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INTRODUCTION

La borréliose de Lyme est une maladie infectieuse transmise par une piqlre de tique.
Elle fait aujourd’hui de plus en plus parler d’elle et s’inscrit méme dans un plan de Santé
Publique depuis 2016 : le plan national de prévention et de lutte contre la maladie de Lyme et
les maladies transmissibles par les tiques. Pour autant, cette maladie aux manifestations
cliniques variables reste méconnue et incomprise. Selon une enquéte du Baromeétre santé
réalisée en 2016, 28 % des personnes interrogées déclaraient ne pas se sentir bien informées
sur la maladie de Lyme et 35 % n’en connaissaient pas méme le nom (Septfons, Paty, Valk,

Couturier et Gautier, 2016).

En France, on estime l'incidence de la maladie de Lyme a 80 cas pour 100 000
habitants. Ces chiffres pourraient étre amenés a augmenter dans les prochaines années, en lien

avec le réchauffement climatique (Lindgren et Jaenson, 2006).

La maladie de Lyme évolue en trois phases, avec des symptomes qui peuvent étre
cutanés, neurologiques, articulaires, ophtalmologiques, cardiaques etc. L.’entité de maladie de
Lyme chronique ou de syndrome post-Lyme est plus trouble encore et fait peu consensus. Sa
définition, sa symptomatologie et sa prise en charge sont encore discutées dans le monde
médical. De nombreuses études soulignent cependant les troubles cognitifs qui peuvent &tre
observés chez des patients en phase tardive de la maladie de Lyme ou au sein d’un syndrome
post-Lyme. Ces patients, qui souvent se plaignent notamment d’un manque du mot, peuvent

alors se tourner vers I’orthophonie pour chercher une solution a leurs difficultés.

Cependant, la maladie de Lyme et les troubles cognitifs qui peuvent la caractériser
sont particulierement méconnus dans le milieu de I’orthophonie. On note ainsi que les rares
mentions qui sont faites de la maladie de Lyme dans la littérature orthophonique ont trait a la

paralysie faciale qui affecte certains patients en phase aigué.

Par ailleurs, beaucoup de patients atteints de la maladie de Lyme, particulie¢rement en
phase tardive ou chronique, ont vécu une errance diagnostique. Ils en tirent une grande
souffrance psychologique et une attitude métiante face au monde médical et para-médical qui
n’a pas toujours été bienveillant a leur égard. Il est donc d’autant plus important pour

I’orthophoniste de veiller a mettre en place une bonne alliance thérapeutique. Une bonne



connaissance et compréhension de la maladie de Lyme et de son contexte peuvent permettre

de démarrer sur de bonnes bases le travail avec ces patients.

Il est donc nécessaire et pertinent de réaliser un travail d’information aupres des
orthophonistes sur les troubles cognitifs de ces patients qu’ils sont susceptibles de rencontrer
et prendre en charge. Pour cela, nous déroulerons une réflexion en trois temps. Une premicre
partie théorique permettra de faire un état des lieux sur la maladie de Lyme de facon générale
et sur les troubles cognitifs qui peuvent en €tre le symptome. Nous menerons ensuite une
réflexion autour de l’intervention orthophonique dans le cadre des troubles cognitifs. La
réalisation finale d’un support d’information constituera une synthése des données présentées
au préalable et aboutira a des propositions d’axes d’évaluation et de prise en charge de ces

patients.



I. LA MALADIE DE LYME: CADRE THEORIQUE

Ce travail de mémoire a pour finalit¢ de communiquer aupres des orthophonistes sur
les troubles cognitifs qu’ils seront susceptibles d’observer chez des patients atteints de
maladie de Lyme. Il parait indispensable de poser d’abord les bases théoriques autour de cette
pathologie, afin de pouvoir la comprendre dans son contexte biologique, épidémiologique,

physiopathologique, médical, mais également sociétal.

I. 1. Les maladies a tiques

La maladie de Lyme s’inscrit dans une famille plus large, celle des maladies
vectorielles a tique, c¢’est-a-dire les maladies transmises a un hote, homme ou animal, par une
tique, souvent lors d’une piqire. Si non indiqué autrement, les paragraphes qui suivent font

référence a I’ouvrage de McCoy et Boulanger (2015).

L 1. 1. Biologie de la tique

Les tiques sont des acariens arthropodes hématophages, c’est-a-dire qu’ils se
nourrissent du sang d’étres vivants. Ce sont des ectoparasites de vertébrés : on les trouve sur
la surface corporelle des étres vertébrés. Il en existe 900 espéces environ, nombre

probablement sous-estimé.

Morphologiquement, les tiques sont composées de deux parties : le capitulum ou
gnathosome, zone ou on trouve la bouche, et I’idiosome, ou se fixent les quatre paires de
pattes. Chez les tiques dures, cet idiosome est recouvert par une structure rigide indéformable.
Lors de la piqlre, c’est le capitulum qui pénetre la peau de I’hote et y ancre la tique, et

I’idiosome regoit le sang et se dilate.

La tique évolue par métamorphoses et connait en tout trois stases au cours de sa vie :
larve, nymphe, et adulte. Dans la nature, les tiques ont une durée de vie moyenne de 2 ans,
pouvant aller jusqu’a 5/6 ans voire 10 ans pour certaines especes. Au cours de cette vie, elles
passent de phases de vie libres, a des phases de vie parasitaires, pendant lesquelles la tique vit

sur un hote et se nourrit de son sang.



I 1. 2. Maladies transmises

Les tiques au stade de nymphe ou d’adulte, trés exceptionnellement les larves, peuvent

étre vectrices de maladie.

De fagon directe, les tiques attaquent leur hote par leur simple piqlire ou morsure,
termes utilisés de fagon interchangeable dans la littérature, celle-ci entrainant en effet des
dommages ou infections cutanés chez 1’hote. Les tiques peuvent également causer une

réaction allergique voire un choc anaphylactique chez les personnes vulnérables.

De fagon indirecte, une piqiire de tique peut aussi €tre la porte d’entrée a toutes sortes
de maladies, liées a la transmission d’agents pathogenes. Ainsi, les tiques transmettent parfois
des infections bactériennes telles que la borréliose de Lyme, 1’anaplasmose, ou encore la
tularémie. Elles peuvent transmettre des infections virales : encéphalite a tique, fievre
hémorragique, ou peste porcine africaine. Enfin, les tiques sont occasionnellement

responsables d’infections parasitaires, la piroplasmose essentiellement.

L 1. 3. Modes d’infection

La transmission d’une maladie dite a tique se fait généralement par piqtre. Il existe
néanmoins d’autres mécanismes infectieux : transmission par spores (fievre Q), transmission
directe d’animal a animal (fievre porcine), transfusion sanguine par un individu contaminé

(piroplasmose humaine).

Les infections se font généralement par fréquentation du biotope de la tique. Un hote,

homme ou animal, entre alors en contact avec une tique, qui s’ancre a sa peau.

Lors d’une piqlre ou morsure, un échange de micro-organismes se fait : la tique se
gorge du sang de 1’hote, peut alors s’infecter d’agents variés, et peut elle-méme transmettre a
I’hote virus, bactéries, ou parasites. A I’issue de ce temps de gorgement, qui peut durer de

quelques minutes a quelques jours selon I’espéce, la tique tombe de son hote.

Les glandes salivaires de la tique jouent un role essentiel dans le mécanisme infectieux
par piqlre. La salive et les composants qu’elle contient permettent de réduire la réaction de
I’hdte et faciliter le repas sanguin de la tique. Par ailleurs, les glandes salivaires sont

responsables de 1’évacuation de la transsudation postprandiale. Cette eau produite lors du



repas sanguin est déversée dans la plaie de I’hote et devient alors un vecteur de transmission

des agents pathogenes de la tique vers I’hote.

I. 2. La maladie de Lyme

L 2. 1. Définition de la maladie

La maladie de Lyme, ou borréliose de Lyme, est une maladie infectieuse non
contagieuse liée a la bactérie Borrelia burgdorferi, de la tamille des bactéries spirochetes.
Certaines tiques, de I’espece Ixodes, sont porteuses de cet agent pathogéne et peuvent le

transmettre a un hote vivant lors d’une piqare.

La borréliose de Lyme est donc une maladie dite a tique, et plus largement une
maladie a transmission vectorielle. C’est ainsi un arthropode (tique, puce, mouche, moustique
etc) qui est responsable de la transmission d’un agent pathogéne présent chez un hote infecté,
homme ou animal, a un autre hote par le biais d’une piqtre (Tran, Biteau-Coroller, Guis et

Roger, 2005).

Bien que rarement fatale, la maladie de Lyme est considérée par 1’Organisation
Mondiale de la Santé (OMS) comme une « maladie de conséquence » (Global Lyme Alliance,
2018). La derniére mise a jour de la CIM (Organisation Mondiale de la Santé, 2018),
classification internationale des maladies, rendue publique par I’OMS en juin 2018, est vue
par la Global Lyme Alliance comme un pas en avant dans la reconnaissance des différentes

formes et complications de la maladie de Lyme (Global Lyme Alliance, 2018).

1. 2. 2. Histoire de la borréliose

Les premiers cas de symptomatologie de Lyme ont été décrits des le début du 20eme
siecle en Europe (Schramm, Grillon, De Martino et Jaulhac, 2013). Néanmoins il faut attendre
1975 pour que la maladie de Lyme soit désignée en tant que telle. La pathologie tire ainsi son
nom de la ville de Lyme dans le Connecticut aux Etats-Unis, ou il a été observé un nombre
important d’enfants présentant des manifestations arthritiques en lien avec des piqlres de
tiques (Steere et al., 1977, cité¢ dans Burgdorfer, Barbour, Hayes, Benach, Grunwaldt et Davis,
1982). C’est I’entomologiste américain Willy Burgdorfer qui a pour la premiere fois isolé et

identifié la bactérie impliquée et qui porte maintenant son nom.



L 2. 3. Données épidémiologiques

La borréliose de Lyme est la maladie a transmission vectorielle la plus fréquente en
Amérique du Nord et en Europe. En France en 2016, I’incidence était de 80 cas pour 100 000
habitants, avec d’importantes disparités régionales (Fournier et al., 2018). Le Limousin,
I’Alsace, et les Rhone-Alpes sont ainsi particulierement touchés alors que les régions
méditerranéennes sont parmi les plus préservées. Selon les auteurs de 1’étude épidémiologique
de 2018, les incidences plus élevées dans ces régions sont vraisemblablement dues aux
conditions climatiques, au niveau d’humidité important, ainsi qu’aux caractéristiques des
territoires, notamment la végétation et la population animale, indispensables a la survie et la

transmission des tiques.

Toujours selon I’étude de Fournier en 2018, les personnes entre 60 et 70 ans sont plus
touchées que les autres par la maladie de Lyme car souvent a la retraite et plus susceptibles de

pratiquer la marche.

Par ailleurs, I’incidence est plus élevée sur les mois de mars a octobre, période a
laquelle ’homme est plus en extérieur et fréquente davantage les foréts. Ces zones sont en
effet propices a la survie et au développement des tiques de par leur humidité et leur nombre

d’hotes vertébrés, rongeurs et cervidés principalement (Steere et al, 2016).

Dans un rapport pour 1’Organisation Mondiale de la Santé, Lindgren et Jaenson (2006)
théorisent que I’incidence de la maladie de Lyme pourrait s’accroitre parallelement au
réchauffement climatique. Les changements climatiques actuels et a venir entrainent une
hausse des températures minimales, un allongement de la saison de végétation, et des pluies

accrues, autant de facteurs favorables a la multiplication des tiques.

L. 2. 4. Mécanismes physiopathologiques

La maladie de Lyme est transmise par piqire de tique, dont le mécanisme a été détaillé
plus haut. Pour qu’il y ait transmission de la bactérie Borrelia burgdorferi, le temps d’ancrage
de la tique, avec gorgement et échange de micro-organismes, doit durer plusieurs heures,

entre 17 et 36 selon les études (Stanek, Wormser, Gray et Strle, 2012).

Lors de la piqire, la tique émet par sa salive des spirochétes dans la peau de son hote.

Ces bactéries pathogenes se diffusent ensuite a d’autres zones par la circulation sanguine.



Stanek et al. (2012) expliquent que, bien que I’infection déclenche une réaction immunitaire
chez I’hodte, celle-ci est rarement suffisante pour éliminer tous les spirochétes et la borréliose
peut donc persister dans I’organisme. La virulence de ces bactéries est liée a leur capacité
d’inhibition de I’expression de certaines protéines ainsi qu’a leur liaison avec la matrice extra-

cellulaire.

L 2. 5. Signes cliniques et évolution

La maladie de Lyme évolue en trois phases, caractérisées chacune par des

manifestations spécifiques.

La premiere phase est dite d’infection localisée. Dans les 3 a 32 jours qui suivent la
piqiire par une tique contaminée, 70 a 80 % des patients vont développer un érytheme
migrant, Iésion cutanée qui s’étend autour du point de piqire. Il peut s’accompagner de signes
grippaux : fatigue, céphalées, arthralgie, myalgie, fievre. Steere, Coburn, et Glickstein (2004)
rapportent cependant que les souches bactériennes américaines sont plus enclines a la
dissémination dans le corps, et donc aux manifestations grippales que les souches
européennes. C’est-a-dire que les patients infectés en Europe sont plus susceptibles de ne

présenter qu’un érythéme migrant en phase d’infection localisée.

Il peut s’ensuivre une phase d’infection disséminée, qui dure de quelques semaines a
quelques mois apres I’infection primaire. Selon la multiplication et la dissémination des
spirochéetes dans 1’organisme, on observe chez ces patients des I€sions cutanées (érythéme ou
lymphocytome), des douleurs articulaires, des manifestations cardiaques (myocardite ou
péricardite notamment), et des manifestations neuro-méningées. Ces dernieres sont parfois le
signe révélateur de la maladie de Lyme (Haut Conseil de la Santé Publique, 2014), surtout si
I’érythéme migrant était absent ou non identifié. Il peut s’agir d’une méningo-radiculite,
d’une méningite, ou encore d’une atteinte du nerf facial. Cette phase est parfois
asymptomatique. Il faut par ailleurs noter que les signes neurologiques sont bien plus
fréquents en Europe que dans d’autres régions du monde, en lien avec les especes de bactéries

plus présentes dans ces zones.

