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ANNEXE A

Profils recherchés lors de la sélection des patients partenaires et
des patients consultés

Profil pour la recherche des patients partenaires

Patient qui a consulté pour des symptdmes systémiques, neurologiques, musculo-
squelettiques ou cardiaques ou pour un érytheme migrant atypique. Le patient a un
diagnostic de la maladie de Lyme basé sur 'anamnése ET/OU une sérologie positive
selon le test diagnostique reconnu?. Le patient est complétement rétabli ou
partiellement (demeure avec des symptdmes persistants).

Profils pour larecherche des patients consultés

Profil 1 (N = 2)

Patient qui a consulté pour un érythéme migrant typique et qui a recu un diagnostic de la
maladie de Lyme sur la base de ce signe et qui est completement rétabli (diagnostic
rapide, traitement rapide et rétablissement rapide).

Profil 2 (N = 6)

Patient qui a consulté pour des symptdmes systémiques, neurologiques, musculo-
squelettiques ou cardiagues ou pour un érythéme migrant atypique. Le patient a un
diagnostic de la maladie de Lyme basé sur 'anamnése ET/OU une sérologie positive
selon le test diagnostique reconnu?. Le patient est complétement rétabli ou partiellement
(demeure avec des symptdmes persistants).

Profil 3 (N = 6) (les résultats de ces entrevues seront présentés dans le deuxiéme volet
des travaux)

Patient qui a consulté pour des symptémes systémiques, neurologiques, musculo-
squelettiques ou cardiaques ou pour un érythéme migrant atypique. Le patient n’a pas de
diagnostic, car 'anamnése ne permet pas de poser un diagnostic de maladie de Lyme et
les tests diagnostiques reconnus sont négatifs. Le patient est convaincu qu’il a la maladie
de Lyme sur la base de ses connaissances et/ou de tests diagnostiques alternatifs non
reconnus? (processus de rétablissement et/ou symptomes persistants).

1

Test diagnostic reconnu : La sérologie a deux volets est le test diagnostic de la maladie de Lyme
reconnu par les associations savantes et les agences gouvernementales, dont '’Agence de santé
publique du Canada. Le premier volet consiste en un dosage immuno-enzymatique connu sous
'acronyme ELISA (de 'anglais enzyme-linked immunosorbent assay) et le deuxiéme en un
immunobuvardage. Pour étre considéré positif, le résultat de 'ELISA doit étre équivoque ou positif et
Fimmunobuvardage doit étre positif selon des critéres spécifiques préétablis. Les analyses doivent
étre faites par un laboratoire accrédité.

Tests diagnostiques alternatifs non reconnus : Ensemble de tests qui ne sont pas reconnus par les
associations savantes et les agences gouvernementales et/ou qui sont faits par des laboratoires non
accrédités utilisant des criteres de positivité différents de ceux de la sérologie a deux volets décrite
ci-dessus.



ANNEXE B
Outil pour soutenir le recrutement de patients, d’usagers, de

proches aidants et de représentants d’'une association de
patients dans les travaux de I'INESSS

Le présent outil (voir la page suivante) a été développé afin de soutenir les directions
scientifiques dans le processus de recrutement de patients, d’'usagers, de proches
aidants et de représentants des associations de patients. Pour assurer une implication
transparente, ouverte, inclusive et rigoureuse, tous les participants qui présentent un
intérét dans la question a I'étude sont touchés par celle-ci, ou qui, en raison de leur
expérience vécue, influencent ou pourraient influencer le processus de prise de décision
en étant considéré comme un expert a part entiére sont admissible a collaborer tant
qu’ils répondent aux critéres requis.

Les criteres de présélections inclus dans I'outil suivant soulignent une dimension sur
leurs expériences de la vie avec une situation ciblée (adaptée au projet), une dimension
sur leurs habiletés, leurs compétences et leurs attitudes personnelles et une dimension
sur leurs disponibilités et leurs aptitudes linguistiques.



Criteres de sélections généraux requis

Expérience de la vie avec la situation ciblée et de I'utilisation des services de santé et de services
sociaux

O Vivre actuellement avec la situation ciblée ou avoir vécu la situation ciblée depuis une durée suffisamment
longue (adaptée au projet)
O Utiliser actuellement ou avoir utilisé depuis une durée suffisamment longue (adaptée au projet) le traitement ou
la technologie ciblée
O Présenter un état de santé physique et psychologique stable au moment du recrutement (n’est pas en situation
aigué ou de crise)
O Avoir une expérience significative des soins et services de santé visés par le projet et démontrer un intérét a
partager son savoir expérientiel afin de soutenir 'amélioration des soins
O Etre proactif et impliqué dans la gestion de ses soins (pose des questions sur sa condition et ses traitements,
s'informe des résultats de ses tests, se présente a ses rendez-vous, connait son parcours de rétablissement,
etc.)
O Exprimer une attitude constructive dans ses interventions concernant le réseau de la santé de facon générale
O Etre en mesure de se distancier émotionnellement de sa propre expérience de vie avec la situation ciblée et
partager sa réalité de soins et de rétablissement
O Etre en mesure de généraliser son expérience a d’autres contextes de soins
Habiletés/compétence et attitudes personnelles
O S’exprimer de maniére claire et simple
O Posséder des habiletés interpersonnelles facilitant la collaboration (écoute, empathie, etc.)
O Posséder un esprit critique et constructif, méme vis-a-vis des équipes avec lesquels il a déja été patient
O Posséder la capacité de se distancier de sa propre expérience de vie avec la situation ciblée et
apprendre a vivre avec
O Démontrer un désir d’aider les gens et de contribuer a un objectif qui dépasse son individualité
O Faire preuve de patience et respecter le rythme d’autrui ainsi que les dispositifs dans lesquels il
s’implique
O Comprendre la vision et les implications du modéle de partenariat en soins et services de santé
O Manifester un désir d’'implication auprés d’autres patients, usagers et proches ou d’équipes projet.
Disponibilité et aptitudes linguistiques
O Avoir une bonne maitrise du frangais a l'oral et a la lecture
O Avoir une disponibilité d’horaire pour participer a des activités ou rencontres planifiées
O Avoir une disponibilité pour analyse de la documentation avant la participation aux activités ou rencontres
planifiées
Fortement e AL
Criteres de sélections généraux facultatifs requis nécessairement  Appli-
q requis cable
Avoir 18 ans ou plus O O O]
Etre disponible et motivé pour s’engager pendant le temps requis pour le O O O
projet
Avoir une bonne maitrise de la lecture de I'anglais O O O
Exempt de conflits d’intéréts et de rdles importants (ex. représentation de
| O |
groupes)
Absence de liens d’emploi ou contractuels présents ou passés avec
, a O a
I'INESSS
Absence de lien de proximité avec un membre du personnel de 'INESSS O O O




ANNEXE C
Questionnaire transmis aux représentants de I’AQML

Votre association et le contexte québécois

Pouvez-vous décrire brievement la mission de votre association?
2. Comme association, comment soutenez-vous :
a. les personnes atteintes de la maladie de Lyme dont le diagnostic est reconnu au Québec?

b. Les personnes atteintes de la maladie de Lyme dont le diagnostic n’est pas reconnu au Québec
ou qui tarde a I'obtenir?

3. Quelles sont les positions de votre association a I'égard des pratiques de diagnostic et de
traitement dans les autres provinces ou pays?

L’expérience avec la maladie

4. Selon vous, comment la maladie affecte-t-elle la vie quotidienne des personnes atteintes et de
leurs proches?

a. Quels sont les principaux enjeux de qualité de vie selon les diverses formes de la maladie
(stade localisé, stade disséminé, symptémes persistants et reconnus, symptémes persistants,
mais non reconnus)?

i.  Bien-étre émotionnel, physique et matériel;

i. Relations interpersonnelles;
iii. Activités de la vie quotidienne, activités sociales;
iv.  Impact sur les proches.

b. Quel est I'enjeu de qualité de vie pergu comme le plus important par vos membres?

L’expérience du processus diagnostique

5. Selon vous, comment les personnes font I'expérience des pratiques actuelles concernant le
diagnostic?
a. Selonvous, qu’est-ce qui fonctionne bien dans les pratiques actuelles concernant le diagnostic
au Québec? Quels aspects faut-il souligner?

b. Quels sont les principaux problemes des pratiques actuelles concernant le diagnostic au
Québec? Quels aspects posent le plus de difficultés?

c. Croyez-vous que les pratigues actuelles de diagnostic sont efficaces? Selon vous, les
incertitudes liées a l'efficacité du diagnostic préoccupent-elles les patients?

i.  Selon vous, existe-t-il un intérét chez les personnes atteintes de la maladie de Lyme
(diagnostic reconnu ou non au Québec) pour consulter a I'extérieur du Québec, soit
dans une autre province ou un autre pays? Pourquoi?




L’expérience a I’égard des traitements

6. Selon vous, comment les traitements antibiotiques affectent-ils la vie quotidienne des patients et
de leurs proches?

a. Quels sont les principaux bienfaits apportés par les traitements antibiotiques prescrits au
Québec? Semble-t-il y avoir des antibiotiques mieux que d’autres?

b. Selon vous, quel est 'impact des traitements antibiotiques sur la qualité de vie des patients?
Les patients sont-ils préoccupés quant aux effets secondaires liés aux traitements? Quels
aspects posent le plus de difficultés?

c. Pensez-vous que les patients prennent leur antibiotique selon les directives regues et pendant
toute la durée prescrite par leur médecin traitant?

d. Croyez-vous que les traitements antibiotiques prescrits au Québec sont efficaces contre toutes
les manifestations de la maladie de Lyme et a n'importe quel stade? Selon vous, les
incertitudes liées a l'efficacité des traitements préoccupent-elles les patients?

7. Selon vous, y a-t-il des enjeux liés a l'accessibilité aux traitements antibiotiques au Québec?
Lesquels?

8. Selon vous, est-ce que les patients ont recours a des traitements non-pharmacologiques ou a
d’autres médicaments que les antibiotiques?

a. Sioui, quels traitements suscitent I'intérét des patients?
b. Est-ce que les patients rapportent des effets positifs, voire curatifs, avec certains d’entre eux?

c. Existe-t-il des enjeux liés a I'accessibilité a ces traitements au Québec?

Aspects économiques et sociétaux

9. Quel est le point de vue de votre association vis-a-vis les colts qu’engendre la maladie de Lyme pour
le systeme de santé et de services sociaux au Québec?

a. Voyez-vous d’autres colts pour le gouvernement qui ne sont pas directement en lien avec la
maladie de Lyme (p. ex. : contrainte sévére a I'emploi des patients)?

