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RAPPORT MORAL

Lannée 2025 a été particuliérement intense, marquée par des avancées
attendues de longue date, mais aussi par des défis persistants pour les malades.
Une année de transition, a la fois pour la maladie de Lyme et pour France
Lyme. Nous vous proposons de revenir sur les faits marquants qui ont
contribué a faire bouger les lignes.

Aprés des années de mobilisation des patients, des bénévoles et de l'association, la reconnaissance
officielle des formes prolongées de la maladie, désormais désignées comme PTLDS ou « Lyme long »,
par la Haute Autorité de Santé, constitue une avancée significative. Dans le méme temps, le lancement
d’un programme national de recherche dédié aux maladies vectorielles a tiques, doté d’un financement
inédit de 10 millions d’€, ouvre des perspectives nouvelles pour mieux comprendre ces pathologies
complexes et, a terme, améliorer leur prise en charge.

Ces évolutions, attendues de longue date, viennent confirmer ce que les malades expriment depuis des
années : I'existence de symptomes persistants, souvent invalidants, et la nécessité d’y apporter des
réponses médicales adaptées. Elles marquent une étape importante dans la reconnaissance de la
maladie, mais ne suffisent pas a répondre aux besoins des patients. En I'absence de solutions
thérapeutiques validées, de nombreux malades restent aujourd’hui dans une situation d’errance et
d’incertitude.

Dans ce contexte en mutation, I'année 2025 a également constitué un moment clé pour France Lyme.
Consciente des avancées obtenues, mais aussi des limites persistantes, I'association a engagé un travail
de réflexion stratégique afin d’adapter son positionnement et renforcer sa capacité d’action. Lobjectif
est clair : peser plus efficacement dans les orientations de la recherche, contribuer a I'amélioration
concréte du parcours de soins, et s’'inscrire comme un interlocuteur exigeant et constructif auprés des
acteurs du systéme de santé.

Au-deld des évolutions institutionnelles, cette année a confirmé une réalité essentielle : face a une
maladie encore mal comprise et insuffisamment prise en charge, la force du collectif reste déterminante.
France Lyme poursuit sa mission avec I'idée que chacun, a son niveau, peut transformer une épreuve
personnelle en quelque chose d’utile pour les autres.

Malgré les avancées de 2025, la situation des malades reste marquée par des difficultés profondes et
bien identifiées. La reconnaissance officielle du Lyme long par la Haute Autorité de Santé constitue une
étape importante, mais elle n’a pas encore permis d’améliorer concrétement la prise en charge des
patients. Les formes prolongées de la maladie, qui concernent entre 6 et 20 % des personnes infectées
(soit un nombre estimé aujourd'hui a prés de 150 000 malades en France) continuent de poser des défis
majeurs en matiére de diagnostic et de traitement.
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RAPPORT MORAL

Sur le terrain, les constats sont récurrents. Le diagnostic reste difficile, en raison des limites des outils
actuels et de la variabilité des symptomes, ce qui entraine des retards de prise en charge et des
parcours longs et complexes. Les patients décrivent une errance médicale persistante, faite de
consultations multiples, d’examens non conclusifs, et d’'une difficulté a obtenir une lecture globale de
leur situation.

En matiére de traitement, 'absence de recommandations adaptées aux formes prolongées laisse les
médecins dans une position délicate. Faute de solutions disponibles en France, certains patients se
tournent vers des prises en charge a I'étranger, souvent coliteuses et sans continuité de suivi en
France, ce qui accentue les inégalités et fragilise leurs parcours de soins.

Au-dela du champ médical, les conséquences sociales de la maladie sont majeures et encore
insuffisamment reconnues. De nombreux patients rencontrent des difficultés dans leur vie
professionnelle, avec des arréts prolongés, des pertes d’emploi ou des situations de désinsertion. La
reconnaissance de la maladie, que ce soit en affection de longue durée, en maladie professionnelle ou
auprés des MDPH, reste complexe et inégale selon les territoires. Les exigences administratives,
notamment la production de certificats de médecins spécialistes souvent difficiles a obtenir,
alourdissent encore des parcours déja éprouvants.

Cette situation engendre un véritable fardeau social : précarisation financiere, isolement,
incompréhension et manque d’accompagnement dans un systéme de soins sous tension. Trop de
malades restent aujourd’hui livrés a eux-mémes, sans repéres clairs ni soutien adapté.

Ces constats montrent un décalage persistant entre les besoins des malades et les réponses
disponibles. lls soulignent la nécessité de poursuivre les efforts engagés en 2025, pour améliorer les
outils diagnostiques, mieux comprendre les mécanismes du Lyme long, ouvrir des perspectives
thérapeutiques et renforcer I'accompagnement social.

C’est dans cet esprit que France Lyme poursuit son action : documenter les difficultés rencontrées, les
faire remonter aux institutions et contribuer, de maniére constructive, a I'évolution des pratiques et
des parcours de soins.

L'année 2025 a aussi vu émerger des avancées concrétes, issues de plusieurs années de mobilisation. Le
lancement officiel du programme de recherche national sur les maladies vectorielles a tiques, présenté
en novembre 25 a PariSanté Campus, en est un exemple fort et constitue une avancée majeure. Il
repose sur la mise en place de cohortes de patients suivis sur plusieurs années et d’'une biobanque
nationale.

Cependant, des limites subsistent : moyens contraints, périmétres d’étude encore restreints, et
difficulté a couvrir toute la diversité des formes prolongées. De nouveaux moyens budgétaires vont
devoir étre trouvés aupreés des parlementaires pour en faire un programme pluriannuel ambitieux et a
la hauteur des enjeux.A suivre !
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Dans le méme temps, des dynamiques nouvelles apparaissent autour du parcours de soins. Les centres
de référence et de compétence constituent aujourd’hui des points d’entrée identifiés pour les patients,
et participent a structurer progressivement la prise en charge. Toutefois, ce dispositif reste encore
inadapté a la complexité des formes prolongées, qui nécessitent des approches globales, coordonnées
et pluridisciplinaires, encore trop peu accessibles aujourd’hui.

A linternational, les lignes bougent également. L'année 2025 s’inscrit dans une évolution plus large des
cadres de compréhension scientifique, avec une reconnaissance croissante du lien entre infections et
symptomes chroniques persistants. Les autorités sanitaires américaines ont notamment intégré la
maladie de Lyme dans un ensemble plus large de maladies post-infectieuses, aux c6tés du Covid long,
du syndrome de fatigue chronique (ME/CFS) et d’autres pathologies encore mal comprises. Cette
évolution est majeure : elle valide, au plus haut niveau, des réalités décrites par les patients depuis de
nombreuses années, tout en contribuant a replacer ces formes prolongées dans un cadre médical
reconnu et a renforcer la nécessité d’'une recherche dédiée.

Lannée 2025 a également marqué une étape importante dans I'évolution de France Lyme. Deux des
attentes historiques portées par I'association depuis sa création ont en effet connu un début de
concrétisation : la reconnaissance officielle des formes prolongées de la maladie de Lyme par la Haute
Autorité de Santé, et le lancement d’'un programme national de recherche dédié aux maladies
vectorielles a tiques.

Si ces avancées restent encore partielles et insuffisantes au regard des besoins des malades, elles n’en
constituent pas moins des points d’appui nouveaux. Elles viennent reconnaitre des souffrances que les
patients décrivent depuis de nombreuses années et ouvrent des perspectives pour mieux comprendre
la maladie et, a terme, améliorer sa prise en charge.

Dans ce contexte, France Lyme a engagé en 2025 un travail structuré de réflexion sur son
positionnement et ses modalités d’action. Réuni en séminaire les 27 et 28 septembre, le conseil
d’administration a acté la nécessité d’adapter le plaidoyer de I'association a cette nouvelle donne.
Cette évolution s’inscrit dans une logique de responsabilité : tirer pleinement parti des avancées
obtenues pour contribuer, de maniére constructive et exigeante, a leur mise en ceuvre effective.
Lobjectif est de peser concrétement sur les orientations de la recherche, mais aussi de participer a
’'amélioration progressive du parcours de soins, en accompagnant la montée en compétence de la
prise en soin de la maladie de Lyme en France.

Ce repositionnement marque une nouvelle étape pour l'association, qui entend renforcer son réle
d’acteur engagé, capable de faire le lien entre les réalités vécues par les malades et les dynamiques en
cours au sein du systéme de santé.
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Dans la continuité de cette évolution stratégique, 'année 2025 a marqué le début d’un travail plus
opérationnel visant a contribuer a I'amélioration du parcours de soins. France Lyme a engagé des
échanges réguliers avec les centres de référence des maladies vectorielles a tiques, avec une volonté
claire : établir un dialogue constructif a partir de la réalité vécue par les patients.

Cette réalité, 'association la connait particulierement bien a travers son service d’aide aux malades, qui
recoit chaque année plusieurs milliers de sollicitations. Ces messages émanent en grande majorité de
patients en errance, souvent depuis plusieurs mois ou années, a la recherche d’informations fiables, de
conseils, mais surtout de professionnels de santé en capacité de prendre en charge des situations
complexes.

Face a ces demandes, France Lyme joue un réle d’orientation et d’information, tout en faisant évoluer
ses pratiques pour s’inscrire davantage dans le parcours de soins existant. En 2025, un travail a ainsi été
engagé pour orienter plus systématiquement les patients vers les centres de référence et de
compétence, afin de ne pas leur faire perdre de chances et de leur permettre de bénéficier
d’évaluations aussi complétes et approfondies que possible. Ces structures, bien que perfectibles,
offrent un cadre plus adapté pour explorer des tableaux cliniques complexes, souvent difficiles a
appréhender dans le cadre de consultations isolées en ville.

Dans le méme temps, I'association assure un suivi attentif des situations les plus complexes,
notamment lorsque les réponses apportées restent insuffisantes, afin d’en tirer des enseignements
utiles pour I'amélioration du parcours de soins.

Afin d’objectiver ces constats, France Lyme a également mis en place un recueil structuré des retours
d’expérience des patients ayant consulté dans ces centres. Ce travail, fondé a la fois sur des données
qualitatives et quantitatives, vise a documenter de maniere précise les conditions d’accueil, d’écoute,
d’orientation et de prise en charge proposées aux malades.

Lobjectif est double : identifier des pistes d’'amélioration concrétes et nourrir un dialogue constructif
avec les équipes concernées. Cette démarche s’inscrit dans une conviction forte : la montée en
compétence de la prise en soin ne peut se faire sans intégrer pleinement I'expérience des patients et
sans documenter, de maniére rigoureuse, les situations encore sans solution.

Tout au long de I'année 2025, France Lyme a fait évoluer son plaidoyer pour I'adapter a un contexte en
transformation. L'association a poursuivi ses échanges avec les autorités sanitaires, les parlementaires et
les acteurs du systéme de santé, ainsi qu’avec les plus hautes instances de I'Etat, en portant une parole
structurée, fondée sur 'expérience des patients et les données de terrain.

Cette mobilisation s’est traduite par des prises de position sur les recommandations de la Haute
Autorité de Santé, jugées insuffisantes pour les formes prolongées, ainsi que par une participation
active aux réflexions sur le parcours de soins et les priorités de recherche.
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En parallele, ces échanges ont permis de faire remonter de maniére argumentée des situations
concretes : pertes de chances dans certains parcours hospitaliers, diagnostics non posés, examens non
réalisés ou absence de solutions thérapeutiques adaptées.

Dans ce cadre, France Lyme a affirmé une ligne claire : s’inscrire dans les dynamiques en cours tout en
maintenant un niveau d’exigence élevé sur leur mise en ceuvre, afin que les avancées engagées se
traduisent par des améliorations concrétes pour les malades.

L'année 2025 a également été marquée par une visibilité accrue de la maladie dans I'espace public.
Témoignages de patients, reportages, prises de parole dans les médias ou sur les réseaux sociaux : la
réalité du Lyme long est de plus en plus partagée et entendue. Cette exposition contribue a faire
évoluer les représentations, en sortant la maladie de I'invisibilité et en mettant en lumiére la diversité
des parcours et des symptomes.

Parallelement, la place du savoir expérientiel des patients progresse. Leur capacité a décrire,
documenter et analyser leur propre parcours est de plus en plus reconnue comme un apport utile,
tant pour la compréhension de la maladie que pour I'amélioration des prises en charge. Cette
évolution constitue un levier important pour faire évoluer les pratiques et renforcer le dialogue entre

patients, soignants et institutions.

L’année 2025 a marqué une nouvelle étape dans la structuration de France Lyme. Dans un contexte
d’évolutions institutionnelles et d’attentes croissantes des patients, I'association a engagé un travail de
transformation interne pour adapter son organisation, clarifier ses priorités et renforcer son efficacité.
Cette dynamique s’est accompagnée d’un changement de gouvernance, avec une transition a la
présidence intervenue en mai. Elle s’est traduite par le lancement ou la consolidation de projets
structurants. Parmi eux, le développement du Lyme Info Service constitue un chantier majeur, avec
'objectif de proposer un point d’entrée accessible et structuré pour les patients en recherche
d’information et d’orientation. Une réflexion a également été engagée sur la création de ressources
pratiques, notamment sur la vie quotidienne avec la maladie et les démarches administratives.

En paralléle, I'association a réorganisé ses actions afin de concentrer ses efforts sur des projets a fort
impact, mieux coordonner les groupes de travail et renforcer les liens entre les échelons national et
local. Cette évolution s’accompagne d’un besoin identifié de moyens humains et financiers
supplémentaires.

Le développement de [Iassociation repose sur I’engagement de nouveaux bénévoles et sur la
mobilisation de compétences spécifiques, notamment de patients formés, capables de représenter
France Lyme au sein des instances de santé et de porter la voix des malades dans les travaux
institutionnels.
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Cette transformation se poursuit avec plusieurs chantiers structurants : développement d’outils
numériques, création de nouveaux services pour les patients, et déploiement d’une identité visuelle
renouvelée, afin de renforcer la lisibilité et I'impact de I'association.

L’année 2025 aura été une année de transition, marquée par des avancées importantes, mais aussi par
la nécessité d’adapter notre action a un contexte en évolution. Si des étapes ont été franchies,
beaucoup reste a construire pour que les malades bénéficient de réponses a la hauteur de leurs
besoins.

Les priorités sont désormais clairement identifiées : mieux comprendre les mécanismes du Lyme long,
faire émerger des solutions thérapeutiques adaptées et améliorer concretement le parcours de soins.
Cela suppose de poursuivre les efforts engagés, de renforcer les coopérations et de maintenir un
niveau d’exigence élevé.

Dans ce contexte, France Lyme doit franchir une nouvelle étape de développement. Pour répondre
aux besoins des malades et peser davantage dans les décisions de santé publique, I'association doit se
structurer, renforcer ses moyens et développer ses partenariats. Cela implique de consolider la levée
de fonds, de nouer des collaborations avec des acteurs publics et privés, et de construire un modéle
pérenne.

L’association poursuivra son engagement en s’appuyant sur I'expérience des patients, en contribuant
aux travaux en cours et en portant, de maniére argumentée, les réalités du terrain auprés des
institutions.

Cette dynamique repose sur un engagement collectif. Adhérents, bénévoles et soutiens jouent un réle
essentiel dans la capacité de I'association a se développer et a agir dans la durée.

C’est ensemble que nous pourrons continuer a faire grandir I'association et a faire avancer cette
cause, avec détermination, exigence et solidarité.

Merci a toutes et tous pour votre soutien !
Amicalement,

Christele Dumas-Gonnet

Présidente de FRANCE LYME
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L’ASSOCIATION FRANCE
LYME

Créée en 2008, France Lyme est une association de lutte contre les maladies vectorielles a tiques,
dont la plus connue est la maladie de Lyme.

Principale association de patients de ce domaine médical, reconnue d’intérét général, agréée par
le Ministére de la Santé et membre de France Assos Santé, France Lyme s'appuie également sur

un réseau actif de bénévoles a travers toute la France.

LES MEMBRES DU CONSEIL D’ADMINISTRATION

AU 31/12/2025

Christele D Gonnet Marc Lacouture Marguerite Mazon
Présidente Trésorier Secrétaire

Arnaud Nouvion Alexandra B

Stéphane Ligot

Jérome Gaudry Claire G

Une association de malades au service des malades et dirigée par des bénévoles
malades ou proches de malades
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NOTRE VISION

France Lyme agit pour un avenir ou les personnes atteintes de la maladie de Lyme et des maladies
vectorielles a tiques bénéficient d’'un diagnostic fiable, d’'une prise en soin adaptée et de solutions
thérapeutiques efficaces.

L'association porte la conviction que les formes prolongées de la maladie doivent étre pleinement
reconnues, comprises et prises en charge. Elle s’inscrit dans une évolution plus large des connaissances,
qui tend a rapprocher la maladie de Lyme au long cours d’autres syndromes post-infectieux, tels que le
Covid long ou I'encéphalomyélite myalgique/syndrome de fatigue chronique (EM/SFC), nécessitant des
approches adaptées a des tableaux cliniques complexes.

France Lyme défend une approche fondée sur I’écoute, I'analyse des parcours de soins et la prise en
compte de I'expérience des patients, afin de faire progresser la qualité de la prise en charge en France.
Elle ceuvre pour un systéme de santé capable de répondre a la complexité de ces pathologies, en
favorisant le dialogue entre patients, soignants, chercheurs et institutions, dans I'intérét exclusif des
malades.

NOS MISSIONS

Diffuser une information fiable, accessible et actualisée sur la maladie de Lyme et les
maladies associées, a destination des patients, du grand public et des professionnels.

