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    PRÉFACE


    La maladie de Lyme, causée par une bactérie, Borrelia burgdorferi, et transmise par les tiques, découverte dans le nord-est des États-Unis dans les années 1970, a longtemps été considérée comme une maladie émergente rare d’incidence locorégionale.


    En fait, les données scientifiques récentes montrent que cette bactérie ou des espèces voisines infectent l’homme depuis des millénaires et que la distribution géographique est mondiale. Ötzi, la momie congelée il y a 3 500 ans dans un glacier du Tyrol avait la maladie de Lyme.


    Les recommandations officielles pour le diagnostic et le traitement de la maladie aux États-Unis et en Europe reposent en grande partie sur des avis d’experts et ne sont pas basées sur les preuves. Elles ont peu évolué depuis 30 ans et visent à maintenir cette maladie dans son statut initial de maladie rare. Cependant en 2013, les Centers for Disease Control and Prevention (CDC) qui sont responsables de la surveillance des maladies aux États-Unis ont revu les statistiques de la maladie de Lyme à la hausse, passant de 30 000 à 300 000 cas par an aux États-Unis. Les CDC déclarent maintenant que la maladie de Lyme est devenue un terrible problème de santé publique.


    La difficulté majeure est l’absence de fiabilité des tests diagnostiques pour détecter Borrelia burgdorferi. Les symptômes sont souvent non spécifiques et peuvent imiter de nombreuses maladies. En l’absence de preuves, les malades sont habituellement rejetés du système de santé et n’ont pas accès à des traitements potentiellement efficaces.


    Il devient urgent que la communauté scientifique internationale prenne en compte les données disponibles pour mettre en place des projets de recherche permettant d’avancer et de sortir des polémiques stériles autour de cette maladie.


    Depuis très longtemps, le docteur Richard Horowitz se bat aux États-Unis, près de New York, pour soigner un nombre incalculable de malades mais aussi pour faire connaître la maladie, notamment auprès des autorités de santé. J’ai fait la connaissance de Richard lors d’une réunion internationale sur Lyme et nous avons été mutuellement stupéfaits, alors que nous ne nous connaissions pas et qu’un océan nous séparait, de constater que nous avions la même expérience depuis de nombreuses années.


    J’ai pu admirer ses grandes qualités humaines et médicales et sa profonde empathie pour la souffrance des malades. J’ai toujours plaisir à le retrouver et à échanger avec lui. C’est d’autant plus facile que Richard a fait ses études de médecine à Bruxelles et parle parfaitement le français, avec un mélange d’humour belge et américain.


    Cet ouvrage est une compilation de sa grande expérience et va contribuer à mieux faire connaître cette maladie qui n’est plus une maladie rare et qui, avec des maladies associées, probablement dues à d’autres microbes, est devenue un problème mondial.


    Professeur Christian Perronne
Chef du département de maladies infectieuses et tropicales

    Hôpitaux universitaires de Paris – Ile de France – Ouest

    Hôpital Raymond-Poincaré, Garches

  


  
    


    


    INTRODUCTION


    « Mettez-vous à la place de la personne en face de vous. Demandez-vous toujours ce qui les rendrait heureux et soulagerait leurs souffrances. Faites preuve d’amour-gentillesse et de compassion. Si vous faites cela, tout ira bien. »


    Lama Gendun Rinpoche


    Je raconte ici mes aventures de médecin-détective lancé sur la piste des maladies chroniques et de leurs liens avec la maladie de Lyme (ML), aussi connue sous le nom de borréliose de Lyme. Cette enquête réunit des faits bien connus de la science médicale et les milliers d’indices recueillis en écoutant attentivement mes patients, en lisant la littérature relative aux maladies chroniques, ou tout simplement en me fiant à mon intuition de médecin. J’ai ainsi décelé des indices surprenants qui m’ont aidé à résoudre cette énigme médicale. Au début, comme tout bon médecin, je pensais que la borréliose de Lyme était due à la transmission par une tique d’une bactérie de la famille des spirochètes, Borrelia burgdorferi (Bb), qui se manifeste par une éruption cutanée envahissante caractéristique appelée érythème migrant, suivie d’une grande diversité de vagues symptômes dans tout le corps (systémiques). De nombreux cas répondent à une antibiothérapie rapide. Cependant, chez certaines personnes, l’infection peut s’étendre de façon disséminée et donner lieu à des manifestations psychologiques, cognitives et physiques très handicapantes. D’autres encore présentent de multiples symptômes systémiques étranges, avec des résultats d’analyses complexes. C’est sans doute à cause de cela que la maladie de Lyme a été ignorée ou banalisée par la profession médicale pendant plus d’un quart de siècle. Nombreux sont les patients qui ont déjà consulté quinze à vingt médecins lorsqu’ils franchissent la porte de mon cabinet, en quête d’une solution pour leurs symptômes rebelles. Leurs souffrances sont aggravées par la difficulté qu’ils ont d’obtenir une prise en charge appropriée par des assureurs et des médecins, souvent sceptiques. En toute innocence, ils se sont fourvoyés dans l’une des « guerres » médicales les plus virulentes que nous ayons jamais connues. L’un des camps est mené par la IDSA1, la société américaine des maladies contagieuses, qui considère que la maladie de Lyme est facile à diagnostiquer et à traiter. L’autre camp se bat sous l’égide de la ILADS2, la société internationale de la maladie de Lyme et pathologies associées, qui juge peu fiables les tests de dépistage sanguin de la maladie de Lyme et estime insuffisantes les antibiothérapies de 30 jours. Les patients souffrant de maladies chroniques se retrouvent donc à errer de médecin en médecin, en quête de réponses.


    Leur voyage démarre en général chez leur médecin de famille, ou « médecin de premier recours » comme on les appelle aujourd’hui. Le traitement conventionnel consiste à prendre des antibiotiques pendant trente jours. Si le patient revient en se plaignant qu’il ne va pas mieux, il est généralement diagnostiqué comme souffrant d’un « syndrome post-ML », d’un « syndrome de fatigue chronique » (maintenant connu sous le nom d’encéphalomyélite myalgique) ou encore d’une fibromyalgie. Le médecin leur prescrit un antidépresseur, leur donne le numéro de téléphone du psychiatre du coin et leur conseille d’apprendre à vivre avec leurs symptômes. Si un enfant contracte la maladie de Lyme et ne parvient plus à se concentrer à l’école où que ses résultats sont en chute libre, c’est qu’il souffre sans doute d’un TDA (trouble déficitaire de l’attention), à moins qu’il n’y ait des problèmes à la maison. En général, ces enfants sont adressés à un thérapeute comportemental après qu’on leur ait prescrit de la Ritaline® (méthylphénidate) ou du Strattera® (atomoxétine).


    Désespérés, ces patients errent de généralistes en spécialistes et se plaignent de fatigue chronique, de fièvre, de frissons et de sueurs, de raideurs dans le cou et de maux de tête, d’une hypersensibilité à la lumière et au bruit, d’étourdissements, de troubles de la mémoire et de la concentration, de douleurs articulaires et musculaires qui migrent d’une partie du corps à une autre, de fourmillements, de sensations d’engourdissement ou de brûlure, d’angine de poitrine, de palpitations et d’essoufflement, de troubles gastro-intestinaux, de problèmes urologiques rebelles à tout traitement, de troubles du sommeil ainsi que toute une série de symptômes psychiatriques, parmi lesquels figurent la dépression, l’angoisse et l’irritabilité. Sinon, ils se retrouvent affublés de différents diagnostics de maladies incurables. Et pourtant, il se pourrait bien qu’ils souffrent d’infections systémiques liées à la maladie de Lyme. Les maladies transmises par les tiques se sont répandues dans tous les pays du monde. Tous les jours, elles sont à l’origine de souffrances et de handicaps chez des millions de personnes. Il n’est guère étonnant que la maladie de Lyme et autres maladies transmises par les tiques soient surnommées « les grandes imitatrices ».


    La médecine moderne excelle en matière de soins de maladies aiguës telles que les angines à streptocoques, bronchites ou pneumonies aiguës, infections urinaires ou urgences chirurgicales. Cependant, en matière de maladies chroniques, le système médical manque à la fois de connaissance et de traitements. Au cours des 25 dernières années, j’ai soigné avec succès plus de 12 000 personnes ; nombre d’entre elles avaient été mal diagnostiquées ou s’étaient vues coller des étiquettes médicales simplistes. Pour moi, les patients que je soigne présentent un syndrome infectieux multisystémique ou SIMS.


    « Un microbe, une maladie », le postulat formulé par Louis Pasteur, pilier du diagnostic médical du XIXe siècle, n’est plus d’actualité, du moins pour les patients atteints de plusieurs pathologies chroniques. J’en suis venu à penser qu’il nous fallait un nouveau modèle pour le diagnostic et le traitement des maladies chroniques ; ce livre est conçu dans l’espoir de déclencher une mutation de la façon dont elles sont appréhendées.


    Quel que soit le diagnostic qu’on leur attribue, les patients « chroniques » présentent des états complexes, dont l’origine est souvent multiple : bactérienne, parasitaire, virale et fongique. Ils souffrent souvent de troubles associés : troubles immuns décelés par la présence de marqueurs auto-immuns, lourdes charges toxiques provenant de l’environnement, dysfonctionnements mitochondriaux, allergies et anomalies métaboliques fonctionnelles, troubles du sommeil et dysfonctionnements psychologiques plus ou moins latents. J’ai conçu la grille de diagnostic différentiel en 16 points présentée dans cet ouvrage comme un outil pour résoudre l’énigme posée par ces patients chroniques aux pathologies complexes. Grâce à elle, j’espère les soigner dans leur globalité et leur apporter le soulagement qu’ils n’ont pas trouvé auparavant.


    Voilà plus de 25 ans que je relève avec succès le véritable défi que représente le traitement de chacun d’entre eux. J’ai partagé les résultats de mon expérience clinique et de mes travaux de recherche tant avec mes confrères, ici aux États-Unis, que lors de congrès médicaux en Europe et en Asie ; j’ai donné des visioconférences et participé à des forums écrits, et je suis aujourd’hui consultant auprès de communautés médicales et d’associations de patients dans le monde entier. À l’époque où je tentais de modéliser ma conception de la prise en charge des patients atteints de SIMS, plusieurs médecins sont venus passer une semaine, ou plus, avec moi, dans mon cabinet de Hyde Park3. Leurs idées et celles d’autres confrères m’ont été précieuses. Aujourd’hui, tout le monde connaît l’ampleur mondiale qu’ont pris le diabète, l’obésité, les maladies cardiovasculaires, les accidents vasculaires cérébraux (AVC), les crises cardiaques et les cancers. Mais, à moins que l’un de vos proches ou vous-même ne souffriez d’une maladie de Lyme, vous ignorez sans doute que nous subissons actuellement une épidémie d’infections bactériennes, virales et parasitaires. En effet, la maladie de Lyme est aujourd’hui la principale maladie infectieuse à transmission vectorielle en Amérique du Nord, dans le nord de l’Europe et dans les régions tempérées d’Asie. La transmission vectorielle fait référence à une infection transmise par un organisme (moustique, tique…) à une personne ou à un animal, sans que cet organisme soit lui-même à l’origine de la maladie.


