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Prévention et prise en charge
de la maladie de Lyme :
De la complexité et de la nécessité d’intégrer
divers déterminants psychosociaux

Costanza Puppo – Marie Préau

Chez l’homme, les piqûres de tiques sont fréquentes et associées aux activités en plein air.
Certaines tiques contiennent dans leur salive des agents infectieux dont certains peuvent être
transmis à l’homme, comme Ehrlichia canis, Anaplasma platys, Rickettsia sp., Anaplasma pha-
gocytophilum. L’agent le plus connu est Borrelia burgdorferi, responsable de la maladie de Lyme
et transmis à l’homme par la tique Ixodes ricinus. Cette maladie se déroule classiquement en
trois phases :

— la phase primaire, caractérisée par l’érythème migrant (ÉM) ;

— la phase secondaire qui comprend des manifestations neurologiques ou rhumatologiques ;

— la phase tertiaire qui comprend des manifestations neurologiques ainsi que des arthrites.

Comme pour toute pathologie ou infection, la question des enjeux psychosociaux liés à la pré-
vention et la prise en charge des personnes concernées se pose à divers plans. Dans cette
optique, cet article vise à proposer une analyse psychosociale de la littérature scientifique rela-
tive aux actions de prévention et de prise en charge de la maladie de Lyme. Cette analyse vise
à identifier les différents déterminants psychosociaux qui peuvent influencer l’acceptabilité de la
prévention et caractériser l’expérience de la prise en charge de la maladie de Lyme. Ce regard
psychosocial permettra ainsi d’appréhender les données disponibles quant aux représentations
élaborées autour de la prévention et de la prise en charge de la maladie et quant à l’impact de
cette maladie sur la qualité de vie des patients.

Il s’agira tout d’abord d’explorer la littérature existante autour des enjeux de la prévention de la
maladie de Lyme. En particulier, nous présenterons les travaux menés autour des mesures pré-
ventives, dont l’intégration et l’acceptabilité semblent être en lien avec certains facteurs
sociodémographiques.

Dans un second temps, nous proposons de présenter l’état de la littérature autour de la prise
en charge de la maladie de Lyme, à la fois dans la perspective des soignants et des patients. Il
s’avère que la prise en charge de la maladie de Lyme semble se caractériser notamment par une
condition d’incertitude, qui accompagne les médecins et les patients dans la formulation et la
réception d’un diagnostic précis. Ce contexte d’incertitude donne à penser que les enjeux psycho-
sociaux de la relation médecin-patient sont probablement d’autant plus importants, et avec de
possibles effets sur la qualité de vie des patients.
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MÉTHODE

Cette revue de la littérature vise à recenser et à analyser les travaux publiés sur la prévention
et la prise en charge de la maladie de Lyme de 1970 (période d’apparition de la maladie) à février
2018. Une recherche documentaire a ainsi été effectuée sur les bases de données PubMed et
MedLine. Les mots clés suivants ont été utilisés en combinaison : « prévention » de la « maladie
de Lyme » ; « prise en charge » de la « maladie de Lyme » ; « qualité de vie » et « maladie de
Lyme » ; « représentations sociales » de la « maladie de Lyme » ; « vécu » de la « maladie de
Lyme » ; « patients atteints par la maladie de Lyme » et « soignants ». Les travaux relevant du
domaine de la psychiatrie et psychopathologie ont été exclus.

Au total, 31 documents (dont 22 études) ont été retenus pour analyse dans le cadre de cette
revue de littérature.

Ainsi, dans la littérature existante, nous avons pu identifier deux axes principaux :

— l’enjeu de l’acceptabilité de l’éducation à la prévention dans la maladie de Lyme ;
— l’enjeu de la prise en charge de la maladie, à la fois dans la perspective des profession-

nels de santé et des patients.

