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Avant-propos





JE suis médecin généraliste. J’exerce en banlieue parisienne, au sein d’un cabinet individuel surchargé de travail dans un contexte de faible densité médicale relativement à la démographie. Mon activité est principalement dédiée à la santé de mes patients en vue de leur guérison, en dépit de contraignantes tâches administratives. Rien ne me prédisposait donc à prendre part à une polémique médicale et scientifique de premier plan. Rien ne me prédisposait non plus à m’intéresser à une maladie telle que la maladie de Lyme. À cet égard, tout commence pour moi à la rentrée scolaire 2010.

Au début du mois de septembre de cette année-là, je reçois en consultation Leila, 10 ans et demi. Depuis deux ou trois semaines, elle souffre de symptômes variés, qui empirent de jour en jour : fébricules (c’est-à-dire des fièvres peu élevées), exophtalmie bilatérale (les deux yeux sortent de leurs orbites), tremblements, asthénie (affaiblissement général de l’organisme), amaigrissement et tachycardie (accélération du rythme cardiaque). Leila est d’origine marocaine et elle rentre de deux mois de vacances au pays. Ses parents pensent donc naturellement à une pathologie infectieuse qu’elle aurait contractée là-bas. Mon diagnostic est toutefois complètement différent – il s’imposerait à n’importe quel médecin, ça se voit tout de suite : c’est clairement un problème de thyroïde. En l’occurrence, une maladie d’Hashimoto, qui a évolué en maladie de Basedow : cette affection de la thyroïde est d’origine auto-immune, c’est-à-dire que le système immunitaire du malade se retourne contre son propre organisme (dans le cas de la maladie de Basedow, le système immunitaire produit des anticorps qui agressent la thyroïde et sollicitent anormalement la production d’hormones thyroïdiennes).

Si le diagnostic ne fait aucun doute, il m’étonne toutefois. Cette maladie est en effet relativement rare : elle affecte environ 0,5 % de la population, principalement des femmes (sept fois et demie plus touchées que les hommes). Et, surtout, elle se déclare communément entre 40 et 60 ans !

Mais bon… On voit parfois des phénomènes étonnants dans le cadre de la pratique de la médecine, et ce n’est pas là non plus un cas inouï. Je lui prescris donc des antithyroïdiens de synthèse et des bêtabloquants pour diminuer la tachycardie et autres troubles du rythme cardiaque dont elle se plaint. S’agissant de la maladie de Basedow, il n’y a rien d’autre à faire que cela : un traitement symptomatique. Avec un suivi régulier – en l’occurrence, je demande à ses parents à la revoir tous les mois.

Un point m’inquiète particulièrement : l’augmentation du taux d’auto-anticorps, dirigés contre la thyroïde de la fillette, malgré de faibles doses de cortisone. Cela me fait craindre que le tissu thyroïdien ne souffre grandement de cette inflammation chronique. Cela peut, à terme, rendre la thyroïde inopérante, voire provoquer un cancer.

Quelle n’est pas ma surprise quand, dix jours plus tard, je reçois une autre petite fille, exactement du même âge, et qui présente exactement le même tableau symptomatique ! Mugué est quant à elle d’origine turque, et elle est, elle aussi, allée passer ses vacances là-bas, et c’est là-bas que la maladie s’est déclarée.

Extraordinaire coïncidence ! Diagnostiquer deux cas de maladie de Basedow dans un si court laps de temps est tout à fait inattendu…

Ma curiosité est piquée, et je me mets en quête d’une explication. Leur état est-il lié à leurs séjours à l’étranger ? Si oui, quel est le lien ? Que peuvent avoir de commun, en matière de maladies, deux pays aussi éloignés l’un de l’autre ?

Je me souviens alors d’un article que j’ai lu quelques années plus tôt : publié par un laboratoire bordelais de l’Inserm en 2006, cet article démontre le rôle de déclencheur que peut jouer le virus de l’herpès dans certaines maladies auto-immunes. Le fait est que les maladies auto-immunes peuvent avoir diverses causes (liées à notre génétique et à la faculté de notre système de défense immunitaire de ne pas agresser nos propres tissus), mais certaines, dont la maladie de Basedow, peuvent être déclenchées par une infection – laquelle met en route une réponse immunitaire qui échappe ensuite à toute régulation. Suivant ce raisonnement, je me mets en quête d’une éventuelle infection qui serait à l’origine de l’état de Mugué et de Leila. Les premiers bilans sanguins que je prescris sont toutefois pauvres en informations, et je me contente donc de traiter leurs symptômes et de les suivre de près.

Quelques semaines plus tard, je suis convié par le biologiste Michel Cohen à une conférence qui doit se tenir le 10 décembre 2010 sur le thème de la maladie de Lyme. À l’époque, j’en ignore tout ou presque. Poussé par la curiosité, je m’y rends : ce genre d’événement est toujours l’occasion de bénéficier d’une formation médicale, de retrouver des confrères, dans une atmosphère studieuse, collégiale et détendue, qui plus est dans un lieu superbe. Parmi les interventions les plus intéressantes, je me souviens de l’exposé clinique du docteur Louis Teulière, ainsi que de la présentation par le docteur Philippe Raymond de certains aspects des pathologies (c’est-à-dire de tous les maux subis par le malade) engendrés par le pathogène (l’agent qui déclenche la maladie de Lyme, en l’occurrence une bactérie appelée « borrélie »), et en particulier son rôle dans la genèse de certains cas d’autisme régressif (c’est-à-dire des personnes diagnostiquées autistes, chez lesquelles on observe une régression des compétences, comme une perte de la parole). À ce sujet, Philippe Raymond me surprend particulièrement en évoquant des cas d’amélioration cognitive, de rémission, voire de guérison (sortie d’autisme) à la suite de traitements antibiotiques. Ces résultats suivent une démarche déjà initiée par le grand précurseur qu’est le docteur Philippe Botero, véritable encyclopédie vivante de la médecine. Une autre communication porte plus spécifiquement sur une analyse critique des tests existants (à commencer par les tests Elisa et Western Blot), utilisés pour détecter le pathogène dans le corps humain, en détaillant leurs bases biologiques et leurs validations.