    Les débuts d’une spécialisation en maladie de Lyme


    La première fois que j’ai entendu parler de la maladie de Lyme, c’était en 1987, par une magnifique journée de printemps alors que je terminais ma troisième année d’internat à Elmhurst, dans le quartier du Queens à New York. Nous avions été dispensés de nos tâches de l’après-midi pour pouvoir assister à une présentation de cas. Je me souviens de mon intense soulagement à l’idée de souffler un peu après une garde de 36 heures qui m’avait laissé dans un état plus proche du zombie que de l’étudiant alerte. La place à côté de mon ami Howie était libre.


    – Qu’est-ce que tu en penses ? Encore une maladie si rare que nous ne la rencontrerons pas une seule fois dans toute notre carrière ? 


    Howie, dont la garde avait été tout aussi exténuante, affichait néanmoins un sourire diabolique, sans doute en mémoire des tourments infligés à un interne de première ou de seconde année.


    – C’est sûr que, dans le Queens, je ne risque pas d’en rencontrer des masses.


    Nous avions donc écouté, la main devant la bouche pour dissimuler nos bâillements. Facile à diagnostiquer et à traiter, cette étrange maladie se manifestait par une éruption caractéristique qui rappelait le centre d’une cible d’archerie et s’appelait « erythema migrans ». Vingt-sept ans plus tard, c’est hélas toujours l’idée que s’en font de nombreux professionnels de santé.


    Bien que ma formation médicale en Belgique au cours des sept années précédentes ait été excellente, je ne me souvenais pas avoir entendu parler de la maladie de Lyme. Elle sévissait pourtant en Europe depuis la fin du XIXe siècle sous le nom de « acrodermatite chronique atrophiante » (éruption violacée sur la peau des mains), ou encore « syndrome de Bandsworth » lorsqu’elle était associée à une radiculite douloureuse (inflammation des nerfs). À cette époque, personne n’évoquait les manifestations neuropsychiatriques de la maladie de Lyme. 


    Juste à la fin de mon internat à l’hôpital de Elmhurst, alors que je finissais ma spécialisation en médecine interne, l’hôpital Vassar de Poughkeepsie, dans l’État de New York, m’a proposé d’y ouvrir une consultation de médecine interne. Tout en sirotant mon café, je me suis imaginé en médecin de campagne, loin de la ville et de son tohu-bohu. Fini les cavalcades effrénées jusqu’aux urgences pour l’injection intraveineuse de Lasilix® (furosémide) au patient en insuffisance cardiaque congestive aiguë. Terminé, l’examen du patient dont l’appendice menace de rompre, alors que l’on entend les infirmiers amener dans le box voisin le brancard d’un homme blessé par balle. Non. Je serai médecin de campagne. Pas chirurgien comme mon beau-père, mais interniste.


    J’avais hâte de me confronter aux défis de la médecine. Je me voyais comme un détective qui enquête pour débusquer l’origine de la maladie d’un patient. Voilà. C’était ça. Je serais détective médical ! Donc, lorsque, au cours de l’hiver 1987, l’hôpital Vassar m’a demandé d’ouvrir une consultation de médecine interne dans le comté de Dutchess, je me suis dit : « Ah ! Ça va être le paradis ! » Sauf que je sais maintenant que si Adam et Eve y avaient vécu, chacun aurait oublié le nom de l’autre et ils présenteraient tous deux une paralysie faciale.


    J’ai toujours eu un faible pour « la campagne ». Lorsque nous vivions dans le Queens, à Rego Park, mon père et ma mère m’emmenaient tous les étés voir l’oncle Morty dans son hôtel de Ellenville. À 94 ans, Max Horowitz, mon grand-père, se levait encore à trois heures du matin pour fabriquer le pain destiné aux 300 clients de l’hôtel. Dans ce paradis des gourmands, hallahs, petits pains et babkas tous frais attendaient les heureux convives tous les matins. Lorsque j’étudiais à l’université de Northwestern, je passais tous mes étés à travailler comme serveur au Melbourne Hotel, du début juillet au premier week-end de septembre, celui de la fête du travail. J’en ai gardé de nombreux souvenirs. Je me rappelle tout particulièrement le spectacle des chasseurs en fin de saison, qui rentraient chez eux avec leurs carcasses de biche ou de cerf attachées sur la galerie de leur voiture. Je me disais « pauvres biches ». Mon sentiment à l’égard des cervidés a bien changé depuis mon adolescence. Maintenant, comme les autres « campagnards », j’aimerais bien qu’ils s’écartent de nos jardins et pare-chocs. En fait, ce sont surtout les tiques occidentales à pattes noires qu’ils hébergent et qui transmettent la maladie de Lyme, qui sont devenues mon cheval de bataille. Le plus drôle, c’est que lorsque j’ai décidé de m’installer à la campagne, je ne savais pas que le comté de Dutchess avait la plus forte incidence de maladie de Lyme de tout l’État de New York.


    Quand j’ai ouvert mon premier cabinet, je travaillais déjà depuis plusieurs mois aux urgences de l’hôpital Vassar Brothers. Bien que ma clientèle s’accroisse lentement grâce aux confrères et aux soins en urgence, je me suis dit qu’il serait préférable de faire paraître une petite annonce dans la presse locale, le journal de Hyde Park. Mon annonce disait : « Hyde Park accueille avec plaisir l’arrivée du Dr. Richard Horowitz, spécialiste diplômé en médecine interne. Tous régimes d’assurance maladie acceptés ».


    Le premier à réagir a été un confrère urologue qui m’a coincé dans le salon des médecins de l’hôpital :


    – Qui vous a accueilli avec plaisir ? Sûrement pas moi !


    Un peu désarçonné, je me suis demandé, simultanément, si c’était un signe du destin ? S’il fallait que je demande aux personnes qui m’appréciaient qu’elles le contactent ? Ou s’il s’agissait d’un étrange rite d’initiation « spéciale cambrousse », par lequel, si j’y survivais, je serais ensuite apte à exercer n’importe où ? Même si l’urologue de Hyde Park est devenu un peu moins froid par la suite, notre relation n’a jamais atteint le point où je le laisserais examiner ma prostate. Nous n’avons jamais été proches.


    Par chance, la surveillante infirmière des urgences de l’hôpital Vassar s’est chargée de ma publicité et, grâce à Roseanne, ma clientèle s’est vite élargie. En l’espace de trois ans, presque 3 000 patients sont venus me consulter en tant qu’interniste. En fait, rapidement débordé, j’ai dû cesser de prendre des nouveaux patients, sauf s’ils souffraient d’une maladie de Lyme.


    Mon premier cabinet mesurait environ 158 m2 et se situait Route 9, à plusieurs kilomètres de Poughkeepsie et à moins de dix minutes de l’hôpital régional. Hyde Park est réputé pour ses liens historiques avec les Roosevelt et les Vanderbilt. Pendant la Seconde Guerre mondiale, une grande partie des célèbres « discussions au coin du feu » de Franklin Roosevelt étaient enregistrées dans sa propriété de Hyde Park. La bibliothèque Franklin Roosevelt contient d’extraordinaires souvenirs de cette époque difficile de l’histoire américaine où il avait trouvé le courage de surmonter d’énormes obstacles. Je passais souvent en voiture devant le panneau indicateur de la propriété Roosevelt et, à chaque ruée vers les urgences, je lisais : « La seule chose dont il faut avoir peur, c’est de la peur elle-même. » Ah bon ? Roosevelt n’a sans doute jamais eu affaire aux compagnies d’assurance maladie ou aux gestionnaires d’établissements médicaux. Il ne s’est probablement jamais promené dans les bois de Hyde Park. Après avoir soigné tant de patients si gravement malades, c’est à peine si j’ose traverser ma propre pelouse !


    Lorsque j’ai commencé à exercer, les pathologies que je soignais étaient assez typiques pour un interniste : diabète, surpoids, hypertension instable, accident vasculaire cérébral, et insuffisance cardiaque congestive. Je traitais et je conseillais des patients qui avalaient pizzas, hamburgers et autres plats de restauration rapide en dépit de leur taux élevé de cholestérol, d’autres qui continuaient à fumer malgré leur asthme et leur broncho-pneumopathie chronique obstructive (BPCO) ainsi que les infections respiratoires ou urinaires qui sont le pain quotidien de l’interniste. En gros, je voyais 30 à 35 patients par jour. Certains consultaient dans un but préventif, d’autres se moquaient bien de la prévention. Le rythme de travail était d’autant plus épuisant que je n’avais pas d’infirmière pour m’assister. En plus, le soir, je téléphonais aux patients pour leur communiquer leurs résultats d’examen.


    La clientèle du Centre des arts thérapeutiques de Hudson Valley ne cessant de s’étendre, j’ai dû embaucher du personnel. Le premier assistant4 que j’ai recruté était brillant. L’ennui, c’est que je ne comprenais pas un traître mot de ce qu’il racontait. C’était pourtant de l’anglais et ses phrases étaient truffées de termes médicaux, mais, je ne sais pourquoi, cela n’avait aucun sens. Ses discours ressemblaient à un long fleuve d’aphorismes Zen. À chaque fois que je l’écoutais, le vide absolu se faisait dans mon esprit. Nous l’avons donc remercié pour cause de discours inintelligible.


    Le suivant, également très intelligent et compétent, avait malheureusement une écriture totalement illisible dont les rangées de bâtonnets inclinés auraient donné la migraine et des cheveux blancs à un expert en hiéroglyphes. Quand il n’était pas là, impossible de savoir ce qu’il avait noté dans ses dossiers.


    C’est ainsi que plusieurs assistants se sont succédé dans mon cabinet au cours des premières années.


    Dieu merci, après deux ans de quête infructueuse, un certain Dylan a répondu à l’annonce que j’avais fait paraître dans le New York Times. En fin d’études à l’école d’assistants de Pennsylvanie, il avait soif d’apprendre et dégageait une énergie confiante et lumineuse. Je lui ai assuré que je lui apprendrais tout ce que je connaissais en médecine interne. Il semblait très intéressé, mais, avant de le recruter, j’avais une question à lui poser :


    – Juste une question Dylan : je soigne beaucoup de cas de maladie de Lyme ici. Sauver le monde, ça vous branche ?