10. Quels sont les codts de la maladie de Lyme pour les personnes atteintes et/ou leurs proches?




ANNEXE D
Schéma d’entrevue, patients consultés du profil 1

CONNAISSANCES GENERALES :

1.  Connaissiez-vous la maladie de Lyme AVANT d’en étre atteint?

2. Sioui, que saviez-vous de cette maladie? Et comment en aviez-vous entendu
parler? (Information recherchée : témoignage de patients, médias, campagnes de
prévention et d’information gouvernementale, etc.)

3. Et depuis cet épisode, est-ce que votre connaissance de la maladie de Lyme a
changé? Que connaissez-vous de la maladie de Lyme?

EXPERIENCES DE SOIN ET PRISE DE DECISION :
4.  Avez-vous souvenir d’avoir été piqué par une tique?
Sioui:

o Pourriez-vous me décrire les circonstances? En fait VOTRE expérience?
(Information recherchée : fréquentation d’'une région endémique, camping,
jardinage, travail a I'extérieur, utilisation ou non de mesures ou moyens de
prévention, etc.)

o Pourriez-vous me décrire les premiers symptédmes? (Information recherchée :
précision relativement a I'apparition des premiers symptémes)

Sinon:
o Quels sont les premiers symptdmes gue vous avez ressentis et quand sont-

ils apparus?

5.  Comment s’est passée la consultation avec un médecin? Pouvez-vous me décrire
votre démarche de maniére chronologique?

o Quels sont les éléments qui ont permis au médecin de poser le diagnostic?
(Information recherchée : signes ou symptémes particuliers; présence d’'une
tique accrochée sur la peau; visite ou résidence dans une région endémique;
tests de laboratoire et/ou autre élément)

o Combien de temps s’est écoulé entre la 1" visite chez un médecin et le
diagnostic?

6.  Est-ce que ce diagnostic a été confirmé par des tests de laboratoire (ELISA et
Western blot ou en francais immunobuvardage) ou autres?

o Sioui, est-ce que linitiative de demander des tests de laboratoires venait de
vous ou du médecin?

7. Est-ce que votre médecin au Québec a demandé des tests diagnostiques pour
vous?

8. Est-ce que vous auriez souhaité avoir accés aux résultats des tests de laboratoire
reconnus officiellement au Québec et effectués a la demande d’'un médecin pour
établir un diagnostic de la maladie de Lyme?

9.  Avez-vous regu un ou des autres diagnostics avant ou apres celui de la maladie
de Lyme?

o Sioui, lesquels?



10. Considérez-vous que ce qui est disponible actuellement au Québec pour aider
au diagnostic de la maladie de Lyme est adéquat?

EXPERIENCES DE TRAITEMENT :

11. Apres avoir recu le diagnostic, pourriez-vous me raconter votre expérience du
traitement? (Information recherchée : quel traitement a été prescrit? Par qui?
Modification si échec au traitement? Recours a des approches non
pharmacologiques pour soulager les symptémes? Lesquelles? Qui les a
recommandées?)

12. Avez-vous eu des effets secondaires ou inconvénients suite au traitement?
(Information recherchée : traitement pharmacologique (et non pharmacologique).

EXPERIENCES DE RETABLISSEMENT :

13. Pourriez-vous me décrire I'évolution de vos symptémes? (Information
recherchée : Est-ce que la personne se considére completement rétabli? Si oui,
aprés combien de temps? Sinon, description des symptomes qui ont continué
apres le traitement. La personne prend-elle toujours des traitements
pharmacologiques ou non pharmacologiques? Et quels traitements)

IMPACTS SUR LA QUALITE DE VIE :

14. Est-ce que la maladie de Lyme a affecté votre qualité de vie? Et est-ce que la
maladie de Lyme affecte actuellement votre qualité de vie? (Information
recherchée : santé physique, santé émotionnelle, relations interpersonnelles,
activités de la vie quotidienne, activités sociales)

15. Est-ce que la maladie de Lyme a eu un impact monétaire sur vous ou vos

proches?

16. Est-ce que la maladie de Lyme a eu d’autres impacts sur votre vie ou celle de vos
proches?
CONCLUSION :

17. Quels sont les points forts et les points faibles de votre expérience avec le
systéme de santé au Québec (dans le cadre de la maladie de Lyme)?
(Information recherchée : A votre avis, actuellement au Québec, y a-t-il des
obstacles : pour obtenir un diagnostic, a la prise de décision, aux traitements
disponibles, aux démarches de soins, a la démarche de rétablissement
(guérison)?)

18. Dans notre rencontre d’aujourd’hui, est-ce qu’il y a des éléments que nous
n’avons pas discutés et que vous aimeriez nous faire part?

GENERALE (OPTIONNELLE) :

19. A votre avis est-ce qu'il y a de la controverse concernant la maladie de Lyme?
(Information recherchée : Que pensez-vous de fait que plusieurs professionnels
de la santé remettent en question la forme chronique de la maladie de Lyme?
Que pensez-vous du fait que plusieurs professionnels de la santé et plusieurs
organisations sanitaires remettent en question la confirmation de diagnostic
provenant de laboratoires privés?



ANNEXE E
Schéma d’entrevue, patients consultés du profil 2

CONNAISSANCES GENERALES :

1.
2.
3.

Que connaissez de la maladie de Lyme?

Connaissiez-vous la maladie de Lyme AVANT d’en étre atteint?

Si oui, que saviez-vous de cette maladie? Et comment en aviez-vous entendu
parler? (Information recherchée : témoignage de patients, médias, campagnes de
prévention et d’'information gouvernementale, etc.)

Et depuis cet épisode, est-ce que votre connaissance de la maladie de Lyme a
changé?

EXPERIENCES DE SOIN ET PRISE DE DECISION :

5.

Avez-vous souvenir d’avoir été piqué par une tique?

Si oui :

o Pourriez-vous me décrire les circonstances? En fait votre expérience?
(Information recherchée : fréquentation d’'une région endémique, camping,
jardinage, travail a I'extérieur, utilisation ou non de mesures ou moyens de
prévention, etc.)

o Pourriez-vous me décrire les premiers symptdmes (Information
recherchée : précision sur quand les premiers symptdémes sont apparus)?

Sinon:
o Quels sont les premiers symptémes que vous avez ressentis et quand sont-

ils apparus?

Comment s’est passée la consultation avec un médecin? Pouvez-vous me décrire

votre démarche de maniére chronologique?

o Quels sont les éléments qui ont permis au médecin de poser le diagnostic?
Ou est-ce que le médecin a été capable de poser un diagnostic?
(Information recherchée, mais ne pas préciser a I'entrevue : signes ou
symptdmes particuliers; présence d’une tique accrochée sur la peau; visite
ou résidence dans une région endémique; tests de laboratoire et/ou autre
élément)

o Combien de temps s’est écoulé entre la 1™ visite chez un médecin et le
diagnostic?

o Comment expliquez-vous le temps entre les deux? (Question a poser si
pertinence)

Avez-vous recu un ou des autres diagnostics avant ou apres celui de la maladie

de Lyme?

o Si oui, Lesquels?

Est-ce que ce ou ces diagnostics ont été confirmés par des tests de laboratoire

(ELISA et Western blot ou en frangais immunobuvardage) ou autres?

o Si oui, savez-vous lesquels?

Concernant votre diagnostic de la maladie de Lyme :

e Quelle a été votre démarche?



10.

11.

o Linitiative de demander des tests de laboratoires venait-elle de vous ou du
médecin? Est-ce que votre médecin (au Québec) a demandé des tests
diagnostiques pour vous? (ELISA et immunobuvardage)

o Avez-vous eu recours a un laboratoire privé? (Information recherchée : Au
Canada ou ailleurs; paiement pour obtenir un test de sérologie; et qui vous
a informé de la possibilité de ces tests en laboratoire privé)

Est-ce que vous auriez souhaité avoir acces aux résultats des tests de laboratoire

reconnus officiellement au Québec et effectués a la demande d’'un médecin pour

établir un diagnostic de la maladie de Lyme?

Considérez-vous que ce qui est disponible actuellement au Québec pour aider au

diagnostic de la maladie de Lyme est adéquat?

EXPERIENCES DE TRAITEMENT :

12.

13.

Aprés avoir recu le diagnostic, pourriez-vous me raconter votre expérience du
traitement? (Adapter la question si nécessaire) (Information recherchée : quel
traitement a été prescrit? Par qui? Modification si échec au traitement? Recours a
des approches non pharmacologiques pour soulager les symptémes?
Lesquelles? Qui les a recommandées?)

Avez-vous eu des effets secondaires ou inconvénients suite au traitement?
(Information recherchée : traitement pharmacologique (et non pharmacologique).

EXPERIENCES DE RETABLISSEMENT :

14.

Pourriez-vous me décrire I'évolution de vos symptdmes? Ou est-ce que vous
vous considérez completement rétabli? (Information recherchée : Est-ce que la
personne se considére complétement rétablie? Si oui, aprés combien de temps?
Sinon, description des symptdomes qui ont continué apreés le traitement. La
personne prend-elle toujours des traitements pharmacologiques ou non
pharmacologiques? Et quels traitements)

IMPACTS SUR LA QUALITE DE VIE :

15. Est-ce que la maladie de Lyme a affecté votre qualité de vie?

16. Est-ce que la maladie de Lyme affecte toujours votre qualité de vie? (Information
recherchée : santé physique, santé émotionnelle, relations interpersonnelles,
activités de la vie quotidienne, activités sociales)

17. Est-ce qu’il y a un impact monétaire de la maladie de Lyme sur vous ou vos
proches?

18. Y a-t-il d’autres impacts de la maladie de Lyme sur votre vie ou celle de vos
proches?

CONCLUSION :
19. Quels sont les points forts et les points faibles de votre expérience avec le

systéme de santé au Québec (dans le cadre de la maladie de Lyme)?
(Information recherchée : A votre avis, actuellement au Québec, y a-t-il des
obstacles : pour obtenir un diagnostic, a la prise de décision, aux traitements
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20.

disponibles, aux démarches de soins, a la démarche de rétablissement
(guérison)?)

Dans notre rencontre d’aujourd’hui, est-ce qu’il y a des éléments que nous
n’avons pas discutés et que vous aimeriez nous faire part?



ANNEXE F
Appréciation de I’ensemble de la preuve

L’analyse de I'ensemble de la preuve a pour objectif de rassembler, intégrer et
synthétiser 'ensemble des données scientifiques, contextuelles et expérientielles
répondant a chacune des questions cliniques ou de pratique afin d’élaborer des
recommandations.

