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Préface





L’intelligence dans sa complétude repose sur deux pivots : curiosité et scepticisme. On s’attendrait donc à ce qu’un homme de talent, porteur d’idées originales et qui, de surcroît, serait armé de la patience de Job, réussisse, s’il en a le mérite. Pas le moins du monde ! L’histoire de la médecine, de la science et, plus généralement, de la pensée et des entreprises humaines, regorge de récits qui contredisent cette affirmation : rares sont les esprits subtils, les avancées judicieuses, les pensées originales qui demeurent impunis.

Le médecin William Harvey en sait quelque chose, lui, qui, au début du XVIIe siècle a payé le prix fort. Dans un ouvrage révolutionnaire pour l’époque, Harvey décrivit en détail le mécanisme qui régit la circulation du sang, devenant ainsi le premier scientifique à s’opposer à des siècles d’orthodoxie qui dataient d’Aristote. Le célèbre Francis Bacon ne trouva pas mieux que de congédier son médecin en l’accusant d’hérésie. Et pour cause : Harvey avait osé remettre en question les maîtres supposés de la médecine !

Semmelweis au milieu du XIXe siècle a connu bien pire : il est mort dans la misère, après avoir perdu la raison et la santé. Il faudra attendre plusieurs décennies avant que l’on ne découvre qu’il avait raison : la fièvre puerpérale, cause de la mort de millions de femmes en couche à travers les âges, était bel et bien provoquée par un streptocoque niché dans les mains de l’accoucheur. Si seulement l’on avait prêté attention aux propos de Semmelweis et mis en pratique les conditions d’hygiène qu’il préconisait, combien de vies aurait-on pu sauver ! C’est pitoyable. C’est une honte.

Avant même d’entrer de plain-pied dans le récit du professeur Perronne, rien qu’en le survolant, ce qui nous frappe c’est la similitude entre le monde contre lequel Semmelweis livra combat et le monde actuel. On en reste pantois. On eût mieux espéré de la part de nos collègues et des scientifiques contemporains. Et, cependant, nous persistons dans notre désir de croire à un changement plus ou moins proche. Semmelweis a fait la démonstration à maintes reprises de sa thèse bien au-delà de l’intime conviction, faisant ainsi écho à une autre tragédie, l’affaire Polly-Burgdorfer-Scrimenti, qui elle aussi nous rappelle cette lutte constante entre patient, chercheur et médecin.

Le récit du professeur Perronne captive notre attention à plus d’un titre, et nous le saluons pour cela. Nous le remercions pour son implication et sa persévérance dans la quête de la vérité et son rôle dans sa mise en lumière. Nous applaudissons sa sincérité, son honnêteté et son cri d’alarme. À travers son travail nous célébrons aussi les nombreuses personnes qui refusent d’être bâillonnées ou de brider leur esprit, ceux qui ont le courage de se battre pour éviter de se laisser marginaliser et qui poursuivent le long cheminement qui les mènera un jour aux réponses que nous recherchons.

Dr Georges S. KAYE1,
médecin interniste, Londres, Grande-Bretagne,
cotraducteur du livre en anglais.







1. Le texte anglais de cette préface est accessible sur www.odilejacob.fr.



Préambule





Un scandale mondial, l’un des plus effarants de l’histoire de la médecine, attire aujourd’hui l’attention des médias et de l’opinion sur la maladie de Lyme. Bien qu’on en connaisse la première cause (une bactérie transmise par les tiques) et que l’on dispose de traitements efficaces pour la combattre, les autorités de santé, de concert avec une grande partie de la communauté médicale, ont longtemps refusé (et refusent encore pour une large part) de reconnaître la réalité de cette infection chronique aux conséquences parfois gravissimes pour les patients. Résultat : de très nombreux malades en grande souffrance sont laissés en errance diagnostique pendant des années et se retrouvent, le plus souvent, catalogués comme simulateurs, hypocondriaques ou fous. Plus généralement, il apparaît que des millions de patients dans le monde, atteints de pathologies dues à une infection chronique cachée, finissent par être pris en charge dans des services psychiatriques, quand ils n’en sont pas réduits à endurer les conséquences de protocoles thérapeutiques aussi lourds que vains ou d’interventions chirurgicales inappropriées !

Cette tragédie nous invite d’abord à revenir sur le vécu terrible de ces victimes abandonnées à leurs douleurs dans des parcours de soins ubuesques, mais aussi sur le courage inventif des médecins et des chercheurs qui ont su identifier la maladie, explorer ses causes, mettre au point des traitements. Au-delà, elle nous oblige à affronter la question cruciale : pourquoi un tel aveuglement collectif, de la part des experts comme des responsables politiques, et comment en sortir ?

Les réponses à cette question ouvrent sur des perspectives d’une profondeur et d’une fécondité inattendues. Puisqu’il serait évidemment absurde d’imaginer une mauvaise volonté concertée des décideurs de tous les pays, c’est dans l’organisation des instances de pilotage, d’évaluation et de contrôle en matière de recherche médicale ou d’essais thérapeutiques qu’il faut chercher la cause du problème. Entreprise particulièrement délicate, au demeurant, car ces structures et les protocoles qu’elles respectent apportent par ailleurs des garanties indéniables d’objectivité, de rigueur et de prudence. On verra cependant que, par un retournement paradoxal, l’efficacité de ces méthodes a eu tendance à les transformer en dogmes, au point d’en faire un instrument d’aveuglement touchant les pathologies et les processus infectieux dont la compréhension et le traitement appellent d’autres approches ! Bref, le succès d’une certaine dimension de la science a fini par devenir un « obstacle épistémologique », au sens où l’entend Bachelard, face à l’émergence d’autres démarches innovantes !

Comment ouvrir davantage de reconnaissance à celles-ci sans perdre le bénéfice du cadrage opéré par le système actuel ? La réflexion sur ce thème sera l’occasion de mieux cerner les caractéristiques de cet ensemble de maladies mal connues, dues, comme la maladie de Lyme, à des infections cachées, que l’on propose ici de regrouper sous le nom de « crypto-infections ».







CHAPITRE 1

Le « problème Lyme »




Entre cause cachée et aveuglement collectif


Les microbes accompagnent l’homme depuis la nuit des temps, pour le meilleur et pour le pire : ils contribuent intimement à nos équilibres organiques, sans compter ce que la structure et les composants de nos cellules doivent aux avatars de leur histoire évolutive ; mais la compréhension de leur rôle dans la genèse des maladies est une tâche de longue haleine qui est loin d’être achevée.


La maladie de Lyme, moment critique dans la compréhension des processus infectieux

Les polémiques mondiales très dures autour de la maladie de Lyme sont l’expression de l’une des plus grandes controverses qu’ait connues l’histoire de la médecine. Cette maladie est la conséquence de l’infection par la bactérie Borrelia burgdorferi, petite bactérie en forme de ressort, susceptible d’être transmise par diverses voies mais le plus souvent à l’occasion de piqûres de tiques qui en sont porteuses. La quantité colossale de publications qui lui sont consacrées reflète l’intensité des débats dont elle fait l’objet et le caractère crucial des enjeux, tant scientifiques que thérapeutiques, auxquels ils se rattachent. La maladie de Lyme se trouve, en effet, au carrefour de grandes approches complémentaires touchant le développement des découvertes médicales. D’un côté, malgré le grand nombre de patients qui sont atteints de sa forme chronique et dont les symptômes, aussi bien que la réaction aux médicaments, ne peuvent s’interpréter par un autre diagnostic, elle tend étrangement à échapper aux « radars » des institutions et des méthodes pourtant mises en place pour mieux assurer l’objectivité dans l’identification des maladies, de leurs causes et de leur traitement efficace. D’un autre côté, la déroutante variété des troubles qu’elle est capable d’engendrer et la diversité des protocoles thérapeutiques propres à la soigner ne peuvent recevoir une explication satisfaisante sans faire appel à des facteurs que des observations incontestables ont certes mis en évidence mais dont nous n’avons encore qu’une connaissance incomplète. À commencer par cette propriété qu’ont les Borreliae de pouvoir changer de forme et de moduler la biochimie de leurs récepteurs, ce qui leur permet de rester « cachées » de longs mois dans des tissus, soustraites aux repérages chimiques du système immunitaire, inaccessibles aux antibiotiques. Mentionnons encore les co-infections, où l’interaction de deux ou plusieurs agents infectieux peut engendrer des pathologies aussi difficiles à caractériser clairement qu’il est malaisé de définir la nature précise de leur cause synergique.

À s’en tenir, cependant, au plus simple et au plus évident, le dissensus autour de la maladie de Lyme et des pathologies associées paraît découler d’abord du fait que des tests diagnostiques fiables n’ont jamais été mis au point. Si les malades se voient baladés de diagnostic en diagnostic et de traitement en traitement, au gré des centres d’intérêt des spécialistes qu’ils consultent sans profit, c’est, initialement du moins, parce que les tests utilisés en routine échouent trop souvent à identifier la bactérie responsable. Faute de recherches, nous ne disposons pas aujourd’hui, face à beaucoup de maladies chroniques inflammatoires ou dégénératives, de tests diagnostiques plus performants que ceux de l’ère pastorienne pour identifier les éventuels microbes cachés en cause.

S’agissant de la maladie de Lyme, les publications scientifiques ne manquent pas qui dénoncent la mauvaise sensibilité des tests sérologiques, Elisa et Western blot (immuno-empreinte), les seuls, pourtant, auxquels les médecins sont autorisés à recourir. Comme s’il fallait encore ajouter à la confusion, il leur est interdit de prescrire, dans un certain nombre de pays dont la France, un Western blot, réputé plus performant, si le patient ne s’est pas d’abord révélé positif à l’Elisa, dont on sait pourtant qu’il est le moins fiable des deux !

Si incroyable que cela puisse paraître, la sérologie des tests Elisa a d’ailleurs été calibrée délibérément pour que la maladie de Lyme reste officiellement une maladie rare : elle a été établie sur des personnes en bonne santé (des donneurs de sang), avec un verrouillage fixé a priori, imposant que le test ne dépiste pas plus de 5 % de malades dans la population générale. Les exemples ne manquent pas de patients déclarés négatifs au test dans la région de Strasbourg (où l’incidence de la maladie de Lyme est élevée) qui se retrouvent positifs à Paris (moins touché par l’épidémie) !

De surcroît, ces tests ont été conçus pour détecter spécifiquement la première bactérie identifiée comme cause de la maladie de Lyme, Borrelia burgdorferi. Même si, dans leurs versions récentes, ils réagissent à quelques autres souches, ils demeurent insensibles au grand nombre de variantes régionales que présentent les espèces de ce genre de bactéries dont on découvre régulièrement de nouveaux spécimens.

Le manque d’investissement et de préoccupation du sort des malades est tel que les vétérinaires disposent aujourd’hui de tests plus nombreux et plus performants que ceux auxquels la médecine peut recourir pour les humains. C’est que les éleveurs, eux, ont un intérêt économique direct à maintenir leur bétail en bonne santé ! Mais le compte éthique, lui, n’y est manifestement pas !

