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Introduction

Le Syndrome de Fatigue Chronique, décrit dans les années quatre-vingt [1], est classifié
actuellement dans les syndromes fonctionnels somatiques au méme titre que la fibromyalgie ou le
syndrome du colon irritable [2]. Sa prévalence dans les pays industrialisés est estimée entre 0.2 et
2.6%, avec un ratio femme/homme de 4/1, et un age de survenue médiane entre 30 et 50 ans, bien
que des formes pédiatriques aient également été décrites [3-8]. L’EM/SFC est reconnu comme
« affection du systéme nerveux » dans la CIM-11 sous le code 8E49 « syndrome de fatigue post-
virale » [9].

La dénomination de la pathologie et les critéres diagnostiques ont évolué depuis sa
découverte [10, 11]. En 2012, le manuel de consensus international introduit le terme
d’Encéphalomy¢lite Myalgique/SFC (EM/SFC), et ses nouveaux critéres diagnostiques requierent
la notion de malaise post-effort (MPE) [4]. Le MPE se définit comme la survenue d’une
aggravation des symptomes dans les 72 heures suivant un effort physique, cognitif ou émotionnel
[12]. Dans une publication de 2015, I’Institue Of Medicine (IOM) propose des critéres simplifiés et
I’appellation de « Systemic Exertion Intolerance Disease » (SEID). Cette définition requiert la
présence de trois critéres majeurs : une fatigue continue depuis 6 mois ou plus, responsable d’une
limitation fonctionnelle comparativement a 1’activité habituelle du patient, avec une inefficacité du
sommeil sur le repos et la présence de MPE. 1l s’y ajoute la présence d’au moins un des deux
critéres mineurs suivants: troubles cognitifs ou intolérance a 1’orthostatisme [6]. D’autres
manifestations somatiques (douleurs musculaires ou articulaires, syndromes pseudo-grippaux,
adénopathies douloureuses, troubles du transit...) ou neuro cognitives (céphalées, troubles de la

concentration, troubles de la mémoire, fatigabilité...) ont également été décrites [1-8].



L’impact fonctionnel des symptomes de PEM/SFC a été récemment souligné [13]. On
estime qu’environ 25% des patients sont incapables de quitter leur domicile, voire sont alités en
permanence [14]. Comparativement a la sclérose en plaques, les patients EM/SFC ont une qualité
de vie significativement plus basse, une plus grande prévalence des troubles de I’humeur associés et
un score de fonctionnalit¢ mentale significativement plus bas [15]. Dans une autre étude
comparative, les patients atteints d’EM/SFC présentaient un niveau de fatigue comparable a celui
de patients en rémission de pathologies néoplasiques considérés comme souffrant d’asthénie sévere
[16]. La question du retentissement fonctionnel de I’EM/SFC pose celle de la possibilité pour les
patients d’entrer et de se maintenir dans la vie active. Plusieurs études mesurant I’impact de I’EM/
SFC sur le travail montrent une prévalence accrue des arréts de travail et de la mise en invalidité de
ces patients. En 2006 une étude néerlandaise trouvait 3 fois plus de risques d’arréts de travail
prolongé (>3 mois) pour fatigue chez les patients présentant les criteres du SFC [17]. Dans une
¢tude allemande portant sur 429 patients, 37% rapportaient un arrét de travail supérieur a un mois
consécutif au cours de 1’année précédente, dont la moitié concernait un arrét supérieur a 6 mois
[18]. Les facteurs prédictifs d’incapacité de travail prolongée étaient I’age, le sexe féminin, la
sévérité de la fatigue [19-20], le retentissement cognitif et certaines spécificités comportementales
(comportements d’évitement de la peur, de la honte et du repos) [21]. En 2013 un travail de these de
médecine générale [22] portant sur le retentissement professionnel au travail auprés de 57 patients
trouvait les résultats suivants : 58% des patients en age de travailler occupaient une activité
professionnelle dont 70% d’entre eux a temps partiel. Une large majorit¢ d’entre eux estimaient le
retentissement fonctionnel au travail du SFC comme significatif sur leur productivité¢ et leur
carricre, estimaient souhaitable un aménagement de leur poste, 70% d’entre eux rapportaient avoir
été arrétés au cours de I’année précédente dont un tiers pour une durée totale supérieure a six mois.

