [’angoisse des patients » ; Med.F : « J’en ai, ils arrivent
avec la peur au ventre, je ['ai, de ci de ¢a, il faut les rassurer » ; Med.G : « lls
avaient peur d’avoir la maladie de Lyme »

La ML est vue comme une maladie grave, obsessionnelle, pour certains patients
Med.I : « Ils voient ca comme quelque chose de trés grave ! » ; Med.H : « Mais
quand ils insistent par rapport a la gravité de la maladie, il arrive guon prescrive
une sérologie pour les rassurer » ; Med.G : « lls ont une obsession du Lyme »

Rassurer n’est pas toujours facile d’aprés certains médecins géneralistes

Med.A : « On était dans des schémas ou je ne pouvais pas les rassurer a 100% vu
ce qu’il S était passé » ; Med.D : « Et alors psychologiquement il y a toujours un
élément, c’est insupportable d’entendre de la part d 'un médecin que le risque est
faible (...) elle m’a envoyé 5 ou 6 courriels. Elle était tres inquiete »

Alors que d’autres semblent plus a ’aise
Med.C : « Rassurer, ¢ca ony arrive relativement, facilement » ; Med.J : « Leur
dire que la maladie de Lyme se traite, ¢ca oui ¢a les rassure »

Notamment concernant le risque de contamination

Med.H : « Pour les autres je leur explique, je les rassure, qu’il n’y a méme pas
1% de chance d’étre contaminé lorsque [’on a été piqué par une tique » ; Med.D
« Réfléchissons bien, vous avez eu une tique, mais faut-il encore qu’elle vous ait
inoculé la maladie »

Comme nous I’avons relevé plus haut, ¢ca peut passer par la réalisation de
sérologies ou par le principe de précaution avec prescription d’antibiotiques
Med.A : « C’était pour rassurer le patient (...) je m’achetais ma tranquillité en
mettant [’antibiotique »

Mais également le retrait simple de la tique

Med.D : « Quand la tique est enlevée déja, les choses vont mieux. Les gens sont
plus calmes, car ils sont trés inquiets de par la piqure de tique »

f) Adresser aux médecins spécialistes

Le r6le du médecin généraliste est avant tout de savoir quand adresser au
spécialiste
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Med.G : « Il faut savoir adresser. Le médecin généraliste est la pour tirer la
sonnette d’alarme » ; Med.C : « Savoir adresser au bon moment... ¢a c¢’est un
peu la difficulté qu’on peut avoir »

Ce qu’ils font de maniere assez systématique passé la phase primaire d’EM
Med.E : « Erythéme migrant je gére. Mais a partir phase secondaire j ‘adresse » |
Med.K : « Si j'ai un diagnostic qui est positif, j’enverrai de toute facon au
spécialiste »

Les doutes diagnostiques entourant la ML les aménent a adresser assez facilement
Med.C : « |l m’est arrivé d’adresser ce type de patient au spécialiste, mais parce
que méme moi je n’étais pas stir a 100% » ; Med.G : « quand c’est des stades plus
evolués, ou s’il y a un doute sur un Lyme, j’adresse au spécialiste »

Leur mangue de connaissances les rendant mal a I’aise avec la prise en charge
Med.E : « Je ne serais pas a l’aise, car c’est une maladie que je ne connais pas
bien. Je me ferais aider d’un rhumato » ; Med.J : « La oui je passerais la main
facilement, parce que je ne sais pas.... Parce que je ne sais pas »

Le spécialiste est percu par la majorité des médecins interrogés comme un soutien
et va les soulager

Med.C : « L expert soutient dans la démarche diagnostique (...) On a la chance
d’avoir ici un cardio a coté assez réactif, les neuro sont facilement joignables par
téléphone » ; Med.A : « La rhumato m’a bien soulagé de ¢a au final »

I1s ont pour la plupart une confiance totale envers le spécialiste

Med.l : « Je me fiais a ce que disaient les infectiologues actuellement. Voila, on
est tres cartésiens, on travaille comme ¢a » ; Med.K : « C’est des gens en qui j ai
pleine confiance »

Quitte a multiplier les avis aupres de ces derniers
Med.A : « Si la rhumato n’avait pas pris la suite, j aurais clairement botté avec
’infectiologue » ; Med.N : « |l n’est pas exclu qu’on demande un deuxieme avis »

Seulement un des medecins estime ne pas avoir besoin d’aide
Med.F : « Si on devait demander aux infectiologues a chaque fois qu’on a un
probléeme d’infection...il y aurait des soucis quand méme »

Les médecins généralistes sont donc tres souvent le premier recours face a
I’angoisse des patients. Leur réle va ainsi étre de les rassurer, mais egalement
de favoriser la prévention individuelle, d’assurer la prise en charge
diagnostique et thérapeutique initiale, et a défaut de savoir adresser a leurs
confreres spécialistes. Leurs principales difficultes concernent les phases
disséminées qu’ils ne s’estiment pas en capacité de prendre en charge, et la
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conduite a tenir thérapeutique face a une piqure de tique. Concernant cette
situation, face a I’angoisse grandissante qui entoure la ML, le principe de
précaution prévaut pour une partie des médecins.

C) LE SPPT

a) Une pathologie peu connue et difficile a diagnostiquer

Certains n’en ont jamais entendu parler
Med.B : « SPPT ??!1 (Air étonné) » ; Med.J : « Je n’en avais pas connaissance »

Et la majorité sont peu, voire pas du tout confrontés a cette forme de la ML
Med.C : « Pour l'instant je n’ai pas eu a faire a un SPPT » ; Med.H : « Je crois
que je n’ai pas été confronté a ¢a, donc je ne peux pas trop vous répondre »

Ils ne sont cependant pas dans la négation de cette entité

Med.C : « Cette définition a le merite d’exister » ; Med.L : « Ici un agriculteur,
un chasseur, tout ¢a, le SPPT ils peuvent tous [’avoir, parce que dans le coin ils
se font tous piquer »

11 s’agit d’une pathologie cliniquement difficile a diagnostiquer pour les medecins
Med.C : « Rattacher des symptdémes parfois un peu diffus et inconstants a une
éventuelle ML avec une morsure de tique ancienne qui a pu passer inapercue, la
difficulté c’est plutot dans cette phase-1a » ; Med.J : « C’est trés insidieux comme
maladie, donc c’est difficile de... ¢a peut prendre de multiples facettes » et
biologiquement Med.L : « Je ne suis pas assez au fait pour dire si ¢’est ¢a ou Si
ce n’est pas ¢a si la sérologie est négative » avec des symptomes subjectifs,
aspécifiques Med.J : « C’est un syndrome subjectif » ; Med.L : « Pour moi ¢a
peut étre aussi bien la fibromyalgie, un probléme rhumato, d’autres choses...
C’est plutot des problemes de douleurs chroniques, de fatigue, dans [’ensemble
quoi, sur lesquels on a du mal a mettre une étiquette »

Lorsqu’ils évoquent le SPPT ils I’associent souvent a des pathologies
psychiatriques ou psychosomatiques

Med.G : « Tous ces tableaux neuro-psy » ; Med.l : « une patiente avec vraiment
un profil névrotique » ; Med.C : « Ces tableaux un peu psychosomatiques »

Et souvent les médecins doivent faire face a de multiples pathologies intriquées,
compliquant le diagnostic et la prise en charge

Med.M : « Alors il se trouve que cette patiente a été étiquetée fibromyalgique,
Lyme chronique, et plus recemment possible polyarthrite apres avis rhumato » ;
Med.J : « Le probleme c’est que ce sont des gens d’une soixantaine d’années.
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Alors les arthralgies, a 60 ans... ¢ ’est fréquent, vous verrez bien ! (Rire). Et puis
a coté asthénie, mais en plus a c6té des problémes intercurrents, des pathologies
intriquées »

Ces associations peuvent étre exacerbées par les médias
Med.B : « Il y a une médiatisation telle, qui fait que ¢ est un peu un "fourre-tout".
Mais il y a des gens qui ont des maladies de Lyme avérées »

Le paralléle avec la fibromyalgie est celui qui revient le plus souvent
Med.E : « C’était des gens qui ont été étiquetes ensuite fibromyalgiques » ;
Med.G : « Comme le truc a la mode 13, la fibromyalgie »

Le diagnostic de fibromyalgie est parfois considéré comme une échappatoire par
certains praticiens
Med.A : « Si je n’ai pas de solution avec la fibromyalgie »

Un des médecins compare également la ML a la syphilis, également surnommee
la « grande simulatrice »
Med.D : « Comme la syphilis tertiaire »

Un seul d’entre eux évoque les possibles co-infections suite a une piqure de
tique

Med.H : « Il y a plein d’autres pathologies transmises par la tique, qui ne sont
pas la borréliose »

Ces incertitudes autour du diagnostic amenent a des avis parfois divergents entre
médecins, ce qui va entretenir le doute chez les patients

Med.A : « Et y'a un médecin généraliste, phytothérapeute (énonciation avec
certain dédain) qui a dit a la patiente, (imite ledit médecin) "ouais non, on ne peut
pas dire de fagon certaine, pour moi vous avez ¢a" et en fait il a maintenu un
doute (...) On est embété pour le diagnostic positif, biologique, de la maladie de
Lyme. Et il n’a fait qu’entretenir le doute chez la patiente » ; Med.l : « Comment
voulez-vous qu’on explique des choses aux patients alors qu’on n’est déja pas
d’accord entre médecins ? »

b) Une situation appréhendée par les médecins généralistes

L’ensemble des médecins interrogés manifestent leur appréhension face au SPPT,
probablement par manque de connaissances

Med.A : « Je sens que tu vas m’embéter la (rire nerveux / semble géneé) » ;
Med.M : « Je me rends compte qu’on est complétement inculte sur cette prise en
charge de Lyme chronique »