Bien que les changements de forme et la persistance des Borreliae dans les cellules et tissus des malades, même après plusieurs mois d’antibiotiques, aient été prouvés par d’autres méthodes, des millions de patients dans le monde errent donc avec des signes chroniques sans diagnostic précis. On ne s’étonnera pas, dans ces conditions, que les maux dont ils souffrent fassent souvent l’objet d’interprétations erronées sur la base desquelles on les engage dans des protocoles thérapeutiques lourds, inutiles au mieux, parfois dramatiquement nuisibles.

Bref, nous sommes face à une maladie dont les causes, souvent plurielles, ne sont qu’en partie élucidées, et dont les manifestations pathologiques peuvent être extrêmement diverses (troubles neurologiques ou articulaires, atteintes organiques, maladies auto-immunes, etc.) : force est de reconnaître qu’elle est assez loin de l’archétype (une cause bien identifiée, un tableau de signes cliniques canoniques aisément objectivables, un protocole thérapeutique validé) auquel aspirent (on les comprend) les institutions chargées de contrôler la recherche et la pratique médicales. Il n’en reste pas moins que l’on dispose de suffisamment de données avérées et convergentes, de modèles interprétatifs fondés sur des connaissances solides, pour proposer une explication convaincante de l’efficacité manifeste de certains traitements sur les formes chroniques de la maladie de Lyme. L’administration d’antibiotiques appropriés (qu’il faut parfois changer pour répondre aux modifications de forme et de fonctions de la bactérie), associée notamment à d’autres anti-infectieux (ou en alternance avec eux), guérit ou améliore considérablement l’état d’une grande majorité de patients, souvent atteints de pathologies lourdement handicapantes, et leur permet de reprendre une vie active normale.




Lubies médicales ou folie des patients ?

Dès lors que l’on sait désormais diagnostiquer et soigner avec succès une maladie de Lyme chronique (un traitement d’épreuve permet, le cas échéant, de lever un éventuel doute), comment comprendre qu’une grande partie des institutions et des acteurs de la recherche médicale persistent, dans de nombreux pays, à nier jusqu’à l’existence de cette maladie ? Pourquoi en viennent-ils même à abandonner les malades à leurs maux en les accusant de n’être que des affabulateurs, voire à réclamer que les médecins qui s’efforcent de les soigner soient privés du droit d’exercer ? Quel motif peut les pousser à continuer d’imposer le règne de tests sérologiques notoirement insuffisants et à marginaliser autant que possible les projets de recherche en ce domaine ?

Le simple fait que l’on soit conduit à poser de telles questions illustre le degré d’aveuglement, de fantasmes et de violence auquel on en est arrivé, au détriment des patients. Cela paraît tellement déconcertant qu’il devient indispensable, à ce stade, de donner au lecteur une rapide vue d’ensemble sur l’engrenage infernal de choix successifs, apparemment raisonnables au départ, qui a engendré cette situation. Je reviendrai plus en détail, par la suite, sur les principaux épisodes de cette histoire, les conflits touchant l’approche de la maladie de Lyme et des « crypto-infections » en général, la réflexion sur les pistes propres à soigner ce type de pathologies et à rompre le cercle vicieux dans lequel s’est enfermée la communauté des acteurs du système de santé au détriment d’une certaine catégorie de malades. Mais les enjeux apparaîtront mieux si l’on a préalablement pris conscience de l’accumulation progressive de dérives qui ont fini par laisser les patients atteints de la maladie de Lyme démunis face à un système de santé plus attaché à défendre ses rituels qu’au souci de leur venir en aide.

Sous la pression d’une malade qui, devant l’indifférence des médecins persuadés d’être en présence d’une hypocondriaque, avait réussi à identifier et à documenter un nombre croissant de cas semblables au sien dans la ville américaine d’Old Lyme, le premier spécialiste amené à conduire une étude suivie sur cette mystérieuse pathologie crut, en tant que rhumatologue, pouvoir identifier une arthrite inflammatoire de Lyme. C’était selon lui une maladie tout à fait spécifique et nouvelle, dont il excluait péremptoirement qu’elle pût avoir une origine infectieuse, pourtant suggérée par d’autres auteurs. Malgré son obstination à soutenir cette thèse, il dut finalement y renoncer quand il devint évident que l’on avait découvert la bactérie responsable. Mais l’aveuglement à la réalité de la maladie allait simplement se déplacer, en même temps qu’il allait se répandre au sein des institutions de santé. D’abord, on l’a vu, il a été favorisé par la décision de calibrer les tests sérologiques pour que la maladie apparaisse comme rare, quitte à faire interdire d’autres tests plus sensibles, sous prétexte qu’ils étaient trop souvent… positifs ! Ensuite, il a été renforcé par l’affirmation a priori qu’une cure d’antibiotiques relativement brève suffisait à assurer une guérison définitive, ce qui avait pour corollaire la conviction arrêtée qu’il était impossible qu’il y eût de quelconques formes chroniques du Lyme. Enfin, quand il fallut se rendre à l’évidence et reconnaître que des symptômes graves subsistaient chez nombre de patients prétendument « guéris », on inventa un supposé « syndrome post-Lyme » qui, s’il n’expliquait rien et n’entraînait aucune thérapeutique efficace, permettait au moins de s’en tenir au dogme ! La défense de cette position pousse nécessairement à discréditer autant que possible les confrères qui prennent en charge les patients atteints de Lyme chronique, à nier le succès pourtant spectaculaire de certains protocoles thérapeutiques, quitte à l’attribuer à une étonnante multiplication de « guérisons spontanées ». Soit dit en passant, « guérir spontanément » d’une maladie qui n’existe pas est une idée qui aurait sans doute plu aux surréalistes ; il est vrai qu’André Breton avait une formation de médecin !

On imagine sans peine que les responsables des politiques de santé, les gestionnaires des organismes publics de sécurité sociale, les managers de mutuelles ou d’assurances privées, fussent-ils animés des meilleures intentions du monde, sont, pour des raisons budgétaires évidentes, plus enclins à défendre le statu quo qu’à soutenir l’introduction de cures d’antibiotiques longues, assorties d’autres anti-infectieux et d’examens divers ! C’est pourtant un calcul à courte vue, quand on sait que les souffrances des patients privés de soins appropriés les conduisent inévitablement à errer de services en services où, de diagnostics erronés en traitements inopérants, ils finissent, si j’ose dire, par coûter plus cher que si on les avait guéris ! On découvrira, dans ces pages, les histoires pathétiques de malades dont la vie a été brisée, non seulement par leurs douleurs persistantes, mais aussi par la cruauté avec laquelle on les a mis au chômage en les accusant de paresser cyniquement alors que, comme ce bûcheron alsacien évoqué plus bas, ils étaient clairement victimes d’une maladie professionnelle (il va sans dire que nul n’est plus exposé aux piqûres de tiques que les bûcherons).

Il existe une stupéfiante persévérance dans les dénis successifs. Déni de la maladie, des nombreux témoignages indiquant son ancienneté et, surtout, de la souffrance des malades. Déni de l’insuffisance des tests et des traitements recommandés. Déni de l’efficacité des protocoles thérapeutiques auxquels ont recours les médecins qui croient aux « crypto-infections » et les soignent. Je les appellerai les « crypto-infectiologues » qui prennent au sérieux le caractère chronique que peut prendre la maladie de Lyme. Déni des contradictions patentes dans lesquelles s’enferment les autorités officielles, par exemple quand elles interdisent que l’on soumette au test le plus sensible ceux qui sont négatifs à celui qui est reconnu comme moins fiable ! Déni, encore, de la nécessité de mettre au point des tests plus efficients, réactifs à la diversité des souches et des formes bactériennes en cause. Refus, enfin, de soutenir des recherches mieux ciblées pour valider (ou invalider) les hypothèses les plus vraisemblables sur les causes précises ou les mécanismes de la maladie comme sur les modèles thérapeutiques les plus prometteurs.




La théorie de la « génération spontanée » des maladies n’est pas morte

Les chercheurs du XIXe siècle, avec Louis Pasteur en France et Robert Koch en Allemagne notamment, ont fait faire un bond en avant à la connaissance en tordant le cou à la théorie de la « génération spontanée », selon laquelle des organismes pouvaient se former « spontanément » à partir de fragments de matière inanimée. Ce dogme, qui impliquait que les maladies surviennent toutes seules du néant ou tombent du ciel, avait le plein soutien de l’Église, pour des raisons semblables à celles qui l’avaient portée à soutenir l’idée que la Terre était plate et que c’était le Soleil qui tournait autour de nous : la maladie infectieuse apparaissait ainsi comme un châtiment divin. Ces savants du XIXe siècle ont découvert la véritable cause infectieuse de nombreuses maladies en identifiant les microbes responsables. Ces avancées ont été rendues possibles par les progrès de la technique (microscopes, méthodes de coloration, mise au point de milieux de culture, développement de l’expérimentation animale, etc.).

Mais la théorie de la génération spontanée, que l’on croyait définitivement enterrée depuis cette époque glorieuse, a la vie plus dure qu’on ne l’imaginait et ne cesse de ressusciter, sous des travestissements divers qui lui donnent un petit air moderne, notamment dans le discours médical dominant touchant les très nombreuses maladies chroniques inflammatoires, auto-immunes ou dégénératives dont on ne connaît toujours pas l’origine. Quand on ignore la cause d’une maladie, on dit qu’elle est « idiopathique ». C’est un mot d’origine grecque qui fait chic aussi bien que savant et signifie qu’il s’agit d’une pathologie singulière dont les causes sont particulières aux caractères propres des interactions qui induisent son apparition : manière élégante, amphigourique ou hypocrite, comme on voudra, de dire que l’on n’y comprend rien ! Ce terme obscur permet tout simplement de masquer l’ignorance des médecins. C’est par là que l’on rejoint la théorie de la génération spontanée. Pasteur a été l’objet de quolibets dans le meilleur des cas, et souvent d’attaques violentes de la part d’éminents scientifiques quand il a osé affirmer que les microbes étaient à l’origine de nombreuses maladies. Pour ma part, j’ai toujours enseigné à mes étudiants que les maladies « idiopathiques » étaient les maladies des « idiots » (les experts, non les malades !) et que l’engouement pour ce terme reflétait l’ignorance actuelle sur beaucoup de mécanismes de maladies. Cette incompréhension de l’origine de nombreuses maladies est un terreau sur lequel fleurissent un tas de théories fumeuses, la plus à la mode aujourd’hui consistant à attribuer leur origine aux vaccins. Manque de chance, les témoignages abondent que lesdites maladies existaient bien avant les vaccins !




La « disparition programmée des maladies infectieuses » : une illusion lyrique

Après la Seconde Guerre mondiale, y compris au plus haut niveau politique, la disparition des maladies infectieuses était programmée. Elles allaient disparaître rapidement en cédant devant la toute-puissance de l’homme et de la science moderne. Les progrès de l’hygiène et de l’alimentation, la vaccination et les antibiotiques allaient rapidement balayer les microbes, ces intrus dignes du Moyen Âge. Le seul petit oubli, c’est que la planète est un énorme ballon rempli de microbes qui sont à l’origine même de la vie et que notre propre organisme contient plus de cellules microbiennes que de cellules humaines. C’est un tout petit détail mais la vie est infectieuse ou n’est pas ! Les grands instituts de recherche ont ainsi abandonné des pans entiers de l’exploration en microbiologie et en infectiologie pour se tourner vers des sciences plus « nobles » comme l’immunologie et la génétique. Il est évident que les mécanismes étudiés par ces deux dernières disciplines jouent un rôle majeur dans les processus générateurs de nombreuses maladies, mais celles-ci ne surviendraient pas sans la troisième composante indispensable, les microbes qui apportent du matériel génétique étranger à l’organisme pour venir y semer la pagaille.