Concernant les individus sans emploi la totalité des sujets interrogés estimaient leur situation



comme directement imputable a leur condition de santé. L’évaluation du retentissement sur la
société en termes de colts de ’EM/SFC est ainsi majeur. Aux Etats-Unis en 2019, les cotits annuels
directs de santé et indirects par défaut de productivité imputables a L'EM/SFC ont été estimés entre
17 et 24 milliards de dollars [23]. Ainsi, les limitations fonctionnelles de I’EM/SFC impliquent un
retentissement professionnel limitant I’acces et le maintien dans I’emploi des personnes atteintes.
En France, plusieurs organismes peuvent proposer des prestations financiéres ou en nature
afin de permettre aux patients souffrant de limitations fonctionnelles en lien avec une condition de
sant¢ d’adapter leur environnement quotidien et professionnel a leurs limitations et/ou de
compenser une ¢éventuelle perte financiére imputable a ces limitations. La caisse Primaire
d’Assurance Maladie (CPAM) peut attribuer une pension d’invalidité a un patient qui, a la suite
d'une maladie ou d'un accident d'origine non professionnelle ou encore d'une usure prématurée de
l'organisme, a perdu une partie (ou la totalit¢) de sa capacité de travail [24] ou indemniser
temporairement un Temps Partiel Thérapeutique (TPT) [25]. La Maison Départementale des
Personnes Handicapées (MDPH), peut accorder une Reconnaissance en Qualit¢ de Travailleur
Handicapé (RQTH) et orienter la personne vers divers services et prestations visant a I’acceés ou au
maintien de la personne dans I’emploi et la mise en place d’aménagements professionnels [26]. Elle
est également chargée de I’attribution d’une Allocation Adulte Handicapé (AAH), et de I’attribution
d’une carte d’invalidité permettant un acces facilité a certains services, notamment en lien avec la
mobilité. Le Service de Santé au Travail (SST), entre autres missions, est responsable du suivi de
1’état de santé au travail des salariés. Les salariés bénéficiant d’une RQTH ou d’une reconnaissance
d’Invalidité peuvent bénéficier d’une prise en charge plus rapprochée aupres du médecin du travail.
Celui-ci peut, en lien avec ’employeur, établir des recommandations d’aménagement de poste.
Enfin, le médecin du travail peut remettre au travailleur et a I’employeur un avis d’inaptitude et
proposer une réorientation professionnelle au salari¢ [27]. L’EM/SFC ne fait actuellement pas partie

de la liste des 30 pathologies €ligibles a la reconnaissance d’Affection Longue Durée exonérante 3



[28] et sa reconnaissance dans la société pose probléme. Initialement assimilé a une pathologie
psychiatrique dans I’histoire de sa découverte, la prévalence de comorbidités anxiodépressives ou
d’autres troubles somatiques fonctionnels, en font une pathologie difficile a appréhender pour les
professionnels de santé, I’entourage, et les organismes de santé [3;29].

L’objectif de ce travail était d’étudier ’impact de la reconnaissance de handicap et des

aménagements professionnels sur la situation professionnelle des travailleurs atteints d’EM/SFC.



Matériels et méthodes

Patients

Il s’agit d’'une enquéte transversale descriptive, prospective, réalisée au sein d’une cohorte de
patients atteints d’EM/SFC [5] pris en charge dans un service de médecine interne référent (Hopital
Européen de Marseille). Les patients ¢ligibles étaient agés de 20 a 60 ans, exer¢ant une activité
professionnelle ou ayant été en situation professionnelle au début de la maladie. Etaient exclus les

patients présentant, de maniere comorbide une autre pathologie chronique.

Données de I’enquéte

Le recueil des données a été réalisé sur la période de juin/2020 a aolGt/2020 par le biais d’un
formulaire en ligne généré via le logiciel Google Form®. Ce format offre la capacité¢ d’adresser un
formulaire informatique aux patients, leur permettant de choisir a quel moment le remplir, simplifie
la procédure de retour du questionnaire et facilite également le traitement en temps réel des
réponses.