32



Face a cette appréhension les médecins géneralistes font preuve d’humilité
Med.A : « Je pense qu’il ne faut pas étre mégalo et savoir s entourer d’un avis
spécialisé » ; Med.M : « Je lui explique que je ne suis pas compétent, et donc je
cherchais a chaque fois a lui proposer des solutions en [’adressant »

Mais également parfois de fatalité et de doutes

Med.K : « Apres, est-ce que [’on aurait pu lui éviter ce stade-la quand méme, je
n’en sais rien » ; Med.J : « ¢a ne mange pas de pain de mettre sous
antibiotiques pendant tant de temps, ¢a ne risque pas grand-chose.... Mais c’est
peut-étre mettre un coup d’épée dans l’eau. » ; Med.J : « Apres [ histoire
naturelle de la maladie de Lyme, je ne sais pas si ¢a peut gueérir tout seul, si ¢a
peut devenir quiescent, si ¢ca n’évolue plus. Je ne sais pas »

Au contraire quelques médecins sont confiants sur I’efficacité du traitement s’il
est bien mené a la phase précoce

Med.D : « Si le traitement a été bien conduit je pense qu’on est a [’abri de toute
chronicité, a priori (...) Si la phase primaire a été traitée correctement il n'’y a
pas de risque de diffusion de cette maladie... un peu comme la syphilis »

Comme décrit plus haut, face a cette appréhension, ils vont adresser de maniére
systématique aux médecins specialistes les patients suspects de SPPT, considérant
qu’il s’agit d’une pathologie qui leur est réservée, eux ne se sentant pas
compétents pour les prendre en charge

Med.G : « Le Lyme au stade tertiaire, ¢ est une affaire de spé ¢al » ; Med.M

« Je vais trés vite demander un avis car je me sens tres peu compétent » ;

Med.E : « Je vois que quand j adresse des patients a des confreres, les
hospitaliers, ils y pensent beaucoup plus souvent au Lyme »

Exercer a proximité d’un hopital est d’ailleurs essentiel et rassurant pour I’'un
d’eux

Med.G : « La proximité avec une structure et des spécialistes est indispensable
a l’exercice de la médecine générale d’apres moi (...) C’est rassurant, j aurais
été trop stressé loin d’un centre hospitalier »

c) L'errance médicale

Ils évoquent I’errance médicale de ces patients suspects de SPPT

Med K : « C’est problématique car il y a plein d’autres diagnostics de fatigue
possible, et du coup ca entraine une errance » ; Med.D : « un retard diagnostic
parce que personne N’y aura pensé »

Un des médecins évoque les difficultés en lien avec les délais de consultation
parfois trop longs pour les patients
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Med.L : « ] veut voir quelqu 'un qui lui dise si ¢ est ¢ca ou pas. Donc si c’est 3
ou 4 mois apres c’est compliqué »

Mais une fois les patients adressés, les médecins genéralistes ne trouvent pas
toujours le soutien escompté aupres de leurs confreres hospitaliers

Med.l : « Si j’ai un doute sur un Lyme chronique je les envoie en maladie
infectieuse, et a chaque fois que j 'ai fait ¢a, ils m ont renvoyé les patients en
disant que ce n’était pas une maladie de Lyme, que c’est autre chose »

Med.M : « Ah oui oui, bien sdr que ¢a me met en difficulté, car sa réponse est
fermée et qu’il ne propose pas vraiment de prise en charge derriére »

Certains étant dans la négation compléte de la maladie d’aprés un des médecins
généralistes

Med.l : « |/ y a des médecins on a l'impression que pour eux la maladie n’existe
pas. Vous envoyez le patient pour Lyme, ¢ est limite il ne voit méme pas le patient
parce que pour eux ¢a n’existe pas. Pour les patients ce n’est pas rassurant, et
nous ¢a ne nous avance pas beaucoup... »

Lorsque les patients ont été récusés par le spécialiste, les médecins genéralistes
ne savent pas toujours vers qui se tourner

Med.M : « Ici, nous ne sommes pas bien informeés sur vers ou adresser ces
patients » ; Med.L : « Je n’ai pas vraiment d’interlocuteur du Lyme en fait »

Un des médecins suggérant 1’¢élaboration d’un listing pour y remédier
Med.M : « Ce serait bien d’avoir un annuaire avec les spécificités, spécialités
de chacun »

Ainsi un des médecins n’a pas hésité a traiter lui-méme contre 1’avis du
specialiste, avec un résultat positif dit-il

Med.F : « J’ai le souvenir d’un belge, il y a quelques années, qui avait vu le
specialiste de la maladie de Lyme, qui ne voulait pas le traiter. Il n’était pas
bien, il avait mal partout, il était fatigué, il n’avancgait plus. Comme ¢a fait la
maladie de Lyme ! Car ¢ est trés sournois. J'ai fini par prendre la décision de le
traiter (...) Je [’ai traité pendant 1 mois ou 2 de traitement, on en était
debarrassé. Je [’ai revu réecemment, il va tres bien apres 4 ans »

d) Les « médecins Lyme »

Le manque de solutions proposées aux patients suspects de SPPT entraine un
nomadisme médical
Med.L : « Souvent ce sont des patients qui vont aller voir ailleurs »

Les patients se tournent ainsi parfois vers des médecins généralistes
« étiquetés Lyme », ou « Médecins Lyme »
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Med.I : « Des patients se sont retrouvés a aller voir des médecins qui ne sont ni
Internistes, ni infectiologues » ; Med.L : « Quelgu 'un qui est un peu plus...
tourné vers le Lyme, un médecin pro-Lyme ou spécialiste du Lyme »

Ils y vont de leur propre chef en général, ce n’est pas leur meédecin qui les
adresse

Med.l : « Mol : ¢’est vous qui les adressez directement aux médecins avec les
protocoles particuliers ? Med.l : Non non non (rire géné), non moi ¢a passe par
[’hépital » ; Med.M : « Elle avait dd se renseigner de son coté »

Les médecins genéralistes privilégiant plutét les avis hospitaliers plus
conventionnels comme évoqué plus haut

Med.M : « Un avis spécialisé, un avis autorisé de la faculté.... Un avis plus
acadéemique » ; Med.N : « Je pense qu’on a un peu pataugé, et finalement ¢ ’est
en rhumato qu’ils ont fait le diagnostic de Lyme »

Ces initiatives des patients sont accueillies de diverses maniéres par les
médecins interroges,

Certains font preuve d’ouverture d’esprit

Med.L : « Si les patients y trouvent leur compte... Pourquoi pas » ; Med.I :

« Elle avait I’impression que ¢a lui faisait du bien, je n’allais pas lui dire de ne
pasy aller » ; Med.L : « D aller voir quelqu’'un d’autre, d’avoir des avis
ailleurs ¢ca ne me dérange pas »

Et n’hésiteraient pas a s’en remettre a ces « Médecins Lyme »

Med.L : « Si je ne suis pas sdr gque ¢ 'est un Lyme, prendre la décision de
traiter.... C’est pour ¢a qu’a la limite je préfere voir avec des gens qui ont plus
[’habitude de ces tableaux globales de Lyme, parce que bon il y a la fatigue et
les douleurs musculaires, mais il y a d’autres éléments pour confirmer le
diagnostic... Donc si leur sentiment c’est que ¢a peut étre, et qu’il me dit oui on
peut y aller, on peut essayer, ¢ca ne me dérange pas plus que ¢a, mais traiter
moi-méme tout seul, non, je préfére avoir un avis »

D’autres sont plus critiques envers ces derniers, en particulier concernant leurs
prescriptions d’antibiotiques

Med.I : « Ce sont des médecins généralistes qui donnent des antibiotiques
pendant 8 ou 9 mois, enfin des protocoles qui ne me semblent pas validés » ;
Med.N : « J’ai déja vu ses ordonnances et je n’y ai jamais rien compris (...)
c’est une pratique trés particuliére, ¢’est trés bizarre, il soigne des cancers avec
des plaques de cuivres.... C’est surréaliste. Il n’a jamais été emmerdé a [ ordre
et il fait des trucs tres particulier, des fois 5 antibiotiques sur [’ordonnance » |
Med.L : « Apres les prendre en compte en leur mettant des antibios au long
cours, sans étre sir que c’est ¢a, ¢a me géne un peu. Apres je sais plus comment
il traite exactement. Mais mettre sous antibios au long cours sans étre sdr que
c’est un Lyme, ¢a me géne un petit peu, c’est compliqué »
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Finalement la formation permet & un des medecins généralistes de se faire son
propre avis sur cette prise en charge thérapeutique

Med.M : « mais une fois que j ai eu la formation a Orthez et que j ai lu quelques
articles, c’est vrai qu’a ce moment-1a, j ’ai pu [ui dire que ce genre de
thérapeutique pouvait étre proposée, mais que je ne pensais pas qu’il fallait les
faire de maniere prolongée comme il le faisait »

e) La souffrance des patients

Les médecins genéralistes doivent également faire face a la souffrance de ces
patients en errance médicale qui retentit sur leur vie de tous les jours

Med.A : « Lyme, Lyme, Lyme, ma souffrance, mon calvaire (...) il y a forcément
un retentissement sur sa vie de tous les jours. Ca va lui taper sur le systeme »,
une souffrance physique Med.C : « handicap physique » ; Med.F : « [l n’était
pas bien, il avait mal partout » et psychique Med.C : « nécessité d’un soutien
psychologique » ; Med.l : « Il y a tout un impact psychologique de cette
maladie »

Une des médecins insiste sur la variabilité dans le temps de cette souffrance
Med.L : « Il'y a des périodes plus dures. Des périodes ou ils sont plus fatigués,
plus douloureux (...) c’est cyclique, ils ne sont pas tout le temps dans le mal »

