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RESUME
Introduction

De nouvelles recommandations au sujet de la maladie de Lyme (ML) sont parues ces derniéres
années. Elles font suite aux controverses trés médiatisées concernant des formes chroniques
de ML. Ces controverses peuvent parfois nuire aux patients et a leur prise en charge. Dans ce
contexte, il a été jugé opportun d’évaluer comment le parcours de soins du patient présentant
une suspicion de borréliose de Lyme dépassant le stade de I’érythéme migrant a évolué depuis

les années 2000 pour aller vers une nouvelle relation de soins en situation d’incertitude.

Méthodes

Nous avons effectué une revue systématique de la littérature de janvier 2000 a mai 2022 dans

les bases de données PubMed, Embase, APA PsycNet et LiSSA.

Résultats

Sur les 744 articles sélectionnés, 126 ont été retenus. lls correspondent a des recherches
menées en Europe, aux Etats-Unis et en Australie. Ces articles devaient décrire des situations
de patients présentant des symptomes persistants attribués ou attribuables a la borréliose de
Lyme. Les articles étaient exclus s’ils abordaient uniquement les phases précoces de la
borréliose de Lyme. L’analyse des articles a permis d’extraire des données sur les différentes
terminologies employées, sur I'évolution du parcours de soins et sur I'appréhension de

I'incertitude.

Conclusion

Peu importe la terminologie choisie, des symptémes persistent plusieurs mois voire années
dans la maladie de Lyme. Leur prise en charge est difficile du fait de la situation d’incertitude.
Une approche globale, bienveillante du patient et une prise en charge multidisciplinaire

pourrait étre la solution.

Mots-clés : maladie de Lyme, maladie chronique, parcours de soins, incertitude
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ABSTRACT
Introduction

New recommendations about Lyme disease (LD) have appeared in recent years. They follow
the highly publicized controversies about chronic forms of ML. These controversies can
sometimes harm patients and their care. In this context, it was considered appropriate to
assess how the care pathway of the patient presenting with suspected Lyme borreliosis
beyond the state of erythema migrans has evolved since the 2000s to move towards a new

care relationship in situation of uncertainty.

Methods

We performed a systematic review of the literature from January 2000 to May 2022 in the

PubMed, Embase, APA PsycNet and LiSSA databases.

Results

Of the 744 articles selected, 126 were retained. They corresponded to research carried out in
Europe, the United States and Australia. These articles had to describe situations of patients
with persistent symptoms attributed or attributable to Lyme borreliosis. Articles were
excluded if they only addressed the early stages of Lyme borreliosis. The analysis of the articles
made it possible to extract data on the different terminologies used, on the evolution of the

course of care and on the apprehension of uncertainty.

Conclusion

Regardless of the terminology chosen, symptoms persist for months or even years in Lyme
disease. Their care is difficult because of the situation of uncertainty. A comprehensive,

benevolent approach to the patient and multidisciplinary care could be the solution.

Key words: Lyme disease, chronic illness, care pathway, uncertainty
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I- INTRODUCTION

A. Contexte

La maladie de Lyme est une zoonose consécutive a une piglre de tique du genre Ixodes,
infectée par une bactérie spirochete du genre Borrelia. C'est la plus fréquente des maladies

vectorielles dans I’"hémisphére Nord.

Les tiques peuvent se trouver dans les foréts, les zones boisées et humides, les herbes hautes

des prairies ainsi que les jardins publics et privés. [1]

Apres une piqlre de tique infectée et laissée suffisamment longtemps en place pour

transmettre Borrelia, la maladie évolue en deux phases : précoce et disséminée.

La phase précoce est une infection localisée correspondant a I'apparition d’'un érytheme
migrant (EM) qui constitue la plus fréquente des manifestations cliniques de la borréliose de

Lyme.

Puis, en 'absence de traitement, succéde a cet EM dans 10 % a 20 % des cas environ une phase
disséminée qui correspond a la propagation du pathogéne par voie sanguine vers les organes
cibles profonds (systéme nerveux central et périphérique, articulations) et la peau a distance

du point de piqare. [2]

En dehors de I'EM, les autres manifestations cliniques de la maladie ne sont pas spécifiques
de la borréliose de Lyme. C’'est pourquoi, a I'exception de I'EM typique, la positivité d’un test
biologique est requise dans les recommandations diagnostiques de tous les pays européens,

pour confirmer le diagnostic de borréliose de Lyme.

La bactérie est en trop faible concentration pour étre retrouvée par des méthodes directes
de type culture ou PCR. Elle est parfois présente dans des organes peu accessibles pour des
prélevements. Aussi des techniques indirectes de type ELISA ou Western-Blot sont
privilégiées.

En France, la maladie de Lyme fait I'objet de nombreuses controverses tant sur le plan
épidémiologique que sur les modalités de diagnostic de la maladie, sur son caractéere
chronique, et sur les conditions de prise en compte par le corps médical et les sociétés
savantes des recommandations de bonne pratique publiées en juin 2018 par la Haute Autorité
de Santé (HAS) afin d’actualiser les recommandations de la Société de pathologie infectieuse

de langue francaise (SPILF) publiées en 2006.
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Cependant, en I'état actuel des connaissances, la science ne permet pas de trancher sur les
controverses existantes autour la maladie de Lyme. Ces interrogations ne sont pas propres a
la France ; tant et si bien que des recherches sont menées en Europe et aux Etats-Unis afin de

mieux comprendre cette maladie.

Les polémiques a ce sujet sont tres médiatisées depuis le début des années 2000. Elles se font
au détriment des patients qui, désorientés, s’interrogent sur la capacité de notre systeme de

soins a les prendre en charge efficacement.

Il convient donc de se recentrer sur le patient et de le placer dans une démarche diagnostique

et thérapeutique pertinente.

B. Chronologie

En 1922, a Lyon, Charles Garin et Charles Bujadoux décrivent le premier cas de
neuroborréliose de la littérature : une méningoradiculite douloureuse précédée d’une
morsure de tique et d’un érytheme migrant associée a une fausse positivité de la sérologie

syphilitique.

En 1970, la maladie de Lyme est reconnue pour la premiere fois aux Etats-Unis. [4]

En 1982, Borrelia burgdorferi est isolée dans le tube digestif d'une tique. [4]

En 1999, la International Lyme and Associated Diseases Society (ILADS) est fondée. [4]

En 2002, le Centre National de Référence (CNR) des Borrelia est créé, dont les missions sont :
la surveillance épidémiologique et le développement des méthodes diagnostiques avec

isolement, identification et typage des souches de Borrelia. [4]

En 2006, les premiéres recommandations francaises concernant la maladie de Lyme font leur
apparition. Il s’agit de la conférence de consensus de 2006 par la SPILF. [3] Ces
recommandations sont a faible niveau de preuve, mais sont en accord avec /I'European Union

Concerted Action on Lyme Borreliosis (EUCALB). [4]

Par ailleurs, de l'autre co6té de I’Atlantique, une controverse opposant la société américaine
Infectious Diseases Society of America (IDSA) et la société internationale ILADS bat son plein

au sujet de la reconnaissance de la « maladie de Lyme chronique ». [3]

En 2009, la surveillance de la borréliose de Lyme est confiée au réseau sentinelle de I'Institut

de Veille sanitaire (InVS). [4]
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En 2012, « I'affaire Schaller » pointe du doigt les tests ELISA car leur seuil de positivité aurait

été délibérément abaissé. [4]

En 2014, suite aux controverses sur la maladie de Lyme, le Haut Conseil de la Santé publique
(HCSP) publie un rapport qui recommande d’améliorer la sensibilité et la spécificité de la
sérologie de la borréliose de Lyme, d’étendre le spectre de détection de ces tests vers d'autres
especes de Borrelia plus rares que celles détectées couramment et vers d'autres agents
pathogénes potentiellement transmis par les tiques. Ce rapport recommande de faire un
traitement d'épreuve en cas de sémiologie polymorphe persistante aprés piglre de tique
(SPPT) aprés avoir écarté tout autre diagnostic, méme si la sérologie de Lyme est négative, le

doute devant bénéficier au patient car la clinique prime sur les examens complémentaires. [3]

En 2015, la Direction générale de la santé (DGS) demande de travailler sur les informations et
les données de performance des réactifs utilisés pour les sérologies de Lyme par |I'Agence

nationale de sécurité du médicament et des produits de santé (ANSM). [3]

En juillet 2016, en plein pic de la médiatisation de la maladie de Lyme, la SPILF déclare qu'il

n'est pas justifié d'actualiser les recommandations du consensus de 2006. [3]

La controverse en France oppose alors la SPILF et la Fédération francaise contre les maladies
vectorielles a tiques (FFMVT) sur la question de la fiabilité des tests sérologiques et la question

des formes persistantes de la maladie de Lyme. [3]

En septembre 2016, le gouvernement annonce un plan national de lutte contre la maladie de
Lyme et les maladies transmissibles par les tiques dont les objectifs sont de lutter contre
I'errance médicale des patients et améliorer la prise en charge des malades atteints de

maladies vectorielles a tiques. [3]
En octobre 2016, le test ELISA de la maladie de Lyme est de nouveau remis en cause. [4]