    Sans un instant d’hésitation, Dylan s’est tourné vers moi et m’a répondu :


    – Pas de problème Dr Horowitz. Si vous êtes Batman, je serai votre Robin.


    Je l’ai immédiatement embauché.


    Lauren nous a rejoints très tôt. Intelligente et dure-à-cuire, elle possédait une résistance toute militaire. Membre des troupes de réserve, elle était capable de tout lâcher pour effectuer 20 pompes à tout moment si on le lui demandait ce que, bien entendu, je n’ai jamais fait. Cependant, je me suis dit qu’une personne qui courait 8 kilomètres tous les matins et supportait la discipline de l’armée devrait pouvoir tenir le coup dans le camp de survie Horowitz. Peu y avaient réussi, mais elle semblait prometteuse. Je n’ai jamais regretté ma décision. C’était une véritable bénédiction pour le cabinet.


    Lauren et Dylan étaient bien installés dans leurs fonctions et tout allait pour le mieux quand Dylan m’a appelé un jour, l’air très embêté.


    – Toubib, j’ai une mauvaise nouvelle pour vous.


    Je me suis préparé au pire car je n’avais jamais vu Dylan aussi triste.


    – Angie vient d’être embauchée par l’université de Yale comme chercheur post-doctoral en psychologie et nous devons déménager.


    – Quand devez-vous partir ?


    – Dans deux mois. Je suis vraiment désolé. J’étais si bien ici.


    Je lui ai signifié que je l’avais compris, lui ai fait tous mes vœux de bonheur et suis sorti, atterré. Comment diable allais-je parvenir à soigner les patients de Dylan en plus des miens ? C’était impossible. Je n’avais ni le temps, ni l’énergie nécessaires pour prendre en charge des cas aussi complexes. J’ai téléphoné à mon guide spirituel, Lama Norhla Rinpoche, pour lui demander conseil et il m’a invité à venir partager sa soupe au Monastère. Ce n’était pas la première fois que je discutais avec lui autour d’un bol de la délicieuse soupe qu’il concoctait avec différents restes. J’ai donc sauté dans ma voiture pour aller au Monastère.


    Je lui ai raconté mes malheurs et il m’a répondu : « Je crois que John Fallon serait parfait pour votre centre. » John était un disciple de longue date du Lama. Très intelligent, il était extrêmement dévoué au lama. L’ennui, c’est que je lui avais déjà demandé à plusieurs reprises de se joindre à nous mais il avait toujours refusé. Quand j’en ai informé Lama Rinpoche, il m’a répondu :


    – Oh ! Choses différentes maintenant. Je croire très bien lui venir.


    Manifestement, John s’apprêtait à recevoir une offre à la Tibétaine qu’il ne pourrait pas refuser.


    – Merci beaucoup Lama. Je vous suis très reconnaissant de votre aide.


    Un mois plus tard, John nous a rejoints après avoir démissionné de son poste d’urologue à l’hôpital Beth Israël de New York. Au bout de quelques jours, je lui ai demandé ses premières impressions.


    – Moins de touchers rectaux.


    – Il vous faudra quand même en pratiquer un de temps en temps, ici au bureau… Cependant, j’aimerais bien que vous respectiez notre protocole. En effet, je tiens beaucoup à ce que l’on dise à tout patient devant subir un toucher rectal : « N’ayez crainte. Si vous trouvez cela agréable, je vous jure que je ne le dirai à personne. »


    Devant la mine perplexe de John, j’ai compris que son éducation en matière d’humour risquait de s’avérer laborieuse. Heureusement, il s’est habitué à mes blagues et son sens de l’humour s’est épanoui. Nous sommes même devenus amis et restons parfois tard le soir à discuter de nos patients. Sa voiture est presque toujours encore au parking à 22 h, pendant que John continue à prendre soin de ses patients au téléphone. J’ai beaucoup de chance de compter John et Lauren dans mon équipe.


    Ma vie professionnelle s’est encore compliquée lorsque j’ai accepté le poste de directeur médical adjoint de l’hôpital Vassar Brothers. Je faisais déjà partie du personnel médical de l’hôpital St Francis depuis plusieurs années en qualité de directeur du comité d’assurance qualité et de membre du comité sur les médecines alternatives. Mes tournées étaient donc ponctuées de réunions de comité et de rendez-vous avec des confrères pendant lesquels nous débattions des cas et des problèmes rencontrés dans notre pratique. C’est à cette époque que mes confrères et la société médicale m’ont convaincus de me joindre au HMO5 , le nouveau réseau de gestion des soins de santé qui s’installait dans notre région. On m’avait dit que ce serait convivial, tant pour les médecins que pour les patients. Bien entendu, ce qu’ils voulaient dire c’était que ce serait convivial pour les médecins membres de leur administration et hostile pour les autres. Ainsi, avec environ 3 000 patients de médecine interne, j’ai décidé qu’il était temps d’alléger ma charge de travail et j’ai rejoint la branche locale de ce HMO en me disant que mes confrères, plus âgés, plus sages et plus expérimentés que moi, devaient certainement savoir ce qui était bon pour moi ! En fait, je m’aperçois aujourd’hui que ces chers confrères plus vieux et plus sages que moi ne l’étaient pas tant que cela. En ce début des années 90, aucun d’entre nous n’imaginait la direction que prendrait la médecine, vers ces temps où les décisions concernant nos patients seraient prises par des administrateurs suivant à la lettre des directives médicales et financières bien précises.


    Devant le nombre de confrères qui s’écroulaient, victimes de surmenage, il m’a paru sage de lever le pied. C’est à la même époque que j’ai commencé à constater sur mes patients la présence croissante d’érythème migrant, le signe caractéristique de la maladie de Lyme. Je ne m’étais pas rendu compte que mon cabinet se situait dans l’une des régions des États-Unis à la plus forte population de tiques, où la maladie de Lyme était la plus endémique. Personne n’en parle dans les brochures touristiques. Les habitants, eux, savent bien à présent qu’il faut faire attention aux tiques après une balade dans les bois ou lorsque l’on marche dans les hautes herbes au printemps, en été ou à l’automne.


    Au début des années 90, il n’était pas rare de voir arriver un patient avec une morsure de tique et cette éruption cutanée caractéristique. J’avais toujours ma pince à portée de main. Tout en leur montrant comment on doit retirer une tique, j’en profitais pour leur signaler que la vaseline, l’essence ou les différents produits à base de pétrole utilisés n’étaient ni efficaces, ni appropriés. À l’époque, on ne traitait pas les morsures de tiques. L’approche préconisée tenait en deux mots : « attendons voir ». En fait, comme je l’ai appris plus tard, cela signifiait surtout attendons voir jusqu’à quel point le patient sera malade et espérons alors que notre traitement « marchera » !


    Lorsque j’ai constaté que certains patients ne répondaient pas au traitement au-delà d’un certain temps d’« attendons voir », je me suis dit qu’une approche prophylactique serait sans doute préférable, d’autant que je m’étais aperçu peu de temps auparavant qu’une antibiothérapie de 10 à 25 jours de doxycycline était efficace chez presque tous les patients porteurs d’un érythème migrant. Je ne savais pas pourquoi certains n’y répondaient pas et me demandais également que faire des patients aux symptômes évocateurs de maladie de Lyme, mais sans érythème migrant ? Cela m’intriguait et je l’ai vécu comme un défi. Je voulais que tous mes patients aillent mieux. Pourquoi seulement 75 % d’entre eux guérissaient-ils alors que les 25 % restants présentaient un étrange ensemble de symptômes chroniques : fatigue, courbatures et douleurs circulant dans différentes parties du corps, fourmillements et engourdissements, difficultés de mémoire et de concentration ainsi qu’une foultitude d’autres symptômes inexplicables ? Les confrères à qui j’ai posé la question ne semblaient pas avoir de réponse à offrir. J’ai épluché la littérature scientifique, mais n’ai réussi à trouver que quelques articles démontrant l’inefficacité de l’antibiothérapie habituelle et d’autres, encore plus rares, évoquant la possible persistance du spirochète de Lyme, bactérie spiralée ressemblant à celle de la syphilis.


    Je me suis aperçu que le fait de retraiter mes patients par antibiotiques les aidait à retrouver le niveau de fonctionnement qu’ils avaient eu avant de tomber malade. Tous leurs symptômes s’amélioraient tant qu’ils prenaient les médicaments : fatigue, maux de tête, douleurs musculaires, fourmillements et engourdissements, troubles de la concentration et de la mémoire. Cependant tous réapparaissaient rapidement dès l’arrêt de l’antibiothérapie.


    C’est à ce moment qu’une patiente a tout changé pour moi. Eve était venue en premier rendez-vous en 1992. Cette femme intelligente et active souhaitait ardemment être guérie d’une paralysie faciale, l’une des manifestations d’une maladie de Lyme dans le système nerveux central. Le neurologue qu’elle avait consulté avait prescrit un test ELISA (recherche d’anticorps dirigés contre Borrelia) dont les résultats avaient été négatifs. Ayant lu que le Western Blot était souvent plus sensible et spécifique que le test ELISA en ce qui concerne le principal responsable de la maladie de Lyme, Borrelia burgdorferi (Bb), je lui en ai prescrit un qui est revenu positif : elle souffrait bien d’une maladie de Lyme. Ses symptômes se sont améliorés avec l’antibiothérapie, mais il restait des traces de paralysie faciale. En règle générale, 95 % de ces paralysies s’améliorent avec le temps. Faisait-elle partie des 5 % chez qui les symptômes persistent ? Ou est-ce que ses symptômes signaient une infection en cours, que la première cure d’antibiotiques n’aurait pas enrayée ?


    Ève m’a poussé à assister à une conférence dédiée à la maladie de Lyme, financée par la Lyme Disease Foundation de Boston. Ce congrès a changé le cours de ma vie professionnelle. Ce n’est qu’à la toute fin de la dernière session du second jour que j’ai finalement obtenu des réponses à mes dilemmes cliniques. J’étais comme un homme affamé à qui l’on donne enfin un morceau à manger, à la fin du festin. C’est avec avidité que j’ai écouté les présentations des docteurs Sam Donta, spécialiste en maladies infectieuses à l’université de Boston, Kenneth Leigner, médecin interniste à Armonk, État de New York, et Joseph Burrascano, médecin interniste à South Hampton, Long Island. Chacun a examiné les différentes manifestations cliniques de la maladie de Lyme et débattu de l’intérêt d’antibiothérapies plus longues. Je suis revenu de cette conférence armé de réponses aux questions que je me posais et de nouvelles armes contre la maladie de Lyme.