Tout cela me passionne, me fascine, même. Qu’une maladie comme celle-ci, qui semble tout de même assez répandue, soit si peu connue – comme une Terra incognita de la médecine !

De cette riche soirée ressort que la maladie de Lyme se décline bien souvent en affections multiples et que les tests réalisés ne sont ni déterminants ni fiables, et ne permettent donc pas de poser un diagnostic clair. Il ressort enfin que les connaissances sur la maladie de Lyme sont pour le moins lacunaires et l’approche qu’en a alors la médecine, particulièrement la médecine française, est pour le moins imparfaite. Preuve en est que je n’en ai jusqu’ici quasiment jamais entendu parler ! Et les recommandations des autorités sanitaires françaises, que je (re)découvre après la conférence, me semblent en complète contradiction avec les divers exposés auxquels je viens d’assister.

 

Face à ces carences avérées, je me livre à une recherche documentaire tous azimuts sur tout ce qui concerne, de près ou de loin, la maladie de Lyme. Toujours en quête de connaissances afin de mieux prendre en charge mes patients, je dévore toute la littérature publiée (francophone et anglophone), aussi bien à propos du pathogène lui-même que de la validité des symptômes qui lui sont attribués et des tests réalisés.

J’y découvre notamment sa capacité à résister aux traitements préconisés par les autorités de santé françaises, ainsi que son implication dans une multitude de maladies : inflammations chroniques, maladies dégénératives chroniques et maladies auto-immunes – ce qu’on pourrait appeler un « syndrome Lyme chronique ». Et je suis absolument abasourdi lorsque je constate que ces pathologies sont totalement ignorées par les recommandations des autorités de santé de notre pays, qui semblent en nier la possibilité même. De même, nombre de publications mettent en question la fiabilité des tests, tandis que d’autres évoquent la persistance des symptômes et des maladies induites par le pathogène en dépit des traitements.

De façon plus générale, je me penche sur un grand nombre de références immunologiques qui ont le mérite d’échapper aux corrélations si chères aux descriptions cliniques et statistiques qu’utilisent les médecins, et de s’attacher à des démonstrations biologiques plus rigoureuses, avec des éléments et des schémas expliquant les manifestations pathologiques par un enchaînement de cascades réactionnelles précises, observées et reproductibles.

Bref, tout cela stimule mon imagination médicale, et c’est dans cet état d’esprit que je repense aux cas de Mugué et Leila. Ne serait-il pas intéressant de leur faire faire un test ?

De fait, les tests, tout imparfaits qu’ils soient, révèlent qu’elles sont toutes deux porteuses de Lyme – ce qui ne signifie nullement qu’elles en soient malades de façon formelle. Bien que de manière très discrète, plusieurs marqueurs apparaissent, à partir desquels je décide de les traiter. Sachant l’extraordinaire générateur de pathologies qu’est la maladie de Lyme, j’ai le sentiment que cela pourrait les aider – ce que j’explique à leurs parents. Je n’ai alors aucune idée du protocole approprié. Glanant, au gré de mes lectures, diverses indications, j’imagine une bithérapie antibiotique – accompagnée bien entendu d’un suivi, afin d’évaluer son efficacité de même que la manière dont elles la supportent.

Ne comprenant pas le sens de ma démarche, les parents de Leila s’inquiètent de ce qu’un généraliste s’occupe de leur fille pour pareille pathologie. Comme c’est leur droit le plus strict, ils vont chercher un second avis auprès d’un endocrinologue hospitalier, à la Pitié-Salpêtrière. Lequel me contredit pour revenir au diagnostic premier de maladie de Basedow et à son traitement symptomatique. Il leur indique en outre que c’est probablement un traitement qu’elle devra prendre toute sa vie, avec un suivi régulier pour vérifier que la structure de la thyroïde ne s’altère pas. Auquel cas, il faudrait envisager une intervention chirurgicale afin d’éviter la cancérisation des tissus. Je continuerai à la voir, de loin en loin, en tant que médecin généraliste : à l’heure où j’écris ces lignes, son état est exactement le même qu’il y a huit ans. Elle est toujours sous traitement – avec cette épée de Damoclès du cancer qui pend au-dessus de sa tête. J’avoue toutefois qu’elle n’a pas développé d’autres problèmes liés à la maladie de Lyme.

Les parents de Mugué, au contraire, me font confiance. Nous mettons donc en place le traitement. Des prises de sang très régulières montrent, d’une part une excellente tolérance au traitement, et d’autre part une très forte amélioration du taux des anticorps circulant qui sursollicitent sa thyroïde. Son organisme semble retrouver son équilibre immunitaire, et sa maladie de Basedow disparaît. J’en conçois naturellement beaucoup d’enthousiasme et les encourage à poursuivre, tout en enrichissant le protocole pour répondre à ses nombreux symptômes. Un an et demi plus tard, Mugué est guérie. Aux dernières nouvelles, elle se porte comme un charme (je ne la vois plus depuis son déménagement en 2017).

