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PRÉSENTATION


 

Transmise surtout par les tiques, la maladie de Lyme est une
pathologie à évolution lente qui affecte les articulations, le
cerveau, le cœur, les systèmes immunitaire et hormonal…
Mais aujourd’hui elle représente aussi un scandale sanitaire et
politique d’une exceptionnelle gravité.

Alors qu’elle se répand dans le monde à toute allure (de
l’Asie à l’Amérique du Nord, du Nord de l’Europe à l’Afrique
subsaharienne), les autorités françaises restent dans le déni. Le
manque de formation sur Lyme de la majorité des médecins
entraîne d’innombrables erreurs de diagnostic et de traitement,
à l’origine de l’errance médicale des personnes atteintes. Les
malades vivent alors l’enfer. Et les rares médecins qui les
identifient et les soignent de façon performante font l’objet
de représailles au nom de la maîtrise comptable des assurances
maladie.

Cette enquête (la première en France) est le fruit de plusieurs
années d’investigation auprès des principaux acteurs concernés
par l’affaire et d’immersion dans les études scientifiques. Elle
examine aussi la situation dans différents pays.

Tour d’horizon documenté sur cette maladie, ce livre donne
également les clés pour une prévention efficace et les bons
réflexes à adopter en cas de contamination.
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INTRODUCTION


 

La maladie de Lyme, pathologie grave à évolution lente qui
affecte le cerveau, le cœur, le système immunitaire et les
articulations, a pris l’ampleur d’une pandémie mondiale.
Cette maladie due aux bactéries que nous transmettent
principalement les tiques explose sur tous les continents.
Les tiques elles-mêmes prolifèrent partout, en partie à
cause du réchauffement climatique.

La situation appelle des mesures de prévention
urgentes, ainsi qu’une politique de soins à la hauteur
des enjeux. Certains pays s’organisent pour réduire les
contaminations, soigner efficacement les malades et développer la recherche. Mais les États ne montrent pas
tous la même volonté. Certains refusent même de se réveiller.

Ainsi, en France, les autorités restent discrètes et des
responsables sanitaires continuent de classer cette pathologie comme une “maladie rare”, alors que 27 000 nouveaux cas par an sont officiellement reconnus et qu’il en
existe certainement beaucoup plus.

Le ministère de la Santé tarde à réagir devant le fait que
nos voisins allemands et hollandais comptent proportionnellement beaucoup plus de cas. Les alertes des médecins
qui voient le nombre des malades exploser et la mobilisation des associations de patients qui dénoncent les incohérences du dépistage et du traitement fixés par les autorités
n’y changent rien.

Ce livre d’enquête, issu de plusieurs années d’investigations, analyse les raisons de la pandémie et de cette
paralysie : raréfaction des prédateurs de tiques, manque
d’information des populations qui ne se protègent pas,
négligences du diagnostic, traitements inadaptés… Mais
il révèle aussi le déni du ministère de la Santé français
qui, en refusant depuis les années 1990 de regarder la réalité du problème en face, évite le coût économique d’une
prise en charge de millions de malades chez qui, faute de
soins pertinents, la maladie de Lyme est devenue chronique et donne lieu à des pathologies très invalidantes,
voire mortelles.

Pareille attitude abandonne de nombreux malades aux
erreurs de diagnostics et à l’errance médicale, les obligeant
à assumer eux-mêmes les frais de leur traitement et à s’automédiquer, ou à aller chercher dans d’autres pays les soins
qu’ils ne trouvent pas dans l’Hexagone.

Autre conséquence du déni des autorités : l’absence
de dépistage des bactéries responsables présentes dans le
sang des donneurs – bien que les études montrent la persistance de ces bactéries dans les poches de dons de sang
(voir Le tabou des autres voies de transmission) – laisse redouter un nouveau scandale du
sang contaminé. De même, la transmission fœtale, qui
est scientifiquement avérée, ne donne lieu à aucune prévention non plus. Quant aux risques de transmission
sexuelle, que les études scientifiques commencent pourtant à soupçonner, personne ne semble prêt à soutenir leur
approfondissement.

