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Résumeé

L'encéphalomyélite myalgique/syndrome
de fatigue chronique (EM/SFC) est une
maladie neurologique chronique associée
a une infection (G93.32) qui se manifeste
par des symptémes multisystémiques.

Son symptéme pathognomonique est le
malaise post-effort (MPE), mais ce dernier

a aussi été beaucoup rapporté dans des cas
de COVID longue - affection qui se manifeste
apres une infection par le SRAS-CoV-2.

Le MPE est une aggravation des symp-
tdmes apres un effort physique ou cognitif,
gui a souvent un délai caractéristique. Les
activités qui déclenchent le MPE étaient
tolérées avant la maladie. L'épreuve d'effort
cardiorespiratoire sur deux jours (EECR 2 j)
montre des anomalies associées a l'effort
chez les personnes qui vivent ce phéno-
mene.

Le pacing est une stratégie de gestion
de I'énergie consistant a équilibrer
I'activité et le repos pour atténuer le MPE.

En apportant du soutien et de I'éducation
sur le pacing, les prestataires de santé
peuvent jouer un réle majeur dans
I'amélioration des résultats cliniques des
personnes atteintes d'EM/SFC et de
COVID longue.

Le suivi et la documentation de parametres
subjectifs et objectifs peuvent aider les
médecins a repérer les comorbidités
traitables souvent associées a I'EM/SFC

et a la COVID longue.

La tenue d'un dossier médical rigoureux peut
faciliter 'accés a des mesures d'accommmodation
et a des protections pour les personnes
atteintes.

Qu’est-ce que
I’'EM/SFC?

L'encéphalomyélite myalgique/syndrome de fa-
tigue chronique (EM/SFC) est une maladie neurolo-
gigue chronique associée a une infection (G93.32)'2.
Le diagnostic repose sur la présence, depuis au
moins six mois, d’'une altération

importante du fonctionnement accompagnée de
ces symptdmes : 1) malaise post-effort; 2) asthénie;
3) sommeil non réparateur; 4) atteinte cognitive
(troubles de la mémoire ou de la concentration)

ou intolérance orthostatique.

Si ces symptémes permettent de poser un
diagnostic clinique, la majorité des patientes

et patients en connaissent bien d'autres, qui
touchent différents systemes. Parmi les plus
communs, citons des douleurs (dont des cépha-
|ées) de nature ou d'intensité inédite, des frissons
ou des sueurs nocturnes, la neuropathie périphé-
rique, la sensibilité sensorielle, des allergies ou
intolérances a des aliments, odeurs ou médicaments
tolérés auparavant, des maux de gorge ou des
ganglions lymphatiques enflés ou sensibles, ainsi
gue des troubles gastrointestinaux3.

'EM/SFC touche des personnes de tout age, genre,
race et ethnicité, mais est plus fréquent chez les
femmes®®’. La prévalence de la maladie chez les
personnes transgenres et issues de la diversité de
genre a été peu étudiée.

Par rapport aux personnes atteintes d’autres
maladies chroniques sévéres (sclérose en
plaques, insuffisance cardiaque congestive,
insuffisance rénale terminale, etc.), les personnes
atteintes d’EM/SFC ont une qualité de vie
moindre®?® : 25 % d’entre elles sont confinées

au domicile ou au lit'.
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La sévérité de la maladie peut fluctuer a court

et a long terme. Pour étre en mesure d’'aller a un
rendez-vous médical, les personnes doivent parfois
se reposer plusieurs jours en amont et se remettre
en restant couchées plusieurs jours.

Le symptdme pathognomonique de 'EM/SFC
est le malaise post-effort (MPE)"°, c'est-a-dire
'aggravation ou l'apparition de symptémes
apres un effort physique ou cognitif. Ce qui
releve du surmenage différe selon les
personnes et les moments. Les activités

qui déclenchent le MPE étaient tolérées
avant la maladie.

Qu’est-ce que
laCOVID
longue?

La COVID longue™ (U09.9) est une maladie qui
peut se manifester chez I'enfant et 'adulte aprés
un diagnostic ou une suspicion de COVID-19.

Elle peut durer des mois, des années, voire la vie
entiére, et survenir quelle que soit la sévérité de
I'infection aigué, y compris chez les personnes
asymptomatiques ou vaccinées. Aux Etats-Unis,
environ un cinquieme des adultes ayant contracté
la COVID-19 ont connu des symptémes de COVID
longue®. Ces symptdémes sont d'intensité fluctuante
et peuvent réapparaitre au fil du temps.

