
 
 
 
 
 
 
 
 

 
Arcueil, le 16/10/2012 

 
 
Mme Marisol TOURAINE, 
Ministre des Affaires Sociales et de la Santé, 
14, avenue Duquesne 
75350 PARIS 07 SP 

 
 

Lettre ouverte 

 
 
Objet : Pour une meilleure prise en charge de la maladie de Lyme 

 
 

Madame le Ministre d’État, 

 

L’association France Lyme œuvre pour la prévention des maladies à tiques et apporte son aide aux malades. 

Par ce courrier, nous souhaitons vous alerter sur les problématiques de diagnostic et de traitement de la 
maladie de Lyme, principale maladie due aux tiques en France. En effet, les tests de diagnostic disponibles ne 
sont pas fiables et le traitement recommandé par les organismes officiels est souvent insuffisant. 

 

1. Présentation de la maladie de Lyme 

La maladie de Lyme, aussi appelée borréliose de Lyme, est une infection bactérienne transmise par les tiques. 
La bactérie responsable de cette maladie s’appelle Borrelia et comporte de nombreuses espèces : Borrelia 

burgdorferi, Borrelia azfelii, Borrelia garinii, etc. 

La maladie évolue en trois stades : 

1. au stade primaire, une grosse fatigue, un syndrome grippal accompagné de fièvre et/ou un érythème 
migrant (tache rouge au point de la piqûre de tique) peuvent être les premiers signes de la maladie ; 

2. au stade secondaire, si la maladie n’a pas été soignée ou mal soignée, la bactérie envahit 
progressivement l’ensemble du corps et peut s’attaquer aux articulations (arthrites, arthralgies), aux 
nerfs (névralgies, paralysies), au cerveau (troubles cognitifs), au cœur (cardites), etc. ; 

3. au stade tertiaire, les symptômes empirent et peuvent mimer polyarthrite rhumatoïde, sclérose en 
plaques, maladie d’Alzheimer, maladie de Parkinson, cardiopathies diverses, etc. 

En raison de ces nombreux symptômes variés, la maladie de Lyme est souvent appelée par les experts la 
« grande imitatrice » ou encore la « maladie caméléon ».  
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2. Querelle de chiffres 

2.1 Épidémiologie des maladies à tiques 

Le réseau Sentinelles (INSERM/UPMC/INVS), qui recense tous les cas de borréliose de Lyme portés à sa 
connaissance, évoque environ 26 300 cas en 2011 [1]. 

Cependant, ces chiffres sont sous-estimés. En effet, dans certaines régions, aucun cas n’est recensé par les 
médecins du Réseau. 

D’autre part, pour toutes les études épidémiologiques, les directives de notification de cas imposent la 
présence d’un érythème migrant [1-2]. Or, de nombreuses études ont prouvé que l’érythème n’est présent 
que dans environ la moitié des cas ; cela signifie donc qu’il existerait en réalité au moins le double de 
malades. 

2.2 Classement de la maladie de Lyme en maladie rare 

En France, la maladie de Lyme est toujours officiellement considérée comme une maladie rare [3]. 

Pourtant, à titre de comparaison avec le SIDA, très médiatisé et surveillé, l’INVS a recensé 6 265 nouveaux 
cas d’infection au VIH en France en 2010, soit quatre fois moins que le nombre de cas de Lyme recensés par 
ce même organisme. Le classement de la maladie de Lyme en maladie rare n'est donc plus justifié. 

Du fait de ce classement en maladie rare, certains médecins n'envisagent pas la maladie de Lyme comme un 
diagnostic plausible malgré des symptômes évocateurs. 

 

3. Prévention 

D’après une étude récente réalisée en Île-de-France, moins de 3% de l’échantillon interrogé possède assez 
de connaissances pour être en mesure de se protéger contre les tiques [4]. En effet, beaucoup de Français 
méconnaissent les dangers des tiques et rares sont ceux qui savent reconnaître les premiers symptômes de 
la maladie de Lyme (érythème migrant, syndrome grippal hors de la période habituelle…). 