Tests déficients, formation médicale insuffisante, attribution des crédits à des secteurs plus lucratifs, déni des
autorités et intimidations contre les médecins et les chercheurs forment le scénario infernal de ce qui pourrait apparaître tôt ou tard comme des fautes graves justifiant des
procédures judiciaires. D’autant que les associations de
malades agissent et se coordonnent à l’échelle internationale, et qu’une partie du corps médical, en France même,
a décidé de marquer ses désaccords avec le silence officiel.



 



I

 
 LA MALADIE DE LYME, DE QUOI S’AGIT-IL ?



 

Tout commence par un moment de bonheur. Une joyeuse
promenade en forêt pour cueillir des brins de muguet
au printemps ou des champignons à l’automne, parfois
même un simple pique-nique sur une pelouse d’autoroute
sur la route des vacances. Et c’est la rencontre qu’on n’attendait pas…

Au début, on ne ressent rien, pas le moindre trouble.
Celle qui entre dans notre vie est à peine visible, d’autant
qu’elle est encore le plus souvent à l’état de nymphe. Perchée en haut d’une herbe, la tique nous attend depuis des
heures, voire des semaines, les pinces ouvertes pour s’accrocher à nous au premier frôlement. Elle cherche alors
notre peau et, au moindre bâillement de chemise ou de
pantalon, elle s’introduit doucement, avec une préférence
pour les zones du corps tendres et chaudes. Puis vient l’instant de grâce qui récompense son inépuisable patience :
elle plante son rostre pour aspirer enfin notre sang. Après
s’être gorgée de nous pendant deux ou trois jours, repue,
elle se laisse tomber sur le sol et se fait oublier.

À moins qu’on ne l’ait surprise en flagrant délit, la relation a eu lieu dans la plus totale discrétion, à notre insu.
Mais la furtive créature n’est pas complètement ingrate, elle
est partageuse. Elle laisse souvent un souvenir inoubliable :
une petite colonie de germes infectieux. Par exemple
quelques borrélies pathogènes qui, si elles ne sont pas aussitôt combattues par des antibiotiques, provoqueront une
borréliose. Le ticket gagnant pour rejoindre le Club international des malades de Lyme ! Les initiés ne disent pas
“Lime” mais “Laïïïme”.

Le nom de Lyme vient de la petite ville américaine d’Old
Lyme où, dans les années 1970, on a fait le lien pour la
première fois entre la tique et une épidémie d’arthrite chez
des enfants. Depuis, les travailleurs des forêts, les agriculteurs et les paysagistes ont appris à se méfier de ce minuscule arachnide car la borréliose (ou maladie de Lyme)
qu’elle transmet est si fréquente qu’elle est reconnue en
maladie professionnelle quand on exerce un métier très
exposé aux tiques.

Les patients s’en tirent souvent très bien si l’antibiothérapie est administrée sans tarder, assez longtemps et si tous
les germes transmis y sont sensibles. Par contre, de nombreux malades sont mal diagnostiqués et ne sont donc pas
soignés au début de l’infection…


Illustration no 1. La tique prête à s’accrocher.
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“IL A FALLU 23 MÉDECINS ET DIX-SEPT ANS POUR DÉCOUVRIR CE QUE J’AVAIS…”