 

Depuis, inspiré par l’écoute des patients et continuant à m’informer dans la très riche littérature scientifique, je traite des malades dont j’attribue l’état à la maladie de Lyme en fonction de cette connaissance. Pour chacun d’eux, la prise en charge est fine et complexe, d’autant plus que chaque organisme réagit d’une manière très spécifique aux attaques des borrélies. Aujourd’hui, l’Organisation mondiale de la santé reconnaît l’implication de ces bactéries dans la genèse de plus de trois cents symptômes et maladies. Une approche systématisée et documentée de cette pathologie m’a ainsi permis de traiter, soulager et parfois guérir des milliers de patients. C’est d’ailleurs ma plus grande ambition, qui m’a néanmoins placé dans une situation fort inconfortable, puisque je subis les foudres de nombreux confrères qui, pour la plupart, n’ont pourtant entamé avec moi aucun débat scientifique cohérent.

Au cours de mes recherches, j’ai toutefois été amené à faire quelques rencontres déterminantes. À commencer par celle du docteur Hugues Gascan, maître de recherche en immunologie au CNRS, à l’occasion de la première assemblée de la Fédération française des maladies vectorielles à tiques (FFMVT), en janvier 2016. Nos échanges épistolaires ont considérablement fait évoluer mes connaissances de la médecine en regard de ce que l’immunologie, la biochimie et la physiopathologie nous en apprennent. C’est Hugues Gascan qui m’a présenté Hans Yssel, directeur de recherche à l’Inserm, afin que nous élaborions ensemble un ambitieux programme de recherche portant sur l’étude de pathologies chroniques inflammatoires dégénératives, notamment dans les formes tardives de la maladie de Lyme. Ces recherches, qui n’ont reçu aucun financement du CNRS ou de l’Inserm, ont donné lieu à des découvertes très encourageantes, notamment sur la nature même de la maladie de Lyme et de ce qu’on appelle communément le « syndrome de Lyme chronique ».

Ces résultats n’ont, hélas !, pas fait taire les attaques dont je fais l’objet en persistant à vouloir adopter une approche de la maladie plus conforme aux conclusions scientifiques. Ainsi, ce qui n’était jusqu’alors qu’une recherche scientifique s’est-elle muée en combat – contraint et forcé. Un combat qui a culminé au cours des derniers mois avec des avertissements puis des menaces de suspension de la part du Conseil national de l’ordre des médecins, à la suite de lettres de signalement diffamantes de la part de confrères.

J’insiste sur le fait que ce combat n’est pas seulement le mien : c’est celui de tous ces patients, les miens et d’autres, fort nombreux, dont certains témoignages ont été ici reproduits avec leur accord, à la fois pour mieux faire comprendre les souffrances qu’ils endurent, le désespoir dans lequel ils sont plongés, et les améliorations apportées par la prise en considération de leurs pathologies ainsi que par des thérapeutiques adaptées selon leurs étiologies souvent multiples. Leurs témoignages constituent la trame et l’âme de ce livre.

Le présent ouvrage documentaire n’a qu’un seul objectif : poser le débat, le faire connaître au plus grand nombre et, surtout, remettre les malades au cœur de l’attention. La nature de la maladie de Lyme est si complexe qu’elle devra faire l’objet d’une autre publication. Pour ceux qui souhaitent mieux la comprendre dès à présent, la très courte bibliographie rassemblée à la fin de l’ouvrage présente une petite partie de la littérature scientifique sur laquelle s’appuient à la fois ma démonstration, mes recherches médicales et les traitements que j’élabore pour mes patients.
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Un grand scandale sanitaire en puissance





DEPUIS quelques mois, le sujet revient inlassablement dans les pages santé des journaux : « la maladie de Lyme ». Les articles et émissions de radio et de télévision, toujours plus nombreux, contribuent à renforcer un sentiment d’alarme concernant cette maladie. Sous les yeux d’un grand public souvent étonné et incrédule, des débats déchirent diverses personnalités du monde médical, ponctués d’arguments d’autorité et d’articles scientifiques complexes, bien souvent incompréhensibles au tout-venant. Au travers de cet épais rideau de fumée nous parvient parfois la voix étouffée des patients, dont la seule demande est que l’on reconnaisse leur mal afin qu’ils puissent bénéficier d’une prise en charge adaptée. Ce qui n’est manifestement pas le cas, en France à tout le moins.

Dans notre pays, en effet, le consensus général en cours au sujet de la maladie de Lyme remonte à la 16e conférence de consensus en thérapeutique anti-infectieuse du 13 décembre 2006 (et la décision de la Haute Autorité de santé du 18 juin 2018 en garde les grandes lignes). C’est en réalité une copie quasi conforme du consensus auquel étaient parvenus nos confrères américains en octobre 2006. Ce consensus fait la part belle aux données cliniques (recueillies auprès de patients) et en tire des conclusions assez simplistes et néanmoins ambiguës. La maladie de Lyme y est définie, d’abord, par un mode (unique) de transmission (une piqûre de tique), suivie, dans la plupart des cas, d’une réaction immunitaire plus ou moins tardive s’exprimant par une éruption concentrique : le fameux « érythème migrant » (une réaction cutanée en forme de cible autour de la piqûre, et parfois ailleurs). À cela s’ajoute un syndrome clinique de fatigue intense accompagnée de polyarthralgies (c’est-à-dire de multiples douleurs articulaires). Toujours selon ce consensus, on doit réaliser en première intention un test Elisa1, confirmé par un second test Western Blot2. Enfin, ce consensus préconise un traitement très simple : la prise d’une monothérapie antibiotique d’une durée de quatre semaines maximum (doxycycline, à une dose de 200 mg par jour, ou amoxicilline, 50 mg par kilo et par jour).

Il faut noter qu’il n’est nulle part fait mention dans ce consensus de la prise en charge de formes chroniques de la maladie. Lesquelles, du reste, n’existent pas selon certaines des autorités autoproclamées qui continuent aujourd’hui encore à défendre mordicus ces conclusions, sans jamais les remettre en question – où est donc passé le doute cartésien, à la base de tout raisonnement scientifique ?