Les données socio-démographiques générales collectées étaient : le sexe, 1’age, le niveau
d’études et le niveau socio-économique empiriquement réparti en trois catégories (mauvaise,
moyenne, bonne) selon 1’auto-évaluation du patient [30], la situation professionnelle du patient au
moment de la survenue de la maladie. Les données en lien avec la maladie étaient : I’année de début
des symptomes, 1’année de diagnostic, la sévérité de I’atteinte évaluée a 1’aide de 1’Indice de Santé
Perceptuelle de Nottingham (ISPN) [31-32]. L’ISPN consiste en 38 items binaires répartis en 6
catégories : mobilité (8 items), isolation sociale (5 items), douleur (8 items), énergie (3 items),
réponse €motionnelle (9 items) et sommeil (5 items). Chaque item est quoté 1 si la réponse est

« oul », 0 si la réponse est « non ». A chaque item est associé¢ un coefficient et les résultats sont



exprimés sous la forme d’un pourcentage dans chaque item et de la moyenne des six themes. Un
pourcentage élevé est associé a un plus haut niveau de limitation dans le domaine en question.

Les démarches en vue d’une reconnaissance de handicap ont été recueillies selon 3 groupes :
1. Les prestations obtenues aupres de la CPAM : TPT, Invalidité, Congés longue maladie (CLM); 2.
D’existence d’une RQTH ; 3. L’information de leur pathologie au SST, et I’existence d’une
déclaration d’inaptitude.

Le retentissement professionnel depuis le début de la maladie a été recueilli selon les
questions suivantes : - Exercaient-ils au méme poste depuis le début de la maladie ? Avaient-ils eu
besoin de réduire leur volume horaire ? Avaient ils changé de poste depuis le début de la maladie ?
Avaient-ils cessé de travailler depuis le début de la maladie ? Nous avons également demandé aux
patients d’évaluer leurs recours aux arréts de travail. Devant les conditions particuliéres imposées
par la crise sanitaire de 2020 nous avons décidé de demander aux patients d’estimer la durée
cumulée de leur(s) arrét(s) de travail en lien avec I’EM/SFC sur I’année civile 2019.

Nous avons également demandé aux patients d’estimer si des aménagements professionnels
les ont aidés ou auraient pu les aider a conserver leur emploi, maintenir leur temps de travail et

réduire leurs besoins en arréts de travail.



Considérations éthiques

Cette étude entrait dans le cadre des recherches non-interventionnelles, tel que mentionné au 3° de
I’article L1121-1 du code de santé publique qui ne comporte que des questionnaires ou entretiens
garantissant 1’anonymat des participants a 1’enquéte. Les informations recueillies aupres des
patients étaient strictement confidentielles et anonymes. Avant son entrée dans 1’étude, une note
d’information a été remise au patient. Elle décrivait la nature, I’objectif et le déroulement de
I’¢tude. Le consentement de participation du patient a I’étude a été recueilli par écrit sous forme de

question préliminaire nécessaire a 1’acces au questionnaire.

Analyse statistique :

Les données quantitatives ont été rapportées par la moyenne et 1’écart-type (Sd) ainsi que par la
médiane et I’intervalle interquartile (IQR). Les données qualitatives binaires ou nominales ont été
rapportées par leurs effectifs et pourcentages (%). Le test de Wilcoxon a été appliqué pour comparer
les données quantitatives (aucune distribution ne répondait au critére de normalité confirmée par le
test de Shapiro-Wilk). Les données qualitatives de type binaire (Sexe) ont été comparées par le test
exact de Fisher. Les données qualitatives nominales avec lien hiérarchique (age, niveau financier,
niveau d’études, Aide Cumulée) ont €t€¢ comparées par le test de tendance de Cochran-Armitage
complété par un test du Khi-deux. Tous les tests ont été¢ appliqués en conditions bilatérales au seuil
de significativité alpha=0.05. Les calculs statistiques ont été réalisés a 1’aide du logiciel SAS V9.4

(SAS Institute Inc., Cary, NC).



Résultats

Au total, parmi les 127 patients suivis, 47 ont participé a I’enquéte (figure 1).

Figure.1: Diagramme de flux

127 patients

} 53 patients: - 14 pour age incompatible
- 7 pour co-morbidités
- 32 Contacts non trouvés

inclusion

v

74 patients

P 27 patients: non réponse

v

47 patients

Les données socio-démographiques des patients sont résumées dans le tableau 1. Le sex-
ratio était de 2/1, ’4ge moyen de 41,6 ans (SD £ 2.4). On note un haut niveau d’études de
I’échantillon puisque 83% rapportaient un niveau universitaire de premier cycle ou supérieur. La
phase diagnostique était en moyenne de 7,2 ans (SD =+ 2,1) aprés 1’apparition des symptomes. Les
patients inclus dans I’étude montraient un ISPN cumulé élevé avec une moyenne de 48%. Les
domaines les plus touchés étant les scores d’énergie (76% des patients obtiennent le score

maximal), de douleur et de sommeil.