    Dès mon retour, je me suis empressé de mettre en œuvre ces nouvelles idées. L’augmentation des doses d’antibiotiques et/ou l’allongement de la durée du traitement faisaient manifestement le plus grand bien à une partie de mes patients dont la fatigue, les maux de tête, les fibromyalgies et les symptômes cognitifs se sont atténués. Cependant, dès que j’arrêtais les antibiotiques, les symptômes reprenaient. Mes maîtres m’ont appris qu’il fallait rechercher la source des problèmes et traiter ses patients comme on aimerait l’être soi-même. Ce qui est sûr, c’est que, d’une part, je n’aurais pas voulu souffrir des mêmes symptômes et, d’autre part, mon serment d’Hippocrate exigeait que je les serve au mieux de mes capacités.


    Le comté de Dutchess est aussi le pays d’IBM. Quand un IBMiste oublie ses raccourcis clavier ou certaines fonctions élémentaires de programmation et que tout s’arrange après une antibiothérapie, cela se remarque. Ainsi, j’ai simplement aidé ces malades ; le bouche à oreille a fait le reste et répandu la nouvelle que le Dr Horowitz possédait de nouveaux traitements pour soigner les malades du comté de Dutchess. J’ai alors décidé de fermer mes consultations en médecine interne à tout patient qui ne présentait pas les signes d’une maladie de Lyme, non résolue par les traitements conventionnels.


    J’étais très excité par mes résultats et je mourrais d’envie de les partager avec mes confrères, tous confrontés aux mêmes dilemmes. J’ai donc fait ce que tout praticien naïf et plein de bonnes intentions ferait, j’ai transmis mes informations au HMO local et accepté les invitations à présenter mon travail dans différents congrès. J’ai été très étonné lorsque le HMO n’a pas partagé mon enthousiasme, allant même jusqu’à me dire que la maladie de Lyme chronique n’existait pas ! Ils m’ont rappelé l’existence de leurs directives thérapeutiques pour la maladie de Lyme, directives revues et approuvées par un spécialiste local en maladies infectieuses.


    En dépit du fait que les certificats de formation continue obtenus après avoir assisté à ces conférences étaient agréés par l’État de New York, ils ont persisté à dire que seuls leurs protocoles thérapeutiques étaient valables pour diagnostiquer et soigner cette maladie. Plus les patients me consultaient avec leurs symptômes de maladie de Lyme non résolus, plus je cochais la case « maladie de Lyme » sur mes formulaires d’assurance maladie, et plus notre dialogue s’envenimait. La guerre de Lyme avait commencé.


    Heureusement, les patients ne sont pas restés passifs pendant cette bataille. La Lyme Disease Association (LDA), la Lyme Disease Foundation (LDF), la Lyme Research Alliance (autrefois connue sous le nom de Time for Lyme), la Tick Borne Disease Alliance (TBDA), et bien d’autres groupes de soutien aux personnes souffrant de maladie de Lyme se sont joints à moi dans cette controverse. S’il y a une chose que j’ai comprise en regardant tous ces groupes se former, c’est qu’il ne faut pas énerver les parents. Lorsque le système de santé leur dit froidement qu’il n’y a rien à faire et que leur enfant doit souffrir éternellement, leurs forces sont décuplées et leur pouvoir devient redoutable.


    Ces groupes militants ont porté leurs histoires auprès des politiciens favorables à leur cause. Joel Miller, un républicain du comté de Dutchess (New York) et Nettie Meyerson, une démocrate du Queens, se sont battus pour les droits des patients dans l’État de New York. Il y a plusieurs années, George Pataki, alors Gouverneur de l’État de New York s’était lancé dans la bataille et avait fait envoyer une note de service aux services de santé de l’État de New York et aux branches locales du Conseil de l’Ordre afin qu’ils cessent de poursuivre les médecins qui choisissaient d’utiliser une antibiothérapie plus longue pour lutter contre la maladie de Lyme. Le Procureur général pour le Connecticut, l’Honorable Richard Blumenthal (aujourd’hui sénateur pour le Connecticut) a reçu des assureurs en audience pour examiner des allégations de pratiques incorrectes de la part des assureurs, notamment en matière de violation des lois antitrust. Il a ensuite menacé la IDSA (Infectious Diseases Society of America) de poursuites et contesté leurs directives restrictives sur la maladie de Lyme. Cela a constitué un événement phare dans le monde politique américain. De toute l’histoire des États-Unis, jamais politicien n’avait remis en question les directives établies par une société de lutte contre les maladies infectieuses. Une telle action demandait un grand courage, un sens aigu de l’éthique et une forte capacité à écouter attentivement et sans préjugé les personnes qu’il représentait. Le sénateur Blumenthal reste un exemple de politicien courageux, à l’écoute des citoyens. D’autres politiciens, notamment Chris Gibson, membre du Congrès américain, également attentifs aux souffrances de leurs électeurs ont organisé des auditions publiques auprès du Congrès de New York pour tenter de trouver des solutions à cette épidémie en pleine expansion. Le Congrès a entendu l’appel du peuple.


    Les médecins ont aussi été obligés de rentrer dans la bataille. Nombre d’entre eux se sont vus exclure du champ médical, ont perdu leur autorisation d’exercer ou ont été contraints à se placer sous la surveillance d’autres médecins. Ils ont dépensé des fortunes pour conserver leur autorisation d’exercer la médecine. Le docteur Joseph Burrascano est allé au Congrès témoigner des manifestations cliniques de la maladie de Lyme non résolue chez ses propres patients. Le Dr Steven Phillips a témoigné lors d’une audience d’assureurs dans le Connecticut il y a des années de ça. J’ai moi-même accompagné le docteur Kenneth Leigner et plusieurs autres à Rhode Island pour témoigner à une audience du Congrès des effets de ces infections sur nos patients. Nous y avons raconté les distances considérables que ces patients devaient parcourir pour venir nous consulter parce qu’ils ne parvenaient pas à se faire soigner correctement dans leur État. En conséquence, de nombreux États, dont Rhode Island et la Californie, ont reconnus officiellement que l’utilisation d’antibiothérapie au long cours pour soigner la maladie de Lyme ne constituait pas une faute médicale.


    Tous les jours, j’écoute attentivement les histoires de mes patients. J’entends aussi des médecins qui n’osent pas soigner leurs patients atteints de maladie de Lyme, de crainte de perdre leur autorisation d’exercer ! L’inefficacité des analyses et des prises en charge proposées par la médecine moderne ne permettent pas d’offrir une réponse satisfaisante aux patients. S’ils n’appréhendent pas les maladies chroniques autrement, si les «poly-tiques» à l’origine de l’épidémie actuelle ne changent pas de modèle, les souffrances se poursuivront.


    Je pense que la reconnaissance de l’existence du syndrome infectieux multisystémique, ou SIMS, pourrait être le chaînon manquant pour en finir avec cette guerre une bonne fois pour toutes. Ce serait une solution à base élargie pour la maladie de Lyme et ses co-infections qui permettrait d’établir un pont entre deux groupes concurrents (l’IDSA et l’ILADS) afin qu’ils se mettent d’accord et permettent enfin aux patients d’accéder aux soins dont ils ont tant besoin. Mon modèle suppose que toute personne impliquée dans la controverse autour de la maladie de Lyme a en partie raison. J’essaye d’ouvrir une porte pour aller de l’avant au lieu d’avancer vers encore une autre position de division et de confrontation. Dans mon modèle, l’IDSA a raison sur certains points et l’ILADS sur d’autres.


    C’est en 1998 que m’est venue la notion d’un syndrome infectieux multisystémique (SIMS), quand j’ai commencé à présenter mes résultats cliniques aux conférences nationales et internationales. Les pièces du puzzle se sont mises en place petit à petit. D’abord un indice m’a permis d’identifier une babésiose chez mes patients, (Babesia microti). Cette maladie proche du paludisme expliquerait la fièvre, les frissons, les sueurs jour et nuit, ainsi que certains symptômes résistants. Des patients confinés en fauteuil roulant parvenaient à se lever et à marcher après traitement ! Puis j’ai découvert les symptômes de la maladie des griffes du chat, ou bartonellose, qui pouvait expliquer les symptômes neurologiques rebelles, les neuropathies résistantes au traitement ou les encéphalopathies, par exemple. Ensuite, j’ai découvert que le micro-organisme impliqué dans le syndrome du Golfe, Mycoplasma fermentans, pouvait contribuer à certains symptômes de type SLA (sclérose latérale amyotrophique) chez mes patients. Enfin, j’ai récemment réussi à relier les intoxications aux métaux lourds (mercure, plomb, arsenic, cadmium et aluminium) aux symptômes concomitants des patients. Cela m’a amené à commencer mon traitement par du glutathion intraveineux avec une chélation par voie orale afin de détoxifier les patients résistants au traitement. Les résultats ont été étonnants, et c’est pourquoi j’ai écrit ce livre. Sachez que non seulement vos symptômes existent vraiment et sont identifiables, mais qu’en plus, ils sont traitables.


    Mode d’emploi


    Ce livre réunit tout ce que j’ai découvert sur la maladie de Lyme et les maladies chroniques en général. J’espère que sa lecture vous aidera à identifier vos propres symptômes et que vous tirerez un maximum de connaissances des nombreux cas présentés, afin de travailler avec votre médecin vers le meilleur résultat thérapeutique possible. Mon protocole thérapeutique repose sur ma grille de diagnostic différentiel en 16 points que j’ai utilisée pour résoudre les mystères de la maladie de Lyme. Il m’a permis de soigner et de soulager enfin des patients atteints de plusieurs maladies chroniques complexes.


    Je pense que mes patients atteints de maladie de Lyme souffrent aussi d’autres maladies. C’est pour cela que j’appelle leur état : « syndrome infectieux multisystémique », ou SIMS. Grâce au guide diagnostique, je me suis aperçu que, quel que soit le diagnostic qui leur avait été attribué, certains patients chroniques avaient plusieurs causes à leur état et présentaient souvent des infections bactériennes, parasitaires, virales et fongiques simultanées, ainsi qu’une altération de leur fonctions immunes, de lourdes intoxications environnementales, des dysfonctionnements hormonaux et mitochondriaux, des allergies, des troubles du sommeil et des troubles psychologiques sous-jacents.


    En rédigeant ce livre, j’avais quatre objectifs.


    Je souhaitais tout d’abord montrer le chemin parcouru par un médecin détective centré sur le devenir de ses patients avant d’en arriver à ma conception actuelle de la maladie de Lyme.


    Ensuite, j’espérais faire comprendre aux lecteurs les forces, et les faiblesses dangereuses, du système médical actuel en proposant mon système de diagnostic différentiel pour le syndrome infectieux multisystémique (SIMS) comme un plan conséquent pour enrayer l’actuelle extension de la maladie de Lyme et alléger la charge que font peser les maladies chroniques sur le pays. Ceci devrait séduire les industriels de l’assurance.