Porter la voix des personnes atteintes de maladies vectorielles a tiques auprés des pouvoirs
publics, des autorités de santé et des institutions, aux niveaux national et local, afin de faire
reconnaitre leurs besoins et améliorer leur prise en charge.

Accompagner les patients dans leur parcours, les aider @ mieux comprendre leur situation

Ecul-..ter:-tlsqutt-rir et a s’orienter dans le systéme de soins, en particulier face a des parcours souvent
€5 malades

complexes et peu lisibles.

=

J(‘\}

1 &5 . N s s . . . ;.

Y <) Contribuer a 'amélioration des connaissances sur la maladie, en s’appuyant sur I'expérience
—

Développer des patients et en soutenant les dynamiques de recherche sur le diagnostic, les traitements

la connalssance

et les parcours de soins.
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02 ACTUALITES

NOS EXIGENCES POUR UNE PRISE EN CHARGE A LA

HAUTEUR DES ENJEUX

MOBILISATION POLITIQUE ESSENTIELLE
LES MALADES EN 2025

RAPPORT PARLEMENTAIRE

MOBILISER UN RESEAU D’ACTEURS
ETAT DES LIEUX EN FRANCE

A LUINTERNATIONAL

LA RECHERCHE




NOS EXIGENCES POUR UNE
PRISE EN CHARGE A LA
HAUTEUR DES ENJEUX

France Lyme, en lien avec ChroniLyme et a partir de plusieurs milliers de retours de patients, a pu documenter
de maniére précise les difficultés persistantes du parcours de soins. Ces constats ont été portés aupres du
ministére de la Santé lors de notre rencontre de mars 2025, ainsi que dans le cadre de nos travaux internes et
de nos échanges avec les institutions.

lIs dessinent une réalité sans ambiguité : malgré I'existence d’un dispositif structuré autour des centres de
référence et de compétence, une part importante des patients reste aujourd’hui en dehors du parcours de
soins, ou en échec de prise en charge.

En pratique, I'accés aux centres spécialisés demeure difficile et peu lisible. Une proportion significative de
patients ne parvient pas a obtenir de rendez-vous, tandis que beaucoup y accédent sans orientation médicale
préalable, révélant une méconnaissance persistante du dispositif.

Lorsque I'accés est possible, les attentes des patients ne sont pas toujours satisfaites. Les retours font état
d’explorations jugées insuffisantes, d’'une absence de vision globale des symptomes, et surtout d’'un manque de
suivi structuré aprés la consultation. Plus de la moitié des patients rapportent ne bénéficier d’aucun
accompagnement apreés leur passage en centre, ce qui les renvoie a une nouvelle forme d’errance.

Ces difficultés s’expliquent en partie par les limites actuelles du modéle organisationnel. Les centres reposent
encore majoritairement sur une approche centrée sur l'infectiologie, qui ne permet pas de répondre a la
complexité des formes prolongées. Or, ces formes associent fréquemment des manifestations neurologiques,
immunologiques, fonctionnelles ou douloureuses, nécessitant une prise en charge pluridisciplinaire structurée.
Dans ce contexte, France Lyme considére que la priorité n’est plus uniquement de reconnaitre la maladie, mais
de construire un parcours de soins réellement opérationnel, capable de capter les patients, de les évaluer de
maniére complete et de les accompagner dans la durée.
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NOS EXIGENCES POUR UNE
PRISE EN CHARGE A LA
HAUTEUR DES ENJEUX

Nos exigences s’articulent autour de plusieurs axes majeurs :

La premiére concerne l'accessibilité et la lisibilité du parcours de soins. Les patients doivent pouvoir
identifier clairement les structures compétentes, étre orientés de maniére cohérente et accéder a des
délais de prise en charge compatibles avec la gravité de leur situation. Cela suppose une meilleure
information des professionnels de santé, notamment en premiére ligne.

La deuxieme exigence porte sur la qualité du diagnostic. Les explorations doivent étre complétes et
adaptées a la diversité des symptomes, au-dela des formes classiques. Les manifestations
neurologiques, immunologiques et multisystémiques doivent étre pleinement prises en compte.

La troisieme concerne la mise en ceuvre d’une pluridisciplinarité réelle. Elle doit se traduire par des
prises en charge coordonnées associant les différentes spécialités concernées, comme cela existe déja
pour d’autres maladies chroniques complexes telles que le Covid long ou le syndrome de fatigue
chronique.

La quatrieme exigence est celle du suivi. Aucun patient ne doit sortir d’'un centre sans plan de prise en
charge ni relais identifié. Un suivi structuré, avec réévaluations réguliéres, est indispensable pour éviter
les ruptures de parcours.

La cinquieme concerne les soins de support et 'accompagnement global. Accés a la rééducation, a la
gestion de la douleur, a I'’éducation thérapeutique et a un accompagnement médico-social : ces
dimensions sont essentielles et encore insuffisamment développées.

Au-dela de la prise en charge, le renforcement de la recherche reste indispensable. Les moyens
engagés doivent étre amplifiés et orientés vers la compréhension des formes prolongées et
I’évaluation de solutions thérapeutiques.

Nous demandons également une place réelle pour les patients dans les instances de décision. Leur
expérience est une source de connaissance essentielle et doit étre pleinement intégrée.

Enfin, ces évolutions nécessitent un pilotage politique clair. La reconnaissance du Lyme long engage
désormais la responsabilité des pouvoirs publics et doit se traduire par un plan d’action structuré,
coordonné et doté de moyens a la hauteur.

Chaque année, des milliers de patients basculent dans des formes prolongées sans réponse adaptée.
Il ne s’agit plus d’expérimenter, mais d’apporter des solutions concrétes.
Face a cette réalité, il ne s’agit plus d’expérimenter, mais d’agir.

France Lyme continuera a porter ces exigences avec détermination, dans un esprit de dialogue, mais
avec un niveau d’attente a la hauteur des besoins des malades.
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FRANCE LYME EN 2025
UNE MOBILISATION
POLITIQUE ESSENTIELLE

En 2025, France Lyme a renforcé sa présence dans le débat public et institutionnel, avec une stratégie
de plaidoyer plus structurée et une capacité accrue a faire entendre la voix des malades.

Une reconnaissance institutionnelle majeure... mais incompléte
« Reconnaissance du Lyme long par la Haute Autorité de Santé en février 2025
« Estimation officielle de 6 a 20 % de formes prolongées, soit jusqu’a 10 000 nouveaux cas par an
« Une avancée importante, mais sans réponse thérapeutique concréte, laissant les patients sans
solution

Une audition a ’Assemblée nationale
+ Audition de France Lyme et ChroniLyme par le Groupe d’études “Maladie de Lyme” de
I’Assemblée nationale le ler avril 2025
« Présentation des constats de terrain : errance diagnostique, absence de traitements, patients hors
parcours de soins
» Mise en évidence des enjeux clés :
o Comment éviter les formes prolongées
o Comment prendre en charge le Lyme long
o Comment s’inspirer des modeles étrangers
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FRANCE LYME EN 2025
UNE MOBILISATION
POLITIQUE ESSENTIELLE

Un dialogue direct avec le ministere de la Santé
« Rencontre au ministére en mars 2025 pour porter les attentes des patients
+ Mise en avant de situations concretes : /'Q
o pertes de chances dans les parcours hospitaliers ﬁ
o diagnostics non posés

o absence de solutions thérapeutiques
« Attente d’un engagement politique plus fort et d’une feuille de route claire

=I

Des propositions structurées pour faire évoluer le systéme
» Demande de reprendre les travaux sur les traitements du Lyme long
« Proposition d’'un nouveau plan national interministériel
« Volonté de créer un Lyme Info Service pour orienter les patients
« Nécessité d’un pilotage identifié au niveau national
« Appel a mieux exploiter les données (CNAM, errance diagnostique)

Un constat partagé : des blocages persistants
+ Peu d’évolution du parcours de soins depuis 2021
« Difficulté a identifier des interlocuteurs décisionnaires

+ Faible mise en ceuvre des recommandations parlementaires Y Gﬂi".’
+ Absence de co-construction réelle avec les associations de patients by il ‘[
\ ‘ /
o A K"
Y

Une implication dans les travaux de recherche Q= - Q==

« Participation au groupe de travail national piloté par 'INSERM
« Attribution de 10 M€ pour la recherche (LF 2024), avec des attentes fortes sur leur utilisation
+ Vigilance sur :

o le financement des projets thérapeutiques

o la prise en compte des patients atteints de formes longues z
o I’évaluation des protocoles existants H
(&0
Une stratégie de plaidoyer qui évolue =
A

« Passage d’une logique d’alerte a une logique de propositions structurées
« Renforcement des liens avec les parlementaires et institutions

« Travail conjoint avec ChroniLyme pour porter une parole argumentée

« Volonté de faire monter en compétence la prise en charge en France, dans un cadre

constructif mais exigeant
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LES MALADES EN 2025 :
UNE REALITE ENCORE TROP
PEU PRISE EN COMPTE

En 2025, malgré une reconnaissance institutionnelle du Lyme long, la réalité des patients reste
marquée par des difficultés majeures dans l'accés au diagnostic, aux soins et a un
accompagnement adapté.

Quelques chiffres clés

« 50 000 nouveaux cas de maladie de Lyme chaque année en France (réseau Sentinelles)

« 6220 % des patients développent une forme prolongée, soit jusqu’a 10 000 nouveaux cas de
Lyme long par an

« Une estimation d’au moins 150 000 personnes vivant avec un Lyme long aujourd’hui en
France

« 8l % des patients ont connu une errance diagnostique, parfois pendant plusieurs années

« 59 % des patients se déclarent insatisfaits de leur prise en charge dans les structures
spécialisées

« 25 % des malades ont perdu leur emploi en raison de la maladie

siaiisa 50000 X 10,000

= CAasparan

L]
w T 2 20 o cas de Lyme long

81% * & 25%
F '_-:\. 5

d'errance de perte d'emploi

Des parcours de vie profondément impactés

Derriére ces chiffres, ce sont des trajectoires de vie bouleversées. Contrairement a certaines
idées recues, les malades sont trés souvent des personnes auparavant actives, engagées dans leur
vie professionnelle et personnelle : sportifs, randonneurs, agriculteurs, mais aussi de nombreux
jeunes et enfants.

Les patients décrivent des symptomes souvent invalidants, fluctuants et multiples : troubles
neurologiques, douleurs diffuses, fatigue extréme, atteintes cardiaques ou articulaires.

Beaucoup restent en dehors du parcours de soins, y compris aprés un diagnostic, faute de
solutions adaptées. Certains se tournent vers des prises en charge a I’étranger, souvent colteuses
et sans continuité de suivi en France. D’autres, faute d’accompagnement, recourent a
'automédication, une pratique pourtant déconseillée et qui peut s’avérer dangereuse.
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LES MALADES EN 2025 :
UNE REALITE ENCORE TROP
PEU PRISE EN COMPTE

Des dispositifs existants, mais peu accessibles ou inadaptés

La France dispose de nombreux dispositifs utiles dans la prise en charge des maladies chroniques :
éducation thérapeutique du patient (ETP), centres de la douleur, médecine physique et de réadaptation,
dispositifs “sport et santé”.

Cependant, ces dispositifs n'ont pas été congus spécifiquement pour les malades de Lyme et restent, dans
les faits, peu accessibles ou peu adaptés a leurs besoins. Quelques initiatives existent, notamment des
programmes d’éducation thérapeutique proposés dans certains CRMVT, mais leur visibilité reste limitée et

les patients en sont encore trop peu informés.

Un enjeu désormais clairement identifié

La reconnaissance du Lyme long a permis de faire évoluer le regard sur les patients. Mais elle met aussi en
lumiére un décalage persistant entre les besoins et les réponses apportées.

Aujourd’hui, I'enjeu n’est plus seulement de reconnaitre la maladie, mais de permettre aux malades
d’accéder a des parcours de soins lisibles, coordonnés et efficaces, et de retrouver des perspectives de vie.

Des personnes actives, La reconnaissance du Lyme long

a permis de faire dvoluer le regard
sur ces patients.

DES PARCOURS DE VIE ﬁ DES DISPOSITIFS EXISTANTS, UN ENJEU DESORMAIS
PROFONDEMENT IMPACTES MAIS PEU ACCESSIBLES CLAIREMENT IDENTIFIE
OU INADAPTES
L)

sportifs, randonneurs, agriculteurs, - - 2 m
jeunes et enfants. g0 & k\ “r
e —

Des symptomes multiples

et invalidants : troubles neurclogiques, Mmali:n aechmd::ls Méde:‘.im::yﬁque . D-spotmﬁsté_ Mais elle met auslsi en lumidre
douleurs, fatigue extréme, atteintes d'ap:'i':e d . i . S0E s 20 un déﬁ!'aﬁe persistant entre
cardiagques ou articulaires, utE'TP‘] tadpla les besoins et les réponses apportées.
Hors parcours de soins, e
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RAPPORT PARLEMENTAIRE
2021 : OU EN SOMMES-
NOUS EN 2025 ?

Le rapport d’information de I’Assemblée nationale de juillet 2021 formulait 24 recommandations pour
améliorer la prise en charge des patients atteints de la maladie de Lyme.

Quatre ans plus tard, certaines avancées sont a souligner, mais plusieurs mesures essentielles restent
encore non mises en ceuvre.

v

* Une reconnaissance des formes prolongées de la maladie :

La reconnaissance du Lyme long dans les recommandations HAS 2025 constitue une avancée majeure, en
ligne avec les constats du rapport sur la nécessité de mieux prendre en compte les patients présentant
des symptomes persistants.

* La structuration d’un parcours de soins dédié

La mise en place des centres de référence et de compétence a permis de poser les bases d’'un parcours
identifié, répondant partiellement a I'objectif de structuration territoriale et de spécialisation des prises
en charge.

* Un effort relancé sur la recherche

Linscription d’un financement dédié a la recherche (10 M€) répond a la recommandation de renforcer
les moyens et d’élargir les travaux aux formes complexes de la maladie, longtemps négligées.

| Ce qui reste insuffisant ou non réalisé
* Un acceés aux soins encore trop difficile et inégal
Le rapport préconisait des délais de prise en charge inférieurs a deux mois et un maillage territorial
cohérent. En pratique, I'accés aux centres reste difficile, avec des délais longs et une orientation peu
lisible pour les patients.
* Une prise en charge des formes complexes toujours inadaptée
Malgré les recommandations sur la pluridisciplinarité et I’harmonisation des pratiques, les patients
présentant des tableaux cliniques complexes restent insuffisamment pris en charge, avec des explorations
incomplétes et peu de suivi.
* Une gouvernance et un pilotage toujours insuffisants
La désignation d’un référent national, le renforcement de la démocratie sanitaire et I'évaluation des
politiques publiques faisaient partie des priorités du rapport. Ces éléments restent aujourd’hui
partiellement ou non mis en ceuvre, limitant la cohérence et I'efficacité des actions engagées.

Le rapport de 2021 avait posé un diagnostic juste et des orientations pertinentes.
En 2025, les avancées existent, mais elles restent incomplétes et encore trop peu visibles pour les
malades, ce qui justifie la poursuite d’un plaidoyer exigeant.
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MOBILISER
UN RESEAU D'ACTEURS

Tout au long de I'année 2025, France Lyme a poursuivi un travail actif de mise en relation entre des acteurs qui,
jusqu’ici, avaient peu I’habitude de travailler ensemble : institutions, professionnels de santé, chercheurs, associations
et décideurs publics.

Lenjeu est de décloisonner les approches, de faire circuler les connaissances et de construire une compréhension
partagée des réalités du terrain.

Dans cette dynamique, 'association s’attache a sensibiliser 'ensemble des acteurs clés aux enjeux du Lyme long et
des maladies associées, encore insuffisamment pris en compte. Au-dela de l'information, il s’agit de faire émerger
des coopérations concreétes, capables d’améliorer durablement la prise en charge des malades.

Uhnivers institutions Uinivers recherche Seuo Lo Lo | EYRAEE Sos ctlons &
terran
Univers auteur de Linivers éducation . Fédération Linivers sociologie
la nature
. Univers politique Univers médias

Adhérents | Sympathisants

Communauté de commiunes
MIMISTERE DE

LA SAMTE

PAGE 20 - FRANCE LYME - RAPPORT D'ACTIVITE 2025


https://www.citique.fr/signalement-tique/
https://www.citique.fr/signalement-tique/
https://www.citique.fr/signalement-tique/
https://www.citique.fr/signalement-tique/
https://www.citique.fr/signalement-tique/
https://www.citique.fr/signalement-tique/
https://www.citique.fr/signalement-tique/
https://www.citique.fr/signalement-tique/

ETAT DES LIEUX EN FRANCE

CHIFFRES CLES : UNE REALITE
ENCORE SOUS-ESTIMEE

" ¥ Santé

«# » pobligee
Chaque année en France :
200 000 a 220 000 consultations en médecine
générale ont pour motif une piqlre de tique
P ———r— -' (hors maladie de Lyme).

Dans le méme temps, environ 50 000 cas de
borréliose de Lyme sont diagnostiqués.

s Ces données révélent un écart important entre
Gtinaton i it iidant arvusd moyen o bamsbioes 4 Ly par il Fince mituocllai, 817200 o/ I:exposition réelle et les cas identifiés.

Elles n’incluent ni les patients qui ne consultent
pas, ni ceux restant sans diagnostic.

La réalit¢ du phénomeéne est donc probablement sous-estimée alors méme que l'exposition de la
population est importante. Selon Santé publique France, prés de 5 % des adultes déclarent avoir été
piqués par une tique au cours des |2 derniers mois, soit des millions de personnes concernées chaque
année.