N =47 caractéristiques de I’échantillon effectif [pourcentages] n [%] ; med [+/- SD]
sexe femme homme
effectif [%]
31 [66%] 16 [34%]
tranches d’age 20-30 30-40 40-50 50-60
effectif [%]
4[8,5%] 15[31,9%] 21 [44,7%] 7 [14,9%]
age moyen 41,6 [39,2-44]
niveau socio mauvais moyen bon
économique
effectif [%] 13[27,7%]  20[42,6%]  14[29,8%]
niveau d’étude niveau 1* niveau 2%* niveau 3%** niveau 4%%#*
effectif [%]
4[8,5%] 4[8,5%] 14 [29,8%] 25 [53,2%]
délais diagngstic 7,215,1-9,3]
moyen (année)
mobilité isolation douleur réponse énergie sommeil moyenne
sociale émotionnelle
ISPN
31,1% 32% 51% [41,61] 34,7% 89% 50,7% 48% [43,2-53]
[24-38,1] [24,9-39,1] [28,8-40,6] [82-95] [42,3-59]
emploxé/ fonc_tion cadre _ professi.or} intermitte étudiant indépendant NA
Poste avant EM/ salarié publique intermediaire nt
SFC
12[26%] 12[26%] 11[24%) 5[11%)] 1[2%] 1[2%] 3[6%)] 2[4%)]
. T Plei T Partiel NA
Temps de Travail emps Hein emps Fartie
avant EM/SFC 37 [79%)] 7[15%)] 3[6%]
Sans emploi recherche changement réductions méme
Evolution d’emploi de poste horaires poste
Professionelle
9[19%)] 3[6%) 9[19%)] 6[13%) 20 [43%]
aucun < lmois > 1 mois > 3 mois > 6 mois NP
Arréts de Travail
15 [31,9%] 3 [6,4%)] 2[4,3%] 2[4,3%] 17[36,2%] 8[17%)]
ALD TPP Invalidité CLM Néant
Prestations CPAM
6[12%)] 3[6%] 5[10%)] 1[2%] 34[72%)
obtention  Services d’acces ou maintien Pas de RQTH
RQTH RQTH dans I’emploi
17[36%)] 5[11%] 30[64%]
Oui Non Non pertinent
Information SST
24 [51%] 19 [40,5%)] 4 [8,5%]
aucun 1 aménagement 2 aménagements ou plus ~ Non pertinent
Aménagements
16[34%)] 8[17%] 5[11%] 18[38%)]

* CAP, BEP ou dipléme de méme niveau.
**Baccalauréat général, technologique,professionnel ou équivalent.

***Premier cycle universitaire BTS, DUT ou équivalent
bac+2.
****Deuxieme ou troisiéme cycle universitaire



Conformément aux critéres d’inclusions, tous les patients exercaient une profession au début
de leur maladie : 79% exercaient a temps plein. Au cours de 1’évolution de la maladie, 25% ont
perdu leur emploi, 19% d’entre eux ont renoncé a chercher un emploi, et 6% ont fait I’objet d’une
déclaration d’inaptitude de la part de leur SST. Les arréts de travail prolongés (supérieurs a trois
mois sur un an) ont concerné 40,5% des patients dont 36,2% pour une durée totale de plus de six
mois. Concernant les prestations sociales, 72% des patients déclaraient ne bénéficier d’aucune
prestation de la part de leur Caisse d’ Assurance Maladie, 36% bénéficiaient d’'une RQTH, 51% ont
informé leur SST de leur pathologie. En termes d’aménagements professionnels 34% des patients
ne bénéficiaient d’aucun aménagement et 38% jugeaient la question non pertinente en regard de
leur situation.

Interrogés sur les bénéfices réels ou supposés qu’auraient pu leur apporter des
aménagements professionnels, 20 (43%) estimaient que des aménagements leur avaient permis - ou
auraient pu leur permettre - de conserver leur emploi, 19 (40%) estimaient que les aménagements
permettraient de réduire leurs besoins en arréts maladie, 8 (17%) estimaient que les aménagements
leur auraient permis d’augmenter ou maintenir leur temps de travail, 15 (31%) patients n’ont

formulé aucune réponse (figure 2).