Enfin, on parle en phase tardive d’infection persistante : les agents pathogeénes peuvent
survivre dans 1’organisme pendant plusieurs semaines a plusieurs années apres I’infection

initiale. Les signes cliniques dépendent de la localisation des spirochétes persistants (Steere,



Coburn et Glickstein, 2004), mais on note souvent des douleurs articulaires. Ainsi, 60 % des
patients sont sujets a des épisodes récurrents d’arthrite plusieurs mois apres le début de la
maladie. D’autres symptomes sont possibles comme une acrodermatite chronique ou un
syndrome neurologique (Steere et al, 2016). Celui-ci peut aller d’une encéphalopathie légere
avec quelques troubles cognitifs et sensoriels, & une encéphalomyélite avec paraparésie ou

paralysie légere des membres inférieurs, atteinte des nerfs craniens, et déficit cognitif.

L 2. 6. Démarche diagnostique

La démarche diagnostique dépend de la phase d’infection du patient. En phase précoce
les anticorps ne sont pas détectables et le diagnostic se fait surtout grace aux signes cliniques,
particulierement la présence de 1’érythéme migrant. Une piqlire de tique est mentionnée par le

patient dans seulement 40 % des cas de maladie de Lyme (De Seze et Blanc, 2011).

Au-dela de cette phase précoce, la diagnostic s’appuie généralement sur des tests
biologiques, bien qu’il soit nécessaire de prendre également en compte les manifestations
cliniques et les données épidémiologiques (Jaulhac, Vaissiere, Zachary et De Martino, 2018).
Les techniques les plus utilisées car plus sensibles, plus accessibles, et moins contraignantes
pour les laboratoires sont des techniques indirectes (Schramm, Grillon, De Martino et Jaulhac,
2013), c’est-a-dire qu’on ne recherche pas la bactérie directement, mais les anticorps contre
les antigénes de la bactérie. Le protocole diagnostique recommandé est une recherche des
anticorps spécifiques grace a un test ELISA (Engvall et Perlmann, 1971). Si ce test est positif
ou douteux, on réalise ensuite un test Western blot pour confirmer la spécificité des anticorps
détectés a la bactérie Borrelia burgdorferi. Le ELISA a en effet une spécificité moindre et

peut produire des faux positifs.

Dans les formes a prédominance neurologique, ou neuroborrélioses, le diagnostic peut
également nécessiter un examen du liquide céphalo-rachidien et une IRM (Blanc, 2014). Un
bilan cognitif est rarement réalisé et jamais a visée diagnostique, seulement pour préciser la

symptomatologie a posteriori.

L. 2. 7. Prévention et traitement de la maladie de Lyme

La maladie de Lyme fait depuis 2016 I’objet d’un plan national de lutte contre la

maladie de Lyme et les maladies transmissibles par les tiques, qui se donne notamment pour



objectif de « mettre en ceuvre des mesures immédiates et concrétes en matiere de prévention,
de diagnostic et de soins afin de répondre aux besoins de malades » (Ministére des Affaires

Sociales et de la Santé, 2016, p3).

Des mesures de prévention sont ainsi proposées par le Ministére chargé de la Santé
(Chemlal et Jestin, 2016) . Il est conseillé de porter des vétements longs, fermés et clairs lors
de la fréquentation, en situation personnelle ou professionnelle, de zones boisées ou aux
herbes hautes. De plus, il est important de réaliser un examen du corps a I’issue de toute
activité dans ces zones a risque pour repérer une éventuelle tique ancrée a la peau. Si c’est le
cas, il faut alors la retirer grace a une pince ou un tire-tique puis désinfecter la zone. Enfin, il
faudra guetter 1’apparition d’un érythéme migrant ou de signes fébriles qui feraient suspecter

une infection type borréliose de Lyme.

Si la piqire de tique engendre une maladie de Lyme, il faudra mettre en place un
traitement antibiotique, dans 1’objectif d’éliminer les spirochétes qui persistent dans certaines
zones de I’organisme et qui causent les symptomes du patient. Les antibiotiques visent donc a
traiter les symptomes en lien avec la borréliose et a prévenir une évolution vers une forme
tardive (Schramm et al., 2013). Les modalités précises du traitement dépendent notamment du

tableau clinique et du stade d’évolution de la maladie.

La vaccination contre la maladie de Lyme est une piste que certains scientifiques
envisagent. Embers et Narasimhan (2013) rapportent qu’un vaccin avait été développé dans
les années 90 mais avait été retiré du marché seulement quatre ans apres, a cause d’une
efficacité moindre et d’accusations d’effets secondaires. Les auteurs considérent cependant
que les avancées récentes pourraient permettre de développer un nouveau vaccin contre la

maladie de Lyme et d’autres maladies vectorielles a tiques.

I. 3. Le Lyme chronique

Chez la majorité des patients la maladie de Lyme sera un simple épisode médical
résolu par un traitement antibiotique. Cependant quelques patients, a distance d’une infection
par piqire de tique, présentent encore des symptomes persistants ou récurrents : paresthésie
faciale, arthrite, fatigue, douleurs musculo-squelettiques, maux de téte, et troubles cognitifs

(Marques, 2008). Chez ces patients, la maladie de Lyme a pu ne pas étre repérée donc non



traitée en phase initiale ; pour d’autres il y a bien eu traitement en phase initiale mais sans

guérison ou avec rechute. Pour ces patients, on évoquera le diagnostic de Lyme chronique.

Marques estime que 10 a 20 % des patients ayant présenté un érythéme migrant
conservent des symptomes subjectifs douze mois aprés un traitement antibiotique approprié.
Par symptdme subjectif on entend les signes rapportés par le patient, qui sont recueillis lors de

I’interrogatoire mais pas objectivables par un examen médical (Larousse Médical, s.d.).

Selon les auteurs, on parle de « Lyme chronique » (Marques, 2008), de « syndrome
post-Lyme » (Wormser et al, 2006) ou de « syndrome de maladie de Lyme post-traitement »
(Bechtold, Rebman, Crowder, Johnson-Greene et Aucott, 2016). Certains différencient le
Lyme chronique et le syndrome post-Lyme : le premier serait une persistance de la maladie de
Lyme a un stade chronique, le deuxieme constituerait un syndrome séquellaire d’une maladie
de Lyme traitée. Pour d’autres, il s’agit de deux appellations pour la méme pathologie. Dans
son rapport de juin 2018, la Haute Autorité de Sant¢ (HAS) introduit le terme de
symptomatologie ou syndrome persistant polymorphe aprés une possible piqlre de tique
(SPPT). Dans les pages qui suivent, nous utiliserons indifféremment ces appellations, de la
méme fagon que le fait le Haut Conseil de la Santé Publique dans leur rapport de 2014 sur la

borréliose de Lyme.

L 3. 1. Définir le Lyme chronique

Cette entité médicale est a distinguer a la fois d’une symptomatologie objective de
phase tardive de maladie de Lyme et d’un syndrome infectieux indépendant d’une maladie de
Lyme passée. Il est important de bien connaitre le Lyme chronique, afin notamment de ne pas
le sur-diagnostiquer. En 2006, Wormser et al. proposaient une définition plus précise de ce

qu’ils qualifient de syndrome post-Lyme, avancant plusieurs criteres :
* un épisode de maladie de Lyme médicalement documenté, traité et stabilisé€ ;

* un ou plusieurs symptdmes parmi fatigue, douleurs musculo-squelettiques, et
difficultés cognitives, qui surviennent dans les six mois aprés le diagnostic de
maladie de Lyme et qui persistent au moins six mois apres la fin du traitement

antibiotique ;

* retentissement significatif des symptomes sur la vie quotidienne ;
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» absence d’une co-infection active et non traitée, d’une fibromyalgie, d’un syndrome
de fatigue chronique, ou de toute autre condition médicale ou co-morbidité qui

pourrait expliquer les symptomes.

A partir de cette définition du syndrome post-Lyme, Bechtold et al. (2016) ont cherché
a identifier les caractéristiques des patients qui présenteraient un syndrome post-Lyme, en
comparaison aux patients dont la maladie de Lyme aurait bien répondu au traitement
antibiotique. Ils ont ainsi réalis€ une étude longitudinale sur six mois auprés de patients
diagnostiqués et traités pour une maladie de Lyme et de sujets contrdles, en s’intéressant aux
niveaux de douleur, de fatigue, de symptomes dépressifs, de fonctionnement cognitif, et a
I’impact fonctionnel sur la vie des sujets. L.’étude montre que, de facon générale, les patients
répondent bien au traitement, se normalisent et, dans les six mois, ne montrent plus de
différence significative avec les sujets controles. Les auteurs soulignent cependant une
hétérogénéité du groupe test, a savoir qu’un petit groupe d’individus malades présente un
niveau significativement plus élevé de fatigue, douleur, et dépression que les autres patients,
et ce des trois semaines apres le début du traitement antibiotique et jusqu’a au moins 6 mois

apres le diagnostic, avec un impact fonctionnel négatif sur la vie quotidienne.

Plus récemment, la Haute Autorité de Santé (2018) a décrit le syndrome persistant
polymorphe aprés une possible piqire de tique comme [’association d’un syndrome
polyalgique, d’une fatigue persistante, et de plaintes cognitives, de facon réguliére sur au

moins six mois, en lien avec une possible piqlre de tique, avec ou sans érythéme migrant.

L. 3. 2. Hypotheses étiologiques

Le flou qui entoure encore le syndrome post-Lyme ou Lyme chronique est en partie li¢

a la méconnaissance de son mécanisme pathogénique.

Dans le cadre de leur enquéte étiologique, Roche Lanquetot et al. (2008) proposent
une synthese des différentes hypotheéses actuelles sur la survenue et la persistance des
symptomes décrits plus tot. Ces troubles pourraient entrer dans le cadre d’un Lyme chronique,
qui serait un stade tardif de la maladie. Celle-ci aurait continu¢ d’évoluer malgré un traitement
antibiotique, peut-&tre a cause de la persistance de spirochétes dans le systéme nerveux sous
forme de kystes, et de leur réactivation cyclique. L’épisode initial de Lyme pourrait également

étre a I’origine de réactions dysimmunitaires, c’est-a-dire d’un dysfonctionnement du systéme
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immunitaire du patient qui serait la cause du syndrome post-Lyme. Selon une autre hypothese,
les symptomes persistants seraient séquellaires. Enfin, ce qu’on qualifie de Lyme chronique
chez certains patients pourrait résulter d’une co-infection lors de la piqlre de tique, ou une

autre affection indépendante a la maladie de Lyme.

L. 3. 3. La prise en charge des patients

L’ absence de certitude sur les causes du syndrome post-Lyme va de pair avec une
absence de consensus sur la prise en charge a proposer. La majeure partie des scientifiques et
cliniciens considére que les symptdmes des patients atteints de Lyme chronique ou de post-
Lyme ne sont pas liés a une infection a borréliose de Lyme active et persistante. Un traitement
antibiotique prolongé ou répété serait donc non seulement inefficace mais potentiellement

nocif (Ljostad et Mygland, 2013 ; Wormser et al., 2006).

De I'autre coté de ce débat, la ILADS, International Lyme and Associated Diseases
Society (2004) se positionne autrement. Elle recommande un traitement antibiotique continu
sur plusieurs mois, et ce méme apres la disparition des symptomes. Selon ce panel de
scientifiques, médecins et patients, la durée de traitement ne doit pas €tre arbitrairement

établie a I’avance mais doit dépendre de la réponse clinique aux antibiotiques.

Jusqu’a présent en France, les recommandations officielles sur le traitement de la
maladie de Lyme s’opposaient aux antibiotiques au long cours (Sociét¢ de Pathologie
Infectieuse de Langue Francaise, 2006), ce qui a méme conduit a la suspension de médecins
ne respectant pas ces recommandations (Supertino, 2017). Le dernier rapport de la HAS

(2018) ouvre la porte a une possibilité¢ d’allonger les traitements antibiotiques.

Face a la possibilité que les symptomes persistants des patients ne répondent pas aux
antibiotiques, Bechtold et al. (2016) et Roche Lanquetot et al. (2008) soulignent I’intérét que
présenterait une prise en charge comportementale et/ou cognitive pour aider les patients a

gérer les symptomes et agir sur les troubles séquellaires.

1. 3. 4. Le débat autour du Lyme chronique

En introduction du plan de lutte contre la maladie de Lyme, les auteurs soulignent que

« la maladie de Lyme fait I’objet aujourd’hui de nombreux débats et controverses, du fait de
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son polymorphisme, des difficultés diagnostiques et des difficultés de prise en charge des

formes tardives » (Ministeére des Affaires Sociales et de la Santé, 2016).

En effet, les nombreuses formes cliniques et présentations symptomatiques des
patients atteints de la maladie de Lyme rendent le diagnostic compliqué. En conséquence,
nombre de ces patients passent des mois voire des années en errance, a la recherche d’une
reconnaissance de leur maladie et d’une prise en charge efficace, pendant que leur maladie
continue d’évoluer. Forestier, Gonnet, Revil-Signorat, et Zipper (2018) ont réalisé¢ des
entretiens avec des patients présentant une maladie de Lyme chronique probable. Ceux-ci
rapportent en grand nombre un vécu de déni de leur souffrance par les professionnels

médicaux et un manque d’écoute et de compréhension.

L’existence méme d’un syndrome post-Lyme ou d’un Lyme chronique a longtemps
¢té débattue. La reconnaissance récente par la HAS d’une symptomatologie ou syndrome
persistant polymorphe apres une possible piqire de tique est largement vue comme un pas en

avant vers une meilleure prise en charge de ces patients.

Pour autant, de nombreux médecins s’arrétent encore a la sérologie comme unique
outil diagnostique. Pourtant, ces tests sont souvent critiqués parmi la communauté scientifique
et les associations de patients. Dans son rapport de juin 2018, la HAS souligne que « ces
patients doivent pouvoir bénéficier d’un bilan étiologique et d’une prise en charge adaptée a

leurs symptomes, quel que soit leur statut sérologique vis-a-vis de la borréliose de Lyme ».