Bref, ces conclusions sont en complète contradiction avec la très riche littérature scientifique internationale publiée depuis plus de vingt ans sur le sujet, sans parler des patients qui crient depuis trop longtemps leur souffrance.

Si ce consensus est juste, comment expliquer que nombre de ces malades déclarés administrativement guéris après traitement continuent de se plaindre ? Dans certains cas alors même que les sérologies montrent la persistance du pathogène ! Pourquoi nier cette souffrance ?

Au cours de mes consultations, il m’a été donné de recevoir des centaines de patients se plaignant de signes persistants, à l’instar d’Andrée M. : cette femme d’aujourd’hui 62 ans, très active dans sa vie familiale comme professionnelle, s’est trouvée paralysée en moins de vingt-quatre heures, avec fièvres, douleurs articulaires et musculaires multiples (poignet, épaule, genou, cheville…). Les tests étant revenus positifs quant à la maladie de Lyme, son médecin traitant lui a prescrit les antibiotiques classiquement préconisés pour trois semaines. Déclarée guérie à la fin du traitement, elle ne s’en est pas moins trouvée, à peine un mois plus tard, de nouveau paralysée des membres supérieurs et inférieurs – et ce pendant trois mois : on peut s’interroger sur cette notion de guérison thérapeutique, fort éloignée des observations cliniques et de la souffrance de la patiente…

Un médecin rigoureux pourrait alors avancer plusieurs hypothèses, dont la plus évidente est que le traitement a été inefficace et que la maladie persiste dans le corps de la malade… Pourquoi son médecin traitant en est-il resté là ? Cette situation se reproduisant dans des cas innombrables, pourquoi les autorités de santé n’encouragent-elles pas la recherche sur ce mal ? Est-ce faute de volonté ou faute de moyens ?

 

Certains infectiologues spécialistes, n’ont de toute évidence jamais été confrontées aux pathologies inflammatoires, dégénératives ou auto-immunes chroniques que peut provoquer sur la durée le pathogène à l’origine de la maladie. Ils avancent ainsi « une absence de preuve » de l’existence d’une « maladie de Lyme chronique ». Un argument fallacieux : non seulement l’absence de preuve de l’existence d’un phénomène n’implique nullement l’inexistence de ce phénomène (il se peut que cette preuve n’ait pas encore été trouvée, tout simplement), mais les preuves existent, ou du moins leurs présomptions, si l’on veut bien s’intéresser à la recherche récente : j’ai compté plus de sept cents articles à ce sujet dans la littérature scientifique internationale ! Pour n’en citer qu’une parmi d’autres, une étude significative menée par l’équipe du docteur John N. Aucott, professeur de médecine à l’Université Johns-Hopkins et directeur du Centre de recherche clinique sur la maladie de Lyme dans cette même institution, parvient à la conclusion que le « syndrome posttraitement de la maladie de Lyme (PTLDS) est un trouble réel qui provoque des symptômes sévères en l’absence d’infection cliniquement détectable ». Dans cette étude, on constate qu’une proportion non négligeable de patients ayant contracté la maladie de Lyme présentent des troubles sévères variés, et ce plusieurs mois après avoir été prétendument guéris. Les auteurs de l’étude se gardent d’avancer une explication, mais les faits sont têtus : si certains patients (environ 80 %) réagissent très bien à l’antibiothérapie préconisée, d’autres, bien que déclarés guéris, continuent de souffrir de troubles sévères du sommeil (rapportés par 32 % des patients qui en souffrent encore dans les mois après traitement), de douleurs au cou sévères (8 %), d’engourdissements et/ou picotements dans les mains ou les pieds (10 %), d’irritabilité sévère (8 %), de lombalgie sévère (3 %) et de maux de tête sévères (17 %).

« Même si leurs examens et leurs tests de laboratoire ne montrent pas grand-chose d’un marqueur biologique commun ou clair ou de marqueurs de syndrome posttraitement de la maladie de Lyme, il est clair que ces patients ne se sentent pas bien, affirme Kathleen Bechtold, professeure de médecine physique et de réadaptation à l’école de médecine de l’Université Johns-Hopkins et coauteure de l’étude. Ces symptômes sont plus sévères que ce qu’éprouve le patient moyen qui ne souffre pas de syndrome posttraitement de la maladie de Lyme, même au cours d’une mauvaise journée. »

 

Par ailleurs, le consensus de 2006 insiste sur la présence de l’érythème migrant pour dresser un diagnostic : or un examen des diverses études sur le sujet montre que celui-ci n’est reconnu présent que dans moins d’un tiers des cas de contamination par piqûres de tiques. On peut certes ne pas s’en apercevoir, mais c’est manifestement là un énorme trou dans la raquette si l’on passe à côté du diagnostic parce que le patient ne se souvient pas d’un érythème migrant ou n’a pas su le reconnaître pour tel sur le moment.

Cette absence d’érythème migrant laisse également à penser que la piqûre de tique n’est pas le seul vecteur de transmission du pathogène. Et la littérature va également dans ce sens, pointant les piqûres d’autres insectes par exemple (taons, aoûtats, punaises…), mais aussi une transmission in utero de la mère à l’enfant, voire lors d’une transfusion sanguine ou d’une transplantation d’organe. Quid du principe de précaution, comme l’ont institué par exemple les États-Unis il y a quelques années ? Ne devrait-il pas s’appliquer afin d’éviter un nouveau scandale du sang contaminé ? Et si, comme d’autres études semblent le montrer, le pathogène s’avère transmissible par voies sexuelles, ne devrait-on pas organiser de grandes campagnes de dépistage et de sensibilisation, à l’image de ce qui a été fait pour le sida ?