Figure 2 evaluation des apports des
aménagements.

Maintenir votre emploi

Augmenter ou maintenir
votre temps de travail

Réduire vos besoins
en arrét maladie

Non réponse
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La comparaison des groupes de patients « Actifs » et « Sans Emploi » a permis de mettre en
évidence que les patients actifs ont logiquement un niveau de revenu supérieur (37% des patients
actifs ont un bon niveau financier contre seulement 8% des patients sans emploi, p=0.0203)

(Tableau II).

Le Tableau III représente la comparaison des patients ayant eu un recours a plus de trois
mois cumulés d’arréts de travail sur ’année 2019 a ceux ayant eu une durée inférieure a trois mois
ou aucun arrét de travail. Les patients avec un faible niveau financier avaient significativement plus
d’arréts prolongés (p =0.0334). Le score ISPN total et le score ISPN d’énergie était
significativement supérieur chez les patients avec arrét prolongé (respectivement p=0.0357,

2=0.0025).

Une analyse comparant les patients ayant bénéfici¢ ou pas d’une réduction du temps de

travail n’a pas mis en évidence une différence significative (résultat non montré).
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Tableau II: Comparaison Patients actifs vs. sans emploi

Sans Emploi (n=12) Actif(n=35) P
Items - .
effectif % effectif %
Sexe
Hommes 4 33 12 34 1.0000*
Femmes 8 67 23 66
Age
20-30 0 0 4 11
.4718F
30-40 4 33 11 31 8 662?**
40-50 7 58 14 40 )
50-60 1 8 6 17
Niveau Financier
mauvais 6 50 7 20 0.0672F
moyen 5 42 15 15 0.0203**
bon 1 8 13 13
Niveau Etudes
1 2 17 2 6
0.1099F
3 6 50 8 23 ’
4 4 33 21 60
Reconnaissance CPAM/RQTH 7 58 17 49 0.7400*
ISPN Médiane (IQR) MO(Sg‘fjf;”e Médiane (IQR) Moyef;”e(Sd
Total 93 (38.557.0) 48.3 (12.2) 52.6 (40.7-61.3) 48.0 (18.6) 0.7710t
Mobilite 367 (11.5-44.9) 31.0 (21.7) 22.9 (11.5:53.1) 31.1 (26.1) 0.8836t
Isolation Sociale 26.9 (22.7) 33.8 (25.7) 0.3991%
24.6  (10.2-39.5) 39.0 (18.6-45.0)
Douleur 510 (21.371.6) 48.0 (32.5) 61.4 (19.3-82.3) 52.1 (36.2) 0.7240t
Rép. Emotion. 2.9 (12.4-44.0) 30.8 (21.5) 30.2 (21.3-46.7) 36.0 (20.5) 0.3973t
Energie 100 (100-100) 96.8 (11.3) 100 (65.5-100) 86.4 (25.1) 0.1891t
Sommeil 56.5 (24.7) 48.7 (30.8) 0.4578t

58.4 (38.6-73.7)

50.8 (20.4-73.7)

Niveau 1: CAP, BEP ou dipldme de méme niveau.
Niveau 2 : Baccalauréat général, technologique,professionnel ou équivalent.

*Fisher ; **Test tendance Cochran-Armitage ; tTest Wilcoxon; TKhi-Deux

Abréviations :

Niveau 3: Premier cycle universitaire BTS, DUT ou

équivalent bac+2.

Niveau 4: Deuxiéme ou troisieme cycle universitaire

ISPN= Indice de Santé Perceptuelle de Nottingham, CPAM = Caisse Primaire d’ Assurance Maladie, RQTH = Reconnaissance en Qualité¢ de Travailleur Handicapé,
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Tableau Ill: Comparaison des patients ayant eu recours a un arrét de travail prolongé (>3mois)
versus ceux qui ont eu un arrét plus court ou pas d’arrét.