Pour chacune des questions cliniques ou de pratique, 'ensemble de la preuve est
exposé et apprécié selon les cing critéres suivants (tableau F-1) :

Le niveau de preuve scientifique, qui reflete la confiance dans les résultats des
données scientifiques (voir les annexes complémentaires au rapport en soutien aux
outils sur le diagnostic et le traitement.

L’applicabilité de I'intervention dans son contexte a savoir dans quelle mesure les
énoncés de preuve scientifique peuvent étre appliqués a la pratique. Elle est évaluée
a partir des données contextuelles et expérientielles. Certains facteurs
organisationnels (disponibilité d’'une équipe formée, de I'équipement spécialisé, de
tests, ou d’autres ressources) ou culturels (attitudes a I'égard des questions de
santé, en particulier celles qui affectent 'observance des recommandations), par
exemple, peuvent restreindre I'applicabilité.

L’acceptabilité, qui renvoie a I'acceptation par les personnes concernées des
risques (ou inconveénients) et bénéfices associés a une intervention ou un traitement.
Elle repose sur la prise en compte des données expérientielles, c’est-a-dire de
I'expérience, des valeurs et des préférences des professionnels, des patients, des
usagers ou des proches aidants.

L’'impact de 'application des interventions et les répercussions potentielles de
la mise en ceuvre des recommandations envisagées sur la population cible, les
pratiques et sur les ressources humaines, matérielles et organisationnelles.

Le rapport bénéfices et risques, a savoir I'évaluation du niveau d’équilibre entre
les bénéfices, les inconvénients, les risques et les colts associés aux
recommandations découlant de I'analyse de I'ensemble de la preuve.
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Tableau F-1 Critéres décisionnels pour I’appréciation de I’ensemble de la preuve

Criteres décisionnels

Définition

Enoncé et niveau de
preuve scientifique

Constats issus de I'analyse des données scientifiques ainsi que la
qualité globale

Aspects cliniques,
épidémiologiques et
organisationnels

Aspects jugés importants dans le processus décisionnel menant aux
recommandations : histoire naturelle de la maladie ou de la condition,
gravité de la maladie ou de la condition, prévalence, traitements
alternatifs disponibles et jugés efficaces, etc.)

Applicabilité de
I’intervention

Appréciation de la pertinence des constats issus de la preuve
scientifique pour le systeme de santé ou le contexte clinique dans
lequel les recommandations seront implantées.

Appréciation de la possibilité d’application de 'intervention proposée
(barriéres et facteurs facilitants).

Appréciation de la capacité d’application de lintervention proposée
(ressources disponibles).

Conformité aux valeurs et normes sociétales et aux lois et
réglementations.

Acceptabilité

Accessibilité de l'intervention proposée (géographique,
organisationnelle, économique, socioculturel)

Commodités d’administration de I'intervention proposée.

Attentes, préférences et valeurs des patients, des usagers ou des
proches d’'usagers pour les effets, les risques et les colts de
l'intervention.

Préférences et valeurs des intervenants du systeme de la santé et
des services sociaux pour les modalités cliniques et de pratique pour
'administration de I'intervention.
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ANNEXE G

Formulation des recommandations

Les recommandations formulées sont reconnues comme des interventions souhaitables.
Elles sont établies en considérant le schéma analytique de I'ensemble de la preuve

dressé au préalable (annexe F) et le degré de consensus au sein du comité consultatif

dans un processus délibératif. De plus, les recommandations sont formulées de fagcon a
refléter la confiance que les effets d’une intervention 'emportent sur les effets
indésirables et le niveau attendu d’adoption de ces recommandations par les utilisateurs

du guide (tableau G-1).
Tableau G-1

Formulaire d’appréciation des recommandations

Niveau de consensus basé
sur ’ensemble de la preuve

Interprétation des
recommandations

Directive pour la
formulation de la
recommandation

Le groupe de travail est certain
que l'intervention ou la décision
est:

v/ associée a une obligation
légale

v peut avoir des conséguences
sérieuses sur la santé ou le
bien-étre de la population si elle
n’est pas appliquée.

" Pour la pratique
L’intervention doit ou ne doit pas étre

appliquée a 'ensemble des patients,
usagers ou proches aidants.

® Pour les décideurs publics
La recommandation doit ou ne doit
pas étre appliguée a 'ensemble des
situations.

La recommandation est
formulée comme une norme ou
une obligation, en utilisant le
verbe « devoir ».

Le groupe de travail estime, avec
un niveau de confiance élevé,
que :

v" pour la grande majorité des
situations, des patients,
usagers ou proches aidants, les
bénéfices 'emportent sur les
inconvénients ou l'inverse; et

v que lintervention ou le choix de
la décision est efficient (colt-
efficace).

" Pour la pratique
L’intervention devrait ou ne devrait
pas étre appliquée a la grande
majorité des patients, usagers ou
proches aidants, dans la majorité des
situations.

" Pour les décideurs publics
La recommandation devrait étre
appliquée a 'ensemble des situations.

La recommandation est
formulée comme une
instruction directe, en utilisant
le verbe « devoir » a la forme
conditionnelle, suivi d’'un verbe
d’action.
Exemples : « l'intervention X
devrait étre offerte ... »,
« ...devrait étre proposée... »,
« le clinicien devrait discuter
D,

Le groupe de travail estime, avec
un niveau de confiance élevé que :

v pour la grande majorité des
situations, des patients,
usagers ou proches aidants, les
bénéfices 'emportent sur les
inconvénients ou l'inverse

v Tlintervention ou le choix de la
décision est efficient (colt
efficace).

v" mais que d’autres options
d’intervention ou d’autres choix
décisionnels tout aussi
efficients sont disponibles et
peuvent étre considérées.

" Pour la pratique
L’intervention pourrait ou ne pourrait
pas étre appliguée selon les
circonstances cliniques, les valeurs ou
les préférences des patients, usagers
ou proches aidants.

® Pour les décideurs publics
La recommandation pourrait étre
appliquée selon le contexte
organisationnel.

La recommandation est
formulée comme une
instruction directe; en utilisant
un verbe « pouvoir » a la forme
conditionnelle, suivi du verbe «
considérer ».

Exemple : « .... l'intervention X
pourrait considérer ... »;

« l'usage de ...pourrait étre
considérée ... »

Le groupe de travail estime, avec
un niveau de confiance élevé que :

v" Malgré I'absence de preuve
scientifique, la preuve issue
des données expérientielles est

" Pour la pratique
L'intervention est considérée au cas
par cas selon les circonstances
cliniques, les préférences et les valeurs
des patients, usagers ou proches

Le verbe « considérer » est
utilisé.
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Niveau de consensus basé
sur ’ensemble de la preuve

Interprétation des
recommandations

Directive pour la
formulation de la
recommandation

suffisante pour I'élaboration
d’'une recommandation
applicable a la plupart des
patients, usagers ou proches
aidants; ou a certains choix
décisionnels.

aidants.

" Pour les décideurs publics
Le choix décisionnel est considéré au
cas par cas selon le contexte
organisationnel.
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ANNEXE H
Récapitulatif des commentaires des lecteurs externes

Trois lecteurs externes ont révisé 'avis. Le guide ci-dessous leur a été fourni afin de les
aider dans leur évaluation. Leurs commentaires ainsi que les réponses de I'équipe de
projet sont présentés au tableau H-1.

Dossier : Avis : Maladie de Lyme — stades localisé et disséminés
Lecteur :

Ce guide vise a vous assister dans votre travail de révision du document en présentant les différents éléments
a examiner. Nous vous demandons d'y inscrire directement vos commentaires.

Merci de votre collaboration.

1. CONTENU GENERAL

1.1. L’avis est-il facile a lire ? Les informations sont-elles bien présentées ?

1.2. Le résumé est-il accessible pour un lecteur non spécialiste ?

1.3. La méthodologie est-elle robuste ?

1.4. Les éléments de réflexion sont-ils tous présents ?

1.5. L’analyse des données est-elle concise et pertinente ?

1.6. Les résultats de I'évaluation sont-ils clairement présentés ?

1.7. Les conclusions sont-elles claires, en lien avec 'analyse qui précéde ?

1.8. Les recommandations sont-elles applicables dans le contexte actuel québécois ?
1.9. Les références sont-elles complétes et d’actualité ?

2. CONTENU SPECIFIQUE

Vous étes invité a commenter plus en détail les sections pour lesquelles vous avez une expertise particuliére.

3. QUALITE SCIENTIFIQUE

De facon globale, sur une échelle de 1 a 10, comment qualifieriez-vous la qualité scientifigue de cet avis?

>
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Trés Suffisante Excellente
insuffisante
/10

4. TRANSFERT DE CONNAISSANCES

Vos réponses serviront a développer notre stratégie de transfert des connaissances suite a la
publication de l'avis.

4.1. Quels groupes spécifiques, parmi les cliniciens, professionnels de la santé, décideurs, ou la population
en général, pourraient bénéficier des informations contenues dans cet avis ?
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Tableau H-1 Commentaires des lecteurs externes et réponses de I’équipe projet

COMMENTAIRES DES LECTEURS EXTERNES

REPONSES DE L’EQUIPE DE PROJET

Dr Amir Khadir, microbiologiste-infectiologue, Centre hospitalier Pierre-Le Gardeur

Réumé — Introduction
Le nombre de cas confirmés ou probables déclarés au registre des
Maladie a déclaration obligatoire du Québec a doublé entre 2013 et
2017 (143 vs 329 cas).

AK : Les 4 états américains limitrophes du Québec (du NB et de la
NE également) sont : NY, Vermont, NH et Maine.

Le Maine, le Vermont et le NH sont respectivement ler (106/100
000), 2e (103) et 4em (71) en taux d'incidence du Lyme parmi les 50
états américains. L'état de NY a une incidence de 18/100 000 en
2017, mais les zones limitrophes du Québec avaient des taux
d’incidences 2 a 3 fois plus élevés que la moyenne de I'Etat, soit
environ 40 a 50 (voir
https://www.health.ny.gov/commissioner/grand_rounds/tick_borne_di

seases/docs/backenson.pdf).

Le nombre de 329 cas au Québec en 2017 représente un taux
d’incidence de 4.1 cas/ 100 000. Ceci illustre bien 'ampleur de la
tache a accomplir au Québec et I'importance de votre contribution
avec ces travaux, car ce taux sous-estime vraisemblablement de
beaucoup la réalité de la présence de l'infection au Québec. Je le
mentionne avec insistance ici, car il faudrait adéquatement souligner
cet écart — au moins brievement dans ce résumé —, mais assurément
avec détails ailleurs dans l'avis et le guide pour bien faire ressortir
toute 'ampleur de ce que nous devons adéquatement accomplir pour
mieux répondre aux besoins engendrés par I'endémie. La carte de
distribution du CDC permet de saisir facilement pourquoi cette
apparente chute subite de taux en passant la frontiére entre les Etats
ameéricains limitrophes et le Québec (d’un taux de 50 a 100 a un taux
de 4 pour 100 000) ne peut étre qu’une anomalie qui refléte le sous-
diagnostic actuel que votre travail vise a remédier.
https://www.cdc.gov/lyme/resources/TickborneDiseases.pdf)

Le commentaire a été pris en considération et un paragraphe a été
ajouté dans l'avis.