Mais également une variabilité inter-individuelle, avec des prises en charge et
un accompagnement parfois difficile a gérer pour le médecin genéraliste
Med.L : « Il y en a qui sont bien, méme s ils sont fatigués ils vont quand méme
aller travailler, il n’y a pas de probleme, il y a des périodes ou il faut leur faire
des arréts parce qu’ils ne sont vraiment pas bien. Mais il y en a juste le fait de
savoir qu’ils ont ¢a, il faut qu’ils se mettent en invalidité, ceux-la, c’est plus
compliqué, des qu’il y a un truc qui ne va pas, ils ne gerent pas »

Ces patients nécessitent une prise en charge globale, a laquelle les médecins
s’estiment mal préparés

Med.D : « Donc cela inclura une prise en charge adaptée, c’est a dire,
kinésithérapie, reeducation fonctionnelle, comme toute pathologie neurologique
dégénérative. De méme que toute la prise en charge a domicile, avec
ergothérapie, kinésithérapie, des aides a domicile. Toute la panoplie de ce
genre de maladie chronique avec handicap » ; Med.C : « La nécessité d 'une
prise en charge pluridisciplinaire » « ¢a peut étre une psychothérapie menée
par le médecin généraliste, méme si on n’est pas vraiment formé pour ¢a
(...) C’est le role du médecin généraliste, méme si on ne nous [’enseigne pas
forcément a la fac (sourire). On apprend sur le tas »

et se sentent ainsi parfois démunis
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Med.M : « Alors ¢a occasionne un certain mal-étre car souvent j’ai l'impression
de ne pas pouvoir la soulager, de ne pas avoir les éléments pour la prendre en
charge »

La reconnaissance du diagnostic de ML chez le patient facilite sa prise en charge
Med.L : « Apreés lui il a une étiquette donc il sait que c’est ¢a, qu’il va y avoir
des moments plus durs. Et lui finalement il est assez réceptif au fait qu’il y a des
périodes avec des fatigues plus importantes que d’autres, et donc il gere »

Un des médecins suggere 1’aide possible d’associations de patients
Med.N : « Apres je pense qu’il y a surement des associations de gens qui sont
dans ce cas-la »

Le SPPT est fortement apprehendé par les médecins géneralistes méme s’ils
n’y sont que peu confrontés. Son diagnostic et sa prise en charge sont peu
clairs et vont entrainer une errance medicale chez des patients en
souffrance, avec parfois un nomadisme médical qui va les amener a
consulter des « Médecins Lyme ». Ces derniers sont a la fois critiqués par
les médecins generalistes, et considérés comme un possible soutien dans la
prise en charge globale que néecessite ces patients.

D)LA RELATION MEDECIN/PATIENT

a) Des patients qui s'informent de plus en plus

Les médecins généralistes sont confrontés a des patients de plus en plus informés
sur la ML via différentes maniéres

Med.D : « Elle était ultra informée » ; Med.C : « Les patients s ’informent via
internet lorsqu’ils viennent en consultation. lls ont déja des idées, des

questions » ; Med.L : « Par les voisins, la famille, les amis... Internet je pense »

C’est pergu par la plupart plutdt négativement, favorisant 1’angoisse des patients
Med.D « Les gens sont instruits de la maladie de Lyme et les gens sont
inquiets » ; Med.C : « Comme on dit : "trop d’information, tue [’information™ »

Et cela amene une attitude intrusive des patients dans la démarche diagnostique
Med.G : « "Oh la la j ai été piqué par une tique, j ai une maladie de Lyme"
parce qu’ils avaient vu des émissions » ; Med.L : « Il y en a qui arrivent a la
consultation en me disant "J’ai ¢a. J ai lu, j’ai regardé sur internet"” »

Un des médecins utilise la formule suivante pour résumer cette situation
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Med.D : « Nos patients, d'un coté, le malade lambda, ont une ignorance dans la
culture medicale, et par ailleurs, ils savent beaucoup de choses par internet »

Un des médecins qualifie certains patients d’hypochondriaques

Med.F : « Les gens ont déja regarde leur diagnostic avant de venir vous voir.
Ce qui me fait rire, je trouve ¢a formidable (ton ironique). Ils font le syndrome
des étudiants en médecine, ils se trouvent toutes les maladies »

L’auto-information des patients est source de doute, et les amene a remettre en
cause des diagnostics déja établis

Med.H : « J’ai eu le cas deux fois d’avoir des patients avec des SEP, jeunes,
diagnostiqueés, avec tout qui va bien, le traitement prescrit, et qui viennent parce
qu’ils se demandent si vraiment ce n’est pas un Lyme parce que dans les médias
ou parce qu’une amie... »

Elle améne également une sur-consultation, et une sur-prescription de sérologie
et d’antibiothérapie par les médecins géneralistes

Med.K : « S’ils ont un copain a qui le médecin a dit que les piqures de tiques ce
n’est pas sympa et qu’ils ont été piqué par une tique, ils vont le rapporter au
cabinet. Parce qu’ici, il y en a un qui a un truc, les % des copains sont au
courant le lendemain méme » ; Med.L : « Ils ont lu plus de trucs que nous sur le
Lyme, des choses pas toujours justes... du coup j’en ai eu qui me disent quand
méme que le test n’est pas toujours fiable, du coup il faut quand méme traiter »

Les meédecins genéralistes essayent malgré tout de garder le contréle de
I’information, avec la nécessité de faire un tri

Med.C : « L’inconvénient c est internet, on y trouve tout et son contraire, donc
nous en tant que professionnels de santé on sait ou aller chercher, pour les
patients, c’est plus compliqué » ; Med.G : « Les difficultés c’était ¢a, de trier le
vrai du faux »

Ils sont cependant quelques-uns a y voir du positif avec la possibilité d’échanger
afin de faciliter leur prise en charge, et de favoriser la prévention avec des patients
mieux sensibilisés

Med.C : « lls ont déja des idées, des questions (...) Sur leur pathologie, ce qu’ils
en connaissent, ce qu ils ont compris, ¢a permet d’échanger » ; Med.L : « Aprés
il y en a c’est bénéfique parce que ¢a permet de discuter de ¢ca. Ca leur permet
de gerer eux méme » ; Med.D : « Je crois que les francais sont tellement
sensibilisés aux tiques qu’ils les retirent »

b) L'information donnée aux patients par le médecin généraliste

La plupart des médecins soulignent I’importance d’informer les patients
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Med.C : « On a un discours qui se doit d’étre un peu plus structuré (...) D étre
obligé de leur expliquer le pourquoi du comment, c’est bien » ; Med.D : « Ce
qui me parait utile c’est que les gens soient informés » ; Med.H : « Dans 99%
des cas ils ne me posent pas de problemes parce que je leur explique, et puis, ¢ca
va »

Informer c’est prévenir

Med.C : « La prévention. Comment éviter. Donc la aussi on a un discours qui se
doit d’étre un peu plus structuré » ; Med.D : « A nous d’en parler, de
sensibiliser les familles »

Informer pour mieux rassurer

Med.D : « On les informe, on les rassure » ; Med.G : « Les syndromes qui
ressemblent a du Lyme et qui sont dus a [’affolement des gens, il faut les
dédramatiser »

Mais rassurer n’est pas toujours possible dans la ML du fait des nombreuses
incertitudes qui I’entourent

Med.l : « Mo, je lui ai dit la vérité, qu’on n’avait pas toutes les réponses » ;
Med.L : « Méme s'il faut leur dire que ce n’est pas parce qu’ils ont le traitement
qu’ils vont étre guéris »

Et peut donc nécessiter du temps, de répéter les consultations

Med.C : « Le voir 2 ou 3 fois s’il faut, pour s’assurer de ce qu’il a compris, s'il
adhére a nos propositions de prise en charge » ; Med.M : « Mais j ai mis
quelques années avant de lui faire accepter sans rentrer dans le conflit »

Cela va dépendre en partie de la capacité de compréhension des patients

Med.A : « Une fois, la personne ne comprenait rien, du coup j’ai été amené a la
reconvoquer » ; Med.C : « Il y en a qui ont compris la démarche apreés, pas
toujours facilement, ¢a a été l’occasion d 'une vaste discussion » ; Med.L : « Ca
dépend des personnes. Ca dépend si la personne est réfléchie, ou si elle a plutot
des idées fixes, si c’est blanc ou noir.... Ou plutOt ceux qui pensent gris, eux

c’est plus facile de discuter. Il y en a, c’est complique (...) Et lui finalement il
est assez réceptif au fait qu’il y a des périodes avec des fatigues plus
importantes que d’autres, et donc il gere »

Mais également et surtout de la confiance des patients envers leur médecin
Med.D : « Je n’ai plus eu de nouvelles par la suite par contre, car c’était une
femme qui avait beaucoup de mal a faire confiance » ; Med.F : « La médecine
c¢’est un rapport de confiance avec les gens. On est médecin de famille » ;
Med.G : « S’ils me font confiance il n’y a pas de soucis, au contraire »

Med.K : « Maintenant ils commencent a me connaitre un petit peu, ils vont
suivre mon avis pour étre tranquille et faire comme ¢a. Donc ce n’est pas qu’ils
subissent leurs soins, mais il y a une relation de confiance qui s’est établie »
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Un des médecins déplore 1’évolution de la relation médecin/patient et cette perte
de confiance envers les médecins généralistes

Med.G : « La médecine évolue, ce n’est plus la méme relation médecin/patient.
Medecine générale devenue plus technique, moins proche des patients.
Aujourd’hui les patients changent de médecin sans prévenir. La médecine est
devenue une prestation. Le médecin perd de son statut, de son piédestal. On les
impressionne un temps mais ¢a passe »

Certains ont, ou souhaiteraient bénéficier d’un support pour justifier leur prise en
charge aupres des patients, et ainsi favoriser 1’alliance thérapeutique

Med.A : « Je pense que ce serait bien de.... de faire une plaquette pour le
patient ou méme pour le médecin » ; Med.M : « Alors justement, Antibioclic
peut me servir de trame, d’aide pour justifier ma prise en charge »