Le contexte actuel de débat, la médiatisation de la maladie de Lyme, sans compter le
colt socio-économique li€¢ aux errances diagnostiques, a la multiplication des traitements et
aux troubles persistants (Adrion, Aucott, Lemke et Weiner, 2015) incitent donc les institutions
scientifiques, médicales, et gouvernementales, a mener de grands travaux de réflexion pour

améliorer la prise en charge de la maladie de Lyme.

I. 4. La symptomatologie cognitive de la maladie de Lyme

Chez I’étre humain, les fonctions cognitives permettent de percevoir, comprendre, et
communiquer sur et avec notre environnement. Elles mettent en jeu de nombreuses facultés a

I’instar de I’attention, du raisonnement, du langage, de la mémoire, de la planification etc.
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Les troubles cognitifs observés chez les malades de Lyme semblent toucher
essentiellement la mémoire et 1’attention. Ils peuvent s’inscrire dans des tableaux de
neuroborrélioses, c’est-a-dire des formes neurologiques de la borréliose, ou étre
symptomatiques d’un syndrome post-Lyme, c’est-a-dire d’une maladie de Lyme déja traitée.
Les troubles cognitifs se présentant similairement dans ces différents contextes pathologiques,
nous proposons de les étudier ensemble. De facon générale, les atteintes cognitives sont aussi
variables selon les patients que I’est le tableau clinique général. Elles peuvent aller d’un

déficit léger a une démence.

On note que les neuroborrélioses sont plus fréquentes en Europe qu’aux Etats-Unis.
Elles représentent en France 500 a 1000 cas chaque année (De Seze et Blanc, 2011). Ces
chiffres sont liés a la large présence dans nos régions de la bactérie Borrelia garinii, qui
appartient a I’espéce des Borrelia burgdorferi vectrices de la maladie de Lyme et est plus

susceptible que les autres bactéries Borrelia de disséminer dans le systéme neurologique.

1.4. 1. Plaintes cognitives des patients

Le Haut Conseil de la Santé Publique (HCSP) (2014) rapporte chez certains patients
atteints d’un Lyme chronique des troubles de la concentration, des troubles de 1’attention, une
lenteur idéatoire, des troubles de la mémoire, des manques du mot etc. Etablir un profil
cognitif type est extrémement difficile, de par la variabilité des présentations de la maladie de
Lyme et le manque de consensus sur les critéres diagnostiques précis des formes particulieres

de la borréliose, dont le syndrome post-Lyme.

Dans leur étude de 2018, Touradji, Aucott, Yang, Rebman, et Bechtold ont interrogé
des patients atteints d’un syndrome post-Lyme. 91 % de leur échantillon témoignent de
symptomes cognitifs tels qu'un manque du mot, des difficultés de mémoire, ou des difficultés
d’attention. Prés de 20 % de ces patients qualifient leurs symptomes de séveres, 36 % de
modérés. Les auteurs soulignent par ailleurs que 1’atteinte cognitive semble statistiquement

indépendante des caractéristiques démographiques (age, sexe, niveau d’éducation).

1. 4. 2. Les atteintes mnésiques

Les difficultés de mémoire sont rarement rapportées de fagon précise par les patients.

Mais plusieurs études ont cherché a les objectiver et les qualifier.
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Touradji et al. (2018) ont montré que 1’encodage et le stockage des informations en
mémoire épisodique semblent particulierement atteints. Les patients présentant un déficit
cognitif objectif obtiennent des scores significativement inférieurs aux patients sans déficit
cognitif en rappel total, rappel différé, rétention, et reconnaissance au Hopkins Verbal

Learning Test revised (Brandt, 1991), tiche de mémorisation d’une liste de mots.

L’étude de Eikeland, Ljostad, Mygland, Herlofson et Lohaugen (2012) va également
dans le sens d’un déficit de la mémoire verbale. Une passation du California Verbal Learning
Test (CLVT) (Delis, Kramer, Kaplan et Ober, 1986), épreuve de mémorisation de mots avec
rappels immédiat et différé et tdche de reconnaissance de mots appris, montre des résultats
chutés en apprentissage de mots. Le déficit est plus prononcé sur la tiche CLVT liste B, qui
nécessite un apprentissage rapide d’une seconde liste de mots. Eikeland et al. notent que cette
atteinte de la mémoire épisodique verbale affecte le quotidien des patients, qui sont

susceptibles d’oublier des messages oraux ou €crits ou des informations nouvelles.

En 2006, Keilp et al. montraient que la mémoire auditive était significativement
atteinte chez les patients souffrant d’un Lyme chronique. Les performances de ces patients a
certains sub-tests de la WMS, Wechsler Memory Scale (Wechsler, 1945), sont notamment
faibles en « mémoire logique », tache impliquant la mémoire auditive. Cette atteinte, bien que
significative, reste néanmoins modérée. Selon les auteurs, les résultats en mémoire auditive
sont corrélés a un traitement antibiotique prolongé, soit parce que ces antibiotiques au long
cours ont eu des conséquences néfastes sur le fonctionnement mnésique, soit parce que des

patients plus atteints nécessitent en général un traitement plus long.

Dans cette méme ¢étude, Keilp et al. ont observé des performances significativement
chutées au sub-test « photos de famille », qui fait intervenir la mémoire visuelle. Une analyse
des scores des patients avec un Lyme chronique a la WAIS-IIT (Wechsler, 1997) conduit ces
mémes auteurs a faire I’hypothese d’un déficit de la mémoire de travail chez les patients avec
un Lyme chronique, malgré une différence non significative par rapport aux sujets sains de

leur étude.

1. 4. 3. Les atteintes exécutives et attentionnelles

Les patients souffrant d’une neuroborréliose ou d’une maladie de Lyme chronique

rapportent souvent des difficultés d’attention ou de concentration. L’attention a plusieurs
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composantes, donc plusieurs fonctions : 1’alerte et la vigilance qui permettent de réagir de
facon rapide et pertinente a des stimuli plus ou moins fréquents, ainsi que 1’attention focalisée
et ’attention divisée qui permettent de se focaliser sur une ou plusieurs taches a la fois (Van
Zomeren et Brouwer, 1994). L’attention est par ailleurs une composante des fonctions
exécutives, le systeme qui nous permet de planifier, inhiber, faire preuve de flexibilité afin de

nous adapter a une situation non routiniere et accomplir une tache précise.

Peu d’études ont cherché a préciser I’atteinte attentionnelle des patients Lyme. I1
semblerait néanmoins que les difficultés se situent au niveau de I’attention sélective (Kaplan,
Jones-Woodward, Workman, Steere, Logigian et Meadows, 1999). La méme étude montre
également une atteinte de la composante de vigilance, avec des temps de réaction lents. Ces
performances chutées sont a mettre en lien avec un ralentissement de la vitesse de traitement,

symptome décrit dans le paragraphe suivant.

De facon plus générale, ce sont les fonctions exécutives qui peuvent étre impactées par
la maladie de Lyme. Les patients atteints de neuroborréliose de Lyme post-traitement ont des
performances en moyenne moins bien que des sujets controles sur des taches
attentionnelles/exécutives (Fikeland et al., 2012), comme 1’épreuve du Stroop (Stroop, 1935).
Les auteurs caractérisent les difficultés des sujets malades comme un manque de controle
inhibiteur et un ralentissement de la pensée. Ils soulignent que, au quotidien, ces patients
pourraient avoir du mal a réaliser rapidement un tache ou a trouver une solution a un

probléme donné.

I 4. 4. La vitesse de traitement

Le ralentissement idéatoire est un symptdme souvent rapporté par les patients atteints
de neuroborréliose ou de syndrome post-Lyme (Haut Conseil de la Santé Publique, 2014).

Plusieurs études ont cherché a mettre en évidence cette plainte.

Dans leur étude parue en 2006, Keilp et al. se sont intéressés aux performances de
patients atteints de Lyme chronique aux différents sub-tests de la WAIS-III (Wechsler, 1997),
batterie d’évaluation d’efficience intellectuelle. Les résultats obtenus témoignent de
performances globalement plus faibles chez les patients malades que les sujets sains, mais le
seul sub-test significativement échoué dans le groupe patient est celui qui apprécie la vitesse

de traitement.
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Touradji et al. (2018) rapportent que les performances au Digit Symbol Coding
(Wechsler, 1997) sont significativement ralenties et le Trail Making Test (TMT) (Reitan,
1944) partie B est également tres chuté. Touradji et al. notent que ce dernier test met en jeu la
vitesse de traitement psychomotrice mais également des compétences d’attention visuelle et
de flexibilité, composantes cognitives aussi susceptibles d’expliquer des scores chutés. En

revanche, le Trail Making Test A montre des résultats trés variables.

L’atteinte de la vitesse de traitement se manifeste également dans des taches de
fluence verbale (Roche Lanquetot et al., 2008). Les patients sont majoritairement capables de
donner un nombre important de mots pertinents, mais 30 % le font dans un temps

anormalement lent.

1. 4. 5. Les fonctions langagieres

L’altération ou non de la fluence verbale des patients post-Lyme ne fait pas consensus
dans la littérature. Quelques études passées ont souligné la présence d’un déficit de la fluence
verbale chez les patients atteints d’un syndrome post-Lyme (Benke, Gasse, Hittmair-Delazer
et Schmutzhard, 1995 ; Gaudino, Coyle et Krupp, 1997), évalué par 1’épreuve du COWA,
Controlled Oral Word Association (Benton, 1968). Mais une étude plus précise du systeéme
sémantique chez les malades de Lyme (Svetina, Bart, Rastogi et Hilton, 1999) n’objective pas
de troubles de I’évocation lexicale. Les auteurs théorisent que les difficultés ressenties et
rapportées dans d’autres études sont lies au fonctionnement mnésique touché des patients,

parti qui semble avoir été pris par les études ultérieures.

L. 4. 6. Facteurs explicatifs et mise en relation avec d’autres syndromes

Face aux atteintes cognitives des patients et aux autres symptomes qui peuvent
caractériser le Lyme chronique, la question se pose d’une relation éventuelle entre ces
symptomes. En effet, il est communément accepté que la fatigue, les troubles du sommeil, la
douleur, la dépression, tous signes possibles d’une neuroborréliose ou borréliose persistante,

peuvent avoir un impact sur la cognition. Est-ce le cas chez ces patients ?

Kaplan et al. (2003) ont proposé a des patients atteints d’un Lyme chronique des
échelles de douleur, de fonctionnement cognitif, et de fonctionnement au quotidien, issues du

Medical Outcomes Study (Tarlov et al., 1989). L’analyse de ces données a mis en évidence
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une corrélation entre des difficultés cognitives rapportées, et un plus haut niveau de douleur,
des limitations dans le fonctionnement quotidien, et des symptdmes dépressifs. Les auteurs
ajoutent que les plaintes subjectives d’atteintes mnésiques sont fortement associées a une
détresse psychologique. Ils suggerent ainsi que la douleur et la dépression peuvent Etre
explicatifs, non pas de troubles cognitifs en tant que tels, mais d’un vécu de déficit cognitif du
patient, qui se montre difficilement objectivable. Les auteurs concluent en expliquant qu’un
traitement prolongé d’antibiotiques n’impacterait pas directement les fonctions cognitives,
mais qu’il pourrait améliorer 1’état mental du patient et son fonctionnement cognitif subjectif

en réduisant les symptomes douloureux et fonctionnellement génants.

Dans une méta-analyse de 2002, Westervelt et McCaffrey rapportent que les patients
atteints de Lyme chronique ont des niveaux de dépression et d’anxiété inférieurs aux sujets du
groupe atteint de dépression, mais supérieurs aux sujets controles sains. Ils observent par
ailleurs peu de corrélations entre les atteintes mnésiques et les affects dépressifs. En revanche,
des liens sont faits entre les niveaux de dépression et de fatigue et les niveaux subjectifs de

déficit mnésique.

Les niveaux de dépression sont significativement plus élevés chez les patients atteints
de Lyme chronique. Bien qu’il n’y ait pas de corrélation statistique observée entre symptomes
dépressifs et performances cognitives et mnésiques aux épreuves de la WAIS-III et de la
WMSH-III, Keilp et al. (2006) interrogent malgré tout ’impact éventuel des symptomes
dépressifs. En effet, des déficits similaires en vitesse de traitement et en facultés mnésiques

sont retrouvés chez des patients souffrant d’une dépression majeure.

Westervelt et McCaffrey expliquent que les relations entre fatigue et performances
cognitives sont en revanche plus complexes. Ils envisagent que, sur une tiche en particulier,
les patients examinés peuvent se mobiliser avec une telle volonté qu’ils dépassent la fatigue.

Mais sur le long terme, la fatigabilité peut se faire ressentir et venir altérer les performances.

L. 4. 7. Troubles objectivés vs plaintes subjectives

Bien que plus de 90 % des patients de I’étude de Touradji et al. (2018) rapportaient
des symptomes cognitifs, seulement 26 % de 1’échantillon présentaient un déficit cognitif
objectif, défini ici comme un score inférieur a deux déviations standards a au moins deux des

onze tests proposés. Les auteurs notent néanmoins que, méme dans le cas de troubles cognitifs
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non objectivés ou non significatifs, le discours et le vécu des patients autour de leur
fonctionnement cognitif est a prendre en compte. L’impact fonctionnel négatif de ces troubles
rapportés peut étre en effet bien réel. Par ailleurs, 1I’étude sous-estime potentiellement le
nombre de patients souffrant d’un déficit cognitif. En effet, un quart de I’échantillon a été
écarté car présentant ce que les auteurs qualifient de « engagement sub-optimal », ¢’est-a-dire
une implication insuffisante dans les tests qui rendrait 1’analyse des performances non

significative.

Bien que les déficits cognitifs rapportés par les patients ne soient pas toujours
objectivés par les tests, il existe bien un fonctionnement cérébral particulier chez les sujets
atteints d’une encéphalopathie chronique de Lyme (Fallon et al., 2009). Des anomalies du
débit sanguin cérébral et de ’activité métabolique ont ainsi ét€¢ mises en évidence, et ce dans
des régions spécifiques : substance grise et substance noire des aires temporales, pariétales, et
limbiques, et cortex frontal gauche. Fallon et al. (2009) soulignent que beaucoup de ces aires
en hypofonctionnement sont liées a la fluence verbale, au fonctionnement exécutif, a la
mémoire de travail, a I’encodage, a I’attention visuelle ou encore a 1’orientation spatiale, qui
sont comme nous 1’avons vu des fonctions cognitives souvent touchées chez les malades de

Lyme.