Section 2.4.1

Selon certains médecins spécialistes, la sous-estimation du
nombre de cas de maladie de Lyme serait aussi suggérée par la
différence entre l'incidence de la maladie de Lyme au Québec et
dans les Etats américains limitrophes. Alors que I'incidence de la
maladie de Lyme était de 3,9 cas/100 000 habitants a I'échelle de
la province en 2017 et de 7,3 cas/100 000 habitants en Montérégie
[DSP Montérégie, 2018], elle était de 17,6 cas/100 000 habitants
dans I'Etat de New York, 71,2 cas/100 000 habitants au New
Hampshire, 103,6 cas/100 000 habitants au Vermont et de 106,6
cas/100 000 habitants dans I'Etat du Maine [CDC, 2018]. Notons
toutefois que les définitions de cas de surveillance des CDC [CDC,
2017] sont Iégérement différentes de celles du Québec [MSSS,
2018].
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COMMENTAIRES DES LECTEURS EXTERNES

Résumé — conclusion

Les recommandations en lien avec la forme chronique de la maladie
et les co-infections qui seront publiées au début de 'année 2020
viendront compléter les travaux.

o reconnaissance d’'image pour identifier une tique et son

espece;

AK : semble manquer d’autres picots dans cette section

REPONSES DE L’EQUIPE DE PROJET
Le picot ne devait pas se trouver a cet endroit-1a. Il a été retiré.

Problématique — Contexte de I’'amorce des travaux

Au Québec, la Direction générale adjointe de la protection de la
santé publique (DGAPSP) du ministére de la Santé et des Services
sociaux (MSSS) ainsi que I'Institut national de santé publique du
Québec (INSPQ) s’occupent de la surveillance de la maladie de
Lyme par le biais du registre MADO et de la surveillance des tiques,
mais aucun organisme ne traite des aspects cliniques et
thérapeutiques de la maladie.

AK : Le sérodiagnostic du Lyme au stade chronique fait controverse
en Amérique du Nord comme ailleurs. Mais la détection clinique du
Lyme au Québec connait des difficultés supplémentaires méme pour
le stade localisé, qui dépassent la du sérodiagnostic. Il peut donc
étre trés utile de souligner tous les éléments qui pourraient
contribuer & pousser les cliniciens et les autres intervenants a étre
plus vigilents face a la possibilité du Lyme aux stades localisé et
disséminés. Il y a ce qui a été dit précédemment sur les taux
d’incidences qui sous-estiment grandement ce qui devrait
normalement se passer dans les zones limitrophes des états du NE
des USA (les régions endémiques du Québec). Mais il y a aussi le
fait que la carte géographique actuellement disponible sur le site de
PINSPQ (www.inspg.qc.ca/zoonoses/maladie-de-lyme) accuse un
sérieux décalage dans l'identification de I'étendue des zones de
progression du vecteur en zones non endémiques. Le LSPQ ne
procéde plus a la surveillance active des tiques, malgré que le
probléme avait été identifié en avril 2014
(www.inspq.qgc.ca/sites/default/files/documents/collogue-mi-

L’ INSPQ a fait de la surveillance active des tiques depuis 2018.
L’information est présentée a la section 3.2.

Aucune modification n’a été apportée au texte.
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COMMENTAIRES DES LECTEURS EXTERNES

REPONSES DE L’EQUIPE DE PROJET

itss/05_11h05_8avril_KThivierge.pdf). Le LSPQ n’a jamais obtenu
les fonds requis a partir du moment ou le nouveau gouvernement qui
venait de prendre le pouvoir a décidé de sabrer le tiers du budget de
la Santé publique des 2015 (communication privée d’un-e membre
de la direction du LSPQ). La surveillance passive des tiques est un
tres pauvre reflet de I'ampleur de la présence et de I'activité des
arthropodes infectés par le Bbsil.

Section 2.4

Selon la 11°¢ édition des définitions nosologiques des maladies
d’origine infectieuse [MSSS, 2018], un cas confirmé de maladie de
Lyme se défini par des manifestations cliniques compatibles® et la
présence d’'une des trois conditions suivantes : 1) isolement de
Borrelia burgdorferi sensu lato dans un échantillon clinique
approprié; ou 2) détection d’acides nucléiques de Borrelia
burgdorferi sensu lato; ou 3) détection d’IgM ou d’'lgG dirigées contre
Borrelia burgdorferi sensu lato dans le sérum d’'une personne ayant
eu une exposition significative dans une zone endémique ou résidant
dans une zone endémique pour la maladie de Lyme. Un cas
probable se défini par la présence d’'une des deux situations
suivantes : 1) manifestations cliniques compatibles en I'absence
d’exposition significative ou de résidence dans une zone endémique
pour la maladie de Lyme, et détection d’'IgM ou d’lgG dirigées contre
Borrelia burgdorferi sensu lato dans le sérum; ou 2) érytheme
migrant observé par un médecin chez une personne ayant eu une
exposition significative dans une zone endémique pour la maladie de
Lyme.

AK:

1- C’estici un des principaux nceuds du probleme du diagnostic
clinigue du Lyme, car les définitions nosologiques dépendent de
I'exactitude des «zones endémiques». En attendant qu’une

1- L’INSPQ a fait de la surveillance active des tiques depuis 2018.
Il est vrai que I'inclusion au registre MADO des patients ayant un
érythéme migrant dépend de I'exactitude des secteurs a haut
risque. L'information a été ajoutée.

Section 2.4.1

Le nombre de cas qui ont un érythéme migrant inclus dans le
registre MADO est donc tributaire de I'exactitude des zones a haut
risque définies par la surveillance des tiques exercée par 'INSPQ.

2- La présentation de la maladie de Lyme est abordée plus en
détail dans le rapport en soutien aux outils pour le diagnostic et le
traitement.

Aucune modification n’a été apportée a l'avis.

3 Seules certaines manifestations cliniques sont considérées comme étant assez spécifiques pour étre incluses dans la définition des cas. Ces
manifestations incluent 'érythéme migrant isolé, I'érythéme migrant multiple ainsi que certaines atteintes neurologiques, musculoquelettiques et

cardiaques.

18



http://www.inspq.qc.ca/sites/default/files/documents/colloque-mi-itss/05_11h05_8avril_KThivierge.pdf

COMMENTAIRES DES LECTEURS EXTERNES

REPONSES DE L’EQUIPE DE PROJET

surveillance active des tiques permette de mieux identifier les zones
ou les tiques infectées ont connu une croissance toutes ces années
ou la surveillance n’a pas été effectuée au Québec (si I'on se fie a ce
gui a été fait pour NY et les parcs du Nord-Est américain et publié en
2017, cette croissance est vraisemblablement trés importante) — il
faut inviter dans le présent avis les cliniciens et responsables de
considérer les zones endémiques avec cette nuance a I'esprit.

2- D’un point de vue de clinicien, je crois que dans cette section de
définition nosologique de la maladie, les «manifestations cliniques
compatibles» méritent plus qu’une note de bas de page. Il me
semble que dans un avis attendu avec autant d’intérét sur le sujet, il
y aurait beaucoup de mérite de mettre bien en relief dans cette
section qui se penche sur la définition nosologique d’expliciter
davantage les manifestations cliniques a tous les stades comme le
fait bien par exemple cet outil du CDC (page 11 de
https://www.cdc.gov/lyme/resources/TickborneDiseases.pdf). Il faut
donner une perspective moins restrictive du Lyme que celle hélas
comportée par nombre de médecins méme en zone endémique,
notamment sur les symptémes aux stades disséminés (précoce ou
tardif). Dans mon expérience de la derniére année, je remarque de
surcroit qu’il semble y avoir beaucoup plus d’atypies dans la
présentation clinique des patients que les descriptions classiques
disponibles dans la littérature, notamment en matiére de
radiculopathies a dominante sensorielle.

Section 3.1

Par ailleurs une étude menée par le LSPQ entre 2007 et 2015 a
répertorié plus d’une dizaine d’espéces de tiques autres qu’l.
scapularis pouvant s’attacher aux animaux domestiques, |. cookei
étant la plus fréguemment retrouvée [Gasmi et al., 2018].

AK : Une étude publiée en nov 2018
(https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/30424543) révélait les
résultats d’une surveillance active pan-canadienne des tiques entre

Une référence a cette étude a été ajoutée dans le texte. Une
nuance a aussi été ajoutée puisque dans I'état actuel des
connaissances, seule |. scapularis peut transmettre la maladie.

Section 3.1

Dans une étude pancanadienne, Scott et ses collaborateurs [2018]
ont répertorié quatre espéces de tiques infestées par les bactéries
de ce complexe au Québec. Bien que trois de ces espéces soient

connues pour piquer les étres humains, dans I'état actuel des
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COMMENTAIRES DES LECTEURS EXTERNES
2013 et 2016. Le constat est alarmant quant a 'ampleur du cycle
enzootique du Bbsl qui semble substantiellement plus grand que ce
que l'on croyait : «Our findings show that Bbsl is present in all
provinces, and that multiple tick species are implicated in the
enzootic maintenance cycle of this pathogen.» D’autres tiques que .
scapularis, capables de piquer des humains, étaient infectées par le
Bbsl! Reste a savoir si ces tiques sont capables de transmettre
l'infection par leur piqQre.

REPONSES DE L’EQUIPE DE PROJET

connaissances, seules les tiques |. scapularis peuvent transmettre
la maladie.

Section 3.2
Le programme de surveillance intégrée de 'INSPQ permet de suivre

I'évolution des risques d’acquisition de la maladie de Lyme au
Québec et correspond a ce qui se fait dans I'ensemble du Canada
[ASPC, 2018]. En 2018 [INSPQ, 2018], il était composé :

e d’une surveillance humaine basée sur la déclaration des cas
humains;

e d’une surveillance acarologique passive sur 'ensemble du
territoire québécois, a I'exception des territoires ou des consignes
spécifiques ont déja été données par les directions de santé
publique (analyse des tiques transmises volontairement par des
hépitaux et des cliniques vétérinaires);

o d’activités de surveillance acarologique active dans les
10 régions sociosanitaires ou I'établissement de la tique Ixodes
scapularis a déja été documenté sur leurs propres territoires ou
sur ceux des régions limitrophes.