D’autres pronent 1’assurance dans leur communication afin d’obtenir 1’adhésion
des patients

Med.K : « Et je pense que je dois étre tellement sereine et tellement carrée dans
ma prise en charge, je pense que ca se sent, et ils sont rassures » ; Med.F :

« Bien sur que ¢a leur va. Apres c’est les relations que vous avez vous avec VoS
patients. Ca s’ appelle le charisme... »

c) Les croyances des patients

Pour certains patients leurs croyances passent au-dessus de tout

Med.C : « On ne retient que I’information que [’on veut bien retenir, et si elle ne
correspond pas a nos croyances... » ; Med.D : « Elle ne croyait qu’a ce qu’elle
estimait étre sa verité » ; Med.L : « et pour eux c’est quand méme ¢a, méme si la
sérologie est négative »

Les médecins généralistes sont parfois confrontés a des patients atteints d’une
autre pathologie chronique qui tentent colte que codte de trouver une issue plus
favorable a leur situation actuelle

Med.C : « Dans leurs croyances, il est plus facile de croire a un vecteur extérieur,
qu’a une pathologie psychosomatique. La différence était la, entre ce qu’ils
espéraient : c¢’est une borréliose, il me faut tel antibiotique et je vais plus avoir
mal (...) Voila la difficulté c’est de faire coincider entre leurs croyances quant a
la cause de leur situation medicale, et la vraie pathologie » ; Med.H : « Parce
qu’évidemment les pauvres ils préfereraient avoir un Lyme qu’'une SEP »

Ou qui recherchent une solution de facilité a leurs maux

Med.l : « Le fait d’avoir un surpoids et peut étre un probleme podologique, ¢a ne
lui suffit pas, elle veut quelque chose de plus compliqué, quelque chose qu’on
pourrait traiter sans faire d’effort »
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Ces patients persuadés d’avoir une ML se voient alors parfois stigmatisés par les
médecins généralistes

Med.l : « C’est des patients avec souvent le méme profil. Ce sont des patients
anxieux, avec des douleurs multiples chroniques, vous voyez un peu... » « Ce sont
toujours des personnalités un peu particulieres » ; Med.L : « C’est des gens qui
de base ne gerent pas trop, qui ont du mal a se prendre en mains, que ce soit au
niveau de [’hygiene de vie. Il faut leur tenir la main quoi »

La solution pour maintenir 1’alliance thérapeutique avec ces patients réside
souvent dans 1’écoute et la compréhension. Cette attitude empathique aide a
prendre en charge leur souffrance

Med.C : « Les patients ont des croyances, qu’il faut savoir respecter, entendre,
comprendre » ; Med.L : « Je pense que, des fois, le fait que quelqu ’'un les prenne
en compte ca leur fait du bien » ; Med.M : « Moi, je crois que quand un patient
se plaint de quelque chose il faut [’écouter, donc si elle me dit qu’elle a mal, je
lui explique que je ne suis pas compétent, et donc je cherchais a chaque fois a lui
proposer des solutions en [’adressant, ou en la laissant choisir par ses propres
moyens »

Lorsque ce n’est pas possible cela améne des complications dans la relation avec
le médecin généraliste et entraine parfois un nomadisme médical

Med.l : « Elle est allée voir un médecin sur Bordeaux. Moi, je ne la suis plus
parce que 13, il y a eu un clash. Elle va sur Bordeaux voir un médecin qui lui a
diagnostiqué un Lyme » ; Med.C : « Et d’autres qui n’ont pas compris et qui ont
peut-étre changé de médecin »

Certains médecins se retrouvent ainsi écartés de la prise en charge de la ML
Med.M : « Elle a d0 passer quasiment deux ans sous antibiothérapie.... Mais sans
que jen sois informé, je veux dire c’est a posteriori que j ai su tout ¢a (...) Votre
patiente vous fait confiance pour plein de choses, mais elle va vous dire que votre
secteur d’activité s arréte |a, et que pour la ML elle va s adresser a celui qu’elle
prend pour son spécialiste de maladie » ; Med.N : « Il est suivi par un autre
médecin qui pour lui est son référent, donc a la limite, son Lyme, je ne m’en
occupe pas »

Ce nomadisme médical n’est pas mal vécu par les médecins interrogés

Med.C « On n’est pas propriétaire de nos patients, ils ont la liberté d’aller voir
qui ils veulent, et si ce qu’on leur propose ne correspond plus a leurs attentes...
c¢’est comme ¢a (Air tres serein) » ; Med.l : « Moi je ne suis pas contre, elle est
plutdt contente du résultat, et maintenant elle ne me parle plus de Lyme »

d) Le manque de temps
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La prise en charge de la ML est souvent percue comme chronophage

Med.C : « Ca nécessite parfois un certain investissement, quand je dis
investissement, je parle de temps, un peu plus que dans d’autres pathologies »
Med.G : « C’est chronophage et compliqué si on veut bien le faire, si on veut étre
dans les normes, pour ne rien avoir a se reprocher si ¢a se passe mal »

La médecine, de maniere générale, est chronophage

Med.F : «J’ai l'impression que la médecine est en train de virer sur les
ingénieurs de santé et plus sur le médecin. Alors on a de supers ingénieurs de
sante, mais apres.... C’est vrai qu’a coté de ¢a on se fait bouffer, on n’a pas de
vie, tout ce qu’on veut » ; Med.G : « Tout est chronophage en médecine génerale
et rien ne l’est en méme temps »

Plusieurs facteurs peuvent y contribuer, dont egalement la sur-consultation
engendrée par les médias comme nous 1’avons expliqué plus-haut

Med.G : « lls en parlent comme un détail a la fin de la consultation "je me suis
fait piquer par une tique" (...) Ca dépend des gens, ¢a dépend de la relation qu’on
a avec les gens » ; Med.L : « Ils viennent tout le temps quoi, dés que ¢a va pas,
ils viennent» ; Med.M : « A cause de la multiplicité des symptomes qu’elle
allegue » ; Med.D : « C’est dilué dans la consultation, parce que maintenant,
quand on fait un certificat, il y a toute la liste des vaccins, les recommandations,
mettre de la créeme solaire... mais il faudrait aussi qu’on parle des tiques »

Un des médecins décrit une sorte de cercle vicieux, une fatalité

Med.G : « Je n’en ai pas traité depuis un an ou deux donc la prochaine suspicion
de Lyme je vais étre paniqué. On va se poser, je vais me replonger dedans,
réactualiser mes connaissances. C’est chronophage si j 'en vois beaucoup, mais
si j’en vois peu il faut que je réactualise mes connaissances. Si j 'en vois beaucoup
je serai au point. Je ne suis pas le spécialiste du Lyme ici. Tout est chronophage »

Ce c6té chronophage est vécu comme une réelle angoisse par un des praticiens
Med.M : « (L air un peu désabusé) Aaaah... c’est une patiente trés chronophage,
a chaque fois qu’elle vient en consultation ¢a prend 30 a 45 min, ce qui est
vraiment difficile a gérer pour moi (...) je crains vraiment Ses visites.... C’est %
heure a % d’heure de consult, donc si ma secrétaire ne me bloque pas deux
créneaux je sais que je vais mal finir, que je vais finir en retard »

Certains médecins expriment une certaine lassitude face aux demandes répetees
de ces patients étiquetés Lyme

Med.H : « On leur prescrit une sérologie, on est siir qu’elle revient négative et
comme ¢a on est tranquille (ton sarcastique, plaisanterie) » ; Med.L : « On se
dit... bon, on attend un peu, on leur file un peu de truc pour faire patienter, et....
Et puis apres pendant un certain temps on ne les voit pas » ; Med.M : « Cette
dame qui va poser beaucoup de soucis, dans ma carriere et encore... »
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Et ils considerent que la pression des patients est de maniére générale plus forte
dans leur pratique quotidienne

Med.G : « Les gens n’ont plus le temps, ils courent apres le temps, ils ont un
probleme, ils veulent juste qu’on le résolve. Ils voudraient aussi que le médecin
soit la tout le temps »

e) La Maladie de Lyme et les médias

La ML est un sujet trées médiatisé d’aprés les medecins géneralistes, dont on
entend de plus en plus parler, au point que la moitié des praticiens interrogés la
qualifient de ‘phénomene de mode’

Med.D : « Cette maladie qui n était pas connue, progressivement, a "gagné ses
galons" et on en parle de plus en plus. Cette maladie de Lyme.... Je vais étre
iconoclaste.... est incontestablement influencée par un phénomene de mode » ;
Med.G : « Ces derniers mois on s’est mis a beaucoup parler de maladie de
Lyme, dans les médias »

Les médias sont majoritairement vus de maniere négative par les médecins
Med.A : « Ce qui m’a gonflé, c’est que les médias s ’emparent de cas, et jouent
sur [’émotionnel, et fassent véhiculer de fausses idées aux patients » ; Med.C :
« Role désinformatif, hélas » ; Med.G : « Elle est source de probléme bien sir.
Théoriquement les médias devraient étre source d’information pour que les gens
tirent des sonnettes d’alarme quand il faut... qu’ils se fassent conseiller. Mais
c’est tellement interprété par les gens que les médias deviennent une source de
désinformation extraordinaire (...) Ce n’est pas tres satisfaisant l’information
véhiculée par les médias comme c’est fait actuellement » ; Med.l : « lls ont
tendance a embrouiller quand méme, parce qu’elle discrédite completement le
corps médical »

Ils aménent une sur-consultation pour suspicion de ML, a laquelle les médecins
généralistes doivent faire face

Med.G : « lls avaient vu des émissions sur la maladie de Lyme, les déepistages,
que c’était une maladie insuffisamment diagnostiquée... Du coup ils se
trouvaient tous la maladie de Lyme »

