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Maladie de Lyme :situation en France

Les maladies vectorielles a tiques : des maladies émergentes

Les « maladies vectorielles a tiques » sont les infections transmises par des tiques lorsqu'elles mordent
un animal ou un homme.

La maladie de Lyme ou borréliose de Lyme est l'infection la plus connue en France. Elle est due au
groupe de bactéries Borrelia, dont la souche la plus connue est Borrefia burgdorferi; D'abord localisée
au point de morsure, l'infection s'étend dans tout le corps. Sans traitement, les symptémes des maladies
a tiques s'aggravent et peuvent devenir tres invalidants.

Borrelia est une bactérie remarquablement évoluée. Son ADN est bien plus développé que celui des
autres bactéries. Par ailleurs, elle possede des capacités de défense contre le systéme immunitaire de
son hoéte : elle se camoufle et elle détruit les lymphocytes, ce qui peut entrainer un déficit immunitaire.

Mais les souches de Borrelia sont nombreuses. Alors que certaines souches sont détectées dans des
pays voisins (Allemagne, Suisse), celles-ci ne sont pas recherchées en France dans les tiques et chez les
malades. De plus, les tiques ne transmettent pas que des Borrelia, mais également de nombreuses au-
tres bactéries Anaplasma), des virus (encéphalite a tiques) ainsi que des parasites (Babesia) ; ces parasi-

tes ne sont pas non plus recherchés.

30% des tiques sont infectées

Une tique infectée pour 4m? de
forét en Alsace

De fait, les analyses biologiques actuelles sont peu efficaces pour détecter cette maladie. Elles détectent
trop peu de souches de bactéries ; elles se basent sur la capacité du systéeme immunitaire a détecter les
agents étrangers, alors que justement Borrelia détruit ce systéme immunitaire. ..

De plus, la maladie résiste aux traitements utilisés couramment. Elle se divise tres lentement et est peu
sensible aux molécules. Elle prend des formes microbiologiques adaptées pour se protéger des antibioti-
ques. Et les multiples co-infections ne sont pas soignées par les traitements classiques.




La situation déplorable des malades en France

En France, la Société de Pathologie Infectieuse de Langue Francaise a établi une directive en 2006. Elle
est basée sur la directive officielle des Etats-Unis qui, depuis, a été remise en cause dans de nombreux
Etats. Dailleurs, des procés ont prouvé que certains responsables de IIDSA avaient des intéréts finan-
ciers en jeu.

La maladie de Lyme est encore officiellement une maladie simple a diagnostiquer et traiter alors que la
recherche révele maintenant la complexité de la maladie. Si le malade ne rentre pas dans la case officiel-
le, il n'est pas diagnostiqué ni soigné, et la maladie s'aggrave... Les malades ne sont pas soignés, ou trés
tard. Ce sont eux qui doivent financer leur traitement. Aucune reconnaissance médico-légale ne leur est
accordée.

Les formations initiale (facultés) et continue des médecins sont trop courtes sur les maladies a tiques.
De nombreux praticiens ont un comportement mal adapté, ce qui conduit a du retard du traitement et
des erreurs de diagnostics. Or, plus la maladie est traitée tardivement, plus son traitement est long, com-
plexe et colteux.

En méme temps, une trés grande partie de la population francaise ne connait ni les maladies vectorielles
a tiques ni les gestes basiques de prévention, pour étre en mesure de se protéger, a cause de l'absence
de campagnes de prévention par I'Etat..

Le nombre de malades en France est sous-estimé a cause des criteres trop restrictifs de validation des
cas. Les autorités médicales (InVS, réseau Sentinelles), évoquent une incidence d'environ 40 cas/an/100
000 habitants ; la chronicité de la maladie de Lyme n'est pas reconnue officiellement en France. La mala-
die de Lyme est toujours officiellement considérée comme une maladie rare. Cependant, ces chiffres
sont sous-estimés. France Lyme estime qu'il y a en France le double de malades, soit environ 65 000
nouveaux cas par an et un total de 650 000 malades.