Peu ou pas d’arrét (n=20) Arrét >3mois (n=19) P
Items
effectif % effectif %
Sexe
Hommes 6 30 9 47 0.3332*
Femmes 14 70 10 53
Age
20-30 2 10 2 11
30-40 6 30 7 37 0.3996**
40-50 8 40 9 47
50-60 4 20 1 5
Niveau Financier -
mauvais 2 10 8 42 *%
0.0334
moyen 10 50 7 37
bon 8 40 4 21
Niveau Etudes
1 1 5 1 5
2 1 5 3 16 0.6285**
3 6 30 4 21
4 12 60 11 58
Reconnaissance CPAM/RQTH 7 35 12 63 0.1128*
Aménagements 8 40 3 16 0.1552*
Professionnels )
ISPN Médiane (IQR) Moéed';”e Médiane (IQR) Moyedf;”e(s
Total 45.4 (23.0-55.9) 41.4 (18.5) 54.9 (45.8-63.2) 55.2 (14.8) 0.0357¢
Mobilité 23.4 (20.4) 0.0786t
22.9 (5.7-40.6) 37.3 (11.5-54.9) 38.3 (26.1)
Isolation Sociale 20.4 (0-42.0) 26.8 (24.4) 40.5 (24.6-45.0) 39.4 (24.7) 0.07991
Douleur 31.0 (5.2.74.7) 38.9 (35.4) 67.8 (41.8.88.6) 59.4 (34.2) 0.1125t
Rép. Emotion. 33.1 (18.6) 41.6 (22.8) 0.23967
29.2 (21.1-43.2) 40.0 (24.6-51.0)
Energie 100 (65.5-100) 77.9 (29.8) 100 (100-100) 100 (0) 0.0025¢
Sommeil 48.3 (29.4) 52.9 (29.5) 0.69467

50.8 (18.4-73.7)

59.7 (34.3-73.7)

Niveau 1: CAP, BEP ou dipléme de méme niveau.
Niveau 2 : Baccalauréat général, technologique,professionnel ou équivalent.

*Fisher ; **Test tendance Cochran-Armitage ; tTest Wilcoxon; TKhi-Deux

Abréviations :

Niveau 3: Premier cycle universitaire BTS, DUT ou

équivalent bac+2.

Niveau 4: Deuxiéme ou troisieme cycle universitaire

ISPN= Indice de Santé Perceptuelle de Nottingham, CPAM = Caisse Primaire d’Assurance Maladie, RQTH = Reconnaissance en Qualité de Travailleur Handicapé,
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Discussion

A notre connaissance, notre étude est la premiére a mesurer ’impact de la reconnaissance de
handicap et des aménagements professionnels sur l'absentéisme médical des travailleurs atteints
d’EM/SFC en France. Notre étude montre un impact réel de I’EM/SFC en termes de retentissement
professionnel. Un quart n’exerce plus d’activité professionnelle et la majorité de ces patients sans
emploi a renoncé a la recherche d’un emploi. Parmi les patients actifs, 40% ont été arrétés plus de
trois mois en 2019. En termes d’aides, 2/3 des patients ne bénéficiaient pas d’une RQTH, 2/3 ne
bénéficiaient d’aucune prestation de la part des CPAM, et 2/3 ne bénéficiaient pas d’aménagements
professionnels. Le niveau financier, la présence d’aménagements professionnels et 1’impact
fonctionnel de la maladie (score ISPN) étaient les principaux facteurs associés au maintien de
I’emploi et/ou a la présence d’arréts de travail prolongés.

Dans notre ¢tude, la proportion de patients actifs était plus importante que celle
majoritairement trouvée dans la littérature (75%). En effet, Vink et al. [33] retrouvait que 27 a 65%
des patients EM/SFC étaient dans I’incapacité de travailler. Dans le travail de Porchalska, 58% des
patients (n= 26) en age de travailler étaient en situation d’emploi [22]. Cependant notre étude
n’incluait que des patients en age de travailler et en situation d’emploi en début de maladie, ce qui
peut expliquer ces différences. Le recours aux arréts de travail était également plus important dans
notre étude que dans I’étude de Prochalska (36% en arrét de plus de six mois contre 24%). Au-dela
de I'impact individuel de cette maladie, notre étude souligne bien I’impact majeur de cette
pathologie en termes de cofits directs et indirects de santé par défaut de productivité.