Dans ce contexte, I'incidence de la borréliose de Lyme est estimée a 53 cas pour 100 000 habitants en
2024. Si ce chiffre est en baisse par rapport au pic de 2018, il reste significatif et ne reflete qu’une
partie de la réalité.

Le risque n’est pas réparti de maniére homogene sur le territoire. Les régions du centre et de I'Est
(Limousin, Franche-Comté, Alsace, Lorraine) sont particulierement exposées, en lien avec des
conditions environnementales favorables aux tiques, tandis que les zones méditerranéennes sont moins
touchées.

Un autre enjeu majeur concerne le niveau d’information : seuls 40 % des Francais estiment étre bien
informés sur la maladie. Ce manque de repéres limite a la fois la prévention et la détection précoce.
Enfin, si des gestes de protection sont largement connus, ils restent inégalement appliqués et ne
suffisent pas toujours a prévenir les risques de transmission.

Au total, la situation reste marquée par un décalage entre une exposition fréquente, une information
encore insuffisante et des inégalités territoriales fortes, qui nécessitent de renforcer les actions de
prévention, d’information et de prise en charge.

Source : Santé publique France, 2025
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A L'INTERNATIONAL

Lyme n’est plus une maladie invisible a 'international !

Quand les personnalités brisent le silence

L'année 2025 a été marquée par plusieurs prises de parole de personnalités internationales atteintes de
la maladie de Lyme, contribuant a changer le regard du grand public. Le mannequin Bella Hadid, déja
engagée sur le sujet, a de nouveau été au coeur de l'actualité aprés une rechute médiatisée, tandis que
des artistes comme Justin Timberlake ont évoqué leur propre parcours avec la maladie. Ces
témoignages ont un impact majeur : ils rendent visible une réalité souvent invisibilisée, et permettent de
faire comprendre que Lyme peut toucher des personnes jeunes, actives et en pleine santé.

Une médiatisation qui fait évoluer... mais aussi réagir

Cette exposition accrue s’accompagne toutefois de réactions contrastées. Certains médias relaient ces
témoignages avec pédagogie, contribuant a mieux informer le public. D’autres, en revanche, continuent
de questionner la légitimité des malades ou de minimiser leurs symptdmes, révélant que la
reconnaissance sociale de la maladie reste fragile. Cette tension médiatique illustre un enjeu central :
faire évoluer les représentations, sans stigmatisation.

Des parcours qui parlent aux patients

Ces prises de parole ont une portée concréte pour les malades : elles montrent que des personnes
trés actives, y compris des sportifs de haut niveau ou des artistes internationaux, peuvent voir leur vie
brutalement bouleversée par la maladie. Elles contribuent aussi a légitimer des symptémes souvent
invisibles, comme la fatigue extréme ou les troubles cognitifs, en les inscrivant dans des parcours
publics et documentés.

Un levier puissant pour faire avancer la cause

A linternational, cette visibilité alimente également des dynamiques de mobilisation. Aux Etats-Unis
notamment, les associations s’appuient sur cette médiatisation pour interpeller les décideurs et faire de
la maladie de Lyme une priorité de santé publique. Chaque témoignage devient ainsi un levier pour
accélérer la reconnaissance, la recherche et I'évolution des politiques de santé.
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LA RECHERCHE

Une année charniére

2025-2026 marque une évolution significative dans la compréhension scientifique des maladies post-infectieuses.
Longtemps appréhendées selon un schéma linéaire — infection, traitement, guérison — ces pathologies sont
désormais envisagées dans toute leur complexité, incluant la possibilité de formes persistantes, multi-systémiques et
évolutives.

Cette évolution s’inscrit dans I’émergence d’un cadre conceptuel structurant : celui des Infection-Associated
Chronic Conditions (IACI). Ces affections regroupent un ensemble de pathologies survenant a la suite d’une
infection aigué — qu’elle soit virale, bactérienne, parasitaire ou fongique — et se caractérisent par la persistance de
symptomes invalidants tels que fatigue chronique, douleurs diffuses, troubles cognitifs, anomalies neurologiques,
déreglements immunitaires ou encore dysfonctionnements de ’homéostasie.

La reconnaissance de ces syndromes repose sur un constat désormais partagé : I'absence de biomarqueurs
standards ne saurait suffire a invalider la réalité de ces pathologies. Au contraire, elle souligne la nécessité de
développer de nouveaux outils diagnostiques et d’approfondir la compréhension des mécanismes biologiques sous-
jacents.

Dans ce contexte, la borréliose de Lyme apparait comme une pathologie emblématique de ces enjeux. Les formes
persistantes décrites par les patients depuis plus de trente ans trouvent désormais un écho croissant dans les
travaux scientifiques consacrés aux maladies post-infectieuses, contribuant a faire évoluer les cadres d’analyse et les
approches thérapeutiques.

Un signal institutionnel fort : le lancement du programme INSERM

Un événement marquant de I'année a été la journée de lancement du premier programme de recherche dédié aux
maladies vectorielles a tiques, organisée par I'INSERM a Paris le 7 novembre 2025. Ce programme, doté de 10
millions d’euros obtenus grace a l'action conjointe des associations France Lyme et ChroniLlyme aupreés des
parlementaires, vise a structurer, financer et coordonner la recherche autour des maladies vectorielles a tique.
Il traduit une évolution importante :

« reconnaissance des maladies vectorielles a tiques comme un enjeu scientifique et de santé publique majeur ;

« volonté de fédérer les équipes de recherche autour de projets multidisciplinaires ;

« mise en place de réseaux, plateformes et infrastructures facilitant I'accés aux données et aux échantillons

biologiques ;

« intégration croissante des associations de patients dans les dynamiques de recherche.
Pour la communauté Lyme, le lancement de cohortes associées a ce programme constitue un signal encourageant :
la recherche se structure, se finance et commence a s’organiser. La pérennité de cet investissement demeure
néanmoins un enjeu majeur pour les années a venir.
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Le Lyme long intégré dans une dynamique internationale de recherche

Le symposium international organisé le 5 décembre 2025 par I'Institut Cochin, intitulé « Long COVID and
other Post-Acute Infections: From symptoms to mechanisms », constitue un moment clé dans cette
évolution.
Réunissant des chercheurs de premier plan issus de différentes disciplines et de plusieurs pays, cet
événement a permis de mettre en lumiére des mécanismes communs a diverses pathologies post-
infectieuses, dont le Long COVID, le syndrome de fatigue chronique (ME/CFS) et la borréliose de Lyme. L'un
de nos administrateurs était présent et a pu intervenir pour exposer les problématiques propres aux MVT.
Les travaux présentés ont convergé vers plusieurs axes majeurs :
« persistance pathogéne : présence de pathogénes ou de fragments non réplicatifs dans certains
compartiments de I'organisme ;
« dysrégulation immunitaire : altérations durables de la réponse immunitaire, incluant anomalies des
cellules NK, déreglements cytokiniques et phénomeénes d’« immunité entrainée » ;
« inflammation cérébrale : implication du systéme nerveux central et périphérique ;
« dysfonction mitochondriale : perturbations du métabolisme énergétique cellulaire ;
« signatures immunométaboliques : identification de profils biologiques susceptibles de constituer de futurs
biomarqueurs.
Ces résultats confirment que les maladies post-infectieuses reposent sur des bases biologiques mesurables et
ouvrent des perspectives concrétes en matiéere de diagnostic et de traitement.
Pour les malades atteints de borréliose de Lyme et d’autres maladies vectorielles a tiques, ce symposium
représente une avancée majeure : il valide scientifiquement des hypothéses portées depuis de nombreuses
années, tout en inscrivant la maladie dans un champ scientifique plus large et en plein essor.

L'apport structurant du cadre des |IACI pour la borréliose de Lyme

Lintroduction du concept d’IACI (Infection-Associated Chronic Conditions) constitue une avancée majeure
pour la communauté Lyme, tant sur le plan scientifique que médical et institutionnel.
Contrairement a la notion de PTLDS (Post-Treatment Lyme Disease Syndrome), qui limite I'analyse aux
symptomes persistants apres une antibiothérapie jugée adéquate, le cadre des IAC| propose une approche
plus large et plus inclusive. [l permet notamment d’intégrer les situations dans lesquelles I'infection n’a pas été
diagnostiquée, insuffisamment traitée, ou encore celles ot les symptomes évoluent de maniére non linéaire.
Ce changement de perspective permet de mieux rendre compte de la réalité clinique observée chez de
nombreux patients : une maladie polymorphe, fluctuante et souvent multisystémique.
Sur le plan scientifique, les IACI encouragent I'exploration de mécanismes biologiques complexes, parmi
lesquels :

« la persistance de I'agent infectieux ou de fragments antigéniques ;

« les déreglements immunitaires durables ;

+ les phénomenes d’inflammation chronique ;

« les altérations du métabolisme cellulaire et mitochondrial ;

« les perturbations neurologiques et neuro-immunes ;

+ les déséquilibres du microbiote.

Ce cadre ouvre également la voie a une médecine plus personnalisée, reposant sur des approches combinées
associant traitements étiologiques, thérapeutiques ciblées et prise en charge globale du patient.
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Vers une approche intégrée et interdisciplinaire

L'un des apports majeurs de ces avancées réside dans le décloisonnement des approches scientifiques. Les maladies
post-infectieuses ne peuvent plus étre étudiées a travers le prisme d’une seule discipline ou d’un seul agent
pathogéne.
Les travaux récents mettent en évidence la fréquence de tableaux polymicrobiens, associant bactéries (Borrelia),
parasites (Babesia), bactéries intracellulaires (Bartonella) et autres agents infectieux. Cette complexité impose une
approche globale, intégrant infectiologie, immunologie, neurologie, métabolisme, microbiologie et sciences des
données.
Linterdisciplinarité apparait ainsi comme une condition essentielle du progres scientifique. Elle permet :

« de croiser les données issues de différentes pathologies ;

« d’identifier des mécanismes communs ;

« de mutualiser les outils et les méthodes ;

« d’accélérer le développement de biomarqueurs et de nouvelles stratégies thérapeutiques.

Le réle structurant de la recherche internationale

Les travaux menés par des chercheurs internationaux, notamment ceux d’Amy Proal et de la PolyBio Research
Foundation, illustrent cette dynamique. En proposant une approche unifiée des maladies post-infectieuses, ces
recherches contribuent a dépasser les catégorisations traditionnelles et a envisager ces pathologies comme les
différentes expressions d’'un méme phénomeéne biologique complexe.
Les initiatives telles que le Long COVID Research Consortium témoignent de I'émergence d’un modéle de
recherche intégré, reposant sur :

« des cohortes de patients suivis a long terme ;

 des biobanques ;

« des analyses métagénomiques, immunologiques et métaboliques ;

« une collaboration étroite entre disciplines et institutions.
Ces approches ouvrent des perspectives prometteuses pour lidentification de biomarqueurs fiables et le
développement de traitements ciblés.

o

Maladies vectoruelies a tigaes
mrprendre four PR Sgrnd
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Enjeux de recherche et perspectives

Malgré ces avancées, plusieurs défis majeurs persistent. L'un des principaux verrous scientifiques reste
I'identification de biomarqueurs fiables, condition indispensable a un diagnostic précoce et a une meilleure
reconnaissance des patients. Par ailleurs, la question de la persistance infectieuse, trés largement documentée
dans la littérature scientifique internationale, demeure encore insuffisamment intégrée dans nos cadres
institutionnels.
Les priorités de recherche apparaissent désormais clairement :

 développement d’outils diagnostiques innovants ;

« exploration des mécanismes de persistance et de dysrégulation immunitaire ;

« étude des interactions entre agents pathogénes et microbiote ;

» développement de traitements ciblés, notamment d’antibiotiques sélectifs et de thérapies

immunomodulatrices ;
« mise en place de cohortes et de biobanques ;
« renforcement de la recherche translationnelle.

Implications pour les patients et le systeme de santé

Ces évolutions scientifiques ont des implications majeures pour les patients. Elles contribuent a légitimer des
symptomes longtemps minimisés et a faire évoluer le regard porté sur les formes persistantes de la maladie. Elles
ouvrent la voie a :

« une amélioration du diagnostic et de la prise en charge ;

+ le développement de parcours de soins multidisciplinaires ;

 une meilleure reconnaissance institutionnelle ;

« une réduction de I'errance diagnostique et des situations de maltraitance médicale.
Pour le systéeme de santé, ces avancées impliquent de repenser 'organisation des soins, en intégrant la complexité
de ces pathologies ainsi que la nécessité d’un suivi a long terme.

Une dynamique porteuse d’espoir

L'année écoulée marque une étape importante dans la reconnaissance scientifique des maladies complexes post-
infectieuses et, en particulier, des formes persistantes de la borréliose de Lyme.

Lémergence du cadre des IACI, le lancement de programmes de recherche structurants et les avancées
présentées lors du symposium de I'Institut Cochin témoignent d’'un changement de paradigme profond.

Si de nombreux défis demeurent, cette dynamique ouvre des perspectives nouvelles, tant en matiére de recherche
que de prise en charge. Elle constitue un levier essentiel pour améliorer la compréhension de la maladie,
renforcer la reconnaissance des patients et favoriser 'émergence de solutions thérapeutiques adaptées.

Dans ce contexte, le role des associations, et notamment de France Lyme, apparait plus que jamais déterminant
pour orienter la recherche vers le développement de thérapeutiques efficaces et vers une meilleure estimation de
la prévalence, indispensable a I'élaboration de politiques de santé publique adaptées.
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03 VIE DE L'ASSOCIATION

LES GROUPES DE TRAVAIL

LES SERVICES

NOS ADHERENTS

LES SECTIONS LOCALES ET LES ADHERENTS




LES GROUPES DE TRAVAIL
DE FRANCE LYME

2025 Projets pour 2026

b

©
©

Animation des
sections locales

Communication

Groupe politique @ TR

Groupe levée de

ﬂ Graphisme - création
fonds

Conférences

Bk

Groupe
Informatique

Groupe prévention

Administration -
finances

DD O b B
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LES SERVICES
DE FRANCE LYME

‘}% Service Référents

Réponse aux questions des malades par mail
A retrouver sur le site internet dans la rubrique “Poser une question”

t
R’ A ” . Ve .
<@~ Service prévention
{

Conception d’outils de prévention
Collaborations

Conférences

Prévention scolaire

~

)

Cafés Lyme en région

S’adresser aux bénévoles de région

&

Visios malades

'

S’adresser a contact@francelyme.fr pour s’inscrire

ZZIINNN

izl Boutique

Kit du sportif avec tee-shirt, tire-tiques etc...
Kit enfant avec BD prévention, ballons, tee-shirt, tire-tiques etc....

ECOUTER

INFORMER

SOUTENIR
FAIRE AVANCER
LA RECHERCHE
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NOS ADHERENTS

froree

l, ‘me

& molodies associées

Les membres en France

Au 3| décembre 2025, l'association compte 4 302 membres, dont 2 081 membres actifs et 2 221
membres amis.
Cette belle augmentation du nombre d’adhérents actifs de 6 % par rapport a I'année précédente refléte
a la fois I'intérét grandissant pour notre mission et I'efficacité de nos actions locales. Elle s’explique
notamment par :

« les adhésions facilitées grace au questionnaire en premiére page de notre site internet,

« le travail dynamique et engagé des sections locales, qui contribuent a faire connaitre I'association et

a accueillir de nouveaux membres.

Cette croissance traduit I'importance de notre communauté solidaire et renforce notre capacité a
informer, soutenir et mobiliser autour de la maladie de Lyme.

L’'adhésion a l’association

Les membres actifs soutiennent I'association par une cotisation adaptée a leur situation : 20€ pour le
tarif standard, des tarifs réduits pour les personnes en congé maladie, demandeurs d’emploi, étudiants
ou bénéficiant de minima sociaux, et une adhésion a vie de 500 €.

lIs recoivent notre lettre d’information mensuelle et toutes nos communications, participent aux
actions locales, aux sondages, aux appels a témoignages, et ont accés aux rencontres en présentiel ou en
ligne.
Les membres amis, quant a eux, sont des sympathisants a titre gratuit. lls regoivent également la lettre
d’information, mais n’ont pas de droit de vote ni de participation aux assemblées générales, et ne
peuvent pas exercer de réle de bénévole actif.
Cette distinction permet a chacun de s’impliquer selon ses possibilités, tout en restant connecté a la vie
et aux actions de |'association.
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LES SECTIONS LOCALES ET
LES ADHERENTS

Depuis plusieurs années, I'association s’attache a mailler le territoire pour développer la prévention, en
renforcant les sections existantes ou en créant de nouvelles sections.
En 2025, nous sommes heureux de constater la création de 2 nouvelles sections pour notre développement
territorial :

 une section a Toulouse,

« une section en Picardie,

Cela reflete 'engagement de nos bénévoles et la force de la mobilisation locale. et va permettre a France Lyme
de continuer a développer encore mieux ses missions d'information, de prévention et de soutien aux malades.

Bénévolat et structuration du réseau:

Alors que toutes les tendances montrent depuis plusieurs années un effritement constant de I'action bénévole
en France dans la plupart des associations, nous avons souhaité revoir nos modalités de bénévolat, en les
simplifiant et en les rendant plus souples pour nous adapter aux contraintes personnelles de chacun.

La suite :

Au cours de I'année écoulée, la structuration des actions des bénévoles a été repensée dans ce sens, avec pour
objectif principal de faciliter leur mise en ceuvre. Cette démarche s'est traduite par un allégement des
modalités a suivre, afin de rendre les actions plus simples a organiser.

Parallelement, un travail de réflexion a été mené avec les bénévoles expérimentés pour formaliser des
documents de formation a destination des nouveaux arrivants. Ces supports visent a favoriser une montée en
compétence rapide, a renforcer |'autonomie des bénévoles et a garantir un discours commun, cohérent avec
les valeurs et les positions de I'association.

