
 
 

Qu’est-ce que l’EM/SFC? 

Points clés 

• L’EM/SFC (encéphalomyélite myalgique/syndrome de fatigue chronique) est 
une maladie qui a un impact substantiel, souvent grave, sur la vie des 
personnes et qui est généralement à long terme.  
 

• Elle touche environ une personne sur 250, incluant les enfants.  
 

• Les symptômes incluent une sensation de malaise et d’épuisement, des 
difficultés à rester debout ou assis, des douleurs et des problèmes de 
réflexion ou de concentration. 
 

• Les activités physiques ou mentales peuvent être suivies, des heures ou des 
jours plus tard, par une aggravation durable de la maladie. C’est ce qu’on 
appelle un malaise post-effort.  
 

• L’EM/SFC rend difficile, voire impossible, de conserver un emploi, de 
fréquenter l’école ou d’avoir une vie sociale. Certaines personnes atteintes de 
la maladie sont confinées à la maison ou alitées. 
 

• Il n’y a pas de cause connue ou de traitement efficace. L’état de certaines 
personnes s’améliore avec le temps, mais pour d’autres, il se détériore. La 
guérison complète est rare, sauf chez les enfants et les adolescents et dans 
les premiers stades de la maladie. 

 
 
Symptômes  
 
La principale caractéristique de l’EM/SFC est que la maladie s’aggrave après une 
activité physique ou mentale. Les personnes atteintes d’EM/SFC ont une énergie 
limitée et l’excès d’activité aggrave leurs symptômes. L’aggravation peut débuter des 
heures ou des jours plus tard et beaucoup de temps est nécessaire pour récupérer. 
Le repos ou le sommeil n’apportent que peu de soulagement. C’est ce qu’on appelle 
un malaise post-effort.  

La fatigue de l’EM/SFC se distingue de la fatigue ou de la somnolence habituelle. 
C’est un épuisement extrême qui empêche les personnes de mener une vie 
normale. Les autres manifestations courantes incluent des symptômes d’allure 
grippale, des problèmes de sommeil, des problèmes digestifs, des douleurs et des 
difficultés de réflexion, de mémoire ou de concentration.  

Plusieurs personnes atteintes d’EM/SFC ne peuvent tolérer des niveaux normaux de 
son, de lumière, d’odeur ou de toucher, qui peuvent aggraver leur état. Plus elles 
restent assises ou debout longtemps, plus la majorité des personnes atteintes 
d’EM/SFC se sentent mal. On parle alors d’intolérance orthostatique. Plusieurs 
doivent être allongées ou soulever leurs pieds la majeure partie de la journée.   

Où la science et la communauté EM/SFC se rencontrent 

Nos fiches d’information sont produites sur notre forum scientifique par des personnes 
atteintes d’EM/SFC, personnes soignantes, scientifiques et médecins travaillant ensemble  
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Les personnes atteintes d’EM/SFC peuvent ne pas avoir l’air malades, mais elles 
sont souvent sévèrement affectées. La maladie rend difficile, voire impossible, de 
conserver un emploi, de poursuivre des études, de participer à des activités sociales 
ou de faire des tâches ménagères. Certaines personnes sont partiellement ou 
complètement confinées à la maison.   

Les personnes atteintes les plus sévèrement d’EM/SFC sont alitées et ont besoin 
d’aide pour les soins personnels, tels que se laver, aller aux toilettes et s’habiller. 
Plusieurs ont besoin d’être dans une pièce sombre et silencieuse, parce qu’elles ne 
peuvent tolérer ni lumière, ni son. Certaines ont aussi de la difficulté à s’alimenter et, 
dans de rares cas, ont besoin d’être nourries par gavage.  
 
 
Qui développe l’EM/SFC 
 
Environ 1 personne sur 250 est atteinte d’EM/SFC. La maladie touche les enfants et 
les adultes, incluant les personnes âgées, de tous les milieux sociaux et ethniques.  

Environ trois quarts des personnes ayant un diagnostic d’EM/SFC sont des femmes. 
La maladie est moins fréquente avant la puberté. Certaines familles comptent plus 
d’un membre ayant l’EM/SFC, mais les chercheurs n’ont pas encore trouvé de gènes 
liés à la maladie.  

L’EM/SFC se développe souvent après une infection comme la fièvre glandulaire 
(aussi connue sous le nom de mononucléose) ou la COVID-19.   
 
 
Diagnostic 
 
La cause et la biologie de l’EM/SFC ne sont pas encore comprises. Il n’y a pas de 
test de laboratoire qui peut confirmer si quelqu’un a la maladie. Les médecins la 
diagnostiquent en examinant l’ensemble des symptômes, qui doivent être 
suffisamment graves pour perturber la vie quotidienne et avoir persisté durant 
plusieurs mois. Ils font un examen médical et des tests de laboratoire pour exclure 
d’autres maladies qui peuvent causer des symptômes similaires à ceux de 
l’EM/SFC.  
 
 
Traitement 
 
Il n’y a actuellement aucun remède ou traitement efficace connu pour l’EM/SFC. Ce 
sont plutôt les symptômes individuels qui sont traités, comme les problèmes de 
sommeil ou les douleurs. Plusieurs personnes atteintes d’EM/SFC trouvent utile le 
pacing, c’est-à-dire de réguler leurs activités et de demeurer à l’intérieur de leurs 
limites énergétiques pour éviter les malaises post-effort.  
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Une approche de réhabilitation de l’EM/SFC encourage les personnes à 
graduellement augmenter leurs activités à travers le temps, pour essayer de les 
aider à revenir à un niveau normal d’activités. Un de ces traitements, la « thérapie 
par exercices gradués », a largement été étudiée et ne s’est montrée d’aucune aide. 
Dans de grandes enquêtes, plusieurs personnes ont rapporté que leur état s’était 
beaucoup détérioré après l’avoir utilisée. Il n’existe aucune preuve que d’autres 
versions, comme « l’activité graduée » ou l’augmentation progressive des activités 
pour étendre les limites énergétiques (pacing up) soient efficaces ou sécuritaires. 
Certaines lignes directrices déconseillent cette approche.  

La thérapie cognitive-comportementale, qui vise à changer la manière de penser et 
les comportements des individus, est parfois utilisée pour l’EM/SFC, mais les études 
n’ont pas montré que cette approche est utile pour améliorer l’état des personnes 
malades.  
 
 
Évolution probable 
 
L’EM/SFC peut débuter soudainement ou graduellement. Les symptômes varient 
souvent, en termes de type et de sévérité, à travers le temps.  

À long terme, l’état de certaines personnes s’améliore, pour certaines autres, il reste 
le même et pour d’autres, il se détériore. La guérison complète est rare sauf chez les 
enfants, les adolescents et dans les premiers stades de la maladie. Pour la plupart 
des autres, l’EM/SFC est une maladie à long terme.  
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