De même pour les tests : soumis à de nombreuses études, le test Elisa, préconisé en première intention par le consensus de 2006 pour poser un diagnostic, ne semble se positiver que dans un quart des cas et rester positif au-delà des traitements brefs, sans corrélation avec la persistance ou non des symptômes. Ce qui signifie que des patients malades peuvent présenter un test négatif et d’autres, quoique bien portants, un test positif. À titre de comparaison, les autorités sanitaires états-uniennes (CDC, Center for Disease Control, installé à Atlanta) ont supprimé le test Elisa de leurs recommandations en 2017, en raison de sa trop médiocre fiabilité. Pourquoi les pouvoirs publics français n’engagent-ils pas des recherches à ce sujet ?

On a beau jeu, dans ces conditions, d’affirmer que la France n’est pas réellement touchée par l’épidémie – les critères de diagnostic n’étant pas harmonisés d’un pays à l’autre, les résultats des études épidémiologiques divergent nécessairement. Certes, l’incidence de la maladie de Lyme en France est évaluée à 43 pour 100 000 habitants, avec de très fortes disparités régionales – mais ces chiffres s’appuient sur la définition validée par le consensus de 2006, ce qui est forcément problématique. Ainsi, alors qu’en 2015 on dénombrait en Allemagne 300 000 nouveaux cas aigus et non chroniques, on en comptabilisait 10 fois moins en France (27 000 en 2016). Certains spécialistes, comme le docteur Raouf Ghozzi, infectiologue au Centre hospitalier de Lannemezan, évaluent plutôt « autour de 100 000 nouveaux cas par an » en France. Si l’on appliquait les mêmes outils de mesure qu’aux États-Unis, qui ont fait évoluer leurs critères diagnostiques, cette incidence pourrait atteindre les 2 000 pour 100 000, donc parmi les taux d’incidence les plus élevés en Europe et dans le monde. Alors pourquoi ne pas revoir nos méthodes d’approche diagnostique ?

Il en va de même pour la forme chronique de la maladie : aux États-Unis, par exemple, toujours selon l’étude déjà citée du docteur Aucott, on estime que de 5 % à 30 % des 300 000 personnes diagnostiquées chaque année de la maladie de Lyme (selon les Centres de contrôle et de prévention des maladies [CDC]) traînent ensuite un syndrome de Lyme chronique – avec des facteurs de risque tels que le retard de diagnostic et l’exposition à des antibiotiques et stéroïdes inappropriés avant le traitement de la maladie de Lyme. Évidemment, il n’existe aucun chiffre en France, puisque, officiellement, ce syndrome chronique n’existe pas dans notre pays.

Quant aux malades… Faute de tests fiables et d’une prise en charge thérapeutique efficace, les malades, hélas !, sont bien souvent désarmés face à cette pathologie évolutive et parfois grave. Déclarés guéris après trois semaines d’antibiotiques, s’ils se plaignent de nouveau, ils sont orientés d’office vers un diagnostic de troubles d’origine psychosomatique, et redirigés vers des services de psychiatrie, neurologie, rhumatologie, centres de la douleur – sans aucune amélioration. Et l’on assiste à une recrudescence de patients en errance médicale, qui vont de service en service, de médecin en médecin, ne sachant jamais vers où porter leurs souffrances. Pourquoi cet entêtement à leur faire suivre des parcours de soins coûteux, subissant au passage un insoutenable délabrement physique et mental, tant pour eux que pour leur entourage – au lieu de se livrer à l’exercice premier du médecin : l’écoute du malade ? Pourquoi tant d’errances diagnostiques ? Pourquoi, alors que des patients, épaulés par des associations, ont décidé de déposer des plaintes pénales, continue-t-on à s’entêter ?

S’il est une conviction profonde qui m’habite, c’est que les patients méritent, en toutes circonstances, une écoute attentive de la part de leur médecin. Le rejet ou l’ignorance du médecin face à la douleur du patient est insupportable pour eux et inacceptable pour tous.

 

Je tiens à signaler que la médecine française fait figure d’exception dans le monde, prenant un certain retard par rapport à d’autres pays, au premier rang desquels les États-Unis ou l’Allemagne, qui ont su faire évoluer leurs recommandations de reconnaissance, de prise en charge et de prévention, quant aux risques transfusionnels notamment, tout en encourageant les initiatives de recherches diagnostiques et thérapeutiques dans ce domaine. Prenant conscience du caractère multisystémique invalidant de cette maladie et de son caractère épidémique, le gouvernement fédéral américain a débloqué de larges sommes pour son budget de recherche thématisé – en 2018, il s’élevait à 200 millions de dollars (en comparaison, le montant alloué à la recherche sur la maladie de Lyme en France en 2018 paraît dérisoire : 300 000 euros – comme si le problème n’existait pas – attribués, de surcroît, selon des critères assez opaques). Grâce à ces efforts considérables, des traitements y ont fait leurs preuves depuis le milieu des années 2000. Le nombre de cas de guérison outre-Atlantique est éloquent. Certains patients français, qui en ont les moyens, peuvent parfois bénéficier des traitements en clinique privée à l’étranger, mais la grande majorité d’entre eux sont abandonnés par le corps médical français.

