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Le dimanche 27 mai 2018, dans le parc Ar Milin’
a Chateaubourg (llle-et-Vilaine)

Une premiére journée d’action nationale pour la
reconnaissance de I’encéphalomyélite myalgique/
syndrome de fatigue chronique

L’EM/SFC n’est pas de la fatigue !

C’est une maladie orpheline, reconnue par I’OMS.
C’est une maladie rare, invalidante, sans traitement, méconnue des soignants,

qui met des vies entre parenthéses.

Pour I’événement du 27 mai 2018, une alliance regroupe trois associations
dédiées a ’Encéphalomyélite Myalgique / Syndrome de Fatigue Chronique.

La maladie et Chateaubourg

C’est I'histoire d’un élu de Chateaubourg qui an-
nonce qu’il doit mettre fin & son mandat d’adjoint
au maire de Chateaubourg du fait de la maladie a
laquelle il fait face depuis quatre ans. Voici un ex-
trait des mots que Jeroen Sweijen a prononcés lors
du Conseil municipal en novembre 2017. « Sur ma
vie, elle est d’une incidence profondément impac-
tante. C’est une victoire supplémentaire de la mala-
die sur moi. Elle m’a pris mon travail. Elle m’a pris
ma musique. Elle m’a pris une bonne partie de ma
vie sociale. Elle me prend une partie de mon au-
tonomie. Aujourd’hui, elle m’enléve également ces
délégations au sein de la Mairie de Chateaubouryg. ..
J’en accepte I'issue, ma maladie ne me laisse pas
le choix. »

Chateaubourg compte
parmi ses habitants
deux personnes at-
teintes. C’est un fait

le préciser.

suffisamment rare pour.

Pour la premiére fois en France,
une journée nationale

Les trois associations partenaires en France pour la
reconnaissance de I'EM/SFC (ASFC, Millions Missing
France et MEAction) organisent une manifestation
pour la reconnaissance de cette maladie auprées du
grand public et des institutions. Elle aura lieu ici, a
Chateaubourg, le dimanche 27 mai 2018. Ainsi, le
parc d’Ar Milin’ accueillera le premier événement
national dédié a I'EM/SFC ou Syndrome de Fatigue
Chronique, en mai 2018. « Les associations sont
venues nous rencontrer pour l'organisation d’un
concert caritatif afin de faire connaitre la maladie, =3
mais également pour la (re)connaissance a laquelle ==
ceuvrent les trois Associations. Ce concert aura lieu

des Arts » confirment Gisele et Jacques Burel, pr
priétaires de I’hotel restaurant Ar Milin’.



Un événement majeur et inédit !

II s’agit d’un aprés-midi musical. Plusieurs or-
chestres d’harmonie et autres ensembles locaux
vont se produire dans un but caritatif, des repré-
sentants des associations partenaires et du Conseil
Scientifique interviendront, des malades pourront
témoigner... La manifestation sera relayée sur les
médias sociaux, la presse locale et régionale, par
les associations au niveau national et international.
Une attente forte des personnes atteintes se joue
cette année car c’est une premiére en France.
Cette manifestation du 27 mai a Chateaubourg
s’inscrit dans la continuité du 12 mai, qui a été dé-
claré journée mondiale de I'Encéphalomyélite Myal-
gique, ou Syndrome de Fatigue Chronique. Ce jour-
la, la mobilisation est principalement virtuelle car la
majorité des malades ne peuvent pas sortir de chez
eux, tenir une station debout de plus de quelques
minutes, ou supporter la fatigue d’un déplacement
en voiture ni méme en transports en commun. En
France, les patients utiliseront les réseaux sociaux
pour sensibiliser le grand public a leur condition, en
publiant des photos de chaussures vides symboli-
sant leurs vies dévastées par la maladie.

Le programme de la journée

Ce jour la, les trois associations proposent un

apres-midi musical, convivial et informatif, avec

notamment :

e Concerts de plusieurs groupes musicaux locaux
avec 100 musiciens bénévoles : orchestres

d’harmonie OVO Rive Sud et Musique de Doma-
gné, le duo harpe/percussions CatHam, le quatuor
de clarinettes Jardin d’Ebéne, M.0.R.S.

e Téemoignages et table ronde ou seront évoquées
les difficultés liées au diagnostic, les pistes de
traitement explorées actuellement ainsi que les
consequences sociales et médicales liées a la ma-
ladie avec notamment la présence du Pr Jean-Do-
minique de Korwin (président du Conseil Scienti-
fique venant de Nancy), Robert Schenk (président
de I’ASFC venant de Nice), des malades de dif-
férentes régions, des représentants d’organismes
sociaux et d’associations locales.

e Présentations des associations francaises ceuvrant
pour la reconnaissance de I’lEM/SFC.
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1. EM/SFC, I’encéphalomyélite myalgique /

syndrome de fatiguechronique, c’est quoi ?

encéphalomyélite myalgique/syndrome de fatigue chronigue

L'EM/SFC entrave le fonctionnement cognitif et physique des
patients. 75% des patients sont en incapacité totale de
travaliller, les autres exercent le plus souvent a mi-temps. 25%
des malades sont confinés a domicile ou alités. Les plus
séverement atteints sont incapables de se brosser les dents
ou de se nourrir seuls.

H#MILLIONSMISSING

Késako ?

La fatigue que tout le monde connait est liée a un
effort, elle s’atténue ou disparait quand on se repose.
Celle qui est lie a la maladie peut étre comparée
dans les états séveres a celui des malades de cancers
en fin de vie. C’est un épuisement important, avec
une incapacité a récupérer quel que soit le nombre
d’heures de sommeil ou le repos. Cet épuisement
peut étre trés invalidant : un quart des malades sont
cloués chez eux, certains sont complétement alités,
avec besoin d’aide pour la vie quotidienne.

Une maladie - pas si rare

On estime qu'’il existe en France entre 150 000 et 300
000 malades, 15 a 30 millions dans le monde : soit
deux fois plus que de malades atteints par la sclérose
en plaques. LEM/SFC est une maladie orpheline, mais
ce n’est pas une maladie rare. La maladie touche sur-
tout des personnes entre 25 et 40 ans, mais il y a
aussi des enfants et des personnes plus agées. On
compte trois fois plus de femmes que d’hommes,
pour des raisons qui restent encore inconnues.