En 2017, la SPILF et I'HAS s’associent a la demande du gouvernement pour élaborer un

protocole national de diagnostic et de soins (PNDS). [3]

En mars 2018, alors que I’'HAS s’appréte a publier le PNDS, la SPILF insiste sur l'importance et
la fiabilité de la sérologie sans |'accord de la FFMVT, alors qu'elle réfute I'hypothése d'un SPPT.
Mais I'HAS avec le soutien de la FFMVT refuse de modifier le chapitre concernant le SPPT. La

SPILF refuse donc de signer le PNDS. [3]
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Le 20 juin 2018, le PNDS est converti en recommandation de bonne pratique et est publié par

I'HAS. Il s’agit de nouveau d’une recommandation de faible niveau de preuve car il existe des

lacunes de la recherche scientifique concernant le SPPT. [3]

A la suite de la sortie de cette recommandation de bonne pratique, les sociétés savantes font

part de leur mécontentement :

3juillet 2018 : I'Académie de médecine exprime "sa profonde déception" a I'égard des
recommandations de I'HAS ciblant principalement la notion de SPPT et la création de
centres spécialisés sur les maladies vectorielles a tiques au détriment des services de

maladies infectieuses et tropicales existants [5]

10 juillet 2018 : le College national des généralistes enseignants (CNGE) conseille aux
généralistes de ne pas suivre les recommandations de I'HAS, incriminant le chapitre
SPPT et déplorant les méthodes d'élaboration des recommandations de la HAS, et
notamment la place accordée aux généralistes lors de I'élaboration de ces

recommandations. [6]

13 juillet 2018 : la SPILF et une partie des sociétés savantes (CNR sur la Borrelia, Société
d'étude et de traitement de la douleur, College national professionnel de maladies
infectieuses) impliquées dans la prise en charge des maladies transmises par les tiques
ne valident pas I'ensemble des recommandations de I'HAS, en particulier le chapitre
sur la SPPT. En revanche, les sociétés savantes affichent leur soutien aux stratégies de

prévention et de diagnostic proposées. [7]

19 juillet 2018: dans un communiqué de presse, I'ensemble des sociétés savantes
impliquées dans la prise en charge des maladies transmises par les tiques (CNR
des Borrelia, Collége de la Médecine Générale, College des Universitaires de Maladies
Infectieuses et Tropicales (CMIT), Conseil National Professionnel de Psychiatrie (CNPP),
College National pour la Qualité des Soins en Psychiatrie (CNQSP), Fédération Franc¢aise
de Neurologie (FFN), Société Frangaise de Dermatologie (SFD), Société Nationale
Francaise de Meédecine Interne, Société Francaise de Microbiologie (SFM), Société
Frangaise de Mycologie Médicale, Société Francaise d’Ophtalmologie, Société
Francaise de Pédiatrie, Groupe de Pathologie Infectieuse Pédiatrique (GPIP), Société
Frangaise de Rhumatologie (SFR), Société Francaise d’Etude et de Traitement de la

Douleur (SFETD)), expliquent pourquoi elles refusent de cautionner Ila
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recommandation de bonne pratique élaborée par la HAS. Elles considerent que la

notion de SPPT a été créée sans fondement scientifique. [8, 9]

En septembre 2018, la DGS demande a la SPILF de réaliser un travail complémentaire en

consultant I'ensemble des sociétés savantes et les associations de patients. [3]

En mai 2019, les recommandations des sociétés savantes francgaises sont publiées ou elles

affirment la fiabilité des tests et omettent toute référence au SPPT. [3]

Comme elles sont plus ou moins identiques au consensus de 2006, elles sont donc réfutées

par la FFMVT qui en a été écartée. [3]

C. Définitions

Une maladie chronique est une maladie de longue durée, évolutive, avec un retentissement

sur la vie quotidienne, notamment d{ aux incapacités ou aux complications graves qu’elle
peut générer. Toute maladie chronique peut étre caractérisée par ses causes, sa sévérité ou
sa gravité, sa durée d’évolution ou son ancienneté, notamment sa possibilité de guérison, de
rémission, de rechute ou d’évolution par poussées, et enfin ses conséquences, en particulier
sur le fonctionnement de I'individu. Selon le HCSP, la maladie chronique est caractérisée par
la présence d’un état pathologique de nature physique, psychologique ou cognitive, durant a
minima trois mois, avec un retentissement sur la vie quotidienne. Selon I’'OMS, une maladie
chronique est une maladie qui nécessite des soins a long terme pendant une période d’au

moins plusieurs mois. [10, 11]

Le parcours de soins est la prise en charge globale, structurée et continue, afin de prévenir,

soigner et accompagner les usagers du systeme de santé. Cette notion de parcours de soins
permet de s’appuyer sur les bonnes pratiques de chaque professionnel mais aussi de
développer les actions d’anticipation, de coordination et d’échanges d’informations entre
tous les acteurs impliqués. Le parcours de soins permet I'acces aux consultations de premiers
recours et, quand cela est nécessaire, aux autres lieux de soins. Entre autres, il permet une
meilleure intégration des différentes dimensions de la qualité des soins : pertinence, sécurité,
efficacité clinique mais aussi accessibilité, continuité et « point de vue du patient ». [12, 13,

14]
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L'incertitude, dite incertaineté au XVléme siecle, prend sa racine du latin certitudo, qui vient
du latin certus, qui est le participe passé adjectivé de cernere, qui veut dire discerner, décider.

[15] l'incertitude se définit selon deux axes :

1) A partir de caractéristiques de I'objet : « caractére de ce qui est incertain » [Larousse]
2) A partir de I’état du sujet : « état de quelqu’un qui ne sait quel parti prendre, ou état
plus ou moins préoccupant de quelqu’un qui est dans l'attente d’une chose

incertaine » [Larousse]

L'incertitude en médecine est une « posture qui permettrait au soignant de reconnaitre qu’il

ne sait pas tout sans craindre de perdre sa légitimité en reconnaissant ses limites. » [150]

Si le praticien est certain de ce dont souffre le patient, il perd alors sa capacité a I'écouter
vraiment, a recevoir une information inattendue qui pourrait 'amener a modifier son
diagnostic. L'incertitude permet d’étre a I'’écoute du patient sans a priori, sans préjugé, sans

fermeture d’esprit. [150]

D. Problématique de recherche

De nouvelles recommandations au sujet de la maladie de Lyme sont apparues ces dernieres
années. Elles font suite aux controverses au sujet de la chronicité potentielle de la maladie de
Lyme avec les difficultés diagnostiques et thérapeutiques que cette chronicité peut
engendrer. Ces recommandations répondent a I'appel du gouvernement a une meilleure prise
en charge de cette pathologie, afin d’écourter I’errance diagnostique et thérapeutique dont

se plaignent certains patients.

Le but de cette revue systématique de la littérature est de rechercher comment le parcours
de soins du patient présentant une suspicion de borréliose de Lyme dépassant le stade de
I'érytheme migrant a évolué depuis les années 2000 pour aller vers une nouvelle relation de

soins en situation d'incertitude.
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- MATERIEL ET METHODE

Nous avons effectué une revue systématique de la littérature en nous basant sur les regles
d’élaboration et de publication définies par le Prisma Statement [16]. Nous nous sommes
intéressés aux articles publiés de janvier 2000 a mai 2022, date a laquelle la recherche a été

effectuée.

A. Criteres de sélection
Les criteres d’inclusion étaient les suivant :

- Date de publication du 01/01/2000 au 17/05/2022

- Lieu d’étude : échelle mondiale

- Langue : francais ou anglais

- Cibles des interventions : Patients présentant des symptomes persistants attribués ou
attribuables a la borréliose de Lyme

- Articles publiés dans une revue indexée
Les criteres d’exclusion étaient les suivants :

- Articles abordant uniqguement les phases précoces de la borréliose de Lyme

- Articles non disponibles par internet

B. Sources d’information et stratégie de recherche
Nous avons effectué la recherche en mai 2022 dans quatre bases de données :

- PubMed

- EMBASE

- APA PsycNet
- LiSSA

L’équation de recherche initiale a été créée a partir des mots-clés qui ressortent de la question
de la thése : Comment le parcours de soins du patient Lyme supposé chronique a-t-il évolué
depuis les années 2000 pour se transformer en une nouvelle relation de soins en situation

d'incertitude ? (lllustré par les dernieéres recommandations de la Haute Autorité de Santé).

Les mots-clés utilisés étaient : parcours de soins, maladie de Lyme, maladie chronique.
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Ces mots-clés ont été adaptés a chaque base de données. Chaque équation de recherche a

été réalisée a partir des termes en Anglais tirés du thesaurus Medical Subject Headings (MeSH)

ou des termes en frangais tirés de ce méme thesaurus.