Pourtant un célèbre pastorien, prix Nobel de surcroît, Charles Nicolle, avait, dans les années 1920, brillamment montré que des maladies chroniques pouvaient être liées à ce qu’il appela des « infections inapparentes », ce qui a été traduit en anglais par occult infections, les infections occultes. Nombre de processus responsables du développement de maladies mal comprises pouvaient être dus à ces microbes inapparents, cachés dans nos cellules et nos organes : il lui semblait raisonnable de s’attendre à d’importantes découvertes sur ce point dans un futur relativement proche. Sa vision grandiose est hélas largement tombée dans l’oubli, sauf chez quelques pionniers comme Paul Giroud de l’Institut Pasteur qui avait été son préparateur et le Belge Jean-Baptiste Jadin. Sa fille, Cécile Jadin, m’a récemment transmis une photo des plaques en marbre apposées devant l’Institut Pasteur de Tunis où œuvrait Charles Nicolle. On note, entre autres, sur les panneaux commémoratifs décrivant les activités des laboratoires de l’Institut : « Typhus exanthématique, Fièvre boutonneuse, Fièvres récurrentes (Évolution du spirille chez le pou, Fièvres à tiques), Maladies inapparentes… ». Tout est déjà préfiguré là en quelques mots !

Wilhelm Burgdorfer, alias Willy, d’origine suisse alémanique, est le découvreur de la bactérie responsable de la maladie de Lyme, à laquelle on a donné son nom Borrelia burgdorferi. Burgdorfer connaissait parfaitement les travaux de Charles Nicolle et était un partisan convaincu de ses théories. Il avait une connaissance approfondie des différentes espèces de borrélies et était acquis à la cause des infections inapparentes. Il avait d’ailleurs publié dans les années 1950 sur ces « infections occultes ». Ayant émigré aux États-Unis, il fut naturalisé américain. C’est au début des années 1980 qu’il découvrit la bactérie qui porte aujourd’hui son nom. Ce fut, à tous égards, un chercheur d’exception, par sa puissance d’analyse, sa curiosité hors du commun, mais aussi par l’originalité de ses intérêts scientifiques. Ce dernier trait était la marque d’une indépendance d’esprit d’autant plus remarquable que, pour les raisons évoquées à l’instant, l’immense majorité des chercheurs dans le monde entier ont préféré, depuis la Seconde Guerre mondiale, abandonner le domaine de la microbiologie et de l’infectiologie considéré comme dépassé et non rentable.




Tiques, éthique, antibiotiques et politique

Dans cette affaire de tiques, l’éthique est malmenée. Il existe, on l’a vu, un déni ahurissant sur les maladies transmises à l’homme par les tiques, dont la maladie de Lyme. De surcroît, l’éclosion des polémiques sur le Lyme se heurte de plein fouet à la guerre mondiale déclarée non pas contre les microbes mais contre les antibiotiques. Aujourd’hui, un médecin branché doit être « anti-antibiotique ». Or on sait qu’avec les vaccins les antibiotiques sont l’une des premières causes de l’augmentation spectaculaire de la population mondiale et de l’allongement de la vie. En comparaison, la réanimation médicale apporte une contribution beaucoup plus légère. « Être antibiotique ou anti-antibiotique, telle est la question ! » Celle, en tout cas, de nos Hamlet médicaux. C’est bien d’être « anti » mais contre quoi ? Contre les malades non diagnostiqués, non traités, laissés à l’abandon ? Ce point de la polémique est crucial car tout médecin doit se préoccuper d’épargner les antibiotiques existants en évitant d’en abuser ou de mal les utiliser, au risque de contribuer à augmenter la résistance des bactéries à ces médicaments merveilleux. Malheureusement, le débat extrémiste actuel a fait fuir l’industrie pharmaceutique qui ne développe pratiquement plus de nouveaux antibiotiques ! Une publicité « anti-antibiotique » célèbre a circulé au sein du groupe des hôpitaux publics parisiens, Assistance publique-Hôpitaux de Paris. On y voit un médecin grimpé dans un arbre qui scie la branche sur laquelle il est assis. Le message est clair : s’il continue à prescrire trop d’antibiotiques il court à la catastrophe. On peut avoir aussi la vision qu’à force de dénigrer les antibiotiques et d’empêcher leur utilisation on va voir réapparaître certaines infections quasi disparues et surtout voir se tarir pour très longtemps la recherche sur cette classe de médicaments indispensables. Pourtant, des milliers de molécules aux propriétés antibiotiques ou plus généralement anti-infectieuses sont rangées dans les armoires des firmes pharmaceutiques, faute de volonté de les développer.

Au demeurant, l’expérience de nombreux médecins, confirmée par certaines publications, donne de bonnes raisons de penser que des produits non antibiotiques peuvent être efficaces dans la phase d’entretien du traitement d’une maladie de Lyme chronique et des maladies associées. Il y a donc des solutions envisageables pour sortir de cette opposition frontale entre clans, surtout si l’on pouvait un jour développer la recherche dans ce domaine. C’est peut-être un rêve, car jusqu’à présent cette maladie est bien l’une des rares pour laquelle aucune recherche sérieuse n’a été financée depuis trente ans. Hélas, si les politiques et les responsables du système de santé continuent de « faire l’autruche » comme ils n’ont cessé de s’y employer tout au long de la saga de la maladie de Lyme, la science et les malades en pâtiront et cela ne pourra qu’aggraver la catastrophe sanitaire de type pandémique qui s’annonce.

C’est d’autant plus dommage que les « infections inapparentes » existaient bien avant ce déni de la maladie de Lyme. Les polémiques ont malheureusement installé une omerta durable stérilisant toute recherche et bloquant ainsi tout progrès. De base, à l’état naturel, l’infection est déjà cachée, mais en plus les experts chargés de rédiger des recommandations sur la maladie de Lyme cachent beaucoup d’informations ou essaient de discréditer celles qui ont échappé à leur censure.

Après des décennies de déni, on observe petit à petit une prise de conscience politique dans de nombreux pays. Il faut remercier les hommes et les femmes politiques courageux qui œuvrent au plus haut niveau pour essayer de sortir de la crise.

Les autorités de santé n’ont pas le droit de botter en touche en se présentant comme au-dessus de la mêlée, renvoyant le débat à une querelle d’experts ou aux sociétés savantes qui ne se sont jamais intéressées au problème. Il y a urgence. La responsabilité politique est pleine et entière. J’ai apprécié la dédicace de Mathieu Foucaut dans son livre Lyme, mon combat pour la vie : « À l’État qui ne me sauve pas la vie », ainsi que la dernière phrase de son avant-propos comparant la situation actuelle de la pandémie de Lyme à la situation initiale de l’épidémie de sida, longtemps restée, elle aussi, dans le déni : « Une épidémie de ce degré de gravité ne doit pas recommencer. Pas de la façon dont les malades l’ont vécue, c’est-à-dire dans l’incompréhension, la souffrance, la dureté, l’abandon, la solitude, le rejet et la lâcheté. Qu’on ne vive plus jamais ça ! »




Le concept de « crypto-infections », chaînon manquant entre Pasteur et Freud

Pasteur et Freud ont étudié ces maladies inexpliquées dans des perspectives radicalement opposées ! Pourtant, leurs approches sont complémentaires à plus d’un titre. Chez Freud, l’économie psychique, qui régule le jeu des pulsions et de la symbolique inconsciente, gère une énergie dont l’une des sources est biologique et donc susceptible d’être modulée par l’état organique du sujet. Réciproquement, Freud était également ouvert à l’idée qu’il était vraisemblable que l’on découvrirait un jour les médiateurs biochimiques par lesquels les conflits psychiques entraînent des troubles psychosomatiques ou des maladies organiques stricto sensu. Cela ouvre un champ pour des interactions réciproques entre les processus infectieux « pastoriens » induits par les microbes et les manifestations de la vie psychique. Or, s’agissant des « infections inapparentes » chroniques, il apparaît qu’elles sont à la base de vraies maladies organiques avec leurs microbes persistants, mais pour lesquelles le psychisme peut moduler l’évolution des symptômes. On en a la preuve de temps en temps quand un malade, guéri de la maladie de Lyme chronique, rechute dans les deux semaines qui suivent un grand stress.

Les malades atteints de Lyme chronique se trouvent, à certains égards, dans un no man’s land entre la microbiologie et la psychanalyse. Les outils microbiologiques hérités de l’école de Louis Pasteur ont leurs limites et ne dépistent pas les microbes cachés dans nos cellules ou nos tissus. D’un autre côté, ces malades qui se plaignent en permanence sans que l’on retrouve de cause objective à leurs maux font l’objet de nombreuses théories psychanalytiques. Il faut bien admettre que c’est un énorme « marché » pour les psychiatres et les psychanalystes, car l’essentiel de la plainte des malades est subjectif, c’est-à-dire non prouvé par l’examen du médecin. Quand on ne comprend pas, il est bien connu que tout est dans la tête. Difficile, dans la sphère médicale, d’échapper à l’équivalence : « plaintes subjectives = pathologie dite fonctionnelle = hystérie ou hypocondrie ». Dans le monde entier, des millions de gens souffrant de maladies chroniques se retrouvent ainsi pris en charge en psychiatrie.

Récemment, un professeur de psychiatrie connu d’un grand centre hospitalo-universitaire (CHU) parisien m’a appelé pour me faire part de son désarroi : ses collègues internistes et rhumatologues du CHU passaient leur temps à lui envoyer des « fous » qui se disaient atteints par la maladie de Lyme ! Il s’en indignait car, pour lui, tous ces malades n’étaient pas fous du tout, mais avaient bel et bien un problème organique que lui-même ne s’expliquait pas. Je l’ai félicité de sa démarche, en ajoutant, sur le ton de la plaisanterie, que nous pouvions aussi nous féliciter qu’il ne soit pas, lui, un « psychiatre fou » ! Je remarque que, depuis peu, de plus en plus de psychiatres commencent à réagir dans ce sens. Excellente nouvelle pour les malades.

Les difficultés diagnostiques touchent d’autres maladies que le Lyme. De fait, beaucoup de maladies « idiopathiques » ont une cause infectieuse méconnue. Or, à l’heure actuelle, la maladie « star » des contestataires du système est la maladie de Lyme, du fait de sa fréquence et de son extension. Son « succès médiatique » est tel que, faute de données scientifiques probantes, certains voudraient mettre sur le dos de cette maladie toutes les misères de la terre. Comme Cécile Jadin, je pense qu’il serait préférable d’abandonner le nom de « maladie de Lyme », qui focalise l’attention sur une seule bactérie, celle que l’on a d’abord identifiée chez les malades de la ville d’Old Lyme aux États-Unis. C’est l’arbre qui cache la forêt. Il faudrait parler de « borrélioses » en tenant compte des multiples espèces de Borreliae qui donnent des maladies chroniques chez l’homme. Et, bien entendu, faire la part des innombrables co-infections connues ou que l’on va découvrir dans le futur.