AK : Cette surveillance active était inexistante avant la commission
parlementaire de mars 2018 portant sur le sujet a '’Assemblée
nationale du Québec. Et la carte n’est mise a jour qu’annuellement. I

L’information relative a la surveillance aux Etats-Unis a été ajoutée
telle que mentionnée précédemment. Aucun commentaire n’a été
ajouté quant au retard qu’aurait pu prendre 'INSPQ. Il est
mentionné dans les principaux constats de la section que la carte
de risque de 'INSPQ a un objectif de santé publique plutbt que
clinique. De plus, le fait de ne pas exclure la maladie de Lyme sur
la base de la carte de risque de 'INSPQ est abordé dans le rapport
en soutien aux outils pour le diagnostic et le traitement.

Aucune modification n’a été apportée dans le texte de l'avis.
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COMMENTAIRES DES LECTEURS EXTERNES REPONSES DE L’EQUIPE DE PROJET
me semble utile que ce rapport souligne le délai accumulé et
I'importance de ne pas se servir de cette carte pour exclure un cas,
notamment a la lumiére de I'extension biogéographique rapide du
cycle enzootique du Bbsl telle que démontrée par les études de
surveillance acarologique active déja publiées pour le NY et le NE
des USA en 2017 et I'étude ci-haut mentionnée pour le Canada.

Section 3.2 1- L’Afrique du Nord a été ajoutée a la phrase.
Le risque de contracter la maladie de Lyme est présent dans

d’autres provinces canadiennes (principalement I'Ontario et la
Nouvelle-Ecosse) [ASPC, 2018], aux Etats-Unis (principalement le
Nord-Est dont 'ensemble des états bordant le Québec) [CDC,
2018b] et en Europe*.

AK :

2- Commentaire éditorial. Le Nouveau-Brunswick a été ajouté a la
parenthése puisqu’il borde le Québec.

1- Et en Afrique du Nord (voir tableau a la fin de cet article et étude
de séroprévalence et description de cas depuis 15 ans).

2- Pour ce qui est de «principalement I'Ontario et la NE», c’est plus
ou moins important peut-étre pour les besoins de présent rapport,
car vous n’excluez pas les autres provinces, mais dans le cas du
Nouveau-Brunswick, la faible incidence de cas rapportée (figure 2 du
site de Santé Canada https://www.canada.ca/fr/sante-
publigue/services/maladies/maladie-lyme/surveillance-maladie-
lyme.html)est vraiment une aberration et ne peut s’expliquer que par
des problemes de surveillance des données (quand on connait les
problémes de sous-estimations au Québec...)

En effet, le NB a plus de 400 km de frontiére avec le Maine qui
posséde le méme climat et couvert naturel, mais enregistre le plus
haut taux d’incidence du Lyme en Amérique du Nord (et peut-étre
dans le monde — voir

4 European Centre for Disease Prevention and Control (ECDC). Tick maps [site Web]. Disponible a : https://ecdc.europa.eu/en/disease-
vectors/surveillance-and-disease-data/tick-maps (consulté le 27 février 2019).
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COMMENTAIRES DES LECTEURS EXTERNES
https://www.health.ny.gov/commissioner/grand rounds/tick borne di

seases/docs/backenson.pdf). Pourquoi les tiques et le Bb
S’arréteraient subitement aux postes frontieres canadiennes?

Section 7.2

Le savoir expérientiel des cliniciens recueillis suggere que plusieurs
médecins omettent la maladie de Lyme dans les conditions a
considérer, et ce, méme en région a haut risque.

AK : Il y aurait beaucoup a dire ici, méme avec une expérience
limitée de moins de deux ans comme dans mon cas...

Commentaire éditorial.

Aucune modification n’a été apportée.

Section 7.2

Selon les représentants de ’AQML rencontrés, la maladie de Lyme
affecte lourdement la qualité de vie des patients. L'impact est surtout
détaillé dans le contexte de la persistance de l'infection suite au
traitement et des co-infections. Comme ces formes de la maladie ne
font pas I'objet du présent avis, la description, de I'impact n’est pas
décrit ici.

AK : Mon expérience de ces patients se situe a ce stade de
I’évolution des malades et I'impact est alors trés significatif... Mais
Jiimagine que nous I'aborderons dans un deuxiéme temps.

Effectivement, ce stade sera traité au volet 2.
Aucune modification n’a été apportée.

Recommandations — PPE et facteurs de risque
Pour accentuer le degré de suspicion de la maladie de Lyme, les

ordres, fédérations et associations professionnels concernés
devraient sensibiliser leurs membres a bonifier leur anamnése eny
intégrant des questions relatives a une éventuelle exposition aux
tiques a pattes noires (p.ex. questionner sur les habitudes de vie, les
activités extérieures et les activités liées a leur travail ou celui du
conjoint), surtout si le patient présente des symptdmes systémiques
non spécifiques, neurologiques, cardiaques ou musculosquelettiques
en période d’activité des tiques.

AK : zone de résidence rurale ou semi-rurale, animaux domestiques
libres de leurs mouvements dans ces zones,

Le commentaire a été pris en considération et le libellé de la
recommandation a été modifié.

Recommandations - risques de contracter la maladie de Lyme
Pour accentuer le degré de suspicion de la maladie de Lyme et
considérant que les tiques peuvent voyager sur tout le territoire
québécaois, les ordres, fédérations et associations professionnels
concernés devraient sensibiliser leurs membres a ce qui suit :

¢ |la bonification de leur anamneése en y intégrant des questions relatives a
une éventuelle exposition aux tiques a pattes noires (p. ex. habitudes de
vie du patient et de ses proches, activités extérieures [loisirs et travail],
secteurs géographiques du domicile ou ceux visités, proximité d’animaux
de compagnie en contact avec I'extérieur), surtout si le patient présente
des atteintes neurologiques, cardiagues ou musculosquelettiques.
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Recommandations —tests laboratoire

Afin de permettre aux professionnels de la santé de complémenter le
tableau clinique de leurs patients avec les meilleurs outils
diagnostics disponibles, la DBBM et les laboratoires désignés du
Québec doivent continuer d’offrir la sérologie a deux volets comme
test de premiére intention chez les patients suspectés d’avoir la
maladie de Lyme, mais ne présentant pas d’érythéme migrant
considérant que la revue systématique des données scientifiques et
le savoir expérientiel des cliniciens et experts consultés n’a pas
permis d’identifier un test qui soit plus performant.

AK : Ne devrait-il pas y avoir a cette étape une note de précaution et
de nuance sur la sérologie standard aux vues des observations
d’une étude récente sur des singes (dec 2017
https://journals.plos.org/plosone/article?id=10.1371/journal.pone.018
9071) qui démontre une variabilité hote-dépendante a la fois des
signes d’infection et de la séro-réactivité aux tests standards a deux
volets? Soit dit en passant, ce groupe a mis en évidence la
persistance du B. burgdorferi intact et métaboliquement actif
accompagnant des foyers d’inflammation dans le SNC, dans les
tissus nerveux périphériques, dans les articulations et le tissu
cardiaque, méme apres traitement de l'infection disséminée.

Les nuances sur la sérologie sont présentées dans le rapport en
soutien aux outils pour le diagnostic et le traitement.

Aucune modification n’a été apportée.

Recommandations —tests laboratoire

Afin d’assurer que les professionnels de la santé puissent
complémenter le tableau clinique de leurs patients avec les meilleurs
outils diagnostics disponibles, la DBBM et les laboratoires désignés
du Québec ne devraient pas promouvoir I'utilisation des résultats
d’une sérologie a un seul volet (ELISA dont I'antigéne est VISE) pour
complémenter le tableau clinique.

AK : En mettant cette phrase au positif, il y a moins de risque de
confusion :

« devraient promouvoir /'utilisation des résultats d’une sérologie a
deux volets, car le test ELISA seul (dont I'antigéne est VISE) ne sulffit
pas pour complémenter le tableau clinique.»

La modification a été apportée.

Recommandations — tests laboratoire

Afin d’assurer que les professionnels de la santé complémentent le
tableau clinique de leurs patients avec les meilleurs outils diagnostiques
disponibles, la DBBM et les laboratoires désignés du Québec devraient
encourager l'utilisation des résultats d’'une sérologie a deux volets, car le
test ELISA (dosage immunoenzymatique) seul ne suffit pas pour
complémenter le tableau clinique.

23



https://journals.plos.org/plosone/article?id=10.1371/journal.pone.0189071
https://journals.plos.org/plosone/article?id=10.1371/journal.pone.0189071

COMMENTAIRES DES LECTEURS EXTERNES

REPONSES DE L’EQUIPE DE PROJET

Recommandation — transmission des résultats aux cliniciens
Afin de ne pas créer de confusion chez les professionnels de la
santé et les patients, les laboratoires désignés du Québec devraient
éviter d'utiliser le terme « positif » pour qualifier le résultat de 'ELISA
dans le rapport préliminaire et plutdt inscrire « échantillon envoyé
pour confirmation ».

AK : Je crois qu’une telle chose ne ferait qu’accroitre la confusion en
plus de semer la suspicion chez les patients réunis au sein de '’AQML,
percevant ce geste comme une tentative de maquiller la réalité. Si
I'Elisa est positif, il est positif — un point c’est tout. C’est a nous les
cliniciens de l'interpréter et de situer ce résultat dans la démarche qui
nécessite confirmation. Si le reste est bien fait (I'accessibilité et la
rapidité¢ d’obtention des tests, tel que formulé dans Iles
recommandations qui précédent) on n’a pas besoin d’une ftelle
gymnastique...

Le commentaire a été considéré. Le savoir expérientiel suggere
que le libellé actuel porte a confusion. Aucune modification n’'a été
apportée.

Docteur Michael Libman, microbiologiste-infectiologue, CUSM

Section 5.3 — Principaux constats
Actuellement, plusieurs tests sérologiques seraient demandés dans
un contexte inapproprié.

ML: Page 41 : the word « inappropriate” is a bit judgemental.
Perhaps it would be better to say “inefficient”, or something like that.

La phrase a été modifiée.

Section 5.2 —Principaux constats

Actuellement, plusieurs tests sérologiques seraient demandés dans
un contexte ou la sensibilité de la sérologie est faible (p. ex.
présence d’un érythéme migrant isolé ou avant la mise en place de
la réponse immunitaire).