Pourquoi la France, qui bénéficie du systeme de
santé le plus puissant, ne reconnait pas cette ma-
ladie ? L’encéphalomyélite myalgique (EM), plus
connue sous le nom - impropre et obsoléte - de
syndrome de fatigue chronique (SFC) ou de syn-
drome d’intolérance systémique a I’effort (SISE),
reconnue dans de nombreux pays, faisant I'objet
de nombreuses recherches (notamment aux Etats-
Unis, au Royaume-Uni et en Norvége), identifice
comme maladie neurologique sévere par I’'OMS de-
puis 1992, n’est-elle pas reconnue par l'institution
médicale, par les instances de recherche, par les
pouvoirs publics en passant par la majeure partie
du corps médical lui-méme ?
(FIGAROVOX/TEMOIGNAGE - Johann Margulies)

Un quart des malades sont en état sévere, confinés
au domicile et alités de longues heures dans la jour-
née. Cette maladie est dite orpheline car il n’existe
pour le moment aucun traitement pour en guérir.
Plusieurs symptdmes sont avérés. Le plus specta-
culaire est un épuisement important, avec repos et
sommeil non récupérateurs. Cet épuisement chro-
nique s’accompagne d’une réduction importante a
effectuer les activités normales du quotidien. Le ma-
laise post-effort est le deuxieme symptome spec-
taculaire : le malade voit ses symptomes aggra-
vés fortement apres un effort physique ou cognitif
méme mineur, ou encore aprés une émotion un peu
intense. Ce malaise post-effort se traduit par des
vertiges, une incapacité a rester debout, une lour-
deur des membres, des douleurs musculaires etc. Il
peut durer de quelques heures a plusieurs semaines
voire plusieurs mois, dans les cas les plus graves.
Les malades souffrent également de troubles neu-
rologiques : troubles de la concentration, « brouillard
cognitif », troubles de la mémoire, hypersensibilité
au bruit ou a la lumiere par exemple. Les change-
ments de position peuvent entrainer vertiges, ta-
chycardie, malaises. Les douleurs sont fréquentes :
maux de téte, migraines, douleurs musculaires, ar-
ticulaires, neurogenes... D’autres symptdmes sont
fréquemment associés : réactivation d’infections
diverses, troubles digestifs, chutes de tension.
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Les critéres diagnostiques, encore des
anneées d’errance ?

Aucun test de dépistage n’existe malgré des pistes
prometteuses. Un certain nombre de marqueurs

L’acces au lien social

Tous les malades voient leur vie sociale se réduire
considérablement : I’épuisement empéche souvent
toute sortie avec des proches et s’ajoute a I'incom-

préhension de I'entourage. Méme en état léger ou
modéré, de nombreux malades sont progressive-
ment isolés.

Une grande partie des malades ne peut plus se dé-
placer et rares sont les structures qui proposent un
accompagnement social au domicile des personnes.
Internet est souvent le seul lien social possible, les
groupes et associations de malades sont précieux
pour rompre I'isolement et I'incompréhension.

biologiques semblent pertinents, mais le manque de
financement entrave les recherches pour confirmer
les découvertes récentes.

Le diagnostic reste pour le moment un diagnostic
d’élimination, donc de nombreux examens et ana-
lyses qui représentent un vrai parcours du combat-
tant pour les malades.

La prise en charge

Il n’existe pas de prise en charge adaptée en France
car la maladie manque de reconnaissance institu-
tionnelle : pas de structures adaptées que ce soit
pour les soins ou les diagnostics.

Les malades sont livrés

En France, enfre 150 000 2 eux-memes dans leur
et 300 000 personnes trés grande majorité.

souffriraient de cette D°_"OMIreUx mede-
cins, impuissants, dé-

maladie chronique rare migsionnent devant les

et orpheline. symptémes multiples

et des analyses cou-

rantes qui ne révelent pas de dysfonctionnement. Le

manque de formation médicale pour cette maladie

orpheline est directement en cause. Lincompréhen-

sion des proches et le manque de prise en charge

médicale faute de formation entrainent de grandes

souffrances psychologiques : le taux de suicide est
important chez les malades.

Les soins

Aucun protocole de santé n’est reconnu en France.
La prise en charge est complexe, car elle demande
d’intervenir a différents niveaux (infectieux, immuni-
taire, digestif etc.).

Le manque de formation médicale impose aux ma-
lades d’étre acteurs et spécialistes de leurs patho-
logies, au risque sinon de se voir prescrire des mé-
dicaments inappropriés (psychotropes de maniere
abusive entre autres) ou des traitements domma-
geables (dont la réadaptation a I’effort qui peut en-
trainer des aggravations séveres voire une invalidité
totale prolongée : des actions judiciaires sont en
cours dans plusieurs pays a la suite de cette pres-
cription dommageable. Si la réadaptation a I'effort a
fait ses preuves dans d’autres maladies, elle est trés
fortement déconseillée pour 'EM/SFC. ).

Une maladie mal nommée, des patients discriminés
La souffrance des malades est majorée par la
stigmatisation a laquelle ils doivent faire face
régulierement et qui peut étre expliquée par :

- I'absence d’un test de diagnostic fiable

- la formation inadaptée du personnel médical

- une appellation (Syndrome de Fatigue Chronique)
qui renvoie a des représentations fausses et
stigmatisantes (lassitude, troubles psychosomatiques,
paresse ...)

Une maladie : LEM/SFC —
encéphalomyélite myalgique /
syndrome de fatigue chronique
Une maladie rare, invalidante,
méconnue des soignants,

actuellement incurable, qui met O Sfc

des vies entre parenthéses socioton omgose o'

; SRR
fatigue chronigque

~>#ME
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Aucune prise en charge institutionnelle, médicale ou
thérapeutique en France pour les malades.
Lerrance diagnostique est considérable (7 ans en
moyenne). Pour les personnes atteintes d’EM/SFC,
déja trés affaiblies, obtenir un suivi et une prise en
charge appropriés releve du parcours du combattant.
L'EM/SFC impacte séverement tous les aspects de
la vie : qualité de vie, activités professionnelles ou
scolaires, vie amoureuse et familiale, interactions
sociales, loisirs, vie domestique ... Les patients les
plus séverement atteints sont incapables d’effectuer
les gestes simples du quotidien et requierent une
aide permanente

La maladie est définie
comme une entité clinique
distincte, reconnue et
classée par I'OMS comme
maladie neurologique

grave depuis 1992
3 associations

partenaires en France
pour la reconnaissance
de 'EM/SFC




2. Regards croisés autour de ’'EM/SFC

Question d’un malade a ’ASFC :

Est-ce que vous envisagez de faire
disparaitre peu a peu le nom de
Syndrome de Fatigue Chronique, bien
trop réducteur et négatif, au profit du
nom d’Encéphalomyélite Myalgique ?
Et si oui, comment souhaitez-vous le
faire ?