RÉSULTATS

L’éducation à la prévention et son acceptabilité dans la maladie de Lyme

La littérature autour de la maladie de Lyme a révélé un fort intérêt pour les questions d’accep-
tabilité de la prévention (Aenishaenslin et al., 2016). En particulier, différentes études ont souli-
gné l’existence d’un décalage entre, d’une part, les connaissances théoriques autour de cette
maladie et, d’autre part, la mise en acte de comportements préventifs ciblés par la population.
En effet, l’adoption des mesures préventives, telles que l’adoption de vêtements adaptés, l’utili-
sation d’un répulsif contre les tiques, l’attention à l’hygiène personnelle (Ogden et al., 2015), ne
semble pas suffisamment mise en pratique (Aenishaenslin et al., 2016). Il apparaît ainsi que l’un
des comportements les plus adoptés concerne la vérification des jambes après une activité en
plein air dans un lieu risqué (Zöldi et al., 2017). Toutefois, ce comportement ne peut pas être
considéré comme une mesure préventive, ni remplacer l’efficacité de l’adoption de vêtements
adaptés. En ce sens, les travaux publiés distinguent les précautions pré- et post-activités en plein
air (Marcu et al., 2013). Cette distinction peut s’apparenter à une distinction entre prévention pri-
maire (qui vise à éviter la morsure de tique) et prévention secondaire (qui concerne l’administra-
tion d’antibiotiques suite à la morsure) (Massart, 2013).

Par ailleurs, les raisons les plus fréquemment évoquées pour expliquer la faible acceptabilité des
mesures préventives concernent notamment les impacts environnementaux des répulsifs contre
les tiques, les coûts élevés de la prise en charge et la perception que ces interventions seraient
disproportionnées par rapport au risque réel de contracter la maladie (Poland, 2011). De ce fait,
il a été montré que, au-delà du rôle essentiel de l’expérience personnelle de la maladie (Herrington,
2004), très peu de pratiques préventives ont été intégrées dans la vie quotidienne des popula-
tions exposées (Massart, 2013). Selon certains, « bien que de plus en plus médiatisée, la mala-
die de Lyme reste un problème de santé publique relativement discret » (Massart, 2013). Ainsi
malgré le fait que la connaissance et la perception de l’efficacité élevée des interventions pré-
ventives semblent associées positivement à l’acceptabilité et la mise en acte des mesures pré-
ventives de la maladie de Lyme, les travaux montrent que la sensibilisation et l’information de
la population autour de l’efficacité réelle des comportements préventifs sont souvent limitées
(Beaujean et al., 2013).
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Ceci pourrait s’expliquer par la complexité de la mise en œuvre d’une politique de santé publique
autour de la maladie de Lyme, notamment du fait de l’hétérogénéité des populations ciblées, à
la fois en termes de degré de connaissance et d’acceptabilité des interventions. De nombreux
facteurs peuvent entrer en jeu. L’âge, par exemple, est associé positivement à l’adoption des
mesures préventives ; de plus, la prévalence de cas de maladie de Lyme est bimodale, en pré-
sentant des taux plus élevés parmi les enfants et les personnes âgées (Weitzner et al., 2017).
Quant à la perception du risque, une étude conduite à New York sur une population âgée entre
18 et 35 ans a montré que l’âge est négativement associé au sentiment de peur et d’inquiétude
vis-à-vis de la maladie de Lyme (Fogel et Chawla, 2017).

Le genre pourrait être pris en compte : dans le cas de la maladie de Lyme, les femmes ont une
perception du risque plus élevée (Fogel et Chawla, 2017), tout en étant elles-mêmes plus affec-
tées par des symptômes prolongés de la maladie (Wormser et Shapiro, 2017). Enfin, la dimen-
sion socioéconomique apparaît comme un facteur important à considérer, en effet, il a été montré
un lien entre vulnérabilité sociale et faible acceptabilité des mesures préventives de la maladie
de Lyme (Ratnapradipa et al., 2017).

Ainsi, il a été montré qu’une investigation ciblée des caractéristiques spécifiques des populations,
même régionales et locales, s’avère essentielle avant la mise en acte d’une campagne de com-
munication ciblée sur la prévention de la maladie de Lyme (Aenishaenslin et al., 2017).