650 000 malades en France,
dont la majorité s’ignore

Miklossy et al, 2008

Les conflits médicaux et le manque général d'intérét pour les maladies a tiques font que de nombreux
cas de maladies a tiques pourraient étre évités et que de nombreux malades sont abandonnés et mal
soignés. Ceci a un colt notable pour la société : colt des traitements longs et intensifs, invalidité des
malades a long terme, etc.




L’association France Lyme

Objectifs de France Lyme

S informer et sensibiliser la population sur les tiques et leurs maladies

O 0O 0

Aider et défendre les malades dans leur parcours de soins
Contribuer a la formation des médecins sur les maladies a tiques

Participer a la recherche médicale

Bref historique
2008 : Création de l'association
2011 : Création du groupe de travail futur CA
Mise en place des sections départementales
2012 : nouveau site internet d’information
Premiere journée d’études
2013 : Premiere journée mondiale de revendications

¥ .

Mise en place du conseil scientifique




Organisation

L'association France Lyme est née en janvier 2008, avec pour objet d'échanger et de diffuser
des informations sur les maladies transmises par les tiques et d'en assurer la prévention.

L'association compte en 2014 environ 420 adhérents.

Le nombre de membres du bureau a augmenté progressivement pour atteindre six membres
depuis 201 I. En 201 1, un groupe de travail a été créé pour augmenter l'activité de |'association,
destiné a terme a devenir un conseil d'administration officiel. Ses membres travaillent en com-
missions sur des sujets définis tels que la recherche de financements ou la communication inter-
ne. Il compte actuellement |2 membres.

En 201 | également, le bureau a décidé de créer des sections départementales, pour officialiser
les responsables locaux qui travaillaient déja localement et leur donner une légitimité. Le nom-
bre de sections locales augmente régulierement : |5 en avril 2014. Les sections ont en charge
les actions locales : tenue de stand et conférences de prévention et rencontres entre malades.
L'association souhaite que les principales sections s'organisent rapidement en associations-filles
locales indépendantes financierement de I'association-meére. Le bureau offre aux bénévoles une
aide matérielle et des conseils.

A I'heure actuelle, environ 50 bénévoles gerent I'association ou organisent des actions locales.

Un réseau d'environ |50 bénévoles distribue des documents de prévention sur toute la France.

L'association prévoit pour mi-2014 la création de son conseil scientifique, pour appuyer son
discours scientifique.

Pour augmenter ses revenus, |'association a mis en place un systeme d'adhésion et de dons par
internet. Des collectes dédiées permettent de financer des projets ciblés, comme la réalisation
d'un film documentaire ou I'édition de documents de prévention.

France Lyme est parrainée par la championne mondiale de course d'o

Olivier. Elle participera notamment a la journée dans le cadre du
Worldwide Lyme Protest 2014.




Actions de ’association

Informer et sensibiliser

Médias internet

L'association gere et anime un portail d'informations et de prévention sur les maladies vecto-
rielles a tiques (www.francelyme.fr/media-tiques/), qui regroupe les informations scientifiques et

médicales pour le grand public et les malades.

France Lyme  Médiatiues  Forum Lyme  Forum Adhérents Plan dusite  Accessibilitc  Mentions légales  Contact
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_ Media-iques est le premier portail dinformations sur les Maladies

Wectorielles 3 Tiques en langue francophone. Il rassemble de nombreux
liens vers des documents de références, des liens intemet, quelques
anticles sur les diférentes malaies transmises par les tigues et un forum
internet

ADHERER

France Lyme gére également un forum d'entraide pour les malades (www.forumlyme.com).

Documents de prévention

France Lyme diffuse une plaquette de prévention pour permettre la sensibilisation du grand
public, actualisée en 2012. En 2013, 40 000 plaquettes ont été distribuées.

D'autres supports de communication complétent les plaquettes : affiches pour les cabinets mé-
dicaux, baches de prévention pour I'extérieur, diaporamas, coloriages pour les enfants, etc.