    Mon troisième but était que mon concept de SIMS permette d’établir un pont entre les deux points de vue thérapeutiques et diagnostics opposés.


    Enfin, j’aimerais que mon modèle de syndrome infectieux multisystémique contribue à l’effort mondial de lutte contre les maladies transmises par les tiques et serve de guide à tous ceux qui cherchent des solutions aux maladies chroniques persistantes. Faisons passer la médecine au xxie siècle.


    
      
        1 Acronyme anglais de Infectious Diseases Society of America

      


      
        2 Acronyme anglais de International Lyme and Associated Diseases Society

      


      
        3 Il ne s’agit du célèbre parc de Londres, mais de la ville au nord-est des États-Unis, dans le comté de Dutchess (État de New York).

      


      
        4 Le nom anglais du poste est « physician assistant » ou « PA », mais il n’existe pas d’équivalent en France. Ces personnes exercent la médecine sous la direction de médecins ou de chirurgiens, généralement au sein d’une équipe. Ils demandent aux patients leurs antécédents médicaux, prescrivent et interprètent des examens de laboratoire et des radiographies, posent des diagnostics et prescrivent des traitements. Ils sont également capables de soigner ou recoudre des plaies légères, poser une attelle ou un plâtre. Ces assistants notent les progrès des patients dans leur dossier, leur prodiguent explications et conseils, prescrivent et mettent en œuvre les traitements.

      


      
        5 Acronyme anglais de Health Maintenance Organization (organisation pour le maintien en bonne santé).

      

    

  


  
    


    Première partie


    Les mystères de la maladie de Lyme

  


  
    


    Chapitre 1


    DÉTECTER UNE MALADIE DE LYME


    Petite histoire de la médecine


    2000 av. J.-C. : « Tiens, mange cette racine. Elle te rendra fort. »


    1080 av. J.-C. : « Jette cette racine et bois cette potion, c’est meilleur pour toi. »


    250 ap. J.-C : « Débarrasse-toi de cette potion qui te fait du mal et prends plutôt cette plante. »


    1910 : « Jette cette plante et essaye cette potion ; elle est plus efficace. »


    1950 : « Cette potion te fait du mal, prend plutôt ce médicament. »


    2000 : « Ce médicament n’est plus efficace ; tiens, mange cette racine. »


    Comment se peut-il qu’une épidémie de maladies transmises par les tiques puisse s’étendre sans que personne ne lui accorde l’attention qu’elle mérite ? Comment se fait-il qu’à travers tous les États-Unis, tant de patients soient encore privés de soin ? Pour trouver réponse à ces questions, il faut comprendre toutes les subtilités de la maladie de Lyme (ML) et les concepts fondamentaux du paradigme dans le cadre duquel travaillent les médecins et les autorités de santé.


    Considérons d’abord l’histoire de la médecine. Elle ne cesse de croître et nous savons tous qu’il ne faut que 5 à 10 ans pour que la moitié de ce que nous avons appris à la Faculté de médecine soit démontré comme faux. Les exemples des bienfaits indéniables de la médecine moderne abondent : antibiotiques et autres médicaments, nouveaux appareils d’analyse et tests diagnostiques, chirurgies révolutionnaires et programmes de santé publique, tous ont rallongé l’espérance de vie de l’Homme (surtout pendant la petite enfance) et amélioré le bien-être de la population générale. Cependant, sur la route vers la médecine moderne, certains pionniers ont été laissés sur le bord, d’autres ont même été qualifiés d’hérétiques.


    Ainsi, le Dr Ignaz Philipp Semmelweis, médecin hongrois du XIXe siècle plus connu pour ses protocoles d’antisepsie et surnommé « le sauveur des mères », a effectué une découverte scientifique capitale le jour où il s’est aperçu que lorsqu’il se lavait les mains avant d’accoucher les femmes, les décès par fièvre puerpérale (infection bactérienne) étaient bien moins nombreux que dans un autre service du même hôpital où le taux de mortalité était de 10 %. Lorsqu’il a fait part de son observation à ses confrères, ces derniers l’ont d’abord tourné en ridicule. Puis, au fur et à mesure que leurs patientes les fuyaient pour se faire accoucher par le Dr Semmelweis, ils l’ont mis au ban de la profession médicale avant de le faire interner dans un asile où, ironiquement, il est mort de septicémie 14 jours après son admission, sans doute après avoir été sévèrement battu par ses gardiens.


    Autre médecin raillé abondamment pour sa découverte, Louis Pasteur a dû attendre des années que ses travaux sur l’origine microbienne des maladies soient reconnus et acceptés.


    Quant aux médecins australiens Barry Marshall et Robin Warren, il s’est écoulé presque vingt ans avant que l’on cesse d’ignorer leur découverte de Helicobacter pylori, la bactérie responsable de gastrites et d’ulcères gastriques. À l’époque, il était estimé que les ulcères étaient uniquement dus au stress et qu’aucun microbe ne pouvait survivre dans un environnement aussi acide que l’estomac ; le traitement habituel se résumait à pratiquer une gastrectomie et à conseiller aux patients de boire beaucoup de lait, méthode fort éloignée de l’antibiothérapie proposée par nos deux pionniers, mais qui a prévalu pendant encore deux décennies.


    Les exemples abondent pour qui veut explorer l’histoire de la médecine. Beaucoup de ces pionniers ont repoussé les frontières de la médecine jusqu’à ce que l’appréhension du processus pathologique en question soit transformée. Les choses ont-elles changé aujourd’hui ? Avons-nous appris à écouter ceux qui remettent en question l’establishment médical ?


    Certainement pas en ce qui concerne la maladie de Lyme et les pathologies concomitantes transmises par les tiques.


    La découverte de la cause de la maladie de Lyme remonte au milieu des années soixante-dix, lorsqu’une femme portraitiste, Polly Murray, a remarqué dans la ville de Lyme (Connecticut) une flambée de « polyarthrite rhumatoïde juvénile », maladie dont ses enfants et elle-même avaient souffert quelques décennies plus tôt. Le Dr Alan Steere, rhumatologue à l’université de Yale, a été appelé pour étudier cette épidémie, ainsi que des chercheurs du National Institute of Health et des laboratoires Rocky Mountain. Le Dr Willie Burgdorfer, un des chercheurs du laboratoire Rocky Mountain, a isolé un spirochète au microscope, bactérie en forme de spire qui ressemble à l’agent responsable de la syphilis. Finalement reconnu comme responsable de la maladie, ce spirochète a été baptisé « Borrelia burgdorferi (Bb) » d’après son découvreur, le Dr Burgdorfer. Quant à la maladie provoquée, elle a pris le nom de la ville du Connecticut où elle a d’abord été identifiée, la ville de Lyme.


    Au début, le Dr Allan Steere a étudié pour le Département de la santé du Connecticut des patients qui présentaient des éruptions cutanées et des signes rhumatologiques, notamment des articulations chaudes et gonflées. Bien qu’ils aient d’autres signes de la maladie, le Dr Steere s’est surtout concentré sur les composantes rhumatologiques de la nouvelle pathologie. Grâce à lui, il a été établi que beaucoup de ces patients étaient tombés malades pendant l’été ou en début de printemps et qu’ils vivaient généralement au sein de groupes géographiques situés en zones rurales. C’est lui qui a reconnu que, loin d’être victimes de légers troubles psychologiques, ces patients étaient gravement malades. Mais, quelle était la cause de cette mystérieuse affection ?


    En fait, elle n’avait rien de neuf. La maladie de Lyme est signalée en Europe depuis la fin du XIXe siècle, sous forme d’éruptions sur la peau des mains. Le docteur Alfred Buchwald parle de lésions cutanées. Ces mêmes lésions sont décrites à travers l’Europe et les États-Unis dans le cadre d’une pathologie dénommée « syndrome de Bannwarth » qui associe une radiculite6, une paralysie faciale et une méningite7.


    L’éruption cutanée en forme d’anneau décrite par le docteur Arvid Afzelius a été baptisée erythema chronicum migrans. Cependant, en 1990, le dermatologue Bernard Berger s’est rendu compte qu’elle n’était pas toujours présente et l’a rebaptisée « érythème migrant » (EM). Dix ans plus tard, établissant un lien entre cet érythème migrant et certains troubles articulaires, Afzelius s’est dit que cela devait avoir un rapport avec les morsures de tiques. En 1922, des troubles neurologiques ont été ajoutés au tableau et, en 1930, des troubles psychiatriques. Quelques années plus tard, des problèmes arthritiques se sont rajoutés à la liste. En 1965, le docteur Sidney Robbin, interniste en semi-retraite vivant à Montauk, dans l’État de New York, a décrit des éruptions en forme de cercles concentriques qui répondaient à la pénicilline. À la même époque, il a décrit une forme particulière d’arthrose qu’il a appelé « genou de Montauk ». Cinq années plus tard, le docteur Rudolph Scrimenti, dermatologue dans le Wisconsin, a publié le premier rapport concernant erythema chronicum migrans aux États-Unis. Comme le docteur Robbin, il signalait une bonne réponse à la pénicilline.


    Toutefois, personne n’avait réuni toutes les pièces du puzzle. De même, aucun lien n’avait été établi entre tous ces symptômes et les patients du Connecticut qui étaient si malades. S’agissait-il d’une nouvelle pathologie, et dans ce cas d’où venait-elle et comment devait-elle être soignée ? En 1977, le docteur Steere signalait toute une flopée de nouveaux signes étranges de cette nouvelle pathologie, notamment des fièvres, des maux de tête, des douleurs articulaires migrantes ainsi qu’une foule d’anomalies cardiovasculaires et neurologiques. Ses patients n’étant traités par antibiothérapie que pendant sept à dix jours, la maladie s’est poursuivie avec d’autres symptômes. Il semblait que les antibiotiques n’étaient pas d’un grand secours pour les patients atteints de maladie de Lyme. Cette maladie était-elle due à un virus ou à un trouble auto-immun ?


    Les médecins spécialisés tendent à voir le monde d’un œil différent. Ainsi, un gastro-entérologue verra les choses sous l’angle du système digestif et tentera de relier les symptômes observés aux pathologies reconnues dans sa spécialité. C’est la même chose pour les infections ou les maladies neurologiques. Dans le cas du docteur Steere, rhumatologue, il appréhendait le monde essentiellement à travers les pathologies articulaires, ce qui inclut les maladies auto-immunes. Je ne veux pas dire que ces médecins et spécialistes aient nécessairement tort, mais il se pourrait que leur monde ne retienne qu’une partie seulement du tableau général, une vérité relative. Cependant, la vérité absolue existe aussi. Lorsque trois aveugles tâtent un éléphant, chacun décrira une partie différente de l’animal. L’un dira que l’éléphant possède un très long nez mobile, l’autre une peau rugueuse, des pattes épaisses et de grands ongles, et le dernier pourrait simplement décrire la petite queue rugueuse. Chaque aveugle a décrit une vérité relative et aucune n’a tort ; cependant, aucun n’a accédé à la vérité absolue : c’est un éléphant !


