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Fibromyalgie, endométriose, mala-
dies inflammatoires chroniques de 
l’intestin… Ces troubles, largement ré-
pandus et décrits depuis longtemps, 
n’ont été pleinement reconnus que 
très récemment. Dans leur cas, on peut 
parler de percée réussie : ils existent enfin 
aux yeux de tous ! Mais d’autres patholo-
gies, qui ne reposent pas sur des lésions 
organiques facilement observables, sont 
restées dans l’ombre. La médecine est 
alors impuissante à apporter reconnais-
sance, soutien et solutions aux malades 
qui en sont affectés. Ces derniers se 
retrouvent d’autant plus isolés que leurs 
symptômes sont handicapants… et peu 
caractéristiques. Dans le cas de l’encé-
phalite myalgique, ou syndrome de fa-
tigue chronique (EM/SFC), ce sont des 
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douleurs, un épuisement, une intolérance 
au moindre effort, une fatigue cognitive, 
l’incapacité à maintenir une vie sociale 
normale…  Pourtant, la reconnaissance 
d’un problème médical est indispensable 
pour construire, affiner et diversifier des 
savoirs : là où on ne soupçonne rien, on 
ne voit rien. Là où on ne prend pas les 
patients au sérieux, on ne fait pas de 
recherche. Aujourd’hui, ce syndrome est 
en passe d’émerger parmi les troubles à 
l’origine probablement multifactorielle, 
et qui méritent une enquête minutieuse. 
Ceci, grâce aux groupes de malades qui 
ont porté un discours critique, et informé 
sur leurs symptômes et leur prise en 
charge. Grâce à des chercheurs obstinés. 
Mais aussi « grâce » à la Covid longue, qui 
provoque des effets secondaires analo-
gues à l’EM/SFC chez un grand nombre 
de patients, et bénéficie de l’attention 
internationale et de financements oppor-
tuns. Le magazine de l’Inserm fait le bilan 
sur ce que l’on sait, et ce que l’on ignore, 
de ce syndrome accablant.