Actions de prévention

Localement, les bénévoles de I'association réalisent des actions de prévention : lors de manifes-
tations (randonnées, courses, fétes, etc.) ou directement aupres d'associations, ainsi qu'aupres
des scolaires. En 2013, environ 20 000 plaquettes ont été utilisées lors de ces actions de pré-
vention. France Lyme a collaboré avec de nombreux hdpitaux, entreprises, associations, com-
me Universcience, Air Liquide, etc.

Presse

France Lyme est partenaire de nombre de médias (journaux, radios, télévisions), en apportant
de l'information scientifique et en trouvant des témoins locaux. Elle a également financé un do-
cumentaire. En 2012 et 2013, les tiques et leurs maladies ont fait I'objet d'une quarantaine d'ar-
ticles et d'émissions.

Toute la saison 2013-2014, la section Orne anime une série d'émissions mensuelles trés appro-
fondies sur la radio départementale RCF 61 ; grace a intermet, ces émissions sont tres suivies
sur toute la France.



http://www.francelyme.fr/media-tiques/
http://www.forumlyme.com/phpBB3/

Informer et soutenir les malades

Une équipe de bénévoles appelée « référents » soutient les malades et leur procure de la do-
cumentation générale. Cette activité nécessite six bénévoles pour assurer une permanence
quotidienne tout au long de I'année ; elle correspond a environ un temps plein (1700 heures
en 2013). Grace a I'amélioration de la visibilité de l'association, le nombre de malades qui les
ont contactés a augmenté constamment : environ 600 malades en 201 3.

Depuis début 2014, une bénévole assure une permanence téléphonique pour aider et rensei-
gner les malades.

Les sections locales organisent des rencontres et repas pour contribuer aux €échanges entre les
malades.

Contribuer a la recherche et la formation

National

En 2012 et 2013, l'association a organisé a Paris deux journées d'études francophones pour
former les médecins francais et francophones et créer des réseaux médicaux. En 2013, un spécia-
liste américain connu mondialement a été invité. Une journée pour fin 2014 est en préparation.

En parallele, I'association a établi des liens cordiaux avec I'INSERM, pour améliorer I'état de la
recherche sur les maladies a tiques en France ; la construction d'une unité de recherche spécifi-
quement dédiée a la maladie de Lyme est envisagée.

De maniére générale, I'association est en lien avec les divers médecins influents en France,
membres de commissions (HCSP) et les associations de médecins.

International

France Lyme est en contact régulier avec I'Intemational Lyme and Associated Diseases Society
(ILADS). Elle a participé aux deux derniers colloques européens de IlLADS en 2011 et 2012,
pour s'informer de ['actualité de la recherche et créer des liens avec les spécialistes mondiaux
et les autres associations européennes. France Lyme a été invitée a organiser cette conférence
en France en 2015.

France Lyme échange régulierement avec les médecins allemands, qui sont les plus actifs en
Europe et que de nombreux malades francais vont consulter.




Agir aupres des autorités pour faire reconnaitre la maladie

Actions politiques

France Lyme a écrit aux ministres de la santé successifs pour les informer des conditions des
malades de Lyme. Elle a également participé au groupe de travail sur la borréliose de Lyme
coordonné par la Haute Autorité de Santé, en donnant son avis en tant que représentante des
malades et en exposant ses revendications.

France Lyme a écrit au député Olivier Véran, chargé de mission sur la filiere sang, pour lui po-
ser la question de I'éventuelle contamination des produits sanguins issus du sang par les diffé-
rentes maladies a tiques, dont la maladie de Lyme.

Mouvement mondial

France Lyme participe au mouvement mondial de revendication contre la maladie de Lyme
(Worldwide Lyme Protest) chaque mois de mai depuis 2013. En 2014, elle a organisé un ras-
semblement a Paris et une grande conférence d'information pour les malades et le grand pu-
blic. 5000 tracts ont été distribués, lors du rassemblement et sur toute la France.
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