Seulement la moitié des patients avaient informé leur SST de leur pathologie ce qui peut expliquer
la faible proportion de patients bénéficiant d’une RQTH, et la faible présence d’aménagements
professionnels. La place du médecin du travail a été soulignée par plusieurs études dans I’EM/SFC
[34-35]. Une étude réalisée sur les licenciements en situation d’invalidité montrait que les salariés

avaient tendance a informer plus facilement le médecin du travail de leur pathologie si celle-ci 14



survenait brutalement et €tait socialement percue comme « grave » [36]. La gravité en termes de
retentissement fonctionnel de I’EM/SFC a été soulignée par plusieurs études comparatives avec des
pathologies organiques lourdes comme la sclérose en plaques ou les cancers [15-16]. Pourtant, en
dépit de cette gravité, la reconnaissance de handicap chez les patients de I’étude reste trés faible.
Cela s’explique possiblement par la difficulté d’établir un diagnostic formel, I’absence de tests
diagnostiques validés [37-39], et I’absence de traitement [40-45]. Le délai diagnostic moyen de 7
ans retrouvé dans notre €tude témoigne de ’errance diagnostique rapportée par les patients [46].
Malgré des progres encourageants, le recours a I’imagerie cérébrale par résonance magnétique [39],
le test de la table inclinée, ou encore la mise en évidence d’un malaise post effort a I’aide de la
mesure de la V02 max lors de deux épreuves d’effort a 24h d’intervalle est marginal, ces patients
sont souvent mal classifiés, souvent stigmatisés et non explorés[3;5;8;29]. En 1’absence de
traitement, il semblerait, pourtant, d’autant plus important d’accorder une attention particuliére aux
mesures annexes permettant de garantir au patient une amélioration de sa qualité de vie, de son
autonomie personnelle et professionnelle.

Plusieurs synthéses des connaissances et recommandations sur I’EM/SFC ont ¢été réalisées a
la demande des autorités de santé a 1’étranger [47-59]. La reconnaissance de handicap et une
adaptation des conditions de vie et de travail y sont recommandées. Au Royaume Uni, une revue de
littérature systématique parue dans les recommandations de bonnes pratiques recommande
I’¢laboration d’un plan d’adaptation des horaires et de la charge de travail pour permettre la
réhabilitation au travail des patients atteints d’EM/SFC en lien avec les services de santé au travail
et ’employeur. Sont recommandés une réduction initiale et une augmentation progressive du temps
de travail, un éventuel recours aux mesures de télétravail, et la possibilit¢ pour I’employé de
prendre des pauses plus fréquentes [47]. Aux USA, un article paru en 2019, établit une liste de
conseils aux médecins généralistes américains en vue de la reconnaissance de 1’invalidité de leurs

patients en associant I’expertise de médecins spécialistes de ’EM/SFC, et avocats experts dans ce 15



type de procédures [50]. Les auteurs recommandent d’établir, dans le dossier, un descriptif des
symptomes rapportés par le patient et compatible avec la guideline établie par les services de
Sécurité Sociale américains de 2018 [51-52]. Ces mémes auteurs mettent en garde les médecins sur
la réalisation de tests visant a établir les limitations physiques des patients dues aux spécificités du
SFC. En effet I’évolution de la pathologie n’est pas linéaire. Alternent des phases d’amélioration
des symptomes et des phases d’aggravation séveres parfois appelées « crash » par les patients. La
survenue retardée entre 24 et 72 heures [12;53] du MPE peut rendre faussement rassurants des
résultats d’épreuve d’effort. Il n’existe, a I’heure actuelle, pas d’échelle de référence pour
I’évaluation de la sévérité des symptomes et de I’atteinte fonctionnelle [54] ce qui complexifie la
reconnaissance de cette pathologie, son impact et par conséquence |’attribution de mesures
spécifiques liées au handicap. Une meilleure reconnaissance du handicap dans cette pathologie pour
permettre de proposer aux patients des adaptations professionnelles afin de favoriser leur insertion
sociale et leur autonomie serait un premier pas dans la prise en charge des patients.