La maladie de Lyme se développe souvent de manière sournoise, dans le silence des organes ou, au contraire, en provoquant des symptômes brutaux et hétéroclites. Élisabeth Le
Saux, la quarantaine, n’en revient toujours pas : “La maladie de Lyme a gâché dix ans de ma vie. Malgré mes symptômes, mon médecin traitant n’a pas pensé à une infection.
En rentrant de vacances en Bretagne, en 2003, j’avais une
rougeur derrière le genou et j’ai pensé que c’était un moustique. Quelques mois plus tard, j’ai commencé à avoir des
douleurs au genou, très fortes, par crise, et surtout des pertes
d’équilibre. Des symptômes agressifs. Les pertes d’équilibre sont devenues permanentes. Je vivais sur un bateau.
Puis des troubles cognitifs, confusion mentale, brouillard
cérébral, troubles visuels (je n’arrivais plus à accommoder).
Mon médecin ne parvenait pas à cerner l’origine de mes
symptômes. Puis la fatigue est devenue insurmontable.
Il m’a donné du Prozac, ce qui m’a fait comprendre que
j’étais dans la case dépression ! J’en ai pris mon parti. Je ne
me sentais pas dépressive, mais bon, si ça pouvait soulager.
J’en ai pris pendant presque deux ans. Mais je dégringolais
de plus en plus : d’autres symptômes sont arrivés. En plus
des douleurs, du brouillard, j’avais le dos couvert de taches
bizarres. Le dermato m’a dit que ce n’était rien. L’eau trop
calcaire. J’avais des espèces de secousses musculaires hyper-douloureuses, des insomnies carabinées. Je ne pouvais plus
travailler, je me suis retrouvée à la maison, sans traitement
car mon médecin baissait les bras1.”

Élisabeth, elle, a relevé les siens pour pianoter sur son
clavier d’ordinateur et elle a cherché… “J’ai fini par trouver sur Internet des témoignages de malades de Lyme. Je
n’en avais jamais entendu parler. J’ai appris que c’était une
maladie transmise par les tiques. Or, dans notre jardin en
Bretagne, il y a plein de tiques. Je me suis souvenue de
la piqûre au genou… S’il n’y avait pas eu Google, je me
considérerais toujours comme dépressive. J’ai été voir mon
médecin qui n’y a pas cru. Pour elle, c’était une maladie
qu’on trouvait dans l’Est de la France. Elle n’a pas voulu
faire le test. Mais là, j’ai tenu bon. Par une association, j’ai
eu le nom d’un médecin, on a fait des tests, j’avais Lyme…”

Les tests ont révélé qu’Élisabeth était infectée par plusieurs bactéries : “Trois espèces de Borrelia, des bactéries
qui attaquent le système nerveux, les muscles, les articulations et la peau… Au bout d’un an, je suis redevenue
comme avant, en 2003. C’est un soulagement, une délivrance. J’ai joué de malchance, mais pas seulement de malchance ; je me dis que si mon médecin avait été formé à
reconnaître ces symptômes…”

En quelques phrases, une autre malade, Hélène F.,
libraire à Mulhouse, résume elle aussi l’errance typique du
patient passant d’un médecin à un autre, avant que l’un
d’entre eux songe enfin à vérifier du bon côté. “J’avais mal
au dos, aux reins, puis j’ai eu une pneumonie, des problèmes cardiaques, des pertes de vue, de mémoire, des
fatigues incommensurables. Un nouveau symptôme en
chassait un autre, c’était à n’y rien comprendre. Je suis arrivée à un stade où je ne pouvais plus marcher ou m’asseoir
sans hurler de douleur. Il a fallu 23 médecins et dix-sept
ans pour découvrir ce que j’avais2…”

La multiplicité des symptômes, leur intensité tantôt
sourde tantôt insupportable, leur disparition soudaine
et leur retour laissent de nombreux médecins désemparés. N’ayant pu trouver une cause organique, beaucoup
sont tentés d’y voir des manifestations psychosomatiques
qu’un simple placebo pourra résoudre ou, dans les cas plus
lourds, des psychotropes. Parfois, les malades eux-mêmes
ne portent qu’une attention distraite aux troubles qui les
envahissent doucement ou se manifestent de loin en loin.
Jusqu’au jour où leur intensité devient trop évidente pour
les associer à des troubles anodins.