Pourtant la prévention est simple à mettre en œuvre : inspection du corps, retrait des tiques suivant des 
gestes sécurisés… 

Des actions devraient cibler les usagers de la nature (promeneurs, randonneurs, scouts, chasseurs, pêcheurs, 
cyclistes…), sans oublier les professionnels de la nature et/ou en contact avec les animaux (bûcherons, 
agents forestiers, gardes-chasses, gardes-pêches, animaliers, vétérinaires, zootechniciens, agriculteurs, 
éleveurs…). 

Notre association a fait imprimer et a distribué 20 000 plaquettes en 2011 et le double en 2012, grâce aux 
dons et au dévouement de nos bénévoles.  

Nous estimons qu'il est dans l'intérêt public que l'Etat s'implique dans cette politique de prévention. Une 
telle démarche pourrait se traduire par l'affichage de panneaux d'information à l'entrée des forêts et jardins 
publics et par des campagnes d'information, comme il en existe pour la grippe, l'infarctus, etc. 

Dans l'état actuel, les personnes nouvellement infectées et précédemment ignorantes du risque, s'adressent 
souvent à notre association pour exprimer leur incompréhension face à ce manque d'information de la part 
des pouvoirs publics. Leur colère est très clairement exprimée. 
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4. Diagnostic 

Actuellement, il existe deux manières officielles de diagnostiquer la maladie de Lyme en France. 

4.1. Erythème migrant 

Si juste après une piqûre de tique, le patient a un érythème migrant (tache ou cercle de couleur rouge ou 
brune, d’une taille pouvant varier entre 1 cm et plusieurs dizaines de cm), alors il est réputé avoir la maladie 
de Lyme [5]. 

Or seul un médecin bien informé peut diagnostiquer la maladie de Lyme à partir de cet érythème. 

De plus, de nombreuses études scientifiques montrent que l’érythème migrant n’est présent que dans 30% à 
60% des cas. En l'absence d'érythème, les autres symptômes de la maladie de Lyme sont souvent confondus 
avec d'autres pathologies et, par conséquent, la maladie de Lyme n'est pas souvent détectée au stade 
primaire. 

4.2. Sérologie et Western Blot 

La deuxième manière de poser un diagnostic est de réaliser une prise de sang en vue d’une sérologie (test 
Elisa), suivie d’une seconde analyse pour confirmation (appelée Western Blot). Cependant, la sensibilité du 
test Elisa est de l’ordre de 30% à 50 % seulement [10-52]. 

Ce taux médiocre pourrait être corrigé si un test Elisa négatif était systématiquement suivi par un test 
Western Blot, comme le préconisent de nombreux médecins étrangers. Malheureusement, en France, la 
procédure est à l'opposé de cette recommandation : il est interdit de réaliser un Western Blot si la 
sérologie est négative (arrêté du 20/09/2005 modifiant l’arrêté du 3 avril 1985 fixant la Nomenclature des 
actes de biologie médicale). 

La faible sensibilité du test Elisa s'explique par plusieurs facteurs : 

1. Le corps a besoin de six à huit semaines après la piqûre de tique pour produire une quantité 
d’anticorps suffisants pour être détectables par la sérologie. Beaucoup d’analyses sont faites dans les 
deux premiers mois suivant la piqûre et beaucoup de malades ne sont donc pas diagnostiqués. 

2. Les anticorps qui neutralisent la bactérie ont la propriété de créer des complexes immuns 
anticorps-antigènes : les anticorps encerclent les bactéries et s'y fixent. Or la sérologie ne dose que 
les anticorps qui circulent librement et seuls dans le sang. Ce phénomène existe pour d’autres 
infections comme la tuberculose et les virus herpès. 

3. La bactérie Borrelia a la capacité de se rendre invisible du système immunitaire, empêchant ou 
freinant ainsi la production d'anticorps. 

4. Les tests sérologiques ont été mis au point sur une partie des souches existantes en Europe. Ils ne 
recherchent donc pas les anticorps produits contre l'ensemble des souches. 