Réponse de Robert Schenk, président
de I’ASFC :

Clairement, et nous en
sommes trés conscients,
le nom « syndrome de fa-
tigue chronique » nous
déplait ainsi qu’aux ma-
lades. Mais nous devons
aussi tenir compte de
I'avis des experts francais
de la pathologie pour le-
quel la dénomination « en-
céphalomyélite myalgique » n’a pas de fondement
physiopathologique assez solide. Actuellement, au
sein du Conseil Scientifique et en attendant la vali-
dation d’'un modele physiopathologique qui permet-
trait un changement de nom, I'orientation qui se
dessine est «syndrome d’incapacité systémique a
I'effort ».

Tous nos documents font maintenant référence a
I’'EM/SFC, comme toutes les publications paraissant
sur le sujet actuellement.

Lorsque les avancées dans la compréhension de
la maladie permettront a un consensus d’émerger,
I’ASFC engagera bien-sdr un processus de chan-
gement de nom, processus trés lourd au niveau ad-
ministratif.

MILLIONS

NOVS SOMMES DES
MILLIONS D'OVBLIES

Question d’un malade a I’association
Millions Missing France :

Comment envisagez-vous d’accompa-
gner les malades dans leur quotidien ?

Réponse du college des membres
fondateurs :

L'objectif premier de Millions Missing n’est pas
d’accompagner les malades dans leur quotidien.
Millions Missing est davantage orienté grand public,
institutions et monde médical, dans un objectif de
communication et d’action : promouvoir la connais-
sance de la maladie, et stimuler la reconnaissance
médicale, sociale et institutionnelle. L'acceptation
de la maladie passe par la visibilité et la connais-
sance. Par ce point de vue communicatif, le premier
apport au quotidien aux malades est avant tout un
partage, au sens large, de I'information disponible.
Pour I'accompagnement et le soutien au quotidien,
Millions Missing souhaite étre proche des associa-
tions et des groupes (virtuels) d’entraide entre ma-
lades, dont c’est le but premier, afin de diriger les
malades la ou ils seront accompagnés de la maniéere
la plus en cohérence avec leur demande. Dans ce
but, Millions Missing participe également un projet
d’éducation thérapeutique collaboratif impliquant
malades, associations et professionnels de santé.
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3. Trois temoignages de
personnes atteintes

Des carriéres stoppées, des vies détruites. L'EM/
SFC entrave le fonctionnement cognitif et phy-
sique des patients. 75 % d’entre eux sont en in-
capacité totale de travailler, les autres exercent le
plus souvent a mi-temps. 25 % des malades sont E M /S F c
confinés a domicile, voire alités. Les plus sévere-

ment atteints sont incapables de se brosser les
dents ou de se nourrir seuls.

encéphalomyélite myalgiquefsyndrame de fatigue chronige

Epuisement profond, difficultés a tolérer un effort
physique ou mental méme léger : beaucoup de malades
ne peuvent plus profiter de la compagnie de leur famille
ou de leurs amis. La moindre activité sociale aggrave leur

@’% Johann Margu"es ecrlvaln symptémes, les obligeant a se reposer ensuite pendant de

longues periodes.

physicien nucléaire et enseignant
a Sciences Po - Paris (75).

JM <« J’écris ma souffrance pour affirmer que je suis
vivant malgre tout »
une tribune publiée dans le Figaro Vox/ témoignage a lire.
Lien vers la Tribune

#MILLIONSMISSING

@’% Celme Serradeil, 39 ans - Malade - Orne (61)

Mg Auparavant Céline était auxiliaire petite enfance en creche et bénévole dans I'associa-
e g : tion des parents d’éléves, elle pratiquait la zumba et la danse africaine. C’était avant ...

Quel est le quotidien d’une personne atteint d’EM/SFC ?

\ CS «Imaginez-vous : vous avez la grippe et vous avez passé trois nuits blanches d’affi-
lée. Vous vous sentez totalement épuisés, vous avez des courbatures partout, la téte qui

tourne, vertiges et nausées. Rien que marcher droit est compliqué, votre cerveau est complétement embrumeé.
Voila ce que je vis 24h /24, et pourtant, je « dois faire avec ». S’y ajoutent maux de tétes, douleurs articulaires
et abdominales. Certains jours, je reste alitée, impossible de me lever et participer a la maisonnée. Il m’est
impossible de gérer une vie quotidienne. Ne parlons méme pas de travailler, de faire du sport, de sortir entre
amis : ¢’est carrément impossible. A la longue, je me sens complétement isolée et coupée du monde. C’est le
lot de beaucoup de patients EM/SFC.
Le plus dur est de supporter — en plus de la maladie — les préjugés, les réflexes comme « Oh, oui, moi aussi
je suis fatigué, tu sais », ou « Y a pire que toi, tu n’as qu’a prendre sur toi ! ». C’est dur a accepter, pour moi
comme pour ma petite famille. Les gestes anodins comme se lever, prendre une douche, s’habiller, cuisiner,
demandent un réel effort ; si je ne respecte pas mes limites, ¢’est le malaise assuré. Il est important de
comprendre mon état, pour moi-méme et pour mon entourage, car I'activité de trop, I'émotion de trop, peut
aggraver mon état, engendrer un malaise post-effort, un crash. C’est I’état sévere de la maladie qui attend au
tournant : le corps ne peut plus rien faire.
Au-dela des préjugés des « amis », dont beaucoup m’ont laissé tomber, il est encore plus dur de constater
que beaucoup de médecins ne me prennent pas au sérieux, et renvoient mes symptémes a quelque chose «
dans la téte ».
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http://www.lefigaro.fr/vox/societe/2018/03/06/31003-20180306ARTFIG00227-j-ecris-ma-souffrance-pour-affirmer-que-je-suis-vivant-malgre-tout.php

Parfois, nuage de bonheur, je peux sortir un peu. Dans les meilleurs jours, je peux marcher un peu a I'aide de
ma canne. Je ne peux pas aller bien loin, et quand je veux accompagner mon mari ou mes enfants pour faire
les courses, par exemple, je suis obligée d’étre en fauteuil roulant. Difficile a accepter, pour moi comme pour
ma famille.