Cela donne lieu à des situations aberrantes, qui seraient cocasses si leurs conséquences n’étaient si dramatiques. Je citerai à titre d’exemple le cas de Chantal D. Malade depuis trente ans et finalement diagnostiquée d’une maladie de Lyme chronique en 2009 aux États-Unis, elle est prise en charge par le docteur Norton L. Fishman (de Rockville, Maryland), disciple du docteur Richard Horowizt (de Hyde Park, New York), une des grandes sommités mondiales de la maladie de Lyme. Pendant plus deux ans, suivant le protocole en vigueur aux États-Unis, elle suit un traitement qui combine plusieurs antibiotiques et des compléments alimentaires, avec des résultats spectaculaires et de vrais gains en qualité de vie, et ce en moins de deux mois. Rentrée en France, elle fait face à une médecine fermée à l’idée de chronicité de Lyme, résultant en une errance de plusieurs années, sans traitement adapté. Son état se dégrade considérablement, avec des co-infections graves. Jusqu’à ce qu’elle entre dans mon cabinet. Le corps médical français est-il si supérieur aux autres que les diagnostics et traitements prescrits par un médecin américain lui semblent d’emblée invalides ?

Pourquoi, alors que la recherche a montré des résultats prometteurs ailleurs, la recherche en France est-elle réduite à peau de chagrin ?

 

Le caractère épidémique de cette pathologie est reconnu par l’Organisation mondiale de la santé (OMS) depuis 2009, avec pas moins de soixante-trois pays affectés. Au fil des années, les nouveaux malades non soignés s’accumulent exponentiellement – à un rythme considéré comme six fois plus rapide que le sida. À tous égards, du point de vue du corps médical, de la recherche et des autorités, nous nous trouvons à l’aube d’un scandale sanitaire avec des conséquences graves, y compris politiquement. Car cette maladie n’est pas seulement handicapante, elle peut être mortelle. Et pas simplement par elle-même, mais par les conséquences dramatiques qu’elle a sur les patients qui en souffrent.

Nous ne disposons bien sûr pas de chiffres exacts en France, mais aux États-Unis, ils sont éloquents. Dans un article intitulé How Lyme disease might be triggering hundreds of suicides (« La maladie de Lyme serait à l’origine de centaines de suicides ») du journal USA Today paru le 19 juillet 2017, on découvre que, parmi les 44 000 suicides en 2015 outre-Atlantique, 1 200 seraient imputables aux souffrances dues à la maladie de Lyme. On dénombre aussi 14 000 actes d’automutilation et 31 000 tentatives de suicides liées à la maladie de Lyme aux États-Unis chaque année. Et ce malgré les récentes autorisations des médecins de prendre en charge les patients. Qu’en est-il en France, où le sous-diagnostic est patent et où il est quasiment interdit de soigner les malades de Lyme chroniques ?

De nombreuses personnes meurent prématurément des effets directs ou indirects de la maladie de Lyme, mais la cause n’est jamais identifiée comme telle. On dira que la personne est morte d’un arrêt cardiaque prématuré, d’un AVC, d’un suicide inexpliqué, au lieu de dire la vérité : que cette personne a succombé à la maladie de Lyme. En ferait-on autant pour le cancer ou le sida ?

Chaque jour, la catastrophe se fait plus imminente et l’urgence d’agir plus forte. Quand se décidera-t-on ?

Car rien de tout cela n’est une fatalité : comme je l’explique dans ce livre, nous pouvons diagnostiquer et soigner les malades, nous pouvons stopper net l’épidémie. Mais il faut avoir le courage de l’affronter, de faire fi des erreurs d’appréciations commises et des ego démesurés de certains. Le roi est nu ! L’espoir est encore là, mais c’est tout un combat.



Notes

1. La méthode immuno-enzymatique Elisa (de l’anglais enzyme-linked immunosorbent assay, littéralement « dosage d’immunoabsorption par enzyme liée », ou dosage immuno-enzymatique sur support solide) est principalement utilisée en immunologie pour détecter la présence d’un anticorps ou d’un antigène dans un échantillon.

2. Le Western Blot (également appelé transfert de protéines ou buvardage de western ou encore technique des immuno-empreintes) est une méthode de biologie moléculaire permettant la détection et l’identification de protéines spécifiques dans un échantillon biologique (sérum ou autre extrait ou homogénat tissulaire) à l’aide d’anticorps dirigés spécifiques aux protéines que l’on souhaite détecter. Le Western Blot permet ainsi de visualiser des protéines particulières dans un mélange complexe. C’est l’une des techniques analytiques de transfert sur membrane utilisées en biochimie et en biologie moléculaire. Elle est parfois utilisée comme un outil de diagnostic pour mettre en évidence un marqueur particulier (protéine virale, par exemple) dans le sérum du patient.
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De l’erreur médicale à l’errance médicale, il n’y a qu’un pas !





ÉVEILLÉ par les cas de Leila et Mugué, mon intérêt pour cette maladie ne s’est pas éteint, bien au contraire. Il s’est développé et cela s’est su. Je reçois depuis de très nombreux patients. Je préfère éviter de recevoir ceux qui viennent spontanément me voir avec l’idée du Lyme en tête. Je n’accepte que ceux qui me sont adressés par des consœurs et confrères conscients des impasses de l’approche préconisée par les autorités sanitaires, et dont la curiosité aura été éveillée par un parcours médical chaotique et évocateur de la maladie.

Lorsqu’ils arrivent dans mon cabinet, ces patients sont souvent au bout du rouleau, après des années, voire des décennies entières d’errance diagnostique et de déshérence médicale. Ils suivent la plupart du temps des traitements lourds et néanmoins inutiles, mêlant antalgiques, anti-inflammatoires, neuroleptiques et autres anti-TNF (ces médicaments destinés à contrer le facteur de nécrose tumorale, un agent important de la réponse inflammatoire lorsque le corps est attaqué).

Ils sont le plus souvent dans un état de délabrement physique et psychologique extrême. La maladie les a isolés humainement et professionnellement, la souffrance leur aliénant parfois jusqu’à leur plus proche famille. Le corps médical se détournant d’eux dans son entier, comment les familles peuvent-elles les soutenir dans une maladie dont tout le monde leur dit qu’elle n’existe pas ?