Par ailleurs, l’une des spécificités de la prévention liée à la maladie de Lyme réside dans le fait
que les mesures préventives ne sont pas médicales mais comportementales : la surveillance cible
surtout les individus et leurs comportements du fait qu’actuellement, les autres solutions préven-
tives apparaissent peu convaincantes (Massart, 2013). Il s’avère que le vaccin(1), retiré du marché
en 2002, semble compliqué à élaborer et à déployer et devrait en tout cas être considéré comme
complémentaire aux mesures préventives (Poland, 2011) ; les acaricides sont peu utilisés et enfin
la limitation de la faune sauvage est perçue comme délicate et injustifiée (Massart, 2013).

Ainsi, les mesures préventives destinées à l’homme constituent des interventions dites de sens
commun, qui font souvent appel davantage à la responsabilité individuelle et pratique (Vázquez
et al., 2008) plutôt qu’à une responsabilité collective et structurée (Massart, 2013).

Les spécificités individuelles et locales de ces pratiques comportementales préventives se reflètent
dans l’approche locale et particulière des travaux sur la prévention de la maladie de Lyme, situées
dans la majorité de cas en Europe du Nord, au Canada ainsi que dans plusieurs états nord-amé-
ricains ((Aenishaenslin et al., 2016 ; Gasmi et al., 2015 ; Hill et al., 2015).

La prise en charge de la maladie de Lyme

• La perspective médicale

La condition d’incertitude qui semble émaner de la littérature ne concerne pas seulement la pré-
vention de la maladie de Lyme mais aussi et encore plus sa prise en charge (Eppes et al., 1994).

Premièrement, l’incertitude concerne le diagnostic clinique et, en conséquence, le traitement à
suivre. La cause principale de cette condition est la controverse autour de l’existence de la forme
chronique de la maladie de Lyme (Feder et al., 2007 ; Massart, 2013 ; Sigal et Hassett, 2002). En
effet, « selon les praticiens, Lyme est tantôt une maladie infectieuse qui se diagnostique et se

(1) Mis sur le marché en 1998, le vaccin de Lyme (LYMErix), commercialisé par GlaxoSmithKline, a été retiré du marché en février 2002,
pour plusieurs raisons telles qu’un mode d’administration compliqué, une demande faible de la part de la société, l’impossibilité de
vacciner les enfants, le coût du vaccin. Toutefois, la raison principale du retrait de LYMErix concernait le développement d’arthrites
chroniques inflammatoires apparues suite à la vaccination.
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soigne aisément, tantôt une maladie chronique lourdement invalidante » (Massart, 2013). Par
conséquent, la prescription du test sérologique ainsi que les traitements antibiotiques appa-
raissent comme des outils incertains et contestés.

Plus spécifiquement, la majorité des spécialistes (en particulier les infectiologues) reprochent aux
médecins généralistes de diffuser des croyances erronées autour de la temporalité de la maladie
(Kilpatrick et al., 2017 ; Zöldi et al., 2017). Ces spécialistes définissent la maladie de Lyme comme
une pathologie circonscrite et facilement identifiable par les tests sérologiques et les essais thé-
rapeutiques (Massart, 2013). La maladie de Lyme serait guérissable en huit semaines de traite-
ment au maximum ; dans le cas contraire, selon certains professionnels, les séquelles seraient
des symptômes d’autres pathologies — comme la fibromyalgie (Sigal et Hassett, 2002), des maux
psychosomatiques ou encore des conséquences inflammatoires liées au traitement antibiotique —
nommées « syndrome post-Lyme » (Ścieszka et al., 2015). Ces praticiens s’opposent quant à l’idée
d’une maladie sous-diagnostiquée et chronique, censée être diffusée surtout par les forums en
ligne et par les médecins généralistes (Massart, 2013).