Les médias font naitre le doute, I’angoisse chez les patients, et I’entretiennent
Med.A : « Un doute qui est déja alimenté par la presse » ; Med.H : « Beaucoup
de débats, beaucoup de craintes » ; Med.J : « C’est par vagues d’infos, avec une
inquiétologie galopante, c’est un peu désagréable »

Jusqu’a installer la psychose dans la population générale

Med.C : « La psychose de la tique sanguinaire qui saute sur tout ce qui
bouge » ; Med.H : « C’est un peu la psychose »
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Un des médecins généralise méme 1’influence négative des médias a d’autres
problémes de Santé Publique

Med.A : « C’est des marchands de doute. Je parle aussi de mon expérience
personnelle avec le Champix, ¢a a fait énormément de torts. Les médias ont un
pouvoir d’influence sur les patients, mais pas que sur le Lyme, en général. Je
pense que ce sont des marchands de doute. L’ hésitation vaccinale, on est les
premiers au niveau international a hésiter sur le vaccin, ¢a c’est un bon
exemple, une bonne caricature francaise »

Un des médecins évoque une machination politique

Med.G : « Les médias deviennent une source de désinformation extraordinaire,
a commencer par la désinformation politique ! (...) ¢a fait partie des objectifs
des technocrates qui nous dirigent »

Certains praticiens voient quand méme dans les médias un bon moyen d’informer,
de sensibiliser la population générale et les médecins afin de favoriser la
prévention de la maladie

Med.H : « Je me suis renseigné car c’est un sujet trés porteur » ; Med.K : « les
patients adherent parce que ¢ca commence a étre un peu médiatisé (...) Les
patients vont venir plus rapidement quand ils se font piquer par des tiques, la
prevention » ; Med.M : « On parle beaucoup plus, effectivement maintenant, de
prévention vu ['impact de cette maladie, de son retentissement. Je pense qu il
serait aussi important de relayer l'information par les médias » ; Med.G : « Je
pense que les médias c’est vachement bien intellectuellement parce qu’on est
informé de tout »

Au final on ne peut pas se passer des médias, a condition d’en connaitre les limites
Med.G : « Il vaut mieux qu’il y ait des médias plutot qu’il n’y ait rien. Mais ce
n’est pas tres satisfaisant l'information véhiculée par les médias comme c’est
fait actuellement. C’est mieux que rien, parce que l’ignorance c’est pire »

Les médecins généralistes font face a de plus en plus de patients qui
consultent en rapport avec la ML, et des patients de plus en plus informes,
ce qui est grandement favorisé par la large médiatisation de la maladie. Cet
afflux d’informations est source d’angoisse pour les patients et va se
répercuter sur le médecin. La relation médecin/patient est alors impactée par
les croyances des patients qui prennent le dessus sur les incertitudes du
medecin concernant la ML, ce qui va parfois entrainer une perte de confiance
envers le médecin. La prise en charge de ces patients est ainsi vécue comme
chronophage par des médecins qui manquent de temps.
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V- DISCUSSION

A) LES LIMITES DE L'ETUDE

I. - I., ‘I’ I

Un double codage des données des entretiens n’a malheureusement pas pu étre
réalise par soucis de temps et par difficulté de trouver un autre chercheur
disponible, limitant ainsi la force de notre étude.

i d

La taille de notre échantillon est modeste mais est fondée sur la notion de
saturation des données, a savoir que les entretiens ont été stoppés lorsque plus
aucune données nouvelles et pertinentes avec le sujet de 1’étude n’étaient
évoquees par les médecins interviewés. Cette saturation étant arrivée au 13eme
entretien.

Les meédecins inclus dans 1’étude ont tous été contactés par téléphone ou par mail,
avec un recrutement final sur la base du volontariat. Bien qu’ayant essuy¢ peu de
refus, de nombreuses sollicitations sont restées sans suite, laissant suggérer que
les médecins ayant répondus favorablement pouvaient étre sensibilisés ou du
moins intéressés par la problématique du Lyme.

Il ne s’agit par ailleurs pas réellement d’un recrutement aléatoire puisqu’au bout
d’un certain temps, une sélection devait &tre faite afin de tendre le plus vers la
variation maximale, notamment en termes de sexe et de localisation
geographique. Si la variabilité géographique a éte respectée (des médecins des
trois provinces du pays basque Nord ont éte recrutés) avec des secteurs d’activité
variés, la variabilité en terme de sexe ne 1’est pas : 28% de femmes meédecins
composent notre échantillon alors que 39% des médecins généralistes du Pays
Basque sont des femmes d’aprés 1’ARS en 2019 (23). 11 s’agit néanmoins d’une
étude qualitative et donc par définition, nous ne recherchons pas la
représentativité statistique, ce qui minimise I’impact de cette donnée.

inis déclaratif

Le théme et I’objectif de I’étude étaient expliqués systématiquement en amont de
I’entretien au moment du premier contact, ce qui a pu permettre aux médecins de
se documenter sur la ML. Ceci a pu entrainer un écart entre le discours du médecin
sur ses pratiques et la réalité de ses pratiques, de peur peut-étre de ne pas savoir
répondre aux questions, d’étre jugé, et ce malgré un discours rassurant de
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I’interviewer en amont (Annexe 1 et 2). Ainsi, certains médecins généralistes
semblaient tres bien informés, un d’entre eux avoue « étre allé se renseigner sur
Wikipédia » avant ma venue par exemple.

Biais ' .

L’inexpérience de I’interviewer dans la maniére de mener les entretiens semi-
dirigés doit étre soulignée puisqu’il s’agissait de sa premiere étude qualitative.
Ceux-ci ont parfois été un peu saccadés, avec des relances hésitantes qui
manquaient parfois de spontanéité face aux réponses des médecins. Il pouvait
avoir tendance a trop interagir dans les réponses de I’interviewé, avec une attitude
trop directive, en finissant parfois leurs phrases par exemple. Ces défauts ont pu
étre en partie corrigés par ’expérience et la confiance acquises au fil des
entretiens.

L’interviewer a également parfois été confronté a des médecins généralistes qui
cherchaient plus a obtenir des informations leur manquant a propos de la ML
aupres du chercheur, qu’a décrire simplement leur vécu.

B) LES POINTS FORTS

hoix de la méthode qualitati , i _dirige

De nombreuses études ont ¢ét¢ menées a 1’aide de questionnaires fermeés sur les
médecins généralistes et leurs pratiques concernant la ML, la méthode qualitative
apparaissant ainsi comme une maniere originale d’aborder le sujet avec les
médecins afin de faire émerger de nouvelles données et surtout aborder un peu
plus leur vécu, leur ressenti. Nous n’avons retrouvé qu’une seule étude qualitative
meneée sur les médecins géneralistes francais, en Lorraine (22).

11 s’agit également de la premiere eétude sur le sujet menée au Pays Basque, voire
méme dans le Sud-Ouest.

Les entretiens individuels paraissaient étre une meilleure option qu’une étude par
focus group au vu de de la polémique entourant la ML.

La pratique d’entretiens semi-dirigés a permis I’expression libre des medecins
interviewés, le but n’étant pas de juger leur pratique mais bien de décrire leurs
experiences. L’interviewer a tenté au maximum de garder une attitude neutre et
de faciliter la parole a I’aide de questions ouvertes et de relances adaptées au fil
de I’entretien.

Toutes les tranches d’ages sont représentées dans notre échantillon, avec une

majorité de médecins plutbt expérimentés ayant plus de 50 ans. L’intérét de ce
recrutement était de pouvoir benéficier au maximum de leur expérience et de leur
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vécu, en particulier concernant la forme chronique de la ML qui nécessite du
temps et du suivi. C’est pour cela également que nous avons privilégié¢ des
médecins installés uniqguement.

C) DISCUSSION DES RESULTAS

L’ensemble des medecins genéralistes interrogés lors de nos entretiens ont pu
exprimer nombre de difficultés lorsque I’on évoque avec eux la ML concernant le
diagnostic, la prise en charge, le SPPT et la relation médecin/patient. Malgré une
incidence plus faible de la maladie, les problématiques restent sensiblement les
mémes que dans d’autres études menées dans des zones d’endémie (18,24), avec
toutefois quelques nuances.

1- Les difficultés diagnostiques

Les difficultés diagnostiques arrivent au premier plan des difficultés exprimees
par les médecins généralistes lorsqu’on leur parle de la ML.

La phase primaire est fréquemment rencontrée par les médecins de notre étude
bien que le Pays Basque ne soit pas une zone d’endémie, et son diagnostic ne
semble pas poser de probleme.

Le diagnostic de ’EM est clinique et ne nécessite pas d’examen complémentaire,
ce que la quasi-totalité de notre échantillon déclare faire. Cette constatation
contraste avec une étude menée dans la Marne, dont I’incidence de la ML est
comparable a 1’ Aquitaine, et ou pres d’1/3 des médecins généralistes déclaraient
prescrire une sérologie devant une piqure de tique (25).

S’ils déclarent ne pas avoir de difficultés avec le diagnostic en phase primaire,
I’EM peut rester méconnu par le médecin. Cela peut s’expliquer par un défaut de
surveillance cutanée, mais également par le fait qu’un EM ne se développe pas
systematiquement en regard de la piqure (26). Il existe également des formes
atypiques d’EM qui peuvent compliquer son diagnostic (27).

Aux phases disséminées, la subjectivité et le polymorphisme des symptémes
rendent le diagnostic difficile pour les médecins, et ce d’autant plus s’il n’y a pas
notion de piqure de tique avérée ou d’EM (28). Le diagnostic se fait ainsi sur un
faisceau d’arguments épidémiologiques, cliniques et biologiques.

