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A qui de droit     

Notre association Millions Missing France représente les malades atteints d’encéphalomyélite myalgique
(EM). Cette pathologie est reconnue par l’Organisation Mondiale de la Santé depuis 1969 et figure dans la
classification officielle française de l’ATIH comme maladie neurologique (CIM10-FR, code G93.3). Il s’agit
d’une maladie gravement invalidante, sans traitement à ce jour.

L’EM est  déclenchée  suite  à  une  infection  dans  plus  de  70% des  cas.  A ce  titre,  notre  association  est
représentée à la Haute Autorité de Santé dans le groupe de travail pour l’élaboration des recommandations de
prise en charge des patients souffrant de symptômes prolongés post covid (covid long). La pandémie a fait
doubler le nombre de malades : au vu des récentes projection épidémiologiques, plus d’un demi-million de
personnes en France seraient touchées aujourd’hui par la maladie, dont des enfants et des adolescents. 

L’EM est peu connue en France, y compris par les professionnels de santé ou ceux de l’éducation, de la
justice et des services sociaux. Il n’existe pas de formation médicale appuyée sur les dernières recherches, ni
en faculté de médecine, ni en formation continue. La Haute Autorité de Santé n’a pas encore publié de
recommandations officielles de bonnes pratiques pour la prise en charge de l'EM en France. Ces carences
entraînent  de  véritables  drames  pour  les  malades :  prises  en  charge  conduisant  à  des  aggravations
irréversibles ; défaut de soins ; maltraitance médicale ; psychiatrisation non justifiée ; précarité financière due
à la difficulté d’obtenir des aides  ; non respect des droits des malades etc.

L’EM est une maladie dévastatrice, chronique, complexe et hétérogène qui touche plusieurs systèmes et ap-
pareils de l’organisme. D’après les études récentes, l’EM apparaît comme une maladie neuro-immunitaire, 
vraisemblablement auto-immune, avec atteintes diverses en imagerie nucléaire (hypométabolismes au TEP 
SCAN du tronc cérébral /mésencéphale, des régions amygdalo-hippocampales, des noyaux gris centraux, du 
cervelet, de l’opercule frontal droit et du précunéus bilatéral). D’autres dysfonctionnements sont mis en lu-
mière : dysfonctionnements immunitaires, métaboliques, transport ionique, toxicité mitochondriale etc. Les 
symptômes sont très nombreux, en résumé :

• Fatigabilité accrue, continue, avec malaises post-effort. Le  malaise post-effort est une aggravation
de symptômes après des surcharges mineures d’activité (physiques,  cognitives,  émotionnelles ou
sensorielles). C’est un symptôme cardinal de l'encéphalomyélite myalgique. Les malaises post-effort
sont liés à des dysfonctionnements des mécanismes physiologiques de récupération d'énergie, bien
distincts de ceux en cause dans le déconditionnement à l'effort. Ils imposent des précautions de prise
en  charge,  au  risque  sinon  d'aggravations  majeures  voire  irréversibles.  Ils  contre-indiquent  les
programmes classiques de réadaptation à l’effort ou de reconditionnement. 

• Troubles  neurologiques :  troubles  cognitifs  (difficulté  de  concentration,  pertes  de  mémoire…) ; 
douleurs de type neurogènes, maux de tête ; troubles du sommeil ; troubles de la perception ou de
l'équilibre ; hypersensibilité sensorielle ; dysautonomie...

• Atteintes multi-systémiques  : sensibilité aux infections ; troubles digestifs et/ou génitaux urinaires ;
hypersensibilité chimique (médicaments, alimentation)...

• Troubles de la production d’énergie : cardiovasculaire (intolérance orthostatique, palpitations, ver-
tiges…) ; respiratoire (hyperventilation, “faim d’air”...) ; température corporelle instable… 

https://millionsmissing/


Il n’existe actuellement aucun test diagnostique, des protocoles d’homologation sont en cours suite à la dé-
couverte de biomarqueurs  au Canada. Le diagnostic clinique est posé en appliquant les critères de consensus
international [1] de 2011, décrit dans le manuel [2]

Au quotidien, cette maladie impacte profondément la vie des malades. L’employabilité et l’invalidité des ma-
lades souffrant d’EM sont documentées par de nombreuses études, telles que celles des équipes de recherche 
de Chu et Castro-Morrero [3,4]. La qualité de vie est très affectée [5,6]. Très tôt, la vie sociale et profession-
nelle est réduite. Les aggravations sont fréquentes, suite à des surcharges d’activité qui peuvent être de plus 
en plus minimes au fur et à mesure de l’évolution de la maladie. Maintenir une activité professionnelle régu-
lière sans multiplier les arrêts de travail est quasiment impossible et nécessite des aménagements importants. 
Tous les malades ont besoin de pauses fréquentes, de temps de repos total sans aucune stimulation, d’aide 
matérielle pour la prise en charge de la vie domestique (ménage, courses, préparation des repas, enfants…), 
de prises en charge adaptées. Moins de 25% des personnes restent en capacité d’avoir une activité profes-
sionnelle, généralement à temps partiel, et au prix de sacrifices dans leur vie personnelle. Dans les cas les 
plus sévères, les malades sont totalement dépendants, alités dans la pénombre, nourris par sonde. 

Dans le consensus, il est spécifié la notion de réduction du niveau d’activité, présente dans tous les cas d’en-
céphalomyélite myalgique, selon la classification suivante : 

 État léger : baisse significative du niveau d’activité, avec difficultés à maintenir une activité profes-
sionnelle à mi-temps 

 État modéré : baisse d’environ 50 % du niveau d’activité. Impact important sur la vie sociale et pro-
fessionnelle, cette dernière devenant la plupart du temps impossible

 État sévère : principalement confiné au domicile, alitement plus de 20 h par jour, besoin d’aide pour 
les tâches domestiques  et certains soins d’hygiène corporelle 

 État très sévère : confiné au domicile, alitement total, besoin d’aide pour les fonctions élémentaires, 
dépendance totale. 

Pour plus d’information, vous pouvez consulter notre site web [7]. 

Fait pour valoir ce que de droit. 

Pour le Collège de Millions Missing France

Chantal Somm
Fondatrice de Millions Missing France, membre du Collège, consultante à la Haute Autorité de Santé
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