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e Intéréts financiers : Aucun

e Liens durables ou permanents : Aucun
e Interventions ponctuelles : Aucun

e Intéréts indirects : Aucun
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Introduction

« Maladie de Lyme = motif de consultation fréquent
en maladies infectieuses

o 3 situations:
— Diagnostic évoque par le médecin traitant

— Diagnostic évoque par le patient qui a besoin d’étre rassuré

— Diagnostic affirme par le patient qui a besoin de valider le
diagnostic et définir une prise en charge
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Introduction

« Maladie de Lyme chronigue = problematique
emergente
— Mythe ou realité?
— Role d'Internet et des médias +++
— Sujet hautement conflictuel entre
associations de malades et médecins

 Etles patients dans tout ca...?
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Objectifs

Analyse du vecu et @
Lyme des patients
COrps Mec

es représentations de la maladie de
pensant en étre atteints, et dont le

ical a réfute le diagnostic



Matériel et Méthode

 Etude qualitative exploratoire
« Recrutement via I'association France Lyme

e Criteres d’inclusion:
— Personnes pensant étre atteintes de la maladie de Lyme
— Diagnostic refute par le corps médical
— Résidents en Rhone Alpes
— Disponible entre octobre et novembre 2013
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Résultats

« 13 personnes inclues (9 F/4 H), 28 a 65 ans

 Entretiens semi dirigés (durée 35min a 1h49)
jusqu’a saturation des données

« Codage du verbatim en double aveugle :
triangulation des données

« Analyse consensuelle thematique



Une co-construction du diagnostic

. Un diagnostic pour sortir de l'incertitude Diagnostic
. Un diagnostic pour valider la maladie et
accéder au role de malade .
Symptémes
. similaires
Autres
pathologies
. réfutées
Persuadés
d’une
explication

® Symptomes unque
« étranges et
inexplicables »

Génes multiples
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Une maladie insidieuse

« Une cause exogene, relevant de la fatalité
— La maladie leur « tombait dessus comme ca »

* Une bactérie sournoise et fascinante

— Physiopathologie : « se planque », « joue a cache-
cache » et « s’enkyste »
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Une remise en cause des statuts

« Modification de la relation médecin-malade
— Reproche du manque d’écoute des médecins
— Passage d'un modele vertical a un modele horizontal
— Role d'Internet (blogs), des médias et des associations de
malades +++
« ROle societal
— Entraide vis-a-vis des autres patients
— Militantisme
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Un parcours du combattant

Une préoccupation permanente !

L’optimisme
comme cheval
de bataille
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Discussion

 Souffrance physique et psychologique

« Lyme =réponses aux questions « quoi ? » et
« pourquol ? »

 Discours stéréotypé issue des informations alarmistes
 Perte de confiance dans le corps medical
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Perspectives

Sortir de Jincertitude
diagnostique et “
thérapeutique

Popularisation du
syndrome

Valider « la
maladie de
Lyme

Enjeux financiers

. | .
Reconnaissance du | (maladie
professmnnelle,

statut de malade |
invalidité)

I Enjeux sanitaires des
C h roni q ue » ? Coordinationdela traitements |
prise en charge antibiotiques '
prolonges
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« Ameéliorer les test diagnostiques

« Reconnaitre la problématique
— Promouvoir les études +++
— Faire des propositions de prise en charge standardisée
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Perspectives

« Promouvoir une démarche plus globale?

— Similitudes troublantes (symptomatologie, parcours des
patients, role des associations de malades) entre les
« Lymes » et les syndromes meédicalement inexpliquées

. eges , r r rye . . M-aux de téte : _ . HAS .
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