À l’inverse, selon une minorité de médecins — surtout généralistes mais aussi spécialistes — le
diagnostic devrait davantage se fonder sur l’observation médicale et le ressenti des patients. En
privilégiant la relation clinique et la réaction subjective face aux traitements, cette minorité avance
l’hypothèse de la possibilité de résistance de la bactérie aux antibiotiques, notamment du fait
d’un diagnostic sérologique tardif ou imprécis, en particulier du symptôme de l’érythème
migrant (ÉM) (Gasmi et al., 2015). Les séquelles seraient ainsi liées aux symptômes de la mala-
die, et pourraient nécessiter davantage de mesures de surveillance et suivi. La singularité du
patient et les situations réelles et locales s’opposent ainsi à la régularité et la standardisation
de pratiques revendiquées par certains infectiologues (Massart, 2013).

On peut donc clairement observer une zone de tension entre la « logique du laboratoire » et la
« logique du terrain », entre une « médecine centrée sur la maladie et une médecine centrée sur
le patient » (Massart, 2013).

Par ailleurs, la littérature a pu montrer que l’incertitude ne concerne pas seulement la chronicité
de la maladie et son traitement, mais aussi la diffusion et le comportement de la population de
tiques ainsi que des animaux hôtes (Kilpatrick et al., 2017). En particulier, les ticologues sou-
lignent la complexité de la maladie de Lyme (Philipps et al., 2005) causée par sa variabilité aux
niveaux géographique, bactériologique et individuel ; par conséquent, ils considèrent la vision
médicale comme excessivement uniforme et généralisante (Massart, 2013).

En conclusion, la persistance de ces controverses et de ces tensions pourrait s’expliquer non seu-
lement par un manque de connaissances scientifiques validées, mais aussi par la multidisciplina-
rité des travaux de recherche menés autour de la maladie de Lyme et le manque d’un espace de
dialogue pluridisciplinaire (Massart, 2016).

Comme dans le cas de la prévention, mais ici concernant la prise en charge médicale, il apparaît
un décalage entre connaissances théoriques d’une part et d’autre part attitudes et pratiques vis-
à-vis des symptômes et en général de la maladie (Hill et al., 2015). En effet, les pratiques quo-
tidiennes des médecins et les lignes de conduite autour de la prise en charge de la maladie de
Lyme ne sont pas toutes concordantes, ce qui rend les décisions autour du diagnostic et des
traitements à suivre très délicates et fort diversifiées.

• La perspective des patients

Les travaux scientifiques menés sur le vécu des patients concernent ceux diagnostiqués par la
forme chronique de la maladie. Il s’avère que l’incertitude autour de la prévention et de la prise
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en charge se reflète notamment par de longs parcours diagnostiques (Ali et al., 2014). En parti-
culier, comme le montre Massart (2013, 2016), les symptômes sont nombreux, variables et ils ne
sont pas spécifiques à la maladie de Lyme (il s’agit notamment de sensation de fatigue, douleurs
articulaires, problèmes neurologiques, cardiaques, cutanés, fièvre). Toutefois, étant donné que ces
symptômes sont fulgurants et irréguliers, bien souvent la maladie représente pour ces patients
une rupture biographique (Bury, 1982).

En ce sens, une étude (Rebmann et al., 2017) a pu mettre en évidence l’importance de la narra-
tion et de l’expérience des patients atteints de la maladie de Lyme. Il a été montré que les limi-
tations physiques et sociales amènent à une nouvelle condition de « normalité », différente de la
vie précédente en bonne santé. Par la suite, les facteurs d’incertitude spécifiques à la maladie
contribuent à l’invisibilité des symptômes, ce qui rend le besoin de soutien social nuancé. En
effet, l’opposition entre d’une part les résultats des tests cliniques qui ne montrent pas d’anor-
malités objectives dans le diagnostic et d’autre part la faible qualité de vie de ces patients est
paradoxale (Rebmann et al., 2017a et 2017b).