Les publications scientifiques montrent que de nombreux processus inflammatoires ou dégénératifs peuvent être dus à d’autres microbes (borrélies autres que Borrelia burgdorferi, bactéries d’autres genres, parasites, champignons, virus). Il faut pouvoir explorer des phénomènes aigus, subaigus ou chroniques, des infections vectorielles (à tiques ou autres vecteurs), mais aussi des infections transmises par d’autres voies. Il faut tenir compte des infections actives mais aussi des formes latentes qui peuvent se réveiller plus tard. Beaucoup de termes ont été proposés : « infections inapparentes » ; « infections occultes », en anglais occult infections ou stealth infections ; « infections cachées » ; « infections froides » ; « syndromes postpiqûre de tique (SPPT) » ; « syndrome polyorganique lié aux tiques (SPOT) », appelé en anglais « tick-associated poly-organic syndrome (TAPOS) » ; « syndrome polyorganique chronique (SPOC) » ; « syndrome infectieux multisystémique (SIMS), en anglais « multiple systemic infectious disease syndrome (MSIDS) », etc.

Dans l’héritage historique et scientifique de Charles Nicolle, je propose le terme de « crypto-infections », ou infections cachées, qui a l’avantage d’être court, identique en français et en anglais, tout en étant susceptible de couvrir un large éventail de cas, gage d’une approche large et ouverte de la thématique.








CHAPITRE 2

Des millions de malades en grande souffrance sans diagnostic précis, faute d’outils diagnostiques fiables






Des témoignages bouleversants de patients, soignés après des années d’errance

Parmi ces maladies mal connues, la maladie de Lyme, essentiellement transmise par les tiques, est donc au premier plan. Elle se présente souvent, on l’a vu, avec une majorité de signes subjectifs, c’est-à-dire non visibles et uniquement ressentis par le patient. La médecine moderne soignant en priorité sur la base des résultats de scanners ou d’examens biologiques plutôt que d’écouter la souffrance des malades, on débouche sur une épidémie de « maladie imaginaire »… décrétée telle par l’imaginaire des seuls médecins mais qui détruit totalement la vie de millions de personnes avec un retentissement profond sur leur entourage !

On a trop pris Molière au premier degré, lui-même gravement malade quand il écrivit Le Malade imaginaire : chacun sait qu’il a fait une complication hémorragique de la tuberculose alors qu’il jouait le personnage au théâtre ! C’était lors de la quatrième représentation, à la phase finale de la pièce. Il est mort peu de temps après la chute du rideau. Si Molière se moquait des « malades imaginaires », c’était justement pour leur obsession à prétendre endurer des maux inexistants et en épinglant la jouissance qu’ils éprouvaient à se soumettre aveuglément aux prescriptions saugrenues de médecins aussi ignares que prétentieux mais habiles à exploiter leur délire. En fait, il ne connaissait que trop les souffrances d’une vraie maladie. Il était bien placé, hélas, pour percer à jour l’incompétence des médecins qui ignoraient tout des causes du mal mais qui proposaient quand même, pour faire savants, force traitements inutiles. Molière se serait régalé à la lecture de la saga de la maladie de Lyme ! Il aurait aussi été horrifié. Depuis le début de ma carrière médicale, j’ai appris progressivement à soigner et même à guérir un nombre considérable de ces « malades imaginairement imaginaires » souffrant de « crypto-infections » vraisemblables, en grande détresse physique et psychique. En médecine, il m’a toujours paru évident qu’un malade connaît mieux son corps et ce qu’il en ressent que son médecin. De quel droit tant de médecins ignares déclarent-ils avec aplomb à leur malade : « Les symptômes que vous me décrivez sont impossibles ! »

Certains médecins devraient relire Le Petit Prince de Saint-Exupéry et ces paroles que l’auteur prête au renard : « On ne voit bien qu’avec le cœur. L’essentiel est invisible pour les yeux. »


Qu’en pensent les patients ?

C’est le moment, je crois, de citer deux courts extraits des centaines de lettres que je reçois chaque année, choisis parmi bien d’autres qui vont dans le même sens : rien n’est plus parlant ni plus émouvant que ces témoignages directs. Ils nous interpellent, ils nous obligent : quoi que l’on pense des causes et des traitements possibles de la maladie de Lyme, on comprend, à les lire, qu’il serait indigne de laisser tomber les patients victimes de cette pathologie.


« Ce n’est pas de m’avoir pris pour un fou qui est outrageant car le fou doit être aussi respecté dans sa dimension humaine ; non, c’est de ne pas m’avoir pris pour ce que je suis qui est si offensant et dès lors passer à côté de la véritable cause qui me rongeait depuis si longtemps. On se sent dépossédé de notre souffrance, de notre histoire par l’emprise des techniques d’analyses qui deviennent les seuls juges à décider de nos vies. […]

Oui, j’ai voulu mettre fin à mes jours pour échapper à l’infamie que vous font porter les médecins en vous marquant au fer rouge du malade imaginaire aux douleurs fantasmées et de la culpabilité qui en découle. […]

J’ai pensé mettre fin à mes jours, non parce que je n’aimais plus la vie, que je ne désirais plus parcourir les montagnes de l’Indoukouch de mes amis afghans, que je n’appréciais plus les ciels parsemés de cirrocumulus éclatants de beauté au soleil couchant, que je n’aimais plus lire Cioran, Rousseau ou Dumas. Non, j’ai voulu mettre fin à mes jours seulement pour échapper à mes douleurs. »

« Bonjour professeur,

Je suis le frère d’un de vos patients que vous avez aidé à lutter contre la maladie de Lyme.

Je tiens à vous remercier du fond du cœur et au nom de toute notre famille pour votre travail.

Je ne parlerai pas du travail remarquable pour la partie purement traitement médical que vous avez fait, car même si je me suis bien évidemment beaucoup renseigné, je n’ai pas la prétention de pouvoir dire quoi que ce soit à ce sujet.

Pour moi il y a deux points majeurs sur lesquels, et de manière purement factuelle, on ne peut nier votre succès :

– le résultat médical,

– le résultat sur le moral… l’un et l’autre étant certainement liés d’ailleurs.

Le résultat médical tout d’abord est spectaculaire, car après des années de descente aux enfers physique, mon frère a vécu une véritable renaissance grâce à vous. Tout n’est pas parfait bien évidemment mais de toute façon dans ces pathologies lourdes on ne récupère jamais réellement totalement ; mais il peut vivre désormais normalement et c’est bien l’essentiel quand on est arrivé aussi bas. C’est avec un immense plaisir que j’ai pu partager de nouveau des moments avec mon frère sur un terrain de tennis ou lors de randonnées en Corse. Merci, ça n’a pas de prix […].

Mon frère est également mon meilleur ami, et à ce titre vous m’avez rendu les deux grâce à votre persévérance et vos connaissances sur cette maladie complexe. Vous l’avez rendu également à ses deux filles et à son épouse qui perdait espoir. »



Dans d’autres cas, le refus de reconnaître la maladie devient une excuse commode pour ne pas rembourser les soins ! Ainsi de cet agriculteur de la Loire dans la force de l’âge, souffrant d’un énorme problème de faiblesse musculaire et de complications neurologiques variées. Il se voit convoqué par un médecin de la Mutualité sociale agricole (MSA), lequel refuse le diagnostic de maladie de Lyme sous prétexte que la sérologie est négative et n’hésite pas à évoquer une sclérose en plaques malgré l’absence de confirmation de ce diagnostic par les neurologues du CHU où ce patient a pourtant été hospitalisé de nombreuses fois. Le malade est très handicapé mais personne ne le prend au sérieux. Sa femme témoigne : « Il va comme un petit vieux. On fait la traversée du désert. Il s’accroche à ses vaches, au sens figuré, mais aussi au sens propre. Il constate que son état se dégrade quand il ne prend plus d’antibiotique… »

Beaucoup de malades se plaignent des multiples obstacles que l’on oppose à leur demande de soins et qui ajoutent leur poids à la lourdeur des symptômes :

« À 45 ans, j’ai maintenant une vie de retraitée avec : kiné, assistante sociale, démarches administratives et recours, photocopies, soins quotidiens par infirmière à domicile, hospitalisations, rendez-vous médicaux, etc. Un boulot à temps plein ! Mais quel long parcours… J’ai déconcerté de nombreux médecins. Une inflation d’examens divers et variés, qui m’ont été reprochés plus tard. De multiples fausses pistes. Décidément je ne rentre pas dans les cases… Le centre antidouleur du CHU m’a mise dehors : “Madame, on ne peut plus rien pour vous, vous souffrirez toute votre vie, c’est comme ça, au revoir.” En attendant, “Rions un peu en attendant la mort” comme disait Pierre Desproges. »


Certains ne peuvent plus refréner leur colère :

« Que les médecins qui se sont refusés à me soigner et qui ont choisi les provocations, qui m’ont ridiculisé, qui ont choisi la dispute et l’ignorance, qui ont même lancé des insultes envers des confrères, des accusations et dénonciations calomnieuses arrivent enfin à réaliser qu’ils ont affreusement failli à leur profession et le regrettent sincèrement… »





Rares sont les malades influents qui osent « avouer » qu’ils ont le Lyme

Malheureusement, aujourd’hui, révéler en public son diagnostic de Lyme chronique n’est pas encore chose courante. Alors que la révélation par des personnalités de leur séropositivité pour le VIH, virus responsable du sida, est maintenant devenue assez fréquente, très peu de personnes guéries d’un Lyme chronique osent en parler. La maladie a encore une connotation très « psy » et mes anciens malades ont peur pour leur travail, craignant qu’on leur enlève leur poste de responsabilité. Je soigne quelques rares personnes du show-biz, et une chanteuse m’a dit qu’il était hors de question que « ça se sache », faute de quoi les primes d’assurance pour ses spectacles allaient grimper en flèche. Quand, en juin 2015, Avril Lavigne, la compositrice et chanteuse canadienne, a révélé au monde entier, en éclatant en larmes devant les caméras de télévision, qu’elle souffrait d’une maladie de Lyme chronique et qu’elle avait vécu l’enfer du déni médical, elle a fait preuve d’un immense courage. Souhaitons que cette révélation soit une aide pour beaucoup de malades à travers le monde, en butte à l’indifférence suspicieuse de tant de médecins. Les souffrances occasionnées par la maladie de Lyme du top model Bella Hadid et de sa maman Yolanda ont aussi touché le grand public.