J’ai ainsi vu entrer dans mon cabinet des personnes pour lesquelles la maladie avait été synonyme de déclassement social. Je citerai le cas de Valentine M. Malade depuis 2006, elle a vécu un véritable enfer pendant onze ans. Onze longues années d’errance. Onze années passées à souffrir de douleurs extrêmement fortes, localisées et migrantes, de diverses atteintes des membres supérieurs occasionnant pour certaines des interventions chirurgicales (canal carpien, tendinite du coude…), d’épisodes fiévreux apparemment aléatoires, sans parler d’une anémie inexpliquée et d’une fatigue chronique. La seule réponse médicale qui lui fut apportée après cinq ans de souffrance, de solitude et d’incompréhension, ce fut une consultation dans un centre de la douleur d’une clinique parisienne, qui lui diagnostiqua des troubles psychosomatiques et une fibromyalgie. La fibromyalgie est un diagnostic bien pratique en l’espèce, puisque la cause de ce syndrome pluridisciplinaire au tableau pathologique diffus est officiellement inconnue et le traitement purement symptomatique. À partir de là, on lui prescrivit divers antidouleurs, antidépresseurs et neuroleptiques puissants – dans un cocktail à la limite du dangereux. La douleur devenant insupportable, cette entrepreneuse dut céder l’entreprise qu’elle portait avec succès depuis près d’une décennie pour devenir allocataire du RSA. N’ayant plus de quoi vivre décemment, et sa maladie n’étant toujours pas reconnue, elle n’eut plus les moyens de traiter ses douleurs et son état empira de jour à jour. Jusqu’à ce qu’elle vienne me voir, adressée par une consœur, chef de service de la douleur dans une grande ville de province. Elle était désespérée, épuisée et fort pessimiste, ayant perdu toute confiance en elle et tout élan vital. Depuis que je l’ai prise en charge, avec un traitement associant antibiotiques, immunostimulants, antioxydants et activateurs des fonctions cellulaires, elle va mieux, même s’il n’est pas certain qu’elle recouvre la pleine santé. Elle retravaille et a retrouvé l’énergie indispensable à la reconstruction de sa vie sociale, professionnelle et personnelle. Ils sont des millions comme elle à ne pas être pris en charge de manière adaptée, et à devoir assumer des frais souvent non remboursés hors du cadre normal de notre système de santé, pourtant réputé le plus égalitaire et le meilleur au monde.

Signalons au passage que ces errances ne coûtent pas seulement aux patients : c’est aussi un poids très lourd pour la communauté, qui grève les finances de la Sécurité sociale et des mutuelles (et encore : quand les malades arrivent à en souscrire une, eu égard à leur état) à hauteur de plusieurs millions d’euros, si ce n’est plus – il m’est absolument impossible de fournir des chiffres, étant donné l’omerta qui règne dans le système de soins français.

Tout cela parce que personne n’a encore pris le temps de s’intéresser véritablement à ce pathogène et ses méthodes d’action…

En guise d’illustration, j’aimerais citer ici le témoignage de trois de mes patientes.


Le cas d’Isabelle M. : douze ans d’errance

Je vis en France, j’ai 57 ans, je me souviens avoir été mordue par une tique, mais c’était il y a environ… cinquante ans. Je ne sais pas si j’ai eu un érythème migrant car c’était sur la nuque. Depuis toute petite, je vais très souvent en Dordogne.

J’ai réussi à travailler (je suis infirmière) jusqu’en décembre 2013. Je suis actuellement en congé longue durée depuis avril 2014.

J’étais en errance hospitalière depuis bientôt onze ans, et de nouveaux symptômes sont apparus et se sont aggravés depuis le mois de juillet 2016. Je vais essayer de résumer ces onze ans.

Plusieurs symptômes apparaissent en même temps le 14 octobre 2006 alors que je suis en bonne santé : malaise général, arythmie ventriculaire, frissons, légère hyperthermie (38 °C), asthénie intense, vertiges.

Je suis hospitalisée pendant quinze jours en cardiologie (dans un hôpital militaire de la région parisienne). Diagnostic : arythmie ventriculaire sur cœur sain. Pas de traitement. L’hôpital refuse de me faire voir par un interniste, décrétant que cette asthénie intense est dans ma tête…

Pendant les deux mois qui suivent, je continue de souffrir d’une asthénie intense diminuant petit à petit. Reprise du travail en janvier 2007. Hospitalisation en février 2007 pour tachycardie1. Traitement : Flécaïne (médicament antiarythmique).

Pendant huit ans, jusqu’en 2014, la réponse des médecins n’a été que cardiologique : ils ont augmenté la Flécaïne. Pas d’autre diagnostic posé, si ce n’est d’aller consulter un psychiatre. Essais de plusieurs bêtabloquants mal supportés, car bradycardie2 à 30 battements par minutes.

J’ai consulté un autre rythmologue (dans un autre hôpital parisien) en avril 2014, car plus on augmentait les doses de Flécaïne, plus je me sentais mal. Hospitalisation (dans cet hôpital), exploration électro-physiologique3 normale. Très intelligemment, le rythmologue décide, et je lui en serai toujours reconnaissante, d’arrêter la Flécaïne, car il n’arrive pas à « cerner » mes troubles de rythme (et pour cause !). Essais de divers autres bêtabloquants, très mal supportés. Il décide de faire une fenêtre thérapeutique. Un grand merci à lui, car j’étais en train de m’intoxiquer.

En avril 2014, diagnostic posé par un médecin interniste du même hôpital parisien : « Syndrome de fatigue chronique et fibromyalgie. » Pas de traitement. Seulement un arrêt de travail prolongé et un suivi psychiatrique.