Pour cette raison, les patients s’interrogent sur la sensibilité des tests sérologiques ainsi que sur
l’efficacité et la non-spécificité des traitements. Ils revendiquent la reconnaissance de la forme
chronique de la maladie, pour une coconstruction de savoirs à la fois scientifiques et profanes
(Massart, 2013). En lien avec une remise en cause de l’autorité médicale, les patients, encoura-
gés par une sensation de responsabilité individuelle vis-à-vis de leur prise en charge, développent
des formes d’autodiagnostic et d’automédication, valorisées en particulier par la presse, les asso-
ciations et les espaces virtuels (Rebmann et al., 2017b).

Par ailleurs, la coconstruction des savoirs s’accompagne d’un engagement durable de la part du
médecin généraliste (Massart, 2013). C’est pourquoi, comme la littérature existante le montre, il
est fondamental pour le patient de construire et maintenir un rapport de confiance solide avec
son médecin. En particulier, une étude sur les relations de confiance patient-soignant dans trois
pathologies différentes (la maladie mentale, le cancer au sein et la maladie de Lyme) a permis
de mettre en évidence des critères de jugement partagés chez les patients (Mechanic et Meyer,
2000). Dans les trois cas, les patients se représentent la confiance comme un processus dyna-
mique et itératif, dans lequel la compétence interpersonnelle, la bienveillance, l’implication, la
compassion et notamment l’écoute sont les aspects les plus importants. En particulier, les patients
atteints de la maladie de Lyme valorisent l’importance de pouvoir discuter avec le médecin, sans
se sentir jugés ou ridiculisés ; ils soulignent la sensation de vulnérabilité de l’interaction et la
peur d’être rejetés par le médecin — ce qui est une caractéristique que l’on rencontre moins fré-
quemment au sein des autres groupes de malades de l’étude. Par ailleurs, au-delà des compé-
tences relationnelles, les patients atteints de la maladie de Lyme ont aussi pu mentionner les
compétences techniques et médicales, ainsi que l’importance d’admettre ses lacunes par le méde-
cin généraliste (Mechanic et Meyer, 2000). Ainsi, il a été montré que les patients semblent faire
face à l’incertitude médicale concernant la maladie de Lyme, par la recherche d’une condition de
participation active et d’engagement dans leur parcours de soin.

La construction du rapport de confiance s’accompagne de l’élaboration de stratégies d’adapta-
tion, en particulier afin de faire face à l’incertitude de ce parcours diagnostique, qui est souvent
indéfini quant à sa durée et à son résultat, étant donné que la forme chronique n’est pas offi-
ciellement reconnue. À ce propos, la littérature a pu montrer la nécessité de ces stratégies d’adap-
tation, notamment à cause de l’existence d’une corrélation forte entre une baisse de la qualité
de vie mentale et physique (Aucott et al., 2013), ce qui rend envisageable une prise en charge
psychologique de ces patients (Chandra et al., 2013).
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DISCUSSION

Actuellement, il existe très peu d’études incluant les aspects psychosociaux liés au vécu de la
maladie de Lyme. En effet, seules les dimensions physiques et mentales de la qualité de vie ont
été intégrées dans les quelques recherches sur le sujet, sans tenir compte à la fois de la dimen-
sion psychosociale mais aussi des déterminants psychosociaux qui affectent la qualité de vie.

Les difficultés des patients liées à l’incertitude du diagnostic ont été peu investiguées dans la
littérature. En effet, cette confusion et cette insécurité perçues influent le vécu des personnes
qui présentent des difficultés à définir leur maladie et les besoins qui y sont associés, ce qui
amène les personnes à se retrouver dans un état de désorganisation désigné (en anglais) par
certains comme aporia (Sigal et Hassett, 2002). Les incertitudes concernent souvent d’abord les
médecins et se reflètent ensuite chez les patients, impactant la responsabilité personnelle concer-
nant le succès ou l’échec du soin. Ainsi, étant donné qu’il s’agit d’un parcours de soins qui n’est
pas totalement et précisément défini, les patients parlent de frustration à propos de leur condi-
tion (Johnson et al., 2014 ; Drew et Hewitt, 2006), dans laquelle cette incertitude liée au long
parcours diagnostique contribue à définir la spécificité de la condition du patient atteint par la
maladie de Lyme.