La maladie de Lyme touche tous les milieux sociaux et professionnels. Il n’y a pas que des chasseurs, agriculteurs et randonneurs qui en soient atteints, il y a aussi beaucoup de citadins en contact régulier avec la nature ou les animaux domestiques. La maladie de Lyme pour un agriculteur qui n’a plus la force de se lever pour labourer ses champs ou s’occuper de ses animaux, c’est une catastrophe pour lui-même, mais aussi pour toute la ferme, surtout quand les experts de l’assurance-maladie le rangent dans la case « fainéant imposteur » ! À la souffrance physique, à la détresse de sa famille qui voit les ressources de la ferme péricliter, s’ajoutent la colère, l’amertume et la honte d’être considéré comme un « malade imaginaire ». Toutes les dimensions de l’existence sont atteintes et semblent se liguer pour vous pousser au désespoir, voire au suicide, ce qui arrive malheureusement régulièrement d’après les témoignages de mes malades venant de la campagne. La détresse peut être aussi majeure pour certains de mes malades ayant un métier à haute responsabilité, présidents-directeurs généraux d’entreprise, polytechniciens travaillant dans des secteurs industriels très sensibles, etc. Heureusement, il y a souvent beaucoup d’entraide entre malades et certaines personnes qui s’en sortent, même partiellement, arrivent à trouver l’énergie pour aider les autres ou au minimum les informer. À l’occasion d’une réunion organisée par une association de soutien aux malades, France Lyme, j’ai fait la connaissance de la marraine de cette association, Sandra Olivier, elle-même malade. C’est une grande sportive qui a été championne du monde de course d’orientation. Il s’agit de compétitions ayant souvent lieu en forêt, où l’on doit courir dans la nature avec carte et boussole pour trouver des balises placées le long du parcours. À force de courir dans les forêts, elle est tombée malade et, comme elle le disait elle-même en public, elle est passée subitement du statut de championne du monde à celui de « légume » ! Maintenant, elle mène une action remarquable de sensibilisation des jeunes dans les écoles et dans les clubs sportifs.




Même les médecins tombent malades

Depuis quelque temps, j’observe un afflux de médecins, de vétérinaires et de chercheurs scientifiques atteints de la maladie de Lyme chronique à ma consultation. Je commence même à voir des psychiatres malades ! Le regard change tout de suite sur la maladie quand on est malade soi-même ou que quelqu’un de l’entourage proche est atteint. D’un seul coup, ces confrères et collègues scientifiques découvrent le déni de la part de leurs pairs et les portes d’accès aux soins qui se ferment partout. Plusieurs m’ont dit : « Jamais plus je n’exercerai la médecine comme avant. » Puissent ces médecins et scientifiques faire des convertis dans leur entourage professionnel.

Depuis quelque temps aussi, je vois même des étudiants en médecine ou internes qui souffrent de Lyme chronique et qui subissent, à leur tour, l’incompréhension autour d’eux.

En septembre 2015, j’ai reçu une lettre d’un ancien collègue retraité que je connaissais bien et que je n’avais pas vu depuis des années. Nous avions travaillé ensemble dans le comité de rédaction des livres d’enseignement des maladies infectieuses et tropicales destinés à nos étudiants.

Cet ancien professeur de maladies infectieuses et tropicales et ancien chef de service en CHU m’écrivit :


« Cher ami,

Je suis en retraite depuis quelques années. J’admire tout ce que tu fais pour la maladie de Lyme, dont j’ai vu beaucoup de cas dans mon service. J’ai entre autres observé des manifestations “pseudo-psychiatriques” que, je suis certain, tu connais. J’étais toujours en désaccord avec mes collègues du CHU à ce sujet. […]

Bien à toi et bon courage pour ton combat pour faire connaître la maladie de Lyme… et Bravo… »



D’un seul coup, je me suis senti moins seul, mais je dois à la vérité de dire que c’est le seul témoignage qui m’ait été adressé dans ce sens de la part d’un collègue universitaire.

En revanche, je me souviens très bien d’un autre professeur de maladies infectieuses, lui aussi retraité, qui, lors de la conférence de consensus sur la maladie de Lyme en 2006, s’était levé comme un beau diable au milieu de l’amphithéâtre pour dire d’un ton très ferme à l’auditoire que, de toute sa carrière, il n’avait jamais vu un seul cas de maladie de Lyme dans sa région (qui pourtant en regorge !).

Le professeur Pierre Godeau, l’un des plus grands internistes français, membre de l’Académie nationale de médecine, m’avait invité à parler de la maladie de Lyme dans le service de médecine interne de l’hôpital de la Pitié-Salpêtrière à Paris, alors qu’il était déjà à la retraite. Il a tout de suite cru en mon action. Quelque temps plus tard, il m’appelait amicalement pour que j’aide l’un de ses bons amis, médecin interniste, victime de la maladie de Lyme chronique. Une telle marque de confiance de la part de ce très grand médecin a été un bel encouragement pour moi.






Recommandations de traitement erratiques

De plus en plus de collègues hospitaliers croient à la maladie de Lyme chronique et aux maladies associées mais refusent de soigner les malades en dehors des recommandations des sociétés savantes, directives pourtant totalement inadaptées. Aujourd’hui les médecins ont peur des persécutions et souhaitent, malgré leurs convictions, rester, pour l’exercice de leur métier, dans un cadre officiel.

L’érythème migrant est une tache rouge sur la peau qui apparaît souvent autour du point de piqûre d’une tique et qui s’élargit progressivement. Cet érythème migrant, inconstant, est maintenant reconnu comme la lésion initiale de la maladie autour du point d’inoculation par la tique. Reik et Burgdorfer soulignent cependant que la fréquence d’un antécédent d’érythème migrant avant une maladie de Lyme disséminée peut être inférieure à 50 %.

Selon Berger, seulement 14 % des patients qui développent un érythème migrant constatent la piqûre de tique.

Les médecins devraient savoir qu’en présence d’un érythème migrant primaire la sérologie est le plus souvent négative et que le diagnostic doit donc être clinique à ce stade. Cependant, de nombreux praticiens croient encore à tort qu’une sérologie positive est nécessaire pour le diagnostic à un stade précoce.

Et même quand les médecins évoquent la phase primaire de la maladie de Lyme et qu’ils acceptent, le plus souvent sous la pression du patient, de prescrire un antibiotique, la dose et la durée du traitement ne sont le plus souvent pas respectées, ce qui rend ces traitements inefficaces pour prévenir l’évolution chronique de la maladie. Tout patient doit être vigilant et exiger de son médecin le traitement correct selon l’Autorisation de mise sur le marché (AMM), résultant d’études cliniques. Ainsi, comme le rappelle la Haute Autorité de santé, la dose, pour un adulte, est de 3 à 4 grammes par jour d’amoxicilline ou 200 milligrammes par jour de doxycycline, pendant au moins quinze jours.

Or, même dans l’ouvrage pédagogique de référence des infectiologues français, le E. Pilly 2016, dont la rédaction a été assurée sous contrôle du Centre national de référence (CNR) Borrelia de Strasbourg, il est mentionné, sans aucun résultat d’étude, qu’EUCALB (European Union Concerted Action on Lyme Borreliosis), qui est l’Action concertée européenne sur la borréliose de Lyme, recommande de ne donner pour un érythème migrant qu’une dose unique de 200 milligrammes de doxycycline, non renouvelée. Comment peut-on diffuser une telle désinformation ? C’est grave quand on voit les dégâts ultérieurs de la maladie soignée initialement à dose « homéopathique ». On a oublié de mentionner que cette dose unique d’antibiotique avait été établie dans des études cliniques pour le traitement préventif de la piqûre de tique, sans signe ou symptôme, chez des personnes à risque. Recommander cette prise unique pour un érythème migrant est une faute médicale grave.

Tout cela me désole d’autant plus qu’ayant été rapporteur à l’Agence du médicament pour l’AMM de l’amoxicilline je connaissais particulièrement bien ce dossier. Éric Dournon, le pionnier français de la maladie de Lyme, dont je parlerai plus loin, a dû se retourner dans sa tombe : il était un ardent défenseur de doses assez élevées d’antibiotique à la phase primaire, car il avait observé dès les premiers cas connus de la maladie de Lyme en France qu’une dose trop faible d’amoxicilline était inefficace. Pourtant, et j’en ai été stupéfait, la Caisse d’assurance-maladie a, à plusieurs reprises chez des patients que je connais, refusé le remboursement du traitement correct de l’érythème migrant, recommandé par la Haute Autorité de santé, en intervenant « confraternellement » auprès du médecin et du pharmacien pour faire réduire la dose et la durée ! C’est une véritable honte !


Les trois stades de la maladie de Lyme

Non traitée à ce stade, la maladie va évoluer à bas bruit en quelques semaines à quelques mois vers la forme secondaire puis en quelques années vers la forme tertiaire. À ces stades, elle peut se manifester par tout et n’importe quoi. La seule méthode disponible aujourd’hui en routine pour établir le diagnostic à ces phases tardives est, je le rappelle, une sérologie de très mauvaise qualité.

Ce passage à la chronicité de la maladie s’explique par le fait que Borrelia burgdorferi peut persister dans les tissus du corps, même après traitements antibiotiques, comme les modèles animaux l’ont montré, notamment dans une étude remarquable réalisée aux États-Unis chez le macaque, publiée par Monica Embers. Cette propriété n’est pas exclusive du genre Borrelia. En effet, les formes dormantes et persistantes de bactéries d’autres genres peuvent échapper aux antibiotiques et être responsables d’infections latentes. Les cliniciens n’ont pas de test diagnostique pour vérifier la persistance des borrélies. Borrelia burgdorferi, ayant une structure génétique complexe, est un micro-organisme hautement adaptable capable de se soustraire à la réponse immunitaire par des processus variés. Cette bactérie peut survivre à l’extérieur comme à l’intérieur des cellules du corps.






Première cause d’absence de diagnostic : une sérologie calibrée pour que la maladie de Lyme reste officiellement une maladie rare

Il vaut la peine de regarder d’un peu plus près comment un petit groupe d’experts a imposé au monde entier la méthode pour réaliser cette fameuse sérologie. La société américaine de maladies infectieuses, l’Infectious Diseases Society of America (IDSA), et l’European Union Concerted Action on Lyme Borreliosis (EUCALB) recommandent un test à deux étapes, la première étape étant un test Elisa utilisant la souche historique américaine B31 de Borrelia burgdorferi, dérivée de tiques et cultivée in vitro. Si l’Elisa est positif, la seconde étape est une confirmation par une immuno-empreinte (Western blot) IgG et IgM. Selon leurs recommandations, le Western blot ne doit pas être effectué si l’Elisa est négatif.

Lorsque la sérologie de Lyme a été mise au point, aucune méthode fiable n’était disponible pour être utilisée comme étalon. Comme la plupart des signes et symptômes sont subjectifs (c’est-à-dire qu’ils ne se voient pas ou ne sont pas mesurables) ou ne sont pas spécifiques (c’est-à-dire que l’on peut les observer dans d’autres maladies), aucun score de diagnostic clinique objectif n’a pu être établi. Le faible rendement de la culture et la difficulté à utiliser cette technique étaient d’autres obstacles majeurs. Comme je l’ai indiqué plus haut, une valeur seuil de positivité pour les tests sérologiques a dû être déterminée arbitrairement. Cette règle arbitraire a été décidée par un petit groupe d’experts, puis imposée au monde entier. La valeur seuil a été déterminée non pas sur des malades, mais sur des personnes en bonne santé, les donneurs de sang ! À la fin des années 1970, quand la maladie de Lyme a été découverte, elle était décrite comme un phénomène rare et régional. La culture de Borrelia burgdorferi ou une détection de son génome par test d’amplification des acides nucléiques (TAAN), également appelé réaction de polymérisation en chaîne (PCR), peut occasionnellement confirmer le diagnostic clinique chez les patients séronégatifs, mais aucune de ces méthodes n’est suffisamment sensible pour être considérée comme méthode diagnostique fiable, en particulier en routine.


Une sérologie « bridée » par le concepteur

Jusqu’en 2006, je savais, d’après de nombreuses publications scientifiques dans les plus grands journaux médicaux, que la sérologie de Lyme était souvent prise en défaut, mais je n’imaginais pas l’ampleur des dégâts et, surtout, que tout cela était prémédité !