A travers ces actions, I'ambition est de consolider et d'étendre notre communauté de bénévoles sur I'ensemble
du territoire. Cette dynamique poursuit plusieurs objectifs :

Cette adaptation progressive des modalités de bénévolat constitue un levier essentiel pour amplifier I'impact
de France Lyme a I'échelle nationale.
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04 NOS ACTIONS
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FRANCE LYME EN CHIFFRES

FRANCE LYME SUR LE TERRAIN
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FRANCE LYME ET
LA COMMUNICATION

[Yme Blogd'actualité

francelyme.fr

Portail d’'information

francelyme.fr/site/mediatiques

AN
V4

g& La lettre d’'information

3 600 abonnements

Questionnaire d’orientation sur le site

Depuis son lancement en 202, il a été rempli par prés de 4000 personnes.
A la fin du remplissage, le site internet envoie un récapitulatif des réponses aux questions par
courriel pour en discuter avec son médecin.
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FRANCE LYME
EN CHIFFRES

France Lyme publie sur des réseaux sociaux

0 Facebook : 12 000 abonnés
'@l Instagram 2250 followers

Site internet :

france
lyme 595000 pages vues
197 000 visiteurs
| france
Alyme s

Notre présence sur les réseaux sociaux

' AN, 595 000 pages vues
. @ 2 250 . i \ 197 000 visiteurs

followers
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FRANCE LYME
SUR LE TERRAIN

Nos bénévoles organisent de nombreux stands de prévention contre les piqlres de tiques et
d'information sur les MVT lors d'événements liés a la nature.

Petite tique, GROSSE MALADIE..

FRAMCE

3
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FRANCE LYME
SUR LE TERRAIN

4 L5
i v fr'.}hceﬂ_ymu.ﬁ‘
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FRANCE LYME
SUR LE TERRAIN

BOOS
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FRANCE LYME
SUR LE TERRAIN
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FRANCE LYME
SUR LE TERRAIN
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LES ACTIONS DE
PREVENTION

Rejoindre France Lyme, c’est bien plus qu’adhérer : c’est devenir acteur de la prévention sur

votre territoire.

Vous intégrez une équipe dynamique et bienveillante, ot chacun peut apporter ses compétences, partager ses
connaissances et contribuer a des actions concrétes.

Etre bénévole chez France Lyme, c’est également participer 2 la sensibilisation de tous les publics, dans un esprit
convivial et motivant, ou la bonne humeur et la solidarité sont au cceur de chaque initiative.

Chaque action, méme modeste, fait la différence pour les personnes concernées et contribue a renforcer notre
réseau national de prévention et de soutien.

Stands de prévention
et évenements

Les présentations dans les écoles et lycées

Intervenir en milieu scolaire permet de sensibiliser un public jeune, curieux et réceptif, qui est souvent en
contact avec la nature, que ce soit par ses activités de loisirs ou sa formation professionnelle.

Il est essentiel de leur transmettre les bons gestes de prévention et de leur expliquer comment réagir en cas de
piqire de tique.

En 2025, 7 interventions en milieu scolaire ont été réalisées, contribuant a former une nouvelle génération

consciente des risques et des bonnes pratiques.
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LES ACTIONS DE
PREVENTION

Les permanences

En 2025, les sections de Vendée, Creuse et Pyrénées-Atlantiques ont organisé |3 permanences,
comme en 2024.

Ces permanences sont avant tout des moments d’échange et de discussion pour les malades.
Elles permettent a chacun de poser ses questions, partager ses préoccupations et recevoir des
conseils dans un cadre proche de chez lui.

Ces rencontres régulieres offrent un temps d’écoute bienveillant, ou 'on peut partager son
vécu et recevoir un soutien adapté, renforgant ainsi la proximité et la solidarité offertes par

I'association.
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LES ACTIONS DE
PREVENTION

Les cafés-Lyme

En 2025, les Cafés-Lyme ont continué a étre un
rendez-vous trés apprécié des malades.
En Bretagne, pres de Rennes et de Lorient, 3

rencontres ont permis aux participants de se réunir,
Wm_

; = i, A d’étre tenus informés par le responsable de section
rance ;

sur Pactualité internationale, nationale et régionale,
s et d’ échanger dans un esprit convivial.

' Cette année marque également le retour de cing
Cafés-Lyme en Isére et la création de deux Cafés-
Lyme en Haute-Garonne et d’un Café-Lyme en
Lorraine.

Ces rencontres, trés prisées, seront encore

développées en 2026. N’hésitez pas a vous inscrire
pour partager informations, conseils et moments de
convivialité avec d’autres personnes concernées par
la maladie de Lyme.
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LES ACTIONS DE
PREVENTION

Conférence de prévention par un bénévole

Les conférences de prévention ouvertes au
grand public, animées par les bénévoles de
I'association, restent un levier essentiel pour
sensibiliser et transmettre les bons réflexes
face aux maladies transmises par les tiques.

En 2025, les rencontres organisées autour
du théme « Attention aux tiques dans les
bois et les jardins » ont donné lieu a des
temps d’échange riches et engagés. Elles ont
permis de mettre en lumiére les risques
bien réels liés aux tiques dans notre
quotidien, comme en témoignent les
nombreuses questions et retours des

participants.

Ces moments de dialogue offrent
lopportunité de partager des repeéres
essentiels, d’expliquer les dangers potentiels
des morsures et de rappeler les gestes
simples mais indispensables pour mieux

protéger sa santé.

Nouveauté 2025: Les cafés Lyme en visio

Cette année, France Lyme a lancé les rencontres en visioconférence,
offrant aux malades et aux bénévoles un nouveau moyen d’échanger,
quel que soit leur lieu de résidence: une grande premiére organisée
par la Haute-Garonne.

Ces rencontres permettent de partager expériences et conseils, de
poser des questions et de recevoir un soutien dans un cadre convivial
et accessible a tous. Elles favorisent également les échanges entre
sections locales, renforcant le sentiment de communauté et de
solidarité a I'échelle nationale.

Grace a ce format moderne, plus personne n’est exclu, méme ceux qui
ne peuvent pas se déplacer, et chacun peut continuer a s’informer, se

soutenir et participer aux actions de I'association depuis chez soi.
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REUNION DE TRAVAIL A
L’AG

En mai 2025, 'Assemblée Générale de France Lyme s’est tenue a Nancy, un moment fort de I'année qui allie
travail, échanges et convivialité.

Cet événement a permis de réunir bénévoles, membres actifs et responsables locaux, offrant I'opportunité de
partager les expériences de chaque section, de faire le point sur les actions passées et de préparer ensemble les
projets a venir.

Lors de cette assemblée, les participants ont également validé le rapport moral et les comptes de I'association,
garantissant ainsi la transparence et la bonne gouvernance de France Lyme.

Les rencontres en présentiel ont été particulierement appréciées : elles ont favorisé la création de liens solides
entre bénévoles, permis des discussions enrichissantes et constructives, et renforcé le sentiment de
communauté et de solidarité qui anime notre association.

L'Assemblée Générale de Nancy a ainsi été un temps d’échanges précieux, ou le travail collaboratif et la bonne
humeur se sont conjugués pour faire progresser notre mission de prévention et de soutien aux personnes
concernées par la maladie de Lyme.

|-

LAU AL E
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Préparation AG
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REUNION DE CONSEIL
D'ADMINISTRATION

En septembre 2025, France Lyme a organisé son séminaire annuel a Paris, un moment clé pour
préparer I'avenir de I'association.

Cette rencontre a permis aux membres de la gouvernance de mettre en place les projets 2026, de
réorienter certaines actions de l'association et de définir clairement les groupes de travail qui
porteront ces projets tout au long de I'année.

Le séminaire a été I'occasion de réfléchir collectivement, de partager des idées et de coordonner les
initiatives afin que chaque action bénéficie de la vision et de I'expertise de la gouvernance.

Cette journée a renforcé la cohésion et I'engagement des membres de notre conseil d'administration
assurant que France Lyme continue de progresser dans ses missions de prévention, d’'information et
de soutien aux personnes concernées par la maladie de Lyme.

PAGE 45 - FRANCE LYME - RAPPORT D'ACTIVITE 2025



LA REVUE DE PRESSE DE
FRANCE LYME

La maladie de Lyme reste trés présente dans les médias notamment avec de nombreux témoignages de
malades. Extraits :

Xavier Thévenard champion
d’ultra trail atteint de la

santé
mw

&

maladie de Lyme a fait la

une de 'Equipe le 8 ao(t 25

Arteinre de la
maladie de Lyme

vers l'age de 17-18 ans.

Interview de Marguerite -
SANTE magazine - 16 ao(t 25

UME NOUVELLE VIE APRES UNE ERRANCE MEDICALE
P Gt gy

bl " : Léclai
Marie “*Atteinte de la maladie de Lyme, de la spécialiste _l
j'ai appris a vivre autrement ** SRS G e
T B » - D b e mcmon 1
o =

15 0 e i s e
s e e -

Ol est passé
lepetit prince
dutrail ?

.uuuﬂe[u T m——
Tl inoging uné Sumniss. Mo o@ MG pos oo, »
. var— Pays de Phalsbourg | 19

Mol bl = Bocn
Se faire soigner pour la maladie e
de sans fin -

Interview Marie Heurtault pour le magazine Nous deux -

printemps 25

AT Interview Angelica Olmo et Christéle Dumas-Gonnet sur M6 en juillet 2025

Comment le Lyme long
impacte "activité de

I'athléte ?

Journal : Le Républicain

Lorrain
Interview Angelica Olmo et Christéle Dumas-Gonnet sur M6 en  Date : série d’articles entre le
juillet 2025 a retrouver sur la chaine YouTube de France Lyme 28 avril et le 3 mai 2025
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LES PROJETS DE
PREVENTION

Notre partenariat avec les Agences Régionales de Santé (ARS)

4

En 2025, France Lyme a lancé une nouvelle campagne de prévention en partenariat avec '’ARS Nouvelle-
Aquitaine. Lobjectif : installer 250 panneaux d’information sur les |1 départements de la région afin de
sensibiliser le grand public aux risques liés aux tiques et aux bonnes pratiques de prévention.

Les panneaux ont été placés et expédiés avec succes, témoignant de l'efficacité de la coordination entre
I'association et ses partenaires. Il restera en 2026 a collecter les retours en photos, afin de documenter I'impact
de cette campagne et de continuer a améliorer notre action sur le terrain.

Cette initiative illustre 'engagement de France Lyme dans la prévention a grande échelle, tout en renforgant la
visibilité de I'association et son action auprés de tous les habitants de la région.

Nous sommes en contact avec d'autres ARS pour poursuivre ce type d'action

0 lhe ArS

& ; &3
A =

LB
i
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LES AVENTURES HUMAINES
ET SPORTIVES DE L’ANNEE

En 2025, Etienne poursuit son engagement en faveur de la sensibilisation a la maladie de Lyme 2 travers
un nouveau défi sportif et solidaire.

Apreés une premiére collecte de fonds menée fin 2024 lors de courses de trail, cette aventure a révélé
bien plus que des résultats financiers : elle a fait naitre un fort élan de solidarité et des liens précieux, au
sein de la communauté Lyme et au-dela.

Cette année, Etienne s’entraine avec un nouvel objectif : continuer a mobiliser et a sensibiliser, cette fois
exclusivement a vélo. Si la course a pied occupait une place importante avant la maladie, le parcours de
soin et la rémission ont ouvert un nouveau chemin. Le vélo s’est imposé comme une évidence, plus en
accord avec la personne qu’il est aujourd’hui.

En 2025, Etienne ne cherche plus a redevenir celui d’avant Lyme, mais avance autrement, porté par un
sentiment d’alignement et de vitalité retrouvée, prét a relever des défis qui, il y a encore peu de temps,

lui semblaient inimaginables.

Etienne 4 vélo !

wmrragrs
Belgium
Frankfurt
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LES AVENTURES HUMAINES
ET SPORTIVES DE L’ANNEE

Une aventure pleine de cceur, de courage et de cambouis !

LAlpina Raid 2025, c’est avant tout une belle histoire de famille et d’engagement pour
I'association France Lyme.Aprés une édition 2024 déja inoubliable, deux équipages se sont lancés
cette année, entre réparations de voitures un peu capricieuses, préparations minutieuses... et
méme un coéquipier surprise : un papa de 76 ans, prét pour I'aventure !

Malgré quelques imprévus mécaniques et des défis de santé, 'essentiel est resté intact : prendre
soin de soi,avancer ensemble et savourer chaque instant partagé.

Sur les routes, leurs voitures décorées avec soin ont attiré regards et conversations, devenant de
véritables ambassadrices pour sensibiliser a la maladie de Lyme et soutenir France Lyme.

Portée par I’énergie des proches, le soutien de tous et une belle dose de détermination, cette
aventure se termine avec de la fatigue, certes... mais surtout une immense fierté et des
souvenirs précieux plein la téte.

Une chose est slre :ils ont roulé avec le cceur.
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LES AVENTURES HUMAINES
ET SPORTIVES DE L’ANNEE

Une aventure hors du commun... et brillamment menée !

Pour cette seconde partie de sa route de la soie, Killian Le Guyader est parti début avril, en solo et en totale
autonomie pour les premiers kilomeétres... avec la Chine comme cap final. Et cette nouvelle étape s’est trés
bien déroulée, a la hauteur de son engagement et de sa détermination !

Tout au long de son parcours, il a partagé son aventure, permettant de suivre ce défi aussi impressionnant
qu’inspirant. Une expérience a la fois sportive, humaine et profondément porteuse de sens.

Car derriére ce voyage, il y a une histoire forte : celle qu’il raconte dans son livre Lyme, un combat, ou il revient
sur trois années de lutte contre la maladie de Lyme.

Son incroyable périple de 2024, avec plus de 10 000 km parcourus a vélo a travers 2| pays, avait déja posé les
bases de cette aventure hors norme. Une premiére étape marquante, aujourd’hui sublimée par la suite de son
parcours.

Son documentaire, véritable récit en images, témoigne de cet engagement sincére : sensibiliser a la maladie de
Lyme tout en défendant I’écologie et la protection de I’environnement.

Aujourd’hui, cette nouvelle étape est accomplie, et elle confirme une chose : avec du courage, de la résilience et
beaucoup de cceur, tout devient possible ! Instagram : vagabond_breton

Killian LE GUYADER

Lyme, un combat
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LE MOIS DU MILITANTISME
MAI EN VERT

MOIS EN VERT

Sensibilisation a la maladie de Lyme

na

Mois en vert 2026 : 3 webinaires de sensibilisation

« 12 mai 2026
Borréliose de Lyme : améliorer la relation patient-soignant et la communication
Intervenant : Cyril Masselot

« 19 mai 2026
Les tiques et leurs agents pathogénes aujourd’hui en France
Intervenant : Jonas Durand

« 27 mai 2026
France — Chine a vélo : 18 000 km pour parler de la maladie de Lyme
Intervenant : Killian Le Guyader

Le mois de mai, un élan collectif pour faire bouger les lignes !

Chaque année, le mois de mai devient bien plus qu’un simple temps de sensibilisation : c’est un véritable
moment de mobilisation mondiale autour de la maladie de Lyme. Né aux Etats-Unis, ce mouvement a pris
une ampleur internationale et rassemble aujourd’hui tous ceux qui refusent que les malades restent
invisibles.

Le mois de mai, c’est une opportunité. Une opportunité de prendre la parole, de faire entendre des réalités
encore trop ignorées, de mettre des visages sur une maladie qu’on comprend mal. C’est le moment ou
chacun peut agir, a son échelle.

Parler de Lyme autour de soi. Témoigner. Organiser une action. Relayer une information. Interpeller un élu.
Soutenir une association. Faire un don. Participer a un événement. Toutes les initiatives comptent. Toutes
contribuent a faire progresser la connaissance, a briser l'isolement des malades et a faire évoluer les
regards.

Car derriére ce temps fort, il y a un enjeu essentiel : ne plus laisser les patients seuls face a la maladie.
Donner de la visibilité, c’est aussi accélérer la recherche, encourager de nouvelles approches, et rappeler
que des solutions doivent émerger.

Rejoignez-nous !
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LE RAPPORT FINANCIER

* Notre expert-comptable, le cabinet In Extenso, a procédé a une mission de présentation et de revue de nos
comptes et a attesté de la sincérité, de la cohérence et de la tenue selon les normes comptables de ceux-ci.

* Pour I'année 2025, le montant des recettes s’éléve a 67.782 € contre 52.459 € en 2024, soit une augmentation de
29 % qui s’explique principalement par le versement de la cagnotte du projet Alp’Lyme de 14.000€.

Les principaux postes de recettes sont :

Les adhésions pour un montant de 21.722 € en 2025 contre 16.318 € en 2024, soit une hausse de 33 % grice a un
gros travail de relance au niveau local et national.

Et les dons (particuliers et personnes morales) qui s’élévent a 46.009 € en 2025 (dont les 14.000€ d’Alp’Lyme)
contre 24.286 € en 2024, soit une hausse de 89 %.