Or, la controverse autour des tests sérologique persiste, relayée massivement par
les médias. Une sérologie negative ne suffirait pas a exclure le diagnostic, leur
sensibilité étant évaluée a environ 60% dans une méta-analyse de 2016, et une
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sérologie positive pourrait correspondre a une cicatrice sérologique, sans lien avec
les symptdmes. Leur interprétation par les médecins généralistes est donc
compliquée voire impossible. On reproche également a ces tests de ne pas prendre
en compte D’ensemble des espéces de Borrelia burgdoferi sensu lato
potentiellement infectantes, ni les possibles co-infections par d’autres agents
pathogénes transmis par la tique tel que la Babesia, qui pourraient participer a sa
symptomatologie (26) (29).

L’amélioration des performances diagnostiques des examens complémentaires
était un des axes majeurs du Plan Lyme lancé en 2016 et ne semble donc pas reglé
au vu de nos entretiens.

Pourtant, la plupart des médecins généralistes continuent de les prescrire, n’ayant
d’autre alternative. Ils le font de maniére plutot anarchique, sans réel consensus,
ce qui est une constante chez les médecins généralistes dans les différentes études
(14,18,24).

Certains se retrouvent également a prescrire des «tests diagnostiques
alternatifs » : dans des laboratoires vétérinaires, ou a réaliser directement des
PCR. L’utilisation fréquente de ces « tests alternatifs » est rapportée dans une
étude menee en Bretagne (30) alors que ces pratiques sont trés peu évoquees dans
nos entretiens.

De méme certaines études menées en Alsace évoquent la réalisation de tests
sérologiques a I’étranger alors que cette notion est absente dans la nétre. Cela peut
s’expliquer par le fait que notre pays frontalier, I’Espagne, et notre région, ne sont
pas considérées comme des zones d’endémies pour le moment, contrairement a
I’ Allemagne, frontalicre de 1’ Alsace.

Ces difficultés liees au diagnostic entrainent une réelle angoisse chez les patients,

et chez les médecins généralistes, qui n’ont d’autre choix que d’adresser
systématiquement les patients aux médecins spécialistes.

2- La prise en charge

Les médecins généralistes sont unanimes, la problématique des tiques progresse.
Ils en sont les témoins privilégiés en tant que professionnels de santé de premier
recours. Ils parlent d’effet de mode, de plus en plus de patients consultant pour
cette problématique, aidée par les nombreuses informations relayees par les
médias.

Ainsi la HAS a mis a jour les recommandations concernant la ML en juin 2018
(9) apres plusieurs mois de concertations dans le cadre du Plan Lyme, et pourtant
cela ne semble pas avoir dissipé les difficultés des médecins généralistes qui
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restent nombreuses, que ce soit a la phase précoce, mais surtout a la phase plus
tardive de SPPT.

a) Phase précoce

Les médecins généralistes sont en premier lieu confrontés aux piqures de tiques.
Bien que la prise en charge soit codifiée, ils restent tres partages quant a la
conduite a tenir avec des critéres variables selon les médecins. Face a une piqure
de tique, une surveillance simple de 1’apparition d’un EM est recommandée, le
risque d’infection étant faible, ce que les praticiens interrogés préconisent pour la
moitié environ.

IIs restent ainsi nombreux a proner I’antibioprophylaxie systématique, par
principe de précaution, or la revue de la littérature menée sur le sujet ne montre
pas formellement d’intérét a instaurer un antibiotique en prophylaxie post-piqure
(31). Cet exces de prescriptions était déja constaté dans 1’étude Grenobloise
menée en 2017, mais non retrouve dans I’étude de 2016 de C.Lisowski réalisée
en Lorraine (18).

On ne note donc pas particulierement d’évolution dans cette situation malgré les
recommandations de la HAS. Les hypotheses pour expliquer cette absence
d’évolution des pratiques sont les suivantes: un délai trop précoce depuis
I’émission de ces recommandations pour observer le changement de pratique, ou
I’absence d’information dans cette zone de faible endémie.

La question de la formation n’a pas été directement posée, et est rarement évoquée
par les médecins de 1’étude. Cela souléve I’importance de 1’auto-formation des
médecins, afin de se tenir informés des recommandations de bonne pratique. Le
devoir de formation est fondamental et le fait que les patients soient de plus en
plus sensibilisés et informés sur cette pathologie rappelle les médecins a ce devoir.
Néanmoins certains medecins généralistes préferent sciemment s’affranchir des
recommandations, privilégiant leur expérience et leur instinct.

Au final, ’ensemble des médecins de 1’étude se rejoignent sur le fait qu’il est
primordial de promouvoir la prévention. Nous ne leur avons pas demandé les
mesures qu’ils mettent en place en détail, mais ils I’abordent quasiment tous avec
leurs patients.

Bien que les patients soient de plus en plus sensibilisés a la problématique du
Lyme, les médecins généralistes estiment que les moyens de prévention collectifs
mis en place en termes d’informations sont encore insuffisants. Ce point était déja
souligné en 2016 dans une étude de Santé Publique France et ne semble donc pas
avoir tellement évolué (6).
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Quant a la prévention individuelle ils sont nombreux a noter sa relative
inefficacité, méme lorsqu’elle est a priori bien conduite. Cela s’explique par les
contraintes des mesures a mettre en place et la capacité de la tique a atteindre son
but. La vaccination pourrait étre une piste prophylactique intéressante, et des
recherches sont en cours avec le projet Vactix mené par Sarah Bonnet de I’Inra
(32).

Le risque de transmission diminue drastiquement si la tique est extraite
rapidement, ce que 1’ensemble des médecins géneralistes préconisent. Le
pharmacien a un réle central dans cette prévention en proposant les tire-tiques aux
patients, et en leur prodiguant les conseils de premier recours, et éventuellement
en les orientant vers le médecin si nécessaire.

Mon expérience personnelle m’a cependant amené a étre confronté a certaines
lacunes de ces derniers dans les conseils donnés aux patients, ce qui a pu étre
retrouvé dans une étude qui date de 2011 dans le Limousin (33).

b) Phase disséminée

Fait surprenant, les médecins généralistes basques ne semblent pas tres
sensibilisés a cette phase dite chronique de la ML ou récemment intitulée SPPT,
malgré les nombreux débats qui I’entourent. Lorsque 1’on évoque les difficultés
rencontrées avec la ML, leurs discours s’orientent pourtant vers ce qui s’apparente
a la phase disséminée, ce qui contraste avec le fait qu’ils déclarent n’y étre que
rarement confrontés dans leur pratique quotidienne, et ce malgré 1’incidence
grandissante de la maladie sur tout le territoire. On peut ainsi émettre 1’hypothése
d’un sous-diagnostic de cette maladie par les médecins généralistes, probablement
par manque de formation et de connaissance sémiologique de cette pathologie.
De plus, le climat de méfiance envers les médecins, véhiculée par les médias, peut
conduire les patients a opter pour d’autres recours (34).

Bien qu’officiellement reconnue dans les dernieres recommandations de la HAS,
cette entité reste contestée, et sa physiopathologie encore obscure. Son diagnostic
est complexe de par la subjectivité des symptdémes rapportés par les patients et le
manque de fiabilité des tests diagnostiques. La participation de Borrelia dans ces
symptomatologies polymorphes est toujours debattue au sein de la communauté
médicale, comme en témoigne une des dernieres tables rondes organisee par le
Sénat (35).

La variabilité clinique de cette phase de la ML laisse ainsi place a de nombreux

diagnostics différentiels. Le tableau qui s’en rapproche le plus d’apres les
médecins généralistes reste la fiboromyalgie, qui peut étre parfois une échappatoire
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face aux doutes diagnostiques entourant le SPPT. Ils ont en commun leur
dimension psychosomatique et 1’errance médicale qu’ils entrainent.

Dans tous les cas, quasi-unanimement, ils ne s’estiment pas en capacité de prendre
en charge la ML passée la phase précoce, adressant systématiquement les cas
suspects a leurs confreres infectiologues, voire rhumatologues, afin d’obtenir des
réponses, diagnostiques et thérapeutiques, qu’ils ne sont pas en capacité de donner
aux patients. Un seul des médecins de notre échantillon initie un traitement
d’épreuve en cas de suspicion de SPPT, de maniére empirique, avec, un résultat
plutdt positif selon lui. Ces données different sensiblement de 1’étude menée en
Lorraine par C.Lisowski dans laquelle les médecins géenéralistes initient
régulierement eux-mémes le traitement et adressent donc moins souvent vers les
médecins spécialistes (18).

Cela peut s’expliquer par le fait que nous ne nous trouvons pas dans une zone de
forte endémie, mais également par la proximité des médecins du Pays Basque
avec plusieurs structures hospitalieres (Bayonne, Saint Palais, Orthez).

Malheureusement, les incertitudes entourant la ML ne permettent pas toujours aux
spécialistes de répondre aux inquiétudes des patients et aux sollicitations de leurs
confreres. Les médecins géneralistes se retrouvent ainsi démunis et sans solution
face a ces patients qui restent sans réponse a leur errance diagnostique et
thérapeutique. S’ensuit un nomadisme médical, amenant les patients a consulter
d’autres spécialistes, parfois moins conventionnels, quitte a écarter leur medecin
de la prise en charge de ce qu’ils estiment étre une ML.

Bien que décries par une grande partie de la communauté médicale, la notion de
« médecin spécialiste du Lyme » ou « Médecin Lyme » n’a été spontanément
évoquée qu’au cours du neuvieme entretien. C’est a partir de ce moment-la que
nous avons commencé a I’évoquer de maniere plus systématique au cours des
suivants afin d’essayer de développer cette notion.

L’avis des médecins généralistes est partage, voire paradoxal concernant ces
derniers. Ils sont partagés entre 1’aide qu’ils peuvent apporter aux patients laissés
pour compte, les faisant sortir d’une errance médicale qui dure parfois des années,
et les doutes émis quant a la Iégitimité des traitements auxquels ils ont recours, et
notamment les risques liés aux antibiothérapies prolongées.

Comme cela a pu étre relevé dans une étude sur le vécu de ces patients, une de
leur demande principale est la considération et I’écoute, ce que semble leur
apporter ces Médecins Lyme (36).