On peut donc considérer qu’il existe chez un nombre réduit de patients de réels
troubles mnésiques et attentionnels et un traitement ralenti, objectivés par des tests. Un
nombre plus important de patients a une plainte cognitive plus ou moins liée a 1’état mental du

patient et difficilement objectivable, mais qui impacte son fonctionnement quotidien.

1. 4. 8. La démence de Lyme

La CIM-11, publiée en juin 2018, codifie pour la premiere fois la démence due a une
maladie de Lyme. Cette atteinte avait été déja décrite mais sans reconnaissance officielle. Les
patients souffrant de démence liée a la maladie de Lyme restent cependant tres rares. Il s’agit
de patients qui répondent a la fois aux critéres diagnostiques de la maladie de Lyme, et aux
caractéristiques de la démence selon le DSM-IV (Blanc et al., 2014). Quand cette démence est
isolée et qu’elle ne s’inscrit pas dans un processus neurodégénératif indépendant de la maladie

de Lyme, la démence répond a un traitement antibiotique. Rares sont les patients qui
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récuperent totalement, mais la démence se stabilise, le patient garde des séquelles mais ne se

dégrade plus.

1. 4. 9. Le cas de ’enfant

L’enfant peut également étre sujet a une piqlire de tique et développer en conséquence
une borréliose de Lyme. On pourra alors retrouver sensiblement les mémes symptomes que

chez 1’adulte.

Au niveau cognitif, Zotter et al. (2013) montrent que, suite a un épisode de
neuroborréliose convenablement pris en charge, les enfants malades retrouvent en moyenne
un niveau de fonctionnement cognitif dans la norme. Néanmoins, un certain nombre de jeunes
patients conservent une fragilit¢ au niveau de la mémoire de travail et des troubles de

I’attention.

Par ailleurs, les enfants sont aussi susceptibles de développer une forme chronique de
la maladie de Lyme. Dans ce contexte, ils peuvent alors garder des troubles de I’attention, des
difficultés d’organisation, des déficits en mémoire visuelle et auditive, ainsi qu’en mémoire
de travail (Tager et al., 2001). Contrairement aux adultes, les enfants semblent garder leur
capacité d’apprentissage mais ont généralement besoin de répétition ou d’un rappel a

I’attention.

Dans son dernier rapport, la HAS met en garde contre la dégradation possible des
apprentissages dans les formes neurologiques tardives et prévient de la nécessité fréquente
d’adaptations scolaires. Une prise en charge orthophonique peut étre alors bénéfique pour

accompagner ces adaptations et pour travailler vers un retour a une scolarité normale.
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II. INTERVENTION ORTHOPHONIQUE DANS LE CADRE
DES TROUBLES COGNITIFS

Le trouble cognitif est défini comme une altération d’une ou plusieurs fonctions
cognitives, quelle qu’en soit son étiologie. Les fonctions cognitives renvoient aux fonctions
dites supérieures du cerveau, qui permettent notamment a 1’individu de percevoir, interpréter,
et interagir avec son environnement. Elles recouvrent le systeme attentionnel, mnésique,

exécutif, gnosique, praxique et langagier.

Dans le cadre de ce mémoire, nous nous intéresserons essentiellement aux fonctions
exécutives, attentionnelles et mnésiques, qui peuvent étre touchées suite a une borréliose de
Lyme. Il sera d’abord nécessaire d’étudier 1’état actuel des connaissances et préconisations sur
I’intervention orthophonique dans le cadre des troubles affectant ces fonctions, afin d’en

dégager par la suite des propositions pour le travail avec les patients malades de Lyme.

II. 1. Cadre légal et nomenclature

Différents professionnels de la rééducation peuvent participer a la prise en charge des

troubles cognitifs : neuropsychologues, ergothérapeutes, et orthophonistes.

Le référentiel d’activités de la profession établit que I’orthophoniste intervient sur le
langage et la communication, notamment dans ses « dimensions cognitives dépendantes des
fonctions mnésiques, des fonctions exécutives, du raisonnement, des ressources
attentionnelles et des cognitions sociales » (Ministere de 1’Enseignement Supérieur et de la
Recherche, 2013). Toute atteinte des systémes attentionnel, mnésique ou exécutif peut en effet

impacter la communication du patient, sa relation a son environnement et sa qualité de vie.

Dans le cadre de troubles cognitifs consécutifs a une atteinte du systéme nerveux,

I’ orthophoniste réalise un bilan des troubles d’origine neurologique.

II. 2. Axes d’évaluation

De fagon générale, 1’évaluation en orthophonie doit permettre d’identifier et de

préciser les difficultés du patient, de faire émerger ses compétences, et de construire un projet

21



thérapeutique. L’évaluation se basera sur un entretien avec le patient lors duquel on
recueillera notamment sa plainte et sa géne au quotidien, sur 1’observation clinique du patient

ainsi que sur des tests normés.

Dans le cadre des troubles cognitifs, on mettra parfois en évidence un trouble
neurocognitif léger ou majeur. Le DSM-V (American Psychiatric Association, 2013) définit le
trouble neurocognitif l1éger par la présence d’un déclin cognitif par rapport au fonctionnement
antérieur de la personne, I’atteinte d’un seul domaine cognitif, et I’absence de répercussion
sur I’autonomie du patient. Le trouble neurocognitif majeur est caractéris€ par un déclin
cognitif  significatif, une atteinte touchant un ou plusieurs domaines cognitifs, et une

répercussion sur le fonctionnement du patient, avec une perte d’autonomie.

II. 2. 1. Evaluation de Pattention

Le trouble attentionnel est un signe fréquent et précoce de nombreuses atteintes
neurologiques (Lamargue-Hamel, 2004). Cependant, 1’attention est un mécanisme complexe
et inextricablement lié a d’autres fonctions cognitives (fonctions exécutives, mémoire) et a
des facteurs propres au patient (motivation, ¢tat de fatigue). Il n’est donc pas simple de

I’évaluer précisément et isolément.

L’attention est constituée de plusieurs modules, certains étant dédi¢s a I'intensité de
I’attention, d’autres a sa sélectivité (Van Zommeren et Brouwer, 1994). Tout examen des
fonctions attentionnelles devra venir évaluer ces différents modules. 11 faudra par ailleurs
prendre en compte les facteurs pouvant jouer sur les performances aux épreuves
attentionnelles, notamment le langage, la mémoire et les fonctions exécutives. Ainsi, pour
Couillet, Vallat, Le Bornec et Azouvi (2004), « la prise en charge des déficits attentionnels
passe avant tout par une évaluation fine des différents modules définis par le modele de Van
Zommeren et Brouwer et ne peut se passer d’une évaluation de la mémoire de travail dans ses

différentes composantes ».

La batterie informatisée TAP ou TEA (test for attention performance ou tests
d’évaluation de I’attention) (Zimmermann et Finn, 1994) propose une évaluation exhaustive

des différentes composantes de 1’attention.
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Couillet, Vallat, Le Bornec et Azouvi (2004) compilent d’autres épreuves possibles
pour un bilan attentionnel. Pour évaluer I’attention soutenue et la vigilance, on peut avoir
recours au Brief test of attention (Schretlen, 1989) ou au Digit vigilance test (Lewis et
Rennick, 1979). Pour Iattention sélective, les auteurs recommandent des tests visuels de
barrage, du dénombrement sur modalité¢ auditive, des épreuves de go-no go, des épreuves
d’ordres contraires, ainsi que le Stroop (Stroop, 1935). Pour I’attention divisée, on proposera

au patient des épreuves en double tache, celle de Baddeley par exemple (Baddeley, 1997).

Ces épreuves s’accompagnent de questionnaires d’évaluation par le patient lui-méme
ou par son entourage des ressources attentionnelles au quotidien et des génes éventuelles. Il
existe par exemple le QAA, questionnaire d’auto-évaluation de I’attention (Coyette et al.,

1999), qui interroge le fonctionnement du patient dans différentes situations du quotidien.

IL. 2. 2. Evaluation de la mémoire

Similairement a 1’évaluation de D’attention, la mémoire devra étre testée dans ses
différents composantes : la mémoire de travail, la mémoire sémantique, la mémoire
épisodique, la mémoire perceptive et la mémoire procédurale, ainsi que le buffer épisodique

(Eustache et Desgranges, 2003).

La mémoire de travail permet le maintien, la manipulation et le traitement des
informations. Elle est composée d’un administrateur central qui coordonne et supervise la
boucle phonologique et le calepin visuo-spatial, en charge du maintien et du traitement des
informations verbales et visuo-spatiales respectivement. La mémoire de travail peut étre
évaluée par des tdches d’empans de chiffres a I’endroit et a I’envers, des empans visuo-
spatiaux, une tache de rappel immédiat de récits. L administrateur central sera évalué par des
taches exécutives qui mettent en jeu I’inhibition, la flexibilité, la planification (Coyette,

Poncelet et Majerus, 2003).

La mémoire sémantique renvoie aux concepts, au stock lexical d’un individu. On
I’évalue par des taches de dénomination, de désignation, d’appariements et de fluence verbale.
L’analyse de ces épreuves permettra de déterminer s’il y a atteinte, et si celle-ci touche les

représentations sémantiques directement ou 1’acces a celles-ci (Bonnaud, 2000).
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La mémoire épisodique est constituée « des événements ou épisodes appartenant a
notre histoire personnelle ou a I’histoire de notre environnement (faits de société) qui sont liés
a un contexte temporel ou spatial précis » (Pluchon, 2000). La mémoire épisodique implique
des mécanismes d’encodage, de stockage, et de récupération des informations. Sabadell,
Tcherniack, Michalon, Kristensen et Renard (2018) proposent d’évaluer le versant verbal de
la mémoire épisodique grace a des épreuves de mémoire de récit, comme celle de Wechsler
(Wechsler, 1945) ou de la BEM 144 (Signoret, 1991), des épreuves d’apprentissage de liste de
mots et de rappel différé, comme le RL/RI 16 (Grober et Buschke, 1987) ou le CVLT (Delis,
1986). En ce qui concerne la mémoire épisodique visuelle, les auteurs proposent les épreuves

du DMS 48 (Barbeau, 2004) et I’épreuve de rétention visuelle de Benton (1965).

L’évaluation de la mémoire ne pourra se passer d’une auto-évaluation a visée
écologique, grace par exemple au QAM, questionnaire d’autoévaluation de la mémoire (Van
der Linden, 1989), composé d’items sur le fonctionnement du patient au quotidien, en lien

avec ses troubles mnésiques.

II. 2. 3. Evaluation du fonctionnement exécutif

Sabadell et al. (2018) définissent les fonctions exécutives comme « I’ensemble des
processus qui permettent & un individu de réguler de fagon intentionnelle sa pensée et ses
actions fin d’atteindre des buts ». Parce qu’elles sont impliquées dans la réalisation de toute
action, dans I’organisation, la planification, la vérification, les fonctions exécutives peuvent
avoir un impact important au quotidien dés qu’elles sont atteintes. La géne fonctionnelle
ressentie par le patient n’est d’ailleurs pas toujours corrélée avec ses résultats a un bilan

cognitif.

Plusieurs épreuves permettent d’explorer les fonctions exécutives et de mettre en
évidence un éventuel syndrome dysexécutif. La batterie GREFEX (Godefroy et al., 2010)
rassemble ainsi 7 tests : le Stroop pour I’inhibition (Stroop, 1935), le TMT (Reitan, 1944)
pour la flexibilité, le Brixton (Burgess et Shallice, 1996) et le Wisconsin Card Sorting Test
(Nelson, 1976) pour la déduction de reégles, la double tache de Baddeley (1986) pour la
coordination, les six éléments (Shallice et Burgess, 1991) pour la planification en situation
écologique, et les fluences verbales (Cardebat, Doyon, Puel, Goulet, Joanette, 1990) qui

impliquent les processus d’initiation, de flexibilité et d’évocation.
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La batterie GREFEX s’accompagne de quatre questionnaires qui s’adressent aux
patients et aux aidants afin de déterminer le handicap résultant des troubles cognitifs :
I’échelle de Rankin modifiée (Van Swieten, Koudstaal, Visser, Schouten et Van Gijn, 1988),
I’Instrumental Activities of Daily Living ou IADL (Lawton et Brody, 1969), le Patient
Competency Rating Scale ou PCRS (Prigatano, 1986), et le Reintegration to Normal Living
Index ou RNLI (Wood-Dauphinee, Opzoomer, Williams, Marchand et Spitzer, 1988).

II. 3. Prise en charge

Suite a I’évaluation des fonctions cognitives, 1’orthophoniste pose ou non le diagnostic
de troubles de la mémoire, de I’attention, ou de la communication et du langage non
aphasiques dans le cadre d’une atteinte neurologique. L’orthophoniste propose alors au
patient une rééducation et décide avec lui d’objectifs en fonction des fragilités décelées, des

compétences préserveées et des besoins du patient.

1I. 3. 1. Grands principes de prise en charge

Face a tout patient, 1’orthophoniste peut mettre en place différentes stratégies
d’intervention. Le choix de celles-ci dépend de la pathologie du patient, de la sévérité de ses

troubles et de leur impact fonctionnel (Joyeux, 2004).

Dans le cas des troubles d’origine neurologique, deux grandes approches s’offrent au
rééducateur (Sabadell et al., 2018) : I’entrainement cognitif et/ou la réhabilitation cognitive.
Le premier est défini comme la stimulation d’une fonction cognitive spécifique a travers des
taches ciblées. La deuxieme vise plutot a compenser les difficultés du patient afin de le rendre
plus fonctionnel dans son quotidien. Quoi qu’il en soit, la rééducation doit étre structurée
autour d’objectifs précis et hiérarchisés pour éviter de multiplier les tiches globales et variées,

moins efficaces.