Enfin, la tique peut transmettre de nombreux autres agents pathogènes (Anaplasma, Babesia, etc.), 
responsables de symptômes proches mais non délectables par les tests recherchant Borrelia. 
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4.3. Autres tests 

Un autre test peut être réalisé en France, la PCR. Mais, là encore, ce test est loin d’être fiable avec une 
sensibilité d’environ 20% dans les urines, 10 % dans le sang… [6]. 

De même, beaucoup de médecins croient à tort qu’une recherche d'ADN de Borrelia par la technique PCR, 
réalisée sur liquide céphalo-rachidien est fiable, alors que les faux négatifs sont fréquents [53-63]. 

En Allemagne, d'autres tests peuvent être utilisés : le Test d'Activation Lymphocytaire (LTT) qui permet de 
mettre en évidence une activité du système immunitaire et d'évaluer l'intensité d'activité de l'infection. 

Un autre test sanguin est de plus en plus pratiqué : le dosage de la sous-catégorie des lymphocytes NK 
CD57, qui reflète la réponse immunitaire spécifique. 

 

5. Traitement 

5.1. Aux Etats-Unis 

Aux Etats-Unis, deux écoles se sont affrontées pendant plusieurs années : l’IDSA et l’ILADS. Les partisans de 
la première école recommandaient un traitement antibiotique limité et court et défendaient la thèse du 
« syndrome post-Lyme » pour les patients se plaignant de douleurs persistantes malgré un traitement 
antibiotique ; ceux de la seconde recommandaient un traitement antibiotique jusqu’à disparition des 
symptômes et attribuaient ces douleurs à une persistance de l'infection. 

Plusieurs procès se sont déroulés et ont montré que les défenseurs des thèses de l’IDSA avaient des liens 
financiers avec les assurances de santé auxquelles ils permettaient de réaliser des économies en refusant de 
rembourser les traitements antibiotiques longs. 

En parallèle, de nombreux médecins dans le monde ont très largement démontré les thèses de l'ILADS, 
notamment la persistance de la bactérie dans le corps des patients après les traitements antibiotiques 
courts recommandés par l’IDSA. 

Les médecins de l’ILADS ont même prouvé que des multi-antibiothérapies sur du long terme pouvaient 
guérir des malades de Lyme anciens classés longtemps en syndrome post-Lyme [64-66]. Ces traitements 
sont comparables à ceux dispensés pour la tuberculose (3 à 5 antibiotiques sur 6 mois à 2 ans), la lèpre (3 
antibiotiques sur 2 ans) ou la fièvre Q (2 antibiotiques sur 3 ans). 

5.2. En France  

Durant ces polémiques scientifico-financières internationales, la France s’est rangée aux thèses de l’IDSA, 
probablement en pensant faire des économies. En 2006, le consensus français sur la borréliose [5] a alors 
recommandé 2 à 3 semaines d’antibiotiques au stade primaire et 3 à 4 semaines d’antibiotiques au stade 
tertiaire. Il précise que si un malade se plaint de douleurs au-delà du traitement recommandé, alors celui-ci 
est atteint d’un « syndrome post-Lyme » qui doit se traiter uniquement par des antidouleurs. 

Aujourd’hui, un médecin généraliste français n’a pas le droit de donner un traitement antibiotique long pour 
un cas de Lyme en phase tertiaire. S’il s’aventure à donner plusieurs mois d’antibiotiques, la Sécurité Sociale 
le rappelle tôt ou tard à l’ordre et le sanctionne. 
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5.2.1. Polémiques sur la chronicité de la maladie 

Nous assistons actuellement à une radicalisation du discours « anti-chronicité » de la borréliose de Lyme, de 
la part de nos deux Centres Nationaux de Référence (Institut Pasteur et service d'infectiologie Hôpital Civil 
de Strasbourg). 

Dans l'actualité, de plus en plus d'articles de journaux et de reportages télévisés paraissent, où le point de 
vue des malades et des infectiologues se confrontent. Malgré tout cela, cet affrontement perdure au sujet de 
la fiabilité des sérologies et du mode de prise en charge thérapeutique des formes disséminées et 
chroniques de la maladie de Lyme. 