Voici un tableau récapitulatif des équations de recherche des différentes bases de données :

TABLEAU 1 : BASES DE DONNEES UTILISEES ET EQUATIONS DE RECHERCHE

Bases de | Equations de recherche

données

PubMed ((("Lyme Disease"[Mesh] OR "Lyme Neuroborreliosis"[Mesh] OR "Post-
Lyme Disease Syndrome"[Mesh] OR "Borrelia burgdorferi"[Mesh]) OR
"Erythema Chronicum Migrans"[Mesh]) OR "Acrodermatitis"[Mesh])
AND ("Patient Care"[Mesh]) Filters: from 2000 - 2022

EMBASE ('lyme disease'/exp OR 'post-lyme disease syndrome'/exp OR 'chronic

disease'/exp OR 'chronic disease indicator'/exp) AND ('symptoms'/exp
OR 'erythema chronicum migrans'/exp OR 'neuroborreliosis'/exp OR
'acrodermatitis'/exp) AND 'patient care'/exp AND (2001:py OR 2003:py
OR 2005:py OR 2006:py OR 2007:py OR 2008:py OR 2009:py OR 2012:py
OR 2013:py OR 2015:py OR 2016:py OR 2017:py OR 2018:py OR 2019:py
OR 2020:py OR 2021:py OR 2022:py)

APA PsycNet

Index Terms: {lyme disease} OR Index Terms: {post-lyme disease
syndrom} OR Index Terms: {lyme neuroborreliosis} OR Index Terms:
{borrelia burgdorferi} OR Index Terms: {erythema chronicum migrans}
OR Index Terms: {acrodermatitis} AND Any Field: {patient care} AND
Year: 2000 To 2022

LiSSA

((maladie de Lyme.tl) OU (maladie de Lyme.mc) OU (borrelia
burgdorferi.tl) OU (borrelia burgdorferi.mc) OU (groupe borrelia

burgdorferi.tl) OU (groupe borrelia burgdorferi.mc) OU (Syndrome post-

Lyme.tl) OU (Syndrome post-Lyme.mc)) OU ((érytheme chronique
migrateur.tl) OU  (érytheme chronique  migrateur.mc) OU
(neuroborréliose de lyme.tl) OU (neuroborréliose de lyme.mc) OU

(acrodermatite.tl) OU (acrodermatite.mc)) ET ((programme clinique.tl)

OU (programme clinigue.mc))
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http://lyme.tl/
http://lyme.mc/
http://burgdorferi.tl/
http://burgdorferi.mc/
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http://clinique.tl/
http://clinique.mc/

C. Sélection des articles
La sélection des articles a respecté les étapes suivantes :

- Suppression des doublons

- Sélection sur les titres par trois investigateurs indépendants et exclusion des articles
écartés a I'unanimité.

- Sélection sur les résumés par deux investigateurs indépendants et exclusion des
articles écartés a I'unanimité.

- Sélection sur les textes intégraux a partir d’une grille de lecture.

L’accord entre les observateurs mesuré par le coefficient Kappa de Cohen a été utilisé.

D. Processus de recueil de données et analyse des données

Des tableaux résumant les informations de chaque article ont été réalisés afin d’analyser les

résultats.

Ne pouvant comparer les données de tous les articles a la fois, ceux-ci ont été divisés en 5

catégories : étude, revue de littérature, information, communications orales, autour d’un cas.

Pour chaque article des catégories «revue de littérature », «information »,

« communications orales » et « autour d’un cas », les données extraites ont été classées par :

- Titre

- Date de publication
- Auteurs

- Revue de parution

- Messages principaux
Pour chaque article de la catégorie « étude », les données extraites ont été classées par :

Titre

- Date de publication
- Auteurs

- Revue de parution
- Objectif principal

- Méthodes

- Résultats
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- Discussion

- Conclusion (message principal)

Les données de chaque tableau ont ensuite été organisées sur Excel en fonction de leur date
de parution, de la plus ancienne a la plus récente, afin de voir I’évolution des messages

principaux concernant principalement les formes chroniques de la maladie de Lyme.

A la suite d’une réunion avec les directeurs de thése, 3 thémes sont ressortis : la difficulté de
trouver la bonne terminologie, le parcours de soins des patients, I'incertitude face a I'absence

de données scientifiques validées.
Ainsi, une nouvelle analyse des tableaux a permis d’extraire les données suivantes :

- Terminologie
- Parcours de soins

- Incertitude

Ces données ont permis la réalisation des tableaux « Parcours de soins » et « Incertitude »
regroupant respectivement tous les articles et leurs messages principaux au sujet du parcours

de soins et de la notion d’incertitude ou de doute.

E. Terminologie

Au cours de ma recherche, j'ai été confrontée a un probléme de terminologie. La terminologie

est I'ensemble des désignations et des notions appartenant a un domaine spécial. [Le Robert]

a) Maladie de Lyme ou borréliose de Lyme ?

Dans la conférence de consensus de 2006 publiée par la SPILF [17], le terme de borréliose de
Lyme a été choisi pour la distinguer de la maladie de Lyme aux Etats-Unis qui est transmise
par les tiques Ixodes scapularis et Ixodes pacificus et due uniquement a Borrelia burgdorferi
sensu stricto, alors qu’en France, la borréliose de Lyme est transmise par Ixodes ricinus et due
a plusieurs espéces du genre Borrelia, essentiellement Borrelia garinii, Borrelia afzelii, B.

burgdorferi ss.

Nous utiliserons ici « maladie de Lyme » ou « borréliose de Lyme » sans distinction, a moins

que l'auteur de I'article y apporte des précisions a ce sujet.
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b) Borrelia ou Borreliella ?
Depuis 2014, la taxonomie du genre Borrelia a été divisée en deux genres [23] :

e |e genre Borrelia, regroupant les bactéries responsables des fiévres récurrentes (ces
especes sont quasiment absentes en Europe de I'Ouest),
e |e genre Borreliella qui regroupe maintenant uniquement les agents responsables de

la borréliose de Lyme.

Cette distinction pouvant porter a confusion est également controversée. Elle ne sera donc

pas utilisée ici et nous conserverons I'emploi de « Borrelia ».

c) Morsure ou piqgire de tique ?

Mordre est I'action de serrer fortement quelgu’un, ou du moins une partie du corps entre les
dents, de planter ses dents dans quelque chose, de I'entamer ou le saisir, de le serrer entre

les dents. [18]

Piquer est I'action d’entamer ou de percer la peau de quelqu’un, d’un animal avec quelque
chose de pointu... En parlant d’un insecte, d’enfoncer le dard dans la peau de quelqu’un, pour

y sucer du sang. [18]

Dans les articles scientifiques, le terme de « pig(ire » est le plus souvent utilisé, alors que celui

de « morsure » est surtout retrouvé dans le langage courant. [18]

Nous utiliserons les termes de « piqlre » ou de « morsure » sans distinction, a moins qu’il ait

été précisé autrement.

d) « Lyme chronique » ou « symptomes persistants apres traitement d’une

borréliose de Lyme » ?

Le terme de « maladie de Lyme chronique » est trés controversé, mais le terme de
« symptomatologie/syndrome persistant(e) polymorphe aprés une possible piglire de tique »
comme employé par la HAS fait aussi débat. Alors, comment parler de cet état ? Comment le
nommer ? J’ai donc cherché a savoir quelle terminologie les auteurs dans leurs articles
utilisaient, car le mot que I'on va employer pour désigner ce trouble est important autant pour
le soignant que pour le soigné et n’aura pas forcément la méme signification pour I'un comme

pour 'autre. Il parait donc important de définir également le terme employé.
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- RESULTATS

A. Sélection des articles

Un total de 744 articles a été obtenu par I'examen des différentes bases de données.

TABLEAU 2 : NOMBRE D’ARTICLES PAR BASE DE DONNEES

Bases de données

Nombre d’articles

PubMed 82
EMBASE 46
APA PsycNet 201
Lissa 415
Total =744

Nous avons conservé 719 articles aprés I'exclusion des doublons issus des différentes bases.

La lecture des titres, puis des résumés a permis de sélectionner 159 articles avec un accord de

40 % entre les deux investigateurs (k = -0.2).

La lecture intégrale des derniers articles a mené a la sélection d’un total de 126 articles

répondant aux criteres d’inclusions.

L'ensemble des données sur la sélection des articles est illustré dans le diagramme des flux de

sélection et d’inclusion des articles.
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FIGURE 1 : DIAGRAMME DE FLUX DE SELECTION ET INCLUSION DES ARTICLES

EMBASE PubMed APA PsycNet Lissa
(n = 46) (n=82) (n=201) (n = 415)

Références identifiées par recherche sur bases de données

(n =744)
Doublons exclus
>
(n=25)
Y
Références aprés élimination des doublons
(n=719)
Exclus sur titre
>
(n =480)
Y
Articles sélectionnés apreés lecture du titre
(n=239)
> Exclus sur résumé
(n=80)
v
Articles sélectionnés aprés lecture du résumé
(n =159)
Exclus aprés lecture
> intégrale
n=33
( )

Articles sélectionnés aprés lecture intégrale
(n =126)
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B. Principaux résultats

Parmi les 126 articles, 72 (57%) d’entre eux aborde le parcours de soins et 40 (31%) la notion
d’incertitude, de doute. Les 17 articles qui n’abordent pas vraiment le parcours de soins ni la

notion d’incertitude restent intéressants sur le plan de la terminologie employée.