J'essaie d’étre forte, mais parfois, le moral n’est vraiment pas au top. Oui, il y a srement pire que moi, mais
ce que je vis est quand méme tres dur. La maladie ne connait aucun traitement, aucune prise en charge. Je
ne peux qu’attendre...

14
Comment vivez-vous la maladie de votre épouse ?

E Je mefforce de rester ouvert aux sensations qu’elle décrit pour m’adapter. Il n’est pas possible d’anticiper.
Avec le temps, je sais reconnaitre les signes révélateurs de son état mais je peux me tromper. Je suis donc
attentif aux signaux. Et si besoin, je restreins les sollicitations. Nous avons appris a dimensionner nos projets
en fonction de ses ressentis. Mais heureusement, elle oublie parfois la maladie. Et dans ces moments-1a, c’est
I’enthousiasme qui prend le dessus et nous nous y adaptons également.

Eric, époux d’Isabelle, une malade en état léger & modéré - Nancy (54)

Qu’essayez-vous d’apporter comme aide au quotidien ?

E Si je remarque que quelque chose est au-dessus de ses forces, je n’insiste pas. Je ne I'aide pas particulié-
rement dans les tdches ménagéres mais nous avons pris une femme de ménage pour la soulager. Je pense
surtout qu’il ne faut pas faire ressentir au malade qu’il est handicapé. Je la laisse faire ce qu’elle souhaite
faire et si elle le demande, je I'aide.

En quoi la maladie a changé votre vie de couple ? de famille ?

E Isabelle a toujours eu une santé fragile. Donc le bouleversement n’a pas été renversant. Le changement
s’est fait en plusieurs années, en méme temps que la maladie s'installait. Nos familles ont bien compris la
maladie et nous soutiennent. Mais parfois ils ont du mal a comprendre qu’lsabelle peut étre réticente a venir a
une féte de famille si certaines personnes sont enrhumées par exemple. Car si elle attrape ce virus inoffensif
pour nous, elle peut étre malade pendant des jours et se retrouver plus épuisée encore que d’habitude.

Que vous manque-t-il le plus a cause de la maladie ?

E Ce qui me manque le plus, ce sont les projets de voyages que nous avions et faisions auparavant : partir au
bout du monde, par exemple, admirer la faune et observer les animaux sauvages. Mais il ne faut pas délirer
et rester réaliste ! Nous savons que c’est désormais impossible : prendre I'avion, marcher dans la nature pen-
dant des heures... J'ai également remarqué que nous passons moins de temps ensemble. Entre mon travail,
le sien, ses engagements associatifs et son besoin de sommeil plus grand qu’avant, nous nous voyons moins
longtemps.... Les soirées sont courtes, les moments a deux également...

== Céline, malade depuis 2014 - Bourges (18)
Céline fut a une époque encore récente une tres active et dynamique mere de famille, chargée de communi-
cation et engagée « associativement ».

C « Jai déclarée une mononucléose en 2014. Ma santé a évolué de pire en pire. J’étais tout le temps fatiguée,
je dormais mal. Au travail, j’avais de plus en plus de mal méme avec des taches simples. J'alternais périodes
d’arréts de travail et périodes d’activités. Quand je travaillais, le soir j’'étais vidée de mes forces et le soir et
les weekends, je passais la plupart de mon temps allongée. Puis conduire s’est révélé de plus en plus difficile.
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Je suis en arrét définitif depuis 2015. Aprés une année 2016 particulierement difficile, j’ai mis en place
différentes stratégies, mes propres stratégies : j’ai déja obtenu un diagnostic, j’ai commencé a revoir mon
alimentation, j'ai ensuite fait de la sophrologie, de la kiné, je médite, j’essaie de marcher trente minutes par
jour, je fais également des jeux cognitifs. J’ai également appris @ mieux me connaitre, a me ménager et j’ai
accepté le fait d’étre malade.

Ce que j'attends, c’est d’abord de la reconnaissance. Lorsqu’on est atteint d’EM/SFC, en incapacité d’agir,
on est souvent catalogués dépressif ! Alors imaginez-vous atteint d’une bonne grippe, dans le fond de votre
lit depuis plusieurs mois et que le principal conseil qu’on vous donne c’est « bouge toi ». En fait ¢a ne marche
pas et cela a méme aggravé mon état.

Depuis quelques mois, je peux de nouveau agir et je suis tres fiere de réussir a faire des courses, de cuisiner
et de faire faire les devoirs aux enfants. Enfin... pas encore tous les jours... »

Je/ne peux/pas voyager, ie ne peux pas danser,
je ne peux pas courir. Le SFC ruine tout.
Mais ie peusc dessiner.
J,e,iuif absente maispas silencieuse !
DS A o :.._ _

i ; Zepeery Marie Capriata - 39 anS

IluStratrice - France

D’autres témoignages vidéos sur le canal de ASFC ADENUM :

7
https://www.youtube.com/channel/UCAk5xc6CA0ApcO0hQWc2NUA

Il existe également plusieurs sites et blogs créés par certains malades. lls y décrivent leur quotidien et leurs
difficultés. lls y publient également leurs techniques personnelles pour essayer d’améliorer leur vie quoti-
dienne. Certains malades partagent également des liens vers des articles sur les recherches médicales qui
sont faites a I'étranger uniquement pour le moment (liste compléte sur http://www.asso-sfc.org/)
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4. Les enjeux d’information et de recherche

autour de la maladie

La formation et I'information du monde médical
est inexistante en France. Le budget alloué a la
recherche pour 'EM/SFC est négligeable depuis
des décennies. Il n’y a donc pas de traitement et
peu de prise en charge médicale. Faute de test
diagnostique spécifique, le corps médical rejette
cette maladie, associant la faiblesse des malades
a une dépression ou a un déconditionnement. Les
malades font face a un désert médical.

Les enjeux (formation / information
des professionnels)

Les enjeux de formation et d’information des pro-
fessionnels sont primordiaux. Lerrance médicale et
le manque de prise en charge précoce aboutissent
a I'aggravation de la situation des malades, qui se
retrouvent en état sévere alors que cela pourrait étre
évité. Les risques liés a I'automédication sont égale-
ment a prendre en compte.