    Il en est de même pour la maladie de Lyme. Le modèle de prise en charge initial pour diagnostiquer et soigner ces patients a été conçu par un rhumatologue, avec sa conception de rhumatologue. Puis, ce sont les médecins spécialisés en infectiologie qui ont revendiqué la maladie de Lyme comme relevant de leur compétence.


    La formation des médecins spécialisés en médecine interne est nécessairement autre, puisqu’ils doivent avoir des connaissances dans d’autres spécialités. En tant que détective médical, j’ai été formé à toujours élargir ma perspective diagnostique. Le médecin interniste doit avoir une vision large qui englobe toutes les possibilités, puisque son travail consiste précisément à orienter tel patient vers tel spécialiste. L’interniste sera donc sans doute exempt des biais et réflexes diagnostiques conditionnés des autres spécialistes. Le diagnostic et le traitement de la maladie de Lyme ont, dès le début, été l’apanage des rhumatologues et des infectiologues ; la façon dont ces spécialistes voyaient le monde a contribué à la formation du modèle de sa prise en charge. De plus, les médecins ont toujours appris à ne rechercher qu’une seule cause aux symptômes présentés par leur patient. Cette notion est profondément enracinée dans l’éducation de chaque praticien à qui l’on n’apprend guère à rechercher d’éventuelles causes multifactorielles pour une seule maladie. Ainsi, si un patient souffrant de maladie de Lyme présente 35 symptômes différents, le modèle actuel imposerait que l’on tente d’expliquer ces 35 problèmes en restant dans le modèle médical accepté, celui du diagnostic primaire unique.


    Embarquons ensemble pour l’aventure des détectives médicaux qui veulent savoir comment détecter et traiter l’une des épidémies les plus pressantes du xxie siècle.


    Remonter à l’origine de la maladie chronique


    Résoudre un problème aussi énorme que celui posé par le syndrome infectieux multisystémique (SIMS) pourrait paraître une tâche impossible. Cependant, en tant que médecin, j’ai un atout essentiel pour y parvenir : une bonne communication avec mes patients. L’écoute attentive du patient fournit de nombreux indices et permet même aux plus atteints d’accéder à une meilleure santé et au bien-être. Une fois toutes les informations du patient recueillies et les résultats de laboratoire étudiés, il nous faut puiser dans un mélange de connaissances médicales et de sagesse intuitive, plus profonde.


    Redites-moi ce que vous ressentez. Quand cela a-t-il commencé ? Qu’est-ce qui provoque une amélioration ou une aggravation ? À chaque fois que je les interroge, leurs réponses m’encouragent à rechercher de nouveaux indices et le mystère se dévoile au fur et à mesure du dialogue. Bien entendu, cette technique ne garantit pas que nous trouvions toujours toutes les réponses aux problèmes de nos patients. Cela ne signifie pas non plus que cette stratégie viendra à bout de maladies qui les ont fait souffrir pendant des années (bien que cela semble possible). Cependant, cela permet au détective médical de relever des indices qu’il n’avait pas jugés importants auparavant.


    Le second volet de la stratégie du détective médical perspicace est d’ordre comportemental. Il s’agit, au lieu d’adopter la position du praticien qui sait tout, de cultiver son désir de faire du bien au patient qui souffre en se mettant à sa place et en lui prodiguant les soins que l’on souhaiterait pour soi-même. Je pense que la meilleure stratégie médicale repose sur une compassion forte et indéfectible. Les succès que j’ai pu connaître au cours de mon exercice de la médecine sont tous dus au respect de cette ligne directrice fondamentale, d’ailleurs implicite dans le serment d’Hippocrate prêté par tout médecin. Lors de cet engagement solennel, chaque praticien promet de respecter la vie humaine et de traiter ses patients avec humanité, sans les considérer comme de simples cas médicaux.


    Prendre la compassion comme base de notre système de santé met à l’épreuve les modèles de rentabilité et les perspectives à motivation financière des systèmes actuels. Pourtant, beaucoup de patients, de médecins et de directeurs d’assurances médicales n’en sont pas satisfaits. Même les patients qui sont couverts par une bonne assurance maladie souffrent de ces maladies chroniques non diagnostiquées, les médecins sont à bout de forces et le coût des soins ne cesse d’augmenter dans une ambiance malsaine. Le médecin qui court de patient en patient et ne parvient pas à trouver le temps de mettre en place un partenariat thérapeutique fort, qui part du cœur et se concentre sur la personne à soigner, a bien du mal à trouver une satisfaction professionnelle. Or c’est en privilégiant le cœur sur l’intellect, celui-là même qui abrite notre compassion, qu’une plus grande satisfaction peut être éprouvée, tant par le patient que par le médecin ; c’est également une source d’énergie pour découvrir la cause originelle de la maladie. C’est, en fin de compte, cela qui apporte le plus grand bénéfice au patient, au système de santé (puisque les examens onéreux inutiles sont évités), et aux médecins (qui éprouvent une meilleure satisfaction et voient le devenir de leurs patients s’améliorer).


    Les agences américaines pour le contrôle et la prévention des maladies reconnaissent que la maladie chronique serait le fruit d’interactions entre des facteurs génétiques et environnementaux, des infections et des traumatismes. Cependant, dans leur pratique quotidienne, les médecins n’utilisent pas ce cadre élargi pour comprendre et soigner la maladie chronique. Le modèle HMO préconise une durée de visite restreinte et encourage le généraliste à adresser ses patients à d’innombrables spécialistes qui, s’ils y sont autorisés, vont demander de nombreux examens complémentaires onéreux. Ces mêmes assureurs médicaux posent souvent, pour des raisons économiques, des limites aux options thérapeutiques pourtant requises du point de vue médical. Peu de praticiens prennent le temps de découvrir les multiples facteurs à l’origine des maladies chroniques. Les spécialistes sont en général formés à ne soigner qu’une petite pièce du puzzle, un système du corps humain ou une catégorie de causes.


    J’estime donc que la progression vers une nouvelle appréhension doit commencer avec les médecins de premier recours. Placés en première ligne, ces derniers doivent élargir leur cadre médical pour englober les différentes strates des pathologies chroniques en examinant les aspects physiques, émotionnels et psychologiques de chaque maladie.


    Il nous appartient ensuite d’approfondir notre travail de détectives en disséquant la symptomatologie d’une maladie, ses aspects anatomiques, biologiques, biochimiques, immunologiques et génétiques. On peut commencer par la médecine fonctionnelle et les voies biochimiques qui activent la maladie chronique. Leur examen permet souvent de découvrir des indices quant aux causes des symptômes persistants de malades chroniques. À la faculté de médecine, l’enseignement de la médecine environnementale n’est malheureusement pas toujours adéquat et de nombreux médecins ignorent l’importance des effets de ces toxines sur l’organisme, la façon dont fonctionnent les voies de détoxification, comment les cytokines inflammatoires8 peuvent induire un état de malaise général, ou comment le stress psychologique ou émotionnel est capable de déclencher un dysfonctionnement du système immunitaire de par son impact négatif sur la fonction surrénale.


    Tout médecin est formé à la détection et au traitement des infections chroniques, cependant internistes comme généralistes pensent souvent que la liste des maladies chroniques se limite à la tuberculose, la lèpre, la syphilis, la fièvre Q ou autres infections virales chroniques telles que l’hépatite B ou C ou le sida. Si le modèle médical adopté par votre médecin stipule que les autres infections chroniques sont rares, il ou elle ne les recherchera pas, et ne risque donc pas de les déceler. Toutefois, si un médecin a l’intelligence de rechercher ces infections chroniques, il sera confronté à un autre problème, celui des tests diagnostiques qui ne sont pas toujours assez fiables pour permettre un diagnostic juste.


    Imaginez le patient chronique comme une personne qui a seize clous dans son pied. Son médecin détectera peut-être quelques clous et soignera ces causes-là, mais souvent, s’il n’obtient pas de résultat positif en retirant l’un des clous, il pense qu’il s’est trompé de diagnostic, alors qu’il n’avait pas obligatoirement tort. Si le patient continue à se plaindre, c’est parce qu’un seul clou a été retiré et qu’il en reste encore quinze ! À nous de chercher ces 15 autres clous qui continuent à faire souffrir le patient pour les extraire.


    Avant de les regrouper et de les ranger dans une catégorie de maladie probable, il faut considérer les symptômes un à un pour essayer d’en trouver le dénominateur commun. Cela s’appelle le diagnostic différentiel. Prenons par exemple une patiente âgée de trente à quarante ans qui n’est pas encore ménopausée et se plaint de sueurs nocturnes intenses. Après l’interrogatoire et l’examen clinique, le médecin détective cherche à identifier les causes les plus courantes des sueurs nocturnes. S’agit-il d’une tuberculose ou d’un lymphome non hodgkinien ? La patiente présente-t-elle une toux, des crachats sanguinolents et/ou une perte de poids ? Une bête radio du thorax associée à une intradermoréaction (IDR) à la tuberculine permettra d’écarter ces deux diagnostics différentiels pendant que le médecin vérifie que la patiente n’a pas les gros ganglions durs et non mobiles caractéristiques des lymphomes. A-t-elle récemment voyagé dans des pays où elle aurait pu attraper le paludisme ? Si oui, a-t-elle eu de la fièvre pendant ou après son séjour ? L’examen microscopique d’un frottis sanguin (goutte épaisse) nous avertirait d’un éventuel paludisme. La patiente habite-t-elle dans une région à forte population de tiques ou s’est-elle récemment déplacée dans l’une de ces régions ? Elle pourrait alors avoir contracté une babésiose, qui ressemble beaucoup au paludisme. De nos jours, presque tout le monde a traversé une région où les tiques sont endémiques, sans parler d’y habiter. Il serait donc intéressant de demander un dosage d’anticorps dirigés contre les Babesia, une goutte épaisse, une analyse de l’ADN par amplification en chaîne par polymérase (PCR) ou une analyse ARN par la méthode FISH. Malgré son jeune âge, la patiente souffre peut-être de troubles hormonaux ? La vérification des taux sanguins de FSH, LH, œstradiol, progestérone, testostérone et testostérone libre ainsi que celui de la globuline se liant aux hormones sexuelles (SHBG9), permettrait d’écarter cette éventualité. Présente-t-elle une perte de poids, des palpitations, des tremblements, des angoisses, de la diarrhée et des sueurs évocateurs d’hyperthyroïdie ? Un bilan thyroïdien nous renseignera. La patiente a-t-elle récemment subi un traumatisme qui pourrait expliquer son anxiété ? En vérifiant ces six ou sept diagnostics différentiels pour les sueurs nocturnes et en les écartant l’un après l’autre grâce à un bon interrogatoire, un examen attentif et quelques examens de laboratoire, il est donc possible de trouver des réponses.