Le pire semble atteint quand le malade est un enfant sans
défense qui se heurte non seulement à l’incompétence de
praticiens mais aussi à leur obstination à vouloir l’enfermer
dans une vision psychiatrique, voire à le culpabiliser et, en
plus, à stigmatiser les parents. C’est ce qui est arrivé en 2014
à Yannick S., un jeune adolescent frappé par une maladie de
Lyme fulgurante et présentant les symptômes typiques qui
auraient dû alerter les médecins (érythème migrant, maux
de tête, fièvre, analyses de sang montrant une baisse du système immunitaire…). Un psychiatre a même été jusqu’à le
séparer de ses parents et à interdire leur visite, en évoquant
chez eux un “syndrome de Münchhausen par procuration”,
lequel consiste à fantasmer chez son enfant des problèmes
de santé pour pouvoir l’amener chez le médecin.

À ses extrêmes souffrances articulaires, ses fatigues intenses
et une paralysie envahissante qui s’aggravait au fil des jours,
les pédopsychiatres ont répondu par les mots “simulateur”,
“capricieux”, “paresseux”… Et par des psychotropes durant
des mois. Son état a continué d’empirer.

“Il y a eu des moments où je trouvais que ça ne servait
plus à rien de me battre, explique-t-il3. J’ai tellement souffert
dans mon corps que je pensais que je n’allais pas m’en sortir. Je vivais une vie d’adolescent normal, et je me suis peu à
peu retrouvé dépendant de tout le monde. Je ne savais plus
me laver tout seul, ni même aller aux toilettes. Pensez-vous
qu’un garçon de treize ans a envie d’être vu ainsi, tout nu, par
des inconnus ? Chaque mouvement pour moi était devenu
pénible. Le pire de tout, c’est que mes parents et mes petites
sœurs pleuraient et je ne pouvais pas les réconforter dans mes
bras. J’étais devenu un légume, je ne tenais plus assis, vers la
fin je n’arrivais même plus à soulever ma tête, et je ne comprends pas que l’on doive se justifier et s’excuser de souffrir.”

Un jour, ses parents ont heureusement songé à contacter
Judith Albertat, alors présidente de l’association Lyme sans
frontières. “En les écoutant et en voyant les photos de leur
fils, j’ai rapidement compris l’énormité de la situation. Sur
l’une de ses photos, je vois l’érythème migrant, tellement
gros, tellement visible que personne n’aurait dû se tromper. Même un crétin est capable d’identifier un érythème
migrant comme ça ! Eh bien, le pédiatre qui l’avait examiné est complètement passé à côté4.” Judith Albertat en
a informé des médecins connus pour leurs succès thérapeutiques dans des cas graves de maladie de Lyme. Le
Dr Christian Perronne, infectiologue, et le Dr Brigitte Lestournet, chef de service en pédiatrie, ont sorti l’adolescent
d’affaire en quelques semaines avec une antibiothérapie.

“Au bout de quinze jours, j’ai ressenti mes doigts de
pieds bouger, se souvient Yannick5. Les douleurs étaient
moins fortes de jour en jour, jusqu’au moment où je me
suis vraiment senti mieux. Depuis que j’étais malade, je ne
sentais plus les odeurs et les goûts, et au bout d’un mois
de traitement, j’avais à nouveau envie de manger […]. Là,
j’ai su que je pourrais me rééduquer, j’allais reprendre des
forces, et je n’avais quasiment plus mal.”


Illustration no 2. La maladie de Lyme
vue de l’extérieur et de l’intérieur.

[image: ]

 

Source : Mélanie Christin. Tous droits réservés.