Le parcours de soins abordé dans les articles fait soit référence a la symptomatologie
retrouvée, soit aux examens employés pour aider au diagnostic, soit a la thérapeutique

utilisée, soit au vécu des patients.

L'incertitude est exprimée lorsque les auteurs demandent que d’autres recherches soient a
effectuer pour confirmer ou du moins mieux préciser leur hypothese ou lorsqu’ils souhaitent
améliorer leur connaissance a propos d’un sujet, sous-entendant alors qu’ils manquent de

connaissance.

C. Terminologie employée et définitions

a) Terminologies retrouvées dans les articles (cf. ANNEXE)

93 terminologies ont été trouvées pour désigner la pathologie et/ou sa chronicité comme

présenté dans le tableau ci-dessous.

TABLEAU 3 : TERMINOLOGIE POUR DESIGNER LA MALADIE DE LYME ET/OU SA CHRONICITE

Terminologie Nombre d’articles qui emploie cette

terminologie

Maladie de Lyme (LD) 40

Maladie de Lyme classique ou non 1

Maladie de Lyme chronique ou maladie chronique | 19

de Lyme (CLD)

Maladie de Lyme chronique certaine et possible 1

Maladie de Lyme chronique active 1

Maladie de Lyme avec des symptomes chroniques | 1

Maladie de Lyme post-traitement 1
Maladie chronique de Lyme post-traitement 1
Maladie de Lyme secondaire ou tertiaire 1
Maladie de Lyme bien caractérisée 1

33



Maladie de Lyme confirmée 2
Maladie de Lyme possible 1
Maladie de Lyme récurrente 1
Maladie post-Lyme syndrome 1
Maladie post-Lyme 1
Maladie vectorielle a tiques 1
Prétendue maladie de Lyme chronique 1
« Post-Lyme » 1
Suspicion de maladie/borréliose de Lyme 7
Borréliose de Lyme 12
Borréliose de Lyme chronique 1
Borréliose de Lyme établie 1
Borréliose de Lyme définitive 1
Borréliose de Lyme en dehors de l'érythéme | 1
migrant

Possible borréliose de Lyme 1
Infection a Borrelia burgdorferi 3
Infection transmise par les tiques pouvant inclure | 1
Borrelia burgdorferi

Infection persistante a Borrelia burgdorferi 3
Infection tardive de la maladie de Lyme 1
Infection potentiellement chronique 1
Infection chronique par Borrelia 1
Lyme chronique 3
Lyme chronique « certain » 1
Lyme chronique « définitif » 1
Lyme tardif 2
Lyme certain 1
Syndrome post-Lyme 8
Syndrome post-borréliose de Lyme 2
Syndrome post-maladie de Lyme 3
Syndrome de la maladie de Lyme post-traitement | 10

(PTLDS)
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Syndrome de Lyme post-traitement (PTLS)

Syndrome de maladie chronique

Syndromes chroniques aprés une maladie de Lyme

Symptomes a long terme

Symptdémes chroniques

Symptémes post-maladie de Lyme

Symptomes post-infectieux persistants

Symptdmes persistants

Symptomes persistants aprés un traitement

appropriée de la maladie de Lyme

Symptomes récurrents ou persistants

Symptomes médicalement inexpliqués

Symptomes organiquement inexpliqués attribués a

la borréliose

Symptomes cognitifs persistants apres le

traitement de la maladie de Lyme

Symptomatologie post-traitement

Symptomatologie/Syndrome persistant
polymorphe aprés une possible piqlre de tique

(SPPT)

Persistance de symptomes aprés un EM typique

Signes fonctionnels persistants et aspécifiques a

une infection a Borrelia burgdorferi traitée

Manifestations douloureuses chroniques post-

infectieuses

Manifestations chroniques

Manifestation cutanée tardive

Acrodermatite chronique atrophiante

Lymphocytome cutané bénin

Morsure ancienne

Arthrites de Lyme qui ont tendance a se prolonger
pendant les deuxieme et troisieme années de la

maladie
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Persistance d’une arthrite 1
Arthrite de Lyme réfractaire aux antibiotiques 1
Arthrite chronique 1
Neuroborréliose de Lyme (LNB) 10
Neuroborréliose de Lyme chronique 2
Neuroborréliose tardive 2
Neuroborréliose secondaire et tertiaire 1
Neuroborréliose active tardive 1
Encéphalopathie de Lyme persistante 1
Phase/stade/forme secondaire 6
Phase secondaire disséminée 1
Phase/stade/forme tertiaire 5
Phase tertiaire disséminée active 1
Phase tardive de la maladie 1
Phase dite tertiaire ou tardive 1
Stades avancés 3
Formes chroniques 7
Formes disséminées 1
Formes tardives 1
Troubles chroniques post-inoculation 1
Troubles chroniques post-morsure de tiques 1
Séquelles a long terme 1
Séquelle post-maladie de Lyme 1
Séquelles éventuelles de formes avérées de |1
maladie de Lyme neurologique ou articulaire
Séquelles majeures et invalidantes de la borréliose | 1
de Lyme neurologique ou articulaire

Réinfection 2
Récidive et non rechute 1
Plaintes restantes un an apres le traitement de la | 1
neuroborréliose de Lyme précoce

Plaintes de longue date 1
Errance diagnostique 1
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Errance thérapeutique 1

7 terminologies ont été trouvées pour parler du patient atteint de la pathologie comme

présenté dans le tableau ci-dessous :

TABLEAU 4 : TERMINOLOGIE POUR PARLER DU PATIENT ATTEINT DE LA MALADIE DE LYME

Terminologie Nombre d’articles qui emploient cette

terminologie

Cas/Patient suspect de maladie/borréliose de | 6

Lyme

Patients de Lyme ou « Patient Lyme » 3

Patients qui pensent avoir une infection | 1

chronique a Borrelia burgdorferi

Patients  présentant des symptémes | 1

persistants de la maladie de Lyme

Patients en errance diagnostique 1

Malade suspect de Lyme chronique 1

Adulte s’autodiagnostiquant une maladie de | 1

Lyme

Ainsi, les terminologies les plus couramment utilisées sont la « maladie de Lyme » (43%), la
« maladie de Lyme chronique » (20%), la « borréliose de Lyme » (13%), le « syndrome de la
maladie de Lyme post-traitement » (11%), la « neuroborréliose de Lyme» (11%), le
« syndrome post-Lyme » (9%), une « suspicion de maladie/borréliose de Lyme » (8%), des
« formes chroniques » (8%), des « phases secondaire ou tertiaire» (6%), la
« symptomatologie/syndrome persistant polymorphe aprés une possible piqglire de tique »

(SPPT) (5%).

Les terminologies les plus souvent rencontrées pour parler du patient atteint de la maladie de
Lyme sont « cas/patient suspect de maladie/borréliose de Lyme » (86%) et « patient Lyme »

(43%).
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b) Définitions

i. « Maladie de Lyme chronique » et « Syndrome post-Lyme »

Selon Holly James Westervelt and Robert J. McCaffrey [24], le terme de maladie « chronique »
fait généralement référence a la persistance des symptomes malgré une antibiothérapie

standard. Selon euy, il faut faire la différence entre :

e Une « maladie de Lyme chronique » qui se référe généralement a des symptémes
persistants avec une sérologie ou une preuve intrathécale d’une infection persistante
malgré un traitement standard, qui peut inclure la neuroborréliose de Lyme, définie
par des symptomes neurologiques avec la preuve objective d’une infection du systéme
nerveux central,

e Et le « syndrome post-Lyme » qui se référe a des symptomes persistants malgré un

traitement standard sans preuve objective d’une infection continue.

ii. « Syndrome de la maladie de Lyme post-traitement »

Le terme de « syndrome de la maladie de Lyme post-traitement » nous vient de la traduction
du terme américain « post-treatment Lyme disease syndrome » (PTLDS). Il est défini par les
Center for Disease Control (CDC) comme la persistance de symptomes handicapants (douleur,
fatigue, ralentissement cognitif) pendant au moins 6 mois chez des patients atteints de

borréliose de Lyme bien caractérisée et traitée selon les recommandations officielles.
Selon J.-B. Chanson [25], le PTLDS ne doit pas étre confondu avec :

e Celui de « maladie de Lyme chronique » qui « sous-entendrait la persistance d’une
infection évolutive malgré le traitement »,

e Celuide « Lyme tardif » dans lequel « la maladie de Lyme vient d’étre découverte a un
stade avancé, mais pas encore traitée »,

® Ou encore celui de « SPPT » qui renvoie a une « symptomatologie subjective sans

maladie de Lyme, ni piqlre de tique prouvée auparavant ».
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iii. « Symptomatologie/syndrome persistant polymorphe aprés une

possible piqlre de tique » (SPPT)

Le SPPT est un terme utilisé par la HAS pour parler de la notion de Lyme chronique. Il regroupe
une triade clinique évoluant depuis plus de 6 mois, associant un syndrome algique, une fatigue
persistante avec réduction des capacités physiques et des plaintes cognitives, survenant aprés

une piglre de tique (possible ou avérée) et/ou un antécédent ou non d’EM. [19]

iv.  « Suspicion de maladie/borréliose de Lyme »

Pour définir une suspicion de maladie/borréliose de Lyme, il faut tout d’abord se demander

ce qu’est une borréliose de Lyme certaine ou prouvée.