    L’établissement d’un tel diagnostic se heurte à trois obstacles fréquents : tout d’abord, les huit à dix minutes autorisées par le modèle HMO pour la consultation n’autorisent pas les réflexions complexes demandées par ce diagnostic différentiel. Ensuite, pressés par le temps, les médecins ne demandent souvent même pas aux patients de leur parler de tous leurs symptômes. Enfin, les patients omettent souvent certains symptômes qu’ils jugent peu importants et en oublient d’autres. Une bonne communication est la meilleure garantie que le médecin traitant possède les moyens d’établir le bon diagnostic.


    Afin d’éviter ces oublis, je demande aux nouveaux patients de remplir un questionnaire de symptomatologie pendant qu’ils sont dans la salle d’attente. Je l’ai conçu il y a longtemps, après avoir constaté que les patients souffrant de maladie de Lyme se plaignaient souvent d’ensembles de symptômes similaires. Sans ce questionnaire, je suis sûr que je passerais à côté de nombreux indices, souvent ceux-là mêmes qui me permettraient de poser le bon diagnostic.


    Il importe d’autant plus de remonter à l’origine de problèmes médicaux que notre monde est plus déséquilibré que jamais. « Ce qui est en bas est comme ce qui est en haut ; et ce qui est en haut est comme ce qui est en bas » disait Hermès Trismegiste. Nous pourrions adapter cette formule à la médecine et dire : « Ce qui est dedans est comme ce qui est dehors ; et ce qui est dehors est comme ce qui est dedans. » À partir de quand la maladie du monde devient-elle notre maladie ? Et à partir de quand notre maladie a-t-elle un impact sur l’équilibre de la planète ? Lorsque nous identifions la cause de la maladie qui nous touche intérieurement, cela nous donne aussi des renseignements sur ce qui est déséquilibré dans le monde. Peut-être même que cela pourrait nous montrer comment y remédier.


    Par exemple, l’hypertension a actuellement pris des proportions pandémiques. Est-ce dû au vieillissement dit « normal », à un durcissement des artères induit par une mauvaise alimentation accompagnée d’un manque d’exercice, à une inflammation chronique résultant d’un déséquilibre des systèmes nerveux sympathique et parasympathique perturbés par une vie de stress, avec son élévation du taux de cortisol et d’adrénaline, et/ou à une quantité importante de plomb provenant de l’environnement et pénétrant dans notre corps ? Au cours de ma longue fréquentation des maladies chroniques, j’ai vérifié les taux de métaux lourds dans le sang de plusieurs milliers de personnes et presque toutes avaient une plombémie10 élevée. La mesure de la plombémie ne fait pas partie du bilan habituellement demandé par les médecins. Et pourtant du plomb pénètre nos corps et son origine est diverse. On en trouve dans l’eau potable, dans les assiettes décorées d’une peinture au plomb, dans les poissons et coquillages. Ce plomb se dépose dans nos os tout le long de notre vie, puis la dégradation osseuse liée à l’âge, l’ostéopénie (moindre densité de l’os) ou l’ostéoporose libère ce plomb dans l’organisme. Un lien a été démontré entre l’hypertension et l’intoxication au plomb. L’hypertension est-elle donc vraiment une pathologie normale du vieillissement ? Ou est-elle due aux nombreux facteurs énoncés ci-dessus ? Si nous la diagnostiquons et la traitons correctement, des millions de personnes n’auraient pas besoin de prendre d’antihypertenseurs ou ne souffriraient pas d’insuffisance rénale, d’AVC, de crise cardiaque ou d’insuffisance cardiaque congestive. Ces quelques pathologies chroniques coûtent à elles seules des milliards de dollars au système de santé et génèrent d’immenses souffrances chez les patients et leurs proches.


    Prenons un autre exemple : est-il normal de perdre la mémoire en vieillissant ? Est-il normal que la maladie d’Alzheimer ait pris des proportions endémiques aux États-Unis et dans le reste du monde ? Ou se pourrait-il que l’étiologie à l’origine de ces états soit multiple ? Nous nous sommes aperçus que la majorité de nos patients souffrant de maladie de Lyme avec co-infections présentaient aussi des troubles importants de la mémoire et de la concentration. Le Dr Alan B. MacDonald, médecin légiste, a découvert un premier indice quant à l’existence d’un lien entre infection et démences en examinant des biopsies cérébrales de patients, dont la maladie d’Alzheimer avait été confirmée au McLean Hospital, conservées dans la base de données universitaire de Harvard. L’analyse de l’ADN par amplification en chaîne a révélé que l’ADN de Borrelia burgdorferi (le micro-organisme responsable de la maladie de Lyme) était présent dans le cerveau de sept patients sur dix. Nous avons également constaté que la majorité de nos patients atteints de maladie de Lyme et de co-infections chroniques avait été exposé à de forts taux de métaux lourds tels que le mercure et le plomb, parfois l’aluminium. Ces métaux lourds induisent également des difficultés de mémoire et de concentration et augmentent la production de radicaux libres susceptibles de stimuler l’inflammation. De même, des centaines de produits chimiques solubles dans les graisses (liposolubles) et provenant de l’environnement sont déposés dans notre cerveau. Ceci peut avoir, et a, un impact sur le fonctionnement cognitif. Nous savons que la maladie d’Alzheimer résulte d’un processus inflammatoire qui stimule la production d’amyloïdes (protéines fibreuses non solubles dont la présence en excès peut provoquer des maladies neurodégénératives). Se pourrait-il que les troubles graves de la mémoire et de l’attention aujourd’hui attribués à la maladie d’Alzheimer soient en réalité dus à une maladie de Lyme, des co-infections, des toxiques environnementaux ou des métaux lourds ? Si nous incluons les patients qui ont une carence non diagnostiquée en vitamine B12 (qui se confirme par un dosage sanguin en B12 et en acide méthylmalonique), et ceux qui présentent une hypothyroïdie non détectée, nous aurons suffisamment de causes pour une épidémie de démence dans la population générale.


    J’ai vu administrer à des patients âgés diagnostiqués comme « déments » et présentant des troubles cognitifs, des médicaments indiqués dans la maladie d’Alzheimer qui ralentissent (mais n’inversent pas) le déclin cognitif comme, par exemple, Aricept® (donépézil) ou Namenda® (chlorhydrate de mémentine). Mais j’ai aussi vu leurs fonctions cognitives s’améliorer après un traitement contre les infections chroniques transmises par les tiques, avec détoxification des toxines liposolubles grâce au glutathion et prise orale d’agents chélateurs pour retirer le mercure, le plomb et l’aluminium de leur corps, plus détection et traitement de carences en vitamine B12 et/ou d’hypothyroïdie.


    L’identification des causes multifactorielles des maladies chroniques constitue le glissement de paradigme le plus important en médecine. Il ne suffit pas de donner un nom à une maladie, il faut également rechercher les différents facteurs qui la causent car sinon, nous laisserons aux générations suivantes un lourd héritage de pathologies chroniques : autisme, cancer, accidents vasculaires cérébraux, crises cardiaques, hypertension, diabète, obésité, maladies auto-immunes, maladies mentales, syndromes de fatigue chronique, fibromyalgies et maladie de Lyme avec ses co-infections.


    Les outils du détective médical


    Un sage a dit : « Sur le chemin de la vérité, on peut commettre deux erreurs : ne pas aller jusqu’au bout, et ne jamais démarrer. » Alors que je finissais mes études de médecine à l’université libre de Bruxelles, j’ai demandé à mon maître spirituel quelle était la chose la plus importante pour pratiquer la médecine. Il m’a répondu : « La qualité de la compassion. »


    Lorsque je lui ai demandé des précisions, il m’a répondu : « Quand vous bâtissez une maison, il vous faut de bonnes fondations, sans quoi votre maison ne tiendra pas debout. Les fondations qui profiteront le plus aux autres et à vous-même sont l’amour-gentillesse et la compassion. L’amour consiste à souhaiter que l’autre soit heureux, la compassion, que l’autre ne souffre pas. Si vous vous mettez à la place de l’autre et faites pour lui exactement ce que vous souhaiteriez pour vous-même, tout ira bien ».


    Les principaux outils du détective médical sont donc la compassion et la motivation. Comment développer ces qualités ? La majorité des prestataires de santé souhaite bien évidemment aider les autres. Cependant, nous abordons souvent la maladie comme un ennui, une épreuve, qu’il est de notre devoir de guérir, plutôt que comme un parent aimant qui fait tout pour soulager la douleur de son enfant qui souffre.


    J’ai connu des parents qui emmènent leur enfant de médecin en médecin dans l’espoir de lui trouver de l’aide. Il me semble évident qu’un médecin généraliste qui approche chaque patient comme un parent aura plus de succès que celui qui est moins investi dans le devenir de ses patients, ou qui pense que son rôle est d’être un « garde-barrière » qui fait le tri et adresse les malades à tel ou tel spécialiste plus expérimenté. Lorsqu’un médecin prend son métier à cœur, ses patients le sentent. Cela en soi est thérapeutique.


    Si nous voulons développer ces qualités, l’amour-gentillesse et la compassion, il nous faut prendre chaque jour le temps d’y penser afin de les intégrer à notre quotidien. Plusieurs techniques de méditation traditionnelle font appel au « prendre et distribuer » ou le sujet imagine qu’il inspire la souffrance et les maux de l’autre sous la forme d’une fumée noire qui va directement au cœur où l’amour les transforme en lumière blanche qu’il expire ensuite pour guérir l’autre, le soulager de ses souffrances et lui apporter bonheur et joie.


    Mes propres maîtres spirituels et plusieurs personnes qui pratiquent cette technique depuis des années m’ont tous assuré que cette visualisation ne fait aucun mal et que ses avantages sont considérables. Il semblerait que prendre quelques minutes par jour pour méditer de cette façon et développer ces qualités contribue à renforcer nos fondations pour mieux aider autrui. Vouloir servir et aider les autres n’est pas seulement une noble philosophie, cela nous élève en même temps que cela profite à nos patients. L’abnégation compassionnelle et la priorité donnée au patient permettent à l’exercice de la médecine de se transformer en voie spirituelle vers le divin.