Les témoins dont la pathologie a été détectée seulement après de longues années abondent en France. On
en trouve aussi à l’étranger, par milliers, qui ont vécu un
calvaire avant d’être diagnostiqués et de recevoir enfin des
soins appropriés. Certains d’ailleurs n’ont pas la chance
de retrouver la santé aussi vite. Plus vulnérables à l’infection, ils entrent dans une lutte interminable et leur état
ne s’améliore que très progressivement à l’aide d’un traitement opiniâtre et modulé en fonction de leurs progrès.
Tel Arthur C., musicien new-yorkais : “Cela fait plus de
vingt ans que je souffre de douleurs musculaires, lombalgies, douleurs cervicales, sensations de piqûres, brûlures,
fourmillements, engourdissements, très très grande fatigue,
même après une bonne nuit. Jambes douloureuses et très
faibles, couché ou assis je ne supporte pas l’appui sur un
dossier. J’ai l’impression d’avoir des bosses partout, comme
des enflures. C’est un neurologue qui a pensé à la sérologie
de Lyme qui s’est avérée positive en mars 2009.”

Les malades doivent affronter aussi les incohérences
propres à chaque pays dans la lutte contre l’infection.
À Toronto, au Canada, Karen S. résume les difficultés
qu’elle a traversées, liées à un diagnostic trop tardif : “Il
m’a fallu cinq ans pour parvenir à un diagnostic. Quand
le médecin m’a annoncé ce que j’avais en lisant les résultats des tests, j’ai pensé que j’étais au bout du chemin. Je
me sentais enfin libre puisqu’on savait enfin ce qui m’avait
rendue assez malade pour perdre mon travail, mon indépendance… Je pensais que le diagnostic était la première
étape pour récupérer ma vie… Quelle erreur… J’attendais qu’elle me dise quel traitement j’allais suivre. Mais elle
m’a annoncé qu’elle ne pouvait pas s’occuper de moi car
les médecins au Canada ne peuvent soigner la maladie de
Lyme qu’avec quatre semaines maximum d’antibiotiques et
que ma maladie, déjà ancienne, nécessitait plusieurs mois
de traitement et de surveillance qui ne peuvent se faire
au Canada. Elle m’a donné des adresses aux États-Unis
en me disant que c’était la seule solution… J’ai rendez-vous dans six mois… Les LLMD (Lyme Literate Medical
Doctor) sont débordés aux États-Unis. Au Canada, on
a bien une loi qui permettra de changer la situation des
malades de Lyme, celle des médecins et des chercheurs,
mais ça traîne alors qu’il y a de plus en plus de malades.
Avec le réchauffement il y a plus de tiques qu’avant, je ne
sais pas… Mais il y a urgence.”


SYMPTÔMES DE LA MALADIE DE LYME


Dans un cas d’infection sur deux, une rougeur en forme d’anneau se développe autour de la morsure de la tique après plusieurs jours ou semaines. C’est le fameux érythème migrant.

Les symptômes les plus manifestes et le plus souvent
relevés en relation avec la maladie sont :

• syndrome grippal (fièvre, frissons, douleurs musculaires…)

• rougeurs cutanées et érythème migrant pouvant se
développer à différents endroits du corps

• douleurs articulaires

• symptômes cardiaques (troubles de la conduction,
dysfonctionnements auriculo-ventriculaire et sino-ventriculaire, péricardites, myocardites)
• cardite (inflammation cardiaque) donnant lieu à des
palpitations

• maux de tête avec raideur de la nuque

• irritabilité, affaiblissement grave de la faculté de concentration et de la mémoire à court terme, déficit cognitif,
    vertiges

• douleurs oculaires à la lumière vive, vision perturbée

• perte des sensations

• léthargie, fatigue chronique

• insomnies

• faiblesse musculaire

• lésions de la moelle épinière

• paralysies (en particulier paralysie faciale)

• convulsions

 

Pour une description plus complète et les éléments du diagnostic clinique, voir le questionnaire dans le dernier chapitre.

On peut souvent lire que la maladie présente trois
phases, mais notre enquête et nos échanges nous ont
montré que cette classification théorique est artificielle
et inadaptée à l’évolution de nombreux cas. Nous avons
donc préféré éviter de structurer les symptômes selon
cet ordre.






