Répartitions des recettes pour l'année 2025

Adhésions 21722
Daons de particuliers 30 266
Dons de personnes morales 15743
Boutique J 808
Subventions 0
L Ll L] ] L] T L]
0 5000 10000 15000 20000 25000 30000 35000

Montant des recettes (en €)

* Le montant des dépenses s’éleve a 67.841 € en 2025 contre 45.400 € en 2024, soit une augmentation de 49 %
par rapport a I'année précédente. Cette augmentation est liée a plusieurs facteurs :

i) une dépréciation de la valeur de nos stocks de marchandises pour 6.000€ : des articles et fournitures trés
anciens étaient obsolétes et n’ont plus de valeur marchande. Certains pourront étre donnés lors d’adhésions ou
d’animations sur nos stands.

ii) notre collaboration avec les ARS Aquitaine et lle de France donne lieu a des décalages entre les subventions
versées et certains colts notamment de fabrication de panneaux et d’expédition. Pour I'année 2025, les dépenses
pour le projet ARS se sont élevées a 9.700€ pour des subventions percues en 2024 et un reliquat a venir en 2026.
iii) Enfin, une écriture comptable en doublon datant de 2017 a été régularisée générant un impact de 5.000€ de
charges.

Les dépenses de fonctionnement de I'association demeurent stables et notre principale dépense est constituée par
la prestation de notre agente administrative et coordinatrice.
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LE RAPPORT FINANCIER

Répartition des dépenses pour l'année 2025

Prestation administrative et de coordination 28980
Projet ARS 9674
Variation de stock (-) 6797

Régularisation comptable | | 5000
Frais d'AG et séminaire | 4 652

Logiciels, frais informatiques 24978
Sous-traitance 2506
Frais postaux et d'expédition 1847
Motes de frais (déplacements) 1637
Assurance, banque 442

Fournitures et divers [0 930

F T T T T T T 1

0 5000 10000 15 000 20000 25000 30000 35000

Montant des dépenses (en €)

Dans le souci de minimiser nos dépenses, un certain nombre de bénévoles (du CA et en région), en plus de
consacrer du temps a notre association, ont opté pour des renonciations de frais et nous les en remercions :
13.781 € ont pu étre ainsi économisés cette année. Ces bénévoles ont fait le choix de ne pas étre remboursés de
leurs frais de bénévolat en échange d’un regu fiscal déductible de leurs impéts a hauteur de 66%.

Au total, notre compte de résultat dégage un excédent de 1.400€ pour 2025 qui sera mis en réserve pour les
prochaines années.

La situation financiére de notre association est saine : nous n’avons pas de dettes (hors dépenses courantes), ni de
créances.

Au 31 décembre 2025, notre trésorerie présentait un solde positif d'un montant de 113.981€ dont une partie est
placée sur un Livret A. Cette « réserve » est nécessaire pour nous permettre de faire face a des aléas possibles
dans nos collectes financiéres annuelles et également pour développer les projets en-cours.

Enfin, nous sommes particuliérement fiers d’annoncer chaque année les chiffres de 'engagement en temps de nos
bénévoles (régions et CA) sans lesquels notre association ne pourrait vivre et porter notre cause : en 2025 les
bénévoles France Lyme ont réalisé 8.240 heures de bénévolat (équivalent a environ 136.530€) contre 7.631
heures en 2024, soit +8 % d’augmentation.
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LE COMPTE DE RESULTAT

Compte de résultat

Du 010172025
au 3122025

Du 010172024
au 322024

Total

Total

Vienlos do biens of sonvices
Vienles de biens
dont venles de dons en natune
Venles de prestations de senvices
dont pamainages
Produits de tiers financeurs
Concours publics ot subventions d'exploitation
Versemoents deos fondatewrs ou consommations do la dotation consomptible
Rossources lides & la géndrositd du public
Dong manuéls
Mdbcénats
Legs, donations ol assurances-vie
Contributions financibros
Reprizes sur amortissements, dépréciations el provisions
Produits des cessions dimmobilsations incorporalles ol corporelles
Lniksations des fonds dédiés
Autres produits

21T

=T8T

30 266
16 743

16318

418
419

11 438

12 041
12245

TOTAL DES PRODUITS D'EXPLOITATION |1

Charges d'exploitation

Achats de marchandises

Variation do stocks

Autros achats ot changos axiames

Aldes financibnes

Impdts, laxes el versements assimilés

Salawes

Cotisations sociales

Dotaticns aux amortissemant el dépréciations

Dotations aux provisions

Valeurs complables des immo. incorporedles et corporelles cédbes

Repons en fonds dédibs

Autros chargos

67 Taz

&TaT
56 045

52 459

1447
43 653

TOTAL DES CHARGES D'EXPLOITATION N

67T 842

4% 400

RESULTAT D'EXPLOITATION (1)

Produits financiers

Produits Bnanciers de participation

Produits des autres valeurs mobilibres ol créances de Factil immobilkd

Autros inbérits of produits assimilds

Reprises sur dépréciations ol provisions

Différancos positives de change

Produit des cessions dimmaobilisations financidnes

Produits nets sur cossions de VMP ot dinstruments de inbsorene

59

1458

T 058

1396

TOTAL DES PRODUITS FINANCIERS I
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LE COMPTE DE RESULTAT

Du 01/01/2025 Du 01/01/2024
Compte de résultat (Suite) au 31M22025 au 3112/2024
Total Total
Charges financiéres
Dotations aux amerlissements, dépréciations et provisions
Intéréts et charges assimilées
Différences négatives de change
Valeurs comptables des immobilisations financiéres cédées
Charges neftes sur cessions de VIMP et dinstruments de trésorerie
TOTAL DES CHARGES FINANCIERES IV
RESULTAT FINANCIER (llI-IV) 1459 1396
RESULTAT COURANT AVANT IMPOTS (1=11+111-1V) 1400 B 455
Produits exceplionnels v
Charges exceptionnelles Vi
RESULTAT EXCEPTIONNEL (V-VI1)
Participation des salariés aux résultats Vil
Impdts sur les bénéfices Vil
TOTAL DES PRODUITS (I+111+V) 69 242 53 855
TOTAL DES CHARGES (II+IV+VI+VII+VIII) 67 842 45 400
EXCEDENT OU DEFICIT 1400 8 455
Contributions volontaires en nature
Dons en nature
Prestations en nature 1200 1200
Bénévolat 135 330 125 207
TOTAL DES CONTRIBUTIONS VOLONTAIRES EN NATURE 136 530 126 407
Charges des confributions volentaires en nature
Secours en nature
Mise a disposilion gratuite de biens
Prestations en nature 1200 1200
Personnel bénévole 135 330 125 207
TOTAL DES CHARGES DES CONTRIBUTIONS 136 530 126 407

VOLONTAIRES EN NATURE

lfronce

vyme

& maladies associees
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LES SOUTIENS DE FRANCE
LYME

Les donateurs sont la ressource principale de l'association

Nous remercions tous les particuliers et les adhérents a vie (que nous ne listons pas pour respecter I'anonymat)
et les organismes de leur grande générosité. Leur aide est indispensable pour assurer notre pérennité.
Merci aux généreux donateurs en 2025 :

Philippe H
Jessica P
Julien R
Etienne M
Mélanie P
Killian L

Philippe H
GiseleT

Nathalie T

Christele D

Frédéric M

Merci!

Et un immense merci a Céline, notre permanente, pour sa fiabilité et sa bonne humeur au quotidien, a Marc,
notre trésorier, pour sa rigueur et ses idées toujours précieuses, ainsi qu’a Marguerite pour son dynamisme et sa
gentillesse au sein du bureau.

Merci également aux membres du Conseil d’administration, engagés et enthousiastes, ainsi qu’aux bénévoles en
région, qui assurent avec constance et efficacité la logistique, I'informatique, la représentation de I'association, le
soutien aux malades et les liens avec les acteurs locaux, et qui ceuvrent sur le terrain, donnant de leur temps, de
leur énergie et de leurs compétences, toujours avec le sourire. Leur engagement est précieux.
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UN GRAND MERCI...

SANS VOUS RIEN NE SERAIT POSSIBLE,
AUJOURD’HUI
ET DEMAIN

| ’association France Lyme, c’est le résultat de la mobilisation
de toutes et tous

> L’association remercie chaleureusement :

Ses bénévoles

Ses donateurs
Les médecins et les scientifiques engagés

Toutes les personnes qui s’impliquent pour aider les malades

> Engagez-vous a nos cotés :

- en donnant de votre temps, en devenant bénévole pour aider les malades a
trouver un meilleur avenir

- en apportant votre témoignage pour contribuer a améliorer la qualité de vie
des malades.

- en contribuant financierement en faisant un don ou un leg a France Lyme

Bouger les lignes ne se fait jamais seul. Rejoindre France Lyme, c’est agir

concrétement pour améliorer la vie des malades.

« La meilleure fagon de prédire I'avenir, c’est de le créer. »

Association France Lyme
Courriel : contact@francelyme.fr
www.francelyme.fr

Adresse postale:
4 rue de la République 69001 Lyon
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	SOMMAIRE
	INTRODUCTION
	RAPPORT MORAL
	L’année 2025 a été particulièrement intense, marquée par des avancées attendues de longue date, mais aussi par des défis persistants pour les malades. Une année de transition, à la fois pour la maladie de Lyme et pour France Lyme. Nous vous proposons de revenir sur les faits marquants qui ont contribué à faire bouger les lignes.
	Une année charnière pour la maladie de Lyme Après des années de mobilisation des patients, des bénévoles et de l’association, la reconnaissance officielle des formes prolongées de la maladie, désormais désignées comme PTLDS ou « Lyme long », par la Haute Autorité de Santé, constitue une avancée significative. Dans le même temps, le lancement d’un programme national de recherche dédié aux maladies vectorielles à tiques, doté d’un financement inédit de 10 millions d’€, ouvre des perspectives nouvelles pour mieux comprendre ces pathologies complexes et, à terme, améliorer leur prise en charge. Ces évolutions, attendues de longue date, viennent confirmer ce que les malades expriment depuis des années : l’existence de symptômes persistants, souvent invalidants, et la nécessité d’y apporter des réponses médicales adaptées. Elles marquent une étape importante dans la reconnaissance de la maladie, mais ne suffisent pas à répondre aux besoins des patients. En l’absence de solutions thérapeutiques validées, de nombreux malades restent aujourd’hui dans une situation d’errance et d’incertitude. Dans ce contexte en mutation, l’année 2025 a également constitué un moment clé pour France Lyme. Consciente des avancées obtenues, mais aussi des limites persistantes, l’association a engagé un travail de réflexion stratégique afin d’adapter son positionnement et renforcer sa capacité d’action. L’objectif est clair : peser plus efficacement dans les orientations de la recherche, contribuer à l’amélioration concrète du parcours de soins, et s’inscrire comme un interlocuteur exigeant et constructif auprès des acteurs du système de santé. Au-delà des évolutions institutionnelles, cette année a confirmé une réalité essentielle : face à une maladie encore mal comprise et insuffisamment prise en charge, la force du collectif reste déterminante. France Lyme poursuit sa mission avec l’idée que chacun, à son niveau, peut transformer une épreuve personnelle en quelque chose d’utile pour les autres.
	Une situation toujours critique pour les malades Malgré les avancées de 2025, la situation des malades reste marquée par des difficultés profondes et bien identifiées. La reconnaissance officielle du Lyme long par la Haute Autorité de Santé constitue une étape importante, mais elle n’a pas encore permis d’améliorer concrètement la prise en charge des patients. Les formes prolongées de la maladie, qui concernent entre 6 et 20 % des personnes infectées (soit un nombre estimé aujourd'hui à près de 150 000 malades en France) continuent de poser des défis majeurs en matière de diagnostic et de traitement.

	RAPPORT MORAL
	Dans le même temps, des dynamiques nouvelles apparaissent autour du parcours de soins. Les centres de référence et de compétence constituent aujourd’hui des points d’entrée identifiés pour les patients, et participent à structurer progressivement la prise en charge. Toutefois, ce dispositif reste encore inadapté à la complexité des formes prolongées, qui nécessitent des approches globales, coordonnées et pluridisciplinaires, encore trop peu accessibles aujourd’hui.  À l’international, les lignes bougent également. L’année 2025 s’inscrit dans une évolution plus large des cadres de compréhension scientifique, avec une reconnaissance croissante du lien entre infections et symptômes chroniques persistants. Les autorités sanitaires américaines ont notamment intégré la maladie de Lyme dans un ensemble plus large de maladies post-infectieuses, aux côtés du Covid long, du syndrome de fatigue chronique (ME/CFS) et d’autres pathologies encore mal comprises. Cette évolution est majeure : elle valide, au plus haut niveau, des réalités décrites par les patients depuis de nombreuses années, tout en contribuant à replacer ces formes prolongées dans un cadre médical reconnu et à renforcer la nécessité d’une recherche dédiée.
	Un tournant stratégique pour France Lyme L’année 2025 a également marqué une étape importante dans l’évolution de France Lyme. Deux des attentes historiques portées par l’association depuis sa création ont en effet connu un début de concrétisation : la reconnaissance officielle des formes prolongées de la maladie de Lyme par la Haute Autorité de Santé, et le lancement d’un programme national de recherche dédié aux maladies vectorielles à tiques. Si ces avancées restent encore partielles et insuffisantes au regard des besoins des malades, elles n’en constituent pas moins des points d’appui nouveaux. Elles viennent reconnaître des souffrances que les patients décrivent depuis de nombreuses années et ouvrent des perspectives pour mieux comprendre la maladie et, à terme, améliorer sa prise en charge. Dans ce contexte, France Lyme a engagé en 2025 un travail structuré de réflexion sur son positionnement et ses modalités d’action. Réuni en séminaire les 27 et 28 septembre, le conseil d’administration a acté la nécessité d’adapter le plaidoyer de l’association à cette nouvelle donne.  Cette évolution s’inscrit dans une logique de responsabilité : tirer pleinement parti des avancées obtenues pour contribuer, de manière constructive et exigeante, à leur mise en œuvre effective. L’objectif est de peser concrètement sur les orientations de la recherche, mais aussi de participer à l’amélioration progressive du parcours de soins, en accompagnant la montée en compétence de la prise en soin de la maladie de Lyme en France. Ce repositionnement marque une nouvelle étape pour l’association, qui entend renforcer son rôle d’acteur engagé, capable de faire le lien entre les réalités vécues par les malades et les dynamiques en cours au sein du système de santé.

	RAPPORT MORAL
	Un engagement concret dans l’amélioration du parcours de soins Dans la continuité de cette évolution stratégique, l’année 2025 a marqué le début d’un travail plus opérationnel visant à contribuer à l’amélioration du parcours de soins. France Lyme a engagé des échanges réguliers avec les centres de référence des maladies vectorielles à tiques, avec une volonté claire : établir un dialogue constructif à partir de la réalité vécue par les patients. Cette réalité, l’association la connaît particulièrement bien à travers son service d’aide aux malades, qui reçoit chaque année plusieurs milliers de sollicitations. Ces messages émanent en grande majorité de patients en errance, souvent depuis plusieurs mois ou années, à la recherche d’informations fiables, de conseils, mais surtout de professionnels de santé en capacité de prendre en charge des situations complexes. Face à ces demandes, France Lyme joue un rôle d’orientation et d’information, tout en faisant évoluer ses pratiques pour s’inscrire davantage dans le parcours de soins existant. En 2025, un travail a ainsi été engagé pour orienter plus systématiquement les patients vers les centres de référence et de compétence, afin de ne pas leur faire perdre de chances et de leur permettre de bénéficier d’évaluations aussi complètes et approfondies que possible. Ces structures, bien que perfectibles, offrent un cadre plus adapté pour explorer des tableaux cliniques complexes, souvent difficiles à appréhender dans le cadre de consultations isolées en ville. Dans le même temps, l’association assure un suivi attentif des situations les plus complexes, notamment lorsque les réponses apportées restent insuffisantes, afin d’en tirer des enseignements utiles pour l’amélioration du parcours de soins. Afin d’objectiver ces constats, France Lyme a également mis en place un recueil structuré des retours d’expérience des patients ayant consulté dans ces centres. Ce travail, fondé à la fois sur des données qualitatives et quantitatives, vise à documenter de manière précise les conditions d’accueil, d’écoute, d’orientation et de prise en charge proposées aux malades.  L’objectif est double : identifier des pistes d’amélioration concrètes et nourrir un dialogue constructif avec les équipes concernées. Cette démarche s’inscrit dans une conviction forte : la montée en compétence de la prise en soin ne peut se faire sans intégrer pleinement l’expérience des patients et sans documenter, de manière rigoureuse, les situations encore sans solution.
	Une mobilisation constante pour défendre les malades Tout au long de l’année 2025, France Lyme a fait évoluer son plaidoyer pour l’adapter à un contexte en transformation. L’association a poursuivi ses échanges avec les autorités sanitaires, les parlementaires et les acteurs du système de santé, ainsi qu’avec les plus hautes instances de l’État, en portant une parole structurée, fondée sur l’expérience des patients et les données de terrain. Cette mobilisation s’est traduite par des prises de position sur les recommandations de la Haute Autorité de Santé, jugées insuffisantes pour les formes prolongées, ainsi que par une participation active aux réflexions sur le parcours de soins et les priorités de recherche.