Selon K. Chabane et E. Caumes [26], le diagnostic de Lyme est certain devant la présence de

tous les critéres suivants :

e C(Critéres épidémiologiques : exposition possible
e Criteres cliniques : signes cliniques compatibles
e Criteres biologiques : sérologie positive

e C(Critéres thérapeutiques : réponse au traitement

Selon I'HAS [20], une borréliose de Lyme est prouvée lorsqu’elle regroupe tous les critéres

suivants :

e Exposition aux piqlres de tique
e Clinigue compatible

e Sérologie positive
Ainsi, on peut définir une « suspicion de borréliose de Lyme » par :

e Une exposition aux piqQres de tique, puis une clinique compatible mais avec une
sérologie douteuse ou négative

e Une exposition aux piqlres de tique, mais une clinique atypique avec une sérologie
positive

e |’'absence d’exposition aux piqlres de tique car le patient ne s’en rappelle pas, mais

une clinique compatible avec une sérologie positive et une réponse au traitement
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v. « Phases secondaire et tertiaire »

Selon Y. Hansmann [27], la phase secondaire de la borréliose de Lyme regroupe les
manifestations cliniques faisant suite a la dissémination hématogéne de Borrelia. Elle apparait
guelques semaines a quelques mois apres la piqlre de tique. Les tissus neurologiques et

articulaires sont les principales cibles de cette phase de la maladie.

Au cours de la phase secondaire, les manifestations sont directement en rapport avec la
présence de Borrelia. Puis, en l'absence de traitement, I'évolution se fait vers une
pérennisation des manifestations : il s’agit de la phase tertiaire. Cette phase tertiaire est
probablement sous la dépendance de mécanismes physiopathologiques particuliers ou le role
de Borrelia s’exerce de facon indirecte, en faisant intervenir des réactions immunologiques

gui ne sont pas encore bien connues.

Les phases secondaires et tertiaires représentent les phases de la borréliose de Lyme les plus
difficiles a soigner car les mécanismes physiopathologiques restent encore incompris a ce jour,
d’ou la difficulté a les diagnostiquer, a les traiter et a suivre leur évolution, notamment vis-a-
vis de I’évaluation de I'efficacité du traitement antibiotique car seule la régression des signes

cliniques qui peut étre tres lente est considérée comme témoin d’une guérison.

vi. « Neuroborréliose de Lyme »

La neuroborréliose de Lyme, comme définie par la Fédération européenne des sociétés

neurologiques (EFNS), regroupe trois criteres [28] :

e Symptdmes neurologiques évoquant une neuroborréliose de Lyme aprés exclusion
d’autres causes possibles

e Pléiocytose du liquide céphalo-rachidien (LCR)

® Présence d’anticorps spécifiques de Borrelia burgdorferi sensu lato dans le LCR,

produits par voie intrathécale

Une neuroborréliose de Lyme est considérée comme possible lorsque le patient ne présente

qgue deux critéres sur trois.
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vii. « Formes chroniques »

Les formes chroniques font références aux patients ayant des manifestations cliniques depuis
plus d’'un an mais qui n’ont jamais eu de traitement antibiotique, ainsi qu’aux patients ayant
des manifestations anciennes datant de plus d’un an, ayant déja eu un traitement antibiotique

réputé efficace, mais chez qui des symptomes persistent. [27]

Ainsi, elles peuvent faire références aussi bien a I'acrodermatite chronique atrophiante
associée ou non a une encéphalopathie avec troubles mnésiques ou a une polyneuropathie,
aux arthrites d’évolution chronique sans antibiothérapie, aux formes articulaires
inflammatoires durant plus d’un an, résistant a une antibiothérapie adaptée pendant plus de

trois mois.

viii. « Patient Lyme »

Les « patients Lyme » sont des patients qui disent avoir la maladie de Lyme, mais ils n’ont ni
reconnaissance, ni prise en charge, ni traitement car le systéme de soins tend a leur tourner

le dos. [21]

D. Vers une forme consensuelle de la prise en charge

Dans un contexte épidémiologique en faveur, devant des signes cliniques évocateurs d’une
maladie de Lyme, une sérologie par ELISA puis confirmée par Western-blot en cas de positivité
est demandée. Si tous les voyants sont au vert, alors on propose une antibiothérapie adaptée

selon les recommandations. Puis le suivi se fait le plus souvent au cas par cas.

Qu’en est-il des patients qui continuent de se plaindre des symptomes, dont la fatigue est le

symptome dominant, malgré une antibiothérapie adaptée ? Que peut-on leur proposer ?

Selon C. Jacquet [29], la quasi-totalité des médecins généralistes éprouvent de réelles
difficultés dans la prise en charge des patients "suspects" de maladie de Lyme disséminée ou
de symptomatologies persistantes polymorphes post-pig(ire de tique. Les principales raisons
évoquées étaient : une pression importante du patient et/ou des associations de patients,
I'absence de prise en charge codifiée, la reconnaissance controversée de la maladie et

I'impression d'échec face au patient.
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a) Le patient cherche surtout la reconnaissance

L'une des demandes principales des patients est de bénéficier d'une reconnaissance et d'une

prise en charge adaptée de leur infection. [30]

Déja en 2006, Debra Drew et Hilary Hewitt [31] ont décrit ce que ressentaient les patients lors
de leur parcours de soins jusqu’au diagnostic de maladie de Lyme. Il est alors évoqué la
frustration lorsque les résultats biologiques revenaient négatifs mais que les patients
n’allaient pas bien, la longue route jusqu’au diagnostic qui pouvait durer plusieurs années, le
stress financier et l'impact dans leur famille car ils n’arrivaient plus a travailler,
I'autodiagnostic par des recherches sur internet, dans les librairies médicales, lors de
rencontre avec des associations, car personne d’autres ne le fait, la reconnaissance par la
validation et I'explication de leurs symptémes une fois le diagnostic de maladie de Lyme fait,
et enfin le sentiment d’espoir notamment lorsqu’ils débutent le traitement. Cette étude
conclut qu’un modéle de partenariat est nécessaire pour gérer la maladie, identifier les

obstacles aux soins et élaborer des stratégies pour surmonter ces barrieres.

Lorsque les patients qui pensent souffrir de « Lyme chronique » sont examinés avec soin et
triés selon des criteres de diagnostic stricts exigeant des résultats cliniques objectifs sur les
organes pour vérifier le diagnostic, seule une petite proportion présente une infection en

cours. [32]

b) La notion de risque
Quel que soit le stade de I'affection, I'approche diagnostique repose sur la notion de risque.

Selon Robin A. Hurley [33], il est prudent pour le clinicien d'étre conscient que la maladie de
Lyme peut faire partie des diagnostics différentiels pour les patients présentant des
symptomes neuropsychiatriques d'apparition récente dans une zone d'endémie, d’autant plus
si le patient présente également une absence d'antécédents psychiatriques connus, une
présence de fatigue et/ou de douleurs musculosquelettiques chroniques, une maladie
inflammatoire non spécifique de la substance blanche en imagerie standard ou un

hypométabolisme/hypoperfusion en imagerie fonctionnelle.
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c) La connaissance des manifestations

Une étude francaise [34] a montré que pour chaque organe atteint, des manifestations
caractéristiques ont été reconnues, et leur connaissance parait indispensable au diagnostic
qui impligue une démarche anamnestique et clinique, a confronter a la sérologie pour les

formes secondaires et tertiaires.
Les symptomes post-infectieux ne sont pas uniques a la maladie de Lyme.

Il est important de faire la distinction entre les manifestations cliniques pouvant étre
rapportées a la maladie de Lyme en tant que telles, et celles pour lesquelles aucune

corrélation n'a pu étre scientifiquement établie.

Selon Salmon A [35], les manifestations chroniques de la maladie de Lyme sont : les arthrites
des grosses articulations, la polyneuropathie axonale chronique, I’encéphalomyélite
chronique, la neuropathie cranienne, les désordres cognitifs, I'acrodermatite chronique
atrophiante, le syndrome post-maladie de Lyme. Si aucun symptome caractéristique n'est
présent, le traitement ne doit pas étre commencé, méme si les anticorps anti-Borrelia

burgdorferi sont présents dans le sang.

d) Pas d’antibiothérapie prolongée

Plusieurs études ont montré que la prolongation ou la répétition d’une antibiothérapie chez

ces patients n’est pas une solution.

Une étude américaine [36], a montré que les symptomes persistants ne sont pas dus a une
infection active a Borrelia car ils n’ont pas répondu a une antibiothérapie supplémentaire, en
particulier en ce qui concerne la qualité de vie globale, ainsi que les symptomes cognitifs et

dépressifs.

Une étude hollandaise, dont le Dr. Nicolas Blondel fait référence dans « Faut-il traiter les
symptomes post-borréliose de Lyme par des antibiotiques au long cours ? » [37], a montré
gue I'ajout d’un traitement de 12 semaines d’antibiotiques chez les patients prétraités par 15

jours d’antibiotiques par voie intraveineuse n’a pas d’effets sur les symptomes.