Les témoignages, mis bout à bout, permettraient de
passer en revue l’ensemble des aspects de cette maladie et
de la faillite des systèmes de santé face à elle. Ils éclairent
crûment toute la chaîne qui va de la prévention jusqu’aux
soins, en passant par la formation des médecins, les protocoles d’analyse et de diagnostic, le suivi médical des
patients après le traitement, la pauvreté de la veille épidémiologique…

Nous allons voir que les malades, en croisant leurs
informations, en se mobilisant et en obtenant le soutien
d’un nombre grandissant de médecins, tentent d’amener
les autorités à revoir leur politique sanitaire afin de relever ce nouveau défi.

Mais pour commencer, remontons au moment de la
transmission de la tique à l’homme. Celui où ce prodige
du règne animal, qui fascinait tant le philosophe Gilles
Deleuze par sa patience à attendre au bout d’une herbe,
s’accroche à nous…

ZUT, UNE TIQUE SUR MA PEAU !


Elles sont de plus en plus nombreuses. Les tiques colonisent aujourd’hui tous les pays et envahissent tous les
espaces verts, y compris ceux des villes, les parcs, les jardins, les bordures de routes… Et, comme si cela ne suffisait
pas, une grande partie d’entre elles transporte un vrai zoo
ambulant de bactéries, de parasites et autres germes infectieux aux noms encore méconnus du grand public, voire
des médecins eux-mêmes…

Comment la tique les transmet-elle à l’homme ? Les bactéries qui sont dans l’intestin de la tique et dans ses glandes
salivaires peuvent passer dans le sang humain. Ce transfert a lieu pendant qu’elle le suce tout en produisant une
salive anesthésiante qui empêche de ressentir sa morsure.

Il n’est jamais exclu que la contamination ait lieu dès les
premières minutes, même si les études expérimentales et
cliniques démontrent que plus le temps de contact est long,
plus le risque de transmission grandit6. Selon les sources, on
trouve des contradictions étonnantes à ce sujet, certaines
estimant que la contamination n’est vraiment probable
qu’au-delà de vingt-quatre heures, d’autres affirmant qu’elle
a plutôt lieu au bout de soixante-douze heures. Mais tout
le monde reconnaît qu’aucune morsure de tique ne doit
être prise à la légère. Il suffit d’ailleurs d’une simple pression sur l’abdomen de la petite bête pour qu’elle régurgite
dans la plaie, lors d’un grattage machinal, par exemple, ou
en se lavant. Il arrive aussi que la contamination se produise en essayant de la détacher en la comprimant avec les
doigts ou à l’aide d’un coton imbibé d’alcool ou d’éther.
Autant de gestes à éviter absolument, comme nous aurons
l’occasion de le voir au chapitre des précautions à prendre7.

Il arrive souvent que la morsure passe inaperçue. C’est
notamment le cas quand la tique est encore à l’état de larve
ou de nymphe, donc plus petite. Or les nymphes (entre
l’état de larve et d’adulte) ont le privilège de transmettre
plus souvent les germes infectieux8, car plus nombreuses
et plus difficiles à repérer que les adultes. Elles sont aussi
plus “voraces”.


LA ROUTINE FRANÇAISE


Le protocole habituel en France pour diagnostiquer et soigner les malades de Lyme se base sur des recommandations
officielles formulées en 20069. Il peut se résumer ainsi :

• Le médecin doit conclure à une infection de Lyme (ou
borréliose) s’il constate un érythème migrant (rougeur en
forme d’anneau, généralement autour de la morsure de la
tique). Dans ce cas, il n’y a pas à faire de test sérologique.

• En absence d’érythème migrant ou de symptômes, le
médecin ne conclut pas au diagnostic de Lyme.

• Si des symptômes apparaissent plus tard, le médecin
doit demander un test Elisa pour rechercher des anticorps
spécifiques à la souche de Borrelia. Si le résultat est négatif, le diagnostic ne retient pas la maladie de Lyme. Mais
si le résultat est positif ou douteux, il doit faire un test de
confirmation (Western-Blot).