	RAPPORT MORAL
	En parallèle, ces échanges ont permis de faire remonter de manière argumentée des situations concrètes : pertes de chances dans certains parcours hospitaliers, diagnostics non posés, examens non réalisés ou absence de solutions thérapeutiques adaptées. Dans ce cadre, France Lyme a affirmé une ligne claire : s’inscrire dans les dynamiques en cours tout en maintenant un niveau d’exigence élevé sur leur mise en œuvre, afin que les avancées engagées se traduisent par des améliorations concrètes pour les malades.
	Une parole des patients de plus en plus visible L’année 2025 a également été marquée par une visibilité accrue de la maladie dans l’espace public. Témoignages de patients, reportages, prises de parole dans les médias ou sur les réseaux sociaux : la réalité du Lyme long est de plus en plus partagée et entendue. Cette exposition contribue à faire évoluer les représentations, en sortant la maladie de l’invisibilité et en mettant en lumière la diversité des parcours et des symptômes. Parallèlement, la place du savoir expérientiel des patients progresse. Leur capacité à décrire, documenter et analyser leur propre parcours est de plus en plus reconnue comme un apport utile, tant pour la compréhension de la maladie que pour l’amélioration des prises en charge. Cette évolution constitue un levier important pour faire évoluer les pratiques et renforcer le dialogue entre patients, soignants et institutions.
	Une association en transformation L’année 2025 a marqué une nouvelle étape dans la structuration de France Lyme. Dans un contexte d’évolutions institutionnelles et d’attentes croissantes des patients, l’association a engagé un travail de transformation interne pour adapter son organisation, clarifier ses priorités et renforcer son efficacité. Cette dynamique s’est accompagnée d’un changement de gouvernance, avec une transition à la présidence intervenue en mai. Elle s’est traduite par le lancement ou la consolidation de projets structurants. Parmi eux, le développement du Lyme Info Service constitue un chantier majeur, avec l’objectif de proposer un point d’entrée accessible et structuré pour les patients en recherche d’information et d’orientation. Une réflexion a également été engagée sur la création de ressources pratiques, notamment sur la vie quotidienne avec la maladie et les démarches administratives. En parallèle, l’association a réorganisé ses actions afin de concentrer ses efforts sur des projets à fort impact, mieux coordonner les groupes de travail et renforcer les liens entre les échelons national et local. Cette évolution s’accompagne d’un besoin identifié de moyens humains et financiers supplémentaires. Le développement de l’association repose sur l’engagement de nouveaux bénévoles et sur la mobilisation de compétences spécifiques, notamment de patients formés, capables de représenter France Lyme au sein des instances de santé et de porter la voix des malades dans les travaux institutionnels.

	RAPPORT MORAL
	Cette transformation se poursuit avec plusieurs chantiers structurants : développement d’outils numériques, création de nouveaux services pour les patients, et déploiement d’une identité visuelle renouvelée, afin de renforcer la lisibilité et l’impact de l’association.
	Construire la suite ensemble L’année 2025 aura été une année de transition, marquée par des avancées importantes, mais aussi par la nécessité d’adapter notre action à un contexte en évolution. Si des étapes ont été franchies, beaucoup reste à construire pour que les malades bénéficient de réponses à la hauteur de leurs besoins. Les priorités sont désormais clairement identifiées : mieux comprendre les mécanismes du Lyme long, faire émerger des solutions thérapeutiques adaptées et améliorer concrètement le parcours de soins. Cela suppose de poursuivre les efforts engagés, de renforcer les coopérations et de maintenir un niveau d’exigence élevé. Dans ce contexte, France Lyme doit franchir une nouvelle étape de développement. Pour répondre aux besoins des malades et peser davantage dans les décisions de santé publique, l’association doit se structurer, renforcer ses moyens et développer ses partenariats. Cela implique de consolider la levée de fonds, de nouer des collaborations avec des acteurs publics et privés, et de construire un modèle pérenne. L’association poursuivra son engagement en s’appuyant sur l’expérience des patients, en contribuant aux travaux en cours et en portant, de manière argumentée, les réalités du terrain auprès des institutions.
	Cette dynamique repose sur un engagement collectif. Adhérents, bénévoles et soutiens jouent un rôle essentiel dans la capacité de l’association à se développer et à agir dans la durée.
	C’est ensemble que nous pourrons continuer à faire grandir l’association et à faire avancer cette cause, avec détermination, exigence et solidarité.
	Merci à toutes et tous pour votre soutien ! Amicalement,  Christèle Dumas-Gonnet  Présidente de FRANCE LYME

	L’ASSOCIATION FRANCE LYME
	Créée en 2008, France Lyme est une association de lutte contre les maladies vectorielles à tiques, dont la plus connue est la maladie de Lyme. Principale association de patients de ce domaine médical, reconnue d’intérêt général, agréée par le Ministère de la Santé et membre de France Assos Santé, France Lyme s'appuie également sur un réseau actif de bénévoles à travers toute la France.
	LES MEMBRES DU CONSEIL D’ADMINISTRATION AU 31/12/2025
	Christele D Gonnet
	Marc Lacouture
	Marguerite Mazon
	Arnaud Nouvion
	Stéphane Ligot
	Alexandra B
	Jérôme Gaudry
	Claire G
	Une association de malades au service des malades et dirigée par des bénévoles malades ou proches de malades
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	NOTRE VISION
	France Lyme agit pour un avenir où les personnes atteintes de la maladie de Lyme et des maladies vectorielles à tiques bénéficient d’un diagnostic fiable, d’une prise en soin adaptée et de solutions thérapeutiques efficaces. L’association porte la conviction que les formes prolongées de la maladie doivent être pleinement reconnues, comprises et prises en charge. Elle s’inscrit dans une évolution plus large des connaissances, qui tend à rapprocher la maladie de Lyme au long cours d’autres syndromes post-infectieux, tels que le Covid long ou l’encéphalomyélite myalgique/syndrome de fatigue chronique (EM/SFC), nécessitant des approches adaptées à des tableaux cliniques complexes. France Lyme défend une approche fondée sur l’écoute, l’analyse des parcours de soins et la prise en compte de l’expérience des patients, afin de faire progresser la qualité de la prise en charge en France. Elle œuvre pour un système de santé capable de répondre à la complexité de ces pathologies, en favorisant le dialogue entre patients, soignants, chercheurs et institutions, dans l’intérêt exclusif des malades.

	NOS MISSIONS
	Informer sur la maladie de Lyme et les maladies associées Diffuser une information fiable, accessible et actualisée sur la maladie de Lyme et les maladies associées, à destination des patients, du grand public et des professionnels.
	Représenter et défendre les malades Porter la voix des personnes atteintes de maladies vectorielles à tiques auprès des pouvoirs publics, des autorités de santé et des institutions, aux niveaux national et local, afin de faire reconnaître leurs besoins et améliorer leur prise en charge.
	Écouter et soutenir les malades Accompagner les patients dans leur parcours, les aider à mieux comprendre leur situation et à s’orienter dans le système de soins, en particulier face à des parcours souvent complexes et peu lisibles.
	Développer la connaissance Contribuer à l’amélioration des connaissances sur la maladie, en s’appuyant sur l’expérience des patients et en soutenant les dynamiques de recherche sur le diagnostic, les traitements et les parcours de soins.

	ACTUALITES
	NOS EXIGENCES POUR UNE PRISE EN CHARGE À LA HAUTEUR DES ENJEUX
	L’année 2025 marque une évolution importante dans la reconnaissance de la maladie de Lyme, avec l’intégration des formes prolongées dans les recommandations de la Haute Autorité de Santé. Cette avancée, attendue de longue date, ne peut rester symbolique. Elle doit désormais se traduire par des transformations concrètes du système de santé.
	France Lyme, en lien avec ChroniLyme et à partir de plusieurs milliers de retours de patients, a pu documenter de manière précise les difficultés persistantes du parcours de soins. Ces constats ont été portés auprès du ministère de la Santé lors de notre rencontre de mars 2025, ainsi que dans le cadre de nos travaux internes et de nos échanges avec les institutions.  Ils dessinent une réalité sans ambiguïté : malgré l’existence d’un dispositif structuré autour des centres de référence et de compétence, une part importante des patients reste aujourd’hui en dehors du parcours de soins, ou en échec de prise en charge.
	En pratique, l’accès aux centres spécialisés demeure difficile et peu lisible. Une proportion significative de patients ne parvient pas à obtenir de rendez-vous, tandis que beaucoup y accèdent sans orientation médicale préalable, révélant une méconnaissance persistante du dispositif.  Lorsque l’accès est possible, les attentes des patients ne sont pas toujours satisfaites. Les retours font état d’explorations jugées insuffisantes, d’une absence de vision globale des symptômes, et surtout d’un manque de suivi structuré après la consultation. Plus de la moitié des patients rapportent ne bénéficier d’aucun accompagnement après leur passage en centre, ce qui les renvoie à une nouvelle forme d’errance.
	Ces difficultés s’expliquent en partie par les limites actuelles du modèle organisationnel. Les centres reposent encore majoritairement sur une approche centrée sur l’infectiologie, qui ne permet pas de répondre à la complexité des formes prolongées. Or, ces formes associent fréquemment des manifestations neurologiques, immunologiques, fonctionnelles ou douloureuses, nécessitant une prise en charge pluridisciplinaire structurée.  Dans ce contexte, France Lyme considère que la priorité n’est plus uniquement de reconnaître la maladie, mais de construire un parcours de soins réellement opérationnel, capable de capter les patients, de les évaluer de manière complète et de les accompagner dans la durée.


	NOS EXIGENCES POUR UNE PRISE EN CHARGE À LA HAUTEUR DES ENJEUX
	Nos exigences s’articulent autour de plusieurs axes majeurs :
	La première concerne l’accessibilité et la lisibilité du parcours de soins. Les patients doivent pouvoir identifier clairement les structures compétentes, être orientés de manière cohérente et accéder à des délais de prise en charge compatibles avec la gravité de leur situation. Cela suppose une meilleure information des professionnels de santé, notamment en première ligne. La deuxième exigence porte sur la qualité du diagnostic. Les explorations doivent être complètes et adaptées à la diversité des symptômes, au-delà des formes classiques. Les manifestations neurologiques, immunologiques et multisystémiques doivent être pleinement prises en compte. La troisième concerne la mise en œuvre d’une pluridisciplinarité réelle. Elle doit se traduire par des prises en charge coordonnées associant les différentes spécialités concernées, comme cela existe déjà pour d’autres maladies chroniques complexes telles que le Covid long ou le syndrome de fatigue chronique. La quatrième exigence est celle du suivi. Aucun patient ne doit sortir d’un centre sans plan de prise en charge ni relais identifié. Un suivi structuré, avec réévaluations régulières, est indispensable pour éviter les ruptures de parcours. La cinquième concerne les soins de support et l’accompagnement global. Accès à la rééducation, à la gestion de la douleur, à l’éducation thérapeutique et à un accompagnement médico-social : ces dimensions sont essentielles et encore insuffisamment développées.
	Au-delà de la prise en charge, le renforcement de la recherche reste indispensable. Les moyens engagés doivent être amplifiés et orientés vers la compréhension des formes prolongées et l’évaluation de solutions thérapeutiques. Nous demandons également une place réelle pour les patients dans les instances de décision. Leur expérience est une source de connaissance essentielle et doit être pleinement intégrée. Enfin, ces évolutions nécessitent un pilotage politique clair. La reconnaissance du Lyme long engage désormais la responsabilité des pouvoirs publics et doit se traduire par un plan d’action structuré, coordonné et doté de moyens à la hauteur.
	Chaque année, des milliers de patients basculent dans des formes prolongées sans réponse adaptée. Il ne s’agit plus d’expérimenter, mais d’apporter des solutions concrètes. Face à cette réalité, il ne s’agit plus d’expérimenter, mais d’agir.
	France Lyme continuera à porter ces exigences avec détermination, dans un esprit de dialogue, mais avec un niveau d’attente à la hauteur des besoins des malades.


	FRANCE LYME EN 2025 : UNE MOBILISATION POLITIQUE ESSENTIELLE
	En 2025, France Lyme a renforcé sa présence dans le débat public et institutionnel, avec une stratégie de plaidoyer plus structurée et une capacité accrue à faire entendre la voix des malades.
	Une reconnaissance institutionnelle majeure… mais incomplète
	Reconnaissance du Lyme long par la Haute Autorité de Santé en février 2025
	Estimation officielle de 6 à 20 % de formes prolongées, soit jusqu’à 10 000 nouveaux cas par an
	Une avancée importante, mais sans réponse thérapeutique concrète, laissant les patients sans solution

	Une audition à l’Assemblée nationale
	Audition de France Lyme et ChroniLyme par le Groupe d’études “Maladie de Lyme” de l’Assemblée nationale le 1er avril 2025
	Présentation des constats de terrain : errance diagnostique, absence de traitements, patients hors parcours de soins
	Mise en évidence des enjeux clés :
	Comment éviter les formes prolongées
	Comment prendre en charge le Lyme long
	Comment s’inspirer des modèles étrangers


	FRANCE LYME EN 2025 : UNE MOBILISATION POLITIQUE ESSENTIELLE
	Un dialogue direct avec le ministère de la Santé
	Rencontre au ministère en mars 2025 pour porter les attentes des patients
	Mise en avant de situations concrètes :
	pertes de chances dans les parcours hospitaliers
	diagnostics non posés
	absence de solutions thérapeutiques
	Attente d’un engagement politique plus fort et d’une feuille de route claire

	Des propositions structurées pour faire évoluer le système
	Demande de reprendre les travaux sur les traitements du Lyme long
	Proposition d’un nouveau plan national interministériel
	Volonté de créer un Lyme Info Service pour orienter les patients
	Nécessité d’un pilotage identifié au niveau national
	Appel à mieux exploiter les données (CNAM, errance diagnostique)

	Un constat partagé : des blocages persistants
	Peu d’évolution du parcours de soins depuis 2021
	Difficulté à identifier des interlocuteurs décisionnaires
	Faible mise en œuvre des recommandations parlementaires
	Absence de co-construction réelle avec les associations de patients

	Une implication dans les travaux de recherche
	Participation au groupe de travail national piloté par l’INSERM
	Attribution de 10 M€ pour la recherche (LF 2024), avec des attentes fortes sur leur utilisation
	Vigilance sur :
	le financement des projets thérapeutiques
	la prise en compte des patients atteints de formes longues
	l’évaluation des protocoles existants

	Une stratégie de plaidoyer qui évolue
	Passage d’une logique d’alerte à une logique de propositions structurées
	Renforcement des liens avec les parlementaires et institutions
	Travail conjoint avec ChroniLyme pour porter une parole argumentée
	Volonté de faire monter en compétence la prise en charge en France, dans un cadre constructif mais exigeant


	LES MALADES EN 2025 : UNE RÉALITÉ ENCORE TROP PEU PRISE EN COMPTE
	En 2025, malgré une reconnaissance institutionnelle du Lyme long, la réalité des patients reste marquée par des difficultés majeures dans l’accès au diagnostic, aux soins et à un accompagnement adapté.
	Quelques chiffres clés
	50 000 nouveaux cas de maladie de Lyme chaque année en France (réseau Sentinelles)
	6 à 20 % des patients développent une forme prolongée, soit jusqu’à 10 000 nouveaux cas de Lyme long par an
	Une estimation d’au moins 150 000 personnes vivant avec un Lyme long aujourd’hui en France
	81 % des patients ont connu une errance diagnostique, parfois pendant plusieurs années
	59 % des patients se déclarent insatisfaits de leur prise en charge dans les structures spécialisées
	25 % des malades ont perdu leur emploi en raison de la maladie
	Des parcours de vie profondément impactés Derrière ces chiffres, ce sont des trajectoires de vie bouleversées. Contrairement à certaines idées reçues, les malades sont très souvent des personnes auparavant actives, engagées dans leur vie professionnelle et personnelle : sportifs, randonneurs, agriculteurs, mais aussi de nombreux jeunes et enfants. Les patients décrivent des symptômes souvent invalidants, fluctuants et multiples : troubles neurologiques, douleurs diffuses, fatigue extrême, atteintes cardiaques ou articulaires. Beaucoup restent en dehors du parcours de soins, y compris après un diagnostic, faute de solutions adaptées. Certains se tournent vers des prises en charge à l’étranger, souvent coûteuses et sans continuité de suivi en France. D’autres, faute d’accompagnement, recourent à l’automédication, une pratique pourtant déconseillée et qui peut s’avérer dangereuse.


	LES MALADES EN 2025 : UNE RÉALITÉ ENCORE TROP PEU PRISE EN COMPTE
	Des dispositifs existants, mais peu accessibles ou inadaptés La France dispose de nombreux dispositifs utiles dans la prise en charge des maladies chroniques : éducation thérapeutique du patient (ETP), centres de la douleur, médecine physique et de réadaptation, dispositifs “sport et santé”. Cependant, ces dispositifs n’ont pas été conçus spécifiquement pour les malades de Lyme et restent, dans les faits, peu accessibles ou peu adaptés à leurs besoins. Quelques initiatives existent, notamment des programmes d’éducation thérapeutique proposés dans certains CRMVT, mais leur visibilité reste limitée et les patients en sont encore trop peu informés.
	Un enjeu désormais clairement identifié La reconnaissance du Lyme long a permis de faire évoluer le regard sur les patients. Mais elle met aussi en lumière un décalage persistant entre les besoins et les réponses apportées. Aujourd’hui, l’enjeu n’est plus seulement de reconnaître la maladie, mais de permettre aux malades d’accéder à des parcours de soins lisibles, coordonnés et efficaces, et de retrouver des perspectives de vie.