Les ambitions thérapeutiques doivent rester modestes et tendre vers |'atténuation des
symptomes et de leur retentissement sur la vie quotidienne plutét que la guérison, surtout si

les troubles sont anciens. [25]
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e) Alternatives

Une thérapie physique, notamment par des exercices de résistance supervisés, pourrait étre
proposée pour améliorer les symptémes selon Myriam M.C. Moser [38] et Christopher R.

D’Adamo [39].

f) Multidisciplinarité vers une prise en charge globale du patient

Depuis 2018, un parcours de prise en charge multidisciplinaire est proposé aux patients «
suspects » de Lyme dont la symptomatologie est polymorphe et qui ont déja bénéficié de
plusieurs traitements et qui restent dans une situation d'errance diagnostique, notamment au

CHR d’Orléans et au CHRU de Nancy. [40, 41]

Environ 1/4 des causes de consultation sont liées a une souffrance morale. La prise en charge

de tels malades releve donc d'une approche multidisciplinaire avec psychologue. [23]

Devant la multitude des étiologies diagnostiquées chez ces patients, une prise en charge

multidisciplinaire, notamment un psychologue, devrait étre considérée. [42]

Une étude francaise [43], montre l'intrication des facteurs psychologiques et médicaux dans
le vécu de la maladie chez des patients ayant une suspicion de maladie de Lyme, d'ou
I'importance de prendre en charge le "patient Lyme" dans sa globalité, notamment par la prise

en compte de son histoire de vie et vécu traumatique associé.

g) Le médecin a I’écoute

Les patients méritent une écoute attentive de la part de leur médecin. Le rejet ou l'ignorance
du médecin face a la douleur du patient est insupportable pour eux et inacceptable pour tous.

[29]

Il faut savoir écouter le patient, comprendre ses préoccupations et ses souffrances, discuter
des piéges et des idées fausses autour du diagnostic et de la prise en charge de la borréliose

de Lyme, tout en restant conscient des diagnostics alternatifs potentiels. [44]

Un plan gouvernemental visant a « éviter le sentiment d’abandon et I’errance thérapeutique
auxquels sont confrontés des malades de Lyme » a été présenté aux associations de malades.
Il envisage notamment d’améliorer et harmoniser la prise en charge des malades en élaborant

un protocole national de diagnostic et de soins qui serait mis en ceuvre par des centres
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spécialisés désignés dans chaque région, et en suggérant d’admettre la maladie de Lyme dans
la liste des affections longue durée. Tout I'enjeu est de créer un climat d’écoute bienveillante
pour arriver a extraire le patient de sa certitude d’étre atteint d’une infection chronique par

Borrelia. [45]

L’objectif doit étre de fournir un soutien émotionnel, de gérer la douleur, la fatigue, ou tout

autre symptome au besoin.

E. L’appréhension de l'incertitude

Cette incertitude concerne tout autant le médecin que le patient. Elle est au cceur de la facon

dont cette maladie est vécue et comprise, méme par ceux qui la vivent.

a) Physiopathologie inconnue des formes chroniques

La physiopathologie des syndromes chroniques aprés une maladie de Lyme reste inconnue et
est toujours débattue. Cependant, malgré les polémiques, on ne peut ignorer les nombreux
patients avec des symptomes subjectifs qui présentent des anomalies objectives, notamment
dans le liquide céphalorachidien, a I'imagerie cérébrale, aux potentiels évoqués, ou encore

lors du bilan cognitif. [46]

En cas de morsure ancienne et devant des symptomes non spécifiques, les attitudes
diagnostiques et thérapeutiques, ainsi que les aspects nosologiques, méritent d'étre
reprécisés. Le ministére a saisi le HCSP pour obtenir un état actualisé des connaissances de
I'épidémiologie, des techniques diagnostiques et des orientations de traitement de cette

affection, ainsi que les axes de recherche éventuels. [47]

b) Absence de test diagnostic formel

Le diagnostic de certitude nécessite un ensemble de critéres pour lesquels il n’existe pas a ce

jour de consensus clair.

En effet, il n’existe pas de test diagnostic qui vous déclare infecté par Borrelia. Il n'existe pas
de marqueur d'infection active. Les tests actuels ne permettent pas de différencier une

infection asymptomatique d'une cicatrice sérologique.
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Aucune corrélation n'a été établie entre la durée d'évolution des symptomes avant traitement

ou le taux initial d'anticorps et la décroissance des IgG. [48]

Mais la question n’est peut-étre pas de savoir si quelques spirochétes pourraient persister
aprés un traitement antibiotique, mais serait peut-étre de savoir si les symptomes peuvent

étre attribués a leur présence.

Cependant, l'imputabilité de signes fonctionnels persistants et aspécifiques a une infection a
Borrelia burgdorferi traitée n'est pas clairement démontrée a aucun niveau qu'il soit

épidémiologique, biologique, clinique ou évolutif. [49]

c) Gestion du doute

Devant un malade suspect de Lyme chronique et dont on n’a pas de confirmation
diagnostique, il faut s’acharner a trouver des critéres objectifs de maladie organique. Il faut
éliminer un autre diagnostic par un examen clinique complet et une exploration appropriée.
Si 'on n’a toujours pas d’orientation diagnostique précise, un traitement antibiotique

d’épreuve peut étre proposé.

Mais les doutes ne doivent pas laisser la place a des théories non validées qui mettent en

danger les patients. [30]
En cas de probléme, le praticien devrait consulter ses pairs.

« La ol la science ne peut pas répondre, la médecine se doit de continuer a apporter son
soutien a tous les patients : nous nous devons de leur apporter des réponses qui leur

permettent de se reconstruire a l'abri de leurs angoisses. » Y. Hansmann [50]
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IV- DISCUSSION

A. Fait sociétal

« Les messages qui sont associés a la borréliose de Lyme sont inquiétants : la maladie est
chronique (on n'en guérit pas), elle se diagnostique mal (méme si les tests sont négatifs, on
peut en étre atteint), elle n'est pas reconnue par la médecine (votre docteur va

systématiquement vouloir vous convaincre que vous n'en étes pas atteint) » [22]

Les controverses qui accompagnent le diagnostic de cette maladie chronique compliquent la

prise en charge médicale des patients.

Depuis une dizaine d’années, on assiste a une forte médiatisation de la polémique autour de
I’existence d’une maladie de Lyme chronique, a la multiplication des témoignages — sur des
plateaux de télévision, sur les réseaux sociaux ou a travers la publication de livres variés — de
patients disant s’étre découverts une maladie de Lyme au terme d’un long parcours d’errance

et dans un contexte de déni de I'institution médicale et des autorités sanitaires.

L’errance médicale place les patients en marge du systeme de santé, qui ne peut leur apporter
ni diagnostic, ni prise en charge, ni traitements. Cette situation contribue a I'essor d’une offre
de soins paralléle, qui vient ainsi combler un vide en proposant une prise en charge a ces

patients laissés pour compte.

B. Syntheése

Dans cette revue systématique de la littérature internationale, tous les articles décrivent des
situations de patients présentant des symptomes qui persistent plusieurs mois voire années
dans la maladie de Lyme. Sont-ils imputables a une infection active a Borrelia ? La science n’a

pas de réponse a cette question aujourd’hui.

Dans tous ces articles, les auteurs n’utilisent pas la méme terminologie pour désigner la

chronicité de la maladie de Lyme car elle est sujette a controverse.

Les études montrent que la recherche médicale s’efforce de trouver un diagnostic a la
majorité des patients qui se présentent avec leurs symptdmes subjectifs dans un centre
hospitalier permettant une prise en charge multidisciplinaire. Parfois, aucun diagnostic n’est

donné, mais le patient a fait entendre sa souffrance et a été pris en charge en conséquence.
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Les résultats de cette revue systématique de la littérature nous disent que la prise en charge
du patient tend vers une approche globale. L’écoute dans le soin vient alors jouer un role
primordial en prenant en compte la souffrance ressentie par le patient tout au long de son

parcours de soins. L’antibiothérapie prolongée au-dela d’un mois n’est pas recommandée.

La médecine n’est pas omnisciente, mais il importe au patient d’étre entendu et d’étre
accompagné pour aller vers un soulagement, peut-étre méme pour retrouver confiance en la

médecine avec laquelle il a pu parfois se sentir délaissé.

Ainsi, des patients en errance médicale peuvent accepter une incertitude diagnostique et
thérapeutique. La relation médecin-patient aide a construire une relation de confiance propre

a soulager les angoisses face a la maladie.