Dans notre étude nous avons fait le choix d’évaluer la sévérité de 1’atteinte des patients par
le score ISPN car il permet une estimation générale de la qualité de vie et un étalonnage selon des
thémes majoritairement impliqués chez les patients EM/SFC (énergie, qualité du sommeil, douleurs,
mobilité, réponse émotionnelle, isolement social). Les résultats de notre étude confirment des scores
de sévérité plus élevés sur les thémes de fatigue, douleur et qualité du sommeil. Ces thémes sont
congruents avec la définition syndromique de ’EM/SFC, confirmant I’intérét de ce score dans cette
pathologie. Le nombre limité de questions et les réponses exclusivement binaires qu’il suscite, pour
une durée de passation estimée a une dizaine de minutes permet une bonne acceptabilité de la part
de patients parfois limités par leurs difficultés a maintenir leur concentration et leur énergie [55]. A
notre connaissance I’ISPN dans ’EM/SFC n’a été employé que dans un essai clinique de 2004 pour
mesure de la fatigue en association a d’autres échelles [56]. Une étude a grande échelle sur la santé

au travail a été conduite en 1991 en France mais n’employait qu’un nombre restreint d’Items de  1g



I’ISPN, issus des themes « isolement social » et « réponse émotionnelle » [57]. On déplore de ne
pas bénéficier d’un étalonnage récent de ses résultats dans la population générale. Il serait
intéressant d’évaluer la pertinence de I'ISPN en tant qu’outil d’évaluation de I’EM/SFC en
comparaison a une cohorte appariée de sujets témoins.

Notre étude présente plusieurs limites. Le format du questionnaire soumet les réponses des
patients aux limites de réponses subjectives, déclaratives et soumises aux biais de mémorisation. De
plus, la complexité des démarches aupres des organismes de santé frangais peut dérouter les patients
dont les réponses sont parfois inappropriées. Certains patients déclarent par exemple, avoir adressé
une demande d’Allocation Adulte Handicapé a leur Caisse d’Assurance Maladie alors que ces
prestations sont attribuées par la MDPH. Par ailleurs, certaines demandes étant adressées
directement par le médecin traitant a I’Assurance Maladie par le biais d’une plateforme
¢électronique, il est possible que certains patients ne soient pas au courant des démarches en cours ou
passées. L’interprétation des questions par les patients, a pu poser probléme dans 1’analyse des
données, trois patients en situation d’arrét prolongé se considéraient comme n’exercant pas
d’activité professionnelle alors qu’ils se trouvaient en situation d’emploi. Néanmoins le caractére
fermé des questions, et leur multiplicit¢ a permis de conserver la totalit¢ des réponses aux
questionnaires qui nous ont été retournées et de ne pas perdre les données de questionnaires non
interprétables. La seconde faiblesse de notre étude est le faible échantillon de patients recrutés, et
son caractére uni-centrique. Ce faible échantillonnage pose la question de la représentativité de
I’échantillon, bien que les données socio-démographiques semblent comparables aux descriptions
de la pathologie dans la littérature. Cependant, trés peu d’études, notamment en France, ont été
réalisées sur I’impact professionnel de ’EM/SFC. Les données descriptives de notre étude montrent
un impact réel de la pathologie sur les capacités fonctionnelles des patients et un retentissement
professionnel sévere. Notre enquéte pourrait étre reconduite sur un échantillon de plus grand

effectif, rassemblant plusieurs centres, afin d’améliorer la représentativité de I’échantillon ainsi {7



que la puissance des analyses statistiques. Par ailleurs, les réponses ouvertes du questionnaire ont
été ’occasion pour les patients de s’exprimer sur des parcours longs de plusieurs années souvent
complexes. L’approche qualitative pourrait, dans le contexte de ’EM/SFC apporter un éclairage sur
le vécu des patients en regard de leur parcours professionnel et leurs difficultés afin de leur proposer

des solutions adaptées a leurs problématiques.
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Conclusion

L’Encéphalomyélite Myalgique ou Syndrome de Fatigue Chronique est une pathologie chronique
invalidante et fréquente dans les pays industrialisés. Notre étude, démontre un impact important sur
le maintien de 1’emploi, une trés faible reconnaissance du handicap li¢ a cette pathologie et des
aménagements professionnels limités. Actuellement, une meilleure reconnaissance de handicap
pourrait permettre de faciliter I’acces a I’emploi et a ’autonomie des patients. Du fait de son faible
recrutement, notre ¢étude ne parvient pas a décrire de maniére suffisante les difficultés
professionnelles des patients. Un protocole de recherche de plus grande échelle pourrait étre
reconduit sur le sujet afin de caractériser avec plus de précisions ces difficultés et présenter des

résultats de plus grande puissance.
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