La mise en place de protocoles ouverts qui per-
mettraient aux médecins de soigner au cas par cas
leurs patients, la formation médicale (en faculté ou
continue) : ce sont des clés pour limiter les impacts
personnels, mais aussi sociaux et économiques liés
a la maladie. Par ailleurs, la reconnaissance de la
maladie permettrait a des équipes de recherche de
se positionner, comme c’est le cas ailleurs dans le
monde (Norvege, Israél, Etats-Unis...)

SANS DIAGNOSTIC

La recherche, ou en est-on ?

Dans le monde, plusieurs pistes sont explorées, au-
tant pour mieux comprendre la maladie, que pour
aider a la mise au jour de marqueurs biologiques
(lesquels pourraient aboutir a des tests diagnos-
tiques) ou encore pour tester des traitements po-
tentiels.

Différentes hypotheses se cotoient, plus complé-
mentaires qu’en opposition, que ce soit sur les
causes de la maladie ou ses déclencheurs : re-
cherche d’un entérovirus, dysfonctionnement im-
munitaire spécifique, cause génétique, perturbation
du microbiote intestinal notamment.

En France actuellement, une seule recherche est
financée et les premiers résultats mettent en évi-
dence un dysfonctionnement des protéines de
stress au niveau musculaire qui pourrait expliquer
le malaise post-effort et potentiellement servir de
marqueur biologique pour le dépistage.
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En Norvege, un essai clinique pour un médicament,
en cours de publication, a fait naitre beaucoup d’es-
poir mais semble malheureusement peu concluant.
D’autres essais cliniques sont en cours, mais sans
résultat réellement enthousiasmant en termes de
thérapie. Mais partout dans le monde, des équipes
s’activent et font des découvertes qui permettent
une meilleure compréhension de la maladie.

Les thérapies, innovation dans les
traitements, biothérapie...

II n’existe actuellement aucun médicament pour
guérir de PEM/SFC, mais plusieurs protocoles
peuvent améliorer le confort de vie des malades en
diminuant leurs symptémes. lls ne sont pas recon-
nus en France et rares sont les médecins (y compris
spécialistes) qui les proposent a leurs patients. Les
malades les mieux informés testent ces protocoles
en automédication, avec les risques que cela peut
comporter. Pour améliorer cette situation, un pro-
gramme d’éducation thérapeutique en ligne est en
cours, congu par une équipe regroupant malades,
associations et médecins.

L'EM/SFC est une maladie systémique : I'approche
thérapeutique vise a soulager les symptomes pour
améliorer le confort de vie des personnes atteintes.
Elle est complexe et personnalisée selon chaque
malade. Elle associe hygiéne de vie (gestion de
I'énergie, alimentation, sommeil, techniques de ges-
tion du stress...), prise en charge des douleurs et
syndromes souvent associés (intestin irritable, ves-
sie irritable, fibromyalgie...) médicaments visant a
améliorer le fonctionnement immunitaire, protocoles
de désinfection ...

Elle est congue par une équipe regroupant des
malades, des médecins, des professionnels
de la communication, I’Association Frangaise
du Syndrome de Fatigue Chronique et Millions
Missing France.

réduire 'errance médicale : la plate forme
sera ouverte a toutes les personnes souf-
frant de fatigue chronique persistante,
pour les informer entre autres des diffé-
rents diagnostics différentiels

accompagner les malades ayant un dia-
gnostic d’EM/SFC : programme d’éduca-
tion thérapeutique en ligne, outils de suivi,
pistes de traitement...

étre une ressource pour les malades, les
proches, mais aussi pour le corps médi-
cal : études, recherches, partenaires...

donner la parole aux malades et a leurs
proches : témoignages, videos...

devenir un lieu de sensibilisation voire de
formation continue pour les profession-
nels de la santé
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5. La mission du Gonseil Scientifique de
I’Association Francaise du Syndrome de
Fatigue Chronique (ASFC)

Une association de malades pour des malades. ..
I'’ASFC a un statut national mais posséde égale-
ment des délégations régionales. L'association,
des sa création, a mis I'accent sur la nécessité de
nouer des liens étroits avec des médecins hos-
pitaliers et universitaires qui portent un intérét
particulier au syndrome et composent le Conseil
Scientifique.

Informer, animer, partager, alerter...

du national au régional

L'association ASFC a mis en place des délégations
régionales, qui sont tenues par des malades béné-
voles. Ces délégations ont pour objectif d’informer,
d’animer et de conseiller ses adhérents, et elles
peuvent les adresser aux structures médicales les
plus proches de leur domicile. Cette information
n’est pas forcément de caractére médical ; les délé-
gations n’ont jamais prétendu au role de représen-
tation médicale ni de correspondant régional aupres
des médecins.

Le Conseil Scientifique : médecins,
biologistes et chercheurs

Le role de représentation médicale de 'EM/SFC est
assuré par le Conseil Scientifique (CS) de I'ASFC,
composé de médecins spécialistes de la maladie,
médecins internistes et de cher-
cheurs de différentes spécialités
(biologie, physiologie, psycholo-
gie, sciences de I'éducation...).

[

Sa composition ne reflete pas de
répartition régionale des com-
pétences ; ses spécialistes ne
sont pas les seuls a pouvoir étre
consultés par les malades EM/
SFC. En revanche, le CS vise a
regrouper un panel complet des

spécialitéts médicales et d’activités de recherche
dans le domaine, s’appuyant sur les centres hospi-
taliers universitaires.

Le CS discute et évalue les travaux relatifs a 'EM/
SFC, veille a leur avancement ainsi qu’aux re-
cherches corrélatives. Il fait le lien entre la recherche
médicale et 'ASFC, en tenant informé de maniére
systématique I'association des nouvelles avancées
et découvertes, notamment de leurs réunions com-
munes, planifiées régulierement a I'hopital Henri
Mondor (Créteil). L'expertise et la Iégitimité du CS
permet a I’ASFC d’informer leurs adhérents de ma-
niere fiable et pertinente sur les avancées scienti-
fiques autour de I’'EM/SFC.