La plupart des personnes atteintes de COVID
longue font état d'un MPE" et pres de la moitié
remplissent les critéres de diagnostic de
I'EM/SFC®". D'aprés un sondage auprés de plus
de 3700 personnes atteintes de COVID longue
dans 56 pays, 89 % d'entre elles ont rapporté un
MPE dans les sept mois suivant une infection
probable ou confirmée par le SRAS-CoV-214.

Comprendre
le malaise
post-effort
(MPE)

Le malaise post-effort (MPE), parfois appelé
exacerbation des symptémes post-effort (ESPE),
s'entend comme l'aggravation ou I'apparition de
symptémes aprés un effort physique ou mental.
Ce phénomene peut survenir pendant I'effort,
mais il se produit généralement quelques heures
ou jours plus tard. Il faut des jours, des semaines,
voire des mois pour s'en remettre®’®, La patientéle
utilise souvent le terme « crash » pour désigner
I'apparition brutale d'un épuisement, de douleurs
et d'autres symptémes invalidants de MPE.

Le MPE est une réaction a des efforts qui étaient
auparavant tolérés. Prendre une douche, cuisiner,
discuter ou lire sont autant d’activités susceptibles
de le déclencher chez des personnes qui étaient
auparavant bien portantes. Par ailleurs, une activité
peut étre tolérée certains jours et ne pas I'étre durant
les journées ou la personne a moins d'énergie.

Pendant un épisode de MPE, il est possible
d’avoir des difficultés accrues pour parler, lire et
communiquer; une hausse de la douleur et de la
neuropathie; des symptdémes grippaux comme la
fiévre ou 'cedéme des ganglions lymphatiques;
et des hypersensibilités sensorielles. Les patientes
et patients peuvent dire se sentir « écrasés » et
avoir du mal a s'asseoir ou méme a se retourner
dans leur lit.

Ce phénomeéne est un ensemble unique de symp-
tdmes, qui N'a rien a voir avec la fatigue

liée au surmenage chez les personnes bien
portantes®?°, D'ordinaire, le déconditionnement



physigue est associé a une baisse de la capacité cardiaque, mise en évidence par une diminution du
débit cardiaque en exercice de pointe??2. A I'inverse, ce débit augmente en exercice de pointe chez les
personnes atteintes d'EM/SFCZ. Par rapport & un groupe témoin constitué de personnes en santé en état
de déconditionnement, les personnes qui ont des épisodes de MPE ont une réponse altérée a I'exercice
lors de I'épreuve d'effort cardiorespiratoire sur deux jours (EECR 2 j)?. Cette réponse se traduit par une
diminution de la charge de travail du cceur et une incapacité a augmenter la consommation d'oxygéene,
la fréquence cardiague et la tension artérielle systolique pendant un effort physique?+2526:27.28,

La thérapie par exercices gradués (TEG) est une hausse progressive de I'activité physique supervisée par
une clinicienne ou un clinicien. Si cette méthode peut s’avérer utile pour d’autres maladies et affections,
elle peut toutefois nuire au fonctionnement chez la patientéle concernée par le MPE. Plusieurs sondages
menés aupres de cette patientele indiquent que la prise en charge du MPE avec la TEG peut mener a la
détérioration de I'état des personnes?. Dans une étude (n=954), 74 % de ces personnes ont déclaré une telle
détérioration®; dans une autre, 81 % des participantes et participants ont fait état d'une aggravation ou
d'une stagnation des symptémes?. La plupart des personnes atteintes d’'EM/SFC aimeraient reprendre leur
vie professionnelle, familiale et sociale et ont besoin d'étre encouragées, non pas a étre actives, mais a se
reposer et a adapter leur niveau d'activité selon leurs symptémes.

Si la physiopathologie du malaise post-effort n'est pas pleinement comprise, de plus en plus de

preuves suggerent une corrélation entre sa symptomatologie et un dysfonctionnement métabolique :
dysfonctionnement bioénergétique; anomalie de la réponse endothéliale; modifications du fonctionnement
cérébral et de la cognition; intolérance orthostatique; variations de I'acétylation et de la méthylation ayant
des implications sur I'expression des génes et |la fonction des protéines; et changements du microbiote

i ntesti na |20,32,33,34,35,36,37'

Recommander a une personne concernée par le MPE d’augmenter progressivement son
niveau d’exercice ou d’activité entraine des dommages physiques et @motionnels parfois
irréversibles, et peut accélérer la progression de la maladie?. Les médecins doivent
impérativement comprendre que ces patientes et patients n’ont pas besoin d’étre poussés
a accroitre leur niveau d’activité; au contraire, il faut les inciter a s’arréter, a se reposer et

a modeérer leurs efforts pour améliorer leurs chances de ralentir I’évolution de la maladie
et d’avoir une meilleure qualité de vie.