« Il est aussi trés utile, dans un esprit de décision médicale partagée, de demander clairement
au patient ce qu'il attend du médecin. [...] On a souvent |'impression de ne "servir a rien" lors
de telles consultations. Ce n'est absolument pas le cas. La stabilité d'une relation
thérapeutique et la fin du nomadisme médical sont déja un progrés considérable, prémices

d'une reprise de confiance en soi et en son médecin qui peut prendre du temps. » [51]

C. Forces et limites

a) Forces

Cette revue systématique de la littérature permet de faire le point sur la controverse au sujet
de la « maladie de Lyme chronique ». Elle donne un apergu de ce que peuvent attendre les

patients dans la prise en charge de toute maladie chronique.

b) Limites

La réalisation de cette revue systématique de la littérature a été difficile d’un point de vue
méthodologique car le sujet est tres vaste. Pour surmonter cette quantité d'informations, j’ai
dd me contenter uniqguement des articles disponibles sur internet. Il peut doncy avoir un biais

de sélection. D’autre part, peu d’études sont a haut niveau de preuves.

On regrettera le manque d’études en médecine générale qui montre le besoin d’améliorer la

recherche dans le secteur primaire a ce sujet.
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Il existe possiblement un biais de subjectivité: le coefficient kappa de Cohen est négatif, ce qui
signifie que les deux observateurs étaient moins d'accord que ce a quoi on s'attendait par
hasard. D’autre part, seule I'auteure a analysé les articles, donc I'interprétation des résultats

reste subjective.

D. Nouveau parcours de soins
En mars 2022, la HAS publie un guide du nouveau parcours de soins mis en place depuis 2019.

L'objectif de ce parcours de soins est de faciliter et d’harmoniser la prise en charge des
patients présentant une suspicion de borréliose de Lyme sur I'ensemble du territoire, d’éviter

I’errance médicale et d’assurer une prise en charge adaptée et bienveillante des patients. [20]
Il s’agit d’un parcours de soins gradué en trois niveaux :

1) Les médecins généralistes pour le premier recours
2) Des centres de compétences régionaux pour les maladies vectorielles a tiques

3) Des centres de référence interrégionaux pour les maladies vectorielles a tiques

Il nous est apparu opportun a ce stade de |' étude de confronter cette recommandation
francaise de I' HAS aux résultats obtenus aprés une revue systématique de la littérature

internationale.

Selon ce guide, lorsqu’un patient se présente au cabinet du médecin généraliste avec des
plaintes fonctionnelles non spécifiques de type asthénie, douleurs, troubles de la
concentration, le médecin peut faire un bilan étiologique orienté selon les symptémes et les
ressources locales, informer le patient sur la borréliose de Lyme et prendre en charge les
symptomes. Mais, la sérologie de Lyme ou le traitement antibiotique n’est pas recommandé
en premier recours. Si besoin, le médecin pourra orienter le patient vers un centre de
compétence avec un courrier détaillé comprenant les analyses et les évaluations déja

effectuées. [20]

Dans le cas d' une borréliose de Lyme suspectée ou avérée, sans ou avec une confirmation
sérologique, avec des symptdomes persistants apres un traitement antibiotique conforme aux
recommandations, le patient est adressé. a un centre de compétence pour bénéficier d' une

prise en charge multidisciplinaire. Au-dela de la recherche d' une certitude diagnostique, le
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patient est orienté vers une filiere de soins adaptée. Un des objectifs de cette prise en charge
en centre de compétence est d’améliorer la qualité de vie du patient. Celle-ci sera évaluée a

partir de questionnaires standardisés. [20]

En cas d’évolution défavorable, un avis auprés du centre de référence de rattachement est
recommandé pour discuter en réunion de concertation pluridisciplinaire des diagnostics
différentiels ou associés, voire d’'une seconde ligne d’antibiothérapie ou d’'une antibiothérapie

d’épreuve. [20]

La prise en charge dans un centre de compétence avec les objectifs d' établir un diagnostic et
d'améliorer la qualité de vie du patient est cohérente avec les résultats de notre revue de

littérature.

Il semblerait cependant que la HAS compte surtout sur la multidisciplinarité des centres de
compétences et des centres de référence pour prendre en charge le patient de fagon globale.
Méme s’il est précisé que « la prise en charge conjointe avec le médecin traitant reste
essentielle a tous les stades de la maladie », le médecin généraliste aurait surtout pour mission
d’orienter le patient vers le centre de compétence en cas de borréliose de Lyme suspectée ou
prouvée. Cette prise en charge stratifiée avec un premier recours en charge d' une simple
orientation du patient interroge quant a la possibilité de construction d' une relation

médecin-patient bienveillante en soins primaires.

A mon avis, ce parcours de soins a trois niveaux s’éloigne de la réalité du soin. Je ne pense pas
gue je puisse construire une relation médecin-patient bienveillante si a la moindre difficulté,
au moindre doute, je lui dis « Excusez-moi, je ne sais pas. Allez donc voir dans ce centre de
compétence, ils vont trouver la solution ». Mettre les gens dans des cases, pouvoir mettre un
nom sur leurs maux est certes rassurant du point de vue de la science, mais quelle que soit la
maladie chronique, elle sort de ces cases. Faut-il vraiment mettre une « étiquette » a tous ces
patients ? Ne serait-il pas plus approprié de prendre en charge leur souffrance pour limiter

leur errance dans le parcours de soins?

C’est pourquoi une approche plus globale qui prend en compte la douleur, I'impact qu’elle a
sur les activités de la vie quotidienne, le retentissement social, familial et professionnel est

nécessaire. Est-il vraiment judicieux d’adresser tous les patients pour la prise en charge d’une
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symptomatologie chronique a I'h6pital ? L'approche globale de ces patients n’est-elle pas
possible en dehors de ces centres de compétence et de référence ? J’ai envie de croire que si.
Je pense que la prise en charge des patients atteints d’'une maladie chronique ou souffrant de
facon chronique de symptémes médicalement inexpliqués est particuliére dans un cabinet de
médecine générale, dans le sens ol tout ne peut se faire en une seule consultation, mais plutot
a I' occasion d' un long continuum de consultations, ou le patient sera revu et réévalué afin de

I’'accompagner au mieux.

E. Pour ma pratique

Face a un patient qui se présente avec des troubles subjectifs et qui m’affirme que cela fait
suite a sa maladie de Lyme qu’il a depuis x temps, je lui demanderai de me raconter son
histoire, son parcours de soins, les difficultés qu’il a pu rencontrer. Je 'interrogerai sur les
arguments qui I'ont convaincu qu’il s’agissait de la maladie de Lyme et de rien d'autre. Je lui
rappellerai que les données actuelles de la science ne sont pas favorables a une
antibiothérapie prolongée. Ma posture assise sur les recommandations de la science ne me
dédouanera pas d' entendre ses maux. Je prendrai en charge le patient au mieux de ma
connaissance pour le soulager, en évaluant également I'impact de sa symptomatologie dans
sa vie quotidienne. Si besoin, je demanderai des examens complémentaires ou un avis de

second recours en construisant une collaboration avec les centres de compétences.
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V- CONCLUSION

Peu importe la terminologie choisie, des symptomes persistent plusieurs mois voire années
dans la maladie de Lyme. Leur prise en charge est difficile du fait de la situation d’incertitude.
Une approche globale, bienveillante du patient et une prise en charge multidisciplinaire en

collaboration de tous les acteurs de soins pourraient étre la solution.

52



ANNEXES

TABLEAU RECENSANT LES TERMINOLOGIES UTILISEES DANS CHAQUE ARTICLE

Titre Annee. de Auteur(s) Revue de parution Terminologie
parution
What is the long-term 2000 Mark H. Greenawald, J Fam Pract. cas suspect de
prognosis of patients with MDSusan Vaughan, MD maladie de Lyme,
Lyme disease? symptomes a long
terme
Syndrome démentiel 2001 E. Muller, M. Etienne, Revue de Médecine Maladie de Lyme
réversible secondaire a M. Pestel-Caron,L. interne
une maladie de Lyme Druesne, P.
Carvalho,C.E. Geffroy,J.
Doucet,E. Bercoff,P.
Chassagne
Maladie de Lyme révélée 2002 C. Malick, P. Montané Revue de Médecine borréliose de Lyme
par un amaigrissement de la Roque, L. interne
pseudonéoplasique Boilevin,l. About, E.
Campistron, S. Denat,
F. Giauffret,N. Rochet,
C. Sicre, A. Clarac, E.
Bonnet
Neuropsychological 2002 Holly James Westervelt | NERV maladie "chronique" =
Functioning in Chronic and Robert J. persistance des
Lyme Disease McCaffrey symptomes malgré
une antibiothérapie
standard, anomalies
chroniques,
distinction entre
"maladie de Lyme
chronique"
"neuroborréliose de
Lyme" "maladie post-
Lyme syndrome",
"syndrome post-
Lyme"
A Lyme Disease Case Study 2003 Roberta Cavendish The Journal of School | Maladie de Lyme
and Individualized Nursing
Healthcare Plan
Maladie de lyme 2004 J. Clarissou, J. Salomon, | Résumés des Maladie de Lyme

chronique: Impact d'une
antibiothérapie prolongée

E Ader, P. de Truchis, L.