ML: Section 5.4: | do believe that there is so much difficulty with
understanding the serology, that it is justified to go into more detail
about sensitivity and specificity of individual tests for different stages
of Lyme. | would suggest what one of the biggest problems for
physicians are patients with various non-specific symptoms, and
repeatedly negative tests. | think that for this case, a more complete
description of tests, test characteristics and predictive value might be
warranted. | know this is difficult, given the literature. But simply
saying that the tests need to be interpreted in the clinical context is
not very helpful...

La valeur diagnostigue de la sérologie a deux volets selon la
modalité québécoise et celle de la PCR sont abordées dans le
rapport en soutien aux outils pour le diagnostic et traitement. La
valeur diagnostique de 'ensemble des tests pouvant étre utilisé
dans un contexte de maladie de Lyme est abordée dans I'état des
connaissances sur les analyses de laboratoire. Il est prévu de
donner les renseignements sur les caractéristiques de tests et leur
valeur prédictive dans la fiche outil sur la sérologie.

Aucune modification n’a été apportée a l'avis.
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Section 5.7

En plus des problemes liés au manque de connaissance de
I'information utile a transmettre lors de la requéte, les discussions
ont aussi mis en lumiére des problémes au niveau de la
retranscription de l'information au moment du prélévement, de
I'arrivée au laboratoire désigné et lors du transfert vers le LSPQ.
Ainsi, méme si I'information utile au choix des tests est présente sur
la requéte de sérologie initiale, il y a de fortes chances qu’elle soit
perdue en cours de route. La possibilité de créer un formulaire
unigue standardisé pour les requétes de sérologie de la maladie de
Lyme a été émise. L’avis des intervenants consultés était toutefois
partagé. Ceux qui émettaient des réserves guestionnaient
I'opérationnalisation et I'acceptation d’un tel formulaire. Des craintes
ont été émises quant a la fagcon dont ils seraient remplis.

ML: Page 47: the problem related to having the proper patient
information included in the test request is a universal problem across
our system, for many types of tests. There is nothing specific to
Lyme. This problem should be phrased as a general problem with
test ordering in Quebec, and not as an issue specifically related to
Lyme testing. The solution, which will be different in each clinical
setting, will be a solution that involves all testing where additional
clinical information is required.

Nous avons ajouté une nuance pour tenir compte du commentaire.

Section 5.3

« Méme si cette problématique n’est pas spécifique a la maladie de
Lyme, la possibilité de créer un formulaire unique standardisé pour
les requétes de sérologie concernant la maladie de Lyme a été
proposée. »

Section 5.8

Ainsi, le rapatriement des tests réalisés par immunobuvardage de
type Western au LNM (scénario de base) pourrait engendrer des
colts supplémentaires variant de pres de 150 000 $ a 300 000 $ par
année pour chacune des trois premieres années pour un total de
645 369 $. Cependant, selon les experts consultés, ces codts
supplémentaires pourraient étre renversés par une réduction des
délais actuellement générés par I'envoi des analyses de laboratoire
hors Québec. En effet, la réduction de ces délais pourrait permettre
d’optimiser I'actuelle prise en charge des individus susceptibles

1- L'augmentation des codts dépend de la perspective utilisée. Il
n’y aura effectivement pas d’augmentation de co(t si la perspective
canadienne est privilégiée, mais dans le texte il est plutt question
de la perspective québécoise. Aucun changement n’a été fait dans
le texte.

2- Le texte a été ajusté.
Section 5.5

Selon les cliniciens et leurs représentants, le rapatriement des tests
d'immunobuvardage au Québec permettrait une plus grande

25




COMMENTAIRES DES LECTEURS EXTERNES

REPONSES DE L’EQUIPE DE PROJET

d’étre atteints de la maladie de Lyme bien que cette amélioration soit
difficilement quantifiable d’un point de vue économique. Cela
souligne néanmoins I'importance d’établir de nouvelles
recommandations pouvant soutenir une meilleure prise en charge.

ML: Page 49:

1- | agree completely that a more rapid turn around of test results will
improve patient care. However, | would not agree that this would
result in increased costs. It would involve shifting costs to LSPQ from
Winnipeg, and the same taxpayer pays for both.

2- Any loss of cost efficiency due to smaller volumes, if any, will
probably be made up by the decreased costs related to specimen
packaging and shipping, and retranscription of requests and clinical
information and results.

autonomie par rapport au diagnostic de cette maladie émergente
ainsi que des économies sur des tests moins utiles qui seraient
parfois effectués pendant I'attente des résultats de Winnipeg et sur
les frais liés a la gestion des échantillons et des résultats.
L’optimisation de la prise en charge attendue, attribuable a la
réduction des délais d’obtention des résultats, est toutefois
difficilement quantifiable d’'un point de vue économique compte
tenu des différentes trajectoires de soins des patients.

Section 7.1

Le savoir expérientiel des cliniciens ou des représentants de ces
derniers recueillis suggére qu’il y a un probléme au niveau de I'accés
des patients aux médecins spécialistes particuliéerement les
dermatologistes. En cas de doute qu’une rougeur cutanée soit bien
un érythéme migrant, il serait plus simple et rapide qu’un clinicien
contact un collégue expérimenté ou la garde 24/7 en microbiologie-
infectiologie de son CISSS/CIUSSS plutdt que de référer le patient
en dermatologie. Il a également été soulevé que la garde 24/7 en
microbiologie-infectiologie semblait peu utilisée, du moins dans
certains milieux en Estrie.

ML: Page 52: It seems to me a bit bizarre to say that because it is
hard to find a dermatologist, physicians should consult a
microbiologist. In some situations, such as the persistence of an
unusual rash post treatment, it may often be more appropriate to ask
a dermatologist. | suggest that the best recommendation would be to
improve access to both specialties, in areas where a problem with
access is identified, and that primary doctor make the decision about
which specialist appears to be the most appropriate. “24/7” is a bit

Le texte a été ajusté pour tenir compte du commentaire.

Section 7.1

Le savoir expérientiel des cliniciens et de leurs représentants
suggeére qu’il y a un probléme relativement a I'accés des patients
aux médecins spécialistes, particulierement les dermatologistes.
En cas de doute, si un clinicien soupgonne une rougeur cutanée
d’étre bien un érythéme migrant, il serait plus simple et rapide qu’il
communigue lui-méme avec un dermatologiste, un colléegue
expérimenté ou la garde 24/7 en microbiologie-infectiologie de son
CISSS/CIUSSS plutét que d’y adresser son patient. Idéalement,
I'accés aux médecins spécialistes devrait étre amélioré dans les
endroits ou il est problématique.
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exaggerated, suggesting that assessments are needed at any hour,
when in fact it is very rare that there is an emergency, and
assessment within 1-2 days is generally appropriate. | would say that
in those areas where some physicians have become knowledgeable
and experienced with Lyme, we should not suggest that consultation
with a specialist is always recommended.

Section 7.3 — Principaux constats
La maladie de Lyme a un impact négatif sur la qualité de vie des
patients, principalement ceux atteints au stade disséminé.

ML: Page 55: | would not want to suggest that Lyme has a negative
impact on patients out of proportion to many other infections and
diseases. Of course it has a negative impact. But the “Lyme
advocates” have successfully convinced the many policy makers that
there is something uniquely devastating about this infection. | do not
believe there is any evidence to support this.

Le texte a été ajusté pour tenir compte du commentaire.

Section 7.3 — Principaux constats

La maladie de Lyme a des répercussions sur la qualité de vie des
patients au méme titre que d’autres maladies. Son impact est plus
ou moins grand selon le type des atteintes et la présence de
symptdmes persistants.

Docteur Sophie Michaud, microbiologiste-infectiologue, Hopital B

rome-Missisquoi-Perkins

Section 2.4

Les données expérientielles recueillies par le biais du comité
consultatif et du comité de suivi suggérent qu’il y a une sous-
déclaration fréquente des cas de maladie de Lyme diagnostiqués
aux stades localisé et disséminé précoce; les formulaires de
déclaration MADO seraient fastidieux a remplir et le temps
mangquerait lors des consultations.

SM : Effectivement, je n’ai jamais déclaré les cas suspects non
confirmés par sérologie.

Commentaire éditorial.
Aucune modification apportée.

Section 3.1

La présence d’animaux domestiques est un facteur de risque de

contracter la maladie de Lyme puisqu’ils peuvent transporter les

tiques au domicile et qu’il y a un risque d’infection d’une blessure
existante lors du retrait d’'une tique attachée a I'animal.

Certains articles rapportent un risque faible d’'infection d’'une
blessure existante lors du retrait d’'une tique accrochée sur une
autre personne ou un animal pour la personne qui effectue
I'extraction si le corps de la tique est endommagé pendant le
processus.

Le paragraphe a entierement été revisité afin d’étre plus clair.
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SM : Je ne comprends pas ce que vous voulez dire : est-ce qu’il y un
risque de transmettre la bactérie a I'héte lors du retrait de la tique?

Section 3.1

Les animaux de compagnie représentent aussi un facteur de risque
d’exposition aux tiques, puisqu’ils peuvent transporter a proximité
des étres humains des tiques qui ne sont pas accrochées.
D’ailleurs, une étude américaine a démontré que les propriétaires
d’animaux de compagnie (principalement de chats ou de chiens)
qui vont a I'extérieur ont 1,83 fois plus de risque de trouver une
tique qui se déplace sur eux et 1,49 fois plus de risque de trouver
une tique accrochée sur le corps des occupants du domicile
comparativement aux personnes qui n’ont pas d’animaux de
compagnie [Jones et al., 2018]. Alors que douze especes de tiques
ont été répertoriées7 au Québec, celles-ci ne sont pas toutes
compétentes pour transporter les bactéries du complexe B.
burgdorferi s.I. Dans une étude pancanadienne, Scott et ses
collaborateurs [2018] ont répertorié quatre espéces de tiques
infestées par les bactéries de ce complexe au Québec. Bien que
trois de ces especes soient connues pour piquer les étres humains,
dans I'état actuel des connaissances, seules les tiques |. scapularis
peuvent transmettre la maladie. Compte tenu de leur sensibilité a la
dessiccation, la survie des tiques a pattes noires n’est toutefois pas
favorisée dans le microclimat des maisons [Sonenshine, 2005].
C’est pourquoi la santé publique estime que le facteur de risque
associé aux animaux de compagnie est faible.