Au-dela de la dimension cognitive de la rééducation, I’intervention orthophonique doit
s’inscrire dans une démarche centrée sur le patient, recommandée par la Haute Autorité de
Santé (2015). Cette démarche centrée sur le patient passe par la mise en place d’une relation
de confiance et d’écoute, au sein de laquelle le soignant se doit d’informer, de conseiller et de

s’assurer de la compréhension du patient, a propos de sa situation médicale, de ses soins, des
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objectifs thérapeutiques etc. Cette relation doit étre réciproque et le soignant est a I’écoute des

dires du patient, de ses savoirs, de ses ressentis et de ses difficultés.

De facon transversale, une rééducation orthophonique doit mobiliser les capacités de
métacognition, ¢’est-a-dire la conscience et la connaissance qu’un individu a sur ses propres
pensées et actions. Pour Passerieux et Bazin (2009), la métacognition « est une compétence
essentielle dans 1’ajustement de nos comportements dans notre vie quotidienne : elle fait le
lien entre nos processus cognitifs et notre fonctionnement ». Pour un travail de métacognition,
I’orthophoniste demande au patient de réfléchir a ses forces et ses difficultés, d’analyser la
tache réalisée et les stratégies mises en place. Ceci doit amener le patient a €tre plus autonome

dans son fonctionnement cognitif et au quotidien.

11. 3. 2. Rééducation de attention

Dans leur méta-analyse sur la rééducation des déficits attentionnels, Azouvi, Vallat-
Azouvi, Couillet et Pradat-Diehl (2009) rapportent que les rééducations de I’attention ne
semblent efficaces que si elles portent sur une composante précise déficitaire chez le patient,
avec un effet sur cette composante uniquement, sans transfert aux autres fonctions

attentionnelles.

Les outils souvent évoqués pour la rééducation de I’attention sont des supports
informatiques : la batterie CogniPlus (Sturm, 2007) par exemple, qui permet le ré-
entrainement spécifique de la vigilance, I’alerte, I’attention sélective et I’attention divisée. Le
logiciel RehaCom propose également des taches informatisées pour travailler spécifiquement

les fonctions attentionnelles, ainsi que la mémoire et les fonctions exécutives.

Couillet, Vallat, Le Bornec et Azouvi (2004) confirment I’intérét d’une rééducation
spécifique par rapport a une rééducation plus générale. En I’occurrence, la stimulation qu’ils
proposent porte sur 1’attention divisée, avec des exercices issus de batteries informatisées, des
exercices de type papier-crayon comme des taches de barrages, labyrinthes ou classements, ou
encore des exercices de mémoire de travail verbale. Ces supports de complexité croissante
étaient proposés d’abord isolément puis en double tache. Suite a ce protocole de rééducation
intensif (4 séances par semaine pendant 6 semaines), les scores en attention divisée des
patients se sont améliorés et les questionnaires d’auto-évaluation ont montré une meilleure

conscience de leur situation.
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Pour aller au-dela de la pure stimulation cognitive, la méditation peut étre un outil de
travail sur I’attention. Bulzacka, Lavault, Pelissolo et Bagnis Isnard (2017) notent en effet que
la pratique de la méditation sollicite les mécanismes d’orientation, de sélection, et de contrdle
attentionnels, ainsi que les aires cérébrales qui y correspondent. Les auteurs parlent de triade :
« désengagement, déplacement et engagement de [’attention sur I’objet ». Les capacités

attentionnelles sont alors améliorées, et ce assez rapidement, par une pratique méditative.

11. 3. 3. Rééducation de la mémoire

L’intervention dans le cadre de troubles mnésiques dépend de I’atteinte, du module
mnésique déficitaire et des retentissements fonctionnels particuliers que 1’évaluation aura mis

en évidence.

Si la mémoire rétrograde est touchée, la rééducation passe par un travail de

réminiscence et de rappel explicite d’évenements du passé du patient.

Joyeux (2004) souligne que « la restauration des fonctions mnésiques déficientes n’est
pas envisageable ». Dans le cadre d’une atteinte de la mémoire antérograde, trois stratégies

sont donc possibles (Sabadell et al., 2018) :

* Adapter I’environnement en fonction des difficultés du patient : routines de rangement

des objets, affichages.... qui visent a alléger la charge mnésique.

* Mettre en place des aides-mémoires: alarmes, agendas, listes, post-its...
L’orthophoniste travaillera avec le patient pour I’entrainer a utiliser et consulter
régulierement ces aides-mémoires et avec 1’aidant qui sollicitera lui aussi 1’utilisation

de ces protheéses mnésiques a la maison.

* Développer les stratégies internes pour encoder, stocker ou récupérer des informations
en mémoire. La stratégie PQRST (preview, question, read, state, test) (Robinson,
1970) passe par un traitement explicite et approfondi des informations lues ou
entendues afin de mettre en mémoire un texte. Les stratégies d’imagerie mentale
impliquent d’élaborer de facon consciente une image autour d’une information, en
I’associant a d’autres images, de fagon visuelle, auditive ou encore sémantique, afin
d’en faciliter a la fois 1’encodage et la récupération. La stratégie « visage-nom »

(McCarty, 1980) vise a associer, par lien phonologique essentiellement, le nom d’une

27



personne avec une de ses caractéristiques physiques selon un lien phonologique afin
de mieux se rappeler ce nom. Au début de la prise en charge, il sera essentiel de guider

le patient dans 1’utilisation de ces stratégies et de faire avec lui.

Un travail de réapprentissage spécifique de certaines données peut étre envisagé, selon
une méthode d’apprentissage sans erreur (Sabadell et al., 2018). On exposera le patient de
facon répétée a I’information correcte qu’il souhaite retenir sans le mettre a risque de donner
une information erronée en réponse. On allongera progressivement le temps entre la

visualisation de I’information correcte et la récupération de cette information en mémoire.

Pour la mémoire de travail, il est possible de travailler selon des stratégies de
restauration, avec une intervention spécifique et trés progressive. Trois types d’exercices
peuvent étre proposés au patient (Coyette et coll., 2003, cité¢ dans Joyeux, 2004). Il peut s’agir
d’exercices de mémorisation avec taches distractrices, qui nécessitent que le patient garde en
mémoire des informations tout en manipulant d’autres données. Les exercices centrés sur la
charge mentale impliquent de manipuler des informations tout en les gardant en téte. Ce sont
des taches d’épellation, d’ordination, de reconstruction, de transformation etc. Enfin, des
exercices informatis€s permettent un travail plus écologique, en simulant une situation proche

du quotidien du patient.

II. 3. 4. Rééducation des fonctions exécutives

L’intervention dans le cadre d’un syndrome dysexécutif a pour objectif principal le
fonctionnement autonome du patient. Le travail réalisé au sein de la rééducation doit donc

viser la généralisation des compétences aux situations du quotidien.

Pour cela, Krasny-Pacini, Chevignard et Evans (2014) propose d’associer la méthode
GMT, Goal Management Training (Levine et al., 2000) a d’autres interventions. La
rééducation par GMT doit amener le patient a réaliser une tdche avec une plus grande
conscience et un contrdle cognitif. Avant de démarrer la réalisation d’une tache donnée, il doit
en définir I’objectif et les étapes. Puis au cours de la tache, il doit réguli¢rement vérifier si ce
qu’il fait est en accord avec I’objectif. Cette méthode semble plus efficace quand elle est
associée a une autre intervention. Elle peut par exemple étre combinée a la technique Problem
Solving Training (Von Cramon, 1991), selon laquelle il faut décomposer une situation

probléme en sous-étapes explicitées. Krasny-Pacini et al. proposent également d’associer la
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GMT a une démarche écologique en travaillant avec le patient la planification d’actions de
son quotidien. Parallélement a la rééducation par GMT, le thérapeute encourage le patient a
déterminer des objectifs plus personnels qu’il souhaite avoir réalisés d’ici la fin de la
rééducation. Ce travail sur la détermination de buts réalistes semble avoir un impact sur la
conscience des troubles ainsi que sur la motivation du patient. Enfin, la GMT peut étre
associée a une facilitation de I’initiation. On encourage alors le patient a lier le début de la
réalisation d’une tache selon la technique GMT a un signal externe comme une alarme ou a

une routine quotidienne, le brossage des dents par exemple.

Sabadell et al. conseillent également ['utilisation d’aides extérieures pour assister le
patient dans la planification et la réalisation de taches en encourageant son autonomie. Il peut
s’agir d’alarmes, de check-lists, de post-its qui permettent soit de rappeler au patient la tiche a

réaliser soit simplement de 1’alerter et le recentrer.

Ferraci, Hainselin, Aubin, Bernat et Allain (2009) proposent d’intégrer une démarche
de médiation verbale a une rééducation des fonctions exécutives. La médiation verbale
consiste a encourager le patient a verbaliser ce qu’il fait tout au long de la tdche qu’il réalise.
Cela doit lui permettre d’organiser et contrdler ses actions afin de réaliser un objectif précis.
Peu a peu, on amene le patient a réduire cette verbalisation jusqu’a ce qu’il ne s’agisse plus

que d’un langage intérieur.

1I. 3. 5. Thérapies de groupe

En centre comme en cabinet libéral, 1’orthophoniste peut mettre en place une
rééducation individuelle et/ou une rééducation de groupe. Dans le cadre d’une intervention sur
les troubles cognitifs, une prise en charge en groupe peut €tre particulierement intéressante.
De Rotrou (2001) souligne que ceci va « créer une dynamique de groupe favorable aux
échanges sociaux et au renforcement de liens relationnels ». Les participants évoluent aupres
de personnes aux difficultés semblables, dans un contexte porteur souvent marqué d’entraide

et qui peut €tre plus motivant.

L’intervention orthophonique se fait toujours de fagcon spécifique et ciblée, mais les
exercices sont proposés différemment en situation duelle ou collective. La présence du groupe
amene de nouvelles contraintes que les participants doivent prendre en compte. Ils doivent

rester attentifs, concentrés sur leur objectif, mais faire preuve de flexibilité.
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II. 3. 6. Education Thérapeutique du Patient

L’éducation thérapeutique du patient (ETP) « vise a aider les patients a acquérir ou
maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie
chronique » (Organisation Mondiale de la Santé, 1998). Ce programme sur la durée doit
permettre au patient de mieux connaitre et gérer sa maladie, et ce de fagon aussi autonome et
responsable que possible. Il s’inscrit dans une démarche centrée sur le patient et doit donc étre
adapté a son niveau de connaissance, ses besoins et attentes, ses ressources. L’ETP doit étre
proposée a toute personne ayant une maladie chronique, quels que soient son age, son niveau
socio-culturel et les caractéristiques de sa maladie chronique. Ce travail peut aussi étre mené

aupres des proches et aidants du malade.
L’ETP cible deux champ de compétences (Haute Autorité de Santé, 2007) :

* les compétences d’autosoins: gestion des symptomes, du traitement, des soins,

prévention des complications ;

* les compétences d’adaptation : connaissance de soi, confiance en soi, gestion des

émotions et du stress, communication, résolution de problémes.

Le professionnel de santé se doit de proposer aux patients concernés un programme
d’ETP. Ceux-ci sont libres d’accepter ou de refuser. Néanmoins, le cadre légal de I’ETP
nécessite une formation particuliere des professionnels de santé qui menent ces programmes.
I1s ont pour rdle de créer et mener les séances individuelles et/ou collectives axées sur une ou
des compétences a travailler, ou sur une problématique de la vie quotidienne. Lors de ces
séances, les savoirs se co-construisent au sein d’un échange avec le ou les patients et les

intervenants professionnels.

Dans le cadre de I’orthophonie, ’ETP permet d’amener le patient & mieux reconnaitre
ses troubles cognitifs et les situations particulierement difficiles, et a savoir s’y adapter. Des

séances peuvent cibler les fonctions attentionnelles, mnésiques ou exécutives.
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III. REFLEXION A VISEE PRATIQUE ET REALISATION
D’UN SUPPORT D’INFORMATION

Notre revue de la littérature sur les troubles cognitifs dans la maladie de Lyme et sur
I’intervention orthophonique dans le cadre des troubles cognitifs en général avait pour
objectifs de faire le point sur 1’état des connaissances dans la littérature puis d’en rendre
compte aupres des orthophonistes. I.’ensemble des données recueillies a permis d’élaborer un
support d’information sur les troubles, leur évaluation et leur prise en charge, a destination

des orthophonistes a méme de travailler avec ces patients.

III. 1. Genése de la plaquette d’information

II1. 1. 1. Public cible

Les personnes atteintes d’une maladie de Lyme tardive ou chronique peuvent se
tourner vers un orthophoniste pour répondre a leur plainte cognitive, spontanément ou
adressées par leur médecin. Les orthophonistes sont donc les professionnels essentiellement
visés par la plaquette d’information, bien que celle-ci s’adresse plus globalement a tout

professionnel de soin désirant s’ informer sur les troubles cognitifs dans la maladie de Lyme.

Les orthophonistes peuvent exercer en milieu libéral ou en centre hospitalier ou de
rééducation. L’information proposée dans la plaquette se veut accessible a tout orthophoniste
intéress€. Au cours de la réalisation de ce document, nous garderons cependant a 1’esprit que
les orthophonistes n’auront pas forcément les mémes possibilités d’intervention selon leur
modalité d’exercice (thérapies de groupe ou batteries informatisées par exemple). Nous
sommes ¢galement conscients que dans certains centres de rééducation, la prise en charge
proposée plus loin sera plus la responsabilité des neuropsychologues que des orthophonistes.
Ceci est cependant tres variable selon les centres, en fonction de professionnels de I’équipe et
du fonctionnement propre a chaque structure. C’est pourquoi nous ne restreignons pas le

public ciblé.
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II1. 1. 2. Questionnaire a destination des orthophonistes

Le constat initial qui a motivé 1’élaboration d’une plaquette d’information est celui de
I’absence de littérature orthophonique sur la maladie de Lyme, en dehors de quelques

mentions de la paralysie faciale, symptome possible de la phase d’infection disséminée.

Néanmoins, il a semblé intéressant de s’adresser directement au public principalement
ciblé, a savoir les orthophonistes, pour déterminer leur perception et leur connaissance de la
maladie de Lyme et les questionner sur I’intérét d’un support d’information sur le sujet.
Partant de I’hypothése que les orthophonistes ne sont pas suffisamment informés sur la
maladie de Lyme et sa symptomatologie cognitive, nous avons donc construit un

questionnaire a destination de ces professionnels.