• Le traitement en cas d’infection avérée par l’érythème
migrant ou par les deux tests est de dix jours à trois
semaines d’antibiotiques.

• Si des symptômes réapparaissent ou persistent (paralysie faciale, arthrite aiguë ou chronique, neuroborréliose,
certaines affections cutanées), le traitement est une prescription d’antibiotiques qui peut aller de quatorze à vingt-huit jours selon ces symptômes (trente à quatre-vingt-dix
jours pour les arthrites récidivantes ou chroniques10). Avec
la possibilité de récidiver une fois pour les arthrites aiguës
et les neuroborrélioses.

 

Officiellement, ces antibiothérapies parviennent à
“l’éradication complète des Borrelia, quelle que soit
leur localisation au niveau tissulaire11”. Autrement dit,
le malade est considéré comme débarrassé de la cause
de la maladie au terme de l’antibiothérapie. Mais nous
allons découvrir au cours de l’enquête à quel point ce
protocole standard est insuffisant, voire dangereux…


COMMENT LA BORRÉLIOSE
EST-ELLE DEVENUE LA MALADIE DE LYME


Ce sont deux mères de famille du Connecticut qui ont
donné l’alerte au début des années 1970. Polly Murray, du
village d’Old Lyme, souffre depuis quelque temps d’une
maladie aux symptômes étranges. Un jour, ce sont des douleurs aux genoux, le lendemain des maux de tête et de la
fièvre, puis des brûlures dans les yeux font place à des maux
d’estomac et elle se sent tellement fatiguée qu’elle peut parfois à peine marcher. Elle met ça sur le compte de la grippe,
mais le temps passe et les symptômes s’aggravent. Le diagnostic du médecin est formel : hypocondrie12.

Bientôt, c’est au tour de ses enfants de tomber malades.
Douleurs articulaires, paralysies faciales… Plus inquiétant,
elle apprend que d’autres enfants du village de Lyme et des
environs sont également alités avec les mêmes douleurs.
Polly enquête et en dénombre une trentaine autour d’elle.
Les médecins sont perplexes.

À l’autre bout du Connecticut, une autre mère de
famille, Judy Mensch, compte aussi de nombreux enfants
dans son entourage qui se plaignent de douleurs diverses, de
problèmes de vue. Elle est surtout effarée de voir le nombre
de jeunes qui se déplacent avec des béquilles. Judy est persuadée que ce que les médecins ont appelé arthrite juvénile
ressemble à un genre d’épidémie. Les deux femmes qui ne
se connaissent pas décident d’alerter chacune de leur côté
les autorités médicales et, après de nombreuses tentatives,
elles finissent par être écoutées.

Le jeune rhumatologue Allen Steere est envoyé sur place.
Après des mois d’enquête, il conclut à l’apparition d’une
nouvelle maladie qu’il nomme “arthrite de Lyme”. Un quart
des personnes interrogées signale avoir un érythème circulaire important. On pense aux tiques qui abondent dans
ces régions couvertes d’épaisses forêts. Mais on ne trouve
rien dans le sang des malades.

Le Dr Allen Steere ne fait pas le lien avec les autres
symptômes. C’est presque dix ans plus tard, en 1982, alors
que les cas d’“arthrite de Lyme” se multiplient et se propagent dans les États voisins, que le Pr Willy Burgdorfer
découvre le coupable – un spirochète déjà décrit en Europe
depuis le XIXe siècle – et fait le lien avec la tique et les borrélioses européennes. La Borrelia américaine va porter le
nom de son découvreur, Borrelia burgdorferi, et l’“arthrite
de Lyme” sera rebaptisée “borréliose de Lyme”. Mais on
lui préférera finalement le terme générique de “maladie de
Lyme” pour désigner un éventail de symptômes et de co-infections bien plus important que celui provoqué par la
Borrelia américaine.
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