Une tique accrochée a une personne ou un animal ne représente
pas un risque significatif de contracter la maladie de Lyme pour les
personnes a proximité, puisque la tique prend un seul repas
sanguin par stade de développement [Kilpatrick et al., 2017] et que
sa survie n’est pas favorisée dans le microclimat des maisons
[Sonenshine, 2005]. Il y aurait cependant un risque faible
d’infection d’'une blessure existante lors du retrait d’'une tique
accrochée sur une autre personne ou un animal pour la personne
qui effectue I'extraction si le corps de la tique est endommagé
pendant le processus [Day, 2011].
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Section 3.3
Dans deux études américaines chez ’humain, une durée

d’attachement d’au moins 72 heures a été associée a un plus grand
risque d’infection par rapport a un attachement inférieur a 72 heures
[INESSS, 2019]....

SM: Le risque de transmission serait de 10% a 48 h et 70% a 72 h
selon Eisen (Ticks and Tick-borne Diseases, 9 (2018) 535-542).

Les résultats de I'étude citée ont été pris en considération et le
texte a été ajusté.

Section 3.3.

Les études réalisées chez I'animal dans les conditions les plus
transposables a I'humain n’ont pas mis en évidence la transmission
dans les 24 premiéres heures d’attachement d’une tique infestée,
mais le risque de transmission demeurerait possible dans certaines
conditions particuliéeres [Eisen et Eisen, 2018].

Dans deux études américaines réalisées chez ’humain, une durée
d’'attachement d’au moins 72 heures a été associée a un plus
grand risque d’infection par rapport a un attachement inférieur a 72
heures [INESSS, 2019]. Les études réalisées chez I'animal
indiquent par ailleurs un risque de transmission a partir de 48
heures, qui augmente progressivement a la suite d’'une pigQre par
une tique infestée pour atteindre prés de 95 % a la fin du repas
sanguin. Il n’a pas été repéré de données pertinentes sur le risque
de transmission dans la fenétre des 24 a 48 heures d’attachement.

Section 4
Au Québec?®, les critéres définissant I'accés a la PPE ont été

déterminés par 'INSPQ en s’inspirant des recommandations de
I'IDSA. Les travaux de I'INESSS aménent quelques modifications a
ces criteres notamment sur les contre-indications a la doxycycline
(seul un antécédent d’'allergie a un antibiotique de la classe des
tétracyclines est une contre-indication absolue) et celui du délai
entre le retrait de la tique et le moment présumé de la prise de la

La revue de la littérature sur la PPE est présentée dans le rapport
en soutien aux outils correspondant. Un paragraphe a été ajouté
dans l'avis pour résumer les constats.

Section 4

La revue systématique réalisée par 'INESSS sur la PPE a montré
gue la doxycycline 200 mg administrée en dose unique dans les 72
heures suivant le retrait d’une tique identifiée comme étant 1.
scapularis réduirait le risque absolu de survenue d'un érythéme

5> Au Québec la PPE a base de doxycycline peut étre offerte aux personnes asymptomatiques piquées par une tique lorsque 'ensemble des
critéres suivants sont réunis : 1) le délai entre le retrait de la tique et la consultation ne dépasse pas 72 heures; 2) la tique est restée accrochée
a la peau pendant 24 heures ou plus; 3) la personne ne présente pas de contre-indication a la doxycycline (grossesse, allaitement, enfant de
moins de 8 ans et allergie ou sensibilité a la doxycycline); 4) la piglre est survenue dans une des zones géographiques visées par I'application

de la PPE.
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PPE (et non celui de la consultation) qui doit étre de 72 heures ou
moins. La posologie de la doxycycline recommandée a aussi été
modifiée pour étre fidéle aux données scientifiques actuellement
disponibles.

SM : SVP, étayer la revue de littérature sur la prophylaxie.

migrant au site de piqadre de 2,8 % (IC95 % : -11,7; 6,1, p = 0,061
4) chez les adultes et les enfants de 12 ans et plus, lorsque le
risque de base de développer un érytheme migrant au site de
pigUre est de I'ordre de 3,2 % et que le taux d’infestation des tiques
par B. burgdorferi est élevé (> 25 %) [INESSS, 2019]. Ces données
proviennent d’'une seule étude dont le suivi était trop court

(6 semaines) pour apprécier 'efficacité de cette antibioprophylaxie
pour prévenir les atteintes des stades disséminés de la maladie de
Lyme. La généralisabilité de ces résultats au contexte québécois a
été remise en question étant donné qu’au Québec l'identification de
I'espéce de la tique n’est pas requise et que les taux d’infestation
ne sont généralement pas aussi €levés que ceux observés dans
cette étude. Le niveau de preuve scientifique associé a cet énoncé
a été jugé faible selon les critéres d’appréciation de 'INESSS. Les
résultats de la revue systématique réalisée par 'INESSS suggérent
par ailleurs que la PPE par doxycycline en dose unique peut étre
considérée, lorsque les critéres sont réunis, chez I'enfant de moins
de 8 ans et chez la femme qui allaite [INESSS, 2019].

Section 4
Pour une synthése détaillée des informations collectées a I'égard de

la PPE consultez le rapport intitulé Prophylaxie post-exposition a une
piqQre de tique par antibiotique pour prévenir la maladie de Lyme
(Prophylaxie post-exposition a une piglre de tique par antibiotique
pour prévenir la maladie de Lyme).

SM : SVP, ajouter un lien Internet si disponible.

La référence du document a été ajoutée.

Section 4 — Principaux constats

Dans la seule étude disponible, la prise de PPE n’a réduit que de
2.8% le risque de développer un EM isolé dans un secteur ou 25-
50% des tiques sont infestées (au Québec les secteurs
géographiques visés par I'application de la PPE le taux d’infestation
est égal ou supérieur a 20%).

1- Un paragraphe a été ajouté pour résumer les résultats. Le
lecteur est référé au rapport en soutien aux outils sur la PPE pour
plus de détails. L'INESSS ne met pas les références aux études
dans les encadrés.

Section 4
La revue systématique réalisée par 'INESSS sur la PPE a montré
que la doxycycline 200 mg administrée en dose unique dans les 72
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SM:

1- SVP, ajoutez la référence et les détails des résultats de cette
étude dans le texte en plus de I'encadré. Ces données sont
importantes pour le lecteur.

2- Phrase a améliorer

heures suivant le retrait d’une tique identifiée comme étant I.
scapularis réduirait le risque absolu de survenue d’'un érythéme
migrant au site de piqdre de 2,8 % (IC95 % : -11,7; 6,1, p = 0,061
4) chez les adultes et les enfants de 12 ans et plus, lorsque le
risque de base de développer un érythéme migrant au site de
pigUre est de I'ordre de 3,2 % et que le taux d’infestation des tiques
par B. burgdorferi est élevé (> 25 %) [INESSS, 2019].

2- La phrase dans les principaux constats a été améliorée.

Dans la seule étude disponible, la prise de PPE par doxycycline en
dose unique a réduit de 2,8 % le risque absolu de développer un
érytheme migrant isolé dans un secteur ou de 25 a 50 % des tiques
sont infestées.

Section 5.3

Finalement, selon I'opinion des cliniciens consultés, seul le quart des
patients se souviennent avoir été piqués par une tique et plusieurs
ne peuvent pas identifier & quel moment ils auraient pu étre

piqués. Selon les données d’enquéte des cas MADO de la
Montérégie, de 23 % a 33 % des patients se souviennent avoir été
piqués par une tique [DSP Montérégie, 2018; DSP Montérégie,
2017a; DSP Montérégie, 2017b; DSP Montérégie, 2016; DSP
Montérégie, 2015; DSP Montérégie, 2014].

SM : Selon une étude rétrospective de 720 patients a La
Pommeraie, seulement 32% des patients avec maladie de Lyme
savaient qu'ils avaient été piqués par une tique (Charbonneau A et
al., Clinical presentation of Lyme disease in the higher-risk region in
Quebec: a retrospective descriptive study; CMAJ Open 2018. DOI :
10.9778/cmajo.20170084).

Cette étude était citée ailleurs dans le document. L’information
demandée a été ajoutée.

Section 5.3

D’ailleurs, selon I'opinion des cliniciens consultés, seul le quart des
patients indiquent avoir été piqués par une tique, ce qui correspond
aux données d’enquéte des cas MADO de la Montérégie selon
lesquelles de 23 % a 33 % des patients se souvenaient d’avoir été
piqués par une tique [DSP Montérégie, 2018; DSP Montérégie,
2017a; DSP Montérégie, 2017b; DSP Montérégie, 2016; DSP
Montérégie, 2015; DSP Montérégie, 2014]. Une étude québécoise
a quant a elle rapporté que 32 % des patients inclus (n = 720) se
souvenaient de la piqire [Charbonneau et al., 2018], et c’était aussi
le cas pour 51 % des répondants a un sondage que I'’AQML a fait
aupres de ses membres (n = 188) [AQML, 2018].

Section 5.7 — Principaux constats
Le temps écoulé entre I'apparition des symptdmes et signes de la
maladie de Lyme et la requéte de sérologie a un impact sur le

nombre de tests d'immunobuvardage (IgG et IgM ou IgG seulement).

Le test ELISA fait au CHUS ne distingue effectivement pas entre
les IgM et les IgG et les cliniciens n'ont effectivement pas de
pouvoir décisionnel sur les tests d'immunobuvardage qui seront
effectués, mais le laboratoire national de microbiologie pourrait
décider de ne faire que les IgG selon le temps écoulé depuis
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SM: Le test fait au CHUS ne distingue pas entre les IgM et les IgG a
ma connaissance et le clinicien n’a pas de pouvoir décisionnel sur
quel test sera effectué, a moins d’avoir un cas acquis en Europe.

I'apparition des premiers symptémes. Le texte a Iégérement été
modifié.

Section 5.7 — Principaux constats

[l'y a une méconnaissance des cliniciens quant a I'information
requise pour que les tests sérologiques soient utilisés de fagon
adéquate et judicieuse :

* Le temps écoulé entre I'apparition des manifestations de la
maladie de Lyme et la requéte de sérologie devrait étre pris en
considération dans la décision de faire une requéte de test
sérologique et il a un impact sur les tests d’'immunobuvardage
effectués (IgM et IgG ou IgG seul).

Section 6

La conduite thérapeutique a tenir pour traiter la maladie de Lyme aux
stades localisé et disséminés ne semble pas poser un enjeu
particulier lorsqu’un diagnostic franc de maladie de Lyme a été
établi.

SM : Existe-t-il des données sur la sensibilité aux antibiotiques des
différentes souches de Borrelia burgdorferi? Un patient me dit qu’il y
a 300 souches différentes.

L'information sur les 300 souches différentes de Borrelia
burgdorferi circule sur Internet, mais elle n'a pas été validée par
I'INESSS dans le cadre du volet 1.