    Ce « prendre et distribuer » est une manière de se mettre à la place de l’autre et de cultiver l’amour-gentillesse et la compassion, qualités nécessaires au soignant, mais aussi au soigné.


    Ceux qui travaillent avec les malades ont aussi été blessés auparavant. Ce « prendre et distribuer » nous permet de nous reconnecter avec un cœur tendre et ouvert qui nous relie à notre propre humanité et à l’humanité des autres. Ceci nous pousse à pratiquer la médecine avec notre cœur, pas seulement notre tête, avec la partie de nous-mêmes qui prend soin, qui veut le meilleur pour autrui. C’est souvent ainsi que l’on obtient les meilleurs résultats. Faire attention à autrui, se soucier de lui et vouloir soulager ses souffrances sont des clés essentielles. D’après mes maîtres, tout bénéfice constaté en pratiquant la médecine provient de cette seule source.


    L’outil qui suit de près la compassion est l’attention. Nous devons prendre le temps d’écouter attentivement notre patient, avec empathie, si nous voulons découvrir les indices qui nous mèneront aux diagnostics de sa maladie. L’attention sans partage est aussi un acte d’amour, et l’amour soigne. Accorder toute son attention signifie qu’il nous faut être capables d’arrêter un instant le flot de nos propres pensées. Ce n’est pas si facile, nous qui passons notre vie à courir sans prendre le temps de souffler. Cette capacité à concentrer son attention sans laisser vagabonder son esprit, l’un des principes fondamentaux de la méditation, s’appelle « shamatha » (l’arrêt). Il faut entraîner notre esprit à se concentrer, sans suivre les pensées du passé, du présent ou de l’avenir. Nous pourrons alors trouver une sérénité intérieure. Sans nous laisser détourner par les forts courants psychiques qui nous poussent souvent à ressasser d’anciennes difficultés ou les échecs passés, et sans vivre dans la crainte d’un avenir qui n’est pas encore arrivé, nous pouvons apprendre à être dans l’instant présent, à être tout simplement en paix. En pratique, cela consiste à écouter avec la plus grande attention ce que nous dit notre patient. La plupart des soignants ont beaucoup de mal à fonctionner ainsi, pourtant la réponse aux maux de nos patients émerge souvent lorsque nous sommes assis dans un espace d’écoute intense et d’attention totale. Une fois qu’il se trouve dans cet état d’écoute attentive, le détective médical peut recueillir les éléments de la maladie du patient et utiliser son cerveau gauche pour effectuer une analyse logique raisonnée. Ensuite, il calme son esprit et se tourne vers l’espace méditatif concentré et ouvert pour accéder à la connaissance intuitive du cerveau droit. L’expérience m’a appris que j’obtenais de meilleurs résultats avec mes patients lorsque j’associais la logique du cerveau gauche à l’intuition du cerveau droit.


    Généralement, les patients atteints de maladies chroniques complexes arrivent à mon cabinet avec d’énormes dossiers médicaux et une longue liste de problèmes. En étudiant méticuleusement leur dossier et grâce au questionnaire que je décris plus loin, je parviens à cerner toute l’étendue de leurs symptômes et me donne les moyens d’avoir un historique de la maladie le plus complet possible. L’interrogatoire d’un patient (l’anamnèse) dans ces cas complexes qui ont déjà été vus par dix ou vingt autres médecins au cours des dernières années me prend en général au moins une heure. Si l’on y ajoute la recherche des antécédents sociaux et familiaux, du degré d’exposition à certains facteurs environnementaux, l’exploration de chaque symptôme, l’examen clinique complet, la prescription des analyses et l’établissement d’une stratégie thérapeutique, la prise en charge d’un nouveau patient me prend entre deux et trois heures. Manifestement, le modèle du HMO (un patient tous les quarts d’heure) n’est guère adapté aux pathologies chroniques complexes.


    Lorsque j’arrive au bilan final et à la planification des soins, j’essaye de m’assurer que chaque symptôme du questionnaire que le patient a coché comporte un ou plusieurs diagnostics différentiels potentiels. Ainsi, chaque symptôme est exploré par les examens complémentaires appropriés et a son propre plan de soin. C’est souvent à ce stade que se dessine un profil, qu’une gestalt apparaît quant aux diagnostics les plus probables pour ce patient et la direction dans laquelle se situe sa guérison.


    Vous trouverez sans doute ces outils de détective médical11 bien simplistes. Cependant, au fur et à mesure de notre ébauche du nouveau modèle de prise en charge des maladies chroniques, nous découvrirons qu’il présente bien des avantages. Chez mes confrères, le taux d’épuisement professionnel (le burn-out des anglophones) explose. Les motivations et outils que je propose permettent de se réapproprier la joie d’assister autrui et le plaisir d’aider ceux qui ne l’ont pas été auparavant. Cultiver l’amour-gentillesse et la compassion ne fait pas seulement appel à l’intellect, c’est aussi un chemin vers le cœur. En équilibrant les énergies masculine et féminine de la tête et du cœur, nous connaîtrons de plus grandes joies et satisfactions dans l’exercice de la médecine, émotions qui font si souvent défaut dans notre environnement médical au rythme effréné. De plus, les patients semblent apprécier cette approche !


    Enfin, ce modèle s’avère assez exhaustif et le vaste champ qu’il explore permet de diagnostiquer et traiter les patients le plus rapidement possible tout en coûtant beaucoup moins cher aux systèmes de santé. Ce modèle fait appel à quatre outils : le désir d’aider l’autre, l’écoute attentive, l’évaluation des symptômes du patient grâce à un questionnaire et enfin l’établissement des diagnostics différentiels à l’aide du modèle Horowitz de prise en charge des pathologies chroniques en 16 points qui peut redonner espoir à tous ceux qui souffrent depuis longtemps et leur offrir la possibilité de guérir. Pour moi, ce sont là les outils indispensables à chaque détective médical en quête de vérité.


    Le questionnaire symptomatologique des SIMS/ML de Horowitz


    Un outil indispensable pour déterminer la probabilité d’un SIMS et/ou d’une maladie de Lyme


    Le questionnaire que remplissent mes patients dans la salle d’attente me permet ensuite de revoir avec eux chacun des 38 items de la première rubrique en explorant chaque symptôme afin de faire un premier repérage des diagnostics différentiels. Ce questionnaire essentiel est extrapolé à partir de celui conçu par le Dr Joseph Burrascano lorsqu’il a commencé à soigner des patients atteints de maladie de Lyme et qu’il s’est aperçu que plusieurs symptômes étaient communs à tous ces patients ; ce sont ces symptômes qui forment la trame de ce questionnaire.


    Vous pouvez l’utiliser pour savoir quelles sont les probabilités que vous soyez atteint(e) d’une maladie de Lyme ou d’un SIMS. Cet outil est également très utile aux médecins, qu’ils soient débutants ou confirmés, pour établir leur diagnostic différentiel lorsqu’ils soupçonnent une maladie de Lyme chez leurs patients. Grâce à ce protocole, aucun symptôme n’est oublié et en parcourant les réponses, le médecin tient une première occasion d’explorer un large éventail de diagnostics différentiels. Il fournit les indices qui permettent au médecin d’évaluer la probabilité que son patient souffre d’une maladie de Lyme. Autre intérêt de ce questionnaire : le patient est rassuré de savoir qu’aucun de ses symptômes ne sera ignoré.


    La première rubrique regroupe tous les symptômes que l’on peut observer lors d’une maladie de Lyme. Ils ne sont pas spécifiques à la maladie de Lyme et se rencontrent dans bien d’autres maladies. Cependant, la gestalt générée par l’étude simultanée de tous ces symptômes aide le praticien à savoir quelles sont les chances pour que son patient souffre d’une maladie de Lyme ou autre trouble associé. Cette liste me permet également de repérer les pathologies concomitantes afin que les vraies causes des souffrances du patient soient découvertes. Ces causes multifactorielles sont souvent au cœur des états pathologiques chroniques. Ce sont elles qui m’ont conduit à créer le modèle « SIMS ». Cette liste permet aussi d’écarter les autres processus pathologiques de la grille d’évaluation des SIMS tout en repérant des ensembles de symptômes comme on en retrouve dans la maladie de Lyme, par exemple des symptômes qui vont et viennent, avec de « bons » et de « mauvais » jours, les douleurs articulaires et musculaires qui changent de place, les névralgies qui vont et viennent et touchent des sites différents, les maux de tête et les troubles du sommeil avec déficit cognitif associé.


    Les rubriques 2 et 3 du questionnaire explorent les ensembles de signes et symptômes le plus souvent observés en cas de SIMS ou de maladie de Lyme. Ces ensembles sont le fruit de ma compilation des dossiers de centaines de patients que j’ai soignés au cours des dix dernières années. La quatrième partie du questionnaire est dérivée de deux des quatre questions du module de base « healthy days » utilisé par le centre épidémiologique américain (le CDC) pour dépister les tendances nationales de la population et identifier les inégalités en matière de soins. Cette rubrique permet de repérer la fréquence de problèmes de santé physique et mentale au cours du mois précédent.


    Discutez de ce questionnaire avec votre médecin. Selon le score que vous aurez obtenu, il demandera peut-être des analyses complémentaires de dépistage de la maladie de Lyme (immunofluorescence indirecte, ELISA ou Western Blot) chez un laboratoire fiable, ainsi que la confirmation de toute autre maladie transmise par les tiques. Ne vous fiez pas aux seuls critères du centre d’épidémiologie américain qui préconise un test ELISA dans le cadre d’un protocole d’analyse en deux étapes, car ce test n’est pas assez sensible pour confirmer le diagnostic. Utilisez ce questionnaire comme point de départ du travail de détective médical qui vous amènera à poser votre propre diagnostic. N’oubliez jamais que la maladie de Lyme est un diagnostic clinique et que les analyses sanguines ne sont là que pour confirmer vos impressions et déductions cliniques.


    Répondez aux questions qui suivent aussi honnêtement que possible. Repensez à ce que vous avez ressenti au cours du mois dernier, à la fréquence à laquelle les problèmes suivants vous ont affectés. Notez la fréquence de l’occurrence de chaque symptôme en utilisant l’échelle suivante : jamais, parfois, souvent, très souvent.


    • Jamais = 0


    • Parfois = 1


    • Souvent = 2


    • Très souvent = 3


    Rubrique 1 : Fréquence des symptômes


    1• Fièvres, sueurs, bouffées de chaleur ou frissons inexpliqués[image: 253528.jpg]


    2• Changement de poids inexpliqué, amaigrissement ou prise de poids[image: 253532.jpg]


    3• Fatigue, lassitude[image: 253534.jpg]


    4• Perte de cheveux inexpliquée[image: 253536.jpg]


    5• Ganglions gonflés[image: 253538.jpg]
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