En juin 2014, nouvel épisode de fibrillation4.

À l’époque, en 2014, mes symptômes étaient : troubles du rythme cardiaque invalidants (arythmie, fibrillation), problèmes attentionnels, malaises lipothymiques5, asthénie intense, fatigabilité musculaire, frissons nocturnes, épisodes fébriles fréquents, douleurs musculaires à la marche (calcifications entraînant des tendinites chroniques, névrome de Morlon, syndrome fémoro-patellaire), douleurs cervicales, coxalgies chroniques6, lombalgies fréquentes, problèmes digestifs de plus en plus invalidants (besoins impératifs), syndrome du côlon irritable, vertiges de Méniére7, syndrome dépressif, troubles de la mémoire importants, difficultés de concentration et d’attention, troubles du sommeil et troubles du comportement alimentaire, agoraphobie, difficultés de préhension et tremblements de la main droite, bouffées et crises d’angoisse liées aux malaises, hypersensibilité médicamenteuse, station debout pendant plus de deux minutes impossible, marche impossible certains jours, hypersensibilité aux bruits et à la lumière.

Depuis juillet 2016, alors que je suis censée aller beaucoup mieux avec, pour seul traitement de mon syndrome de fatigue chronique, l’arrêt de travail prolongé (avec un suivi psy, bien sûr), sont apparus de nouveaux symptômes très invalidants : douleurs articulaires, tendinites, lames de bursite8 dans les deux épaules empêchant tout mouvement, non calmées par les anti-inflammatoires.

Puis atteinte des deux hanches, cuisses, genoux puis de la main droite et de la main gauche.

Je ne dors quasiment plus à cause des douleurs (de type « coups de poignards »). Aucun médicament ne me soulage (Bi-Profénid, Voltarène). Si je reste en position assise plus de quelques minutes, j’ai de très grosses difficultés à me relever (douleurs et enraidissement).

Je consulté un rhumatologue qui conclut à une pseudo-polyarthrite rhizomélique (PPR)9 dont le traitement est la cortisone. Or je suis intolérante à la cortisone (sur le plan cardiaque). Résultat : une énorme crise de tachycardie pendant quarante-huit heures après une prise de deux comprimés de Solupred10…

Les médecins que j’ai consultés ne croient pas à une maladie de Lyme car le test Elisa est négatif.

Mon état s’aggrave de jour en jour. J’ai besoin d’une aide quotidienne pour m’habiller, me déshabiller, me laver, couper ma nourriture, sortir de la voiture, aller aux toilettes, etc. Je ne dors quasiment plus tellement les douleurs sont importantes. J’ai de plus en plus de difficultés à monter et descendre des escaliers. Je ne peux plus me baisser ni m’accroupir, sinon je n’arrive plus à me relever. Je développe au niveau des deux épaules une raideur très invalidante, malgré les séances de kiné que je continue au rythme de deux par semaine.

J’ai des douleurs atroces dans tous les muscles et articulations, douleurs qui ne sont calmées par aucun médicament. Je ne peux plus du tout dormir. Je suis obligée de réveiller mon mari pour qu’il m’aide à changer de position.

Je ne pense à la maladie de Lyme qu’à la suite de la pétition que le professeur Perronne (de Garches) a envoyée au ministère de la Santé en juillet 2016, car c’est grâce aux nombreux articles qui paraissent alors que j’apprends que seulement un patient sur deux se rappelle avoir été mordu par une tique.

Je suis persuadée, au vu des symptômes de la maladie de Lyme et de ses co-infections, que c’est ce qui m’affecte depuis onze ans, mais aucun médecin ne me croit : « Votre Elisa est négatif, madame. »

J’envoie mon dossier à Garches à plusieurs reprises, mais ils sont débordés.

Aucun des spécialistes (neurologue, cardiologue, rythmologue, rhumatologue, interniste, gastro-entérologue, urologue, orthopédiste, généraliste) que j’ai consultés ne peut faire quoi que ce soit pour moi et, voyant donc que la médecine française est non seulement impuissante, mais n’a comme seule solution que de m’envoyer chez un psychiatre (ce que j’ai fait), je décide avec mon mari d’aller me faire tester et soigner en Allemagne, quand je réussis par chance à avoir le nom du docteur Bransten.

C’est un médecin qui est vraiment passionné par le sujet, il garde ses patients entre trois quarts d’heure et une heure, a une connaissance approfondie du sujet, une bibliographie impressionnante. Il prend le temps de vous écouter (aucun des médecins que j’ai croisés sur la route de mon errance hospitalière ne l’a fait), bien que sa salle d’attente soit bondée en permanence, vous laissant la possibilité de lui poser les questions que vous souhaitez, contrairement à d’autres médecins qui prennent 70 euros et vous gardent 3 minutes 30 (expérience vécue, montre en main, avec un orthopédiste). Il vous fait faire un certain nombre d’examens avant de mettre en route le traitement. Le traitement n’est pas prescrit à la légère.

J’ai pu rapidement retrouver une certaine autonomie et les douleurs ont disparu tant que j’ai pu prendre le traitement prescrit. Je n’ai pas pu reprendre mon activité professionnelle, car la maladie est là depuis trop longtemps et le diagnostic a été fait trop tardivement. Si le test Elisa avait été fiable, j’aurais été soignée depuis longtemps avec de bien meilleures chances de guérison et j’aurais coûté beaucoup moins cher à la Sécurité sociale, sans compter que j’aurais évité onze années de souffrance, d’incompréhension, de soins, d’examens médicaux, de soucis pour mon entourage et moi-même, etc. Sans le docteur Bransten, je ne serais sans doute plus là aujourd’hui.
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