« Le conseil scientifique regroupe un panel com-
plet des spécialités médicales et d’activités de
recherche dans le domaine, s’appuyant sur les
centres hospitaliers universitaires. »
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INTERVIEW DU PR DE KORWIN
PRESIDENT DU CONSEIL SCIENTIFIQUE,
Professeur de medecine interne CHU Nancy

A la demande de Francoise Bécavin, présidente et de Janine Zanchetta, délé-
guée générale, maintenant disparues, qui avaient souhaité que j’en prenne la
présidence apres que Grégoire Cozon ait souhaité se retirer. C’était en 2010.
Cela faisait quelques années que je participais aux réunions du conseil scien-
tifique (CS) en tant qu’expert interniste.

J’ai accompagné la mutation de PASFC qui a décidé de se recentrer sur
{ le SFC/ME, alors qu’a ses débuts I’association ciblait aussi la fibromyal-

gie. Nous avons progressivement augmenté le nombre des membres du
= CS en remplacant aussi les partants. Les réunions ont été plus fréquentes

et nous avons débuté des collaborations entre les différents centres et parti-
cipé a des réunions internationales avec le soutien de I’ASFC. J’ai coordonné la mise au point sur le SFC que
nous avions faite dans La Revue de Médecine Interne (publiée en 2016) pour discuter de la nouvelle termino-
logie SEID suite aux publications de I'lOM américain. L objectif de cet article était également de sensibiliser
les collegues internistes frangais qui sont souvent sollicités pour le diagnostic de fatigue chronique et de
permettre aux patients de s’en servir a I'appui de leurs démarches notamment aupres de la sécurité sociale.
Avec le concours du nouveau président de I’ASFC, Robert Schenk, j’ai aussi révisé les statuts de notre conseil
scientifique, avalisés en septembre 2016 par le conseil d’administration de I’ASFC et les membres du conseil
scientifique. Ces nouveaux statuts prévoient I’élection du président par les membres du conseil scientifique ;
j’ai été le premier président élu en 2017 pour un mandat de 3 ans renouvelable.

Tout d’abord, mener a bien nos missions définies dans nos statuts :

1/ Conseiller I'’ASFC sur le développement de la recherche sur le SFC/EM (avancées scientifiques, prise en
charge des patients atteints de SFC, protocoles de recherche avec participation éventuelle des membres du
CS et de ’ASFC, orientations stratégiques a privilégier pour la reconnaissance et la prise en charge du SFC en
France, modalités d’organisation de rencontres, forums ou colloques).

2/ Examiner les demandes particulieres de I’ASFC, concernant son fonctionnement, les questions des adhé-
rents, I'assistance scientifique et médicale dans ses démarches, notamment aupres des pouvoirs publics, des
instances administratives et des médias.

Plusieurs défis sont a relever en France, ou pour beaucoup de médecins, y compris des internistes comme
moi-méme ou des neurologues également directement concernés et I'immense majorité des médecins géné-
ralistes que nous cotoyons, ce syndrome est inconnu ou sa réalité contestée. Méme pour certains médecins
qui identifient un SFC, le suivi des patients n’est pas organisé et I'accueil de nouveaux patients tres limité,
d’apres les retours que nous avons par I'intermédiaire des membres de I’ASFC.

« Plusieurs défis sont a relever en France, ou pour beaucoup de médecins, y compris des internistes, des neu-
rologues et I'immense majorité des médecins généralistes, ce syndrome est inconnu ou sa réalité contestée. »
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Notre premier objectif est de donner une assise scientifique et clinique a la prise en charge du syn-
drome de fatigue chronique en France, trop souvent renvoyé a un probléme psychiatrique. Cette situation est
un peu plus marquée en France que dans d’autres pays européens, avec parfois une meilleure écoute des pro-
fessionnels de santé mais souvent limités a quelques centres spécialisés dans chaque pays. Les patients sont
livrés a eux-mémes ou la cible de thérapeutes en tout genre, avec des résultats de prise en charge variables,
mais la plupart du temps inefficaces, avec des colts parfois élevés pour les patients et de cruelles désillu-
sions. Il convient cependant de ne pas généraliser et nous nous intéressons aux thérapies complémentaires
personnalisées, d’autant plus qu’il n’y a pas de médicaments validés ou potentiellement efficaces accessibles
en France.

Notre deuxiéme objectif, mené de front, est de mieux codifier le diagnostic (identifier des sous-groupes
cliniques et étiologiques) et la prise en charge des patients atteints de SFC/EM et d’harmoniser les pra-
tiques en constituant un réseau de cliniciens et de chercheurs, le nombre de médecins et de centres étant
actuellement tres insuffisant pour assurer une prise en charge correcte des nombreux patients souffrant d’un
SFC/EM en France. Il importe aussi de développer de nouvelles approches physiopathologiques pour des trai-
tements ciblés originaux : protocoles en cours d’élaboration pour la définition de nouveaux biomarqueurs en
collaborant avec diverses structures de recherche et la validation d’un modele physiopathologique innovant.

Notre troisieme objectif est d’appuyer I’ASFC dans une meilleure connaissance et reconnaissance du SFC/
EM par les professionnels de santé et les pouvoirs publics. La formation des médecins est ainsi un enjeu im-
portant, de nombreux universitaires participant au CS de I’ASFC : mise en place d’une veille scientifique pour
actualiser régulierement les connaissances et organisation de colloques scientifiques.

Améliorer le diagnostic de SFC/EM : mettre a disposition des cliniciens d’indicateurs consensuels et validés
pour le diagnostic et I'évaluation de la sévérité du SFC/EM (trés peu de documents en francais), constituer
un dossier type et a terme une base de données anonymisée également utile a la recherche, valider de nou-
veaux biomarqueurs utiles a tous les centres (exploration électrophysiologique musculaire développé dans un
centre, dont nous voudrions confirmer I'intérét dans une étude multicentrique francaise), participer a la ré-
flexion européenne dans le cadre du réseau COST 15111 (EUROMENE) en nous enrichissant des initiatives des
collegues européens et en développant des stratégies communes (2 membres du CS de I’ASFC représentant
la France dans ce réseau depuis 2016).

Développer I’'information des patients souffrant de SFG/EM : échanger et recueillir I'avis des patients et de
leur entourage (famille, aidants) en diffusant une information pertinente sur la fatigue chronique inexpliquée et
le SFC/EM, en particulier au travers de la plateforme numérique DOT en cours d’élaboration par I’AFSC avec
le concours du CS.

Soulager les patients souffrant de SFC/EM : recenser et évaluer les thérapeutiques utilisées et proposer
des traitements adaptés aux patients. En raison des moyens limités actuels, proposer de nouveaux traite-
ments par I’expérimentation avec les patients volontaires.