Les risques de traitements antibiotiques prolongeés ont été denonceés par la SPILF,
ce pourquoi il faut qu’ils soient encadrés et initiés dans les bonnes conditions (12).

51



Les dernieres recommandations de la HAS s’accordent sur le fait que ces
patients doivent « bénéficier d’un bilan étiologique et d’une prise en charge
adaptée a leurs symptomes ».

Le Plan Lyme prévoyait la mise en place de centres de référence et de compétence
de la ML qui voient enfin le jour petit a petit. Ils pourraient étre un début de
solution afin de mettre en place une prise en charge globale des patients, de mettre
fin a ’errance médicale, et de contribuer a évaluer la place de nouvelles
thérapeutiques dans I’amélioration des conditions de vie de ces patients, le tout
dans un cadre 1égal et sécuritaire.

3- La relation médecin/patient

Face aux difficultés diagnostiques et aux incertitudes entourant la prise en charge,
le doute s’installe, ce qui a tendance a modifier voire dégrader la relation
médecin/patient.

La ML et ses controverses sont largement relayées dans les médias, qui sont
percus majoritairement de maniére négative par les médecins. Ils les considérent
comme une source de désinformation pour les patients, qui va discréditer le corps
médical et favoriser une certaine psychose dans la population générale. Il existe
ainsi un effet de mode qui améne une sur-consultation de patients angoissés chez
le généraliste.

On peut se poser la question de savoir s’il vaut mieux étre mal informé que pas
informé du tout. Un des médecins interrogés répondant a cette question « C’est
mieux que rien, parce que l’ignorance c’est pire ».

Certains médecins admettent tout de méme le réle positif des médias, qui
permettent de favoriser I’information et ainsi de sensibiliser la population a la
problématique du Lyme qui est devenue un probleme de santé publique.

Le rdle des associations de patients n’a pas été relevé par les médecins de notre
panel qui semblent ne pas y étre confrontés, ou du moins ne pas étre au courant,
ce qui différe des différentes études et de ce que ’on peut retrouver dans les
médias (18,34).

Au final, il semble impossible actuellement, avec le développement des réseaux
sociaux et des médias en genéral, d’échapper a cette problématique, ce a quoi les
médecins généralistes doivent s’adapter.

La relation médecin/patient est chamboulée par I’afflux d’informations dont

bénéficient les patients. Ceux-ci n’ont pas la formation médicale nécessaire a leur
interprétation, et vont ainsi construire eux-mémes leur diagnostic et leur prise en
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charge. Ils « ont une ignorance dans la culture médicale, et par ailleurs, ils savent
beaucoup de choses par internet » déclare justement un médecin. Ce processus
est également décrit dans 1’étude sur le vécu des patients (36).

Cela ameéne des difficultés relationnelles, certains patients remettant en cause la
prise en charge des médecins généralistes, ces derniers n’ayant pas a disposition,
au vu des connaissances actuelles sur la ML, les outils nécessaires afin de les
rassurer. Cela peut également étre dii 2 un manque de formation et d’information
des médecins comme nous I’avons déja souligné, mais également aux croyances
établies, parfois fortes, des patients.

Les médecins généralistes perdent ainsi de leur influence, et parfois la confiance
de leurs patients, qui peuvent alors rompre 1’alliance thérapeutique en changeant
de médecin ou en I’écartant de la prise en charge du Lyme. Ce nomadisme médical
n’est pas forcément mal vécu par les médecins contrairement a d’autres études
(18). D’autant plus que ce fait semble limité dans notre échantillon, les médecins
faisant preuve d’ouverture d’esprit et d’humilité, en acceptant que les patients
soient suivis conjointement par un Médecin Lyme lorsqu’ils 1’ont décidé. Comme
dit I’un d’entre eux « NOUS he sommes pas proprietaires de nos patients ».

Le probleme principal des médecins généralistes est de faire évoluer les croyances
du patient lorsque ce dernier cherche a échapper a une situation compliquée
comme une autre pathologie chronique. La ML leur paraissant alors d’une issue
plus favorable, relevant d’une cause curable, la borrelia, qu’on ne retrouve pas
dans la fibromyalgie ou la SEP par exemple. Il est nécessaire de construire le
diagnostic et la prise en charge avec le patient, en tenant compte de ses croyances,
de sa capacité de compréhension, et en faisant le tri dans les informations qu’il a
pu recevoir de part et d’autre.

L “affirmation du diagnostic de ML et son acceptation par le patient va faciliter
son adhésion a la prise en charge, et I’aider dans la gestion de ses symptémes, de
sa souffrance, conjointement avec le médecin. Ces attitudes concordent avec
1’¢tude menée sur le vécu des patients.

La prise en charge de ces patients suspects de ML est décrite comme chronophage
pour les médecins généralistes du fait de la complexité de la maladie et de la
récurrence des symptomes dont souffrent certains patients. Cela entraine au bout
d’un certain moment un sentiment de lassitude chez le médecin qui doit s’adapter
en permanence au rythme des souffrances du patient qui va alors étre stigmatisé.

Cette stigmatisation tourne principalement autour du profil psychologique de ces
derniers qui sont souvent décrits comme dépressifs ou névrosés par les médecins
généralistes. A juste titre un des médecins s’interroge sur la relation causale
syndrome depressif-ML : est-ce la dépression qui favorise ces symptdmes ? ou a
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I’inverse est-ce que la chronicisation de ces symptdmes entraine un syndrome
dépressif ? Cette description psychosomatique du patient se rapproche fortement
de la fibromyalgie. Ce point est la principale source de conflit entre médecin et
patient (36).

Pour finir, si nous comparons 1’ensemble de notre étude a la seule autre étude
qualitative menée sur le méme sujet en 2019 en Lorraine, I’ensemble des résultats
obtenus se rejoignent. On note cependant que les difficultés en rapport avec la
prise en charge a la phase disséminée sont beaucoup plus présentes dans 1I’Est de
la France, avec les problématiques qu’il en découle, notamment les demandes
abusives des patients, et les prises en charges diagnostiques et thérapeutiques
alternatives a cette phase-la.

Néanmoins la relative comparabilité des réponses apportées par les médecins
généralistes permet de confirmer que la ML est bien un probléeme de santé
publique en France, peut-étre sous-diagnostiquée, avec les mémes problématiques
quelles que soient les régions concernées, et qui nécessite donc une information
et une formation des médecins généralistes sur 1’ensemble du territoire, sans
préoccupation d’incidence de la maladie.

L’augmentation globale sur tout le territoire de son incidence en est un bon
exemple.

Cette étude lorraine comprend également 1’évaluation d’une filiére de prise en
charge pour les patients suspects d’étre atteints d’une ML qui s’apparenterait aux
centres de référence qui voient le jour. Il serait intéressant de pouvoir mener une
évaluation similaire sur le centre de compétence local qui vient d’étre créé tout
récemment a Lannemezan (37).

V- CONCLUSION

Notre étude qualitative basée sur 1’expression libre des participants visait a faire
émerger les différentes problématiques en rapport avec la maladie de Lyme
auxquelles sont confrontés les médecins généralistes au quotidien, dans une zone,
le Pays Basque francais, propice a son développement sur le plan bio-
environnemental.

Les doutes entourant la ML persistent malgré les mesures mises en place avec
notamment le Plan Lyme et I’actualisation des recommandations par la HAS en

2018.

Le diagnostic de la maladie de Lyme aux phases disséminées, en particulier le
SPPT, comporte de nombreuses incertitudes en lien avec le manque de
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connaissance sur sa physiopathologie, la complexité de ses symptémes, et le
mangue de fiabilité des tests biologiques actuels. Il en découle des difficultés de
prise en charge thérapeutique et une forte appréhension des médecins généralistes,
qui ne savent pas vers qui se tourner une fois le recours au spécialiste épuisé.

Bien que largement médiatisée depuis plusieurs années, les médecins généralistes
y semblent peu sensibilisés et déplorent un manque de formation et d’information
qu’ils reprochent aux pouvoirs publics. Les meédecins doivent connaitre
I’existence des controverses autour de la maladie de Lyme chronique, et doivent
étre capables de les expliquer a leurs patients, tout en gardant une écoute attentive
de leurs plaintes, et en prenant le temps necessaire pour les rassurer.

La force du soin primaire est de pouvoir établir une relation privilégiée dans la
prise en charge initiale et une confiance qui est considérée comme essentielle dans
la relation medecin-patient.

Cette relation se voit fragilisée par le surplus d’informations auxquels ont acces
les patients qui se tournent alors de leur propre chef vers des Médecins Lyme qui
vont répondre a leurs demandes, avec parfois des prises en charge non
consensuelles, critiquées, mais néanmoins acceptées par les médecins
géneralistes, laissant le choix de leur prise en charge aux patients.

Au niveau national, la création récente de centres de référence et de compétence
de la ML et MVT devrait aider les médecins généralistes en leur offrant des
solutions, afin d’adresser ces patients qui nécessitent parfois un diagnostic
étiologique complet et complexe et une prise en charge globale.

Les disparités géographiques d’incidence de la maladie de Lyme sur le territoire
francais semblent influencer certaines problématiques, notamment par la
prévalence de la forme disséminée, mais globalement les difficultés retrouvées
restent comparables, que I’on soit en zone d’endémie ou non.

Il parait ainsi essentiel d’accentuer et d’uniformiser la formation des médecins
généralistes et les moyens de prévention sur tout le territoire. De plus il serait
souhaitable d’évaluer 1I’impact de la mise en place des centres de références et de
competence regionaux sur les difficultés actuelles des médecins généralistes.
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ANNEXES

Annexe 1 : plaquette explicative envoyée aux médecins

Bourdeau Florian
0609611966

Bonjour,

Je suis en cours de réalisation de ma thése de médecine
générale comme vous avant moi, et souhaiterais abuser de votre
précieux temps (environ 15-25 minutes) afin de m’entretenir avec
vous au sujet de la Maladie de Lyme.