Face à cela, les malades se regroupent de plus en plus nombreux en associations et tentent d'alerter les 
pouvoirs publics. Malheureusement, ces alertes ont jusqu’alors rencontré peu d'écho. Pire, les associations 
de malades se voient souvent accusées par les Centres Nationaux de Référence d'entretenir une psychose 
autour du sujet. 

Ces mêmes associations constatent que bien souvent, les médecins changent d'opinion sur la chronicité et 
la prise en charge de la borréliose, lorsqu'eux-mêmes -ou une personne de leur entourage proche- sont 
touchés par cette infection. Ils rejoignent alors et soutiennent ardemment les associations de malades. 

5.2.2. Incompatibilité des traitements de la maladie de Lyme avec les mesures 
restrictives actuelles de prescription d'antibiotiques 

La campagne intitulée « Les antibiotiques, c’est pas automatique », ainsi que les mesures prises pour limiter les 
prescriptions d'antibiotiques (rémunération des médecins à la performance) [9], certes utiles pour limiter 
les dérives dans le traitement des pathologies courantes, s'est avérée très néfaste pour un traitement 
efficace de la maladie de Lyme qui, comme on l'a vu, nécessite généralement une antibiothérapie très 
précoce et de longue durée. 

L'absence de traitement antibiotique conduit à une prolifération des bactéries Borrelia dans le corps des 
malades et entraine des rhumatismes, des paralysies, etc., et mène bien souvent au classement du malade en 
personne handicapée. 

Par ailleurs, d'un point de vue financier, il convient de souligner que le coût des antibiotiques pour un 
traitement même assez long est considérablement inférieur à celui des antidouleurs ou des antidépresseurs 
donnés pendant des années. De plus, un traitement précoce (stade primaire) est bien moins couteux qu'un 
traitement tardif, plus long et plus intensif. 

Exemples de coûts : 

• Doxycycline 200 mg/j : 15,54 €/mois 

• Minocycline 200 mg/j : 28,37 €/mois (usage hospitalier uniquement) 

• Amoxicilline 3 g/j : 33,94 €/mois 

• Ceftriaxone en IV : 456 €/mois, hors coût infirmier 

Enfin, un traitement permettant au patient de revenir à une vie normale évite à l'Etat des charges élevées 
(indemnités d'arrêt maladie, allocations « personne handicapée » ou pension d'invalidité). 
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6. Reconnaissance médico-légale 

Comme précédemment indiqué, les chiffres officiels de la maladie de Lyme sont largement sous-estimés. 

La maladie de Lyme est une maladie infectieuse au même titre que la tuberculose, la lèpre ou le VIH et ses 
très longs soins en phase tertiaire sont comparables à ceux dispensés pour ces mêmes maladies. L’article D. 
322-1 du Code de la Sécurité Sociale classe la tuberculose, la lèpre et le VIH dans la « liste des affections 

comportant un traitement prolongé et une thérapeutique particulièrement coûteuse susceptibles d'ouvrir droit à la 

suppression de la participation des assurés sociaux aux tarifs servant de base au calcul des prestations en nature de 

l'assurance maladie, en application du 3° de l'article L. 322-3 ». Il serait souhaitable que la borréliose soit 
incluse dans cette liste, notamment la borréliose au stade tertiaire. 

Une politique coordonnée de santé publique devrait être instaurée. Le Code de la Santé Publique pourrait 
avoir un chapitre spécifiquement dédié, par exemple avec la création d’un chapitre II bis intitulé « Lutte 

contre les zoonoses » dans la troisième partie, du titre Ier du livre Ier dans la partie législative et dans la 
partie réglementaire. 

Il serait même souhaitable de créer des structures de soins spécifiques, comparables aux sanatoriums. A ce 
titre, des articles, similaires aux art. D. 3112-6 et suiv. relatifs aux sanatoriums de la tuberculose, pourraient 
être insérés. 

Cette maladie fortement invalidante et douloureuse nécessite, au stade tertiaire, une antibiothérapie de 
longue durée qui doit être légalisée. 