Aider les patients souffrant de SFC/EM dans leurs démarches administratives : Actualiser les données

administratives sur le SFC/EM pour une meilleure reconnaissance de I'affection et du handicap des patients
et une meilleure qualité de I'expertise médicale.
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6. UNREST, le documentai
Jennifer Brea

re choc réalisé par

Unrest raconte a la premiere personne ['histoire
de Jennifer et de son mari Omar, deux jeunes ma-
riés luttant pour continuer a vivre avec une ma-
ladie de longue durée qu’est I'encéphalomyélite
myalgique. Mais c¢’est aussi I'histoire d’une com-
munauté internationale de millions de patients
atteints d’une maladie grave et handicapante,
invisible, souffrant en silence, en marge de la mé-
decine et de la science.

Unrest a recu plusieurs récompenses...

Il a été présenté pour la premiere fois en janvier au
Festival du film Sundance 2017, ou il a remporté un
prix spécial du jury pour sa production. Il a depuis
été projeté aux festivals South By SouthWest, CPH:-
DOX (Copenhague Suede), HotDocs (Canada), River
Run (WinstonSalem USA, Prix du public pour le meil-
leur long métrage documentaire), Nashville (Prix du
Grand Jury du meilleur long métrage documentaire)
et a Sheffield Doc / Fest, ou il a remporté le Welcome
Prix Illuminate Trust pour son « cinéma dynamique
et innovant inspiré de connaissances scientifiques ».
Unrest, c’est également un dispositif de réalité vir-
tuelle dont la premiere présentation a Tribeca lui a
permis de remporter le Prix du Jury pour le meilleur
dispositif VR au festival de Sheffield / DocFest.

A partir d’avril 2018, des projections
- débats du film Unrest seront organi-
sées a Chateaubourg puis a Lyon,

parallelement a une campagne internationale visant
a sensibiliser le grand public et a aider au finan-
cement de la recherche autour de cette maladie
trop peu connue. Cette campagne veut également
engager les médecins, les étudiants, les chercheurs
et I'industrie pharmaceutique a tester de nouveaux
traitements.

Unrest montre les conséquences
profondes d’une gestion insuffisante
des systémes de soins

et de santé et de la recherche médicale sur les
patients et leurs familles. Il parle également de la
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facon dont les patients peuvent réussir a s’organi-
ser pour pallier ces manques, que ce soit d’un point
de vue politiqgue ou médical. Il reflete également un
mouvement international de méfiance envers les
structures médicales telles qu’elles existent dans
les pays occidentaux aujourd’hui, et propose un axe
de réflexion fort pour transformer le positionnement
du role de la médecine dans nos sociétés contem-
poraines.

L’ASFC s’investit dans la diffusion du
film en France.

Dans l'idée de mieux faire reconnaitre la maladie
aupres des médecins et des soignants en général,
des pouvoirs publics et de la faire découvrir aux
yeux du grand public.

Les projections seront suivies de tables rondes qui
permettront de mieux faire comprendre les enjeux
autour de la maladie, et plus généralement des
problémes rencontrés lors de ce qu’on appelle au-
jourd’hui les handicaps invisibles. Cette campagne
de sensibilisation sera suivie d’'un appel aux dons
afin de permettre le développement des actions de
I’ASFC, notamment pour ce qui concerne des actions
de pédagogie thérapeutique et I'aide a la recherche
médicale. http://unrest.film

Le lundi 23 avril 2 20h30 & lieu la premiére

iffusi [ - 3 'Etoile Cinéma, a
diffusion publique en Frapcg -al ;

Chateaubourg (llle-et-Vilaine, pres de Rennes).
Le film sera suivi d’un échange avec un malade,

un représentant des associations nationales ainsi
qu’un médecin spécialiste (par Skype).




1. Les trois associations partenaires en France
pour la reconnaissance de PEM/SFC

A propos de I'association frangaise du
Syndrome de Fatigue Chronique

L’association Francaise du Syndrome de Fatigue Chronique
(ASFC), a pour objet :

e D’aider, d’encourager, d’informer les personnes souffrant de ce syndrome

¢ De conduire des actions permettant une reconnaissance effective par les pouvoirs publics et les institutions
des effets dévastateurs de la maladie et de ses conséquences

e D’alerter 'opinion publique, de solliciter des crédits auprés des instances diverses afin de promouvoir la
recherche permettant ainsi I'étude des mécanismes, des traitements et de la prévention ultérieure de ce
syndrome

e Avec I'autorisation et I'assistance du Conseil Scientifique (CS), d’informer les médecins et autres profes-
sionnels de santé

e De créer des groupes de soutien pour les patients et leurs proches, d’entretenir des liens avec les associa-
tions existantes en France et dans le monde afin de permettre une information permanente.

1. asfc

fatigue chronique

—r

s A propos de I’association Millions Missing France
Rnuis Millons Missing France (MMF) est une association créée déebut 2018
qui vise a développer des initiatives autour de ’EM/SFC.

Plus particulierement, I’association vise a:

e soutenir et favoriser la connaissance et la reconnaissance de la maladie

e réaliser la communication nécessaire a cet objet, que ce soit par voie de presse ou par voie dématérialisée
(type média sociaux)

e organiser événements et actions en faveur de la connaissance et de la reconnaissance de la maladie

e |ever des fonds pour permetire de développer la communication et la recherche autour de la maladie

e créer et promouvoir un lien social entre les malades atteints et les bénévoles souhaitant apporter leur aide

e soutenir les malades atteints et, le cas échéant, intercéder en leur faveur

[’association ceuvre et collabore avec les collectifs internationaux autour du réseau The ME Action Network

(dont elle dépend), ainsi qu’avec de nombreuses autres associations, mouvements et réseaux ceuvrant pour

les mémes objectifs, a I’échelle nationale et internationale.

fitipeetete

3 A propos du collectif MEAction

] / C’est un réseau international de patients luttant pour la reconnais-
sance de I’encéphalomyélite myalgique (EM). Leur but est de :

e Promouvoir la recherche biomédicale et les essais cliniques sur la maladie

e Promouvoir I’éducation du personnel médical sur la maladie et la qualité des soins

e Appeler les pouvoirs publics a prendre des engagements clairs pour les malades et favoriser le changement
culturel vis-a-vis de la maladie
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8. Fiche d’identité. Court historique et chiffres clés