Qu’'est-ce qui peut déclencher le malaise post-effort?

Un aspect important de la gestion de la maladie est de reconnaitre les déclencheurs du MPE. Cela dit,
certains sont plus faciles a éviter que d'autres, et ils ne peuvent pas tout le temps étre maitrisés. Le but du
pacing (autogestion de I'énergie) est donc d'atténuer, et non d’éliminer, le malaise post-effort. Un journal
quotidien des activités et des symptdmes peut aider a repérer les événements et activités a l'origine du
MPE. Ces déclencheurs peuvent notamment étre de nature :

Physique (activités de la vie quotidienne, travail, exercice)
Cognitive (lecture et écriture, longues conversations)

Sensorielle (bruits forts ou répétitifs, lumieres vives ou clignotantes)
Emotionnelle (interactions difficiles, événements tragiques)

Changements hormonaux (p. ex,, liés au cycle menstruel)

Environnementale (proximité d’allergénes, météo, changement de saison,
variations de la température)

Le pacing pour prévenir
etatténuer le malaise
post-effort

A ce jour, il n'existe de reméde ni a 'lEM/SFC ni & la COVID longue. Les données montrent que les personnes
qui pratiquent le pacing en cas de MPE ont moins de symptdmes, une meilleure qualité de vie et plus de
chances d'améliorer le fonctionnement physique et d'atténuer la sévérité de I'asthénie®s*,

Le pacing consiste a évaluer précisément les ressources physiques, mentales et émotionnelles disponibles,
en laissant une marge pour les facteurs incontrélables, en vue de trouver un équilibre entre le repos et
I'activité. Ce qui constitue un niveau d'activité gérable varie selon les personnes, et le point de référence
individuel varie également dans le temps. Les personnes qui maitrisent le pacing sont actives quand elles le
peuvent et se reposent quand elles sont fatiguées. Pour prévenir et atténuer le MPE, il est aussi possible de
prévoir du repos supplémentaire avant et apres des activités intenses'®.

Un pacing efficace nécessite de prendre conscience des niveaux d'activité quotidienne qui ne déclenchent
pas I'apparition de symptdémes, et donc de MPE. Il faut encourager et aider les personnes atteintes d'EM/
SFC et de COVID longue a s'arréter, a se reposer et a gérer leur énergie afin d'adapter leurs activités de la vie
quotidienne pour éviter de provoquer un MPE.



A noter que 'EM/SFC est sévére dans 25 % des cas, c'est-a-dire que les personnes sont confinées chez
elles ou dans leur lit. Dans les cas les plus extrémes, les mouvements et la commmunication sont difficiles*°.
La gestion des activités avec le pacing est peu utile si la mobilité est tres limitée.

Le pacing, c'est plus facile a dire qu’a faire : les médecins doivent reconnaitre qu'il est éprouvant, sur le
plan émotionnel, de définir et de respecter des seuils d'activité. En outre, cette stratégie exige d'avoir acces
aux ressources nécessaires pour s'absenter du travail afin de se reposer et d'adapter les activités de la vie
quotidienne. C'est impossible pour certaines personnes, faute de congés de maladie, de revenus suffisants,
de soutien social pour des aidantes ou aidants ou de logement adéquat, entre autres problémes socio-
économigues généralisés dans la communauté de 'EM/SFC et de la COVID longue. Les cliniciennes et
cliniciens doivent s'efforcer de comprendre ce qui est faisable dans chaque situation. Voici des facons
d'aider les patientes et patients concernés par le MPE a reconnaitre les déclencheurs, a gérer les symp-
tdbmes et a apprendre a s'arréter, a se reposer et a trouver leur rythme.

Quotas d’'énergie

Des termes comme budget d'énergie ou enveloppe d'énergie peuvent aider les gens a conceptualiser
I'énergie limitée liée a la maladie chronique. Les personnes atteintes de maladies entrainant une asthénie
emploient souvent I'analogie de la théorie des cuilleres pour commmuniquer leur énergie disponible et sa
nature limitée, y compris pour des taches du quotidien comme les repas, 'hygiene et la lecture.

Selon cette théorie, une cuillére représente une unité d'énergie, et un certain nombre de cuilléres est
disponible chaque jour. Si une personne atteinte d’'EM/SFC utilise plus que son allocation quotidienne,
elle risque de déclencher un malaise post-effort.



Au-deladu pacing:
stratégies concreétes
de gestionde l'activite

oy #

Réduire de moitié le niveau d’activité

Se dépenser deux fois moins au quotidien peut aider les personnes atteintes d'EM/SFC ou de COVID longue
a trouver un niveau d'activité de base réduisant le risque de MPE, en sachant que ce niveau de base peut
fluctuer dans le temps.