Je fis une découverte stupéfiante lors de la conférence de consensus française de 2006, organisée par la Société de pathologie infectieuse de langue française (SPILF), sur laquelle je reviendrai ultérieurement. Au cours de cette conférence, Marc Assous, que j’avais connu quelques années plus tôt comme interne dans le vieil hôpital Claude-Bernard, fit une présentation qui, à son corps défendant, éclaira d’un coup pour moi l’un des problèmes majeurs de la sérologie de Borrelia burgdorferi. Marc exposa sans sourciller que la sérologie de la maladie de Lyme n’était pas calibrée sur les malades mais sur les donneurs de sang en bonne santé et que le club d’experts européens autoproclamés, la fameuse EUCALB, imposait à tous les laboratoires en Europe de calibrer les tests sérologiques sur cent donneurs de sang de chaque région, de telle sorte qu’il n’y ait jamais plus de 5 % de personnes détectées séropositives pour Borrelia burgdorferi. EUCALB a été créée en Europe en 1996 à l’initiative de quelques experts afin de transmettre et d’imposer la bonne parole américaine de l’IDSA à tous les laboratoires européens. EUCALB a été pendant un certain temps financée par l’Union européenne. Je découvris ainsi que le verrouillage des tests destiné à maintenir la maladie de Lyme dans un statut de maladie rare était une consigne imposée par un groupe d’experts sans aucun support scientifique ! En voyant la diapositive et en écoutant Marc Assous, je n’en croyais pas mes yeux ni mes oreilles. À la fin de sa présentation, j’ai demandé des explications à Marc sur ce point. Il m’a répondu que cette stratégie était logique car, avec toute autre méthode, « on aurait beaucoup trop de malades dépistés avec la maladie de Lyme et l’on ne saurait pas quoi en faire » ! J’étais atterré, on s’en doute. Cela me rappela immédiatement cette malade alsacienne, brièvement évoquée plus haut, qui, en prenant le train de Strasbourg à Paris, avait pu bénéficier à deux reprises, dans chacune de ces villes, d’une sérologie par la même technique et qui était passée, le temps du voyage, de négative à positive ! Normal, dès lors que les tests sont calibrés et verrouillés par région. La population alsacienne étant largement atteinte par les borrélies, le seuil de 5 % est beaucoup plus rapidement atteint qu’à Paris, et ainsi, en proportion, beaucoup plus de malades alsaciens se trouvent rangés dans la case… « non malade ». Je n’ai pas eu la berlue lors de la conférence de consensus puisque Marc Assous a publié en 2007, dans le journal Médecine et Maladies infectieuses, son rapport pour la conférence, mentionnant ce verrouillage à 5 % de la sérologie imposé par EUCALB. J’ai alors pu constater que les Américains avaient eu la prudence de ne pas l’écrire dans un document officiel ! Sur les sites Internet de l’IDSA et d’EUCALB, il est clairement écrit que la sérologie est calibrée sur cent donneurs de sang en bonne santé, mais le chiffre de 5 % n’apparaît pas (ou plus ?), et pour cause ! Si cette méthode avait été appliquée au VIH, cela représenterait un immense scandale sanitaire. Pour le Lyme, ça ne déroute personne (sauf les malades…). Depuis, en 2017, le site web d’EUCALB a disparu sans laisser de traces…

En conséquence, de nombreux patients souffrant de signes et symptômes compatibles avec la maladie de Lyme, mais dont le test sérologique est négatif, sont abandonnés à leur sort. Le comble est que des patients qui présentent ces mêmes symptômes et qui, par chance, ont, eux, une sérologie positive se voient le plus souvent déclarer qu’ils n’ont pas pour autant la maladie de Lyme, au prétexte que leur sérologie serait « faussement positive ». Dans toute sérologie qui, par définition, est un test imparfait nécessitant une calibration, il peut exister une proportion infime de cas où le test peut être faussement positif, mais ça reste l’exception. Même si la sérologie de Borrelia burgdorferi pouvait donner une réaction croisée avec d’autres espèces de Borrelia, ce qui n’a jamais été démontré, ça n’en resterait pas moins des borrélioses nécessitant un traitement. J’ai ainsi vu de pauvres forestiers grabataires à 55 ans, perclus de rhumatismes avec de gros problèmes neurologiques et cardiaques, se faire débouter par des « experts » afin que leur maladie ne soit pas reconnue comme maladie professionnelle, alors même que leur sérologie de maladie de Lyme était positive selon les critères officiels ! Jusqu’où va le déni ! De même, de nombreux patients, à la phase chronique de leur maladie, ont des anticorps de type immunoglobulines (Ig) M qui, pour la plupart des infections, n’existent que lors de la phase initiale de la maladie. Or, dans la maladie de Lyme, les IgM peuvent persister des mois ou des années quand la maladie évolue. De ce fait, les « experts » ne reconnaissent pas leur maladie chronique, puisqu’ils ont ces anticorps réputés typiques d’une phase initiale !

La pratique médicale moderne, j’y reviens, tend à s’appuyer sur des preuves. La plupart des médecins n’admettent pas le diagnostic de la maladie de Lyme sans preuve sérologique. Or les formes neurologiques, souvent responsables de méningite, d’encéphalite, de paralysies ou de névralgies, appelées neuroborrélioses de Lyme, sont souvent séronégatives (c’est-à-dire à sérologie négative). Pourtant, ces manifestations de la maladie, en particulier les neuroborrélioses aiguës ou graves, peuvent avoir des conséquences désastreuses, y compris des séquelles neurologiques chroniques ou même la mort. Un examen des publications scientifiques montre que le diagnostic de neuroborréliose de Lyme est souvent difficile à prouver. La sensibilité de la mesure des anticorps spécifiques dans le liquide cérébro-spinal, que l’on prélève par ponction lombaire, est comprise entre 55 et 80 %. Dans une étude suédoise, les anticorps n’étaient présents dans le sérum que chez 23 % des enfants présentant une neuroborréliose. Les tests neurocognitifs (mesures des troubles de mémoire et de concentration cérébrale) ou l’imagerie cérébrale par TEP-scan (tomographie par émission de positons) peuvent aider à fournir des preuves objectives d’une maladie réelle.

Curieusement (mais heureusement pour les malades), les experts qui déclarent de façon honteuse, et contre l’évidence scientifique, que le test par sérologie est parfait et dépiste sans faille presque tous les malades reconnaissent quand même qu’il ne diagnostique pas tous les malades, en particulier ceux atteints de neuroborréliose ! Il est surprenant d’observer, s’agissant du Lyme, combien les « experts », qui font la loi en ce domaine, se laissent aisément aller à dire souvent tout et son contraire sans sourciller et sans avoir à se justifier devant les autorités de santé ! Ainsi, les recommandations européennes publiées en 2007 dans le journal Neurology sous la houlette de Blanc et Jaulhac, médecins du CHU de Strasbourg où est implanté le CNR Borrelia, stipulent que des critères diagnostiques pragmatiques, notamment la réponse à un traitement antibiotique d’épreuve, sont pertinents pour diagnostiquer la neuroborréliose en cas de négativité des tests sérologiques. J’ai été ravi de voir que même le CNR reconnaissait de temps en temps que son test n’était pas fiable et envisageait même la possibilité d’un traitement d’épreuve ! Ce qui est incompréhensible, c’est que, si vous téléphonez au CNR pour signaler que vous avez un malade de Lyme séronégatif, on vous répond que ça n’existe pas car leur test est parfait. Allez comprendre !

Pourquoi cette stratégie de traitement d’épreuve n’est-elle pas recommandée pour d’autres présentations cliniques de la maladie de Lyme que les formes neurologiques aiguës ? Les « experts » ont probablement moins de scrupules avec des formes de la maladie moins spectaculaires pour lesquelles le risque de décès ou d’invalidité majeure est plus faible ou se voit moins, prenant plus de temps pour apparaître. Pourtant, dans certaines maladies infectieuses reconnues, comme la tuberculose, cette stratégie de traitement d’épreuve est tout à fait répandue et acceptée, quand on sait qu’un quart à un tiers des tuberculoses diagnostiquées ne sont jamais prouvées par la culture du bacille de Koch, agent de la tuberculose.

En fait, là encore fort heureusement pour les malades, certains cliniciens n’hésitent pas à diagnostiquer une maladie de Lyme chez des patients séronégatifs en présence d’un tableau clinique très évocateur, à condition que les autres diagnostics aient été écartés. Dans un essai clinique majeur sur la maladie de Lyme, réalisé aux États-Unis par Klempner et collaborateurs et dont les résultats ont été publiés en 2001 dans le New England Journal of Medicine, un très grand journal médical, 40 % des patients inclus étaient séronégatifs ! Ces patients avaient des antécédents d’érythème migrant, des symptômes neurologiques ou cardiaques, des arthrites ou des radiculoneuropathies. Malheureusement, l’immense majorité des cliniciens, souvent ignorants des difficultés diagnostiques de la maladie de Lyme, passeront à côté et préféreront poser un diagnostic communément admis mais peu étayé, ou souvent même sans aucune preuve (« viral », « auto-immun », « dégénératif », « inflammatoire », « idiopathique » ou « psychosomatique »).




En infectiologie, rien ne vaut, quand c’est possible, une technique d’isolement direct du microbe responsable

La sérologie est une méthode indirecte, c’est-à-dire qu’elle ne met pas en évidence directement le microbe en cause, mais cherche à voir si le malade a fabriqué des anticorps contre ce microbe. Une méthode indirecte nécessitant souvent des arbitrages statistiques pour sa calibration, ce n’est pas toujours une méthode diagnostique fiable à 100 % en infectiologie. Cela est bien connu pour certaines maladies infectieuses mais trop de médecins lui accordent toujours une valeur quasi religieuse. Pour citer un exemple dans le registre des infections dues à des bactéries intracellulaires, j’ai vu, il y a quelques années, une femme d’origine algérienne qui était allée au bled dans sa famille pendant les vacances d’été. Là-bas, elle avait été en contact avec des chiens. À son retour en France en septembre, elle a présenté tous les signes caractéristiques de la fièvre boutonneuse méditerranéenne avec une température élevée, des céphalées violentes, une éruption boutonneuse typique, une atteinte cardiaque et pulmonaire sévère. Cette maladie, due à une bactérie rickettsie, est transmise par piqûre de tique. Elle avait même, au pli de l’aine, la « tache noire » caractéristique de cette maladie. Cette lésion noire croûteuse correspond au point de piqûre. Sa sérologie pour Rickettsia conorii est restée désespérément négative, même dans le laboratoire de Didier Raoult à Marseille qui a la réputation de faire les meilleures sérologies de rickettsies. L’abcès amibien du foie, la cysticercose (complication cérébrale grave due au Taenia du porc) ont assez souvent une sérologie négative. Ce ne sont que quelques exemples…






Deuxième cause d’absence de diagnostic : tous les cas de Lyme ne sont pas dus à Borrelia burgdorferi

La bactérie initialement décrite comme étant la seule cause de la maladie de Lyme est désormais baptisée Borrelia burgdorferi sensu stricto (au sens strict). Le taux de tiques infectées par cette bactérie varie beaucoup d’une région à une autre. Ce taux est habituellement faible, mais il existe des zones à haut risque. En Europe de l’Est, des foyers ont été rapportés dans lesquels 40 % des tiques étaient infectées. En Alsace, 30 % des tiques sont infectées à certains endroits. En forêt de Sénart, près de Paris, 20 % des tiques sont infectées. Mais, en fait, il existe une grande variété d’espèces de borrélies qui peuvent être incriminées comme cause de la maladie de Lyme. On a ainsi décrit un groupe plus large de bactéries sous le nom de complexe Borrelia burgdorferi sensu lato (au sens large), qui comprend Borrelia burgdorferi sensu stricto, Borrelia afzelii et Borrelia garinii. En réalité, la variété est encore plus grande car ces espèces présentent elles-mêmes une diversité génétique. Depuis, d’autres espèces de borrélies sont régulièrement isolées dans différentes parties du monde. Certaines de ces espèces ont été isolées chez des patients présentant des signes et symptômes identiques ou proches de ceux de la maladie de Lyme : Borrelia bavariensis, Borrelia bisettii, Borrelia valaisiana, Borrelia americana, Borrelia andersonii, Borrelia lonestari et, plus récemment, Borrelia kurtenbachii. Borrelia spielmanii a été isolée lors de lésions cutanées précoces. Le rôle pathogène de Borrelia lusitaniae, isolée dans un cas d’inflammation des artères, appelée vascularite, reste à être étayé. Récemment, des experts ont inclus un grand nombre d’espèces de Borrelia dans le complexe Borrelia burgdorferi sensu lato, en proposant même de créer un nouveau genre Borreliella.