L'Organisation Mondiale de la

) Santé (OMS) reconnait le Syndrome
de Fatigue Chronique (G93.3)

+

Des dates importantes

Premiers criteres
diagnostiques de Fukuda '

1998
+

’ASFC est agréée au niveau
national par le ministére de la santé.
ASFC est membre d’ALLIANCE
MALADIES RARES (AMR)
Mise au point des criteres
@ diagnostiques de I'encéphalomyélite
Pour une meilleure compréhension de la myalgique
maladie et des critéres diagnostiques,

proposition, par I'lOM, d’un nouveau

cadre diagnostique et d’une nouvelle ap-
pellation « Systemic Exercice Intolerance
Disease » (SEID) dont la traduction peut &
étre « Maladie ou Syndrome d’Intolérance
Systémique a I'Effort » (MISE ou SISE) (De

Korwin et Coll, mise au point francaise,

revue de medecine interne, 2016, cf Premiére campagne Millions Missing
« Publications Scientifiques » en annexe) en France pour la journée mondiale
+ , . ,
de ’'EM du 12 mai sur les réseaux
sociaux

Création et officialisation de I’asso-

ciation Millions Missing France, basée
a Chateaubourg, et organisation de

la premiére journée nationale pour la 5
re-connaissance de la maladie en lien

avec la journée internationale du 12 mai

L'association frangaise du syndrome
de fatigue chronique est créée

Y

S
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Et rappels des principaux chiffres en France
(éléments de contexte Europe/Monde)

15 A 30 MILLIONS

ENTRE 150 000 ET DE PERSONNES
300 000 PERSONNES atteintes dans le monde.

— . . C’est deux fois plus que les malades
souffriraient de cette maladie chronique et atteints de sclérose en plaques.
rare en France soit entre 0,1% et 2%...
(ca fait 2.000% de différence !!)
de la population générale.

83 ADHERENTS ASFC EN 2 ASSOCIATIONS
EN FRANCE ET
BRETAGNE ET PLUS DE
400 ADHERENTS A 1 COLLECTIF
INTERNATIONAL

L’ASFC ACTUELLEMENT

Depuis la création de I'association,
il'y a eu plus de 3 500 adhérents.
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9. Autour de I’événement national du dimanche

27 mai

Contacts

e Evénement du 27/05 et Millions Missing :
Anne Benvenuti - 06 41 91 68 94
info@millionsmissing.fr

Partenaires

e Millions Missing France | www.millionsmissing.fr

e Association francaise de Syndrome de Fatigue
Chronique | www.asso-sfc.org

e Organisation internationale The ME Action Network
| www.meaction.net

e FNATH

e Cinéma L’Etoile | http://www.etoilecinema.fr/

e Hotel Restaurant Ar Milin’ | armilin.com

e Orchestre d’harmonie OVO Rive Sud |
www.orchestreovo.com

e Orchestre d’harmonie Musique de Domagné |
musiquedomagne.wifeo.com

 Duo CatHam | www.facebook.com/35CatHam

e Quatuor de clarinettes Jardin d’Ebéne |
chemindominique@neuf.fr

¢ Musique aux Portes |
www.facebook.com/Musique-aux-Portes

e Imprimerie des Hauts de Vilaine |
www.hautsdevilaine.com

e Photographe Claude Marchand |
www.facebook.com/ClaudePhotographeABruz/

e Photographe Pierre Lepoutre |
www.pierrelepoutre.com

e Ville de Chateaubourg |
http://www.chateaubourg.fr/

o |’Effet Vitré/ Vitré Communauté |
www.effet-vitre.bzh

e Teeshop | https://teeshop.fr/

e Gwendal Friction | ingénieur son

e [outil en main

Bénévoles, donateurs, mécénes

¢ \/ous souhaitez apporter votre aide le 27 mai 2018
a Chateaubourg ou de maniere plus pérenne au-
tour du réseau Millions Missing France ?

¢ \ous étes une entreprise et vous souhaitez faire
une action de mécénat ?

e \ous aimeriez effectuer un don pour nous soutenir
et aider a avancer ?

» Contactez

Anne Benvenuti,

06 41 91 68 94

info@millionsmissing.fr

8 ou rendez-vous sur
www.millionsmissing.fr ou

* www.asso-sfc.org

Les dons bénéficient d’une dé-
duction fiscale, dans la limite
de 20% du revenu imposable,
selon la législation en vigueur pour I'année en cours.
Le mécénat de compétence pour les entreprises est
également possible et consiste a offrir une presta-
tion de service ou un prét de main d’ceuvre.

10. Annexes

Publications scientifiques francaises et internationales
http://www.asso-sfc.org/syndrome-fatigue-chronique-references-medicales.php

De Korwin et al_article SFC_REVMED 2016 - Lien vers le document téléchargeable

Giloteaux et al_SFC microbiote 2016 - Lien vers le document téléchargeable

Mensah et al_CFS and immune system_Clinical Neuropsychology 2017 - Lien vers le document téléchargeable
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http://www.nathaliejouan.bzh/wp-content/uploads/2018/04/de-Korwin-et-al_article-SFC_REVMED_2016.pdf
http://www.nathaliejouan.bzh/wp-content/uploads/2018/04/Giloteaux-et-al_SFC-microbiote-2016.pdf
http://www.nathaliejouan.bzh/wp-content/uploads/2018/04/Mensah-et-al_CFS-and-immune-system_Clinical-Neuropsychology-2017.pdf

Castro-Marrero et al_CFS treatment_2017 - Lien vers le document téléchargeable
Clark_GETSET Study_Lancet 2017 - Lien vers le document téléchargeable

Montoya et al_cytokine signature and CFS_PNAS 2017 - Lien vers le document téléchargeable

avogado6 (Japon)
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http://www.nathaliejouan.bzh/wp-content/uploads/2018/04/Castro-Marrero-et-al_CFS-treatment_2017.pdf
http://www.nathaliejouan.bzh/wp-content/uploads/2018/04/Clark_GETSET-Study_Lancet-2017.pdf
http://www.nathaliejouan.bzh/wp-content/uploads/2018/04/Montoya-et-al_cytokine-signature-and-CFS_PNAS-2017.pdf

NOTES
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Attachée de presse : Nathalie Jouan - 06 61 77 35 00 -
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