Dans ce contexte, l’investigation du vécu psychosocial des différents publics concernés apparaît
essentielle. Ainsi, dans un contexte d’incertitude tel que celui du diagnostic de la maladie de
Lyme, l’approche psychosociale permet de rendre compte de l’importance de la perception et de
l’expérience subjectives du patient. En particulier, dans le champ de la psychologie sociale de la
santé, les représentations sociales, en tant que « systèmes d’interprétations réagissant notre rela-
tion au monde et aux autres » (Jodelet, 2006) nous permettront de saisir les croyances partagées
des patients. Par ailleurs, l’étude de l’ajustement et de l’expérience pratique du sujet dans son
environnement (Jodelet, 2006) ainsi que l’analyse des pratiques de négociation et d’automédica-
tion dans le cas de notre objet d’étude où les frontières entre sain et pathologique sont nuan-
cées, participent à la déconstruction de la maladie comme catégorie et à la mise en perspective
du modèle biomédical (Aronowitz, 1991). Le diagnostic est ainsi un construit social, qui permet
la reconnaissance en tant que malade et patient (Rosenberg, 2002), souvent suite à un long par-
cours d’errance diagnostique et de nomadisme médical.

C’est pourquoi les représentations profanes (Moscovici, 2004 ; Morin, 2006 ; Pedinielli, 1999) éla-
borées par les patients seraient d’autant plus pertinentes à investiguer dans le cas de cette mala-
die « invisible » (Joachim et Acorn, 2000).

En effet, pour ce qui concerne la majorité des pathologies, les personnes malades disposent d’une
reconnaissance sociale de leur maladie, qui associe la perception subjective du malade avec la
perception d’autrui.

Enfin, dans le cas spécifique des représentations de la maladie de Lyme, un autre élément essen-
tiel concerne le fait qu’autrui n’est pas seulement le soignant ou l’entourage, mais aussi la nature
(Douglas, 2003). Ainsi, les représentations sociales attachées à la maladie de Lyme sont liées à
la perception de la nature. À ce propos, il est intéressant de remarquer comment, bien que les
espaces naturels risqués soient familiers, les risques sont perçus comme éloignés et, par consé-
quent, les mesures préventives sont peu adoptées (Marcu et al., 2013). Par les « processus d’éco-
logisation » (Massart, 2013), les questions environnementales s’immiscent parmi les questions
sanitaires. Cela contribue à une définition composée et articulée de la maladie de Lyme, entre
« le médical et l’écologique, entre le curatif et la prévention » (Massart, 2013).
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CONCLUSIONS

Deux grands domaines ont été examinés dans cette revue de la littérature : la prévention et la
prise en charge de la maladie de Lyme.

Du point de vue de la prévention, les travaux existants ont montré que les mesures préventives
face aux piqûres des tiques, même si elles sont connues, ne sont pas largement adoptées par
la population. L’éducation à la santé autour de leur intégration pourrait se déployer en prenant
en compte plusieurs facteurs, comme par exemple les caractéristiques socioéconomiques et démo-
graphiques de la population ciblée. De plus, la complexité de la diffusion, de la sensibilisation
et de l’adoption des interventions en prévention s’explique partiellement par leur nature compor-
tementale, et non pas médicale : l’acceptation des comportements préventifs serait ainsi très sub-
jective, locale et variée.

Dans un cadre diagnostique particulier, marqué par l’incertitude entourant la maladie de Lyme, il
apparaît essentiel d’intégrer les facteurs psychosociaux susceptibles d’influencer tout à la fois
l’acceptabilité des interventions qui visent à prévenir et contrôler la maladie de Lyme (Aenishaenslin
et al., 2016) que la réflexion autour de la prise en charge des patients.