Bernard,Ch. Perronne

Communications
Affichées / Médecine
et maladies
infectieuses

chronique
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Borréliose de Lyme 3e 2006 J. Evison, C. Aebi, Revue Médicale réinfection, borréliose
partie: prévention, P.Francioli, O. Péter, S. | Suisse de Lyme chronique,
grossesse, états Bassetti, A. Gervaix, S. borréliose de Lyme
d’immunodéficience, Zimmerli, R.Weber établie, infection par
syndrome post-borréliose B. burgdorferi,
de Lyme syndrome post-
borréliose de Lyme
Le traitement des phases 2006 Y. Hansmann Médecine et maladies | phase secondaire,
secondaires et tertiaires infectieuses phase tertiaire,
de la borréliose de Lyme formes chroniques de
borréliose de lyme
Le diagnostic clinique des 2006 J. Pourel Médecine et maladies | passage a la chronicité
manifestations articulaires infectieuses des manifestations
et musculaires de la articulaires
borréliose de Lyme
Aspects articulaires, 2006 E. Begon Médecine et maladies | formes chroniques,
musculaires, cardiaques et infectieuses "maladie de Lyme
autres manifestations chronique"
potentielles au cours de la
maladie de Lyme
Aspects neurologiques et 2006 F. Blanc, GEBLY Médecine et maladies | neuroborréliose
psychiatriques au cours de infectieuses
la maladie de Lyme
Traitement et suivi des 2006 M. Mohseni Zadeh Médecine et maladies | phases secondaire et
phases secondaire et infectieuses tertiaire de la
tertiaire de la borréliose borréliose de Lyme
de Lyme
A qualitative approach to 2006 Debra Drew and Hilary | Public Health Nursing | maladie de Lyme,
understanding patients' Hewitt séquelles a long terme
diagnosis of Lyme disease de la maladie de Lyme
chronique, "patients
de Lyme"
WAIS-IIl and WMS-III 2006 JOHN G. KEILP,1,2 Journal of the maladie de Lyme
performance in chronic KATHY CORBERA,1,3 International chronique, patient de
Lyme disease IORDAN SLAVOV,1,3 Neuropsychological Lyme,
MICHAEL J. Society
TAYLOR,5HAROLD A.
SACKEIM,1,4 and
BRIAN A. FALLON
Reinfection and relapse in 2006 PETER J. KRAUSE, The American Society | maladie de Lyme

early Lyme disease

DANIEL T. FOLEY,
GEORGINE S. BURKE,
DIANE CHRISTIANSON,
LINDA

of Tropical Medicine
and Hygiene

récurrente,
réinfection, récidive et
non rechute
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CLOSTER,ANDREW
SPIELMAN, AND THE
TICK-BORNE DISEASE

STUDY GROUP
Maladie de Lyme et 2007 Kleitz C., Blanc F., Sellal Démence de Lyme
démence F., Namert I.J., Kremer
S.,Hansmann Y., De
Seze J.
Treating Depression and 2007 Melissa J. Leedy, Clinical Case Studies Maladie de Lyme,
Compensatory Narcissistic Melissa Jackson, alliance
Personality Style in a Man Jennifer L. Callahan thérapeutique,
With Chronic Lyme Disease vérification du
ressenti
A Critical Appraisal of 2007 Henry M. Feder, Jr., The New England symptomes post-
“Chronic Lyme Disease” M.D., Barbara J.B. Journal of Medicine maladie de Lyme,
Johnson, Ph.D., Susan syndrome post
O’Connell, M.D.,Eugene maladie de Lyme,
D. Shapiro, M.D., Allen maladie de Lyme
C. Steere, M.D., Gary P. chronique, infection
Wormser, M.D.,and the persistante a B.
Ad Hoc International burgdorferi,
Lyme Disease Group* prétendue maladie de
Lyme chronique,
symptdémes
médicalement
inexpliqués
Certains symptémes 2007 T. Papo Médecine et maladies | syndrome post-Lyme,
cliniques aspécifiques ont- infectieuses maladie chronique de
ils une origine borrélienne Lyme, maladie
? chronique de Lyme
post-traitement,
signes fonctionnels
persistants et
aspécifiques a une
infection a Bb traitée
Sur quels éléments 2007 A. Créange Médecine et maladies | neuroborréliose
cliniques et infectieuses chronique, phase
épidémiologiques faut-il secondaire
évoquer le diagnostic de la disséminée, phase
borréliose de Lyme ? tertiaire disséminée
Aspects neurologiques et tardive, infection
psychiatriques au cours de active
la maladie de Lyme
Les traitements non 2007 X. Puéchal Médecine et maladies | arthrites de Lyme qui

antibiotiques de la
borréliose de Lyme

infectieuses

ont tendance a se
prolonger pendant les
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deuxieme et troisieme

années de la maladie,
persistance d'une
arthrite,
manifestations
douloureuses
chroniques post-
infectieuses

16e Conférence de 2007 Médecine et maladies | borréliose de Lyme,

consensus en infectieuses maladie de Lyme,

thérapeutique anti- stade secondaire et

infectieuse de la Spilf tertiaire, syndrome

Borréliose de Lyme : post-Lyme,

démarches diagnostiques, neuroborréliose

thérapeutiques et tardive, arthrite

préventives chronique, ACA

Histopathologie de la 2007 P. Moguelet Médecine et maladies | ACA, LCB

Borréliose de Lyme infectieuses

Maladie de Lyme 2007 J. Salomon, J. Clarissou, | EMC chronicité, phase

F. Ader, C. Perronne tertiaire, phase

chronique, forme
secondaire,
neuroborréliose
secondaire et tertiaire

Sur quels éléments 2007 T. Boyé Médecine et maladies | phase tardive de la

cliniques, infectieuses maladie

épidémiologiques et

biologiques faut-il évoquer

la maladie de Lyme ?

Aspects dermatologiques

et ophtalmologiques au

cours de la maladie de

Lyme

Practice Parameter: 2007 J.J. Halperin, MDE.D. Neurology syndrome post-Lyme

Treatment of nervous Shapiro, MDE. Logigian,

system Lyme disease (an MDA.L. Belman, MDL.

evidence-based review): Dotevall, MDG.P.

Report of the Quality Wormser, MDL. Krupp,

Standards Subcommittee MDG. Gronseth,

of the American Academy MDC.T. Bever Jr., MD

of Neurology

Prolonged Lyme disease 2008 John J. Halperin, MD Neurology symptomes cognitifs

treatment, Enough is
enough

persistants apres le
traitement de la
maladie de Lyme
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Acute and Chronic Lyme 2008 Robin A. Hurley, M.D., | J Neuropsychiatry Clin | stades avancés
Disease: Controversies for L. Anne Hayman, M.D., | Neurosci
Neuropsychiatry Katherine H. Taber,

Ph.D.
Enquéte étiologique 2008 M.-0O. Roche Lanquetot, | Médecine et maladies | troubles chroniques
standardisée sur une F. Ader, M.-C. Durand, | infectieuses post-inoculation,
cohorte de 30 patients R. Carlier, H. maladie de Lyme
atteints de troubles Defferriere, A. Dinh,J.-L. secondaire ou
neurologiques et cognitifs Herrman, D. Guillemot, tertiaire, troubles
chroniques aprés piqlre C. Perronne, J. Salomon chroniques post-
de tiques morsure de tiques
Implications of Gender in 2009 Gary P. Wormser, M.D. | JOURNAL OF maladie de Lyme
Chronic Lyme Disease and Eugene D. Shapiro, | WOMEN’S HEALTH chronique, syndrome

M.D. post-Lyme
Regional Cerebral Blood 2009 Brian A. Fallon, MD; Arch Gen Psychiatry maladie de Lyme bien
Flow and Metabolic Rate Richard B. Lipkin, BA; caractérisée, maladie
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RESUME

Introduction

De nouvelles recommandations au sujet de la maladie de Lyme (ML) sont parues ces derniéres
années. Elles font suite aux controverses tres médiatisées au sujet des formes chroniques de
ML. Ces controverses peuvent parfois nuire aux patients et a leur prise en charge. Dans ce
contexte, il a été jugé opportun d’évaluer comment le parcours de soins du patient présentant
une suspicion de borréliose de Lyme dépassant le stade de I’érythéme migrant a évolué depuis

les années 2000 pour aller vers une nouvelle relation de soins en situation d’incertitude.

Méthodes
Nous avons effectué une revue systématique de la littérature de janvier 2000 a mai 2022 dans
les bases de données PubMed, Embase, APA PsycNet et LiSSA.

Résultats

Sur les 744 articles sélectionnés, 126 ont été retenus. Ils correspondent a des recherches menées
en Europe, aux Etats-Unis et en Australie. Ces articles devaient décrire des situations de patients
présentant des symptomes persistants attribués ou attribuables a la borréliose de Lyme. Les
articles étaient exclus s’ils abordaient uniquement les phases précoces de la borréliose de Lyme.
L’analyse des articles a permis d’extraire des données sur les différentes terminologies

employées, sur 1’évolution du parcours de soins et sur I’appréhension de 1’incertitude.

Conclusion

Peu importe la terminologie choisie, des symptdmes persistent plusieurs mois voire années
dans la maladie de Lyme. Leur prise en charge est difficile du fait de la situation d’incertitude.
Une approche globale, bienveillante du patient et une prise en charge multidisciplinaire

pourrait étre la solution.
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