Malgré cette diversité de souches, la plupart des tests disponibles dans le commerce reposent toujours, on l’a vu, sur la souche initiale B31 de Borrelia burgdorferi isolée en 1982 d’une tique dans le nord-est des États-Unis. Il y a quelques années, lors d’un congrès, je demandai au professeur Benoît Jaulhac, directeur du Centre national de référence (CNR) de la borréliose de Lyme, pourquoi il ne cherchait pas à mettre au point des tests pour diagnostiquer ces nombreuses borrélioses. Je lui parlai des nombreuses publications relatant des cas de maladies au cours desquelles on avait pu isoler différentes espèces borréliennes et déplorai le fait que, faute d’étude, on n’ait aucune idée de leur fréquence en pathologie humaine.


Une petite nouvelle : Borrelia miyamotoi


On continue régulièrement de découvrir des borrélies jusqu’à présent inconnues. Ainsi, Borrelia miyamotoi, qui a un nom japonais car elle a été découverte récemment au Japon, fait partie du groupe des borrélies responsables des fièvres récurrentes : elle a la particularité de pouvoir entraîner, outre ces fièvres, des syndromes tout à fait identiques à la maladie de Lyme. Dans les cas de fièvre récurrente, il s’agit d’une forte fièvre à 39 ou 40 °C, ressemblant à une crise de paludisme, qui disparaît spontanément puis revient de façon itérative pendant une période variable, parfois prolongée sur plusieurs années. Depuis peu, on se rend compte que cette Borrelia miyamotoi est présente sur tout le continent eurasien et en Amérique du Nord. Des maladies à Borrelia miyamotoi (fièvre récurrente ou Lyme) ont été rapportées au Japon, en Sibérie, aux Pays-Bas, aux États-Unis. Cette « nouvelle » Borrelia a aussi été retrouvée dans les tiques en Alsace, dans les Ardennes et près de Paris dans la forêt de Sénart. Malgré ces connaissances mondiales et même françaises publiées, le CNR Borrelia de Strasbourg tarde à développer un outil diagnostique pour la détection de Borrelia miyamotoi !

La forêt de Sénart, en région parisienne, est une zone à haut risque. En effet, cette forêt a été contaminée par l’intermédiaire d’un charmant écureuil, doté de belles rayures sur le dos, appelé « écureuil de Corée ». Cet écureuil, qui porte aussi le joli nom de « bouroundouk », provient en fait de Sibérie. C’est pourquoi on l’appelle encore « tamia de Sibérie ».

Cette petite bête à l’apparence charmante, ressemblant aux écureuils des films de Walt Disney, avait été achetée en animalerie comme animal de compagnie par des particuliers. Mais il a l’instinct très sauvage, est malheureux en captivité et peut devenir agressif avec les enfants qui essaient de jouer avec lui. Décontenancés par ce comportement pourtant bien naturel, les heureux propriétaires, devenus malheureux, ont relâché ces animaux dans la forêt de Sénart. Ils s’y sont plu et ont proliféré. Le problème est que ces écureuils hébergent beaucoup plus de tiques que leurs congénères français et, de plus, ont des taux d’infestation de leurs tiques par les borrélies supérieurs à la moyenne nationale, taux proches de ceux observés en Alsace. La Sibérie ou la Corée sont-elles des zones à haut risque ?




La petite dernière : Borrelia mayonii


En février 2016, une équipe du nord-est des États-Unis a décrit une nouvelle espèce incriminée dans des cas de maladie de Lyme. Ils ont proposé le nom de Borrelia mayonii. Dans le genre Borrelia, cette Borrelia mayonii n’est sûrement pas la dernière… En effet, de nouvelles espèces bactériennes et des variants de ces espèces sont régulièrement identifiés sur tous les continents. Pour ces multiples variétés, il n’existe rigoureusement aucun test !






Troisième cause d’absence de diagnostic : les maladies chroniques inexpliquées ressemblant au Lyme chronique peuvent être dues à d’autres microbes que les borrélies


Les causes de la maladie de Lyme et de toute une famille d’infections inapparentes ou « crypto-infections »

De nombreux microbes, transmis ou non par les tiques, notamment des bactéries et des parasites et possiblement certains virus, peuvent être en cause sans que l’on dispose aujourd’hui d’outils diagnostiques pour les détecter. Parmi les patients atteints de maladie de Lyme précoce aux États-Unis, de 2 à 12 % étaient également infectés par une autre bactérie responsable de l’anaplasmose granulocytaire humaine, et 2 à 40 % de babésiose, une parasitose du groupe des piroplasmoses, infections très répandues chez les animaux sauvages ou domestiques.




La babésiose, une partenaire de taille pour les borrélies

Les Babesiae sont des parasites proches des Plasmodia, agents du paludisme. Ils provoquent chez les animaux une maladie proche du paludisme, qui s’attaque aux globules rouges, la piroplasmose (« piro » vient du fait que les parasites ont une forme de poire ; ne pas confondre avec « pyro » la fièvre). Cette maladie s’appelle babésiose chez l’homme. À la campagne, tous les animaux, chiens, chats, vaches, chevaux, etc. qui restent dehors dans la nature développent très souvent une piroplasmose. Ces animaux deviennent fatigués, peuvent pisser rouge, maigrir, devenir fébriles, anémiques et rhumatisants. Les agriculteurs et les vétérinaires connaissent parfaitement cette maladie. Beaucoup d’animaux sont traités très régulièrement par les vétérinaires. Cette maladie est transmise par les tiques. Les mêmes tiques piquent les humains et inoculent donc des Babesiae. Officiellement, l’homme est résistant et ne développe pas de maladie sauf en cas d’immunodépression profonde ou lorsqu’il n’a plus de rate (parce qu’on l’a enlevée ou parce qu’une maladie en perturbe le fonctionnement). Chez l’animal, on voit facilement les Babesiae (Babesia divergens et Babesia microti) dans les globules rouges en examinant une goutte de sang au microscope. Chez l’homme, on n’en voit que très rarement dans les rares situations citées ci-dessus. En effet, les rares globules rouges infectés chez l’homme en bonne santé sont filtrés par la rate et on ne les voit pas dans le sang circulant. Ne pas voir les Babesiae ne veut pas dire qu’elles ne sont pas présentes, cachées dans certains tissus. Aujourd’hui, les tests indirects de diagnostic, comme la sérologie, ne sont pas fiables. Beaucoup de malades atteints de Lyme chronique réagissent fortement à certains médicaments antiparasitaires et il est possible que les Babesiae ou d’autres parasites y soient pour quelque chose.




Les tiques transmettent encore d’autres microbes…

Les tiques peuvent aussi transmettre différentes espèces de Bartonella, ainsi que d’autres bactéries : Ehrlichia chaffeensis (aux États-Unis), Anaplasma phagocytophilum (en Europe), diverses espèces de Rickettsia, Francisella tularensis (agent de la tularémie).

Au Brésil, une maladie proche du Lyme, suite à une piqûre de la tique Amblyomma, a été décrite et des spirochètes mobiles non cultivables ont été visualisés dans le sang des patients avec un microscope à fond noir.

Une nouvelle bactérie pathogène pour l’homme, Neoehrlichia mikurensis, transmise par piqûre de tique, a été découverte au Japon chez le rat et la tique, puis chez l’homme en Suède et en Suisse. Une publication suédoise récente montre que cette « nouvelle » bactérie a été retrouvée dans une série de malades immunodéprimés (souffrant de lymphomes ou de maladies auto-immunes), présentant des manifestations étiquetées « non infectieuses » avec notamment des événements cardio-vasculaires graves. On la soupçonne maintenant d’être à l’origine de lymphomes malins. Un antibiotique, la doxycycline, est actif sur cette bactérie. Ces malades étaient soignés en Suède, en Suisse, en Allemagne et en Tchéquie. Il est bien connu que cette infection n’existe pas en France, puisque aucun microbiologiste médical ne la recherche ! Le seul petit souci est qu’encore une fois les microbiologistes vétérinaires ont deux longueurs d’avance : on trouve désormais cette bactérie, tout comme Borrelia miyamotoi, dans des tiques bien de chez nous, ramassées dans nos forêts. Mais c’est aussi bien connu que les tiques françaises ne piquent pas les Français ! À quoi bon développer des tests diagnostiques pour les humains ?

Ces données historiques, géographiques et microbiennes récentes devraient inciter la communauté médicale à comprendre que des cas de syndromes chroniques postpiqûre de tique sont probablement dus à des agents pathogènes multiples et que ces « crypto-infections » nécessitent une approche nouvelle et même un vrai changement de paradigme.






Bonjour les sérologies ! Vive la biologie vétérinaire !