Il ne s’agit pas du tout d'une évaluation de vos connaissances
(donc pas besoin de réviser !) et je ne suis en aucun cas la pour vous
juger, il s’agit simplement d’une discussion autour du Lyme, des
patients et des difficultés que vous avez pu ou pouvez encore
rencontrer en rapport avec cette pathologie.

Si vous étes d’accord, je souhaiterais ainsi fixer avec vous, un
rendez-vous a votre convenance, en dehors des créneaux de
consultations afin d’étre le plus tranquille possible, a I’'endroit qui
vous conviendra le mieux (cabinet, domicile, café...).

MERCI D’AVANCE POUR VOTRE TEMPS

Mon numéro : 06 09 61 19 66
Mon adresse Mail : florianbourdeau40@gmail.com

Annexe 2 : Canevas d’entretien Initial
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CANEVAS D’ENTRETIEN

1/Présentation

Je me présente, mon parcours, le pourquoi de I'étude, et le but de I'étude.

Je suis |a pour recueillir votre point de vue, votre ressenti, en aucun cas pour
juger vos pratiques, ni vos connaissances ou vos croyances. |l n'y a pas de
bonne ou mauvaise réponse. Je veux juste partager votre expérience, avoir
votre opinion, vos idées sur cette thématique.

Cet entretien est anonyme. Votre participation est libre. J’'ai besoin de votre
accord oral pour enregistrer I'entretien. Le but de I'enregistrement est que cela
me serve d’outil de travail. C’est uniquement pour moi et ce ne sera écouté par
personne d’autre. L'enregistrement sera effacé aprés retranscription.

2/lEntretien :

« Quelles sont les difficultés dans le diagnostic ou la thérapeutique de la

maladie de Lyme que vous avez pu rencontrer ? »
Relances possibles : diagnostic/thérapeutique, reconnaitre EMC, qu’est-ce qui guide vos
choix ?

« Que vous évoque la prévention de cette maladie en tant que médecin
généraliste ? »

Relances possibles : Quels en sont les acteurs ? A guel moment I'évoguez-vous dvec vos
patients ? Quels moyens devraient étre mis en ceuvre d’aprés vous afin de 'améliorer ?

« Comment cela se passe en pratique lorsque vous vous retrouvez face a un
patient qui pense étre atteint de Lyme chronique ou SPPT »

Qu si la situation ne s'est jamais présentée

« Comment réagissez-vous face a un tableau clinique que vous ne comprenez
pas?»

>Rappel définition SPPT : symptomatologie/syndrome persistant(e) polymorphe aprés une
possible pigure de tique (SPPT) qui est définie par :

* une piqure de tique possible ;
« |la triade clinigue associant plusieurs fois par semaine, depuis plus de 6 mois :

un syndrome palyalaiqus (douleurs musculo-sguelettiques etlou d'allure neuropathigue et'ou
céphaléas),

& une fatigue persistante avec réduction des capacités physiques,

et & des plaintes cognitives (troubles de la concentration et'ou de |'attention, troubles

mnésigues, lenteur d'idéation) ;

« gvec ou sans antécédent d'érythéme migrant.
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Cette triade peut étre associée a des signes fonctionnels polyorganiques

Relances possibles : Vous pensez avoir des patients susceptibles d’en étre atteint ?
Prise en charge diagnostique et thérapeutique (+ recours médecines
complémentaires) ?
D'aprés vous, comment pourrait-on améliorer leur prise en charge 7

« Que pensez-vous personnellement du SPPT ?»
Relances possibles : Quelles sont vos sources d'informations ? Quelle est d’aprés-vous
Finfluence des médias ? Apport des derniéres recos HAS juin 2018 ?

« Quelles craintes ou hésitations avez-vous face a vos patients pensant étre

atteints de la maladie de Lyme ? »
Relances possibles : Comment les informez-vous ¢
Vos informations & propos de la maladie les rassurent-ils ?

« Quelles difficultés vous évoquent un patient présentant des symptimes
Lyme ou venant explicitement avec ce questionnement ou cette certitude ?»

Relances possibles : Quelles sont les demandes de vos patients ? Quelle est leur degré
d'information ? Appartiennent t'ils & des associations de malades ?

« Jusqu’ol estimez-vous votre role, dans la prise en charge de ces patients ? »
Relances possibles : A quel moment faites-vous appel & un médecin spécialiste ?
Prise en charge sociale de ces patients aux troubles parfois trés invalidants

« Avez-vous d’éventuels commentaires ou suggestions en rapport avec notre

entretien ou la maladie de Lyme en général ? »
Relances possibles : Par quels moyens pourrait-on résoudre vos difficultés liées au Lyme 7

Caractéristigues Population

- Age

- Sexe

- Secteur activité (rural, semi-rural, urbain)

- Pratique médecine complémentaire (homeopathie, acupuncture, etc)
- Antécédent personnel ou familial de Lyme ou piqure de tique

3/Remerciements pour la participation et proposition de
retour sur les résultats
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Annexe 3 : Canevas d’entretien Final

2/L'Entretien :

« Quelles sont les difficultés dans le diagnostic de la maladie de Lyme que
VOUS avez pu rencontrer ? »

Relances possibles : qu'est-ce qui guide vos choix ? A quel moment vous demandez
sérologie ? pourquoi ? fiabilité sérologie 7

« Que vous évoque la prévention de cette maladie en tant que médecin
généraliste ? »

Relances possibles : A quel moment I'évoquez-vous avec vos patients ? Est-elle fiable ?
Contraignante 7 Comment Faméliorer ?

« A Quel moment traitez-vous ? »
Relances possibles : Qu’est-ce qui guide votre choix thérapeutique ? Traitez-vous les stades

avanceés ? pourquoi ? Traiter vous permet-il de vous rassurer ?

« Comment cela se passe en pratique lorsque vous vous retrouvez face a un
patient qui pense étre atteint de Lyme chronique ou SPPT »

.:-Ruppe:' déﬁﬂfﬁ{m SPPT : symptomatologie/syndrome persistant(e) polymorphe aprés une
possible piqure de tique (SPPT) qui est définie par :

* une piqure de tigue possible ;

* |a triade clinigue associant plusieurs fois par semaine, depuis plus de 6 mois :

un syndrome polyalgigus (douleurs musculo-sguelettiques et/ou d'allure neuropathigue etiou
céphalées),

& une fatigue persistante avec réduction des capacités physiques,

et & des plaintes cognitives (troubles de la concentration etfou de I'attention, troubles

mnésigues, lenteur d'idéation) ;

» avec ou sans antécédent d'érythéme migrant.

Cette triade peut &ire associée 4 des signes fonctionnels polyorganigues

Relances possibles : Appréhensions / Difficultés ?
Stigmatisation de ces patients ? « Avis médecin Lyme » ?

« Quelles difficultés vous évoquent un patient présentant des symptomes
Lyme ou venant explicitement avec ce questionnement ou cette certitude ?»
Relances possibles : Quelles sont concrétement les demandes de ces patients ? ses

croyances ameénent-elles des complications ? L'auto-information améne-t-elle une défiance
envers le médecin P Avez-vous des difficultés & les rassurer ? Chronophage 7
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« Quelle est V'influence des médias »

Relances possibles : est-elle source de problémes 7 Peut-elle apporter des solutions 7
Entraine-t-elle des complications dans votre pratique ? (Patients ? prise en charge 7)
Effet de mode ?

« Jusqu’ou estimez-vous votre role, dans la prise en charge de ces patients ? »
Relances possibles : A quel moment faites-vous appel & un médecin spécialiste ? Comment
cela se passe lorsque vous les adressez & J“hépfmlf?’ Qualité des solutions/réponses

apportées 7

« Avez-vous d'éventuels commentaires ou suggestions en rapport avec notre

entretien ou la maladie de Lyme en général ? »
Relances possibles : Par quels moyens pourrait-on résoudre vos difficultés liées au Lyme ?

Caractéristiques Population

- Age

- Sexe

- Secteur activité (rural, semi-rural, urbain)

- Pratigue médecine complémentaire (homéopathie, acupuncture, etc)
- Antécédent personnel ou familial de Lyme ou piqure de tique

3/Remerciements pour la participation et proposition de
retour sur les résultats

r r

RESUME

Introduction : La maladie de Lyme est une pathologie complexe, largement
médiatisée, au ceeur de nombreuses interrogations encore en 2019. Les médecins
généralistes sont le premier recours dans la prise en charge de la maladie et nous
nous sommes interrogés sur les difficultés qu’ils peuvent rencontrées dans leurs
pratiques au cabinet.

Matériel et méthodes : 11 s’agit d’une étude qualitative par entretiens individuels
semi-dirigés sur 14 médecins genéralistes installés au Pays Basque frangais.
L’ensemble des verbatims ont fait 1’objet d’un codage puis d’une analyse
thématique.

Résultats : les médecins généralistes relatent des difficultés allant du diagnostic
a la prise en charge thérapeutique de la maladie, en particulier concernant la
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phase disséminée ou SPPT, mais également deés la simple piqure de tique. Le
manque de connaissances actuel des médecins généralistes concernant la
maladie de Lyme et les nombreuses incertitudes 1’entourant les amenent a
privilégier le principe de précaution ou a en délaisser la prise en charge. Ces
doutes sont exacerbés par la médiatisation autour de la ML, le risque de la
surinformation pouvant impacter la relation médecin/patient.

Conclusion : Le développement de centres de référence capables d’accueillir et
prendre en charge ces patients suspects d’€tre atteints de la maladie de Lyme est

indispensable pour pallier a ces difficultés et aider a faire évoluer les
connaissances scientifiques, particulierement concernant la phase disseminée.

Mots-clés : Maladie de Lyme — médecins généralistes - étude qualitative
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