	RAPPORT PARLEMENTAIRE 2021 : OÙ EN SOMMES-NOUS EN 2025 ?
	Le rapport d’information de l’Assemblée nationale de juillet 2021 formulait 24 recommandations pour améliorer la prise en charge des patients atteints de la maladie de Lyme.  Quatre ans plus tard, certaines avancées sont à souligner, mais plusieurs mesures essentielles restent encore non mises en œuvre.
	✔️ Ce qui a progressé depuis 2021 • Une reconnaissance des formes prolongées de la maladie :  La reconnaissance du Lyme long dans les recommandations HAS 2025 constitue une avancée majeure, en ligne avec les constats du rapport sur la nécessité de mieux prendre en compte les patients présentant des symptômes persistants. • La structuration d’un parcours de soins dédié La mise en place des centres de référence et de compétence a permis de poser les bases d’un parcours identifié, répondant partiellement à l’objectif de structuration territoriale et de spécialisation des prises en charge. • Un effort relancé sur la recherche L’inscription d’un financement dédié à la recherche (10 M€) répond à la recommandation de renforcer les moyens et d’élargir les travaux aux formes complexes de la maladie, longtemps négligées.
	❗ Ce qui reste insuffisant ou non réalisé • Un accès aux soins encore trop difficile et inégal Le rapport préconisait des délais de prise en charge inférieurs à deux mois et un maillage territorial cohérent. En pratique, l’accès aux centres reste difficile, avec des délais longs et une orientation peu lisible pour les patients. • Une prise en charge des formes complexes toujours inadaptée Malgré les recommandations sur la pluridisciplinarité et l’harmonisation des pratiques, les patients présentant des tableaux cliniques complexes restent insuffisamment pris en charge, avec des explorations incomplètes et peu de suivi. • Une gouvernance et un pilotage toujours insuffisants La désignation d’un référent national, le renforcement de la démocratie sanitaire et l’évaluation des politiques publiques faisaient partie des priorités du rapport. Ces éléments restent aujourd’hui partiellement ou non mis en œuvre, limitant la cohérence et l’efficacité des actions engagées.
	En synthèse : Le rapport de 2021 avait posé un diagnostic juste et des orientations pertinentes. En 2025, les avancées existent, mais elles restent incomplètes et encore trop peu visibles pour les malades, ce qui justifie la poursuite d’un plaidoyer exigeant.

	MOBILISER UN RÉSEAU D'ACTEURS
	Tout au long de l’année 2025, France Lyme a poursuivi un travail actif de mise en relation entre des acteurs qui, jusqu’ici, avaient peu l’habitude de travailler ensemble : institutions, professionnels de santé, chercheurs, associations et décideurs publics. L’enjeu est de décloisonner les approches, de faire circuler les connaissances et de construire une compréhension partagée des réalités du terrain. Dans cette dynamique, l’association s’attache à sensibiliser l’ensemble des acteurs clés aux enjeux du Lyme long et des maladies associées, encore insuffisamment pris en compte. Au-delà de l’information, il s’agit de faire émerger des coopérations concrètes, capables d’améliorer durablement la prise en charge des malades.

	A L'INTERNATIONAL
	Lyme n’est plus une maladie invisible à l’international !
	En 2025 de nombreuses stars et personnalités ont pris la parole sur Lyme à l’international
	Quand les personnalités brisent le silence L’année 2025 a été marquée par plusieurs prises de parole de personnalités internationales atteintes de la maladie de Lyme, contribuant à changer le regard du grand public. Le mannequin Bella Hadid, déjà engagée sur le sujet, a de nouveau été au cœur de l’actualité après une rechute médiatisée, tandis que des artistes comme Justin Timberlake ont évoqué leur propre parcours avec la maladie. Ces témoignages ont un impact majeur : ils rendent visible une réalité souvent invisibilisée, et permettent de faire comprendre que Lyme peut toucher des personnes jeunes, actives et en pleine santé.
	Une médiatisation qui fait évoluer… mais aussi réagir Cette exposition accrue s’accompagne toutefois de réactions contrastées. Certains médias relaient ces témoignages avec pédagogie, contribuant à mieux informer le public. D’autres, en revanche, continuent de questionner la légitimité des malades ou de minimiser leurs symptômes, révélant que la reconnaissance sociale de la maladie reste fragile. Cette tension médiatique illustre un enjeu central : faire évoluer les représentations, sans stigmatisation.
	Des parcours qui parlent aux patients Ces prises de parole ont une portée concrète pour les malades : elles montrent que des personnes très actives, y compris des sportifs de haut niveau ou des artistes internationaux, peuvent voir leur vie brutalement bouleversée par la maladie. Elles contribuent aussi à légitimer des symptômes souvent invisibles, comme la fatigue extrême ou les troubles cognitifs, en les inscrivant dans des parcours publics et documentés.
	Un levier puissant pour faire avancer la cause À l’international, cette visibilité alimente également des dynamiques de mobilisation. Aux États-Unis notamment, les associations s’appuient sur cette médiatisation pour interpeller les décideurs et faire de la maladie de Lyme une priorité de santé publique. Chaque témoignage devient ainsi un levier pour accélérer la reconnaissance, la recherche et l’évolution des politiques de santé.


	LA RECHERCHE
	Une année charnière
	2025–2026 marque une évolution significative dans la compréhension scientifique des maladies post-infectieuses. Longtemps appréhendées selon un schéma linéaire — infection, traitement, guérison — ces pathologies sont désormais envisagées dans toute leur complexité, incluant la possibilité de formes persistantes, multi-systémiques et évolutives. Cette évolution s’inscrit dans l’émergence d’un cadre conceptuel structurant : celui des Infection-Associated Chronic Conditions (IACI). Ces affections regroupent un ensemble de pathologies survenant à la suite d’une infection aiguë — qu’elle soit virale, bactérienne, parasitaire ou fongique — et se caractérisent par la persistance de symptômes invalidants tels que fatigue chronique, douleurs diffuses, troubles cognitifs, anomalies neurologiques, dérèglements immunitaires ou encore dysfonctionnements de l’homéostasie. La reconnaissance de ces syndromes repose sur un constat désormais partagé : l’absence de biomarqueurs standards ne saurait suffire à invalider la réalité de ces pathologies. Au contraire, elle souligne la nécessité de développer de nouveaux outils diagnostiques et d’approfondir la compréhension des mécanismes biologiques sous-jacents. Dans ce contexte, la borréliose de Lyme apparaît comme une pathologie emblématique de ces enjeux. Les formes persistantes décrites par les patients depuis plus de trente ans trouvent désormais un écho croissant dans les travaux scientifiques consacrés aux maladies post-infectieuses, contribuant à faire évoluer les cadres d’analyse et les approches thérapeutiques.

	Un signal institutionnel fort : le lancement du programme INSERM
	Un événement marquant de l’année a été la journée de lancement du premier programme de recherche dédié aux maladies vectorielles à tiques, organisée par l’INSERM à Paris le 7 novembre 2025. Ce programme, doté de 10 millions d’euros obtenus grâce à l’action conjointe des associations France Lyme et ChroniLyme auprès des parlementaires, vise à structurer, financer et coordonner la recherche autour des maladies vectorielles à tique. Il traduit une évolution importante :
	reconnaissance des maladies vectorielles à tiques comme un enjeu scientifique et de santé publique majeur ;
	volonté de fédérer les équipes de recherche autour de projets multidisciplinaires ;
	mise en place de réseaux, plateformes et infrastructures facilitant l’accès aux données et aux échantillons biologiques ;
	intégration croissante des associations de patients dans les dynamiques de recherche.
	Pour la communauté Lyme, le lancement de cohortes associées à ce programme constitue un signal encourageant : la recherche se structure, se finance et commence à s’organiser. La pérennité de cet investissement demeure néanmoins un enjeu majeur pour les années à venir.


	Le Lyme long intégré dans une dynamique internationale de recherche
	Le symposium international organisé le 5 décembre 2025 par l’Institut Cochin, intitulé « Long COVID and other Post-Acute Infections: From symptoms to mechanisms », constitue un moment clé dans cette évolution. Réunissant des chercheurs de premier plan issus de différentes disciplines et de plusieurs pays, cet événement a permis de mettre en lumière des mécanismes communs à diverses pathologies post-infectieuses, dont le Long COVID, le syndrome de fatigue chronique (ME/CFS) et la borréliose de Lyme. L'un de nos administrateurs était présent et a pu intervenir pour exposer les problématiques propres aux MVT. Les travaux présentés ont convergé vers plusieurs axes majeurs :
	persistance pathogène : présence de pathogènes ou de fragments non réplicatifs dans certains compartiments de l’organisme ;
	dysrégulation immunitaire : altérations durables de la réponse immunitaire, incluant anomalies des cellules NK, dérèglements cytokiniques et phénomènes d’« immunité entraînée » ;
	inflammation cérébrale : implication du système nerveux central et périphérique ;
	dysfonction mitochondriale : perturbations du métabolisme énergétique cellulaire ;
	signatures immunométaboliques : identification de profils biologiques susceptibles de constituer de futurs biomarqueurs.
	Ces résultats confirment que les maladies post-infectieuses reposent sur des bases biologiques mesurables et ouvrent des perspectives concrètes en matière de diagnostic et de traitement. Pour les malades atteints de borréliose de Lyme et d’autres maladies vectorielles à tiques, ce symposium représente une avancée majeure : il valide scientifiquement des hypothèses portées depuis de nombreuses années, tout en inscrivant la maladie dans un champ scientifique plus large et en plein essor.

	L’apport structurant du cadre des IACI pour la borréliose de Lyme
	L’introduction du concept d’IACI (Infection-Associated Chronic Conditions) constitue une avancée majeure pour la communauté Lyme, tant sur le plan scientifique que médical et institutionnel. Contrairement à la notion de PTLDS (Post-Treatment Lyme Disease Syndrome), qui limite l’analyse aux symptômes persistants après une antibiothérapie jugée adéquate, le cadre des IACI propose une approche plus large et plus inclusive. Il permet notamment d’intégrer les situations dans lesquelles l’infection n’a pas été diagnostiquée, insuffisamment traitée, ou encore celles où les symptômes évoluent de manière non linéaire. Ce changement de perspective permet de mieux rendre compte de la réalité clinique observée chez de nombreux patients : une maladie polymorphe, fluctuante et souvent multisystémique. Sur le plan scientifique, les IACI encouragent l’exploration de mécanismes biologiques complexes, parmi lesquels :
	la persistance de l’agent infectieux ou de fragments antigéniques ;
	les dérèglements immunitaires durables ;
	les phénomènes d’inflammation chronique ;
	les altérations du métabolisme cellulaire et mitochondrial ;
	les perturbations neurologiques et neuro-immunes ;
	les déséquilibres du microbiote.
	Ce cadre ouvre également la voie à une médecine plus personnalisée, reposant sur des approches combinées associant traitements étiologiques, thérapeutiques ciblées et prise en charge globale du patient.

	Vers une approche intégrée et interdisciplinaire
	L’un des apports majeurs de ces avancées réside dans le décloisonnement des approches scientifiques. Les maladies post-infectieuses ne peuvent plus être étudiées à travers le prisme d’une seule discipline ou d’un seul agent pathogène. Les travaux récents mettent en évidence la fréquence de tableaux polymicrobiens, associant bactéries (Borrelia), parasites (Babesia), bactéries intracellulaires (Bartonella) et autres agents infectieux. Cette complexité impose une approche globale, intégrant infectiologie, immunologie, neurologie, métabolisme, microbiologie et sciences des données. L’interdisciplinarité apparaît ainsi comme une condition essentielle du progrès scientifique. Elle permet :
	de croiser les données issues de différentes pathologies ;
	d’identifier des mécanismes communs ;
	de mutualiser les outils et les méthodes ;
	d’accélérer le développement de biomarqueurs et de nouvelles stratégies thérapeutiques.

	Le rôle structurant de la recherche internationale
	Les travaux menés par des chercheurs internationaux, notamment ceux d’Amy Proal et de la PolyBio Research Foundation, illustrent cette dynamique. En proposant une approche unifiée des maladies post-infectieuses, ces recherches contribuent à dépasser les catégorisations traditionnelles et à envisager ces pathologies comme les différentes expressions d’un même phénomène biologique complexe. Les initiatives telles que le Long COVID Research Consortium témoignent de l’émergence d’un modèle de recherche intégré, reposant sur :
	des cohortes de patients suivis à long terme ;
	des biobanques ;
	des analyses métagénomiques, immunologiques et métaboliques ;
	une collaboration étroite entre disciplines et institutions.
	Ces approches ouvrent des perspectives prometteuses pour l’identification de biomarqueurs fiables et le développement de traitements ciblés.

	Enjeux de recherche et perspectives
	Malgré ces avancées, plusieurs défis majeurs persistent. L’un des principaux verrous scientifiques reste l’identification de biomarqueurs fiables, condition indispensable à un diagnostic précoce et à une meilleure reconnaissance des patients. Par ailleurs, la question de la persistance infectieuse, très largement documentée dans la littérature scientifique internationale, demeure encore insuffisamment intégrée dans nos cadres institutionnels. Les priorités de recherche apparaissent désormais clairement :
	développement d’outils diagnostiques innovants ;
	exploration des mécanismes de persistance et de dysrégulation immunitaire ;
	étude des interactions entre agents pathogènes et microbiote ;
	développement de traitements ciblés, notamment d’antibiotiques sélectifs et de thérapies immunomodulatrices ;
	mise en place de cohortes et de biobanques ;
	renforcement de la recherche translationnelle.

	Implications pour les patients et le système de santé
	Ces évolutions scientifiques ont des implications majeures pour les patients. Elles contribuent à légitimer des symptômes longtemps minimisés et à faire évoluer le regard porté sur les formes persistantes de la maladie. Elles ouvrent la voie à :
	une amélioration du diagnostic et de la prise en charge ;
	le développement de parcours de soins multidisciplinaires ;
	une meilleure reconnaissance institutionnelle ;
	une réduction de l’errance diagnostique et des situations de maltraitance médicale.
	Pour le système de santé, ces avancées impliquent de repenser l’organisation des soins, en intégrant la complexité de ces pathologies ainsi que la nécessité d’un suivi à long terme.

	Une dynamique porteuse d’espoir
	L’année écoulée marque une étape importante dans la reconnaissance scientifique des maladies complexes post-infectieuses et, en particulier, des formes persistantes de la borréliose de Lyme. L’émergence du cadre des IACI, le lancement de programmes de recherche structurants et les avancées présentées lors du symposium de l’Institut Cochin témoignent d’un changement de paradigme profond. Si de nombreux défis demeurent, cette dynamique ouvre des perspectives nouvelles, tant en matière de recherche que de prise en charge. Elle constitue un levier essentiel pour améliorer la compréhension de la maladie, renforcer la reconnaissance des patients et favoriser l’émergence de solutions thérapeutiques adaptées. Dans ce contexte, le rôle des associations, et notamment de France Lyme, apparaît plus que jamais déterminant pour orienter la recherche vers le développement de thérapeutiques efficaces et vers une meilleure estimation de la prévalence, indispensable à l’élaboration de politiques de santé publique adaptées.
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	LES SERVICES  DE FRANCE LYME
	Service Référents
	Réponse aux questions des malades par mail A retrouver sur le site internet dans la rubrique “Poser une question”

	Service prévention
	Conception d’outils de prévention Collaborations  Conférences Prévention scolaire
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	Visios malades
	S’adresser à contact@francelyme.fr pour s’inscrire

	Boutique
	Kit du sportif avec tee-shirt, tire-tiques etc... Kit enfant avec BD prévention, ballons, tee-shirt, tire-tiques etc....



	NOS ADHÉRENTS
	Les membres  en France
	Au 31 décembre 2025, l’association compte 4 302 membres, dont 2 081 membres actifs et 2 221 membres amis. Cette belle augmentation du nombre d’adhérents actifs de 6 % par rapport à l’année précédente reflète à la fois l’intérêt grandissant pour notre mission et l’efficacité de nos actions locales. Elle s’explique notamment par :
	les adhésions facilitées grâce au questionnaire en première page de notre site internet,
	le travail dynamique et engagé des sections locales, qui contribuent à faire connaître l’association et à accueillir de nouveaux membres.
	Cette croissance traduit l’importance de notre communauté solidaire et renforce notre capacité à informer, soutenir et mobiliser autour de la maladie de Lyme.

	L’adhésion à l’association
	Les membres actifs soutiennent l’association par une cotisation adaptée à leur situation : 20 € pour le tarif standard, des tarifs réduits pour les personnes en congé maladie, demandeurs d’emploi, étudiants ou bénéficiant de minima sociaux, et une adhésion à vie de 500 €.  Ils reçoivent notre lettre d’information mensuelle et toutes nos communications, participent aux actions locales, aux sondages, aux appels à témoignages, et ont accès aux rencontres en présentiel ou en ligne. Les membres amis, quant à eux, sont des sympathisants à titre gratuit. Ils reçoivent également la lettre d’information, mais n’ont pas de droit de vote ni de participation aux assemblées générales, et ne peuvent pas exercer de rôle de bénévole actif. Cette distinction permet à chacun de s’impliquer selon ses possibilités, tout en restant connecté à la vie et aux actions de l’association.


	LES SECTIONS LOCALES ET LES ADHÉRENTS
	Depuis plusieurs années, l’association s’attache à mailler le territoire pour développer la prévention, en renforçant les sections existantes ou en créant de nouvelles sections.  En 2025, nous sommes heureux de constater la création de 2 nouvelles sections pour notre développement territorial :
	une section à Toulouse,
	une section en Picardie,
	Cela reflète l’engagement de nos bénévoles et la force de la mobilisation locale. et va permettre à France Lyme de continuer à développer encore mieux ses missions d'information, de prévention et de soutien aux malades.
	Bénévolat et structuration du réseau:  Alors que toutes les tendances montrent depuis plusieurs années un effritement constant de l'action bénévole en France dans la plupart des associations, nous avons souhaité revoir nos modalités de bénévolat, en les simplifiant et en les rendant plus souples pour nous adapter aux contraintes personnelles de chacun. La suite : Au cours de l'année écoulée, la structuration des actions des bénévoles a été repensée dans ce sens, avec pour objectif principal de faciliter leur mise en œuvre. Cette démarche s'est traduite par un allègement des modalités à suivre, afin de rendre les actions plus simples à organiser. Parallèlement, un travail de réflexion a été mené avec les bénévoles expérimentés pour formaliser des documents de formation à destination des nouveaux arrivants. Ces supports visent à favoriser une montée en compétence rapide, à renforcer l'autonomie des bénévoles et à garantir un discours commun, cohérent avec les valeurs et les positions de l'association. À travers ces actions, l'ambition est de consolider et d'étendre notre communauté de bénévoles sur l'ensemble du territoire. Cette dynamique poursuit plusieurs objectifs :  Cette adaptation progressive des modalités de bénévolat constitue un levier essentiel pour amplifier l'impact de France Lyme à l'échelle nationale.