Un jour, une malade d’une soixantaine d’années, sculptrice, habitant en Provence, vint me voir pour un syndrome chronique avec fatigue chronique, douleurs diffuses et surtout des douleurs en haut de l’abdomen qui avaient l’air terribles quand elle les décrivait. Sa description ressemblait aux douleurs atroces des malades atteints de maladies pancréatiques graves. Elle m’expliqua qu’elle était malade depuis l’enfance. À l’époque, elle vivait à Gap et tout avait démarré brusquement après une pancréatite aiguë « tombée du ciel ». Sa pancréatite avait guéri mais les douleurs ne l’ont pas quittée de sa vie. Toute absorption d’aliment était pour elle un calvaire car cela provoquait des poussées et elle supportait difficilement les médicaments par voie orale. Cela durait depuis des décennies. Elle avait consulté un nombre incalculable de médecins qui lui ont tous dit que c’était dans sa tête. Pour faire plaisir à certains médecins, elle a avalé, quand elle pouvait avaler, des quantités impressionnantes d’antalgiques et de neuroleptiques. Rien ne l’améliorait. Elle passait une partie de ses journées en position antalgique, assise, le torse penché en avant sur ses cuisses, position dans laquelle elle avait moins mal. J’étais un peu désarçonné par son histoire qui pouvait en partie évoquer un Lyme chronique mais qui était loin d’être typique. À cette époque, j’étais en relation avec un microbiologiste vétérinaire espagnol de Madrid qui recherchait des bactéries et parasites par un test d’amplification des acides nucléiques (TAAN ou PCR). Devant l’incurie des laboratoires de microbiologie médicale, ce vétérinaire rendait service de temps en temps à des humains pour réaliser des tests diagnostiques. Il ne faut pas le répéter, c’est très mal vu par certaines autorités ! Il paraît que nous ne sommes pas des animaux. Pourtant, l’Organisation mondiale de la santé (OMS) soutient le concept de « One health », « Une seule santé », pour l’homme et les animaux de notre planète qui doivent apprendre à vivre ensemble car ils partagent le même environnement, notamment l’environnement microbien. Les vétérinaires ont toujours eu beaucoup d’avance dans le domaine des « crypto-infections », mais ça passe mal auprès de certains. Cette patiente envoya un tube de sang à ce vétérinaire, sans donner aucune explication sur ses symptômes. Elle avait juste mentionné « de la part du professeur Perronne ».

C’est ainsi que, dans mon courrier, j’ai découvert une lettre venant de ce laboratoire espagnol m’informant qu’ils avaient trouvé dans son sang Borrelia burgdorferi et une espèce non identifiée de Brucella. Les Brucellae sont connues pour être la cause de la brucellose, maladie des animaux (ovins, caprins, bovins, etc.) et transmissible à l’homme, essentiellement par consommation de lait ou de fromages non pasteurisés. Cette maladie ne se voit pratiquement plus en France car tout le cheptel contaminé a été abattu il y a déjà longtemps. Cette infection est très surveillée par les vétérinaires parmi les animaux d’élevage et l’on sait que la maladie revient un peu actuellement dans certaines régions, à partir d’animaux sauvages. La brucellose sévissait encore beaucoup dans les Alpes à l’époque où cette femme était enfant. Je prévins la dame et l’informai des résultats des tests. Je lui fis prélever une sérologie (recherche d’anticorps dans le sang) de brucellose, réalisée par les techniques officielles, mais, comme pour sa sérologie de Lyme, ses sérologies de brucellose étaient négatives. On ne parlait pas de brucellose séronégative à l’époque de ma formation médicale alors que l’on voyait encore souvent des malades dans nos hôpitaux. J’ai appris par la suite que les brucelloses séronégatives existent et qu’elles ne sont pas rares ! On a dû passer à côté de beaucoup de cas dans le passé. J’informai cette malade qu’elle avait, sous réserve d’une erreur du laboratoire toujours possible, non seulement une maladie de Lyme chronique, mais aussi une probable brucellose chronique. Quand je lui parlai de brucellose, son visage s’éclaira et elle me demanda si c’était bien la fièvre de Malte. Je lui confirmai cet autre nom de la maladie et elle me dit alors : « Quand j’étais petite et que j’ai été hospitalisée pour ma pancréatite, mon père était lui aussi hospitalisé pour une fièvre de Malte qui a été soignée et dont il a guéri. » J’étais très impressionné de voir qu’un laboratoire vétérinaire en Espagne, sans aucun renseignement clinique et encore moins d’informations sur ses antécédents familiaux, avait tapé dans le mille. Je proposai à cette femme une antibiothérapie de trois mois, telle que recommandée dans la brucellose, avec des antibiotiques également actifs sur Borrelia. Elle eut du mal à avaler les traitements, mais son état clinique s’améliora rapidement et ses douleurs diminuèrent.

Quand elle vint me revoir en consultation avec son mari, elle déposa sur mon bureau une magnifique sculpture en terre représentant une femme pliée en avant en position antalgique. J’étais très ému qu’elle eût réalisé cette œuvre pour moi. Elle me dit alors : « J’ai fait cette sculpture pour vous et je vous l’offre car elle symbolise la douleur pancréatique que j’ai depuis près de cinquante ans. De toute ma vie, vous êtes le premier médecin que j’ai rencontré qui ait cru à ma douleur ! »




Des outils plus fiables que les sérologies actuellement disponibles pour mieux identifier les causes

Face au déni institutionnel de la maladie conduisant un nombre incalculable de malades dans les affres de l’enfer, de nouvelles techniques deviennent indispensables pour déterminer avec précision de quoi souffrent ces patients. La situation actuelle, où l’on se repose à tort sur des méthodes d’analyse imprécises, non seulement amène à méconnaître le diagnostic de nombreux patients à titre individuel, mais a aussi des conséquences épidémiologiques, via une sous-estimation générale de la fréquence de la maladie quel que soit le pays.


Pour diagnostiquer les malades écossais, les tests réalisés avec des borrélies écossaises sont plus fiables que ceux réalisés avec la borrélie de référence américaine !

Lors d’un séjour à Londres où je participais à un congrès sur la maladie de Lyme chronique, j’avais rencontré des médecins anglais qui suivaient des cas de cette maladie. Si on regarde les statistiques officielles, la maladie de Lyme est encore plus rare en Grande-Bretagne que sur le continent. Peut-être est-ce parce que le thé est un bon traitement, mais le « four o’clock tea » ne semble pas être la seule explication. Plusieurs de ces médecins avaient des ennuis avec le système de santé britannique, le National Health Service, parce qu’ils traitaient des patients séronégatifs, donc, selon cet organisme, de « faux malades ». Pourtant ces malades britanniques avaient le plus souvent des signes cliniques très évocateurs de la maladie, avec notamment une piqûre de tique, un érythème migrant, puis des signes et symptômes variés touchant plusieurs systèmes de l’organisme. Un chercheur écossais, Mavin, frappé par la proportion très élevée de sérologie négative chez les malades, s’est demandé si ça ne venait pas du fait que, dans le monde entier, on réalise les tests avec la souche historique américaine B31 ! Il a repris dans son congélateur des sérums négatifs et a refait exactement la même technique de sérologie mais en remplaçant la souche américaine imposée B31 par des borrélies écossaises. Bingo, des sérums se sont révélés être en fait bel et bien positifs. Les malades pouvaient à nouveau rentrer dans la case « vrais malades ». Il est vraisemblable que les îles Britanniques, par leur isolement géographique, aient des variants de borrélies différents du continent. Peut-être cela pourrait-il expliquer pourquoi on ne diagnostique jamais de Lyme en Corse, autre île où pourtant de nombreux malades existent.




Même les tiques sont mieux loties que les humains en matière de tests diagnostiques !

Les vétérinaires et les entomologistes sont plus chanceux que les médecins car ils peuvent obtenir des crédits pour étudier les microbes des tiques, alors que les infectiologues n’ont droit à aucun crédit de recherche pour les malades humains (sauf pour la momie congelée d’Ötzi, un homme de la fin du néolithique, dont nous parlerons plus loin). Muriel Vayssier-Taussat, directeur de recherche à l’INRA (Institut national de recherches agronomiques) à Maisons-Alfort, a permis avec son équipe, grâce au séquençage de nouvelle génération, l’identification de diverses bactéries à partir de tiques Ixodes ricinus récoltées en France (en Alsace et dans les Ardennes) : Anaplasma phagocytophilum, Bartonella henselae, Bartonella grahamii, Borrelia afzelii, Borrelia garinii, Borrelia burgdorferi, Borrelia miyamotoi, Neoehrlichia mikurensis, Ehrlichia canis, Rickettsia canadensis, Rickettsia felis et Rickettsia helvetica. Le problème est que les médecins et donc les malades, comme pour d’autres bactéries citées plus haut, ne disposent d’aucun test en routine pour rechercher ces bactéries chez l’homme.

Avec Philippe Raymond, médecin généraliste qui suit de nombreux cas de Lyme chronique et que je lui avais présenté, Muriel et son équipe ont pu tester des sérums de malades souffrant de tableaux cliniques chroniques postpiqûre de tique. Elle a mis en évidence dans le sang des malades des bartonelles. L’espèce Bartonella henselae, bien connue chez l’homme, a été isolée chez quelques malades, mais le plus surprenant est que cette enquête a aussi conduit à isoler des espèces jusqu’alors inconnues en pathologie humaine ! Il s’agit de Bartonella doshiae, de Bartonella schoenbuchensis et de Bartonella tribocorum. Les travaux de Muriel Vayssier-Taussat auraient pu être contestés par les microbiologistes médicaux, du fait qu’elle est chercheuse en agronomie et non médecin. C’est pourquoi elle a demandé au laboratoire médical de Didier Raoult de « retester » les sérums. Les résultats « agronomiques » ont été confirmés et publiés en 2016. Que d’eau apportée au moulin des « crypto-infections » !

Récemment, un vétérinaire et sa femme, tous deux malades, qui, eux aussi, avaient essuyé le déni et subi l’incompétence du corps médical, incapable de les soigner, ont décidé, tous leurs tests étant négatifs, de se faire passer, l’un comme l’autre, pour… des chiens et d’envoyer leurs prélèvements à un laboratoire vétérinaire. Bingo ! On leur a trouvé tout de suite un diagnostic microbiologique ! Je conseille donc aux malades abandonnés par leur médecin de se déguiser en loups ou en agneaux et d’aller consulter un vétérinaire, ça sera beaucoup plus efficace.

Dans un article publié en 2016, Muriel Vayssier-Taussat présente, en collaboration avec Moutailler et toute son équipe, une belle étude sur la composition microbienne de tiques françaises récoltées dans les Ardennes : un véritable zoo d’agents pathogènes ! La moitié des tiques hébergent au moins un microbe pathogène pour l’homme, et la moitié de celles qui sont infectées hébergent plusieurs microbes. On trouve, accrochez-vous bien :


	pour les bactéries : Borrelia garinii, Borrelia afzelii, Borrelia valaisiana, Borrelia burgdorferi sensu stricto, Borrelia miyamotoi, Borrelia spielmanii, Bartonella henselae, Rickettsia sp. du groupe des fièvres boutonneuses, principalement Rickettsia helvetica, Anaplasma phagocytophilum et Neoehrlichia mikurensis ;


	pour les parasites : Babesia divergens.




De plus, on isole des symbiotes, véritables « parasites » des cellules : Midichloria mitochondrii, séquences d’ADN de Wolbachia sp., Spiroplasma sp. et Acinetobacter sp.

Les bactéries appartenant à l’ordre des Rickettsiales sont les bactéries qui ressemblent le plus à nos mitochondries. Midichloria mitochondrii, citée ci-dessus, connue depuis peu, est une bactérie symbiote capable de vivre dans les mitochondries mais aussi susceptible de les détruire. Son rôle éventuel en pathologie animale ou humaine est encore incertain. Les signes cliniques des patients souffrant de maladies mitochondriales ressemblent à ceux du syndrome chronique associé à la maladie de Lyme. On commence à découvrir un monde nouveau.
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		Comment la maladie de Lyme s'est incrustée dans ma carrière
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		L'obsession de 99 % des médecins qui refusent la prise en charge des malades atteints de Lyme chronique est la peur de la résistance aux antibiotiques
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		Prendre conscience des limites des études avec tirage au sort (randomisées)
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