L’enquéte du barometre santé¢ 2016 (Santé publique France, 2016) comprenait des
questions sur la maladie de Lyme, dans le cadre du plan national de prévention et de lutte
contre la maladie de Lyme et les maladies transmissibles par les tiques. Nous nous en sommes
donc inspirés, en ajoutant des questions plus spécifiques aux troubles cognitifs et a
I’intervention orthophonique. Le questionnaire complet et ses résultats sont présentés en
annexe. Les premieres questions visent a connaitre le professionnel sondé, sa région
d’installation, modalité d’exercice, durée depuis le diplome, en partant du principe que ces
données peuvent jouer sur les réponses. Les questions suivantes concernent la maladie de
Lyme de fagon générale, puis la maladie de Lyme dans un contexte d’intervention
orthophonique. Enfin, nous avons demandé aux sondés s’ils considéraient étre suffisamment

informés sur la maladie de Lyme.

Le questionnaire était en ligne, en format Google Form et la diffusion du questionnaire
s’est faite par mail a de multiples orthophonistes de France, qui ont eux-mémes relayés a leur
réseau. Nous avons évité la diffusion par réseau trop ciblé, les groupes Facebook par exemple,
afin d’éviter des biais de répartition géographique ou de domaine de spécialisation. Il est en
effet possible que les orthophonistes travaillant en neurologie et les orthophonistes des
régions de I’est en connaissent plus sur la maladie de Lyme. Néanmoins, parce que notre
réseau professionnel se situe essentiellement en Loire-Atlantique, plus de la moitié des

répondants travaillent en Pays de la Loire.
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Nous avons obtenu 45 réponses a notre questionnaire. Tous les répondants avaient
déja entendu parler de la maladie de Lyme, pour la plupart par expérience personnelle ou par
les médias. 11 répondants ont pris connaissance de la maladie dans une publication
scientifique ou médicale. 7 répondants ont eu affaire a ce sujet dans un cadre professionnel,

par un patient ou une formation ou conférence.

Entre 64 % et 71 % des répondants ont correctement identifié les signes marqueurs de
la maladie de Lyme : paralysie faciale, plaque cutanée, douleurs articulaires. Plus de la moitié
des répondants ont correctement identifiés les troubles de la mémoire comme un signe
possible. Pour la question sur les signes possibles de la maladie, les répondants pouvaient
ajouter des propositions. Il y a eu une mention des troubles attentionnels et quatre mentions de
fatigue. Quand on les questionne sur leur perception de la gravité de la maladie de Lyme,

98 % des répondants la jugent assez grave ou tres grave.

A la question sur le bilan orthophonique a proposer a ces patients, beaucoup de
réponses semblent lies a une connaissance de 1’atteinte possible du nerf cranien dans le cadre
de la maladie de Lyme : bilan des fonctions oro-myo-faciales et de 1’oralité (27 réponses),
bilan de la phonation (4 réponses), bilan de la déglutition et des fonctions vélo-tubo-
tympaniques (12 réponses). 70 % des répondants sélectionnent le bilan des troubles d’origine
neurologique. Cependant, seulement 35 % des répondants disent avoir connaissance de
troubles cognitifs pouvant surgir dans le cadre de la maladie de Lyme et citent principalement
I’atteinte mnésique en explication. 11 répondants ont déja rencontré un patient atteint de la
maladie de Lyme, parmi lesquels 6 ont mené des prises en charge liées au fonctionnement

cognitif et 3 des prises en charge d’une paralysie faciale.

Enfin, 100 % des répondants déclarent ne pas se sentir bien informés sur la maladie

de Lyme.

L’analyse des résultats de ce questionnaire fait donc émerger un réel besoin
d’information sur la maladie de Lyme, puisque les troubles cognitifs qui y sont liés et qui
peuvent motiver une prise en charge orthophonique sont peu ou non connus des
orthophonistes interrogés. Les répondants qui ont connaissance de signes cognitifs possibles
identifient en revanche bien les atteintes principales, a savoir la mémoire, 1’attention et la

fatigue.
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III. 1. 3. Objectifs

La plaquette d’information qui résulte de ce mémoire a donc pour objectif d’informer
les orthophonistes, professionnels paramédicaux susceptibles de prendre en charge des

personnes atteintes d’une maladie de Lyme ayant une plainte cognitive.

Au-dela d’une simple volonté d’information, cette plaquette se veut aussi un premier
outil pour que I’orthophoniste puisse démarrer une rééducation basée sur une vraie alliance
thérapeutique. En effet, les personnes atteintes d’un Lyme chronique ont souvent développé
une méfiance importante a 1’égard du corps médical, conséquence d’un manque d’écoute de
leur souffrance et de la difficulté¢ de faire diagnostiquer et reconnaitre cette maladie (Haut

Conseil de la Santé Publique, 2014).

I1 est donc a espérer que des orthophonistes mieux informés sur la maladie de Lyme
soient d’autant plus a 1I’écoute et d’autant plus compréhensifs face a ces patients et que ceux-
ci se sentent en retour plus en confiance. Une telle confiance est une base essentielle pour
construire 1’alliance thérapeutique entre patient et soignant, elle-méme substrat indispensable

a toute prise en charge.

III. 2. Sélection des informations sur la maladie de Lyme

Avant de passer a la réalisation concréte du support d’information, il a fallu
sélectionner les données a y faire figurer, afin de transmettre aux orthophonistes lecteurs des
connaissances suffisantes pour bien appréhender le contexte physiopathologique des patients
et les difficultés auxquelles ils sont sujets. Les informations précises sélectionnées sont

visualisables sur la plaquette en annexe.

Nous avons d’abord décidé d’expliquer de fagon concise la maladie de Lyme : sa
prévalence, sa transmission, ses symptomes initiaux, son diagnostic et son traitement, avec
I’objectif que I’orthophoniste puisse avoir en té€te un contexte a la maladie et qu’il puisse le

partager avec le patient si besoin.

La plaquette définit ensuite la notion du Lyme chronique et explique qu’il s’agit d’une
entité encore méconnue et mal acceptée en France. Ensuite, nous présentons les différents
troubles cognitifs qui ont ét¢ mis en évidence chez les personnes atteintes d’une maladie de

Lyme chronique.
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II1. 3. Propositions sur I’évaluation des fonctions cognitives

Apres une introduction assez théorique sur la maladie de Lyme, le cceur de la plaquette
d’information a une visée plus pratique, grace a des propositions d’axes d’évaluation et de
prise en charge pour les patients atteints de la maladie de Lyme. Nous ferons ces propositions
pratiques en mettant en lien les informations recueillies sur I’intervention orthophonique dans

le cadre des troubles cognitifs et les particularités soulignées de la maladie de Lyme.

1I1. 3. 1. Entretien anamnestique

Tout bilan orthophonique commence par un moment d’entretien avec le patient.
L’orthophoniste doit alors recueillir des données sur le patient, son développement, son

histoire médicale, sa plainte etc.

Face a une personne souffrant d’une maladie de Lyme chronique, I’histoire médicale
peut étre dense et douloureuse mais intéressante a connaitre pour se faire une idée du vécu du
patient par rapport au monde médical et ses représentations. Il est intéressant de questionner le
diagnostic de maladie de Lyme chronique : qui I’a pos¢, quand, sur quelles bases ? Ces
questions ne doivent cependant pas venir remettre en question les propos et les ressentis du
patient ou sa maladie. Toujours dans les questions d’ordre médical, on cherchera a savoir si le
patient est sous traitement et lequel. Certains médicaments peuvent en effet avoir un impact

sur les fonctions cognitives.

L’anamnése permet en outre de commencer a découvrir le patient et son état d’esprit.
On gardera a 'esprit que les personnes atteintes d’une neuroborréliose ont souvent des
symptomes dépressifs et des signes d’anxiété qui ne sont pas sans impact sur le
fonctionnement cognitif et sur I'investissement du patient dans la rééducation a venir. Ces
affects négatifs ainsi que les douleurs que peut ressentir le patient ne sont pas corrélés avec les
déficits cognitifs mais s’ils sont présents, ils sont un facteur a prendre en compte dans la

rééducation.

II1. 3. 2. Epreuves d’évaluation des fonctions cognitives

Notre étude de la littérature n’a pas mis en évidence un profil spécifique a la maladie
de Lyme. Les atteintes mnésiques, attentionnelles et exécutives, ainsi que le ralentissement

cognitif peuvent s’observer de facon assez similaire dans d’autres pathologies. Parmi celles-
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ci, la sclérose en plaques (SEP). En effet, les patients atteints de SEP présentent également un
ralentissement de la vitesse de traitement de I’information, une atteinte du systeme
attentionnel et des troubles de la mémoire épisodique et de la mémoire de travail (Dujardin,
Sockeel, Cabaret, De Seze et Vermersch, 2004). Par ailleurs, dans la neuroborréliose de Lyme

comme dans la sclérose en plaques, I’'imagerie cérébrale peut montrer une atteinte corticale.

Partant de ce constat, nous proposons d’utiliser la BCcogSEP (Dujardin et al., 2004),
batterie d’évaluation des fonctions cognitives dans la SEP. Elle est une adaptation validée en
frangais de la Brief Repeatable Battery of Neuropsychological tests for Multiple Sclerosis
(BRB-N). Elle permet d’examiner le fonctionnement cognitif des patients dans les domaines
qui sont susceptibles d’étre altérés. Ses auteurs ont montré 1’efficacité de la batterie pour
identifier des troubles cognitifs méme dans des formes peu évoluées de la sclérose en plaques
et la recommandent donc pour « déceler la présence d’anomalies cognitives méme en cas de
maladie peu invalidante ». On peut donc penser qu’il sera possible de mettre en évidence des

déficits méme légers chez les personnes atteintes d’une maladie de Lyme.
La BCcogSEP se compose en tout de 8 épreuves :

* Le Selective Reminding Test (Bushke, 1973), est un test d’apprentissage et de rappel
d’une liste de 15 mots. Il permet de mettre en évidence une éventuelle atteinte de la
mémoire épisodique avec chez les personnes atteintes d’un Lyme chronique une
difficulté particuliere a encoder et stocker. I1 faut donc s’intéresser a la fois aux scores

en rappel libre et aux scores en reconnaissance.

 Le test 10/36 (Rao, 1990) est une épreuve d’apprentissage et de rappel de dix
localisations de jetons parmi 36 cases, en rappel immédiat puis différé. Cette épreuve
est particulierement intéressante pour les patients Lyme, qui peuvent présenter des

troubles de la mémoire épisodique visuelle.

* Le sub-test des codes de la WAIS-R (Wechsler, 1981) est un test de codage par
association de signes et de chiffres que le patient doit réaliser le plus rapidement
possible. La vitesse de traitement des patients Lyme étant diminuée, on peut s’attendre

a ce que les scores a cette épreuve soient chutés.

* Les épreuves de fluence verbale requierent que le patient cite le plus grand nombre de

mots en P puis le plus grand nombre de noms d’animaux, en une minute a chaque fois.
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Ce type de tache met notamment en jeu les fonctions exécutives et peut donc étre
échou¢ méme sans troubles langagiers a proprement parler. Les mots proposés
peuvent &tre tout a fait corrects mais en trop faible nombre, avec un épuisement des

productions sur la fin de 1I’épreuve, ou avec des répétitions.

* Le PASAT (Gronwall, 1977), test des additions en série, mobilise la mémoire de
travail et les capacités attentionnelles, fonctions déficitaires chez les personnes

malades de Lyme.

* L’épreuve d’empans de chiffre, a I’endroit et a I’envers, nécessite de bonnes
compétences mnésiques verbales immédiates et de travail. Les patients Lyme peuvent

donc se trouver en difficulté face a une telle épreuve.

e L’épreuve des ordres contraires (Godefroy, Rousseaux, Leys, Destée, Scheltens et
Pruvo, 1992) met en jeu les capacités attentionnelles du patient, qui peut commettre
des erreurs soit a cause d’une rupture attentionnelle, soit & cause d’un oubli de

consigne.

* L’épreuve de go-no-go demande au patient de réagir a un son par opposition a un
double son. Il faut alors inhiber sa réaction pour ne pas agir de fagon trop rapide et

erronée.

* L’épreuve d’alternance de lettres et de nombres (Dujardin, Krystkowiak, Defebvre,
Blond et Destée, 2000) implique de réaliser en alternance deux taches, a savoir réciter
I’alphabet et compter. On peut s’attendre a des scores chutés chez les personnes
atteintes d’une maladie de Lyme en lien avec I’atteinte des fonctions exécutives, mais

aussi a des performances ralenties.

Roche Lanquetot et al. (2008) notent que, lors du bilan, les personnes malades de
Lyme réussissent parfois mieux les épreuves difficiles que les épreuves faciles, ce que les

auteurs attribuent a une difficulté de mobilisation des ressources attentionnelles.

IIL. 3. 3. Evaluation de la géne fonctionnelle

Comme 1’ont souligné Touradji et al. (2018), le ressenti de son trouble cognitif par le

patient peut en lui-méme impacter son fonctionnement au quotidien. L’ appréciation de la
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plainte du patient et de la géne ressentie au quotidien sont donc une part essentielle du bilan

orthophonique. Cette évaluation se fait dés le premier entretien avec le patient.

On peut en plus proposer des questionnaires d’auto-évaluation. En fonction de ce qui
émerge particuliecrement de cette évaluation de la géne fonctionnelle, on discute avec le
patient de prioriser certains objectifs de prise en charge. Par ailleurs, les questionnaires
d’auto-évaluation constituent un support d’évaluation de I’efficacité de la prise en charge. En
effet, au-dela d’une amélioration des scores aux épreuves objectives de bilan, 1’intervention

orthophonique doit viser une amélioration de la qualité de vie du patient.

I11. 4. Propositions sur la prise en charge des troubles cognitifs dans le
cadre de la maladie de Lyme
En conclusion de leur étude de 2008, Roche Lanquetot et al. expliquent que la majeure
partie de leur cohorte de patients a bénéficié d’un suivi orthophonique en libéral. L.’évolution
apres un an est favorable, bien qu’il soit difficile de dire si cette amélioration est liée a
I’orthophonie, au traitement antibiotique, ou a une récupération spontanée. Néanmoins, les

auteurs recommandent une rééducation des fonctions cognitives.