En effet, par rapport à la prise en charge de la maladie de Lyme, si d’une part, d’un point de
vue biomédical, des interventions visant à réduire le temps du diagnostic sont nécessaires,
d’autre part, les apports d’une approche psychosociale se révèlent aussi essentiels. En effet, des
éléments tels que le manque de reconnaissance sociale, les représentations sociales et le vécu
subjectif de cette maladie invisible nous permettent d’affirmer que les conséquences psychoso-
ciales de la maladie de Lyme peuvent être également tout aussi importantes que les consé-
quences physiques (Rebman et al., 2017a). Afin d’aboutir à une production collective de
connaissances, les savoirs médicaux pourraient être confrontés aux vécus et aux représentations
élaborées par les patients, par une approche qui met en valeur non seulement le résultat séro-
logique mais aussi la narration du patient et son droit à la construction de signification (existen-
tial advocacy ; Gadow, 1990).

En conclusion de l’ensemble des travaux cités, la controverse autour de la forme chronique de
la maladie de Lyme ainsi que la multidisciplinarité qui caractérise l’étude de cette pathologie se
traduisent par une dynamique définitionnelle compliquée et articulée ainsi que par une condition
d’incertitude qui concerne tout autant les médecins que les patients.
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préVention et prise en cHarGe de la maladie de lYme : de la compleXité et de la nécessité d’intéGrer diVers
déterminants psYcHosociauX (résumé)

Objectif : Cet article vise à proposer une analyse psychosociale de la littérature scientifique relative aux actions
de prévention et de prise en charge de la maladie de Lyme. Méthodes : Nous avons mené une revue de la
littérature existante autour de la maladie de Lyme, en particulier autour de sa prévention et prise en charge,
à la fois dans la perspective des médecins et des patients. Résultats : Trente et un documents ont été rete-
nus pour analyse. La littérature montre que l’acceptabilité des mesures préventives, qui résulte être relative-
ment faible, doit être associée à la nature comportementale, et non médicale, de ces interventions. Par
ailleurs, la prise en charge de la maladie de Lyme est caractérisée par une condition d’incertitude, en parti-
culier vis-à-vis de la forme chronique et du traitement à adopter, qui provoque des conséquences importantes
sur la qualité de vie du patient. C’est pourquoi la reconnaissance du savoir profane autour de la forme chro-
nique de la maladie est fortement revendiquée par les patients, en particulier par la recherche d’une condi-
tion d’engagement et participation active vis-à-vis des médecins. Dans ce contexte, la construction d’une
relation solide entre soignant et patient s’avère essentielle. Conclusions : L’invisibilité de la majorité des symp-
tômes, l’expérience subjective du patient ainsi que les représentations sociales autour de la maladie de Lyme
montrent l’apport nécessaire de l’approche psychosociale, afin de mieux comprendre le vécu de cette condi-
tion d’incertitude et, plus en général, de cette maladie.

preVention and manaGement oF lYme disease: on compleXitY and tHe need to taKe into consideration Various
psYcHo-social Factors (abstract)

Objective: This paper aims to present a psychosocial analysis on the scientific literature concerning Lyme
disease prevention and care. Methods: We performed a literature review on Lyme disease, especially on pre-
vention and care, both through physicians and patients’ perspective. Results: A total of 31 documents were
included in our literature review. Literature shows that the acceptability of preventive measures, which is rela-
tively poor, has to be associated with the behavioral nature, and not medical one, of these interventions.
Moreover, the Lyme disease care is characterized by a condition of uncertainty —especially because of the
controversy about the existence of the chronical form and the treatment to adopt— provoking important
consequences on patient’s quality of life. That is why the acknowledgment of profane knowledge’s legitimacy
is strongly demanded by patients, especially through the research of an empowered condition in the relation
with the physicians. In this sense, the construction of a solid relation between caregiver and patient seems
to be essential. Conclusions: The invisibility of most symptoms, the patient’s subjective experience and the
social representations about Lyme disease show the need and the contribution of a psychosocial approach, in
order to better understand the life experience of this uncertain condition and, more in general, of this disease.