La maladie de Lyme est officiellement reconnue comme zoonose prioritaire depuis dix ans [6]. Pourtant, 
malgré les conclusions de nombreuses études, l’Etat français ne s’est donné aucun moyen de lutter contre 
ce fléau : pas de prévention, utilisation de tests non fiables, recherche quasi inexistante, limitation d’accès 
aux soins… 

 

7. Conclusions : revendications de France Lyme 

Citons Pierrick Fédrigo, vainqueur de la 15ème étape du Tour de France 2012, atteint de la maladie 
de Lyme et soigné pendant un an (nous sommes ici bien loin du leitmotiv du Consensus de 2006 [5] 
« Trois semaines d'antibiotiques sont suffisantes pour soigner et guérir une maladie de Lyme. ») : 

« Aujourd'hui, cette victoire signe mon retour après une année compliquée en raison de la maladie de Lyme. 

Quelque part, l'année dernière, je me suis rendu compte que le Tour de France n'était pas si difficile que ça, 

comparé à ce que j'endurais. » [8]. 

 

Effectivement, chaque jour, nous, malades de Lyme, avons l’impression de réaliser un Tour de France. Si 
aujourd’hui, nous avons la capacité de vous écrire, c’est parce que nous sommes soignés à l’étranger (à nos 
frais) ou par de très rares médecins français courageux qui bravent l’interdiction qui leur a été faite. Mais 
pour les autres malades ? 

Certains n’ont pas la possibilité physique et/ou les moyens financiers de se déplacer pour consulter un 
médecin éloigné. 
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C’est pourquoi, l’association France Lyme vous demande officiellement : 

1. que le consensus français d’infectiologie de 2006 sur le traitement de la borréliose soit révisé et que 
soient autorisées, soit par l’édition d’un nouveau consensus, soit par voie réglementaire, les multi-
antibiothérapies de longue durée pour la borréliose en phase tertiaire qui ont fait leurs preuves à 
l’étranger. 
De même, une réflexion doit être mise en œuvre sur la possibilité de bénéficier d'un traitement 
systématique post-morsure de tique, particulièrement dans les zones endémiques (Alsace, Auvergne, 
Alpes...). 

2. que l’utilisation systématique du Western Blot avec une sérologie négative soit autorisée, impliquant une 
modification de l’arrêté du 20/09/2005 modifiant l’arrêté du 3 avril 1985 fixant la Nomenclature des 
actes de biologie médicale, et que les laboratoires d'analyses médicales aient obligation d'indiquer 
systématiquement la sensibilité des tests sérologiques avec les résultats ; 

3. que les autres tests de diagnostic disponibles à l’étranger (LTT, dosage des lymphocytes CD57…) soient 
considérés en vue de leur mise sur le marché en France ; 

4. que la recherche sur la mise au point de tests de diagnostic fiables soit développée ; 

5. que des structures de soins spécifiques aux maladies à tiques puissent s'ouvrir et que des médecins 
spécialisés soient formés ; 

6. que le cursus de formation des médecins (formation universitaire initiale et formation médicale 
continue) développe davantage le sujet des maladies à tiques, notamment en abordant les limites des 
tests actuels et des traitements courts, ainsi que les autres maladies transmises par les tiques ; 

7. que la borréliose soit ajoutée dans la liste des affections longue durée citées à l’article D. 322-1 du 
Code de la Sécurité Sociale ; 

8. que des actions de prévention soient menées dans le cadre d’une politique coordonnée nationale, afin 
que les publics soient sensibilisés aux risques des tiques ; 

9. qu’un chapitre II bis intitulé « Lutte contre les zoonoses » dans la 3ème partie, du titre Ier du livre Ier soit 
rajouté dans la partie législative et dans la partie réglementaire du Code de la Santé Publique. 

 

Nous nous tenons à votre entière disposition pour tout entretien auprès de vos services. 

En vous remerciant d'avance pour l’intérêt que vous porterez à notre requête, Nous vous prions d’agréer, 
Madame le Ministre d’Etat, l’expression de notre considération la plus distinguée. 

 

Anne JOURDAN 
Présidente de l’association France Lyme 
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