Il'y a des données sur la sensibilité du groupe des Borrelia
burgdorferi sensu lato aux antibiotiques, mais I'état actuel des
connaissances ne permet pas de faire des comparaisons entre les
antibiotiques. Selon la revue de la littérature faite par 'INESSS
toutes les souches étudiées, qu'elles proviennent de laboratoire ou
isolées a partir d'échantillons humains, sont sensibles aux
antibiotiques utilisés.

Section 6 — Principaux constats
Pour favoriser un usage optimal des antibiotiques, il faut éviter

e un surdiagnostic de maladie de Lyme;...

SM : De meilleurs tests de laboratoire pour la maladie de Lyme sont
nécessaires, tant pour le diagnostic que pour le suivi post-traitement.

Commentaire éditorial.
Aucune modification apportée.

32




REFERENCES

Agence de la santé publique du Canada (ASPC). Surveillance de la maladie de Lyme [site
Web]. Ottawa, ON : ASPC; 2018. Disponible a : https://www.canada.ca/fr/sante-
publigue/services/maladies/maladie-lyme/surveillance-maladie-lyme.html (consulté le
13 février 2019).

Association québécoise de la maladie de Lyme (AQML). La maladie de Lyme et ses co-
infections au Québec : instauration et application d’'un plan d’action. Saint-Pierre-les-
Becquets, Qc : AQML; 2018. Disponible a : http://www.assnat.qc.ca/fr/travaux-
parlementaires/commissions/CSSS/mandats/Mandat-39379/memoires-deposes.html.

Centers for Disease Control and Prevention (CDC). Lyme Disease. Lyme Disease Maps: Most
Recent Year [site Web]. Atlanta, GA : CDC; 2018. Disponible a :
https://www.cdc.gov/lyme/datasurveillance/maps-recent.html (consulté le 27 mars 2019).

Centers for Disease Control and Prevention (CDC). National Natifiable Diseases Surveillance
System (NNDSS). Lyme Disease (Borrelia burgdorferi). 2017 Case Definition [site Web].
Atlanta, GA : CDC; 2017. Disponible a : https://wwwn.cdc.gov/nndss/conditions/lyme-
disease/case-definition/2017/ (consulté le 27 mars 2019).

Charbonneau A, Charette LP, Rouleau G, Savary M, Wilson A, Heer E, et al. Clinical
presentation of Lyme disease in the higher-risk region of Quebec: A retrospective
descriptive study. CMAJ Open 2018;6(1):E139-45.

Day MJ. One health: The importance of companion animal vector-borne diseases. Parasit
Vectors 2011;4:49.

DSP Montérégie. Zoonoses 2017. Le portrait de MADO : maladies a déclaration obligatoire.
Volume 6, no 9. Greenfield Park, Qc : Direction de santé publique, CISSS de la
Montérégie-Centre; 2018. Disponible & : http://extranet.santemonteregie.qc.ca/sante-
publigue/maladies-infectieuses/mado.fr.html#Zoo0.

DSP Montérégie. Zoonoses et maladies transmises par vecteur, 2016 : toujours actives en
Montérégie ! Le portrait de MADO : maladies a déclaration obligatoire. Volume 5,
no 11. Greenfield Park, Qc : Direction de santé publique, CISSS de la Montérégie-
Centre; 2017a. Disponible & : http://extranet.santemonteregie.gc.ca/sante-
publigue/maladies-infectieuses/mado.fr.html#Zo0.

DSP Montérégie. Zoonoses et maladies transmises par vecteur, 2015 : la maladie de Lyme et
la rage menacent encore ! Le portrait de MADO : maladies a déclaration obligatoire.
Volume 5, no 1. Greenfield Park, Qc : Direction de santé publique, CISSS de la
Montérégie-Centre; 2017b. Disponible a : http://extranet.santemonteregie.gc.ca/sante-
publigue/maladies-infectieuses/mado.fr.html#Zo0.

DSP Montérégie. Zoonoses et maladies transmises par vecteur, 2014 : la Montérégie toujours
au premier plan ! Le portrait de MADO : maladies a déclaration obligatoire. Volume 4,
no 2. Greenfield Park, Qc : Direction de santé publique, CISSS de la Montérégie-
Centre; 2016. Disponible a : http://extranet.santemonteregie.gc.ca/sante-
publigue/maladies-infectieuses/mado.fr.htmI#Zo0.

33


https://www.canada.ca/fr/sante-publique/services/maladies/maladie-lyme/surveillance-maladie-lyme.html
https://www.canada.ca/fr/sante-publique/services/maladies/maladie-lyme/surveillance-maladie-lyme.html
http://www.assnat.qc.ca/fr/travaux-parlementaires/commissions/CSSS/mandats/Mandat-39379/memoires-deposes.html
http://www.assnat.qc.ca/fr/travaux-parlementaires/commissions/CSSS/mandats/Mandat-39379/memoires-deposes.html
https://www.cdc.gov/lyme/datasurveillance/maps-recent.html
https://wwwn.cdc.gov/nndss/conditions/lyme-disease/case-definition/2017/
https://wwwn.cdc.gov/nndss/conditions/lyme-disease/case-definition/2017/
http://extranet.santemonteregie.qc.ca/sante-publique/maladies-infectieuses/mado.fr.html#Zoo
http://extranet.santemonteregie.qc.ca/sante-publique/maladies-infectieuses/mado.fr.html#Zoo
http://extranet.santemonteregie.qc.ca/sante-publique/maladies-infectieuses/mado.fr.html#Zoo
http://extranet.santemonteregie.qc.ca/sante-publique/maladies-infectieuses/mado.fr.html#Zoo
http://extranet.santemonteregie.qc.ca/sante-publique/maladies-infectieuses/mado.fr.html#Zoo
http://extranet.santemonteregie.qc.ca/sante-publique/maladies-infectieuses/mado.fr.html#Zoo
http://extranet.santemonteregie.qc.ca/sante-publique/maladies-infectieuses/mado.fr.html#Zoo
http://extranet.santemonteregie.qc.ca/sante-publique/maladies-infectieuses/mado.fr.html#Zoo

DSP Montérégie. Zoonoses et maladies vectorielles 2013 : la Montérégie aux premieres loges !
Le portrait de MADO : maladies a déclaration obligatoire. Volume 3, no 1. Longueuil, Qc :
Direction de santé publique, Agence de la santé et des services sociaux de la
Montérégie; 2015. Disponible a : http://extranet.santemonteregie.gc.ca/sante-
publigue/maladies-infectieuses/mado.fr.html#Zoo0.

DSP Montérégie. Zoonoses et maladies vectorielles : bien présentes en Montérégie en 2012.
Le portrait de MADO : maladies a déclaration obligatoire. Volume 2, no 2. Longueuil,
Qc : Direction de santé publique, Agence de la santé et des services sociaux de la
Montérégie; 2014. Disponible a : http://extranet.santemonteregie.gc.ca/sante-
publigue/maladies-infectieuses/mado.fr.html#Zoo0.

Eisen RJ et Eisen L. The blacklegged tick, Ixodes scapularis: An increasing public health
concern. Trends Parasitol 2018;34(4):295-309.

Gasmi S, Bouchard C, Ogden NH, Adam-Poupart A, Pelcat Y, Rees EE, et al. Evidence for
increasing densities and geographic ranges of tick species of public health significance
other than Ixodes scapularis in Quebec, Canada. PLoS One 2018;13(8):e0201924.

Institut national d’excellence en santé et en services sociaux (INESSS). Prophylaxie post-
exposition a une piglre de tique par antibiotique pour prévenir la maladie de Lyme.
Rapport en soutien aux outils de transfert des connaissances, au protocole médical
national et au modéle d’ordonnance collective. Québec, Qc : INESSS; 2019. Disponible
a : https://www.inesss.gc.ca/publications/publications.html.

Institut national de santé publiqgue du Québec (INSPQ). La maladie de Lyme et les maladies
transmises par les tiques [site Web]. Québec, Qc : INSPQ; 2018. Disponible a :
https://www.inspg.qc.ca/zoonoses/maladie-de-lyme (consulté le 13 février 2019).

Jones EH, Hinckley AF, Hook SA, Meek JI, Backenson B, Kugeler KJ, Feldman KA. Pet
ownership increases human risk of encountering ticks. Zoonoses Public Health
2018;65(1):74-9.

Kilpatrick AM, Dobson AD, Levi T, Salkeld DJ, Swei A, Ginsberg HS, et al. Lyme disease
ecology in a changing world: Consensus, uncertainty and critical gaps for improving
control. Philos Trans R Soc Lond B Biol Sci 2017;372(1722):20160117.

Ministere de la Santé et des Services sociaux (MSSS). Définitions nosologiques, 11¢ édition —
Maladies d'origine infectieuse. Surveillance des maladies a déclaration obligatoire au
Québec. Québec, Qc : MSSS; 2018. Disponible a :
http://publications.msss.gouv.gc.ca/msss/fichiers/2018/18-268-02W.pdf.

Scott JD, Clark KL, Foley JE, Anderson JF, Bierman BC, Durden LA. Extensive distribution of
the Lyme disease bacterium, Borrelia burgdorferi sensu lato, in multiple tick species
parasitizing avian and mammalian hosts across Canada. Healthcare (Basel)
2018;6(4):131.

Sonenshine DE. The biology of tick vectors of human disease. Dans : Goodman JL, Dennis
DT, Sonenshine DE, réd. Tick-borne diseases of humans. Washington, DC : ASM
Press; 2005 : 12-36.

34


http://extranet.santemonteregie.qc.ca/sante-publique/maladies-infectieuses/mado.fr.html#Zoo
http://extranet.santemonteregie.qc.ca/sante-publique/maladies-infectieuses/mado.fr.html#Zoo
http://extranet.santemonteregie.qc.ca/sante-publique/maladies-infectieuses/mado.fr.html#Zoo
http://extranet.santemonteregie.qc.ca/sante-publique/maladies-infectieuses/mado.fr.html#Zoo
https://www.inesss.qc.ca/publication-566
https://www.inspq.qc.ca/zoonoses/maladie-de-lyme
http://publications.msss.gouv.qc.ca/msss/fichiers/2018/18-268-02W.pdf

Institut national
d’excellence en santé
et en services sociaux

p)
Québec

Siege social

2535, boulevard Laurier, 5¢ étage
Québec (Québec) G1V 4M3
418 643-1339

Bureau de Montréal

2021, avenue Union, 12¢ étage, bureau 1200
Montréal (Québec) H3A 259

514 873-2563

inesss.qc.ca



	ANNEXE A
	Profils recherchés lors de la sélection des patients partenaires et des patients consultés

	ANNEXE B
	ANNEXE C
	ANNEXE D
	ANNEXE E
	ANNEXE F
	ANNEXE G
	ANNEXE H
	RéférenceS