	NOS ACTIONS
	FRANCE LYME EN CHIFFRES
	France Lyme publie sur des réseaux sociaux
	Facebook : 12 000 abonnés
	Instagram 2250 followers
	Site internet :  595 000 pages vues 197 000 visiteurs


	FRANCE LYME  SUR LE TERRAIN
	Nos bénévoles organisent de nombreux stands de prévention contre les piqûres de tiques et d'information sur les MVT lors d'événements liés à la nature.

	FRANCE LYME  SUR LE TERRAIN
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	FRANCE LYME  SUR LE TERRAIN
	LES ACTIONS DE PREVENTION
	Rejoindre France Lyme, c’est bien plus qu’adhérer : c’est devenir acteur de la prévention sur votre territoire.  Vous intégrez une équipe dynamique et bienveillante, où chacun peut apporter ses compétences, partager ses connaissances et contribuer à des actions concrètes. Être bénévole chez France Lyme, c’est également participer à la sensibilisation de tous les publics, dans un esprit convivial et motivant, où la bonne humeur et la solidarité sont au cœur de chaque initiative. Chaque action, même modeste, fait la différence pour les personnes concernées et contribue à renforcer notre réseau national de prévention et de soutien.
	Stands de prévention et évènements
	L'une des missions importantes de France Lyme est d'informer le grand public sur les risques liés aux maladies à tiques et de transmettre les bonnes pratiques de prévention. Pour ce faire, nos bénévoles utilisent divers outils pédagogiques :
	les plaquettes d’information,
	la démonstration de l’utilisation des tire-tiques,
	les conseils sur le choix et l’entretien des vêtements adaptés pour les sorties en nature.
	En 2025, les sections locales se sont encore fortement mobilisées, avec 86 actions réalisées sur le terrain, deux fois plus qu’en 2024. Nous adressons un grand bravo à tous nos bénévoles engagés, dont le travail contribue chaque jour à protéger, sensibiliser et accompagner la population dans la prévention des maladies à tiques.

	Les présentations dans les écoles et lycées
	Intervenir en milieu scolaire permet de sensibiliser un public jeune, curieux et réceptif, qui est souvent en contact avec la nature, que ce soit par ses activités de loisirs ou sa formation professionnelle. Il est essentiel de leur transmettre les bons gestes de prévention et de leur expliquer comment réagir en cas de piqûre de tique. En 2025, 7 interventions en milieu scolaire ont été réalisées, contribuant à former une nouvelle génération consciente des risques et des bonnes pratiques.


	LES ACTIONS DE PREVENTION
	Les  permanences
	En 2025, les sections de Vendée, Creuse et Pyrénées-Atlantiques ont organisé 13 permanences, comme en 2024. Ces permanences sont avant tout des moments d’échange et de discussion pour les malades. Elles permettent à chacun de poser ses questions, partager ses préoccupations et recevoir des conseils dans un cadre proche de chez lui. Ces rencontres régulières offrent un temps d’écoute bienveillant, où l’on peut partager son vécu et recevoir un soutien adapté, renforçant ainsi la proximité et la solidarité offertes par l’association.


	LES ACTIONS DE PREVENTION
	Les  cafés-Lyme
	En 2025, les Cafés-Lyme ont continué à être un rendez-vous très apprécié des malades. En Bretagne, près de Rennes et de Lorient, 3 rencontres ont permis aux participants de se réunir, d’être tenus informés par le responsable de section sur l’actualité internationale, nationale et régionale, et d’ échanger dans un esprit convivial. Cette année marque également le retour de cinq Cafés-Lyme en Isère et la création de deux Cafés-Lyme en Haute-Garonne et d’un Café-Lyme en Lorraine. Ces rencontres, très prisées, seront encore développées en 2026. N’hésitez pas à vous inscrire pour partager informations, conseils et moments de convivialité avec d’autres personnes concernées par la maladie de Lyme.


	LES ACTIONS DE PREVENTION
	Conférence de prévention par un bénévole
	Les conférences de prévention ouvertes au grand public, animées par les bénévoles de l’association, restent un levier essentiel pour sensibiliser et transmettre les bons réflexes face aux maladies transmises par les tiques. En 2025, les rencontres organisées autour du thème « Attention aux tiques dans les bois et les jardins » ont donné lieu à des temps d’échange riches et engagés. Elles ont permis de mettre en lumière les risques bien réels liés aux tiques dans notre quotidien, comme en témoignent les nombreuses questions et retours des participants. Ces moments de dialogue offrent l’opportunité de partager des repères essentiels, d’expliquer les dangers potentiels des morsures et de rappeler les gestes simples mais indispensables pour mieux protéger sa santé.

	Nouveauté 2025: Les cafés Lyme en visio
	Cette année, France Lyme a lancé les rencontres en visioconférence, offrant aux malades et aux bénévoles un nouveau moyen d’échanger, quel que soit leur lieu de résidence: une grande première organisée par la Haute-Garonne. Ces rencontres permettent de partager expériences et conseils, de poser des questions et de recevoir un soutien dans un cadre convivial et accessible à tous. Elles favorisent également les échanges entre sections locales, renforçant le sentiment de communauté et de solidarité à l’échelle nationale. Grâce à ce format moderne, plus personne n’est exclu, même ceux qui ne peuvent pas se déplacer, et chacun peut continuer à s’informer, se soutenir et participer aux actions de l’association depuis chez soi.


	RÉUNION DE TRAVAIL À L’AG
	En mai 2025, l’Assemblée Générale de France Lyme s’est tenue à Nancy, un moment fort de l’année qui allie travail, échanges et convivialité. Cet événement a permis de réunir bénévoles, membres actifs et responsables locaux, offrant l’opportunité de partager les expériences de chaque section, de faire le point sur les actions passées et de préparer ensemble les projets à venir. Lors de cette assemblée, les participants ont également validé le rapport moral et les comptes de l’association, garantissant ainsi la transparence et la bonne gouvernance de France Lyme. Les rencontres en présentiel ont été particulièrement appréciées : elles ont favorisé la création de liens solides entre bénévoles, permis des discussions enrichissantes et constructives, et renforcé le sentiment de communauté et de solidarité qui anime notre association. L’Assemblée Générale de Nancy a ainsi été un temps d’échanges précieux, où le travail collaboratif et la bonne humeur se sont conjugués pour faire progresser notre mission de prévention et de soutien aux personnes concernées par la maladie de Lyme.

	RÉUNION DE CONSEIL D'ADMINISTRATION
	En septembre 2025, France Lyme a organisé son séminaire annuel à Paris, un moment clé pour préparer l’avenir de l’association. Cette rencontre a permis aux membres de la gouvernance de mettre en place les projets 2026, de réorienter certaines actions de l’association et de définir clairement les groupes de travail qui porteront ces projets tout au long de l’année. Le séminaire a été l’occasion de réfléchir collectivement, de partager des idées et de coordonner les initiatives afin que chaque action bénéficie de la vision et de l’expertise de la gouvernance. Cette journée a renforcé la cohésion et l’engagement des membres de notre conseil d'administration assurant que France Lyme continue de progresser dans ses missions de prévention, d’information et de soutien aux personnes concernées par la maladie de Lyme.

	LES PROJETS DE PREVENTION
	Notre partenariat avec les Agences Régionales de Santé (ARS)
	Les panneaux de prévention - ARS NA
	En 2025, France Lyme a lancé une nouvelle campagne de prévention en partenariat avec l’ARS Nouvelle-Aquitaine. L’objectif : installer 250 panneaux d’information sur les 11 départements de la région afin de sensibiliser le grand public aux risques liés aux tiques et aux bonnes pratiques de prévention. Les panneaux ont été placés et expédiés avec succès, témoignant de l’efficacité de la coordination entre l’association et ses partenaires. Il restera en 2026 à collecter les retours en photos, afin de documenter l’impact de cette campagne et de continuer à améliorer notre action sur le terrain. Cette initiative illustre l’engagement de France Lyme dans la prévention à grande échelle, tout en renforçant la visibilité de l’association et son action auprès de tous les habitants de la région. Nous sommes en contact avec d'autres ARS pour poursuivre ce type d'action


	LES AVENTURES HUMAINES ET SPORTIVES DE L’ANNÉE
	En 2025, Étienne poursuit son engagement en faveur de la sensibilisation à la maladie de Lyme à travers un nouveau défi sportif et solidaire. Après une première collecte de fonds menée fin 2024 lors de courses de trail, cette aventure a révélé bien plus que des résultats financiers : elle a fait naître un fort élan de solidarité et des liens précieux, au sein de la communauté Lyme et au-delà. Cette année, Étienne s’entraîne avec un nouvel objectif : continuer à mobiliser et à sensibiliser, cette fois exclusivement à vélo. Si la course à pied occupait une place importante avant la maladie, le parcours de soin et la rémission ont ouvert un nouveau chemin. Le vélo s’est imposé comme une évidence, plus en accord avec la personne qu’il est aujourd’hui. En 2025, Étienne ne cherche plus à redevenir celui d’avant Lyme, mais avance autrement, porté par un sentiment d’alignement et de vitalité retrouvée, prêt à relever des défis qui, il y a encore peu de temps, lui semblaient inimaginables.
	Etienne à vélo !

	LES AVENTURES HUMAINES ET SPORTIVES DE L’ANNÉE
	Une aventure pleine de cœur, de courage et de cambouis ! L’Alpina Raid 2025, c’est avant tout une belle histoire de famille et d’engagement pour l’association France Lyme. Après une édition 2024 déjà inoubliable, deux équipages se sont lancés cette année, entre réparations de voitures un peu capricieuses, préparations minutieuses… et même un coéquipier surprise : un papa de 76 ans, prêt pour l’aventure ! Malgré quelques imprévus mécaniques et des défis de santé, l’essentiel est resté intact : prendre soin de soi, avancer ensemble et savourer chaque instant partagé. Sur les routes, leurs voitures décorées avec soin ont attiré regards et conversations, devenant de véritables ambassadrices pour sensibiliser à la maladie de Lyme et soutenir France Lyme. Portée par l’énergie des proches, le soutien de tous et une belle dose de détermination, cette aventure se termine avec de la fatigue, certes… mais surtout une immense fierté et des souvenirs précieux plein la tête. Une chose est sûre : ils ont roulé avec le cœur.
	Alpina Raid en famille

	LES AVENTURES HUMAINES ET SPORTIVES DE L’ANNÉE
	Une aventure hors du commun… et brillamment menée !  Pour cette seconde partie de sa route de la soie, Killian Le Guyader est parti début avril, en solo et en totale autonomie pour les premiers kilomètres… avec la Chine comme cap final. Et cette nouvelle étape s’est très bien déroulée, à la hauteur de son engagement et de sa détermination ! Tout au long de son parcours, il a partagé son aventure, permettant de suivre ce défi aussi impressionnant qu’inspirant. Une expérience à la fois sportive, humaine et profondément porteuse de sens. Car derrière ce voyage, il y a une histoire forte : celle qu’il raconte dans son livre Lyme, un combat, où il revient sur trois années de lutte contre la maladie de Lyme. Son incroyable périple de 2024, avec plus de 10 000 km parcourus à vélo à travers 21 pays, avait déjà posé les bases de cette aventure hors norme. Une première étape marquante, aujourd’hui sublimée par la suite de son parcours. Son documentaire, véritable récit en images, témoigne de cet engagement sincère : sensibiliser à la maladie de Lyme tout en défendant l’écologie et la protection de l’environnement. Aujourd’hui, cette nouvelle étape est accomplie, et elle confirme une chose : avec du courage, de la résilience et beaucoup de cœur, tout devient possible ! Instagram : vagabond_breton
	Killian, de la France à la Chine en vélo

	RAPPORT FINANCIER
	LE RAPPORT FINANCIER
	• Notre expert-comptable, le cabinet In Extenso, a procédé à une mission de présentation et de revue de nos comptes et a attesté de la sincérité, de la cohérence et de la tenue selon les normes comptables de ceux-ci.
	• Pour l’année 2025, le montant des recettes s’élève à 67.782 € contre 52.459 € en 2024, soit une augmentation de 29 % qui s’explique principalement par le versement de la cagnotte du projet Alp’Lyme de 14.000€.
	Les principaux postes de recettes sont :  Les adhésions pour un montant de 21.722 € en 2025 contre 16.318 € en 2024, soit une hausse de 33 % grâce à un gros travail de relance au niveau local et national.  Et les dons (particuliers et personnes morales) qui s’élèvent à 46.009 € en 2025 (dont les 14.000€ d’Alp’Lyme) contre 24.286 € en 2024, soit une hausse de 89 %.
	• Le montant des dépenses s’élève à 67.841 € en 2025 contre 45.400 € en 2024, soit une augmentation de 49 % par rapport à l’année précédente. Cette augmentation est liée à plusieurs facteurs :  i) une dépréciation de la valeur de nos stocks de marchandises pour 6.000€ : des articles et fournitures très anciens étaient obsolètes et n’ont plus de valeur marchande. Certains pourront être donnés lors d’adhésions ou d’animations sur nos stands. ii) notre collaboration avec les ARS Aquitaine et Ile de France donne lieu à des décalages entre les subventions versées et certains coûts notamment de fabrication de panneaux et d’expédition. Pour l’année 2025, les dépenses pour le projet ARS se sont élevées à 9.700€ pour des subventions perçues en 2024 et un reliquat à venir en 2026. iii) Enfin, une écriture comptable en doublon datant de 2017 a été régularisée générant un impact de 5.000€ de charges. Les dépenses de fonctionnement de l’association demeurent stables et notre principale dépense est constituée par la prestation de notre agente administrative et coordinatrice.

	LE RAPPORT FINANCIER
	Dans le souci de minimiser nos dépenses, un certain nombre de bénévoles (du CA et en région), en plus de consacrer du temps à notre association, ont opté pour des renonciations de frais et nous les en remercions : 13.781 € ont pu être ainsi économisés cette année. Ces bénévoles ont fait le choix de ne pas être remboursés de leurs frais de bénévolat en échange d’un reçu fiscal déductible de leurs impôts à hauteur de 66%. Au total, notre compte de résultat dégage un excédent de 1.400€ pour 2025 qui sera mis en réserve pour les prochaines années.
	La situation financière de notre association est saine :  nous n’avons pas de dettes (hors dépenses courantes), ni de créances.
	Au 31 décembre 2025, notre trésorerie présentait un solde positif d’un montant de 113.981€ dont une partie est placée sur un Livret A. Cette « réserve » est nécessaire pour nous permettre de faire face à des aléas possibles dans nos collectes financières annuelles et également pour développer les projets en-cours. Enfin, nous sommes particulièrement fiers d’annoncer chaque année les chiffres de l’engagement en temps de nos bénévoles (régions et CA) sans lesquels notre association ne pourrait vivre et porter notre cause : en 2025 les bénévoles France Lyme ont réalisé 8.240 heures de bénévolat (équivalent à environ 136.530€) contre 7.631 heures en 2024, soit +8 % d’augmentation.

	LE COMPTE DE RESULTAT
	LE COMPTE DE RESULTAT
	LES SOUTIENS DE FRANCE LYME
	Les donateurs sont la ressource principale de l’association
	Nous remercions tous les particuliers et les  adhérents à vie (que nous ne listons pas pour respecter l'anonymat) et les organismes de leur grande générosité. Leur aide est indispensable pour assurer notre pérennité.  Merci aux généreux donateurs en 2025 :
	Philippe H Jessica P Julien R Etienne M Mélanie P Killian L Philippe H Gisèle T Nathalie T Christèle D Frédéric M

	Merci !
	Et un immense merci à Céline, notre permanente, pour sa fiabilité et sa bonne humeur au quotidien, à Marc, notre trésorier, pour sa rigueur et ses idées toujours précieuses, ainsi qu’à Marguerite pour son dynamisme et sa gentillesse au sein du bureau. Merci également aux membres du Conseil d’administration, engagés et enthousiastes, ainsi qu’aux bénévoles en région, qui assurent avec constance et efficacité la logistique, l’informatique, la représentation de l’association, le soutien aux malades et les liens avec les acteurs locaux, et qui œuvrent sur le terrain, donnant de leur temps, de leur énergie et de leurs compétences, toujours avec le sourire. Leur engagement est précieux.


	UN GRAND MERCI... SANS VOUS RIEN NE SERAIT POSSIBLE, AUJOURD’HUI  ET DEMAIN
	L’association France Lyme, c’est le résultat de la mobilisation de toutes et tous
	L’association remercie chaleureusement :
	-  Ses bénévoles -  Ses donateurs -  Les médecins et les scientifiques engagés -  Toutes les personnes qui s’impliquent pour aider les malades
	Engagez-vous à nos côtés :
	- en donnant de votre temps, en devenant bénévole pour aider les malades à trouver un meilleur avenir - en apportant votre témoignage pour contribuer à améliorer la qualité de vie des malades. - en contribuant financièrement en faisant un don ou un leg à France Lyme
	Bouger les lignes ne se fait jamais seul. Rejoindre France Lyme, c’est agir concrètement pour améliorer la vie des malades.
	« La meilleure façon de prédire l’avenir, c’est de le créer. »