Selon la situation du patient et ses difficultés propres, 1’orthophoniste pourra donc étre
amené a mener une rééducation de ’attention, de la mémoire ou des fonctions exécutives. 11
faut proposer une rééducation suffisamment intense et réguliére pour étre efficace, tout en

tenant compte de la fatigabilité de ces patients.

I1 faut régulierement réévaluer les objectifs et axes de rééducation, ainsi qu’en évaluer
I’efficacité grace a des comparaisons fréquentes avec la ligne de base. S’il n’y a pas de
progreés notables au niveau des scores aux épreuves, de la fonctionnalit¢é du patient au
quotidien, ou de sa qualité de vie en général, il faudra envisager une orientation du patient
vers d’autres professionnels ou thérapeutes. Il pourra s’agir d’autres orthophonistes, au sein
d’un centre référent mémoire par exemple, ou d’autres professionnels comme un psychologue

ou un neuropsychologue pour un bilan cognitif complet.
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1I1. 4. 1. Stimulation des fonctions déficitaires

Comme nous 1’avons établi précédemment, la rééducation doit étre spécifique pour
étre efficace. Dans le cadre de stratégies de restauration, il faudra donc sélectionner un axe de
prise en charge prioritaire afin de proposer un travail ciblé et régulier, plutot que des activités

trop variées qui rendraient la rééducation dispersée et moins efficace.

Une fois I’axe de travail premier déterminé, I’orthophoniste méne un travail ciblé avec
des supports informatisés, des supports papier-crayon, ou des supports verbaux auditifs

seulement.

Tout au long du travail réalisé, il faudra s’attacher a valoriser le patient. Les personnes
atteintes d’une maladie de Lyme sont souvent en grande souffrance psychologique et la

rééducation sera d’autant plus efficace si le patient a confiance en lui-méme et en ses progres.

1II. 4. 2. Mise en place de compensations

Afin d’assurer aux patients un bon maintien ou une bonne réintégration dans la vie
sociale et professionnelle malgré leurs difficultés, I’intervention orthophonique doit passer par
une stratégie de compensation des déficits. Il s’agit d’apprendre au patient a faire avec ses
difficultés, a s’y adapter et a les limiter. Cela permet au patient d’étre plus autonome dans sa

rééducation et au quotidien.

Dans cette démarche, 1’orthophoniste accompagne le patient, et éventuellement
I’aidant, dans la mise en place et dans I’utilisation d’aides externes. Il peut s’agir d’agendas,
de listes, de rappels sur leur téléphone, affichages d’informations importantes etc. Il faudra
trouver 1’outil le plus adapté au patient et a situation professionnelle, a ses besoins et ses
capacités. Régulierement, 1’orthophoniste revient avec le patient sur ce qui a été¢ mis en place

pour évaluer son efficacité et son utilisation sur le long terme.

L’orthophoniste va également travailler avec le patient autour de stratégies de
mémorisation, de résolution de problémes et de gestion des ressources attentionnelles
notamment. Des techniques comme la GMT sont intéressantes pour faire un travail au niveau
des fonctions exécutives. Cependant, ce type de techniques ou le patient doit segmenter une

activité¢ a tendance a ralentir le patient. Or celui-ci risque d’étre déja ralenti au niveau de la
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vitesse de traitement des informations. On évitera donc de ne proposer que des tadches de

segmentation et de ralentissement de la pensée.

De facon générale, on amenera le patient a avoir une réflexion consciente sur son
fonctionnement cognitif. Au niveau de la mémoire, on pourra essayer plusieurs techniques
d’encodage avec le patient et en discuter avec lui, 'inviter a réfléchir sur ce qui 1’aide le plus

et ce qu’il serait a méme de mettre en place au quotidien.

Nous avons déja mentionné que les personnes atteintes de maladie de Lyme chronique
ont plus d’affects négatifs. En outre ils gardent souvent des douleurs quasi chroniques.
Proposer des exercices de relaxation peut donc étre intéressant pour ces patients, afin de les
rendre plus disponibles au travail rééducatif et plus a méme de gérer les situations difficiles du
quotidien. On peut méme proposer de la méditation, soit en séance soit a entreprendre en
dehors. Cette pratique peut en effet étre bénéfique pour les déficits attentionnels ainsi que

pour les affects dépressifs ou anxieux (Bulzacka, 2017).

I11. 4. 3. Programmes de réhabilitation cognitive

Le programme PROCOG-SEP (Brissart, Leroy, Debouverie, 2009) a été développé
pour proposer une remédiation cognitive structurée basée sur la stimulation des fonctions
préservées, a destination des personnes atteintes d’une sclérose en plaques. Le programme se
compose de dix séances sur six mois, en individuel ou en groupe. Chaque séance est centrée
sur une fonction ou une composante cognitive, avec des exercices ciblés et des taches plus
écologiques. Les auteurs du programme ont constaté une amélioration au niveau de 1’attention
soutenue, de la mémoire de travail verbale, de la mémoire épisodique visuelle et de la vitesse
de traitement, ainsi qu’une influence positive sur la confiance en eux-mémes des patients et
sur leur appétence a communiquer grace a la dynamique de groupe. On notera que la vitesse
de traitement n’a pas fait I’objet d’un travail ciblé, mais les auteurs rapportent que son

amélioration serait lice a celle des compétences attentionnelles.

Si ce programme parait intéressant pour les patients malades de Lyme, de par leurs
difficultés marquées au niveau de la mémoire visuelle, en mémoire de travail et en vitesse de
traitement, on doit néanmoins se poser la question de la possibilité de constituer un groupe de
patients Lyme. Ils sont en effet encore peu a solliciter les orthophonistes. Il peut aussi étre

délicat d’intégrer les patients Lyme a un groupe de patients SEP. Malgré leurs similarités au
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niveau des atteintes cognitives, ces deux pathologies n’ont en effet pas la méme évolution.

Enfin, mettre en place un groupe peut étre pratiquement difficile en libéral.

II1. 4. 4. Education thérapeutique du patient

De par son caractére chronique, le syndrome post-Lyme fait partie des pathologies
ciblées par 'ETP. Au sein d’un programme d’ETP, I’orthophoniste pourra proposer des
séances autour des troubles attentionnels, mnésiques ou attentionnels, en collectif ou en
individuel. Les séances collectives permettent également aux patients de partager leur vécu et

d’échanger informations et conseils.

Par ailleurs, la maladie de Lyme chronique peut étre variable dans le temps, avec des
périodes d’amélioration et de rechute (Westervelt et McCaffrey, 2002). Grace a I’ETP, les
personnes atteintes d’un Lyme chronique apprennent a mieux gérer les périodes de rechute.
IIs pourront s’adapter aux difficultés récurrentes et mettre en place les compensations

nécessaires sans avoir le besoin de se tourner a nouveau vers 1’orthophoniste.

II1. 5. Réalisation de la plaquette

Les recommandations de I'HAS (2008) sur [’élaboration d’un document écrit
d’information a I’intention des patients et des usagers du systeéme de santé ont constitué¢ des
grands criteres a suivre lors de la réalisation de cette plaquette, méme si le public cible est ici
des professionnels de santé. Nous avons surtout pris en compte les criteres liés a la
présentation de I’information et a la mise en page. Les recommandations de I’'HAS pour la
rédaction du contenu de la plaquette semblaient moins pertinentes dans la mesure ou les
orthophonistes, contrairement aux usagers de santé lambda, ont déja des connaissances sur les

fonctions cognitives de par leur formation.

La plaquette d’information a été réalisée avec la suite bureautique Libre Office. Nous
avons choisi un format livret de quatre pages. Ce document se veut en effet concis et
facilement imprimable par les orthophonistes eux-mémes. Il est essentiel que le support
proposé soit lisible. Nous avons donc choisi une police de 12 et une interligne d’1,5. Certaines
informations sont mises en gras pour les rendre plus saillantes. Le fond de la plaquette est

volontairement épuré afin de faciliter a la fois I'impression et la lecture du document.
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Pour un aspect esthétique et informatif, la premicre page est illustrée d’une large
image. Conformément aux recommandations de I’'HAS (2008), nous avons mis en évidence le

sujet de la plaquette, ses objectifs et le public visé des la premiere page.

En deuxiéme page, nous avons choisi de présenter la maladie de Lyme de fagon
générale, avant d’expliquer la symptomatologie cognitive et de partager nos propositions
d’axes d’évaluation et de prise en charge. La plaquette comprend enfin un encart « contacts »,
afin que les orthophonistes aient des sources d’information supplémentaires et des

interlocuteurs vers lesquels se tourner ou orienter leurs patients.

III. 6. Diffusion

La diffusion de la plaquette se fera par internet et en version papier si ¢’est la volonté

des professionnels que nous solliciterons.

Nous nous sommes questionnés sur le risque de biaiser le bilan orthophonique dans le
cas ou les patients auraient acces a la plaquette. Notre revue de littérature a témoigné du fait
que les symptomes cognitifs exprimés peuvent étre en décalage par rapport a ce qui est relevé
au bilan. Dans un contexte ou la parole de ces patients en souffrance est souvent remise en
cause ou peu prise au sérieux, on pourrait penser que les malades de Lyme partageraient avec
le professionnel de santé devant eux les symptomes qu’ils pensent nécessaires pour €tre pris
au sérieux. Il nous semble important de nous assurer au contraire que la plainte cognitive
rapportée par le patient soit bien son ressenti propre, que cette plainte soit ou non confirmée

par le bilan ultérieur.

Nous avons ainsi fait le choix de ne pas passer par les associations de patients pour
partager la plaquette d’information. Nous privilégions plutot les centres référents Lyme et les
grands services d’infectiologie, ou exercent les médecins, orthophonistes ou
neuropsychologues qui orientent les patients en besoin vers une prise en charge en ville. Nous
espérons que ces professionnels pourront étre nos intermédiaires et transmettront la plaquette

aux orthophonistes qui assureront la rééducation du patient.

De plus, la plaquette a vocation a étre diffusée au réseau d’orthophonistes qui ont été

sollicités pour répondre au questionnaire initial et qui seront encouragés a relayer la plaquette.
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DISCUSSION

Ce mémoire et le support d’information auquel il aboutit se donnent pour objectif
d’apporter aux orthophonistes des informations autour de la maladie de Lyme, en vue d’une
prise en charge cognitive de ces patients. Il s’agit d’'un premier pas vers une meilleure
connaissance de la maladie et de sa symptomatologie cognitive, qui présente néanmoins ses

limites.

I. Limites liées a la revue de littérature

Compiler et étudier les différentes données lices a la maladie de Lyme et a ses signes
cognitifs est un travail rendu compliqué par la manque de consensus autour de cette
pathologie. En effet, les troubles cognitifs dans le cadre de la maladie de Lyme peuvent se
rencontrer dans les neuroborrélioses, entité¢ médicale établie et généralement circonscrite dans
le temps, et dans les maladies de Lyme chroniques ou syndromes post-Lyme. L’existence
méme de cette pathologie est parfois niée. Son étiologie fait I’objet d’hypothéses mais pas de
certitudes. Lorsqu’elle est admise, ses criteres diagnostiques peuvent varier selon les pays ou
les auteurs. En conséquence, les études qui traitent des signes cognitifs de la maladie n’ont

pas toujours les mémes criteres d’inclusion des patients.

Par ailleurs, les études disponibles sur les troubles cognitifs dans la maladie de Lyme
proviennent pour certaines des Etats-Unis, pour d’autres de pays européens. Or la maladie de
Lyme peut avoir une composante géographique, dans la mesure ou les souches bactériennes
varient selon la région et qu’elles n’ont pas exactement la méme influence. On note par
exemple que la souche B. Garinii, qu’on trouve en Europe et en Asie mais pas aux Etats-Unis,
est la bactérie Borrelia pathogéne la plus neurotropique donc susceptible d’entrainer des
signes cognitifs (Steere, Coburn et Glickstein, 2004). La variation éventuelle de 1’atteinte
cognitive ou de son incidence selon la région géographique et la souche bactérienne n’a pas

été une variable précisément €tudiée ici, mais elle est a prendre en compte.

Il y a encore beaucoup a faire autour de la cognition dans le cadre de la maladie de
Lyme. Nombre des études référencées dans ce mémoire ainsi que dans la littérature sur le

sujet ont vingt ans ou plus. Beaucoup des travaux plus récents sont des méta-analyses de ces
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anciennes études. Les recherches autour de la maladie de Lyme visent par ailleurs plus le

diagnostic et le traitement purement médical, que la cognition et sa prise en charge.

En effet, les articles scientifiques abordant la question de la symptomatologie
cognitive de la maladie de Lyme traitent trés peu de sa prise en charge. L’efficacité¢ des
antibiotiques sur ces signes a bien ¢été étudiée. Mais notre recherche bibliographique n’a
trouvé qu’un article proposant une rééducation orthophonique comme réponse aux troubles

cognitifs des patients Lyme, sans aller plus loin qu une proposition.

Ces limites et incertitudes sont d’autant plus de raison pour placer le patient, I’individu
en face de nous au cceur de la réflexion de I’orthophoniste, de partir avant tout de ses plaintes

a lui et ne pas s’arréter a ce que les études mettent en avant.

II. Limites liées a la création de la plaquette d’information

11. 1. Le questionnaire préliminaire

Le questionnaire préliminaire sur la connaissance de la maladie de Lyme par les
orthophonistes n’avait pas pour but d’orienter le contenu de la plaquette d’information
réalisée ultérieurement, mais de justifier son intérét. L échantillon des répondants est plutot
représentatif des orthophonistes, avec des modalités, des domaines et des durées d’exercice
variés. En revanche, la diffusion s’étant faite au sein de notre réseau, 1’échantillon de réponses
n’est pas représentatif au niveau géographique. La grande majorité des répondants exercent en
Pays de la Loire, région plutdt peu touchée par la maladie de Lyme, par comparaison avec
I’est de la France. On peut donc penser que les orthophonistes répondants sont
particulierement peu formés sur le sujet parce qu’ils y sont moins confrontés. Enfin,
I’échantillon des orthophonistes interrogés est limité quantitativement puisqu’il n’est constitué

que de 45 témoignages.