Anticiper un effort

Il est utile d'encourager les patientes et patients a se préparer en vue d'un effort intense (par exemple,
assister a un mariage, donner une conférence, inviter des gens chez soi) pour anticiper I'aggravation de

la maladie. En cas d'effort nécessaire, il est possible d'atténuer le MPE en prévoyant des repas a réchauffer,
de l'aide supplémentaire de proches et des activités douces et peu énergivores.

Les personnes atteintes d'EM/SFC et de COVID longue peuvent se préparer a la survenue d'un malaise
post-effort inattendu, dG a des facteurs incontrdlables, en s'assurant de commmander leurs médicaments a
temps, de disposer de collations et d'électrolytes tolérés a portée de main et en communiquant clairement
leurs attentes.

Pour atténuer les effets du MPE, certaines de ces personnes se préparent a un effort, comme assister
a un mariage ou faire un discours, en évitant toute activité : il s'agit de la stratégie du repos radical.
Des patientes et patients observent des résultats positifs en passant du temps ou en se reposant
dans une piéce silencieuse, sombre ou peu éclairée, sans stimuli sensoriels®.



Documentation de I'EM/SFC
etdela COVID longue

Documenter les mesures des résultats
déclarés par la patientéle (MRDP)

Les MRDP qui ne sont pas épuisantes pour la per-
sonne peuvent faciliter le diagnostic et le suivi de
I'asthénie et du MPE*2. Une documentation adé-
quate peut aider les patientes et patients

a accéder a des mesures de protection et
d'adaptation pour invalidité. Des mesures qui

ont distingué efficacement les personnes atteintes
d’EM/SFC de témoins en santé comprennent la
fatigue severity scale (FSS) et le DePaul Symptom
Questionnaire for PEM (DSQ-PEM), pour lequel il
existe aussi une version pédiatrique (DSQ-PSQ)*“.

Suivre des valeurs objectives

Il peut étre utile de corréler de I'information du
journal de symptémes et d'activité de la personne
avec des variables objectives telles que la fré-
guence cardiaque, la saturation en oxygéne,

la tension artérielle et la variabilité de la fréquence
cardiaque (VFCQC). La patientéle peut recueillir ces
données a l'aide de dispositifs connectés, d'oxy-
metres de pouls et de tensiometres.

Le MPE peut étre prévenu ou atténué en réduisant
I'activité pour maintenir des signes vitaux normaux.
Certains dispositifs peuvent étre configurés pour
alerter la personne quand sa fréguence cardiaque
atteint un certain seuil. Les patientes et patients
devraient étre encouragés a programmer un seulil
inférieur a celui qui déclenche le MPE, afin de sa-
voir quand réduire ou arréter l'activité.

Les données recueillies par les dispositifs
connectés peuvent aussi aider les médecins

a repérer les comorbidités et les troubles du
systéme nerveux autonome, comme le STOP#
et I'hnypotension orthostatique (HO)%.



Ressources
suppléementaires

Guides du pacing pour les personnes atteintes de maladies limitant I'énergie

Guides de pacing et de gestion de I'énergie pour I'EM/SFC de MEAction
(versions pour adultes, enfants et prestataires de santé) :
https://www.meaction.net/resource/pacing-and-management-guide/;

EM/SFC : guide de survie au crash, Bateman Horne Center's :
https://batemanhornecenter.org/education/%20mecfs-guidebook

Malaise post-effort

Long COVID Physio (en anglais) :
https://longcovid.physio/post-exertional-malaise

COVID longue

Page de questions et réponses de I'Organisation mondiale de la Santé:
https:/mwww.who.int/fr/news-room/questions-and-answers/item/coronavirus-disease-

(covid-19)-post-covid-19-condition

Gestion de la dysautonomie

Peter Rowe, Chronic Fatigue Clinic, Johns Hopkins (en anglais) :
https:/www.dysautonomiainternational.org/pdf/RoweOlsummary.pdf

Théorie des cuilléres

Spoon Theory (en anglais), ME-pedia:
https:/me-pedia.org/wiki/Spoon_theory



https://www.meaction.net/pacing-and-management-guides
https://batemanhornecenter.org/education/%20mecfs-guidebook/
https://longcovid.physio/post-exertional-symptom-exacerbation
https://www.who.int/fr/news-room/questions-and-answers/item/coronavirus-disease-(covid-19)-post-covid-19-condition
https://www.dysautonomiainternational.org/pdf/RoweOIsummary.pdf
https://me-pedia.org/wiki/Spoon_theory
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