Il aurait par ailleurs été intéressant de poser des questions plus spécifiques sur les
troubles cognitifs dans la maladie de Lyme et sur sa prise en charge éventuelle. Le tableau
clinique étudié est finalement peu spécifique et il a été difficile de sélectionner des questions
pour faire émerger les connaissances précises sur la maladie. En outre, nous faisons

I’hypothese que cette non spécificité du tableau a permis a certains répondants d’évoquer des
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atteintes cognitives pertinentes alors qu’ils n’ont pas rencontré de patients atteints de la
maladie de Lyme et qu’ils se disent non suffisamment informés sur le sujet. Il semble possible
d’extrapoler les déficits possibles a partir d’autres pathologies chroniques avec des signes

cognitifs secondaires.

1I. 2. Les propositions sur l’intervention orthophonique

Les axes d’intervention évoqués plus haut ne sont que des propositions qui, pour des
raisons purement pratiques, ne sont pas toujours réalisables. Par exemple, les thérapies de
groupe et de de réhabilitation cognitive sont parfois difficiles a mettre en place en exercice
libéral. L’ETP nécessite une formation supplémentaire. Cependant, nous avons fait le choix
de mettre en avant plutdt des supports et méthodes accessibles que des logiciels et batteries
trés spécialisées et plus coliteuses qui sont rarement dans la boite a outil de 1’orthophoniste

tout-venant.

Parmi les démarches d’intervention proposées, nous avons présenté les principes du
travail de restauration ou rééducation des fonctions déficitaires. Ces techniques de
restauration ont cependant leurs limites et, selon le patient et ’atteinte, on ne pourra pas
toujours revenir au fonctionnement cognitif antérieur. Il sera important d’expliquer ceci au

patient et d’expliquer alors I’intérét du travail a visée compensatoire.

Cette question de restauration ou compensation est particulierement saillante dans le
cadre de la maladie de Lyme chronique. En effet, nous ne disposons que d’hypothéses sur
I’étiologie de cette pathologie : une co-infection, des signes tardifs de maladie de Lyme ou
des troubles séquellaires. Il est donc difficile de déterminer quels objectifs sont réalistes et si

un retour a la norme est envisageable.

Toutes les propositions faites peuvent se heurter a la limite du patient lui-méme, de sa
disponibilité et de sa motivation. Les patients atteints de la maladie de Lyme ont souvent au
premier plan des douleurs articulatoires qui peuvent prédominer et freiner la rééducation

orthophonique.
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1I. 3. La plaquette d’information

La diffusion de cette plaquette est limitée par la difficulté¢ a identifier et toucher les
orthophonistes qui en auraient besoin. Certains répondants ont laissé leur adresse mail afin de
recevoir la plaquette ultérieurement. Parallelement, nous espérons que les centres référents
seront des intermédiaires. La diffusion est également limitée par notre réticence a passer par
des associations de patients, de crainte de renforcer la subjectivité¢ des symptomes, d’autant
plus que les patients Lyme sont souvent experts et tres attentifs a leur maladie. Ils font
beaucoup de recherches sur celle-ci et arrivent souvent eux-mémes aux diagnostics de

maladie de Lyme (Forestier, 2018).

I11. Perspectives et conclusion

Le questionnaire diffusé dans le cadre de ce mémoire a confirmé notre hypotheése de
départ, a savoir qu’un travail d’information aupres des orthophonistes sur les troubles
cognitifs dans la maladie de Lyme est nécessaire. Pour répondre complétement a cet objectif
d’information, il faudra poursuivre la diffusion de la plaquette réalisée. Nous souhaitons ainsi

trouver une solution pour la rendre disponible sur internet.

Comme expliqué plus haut, nous comptons prendre contact avec des centres référents
Lyme pour la diffusion de la plaquette. Dans le méme temps, nous leur demanderons des
retours sur celle-ci afin d’y apporter si nécessaire des modifications et de s’assurer que la
plaquette comporte bien les informations les plus pertinentes pour la prise en charge de ces

patients.

Cette plaquette d’information est un premier pas pour une meilleure connaissance des
orthophonistes des troubles cognitifs dans la maladie de Lyme. Mais plus de recherches sur le
sujet sont nécessaires afin de mieux connaitre ces patients et de construire le projet
thérapeutique le plus adapté a leur trouble et leur situation médicale. Il serait par exemple
intéressant d’investiguer le champ de la pragmatique et de la cognition sociale chez les
personnes atteintes d’un Lyme chronique. De tels troubles ont été rapportés chez les
personnes atteintes d’une sclérose en plaques. Nos recherches bibliographiques n’ont pas

trouvé d’étude sur ce versant de la cognition dans le cadre de la maladie de Lyme.
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En outre, de plus amples recherches sur I’intervention orthophonique dans le cadre des
troubles cognitifs liés a la maladie de Lyme permettraient de juger de 1’efficacité de ce travail
et d’un éventuel effet placebo du suivi orthophonique auprés des patients Lyme. Ces

recherches permettraient en tout cas d’adapter au mieux leur prise en charge en orthophonie.

Le contexte climatique actuel et projeté conduit les scientifiques a faire I’hypothese
d’une augmentation de I’incidence de la maladie de Lyme dans les régions non affectées par
des sécheresses (Lindgren et Jaenson, 2006), dont la France. Il est donc d’autant plus essentiel
de connaitre la maladie, de savoir la prendre en charge et de disposer d’un arsenal
thérapeutique solide a proposer aux patients. Faire de 1’orthophonie une réponse plus
commune aux troubles des patients pourrait participer a réduire le recours a des cures
d’antibiotiques au long cours. En effet, ces derni¢res n’ont pas plus d’effet sur les symptomes

cognitifs que les traitements courts et ne sont pas recommandées par les autorités de sant€.

Il y a donc un travail encore important a faire autour de la connaissance et la
reconnaissance de la maladie de Lyme chronique et de sa prise en charge. Si I’orthophoniste
ne peut pas répondre a toutes les problématiques liées a cette pathologie et notamment celle
de son diagnostic, il est néanmoins un professionnel de santé qui peut offrir écoute et conseils

en réponse a la plainte cognitive de ces personnes en souffrance.
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Annexe 1 — Synthése des résultats du questionnaire Google Form

Question 1 : « dans quelle région exercez-vous ? »

@ Auvergne - Rhine-Alpes @ Normandie

@ Bourgogne - Franche-Comté @ Nouvelle Aquitaing

© Encfonve @ Occitanie
@ Centre - Val de Loire _
@® Corse @ Pays de la Loire
@ Grand Est @ Provence - Alpes - Cote d'Azur
® Hauts-de-France @ DOMTOM
@ ile-de-France @ Autre
12V

Question 2 : « quel est votre lieu d’exercice ? (plusieurs réponses possibles) »

Cabinet libéral 37 (82,2 %)

Centre 15 (33,3 %)
Maison médicale
EHPAD

CHU 1(2,2 %)

Hépital —1(2,2 %)

Question 3 : « si vous travaillez en centre, dans quel(s) domaine(s) ? »

Neurologie -16 (35,6 %)
ORL 36,7 %)
Troubles des apprentissages 1(2,2 %)
Surdité Jll—1 (2,2 %)

Pas concerné

Addictologie

e ne travaille pas en centre
n 1(2,2 %)

1(2,2 %)
—1 (2,2 %)

Gériatrie
?

II



Question 4 : « depuis combien de temps exercez-vous 2 »

@ 1 an ou moins
® Entre 1 etsans
@) Entre 5et 10 ans
® Plus de 10 ans

Question 5 : « la maladie de Lyme est une maladie pouvant étre transmise par les tiques.

En avez-vous déja entendu parler ? »

® Oui
® tlon

Question 6 : « si oui, comment ? »

Expérience personnelle -26 (57,8 %)

Emission télé/radio, podcast —22 (46,9 %)
Livre ou revue 6 (13,3 %)
—11 (24,4 %)
Pas concerné|—0 (0 %)
Patient 1(2,2 %)
Patientill—1 (2.2 %)
discussions avec entourage ll—1 (2,2 %)
Conférence ll—1 (2,2 %)
Q
J'al eu une demande pour _: gg ,f;;
une jeune pati... 122 %)
bouche a oreille l—1 (2.2 %)
—1(2,2 %)
patient 12,2 %)
—1 (2,2 %)
0 10 20 30

III



Question 7 : « quels sont selon vous les signes possibles de la maladie de Lyme ? »

Toux

Boutons
Paralysie faciale
Plague cutanée

—3(6.7 %)

10 (22,2 %)
29 (64,4 %)
29 (64,4 %)

Douleurs articulaires —32 (71,1 %)
Troubles de la mémoire —25 (55,6 %)
—1 (2,2 %)
Trouble attentionnels 1(2,2 %)
Troubles cardiaques 1(2,2 %)
fatigue et douleurs | ll-—1 (2,2 %)
Fatigue 1 (2,2 %)
aucune idée 1(2,2 %)
démangeaisons ?? 1 (2,2 %)
fatigue @1 (2,2 %)
grande fatique 1 (2,2 %)
0 10 20 30 40

Question 8 : « quel est selon vous le traitement de la maladie de Lyme ? »

@ Désinfection de la zone de pigre
@ Extraction de la tique

@ Antibictiques

@ Aucun traitement

@ je ne sais pas

@ aucune idée

@ taitement symptomatique

Question 9 : « selon vous, quelle est la gravité de la maladie de Lyme ? »

@ Trés grave

@ Assez grave

) Peu grave

@ Pas grave du tout

IV



Question 10 : « selon vous, quel(s) bilan(s) orthophonique(s) pourrai(en)t étre
proposé(s) a un patient atteint de la maladie de Lyme ? »

Bilan de la communication et du
langage. ..

Bilan des fonctions oro-myo-
faciales et. ..

5 (11,1 %)

Bilan de la phonation 4 (8.9 %)

Bilan des troubles d'origine
neurologig. ..

Bilan de la déglutition et des
fonction...

32 (71,1 %)
- 12(26,7 %)

Pas de réponse

Question 11 : « avez-vous connaissance de troubles cognitifs pouvant surgir dans le
cadre de la maladie de Lyme ? »

@® Cui

@ Non

) pas vraiment

@ Je ne suis pas vraiment s0re de moi
comme je n'ai eu gu'une seule patiente
et que je suis "jeune” ortho mais ma
patiente avait des troubles de
concentration et de la mémoire {
mémoire de travail, mémoire a long
terme). Cependant, avec ces maladi...

Question 12 : « si oui, que pouvez-vous en dire ? »

Parmi les 14 réponses a cette question, on note :

* 11 mentions de troubles mnésiques

* 4 mentions de troubles attentionnels, avec impact sur le langage et la communication pour

un répondant
* 2 mentions d’une atteinte des fonctions exécutives
* 1 mention d’un manque du mot
* 3 mentions de fatigue
* 1 mention de troubles du raisonnement

* 1 mention de conséquences sociales graves



Question 13 : « dans votre cadre professionnel, avez-vous déja rencontré un patient
atteint de la maladie de Lyme ? »

® Oui
@ Non

Question 14 : « si oui, quelle était la plainte du patient ou la raison de la prise en
charge ? »

Parmi les 11 réponses a cette question, on note :
* 3 références a une paralysie faciale
* 5 références a des troubles cognitifs (mémoire, attention, raisonnement, manque du mot)
* 1 référence a de la détente musculaire
* 1 référence a la fatigabilité

* 1 prise en charge en langage écrit chez un enfant, indépendamment de sa maladie de Lyme

Question 15 : « considérez-vous que vous étes bien informé sur la maladie de Lyme ? »

@ Cu
@ Non

VI



Annexe 2 — Plaquette d’information

La plaquette est présentée ici en format livret A5, a imprimer en recto verso. La plaquette est
également disponible en format PDF sur demande en envoyant un email a

corougeadele(@gmail.com
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Les troubles cognitifs dans la maladie de Lyme: élaboration d’une plaquette
d’information a destination des orthophonistes

RESUME

La borréliose de Lyme est une maladie vectorielle liée a une piqlire de tique. Normalement bien
traitée par des antibiotiques, elle est parfois diagnostiquée trop tardivement ou ne répond par au
traitement. Les patients peuvent alors développer un Lyme chronique, pathologie encore peu
connue et mal prise en charge. Les études montrent la présence chez nombre de ces patients de
troubles cognitifs. 1 s'agit principalement de troubles mnésiques touchant I’encodage et le stockage,
de troubles attentionnels et exécutifs, et d'un ralentissement du traitement de l'information. Ces
atteintes peuvent motiver une prise en charge orthophonique. Face au constat que les orthophonistes
sont peu informés sur la maladie de Lyme et a partir d’une revue de la littérature sur la maladie de
Lyme ainsi que sur la prise en charge orthophonique des troubles cognitifs, nous avons élaboré une
plaquette d’information a destination de ces professionnels. Celle-ci vise a apporter aux
orthophonistes des informations sur la maladie de Lyme et a faire des propositions d’évaluation et
de prise en charge pour répondre aux difficultés des personnes atteintes d’un Lyme chronique.

MOTS-CLES

Lyme chronique, neuroborréliose, orthophonie, plaquette d’information, syndrome post-Lyme,
troubles cognitifs

ABSTRACT

Lyme borreliosis is a vector-borne disease transmitted through a tick bite. Usually well treated by
antibiotics, it can sometimes be diagnosed too late or not respond to treatment. In such cases,
patients can develop chronic Lyme disease, a pathology whose nature and management are not well
known. Studies show that a lot of these patients present a cognitive impairment. Symptoms
observed are memory deficits impacting encoding and storing, attention deficits, impaired executive
functions, and a slower processing speed. Patients with such difficulties can turn to speech therapy.
Based on the assertion that speech therapists are insufficiently informed on Lyme disease and after
a review of the existing literature on Lyme disease as well as on speech therapy for cognitive
impairment, we designed a pamphlet addressed to speech therapists. This document aims to inform
these health professionals about Lyme disease and to offer suggestions for the treatment and
management of the difficulties of people with chronic Lyme disease.

KEY WORDS

Chronic Lyme disease, cognitive impairment, neuroborreliosis, pamphlet, post-Lyme syndrom,
speech therapy



