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Résume

En général, les personnes infectées par le SARS-CoV-2 se rétablissent complétement,
mais certaines présentent des symptomes prolongés (> 3 mois), appelés communément
le Covid long. En 2022, plus de 2 millions d’adultes vivaient avec un Covid long en
France, dont pres d'un tiers depuis plus d'un an.

La présente synthése bibliographique a été rédigée par 'équipe de 'Observatoire
Régional de la Santé Provence-Alpes-Cote d’Azur, en collaboration avec l'association
#Apres)20 et U'Institut PRESAGE (Institut universitaire de Prévention et santé Globale) ;
dans le cadre du projet de recherche « Améliorer la prise en charge du Covid long en
médecine générale ambulatoire » (PARCOV-LONG-MG). Elle présente les connaissances
actuelles sur lexpérience et le parcours de soins des patients atteints de Covid long,
issues de 38 enquétes qualitatives publiées entre mars 2020 et décembre 2023.

Les personnes interrogées décrivent un large panel de symptdémes, souvent fluctuants,
dont le nombre et lintensité peuvent varier d'une personne a lautre. Ces symptomes
n‘étant pas toujours visibles, les malades peuvent étre confrontés a l'incompréhension
ou au scepticisme de leur entourage.

Le Covid long, souvent accompagné d’une baisse des capacités physiques et/ou cognitives,
peut avoir des conséquences importantes sur la vie professionnelle, sociale et familiale
des personnes atteintes et sur leur santé mentale. Cette maladie favorise de plus
lisolement et la précarité sociale.

Les patients atteints de Covid long décrivent des parcours des soins chaotiques, des
situations derrance diagnostique et médicale et des difficultés pour accéder a une
prise en charge. Beaucoup se sont sentis seuls face a la maladie et livrés a eux-mémes.

En général, le médecin généraliste était le premier professionnel de santé consulté
par les patients faisant lexpérience de symptomes prolongés. Certains patients ont
déclaré avoir été recus par des médecins les soutenant et a l'écoute, d'autres ne se
sont pas sentis pris au sérieux, voire ont vu leurs symptomes attribués a un trouble
de santé mentale. Cette situation était percue comme injuste et parfois traumatisante.

Les principales attentes formulées par les patients sont la reconnaissance de leur
maladie par les professionnels de santé et la société, la mise en place de lieux de
prise en charge globale et pluridisciplinaire et une meilleure compréhension de leur
maladie.
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Préambule

Le Covid long : des symptémes
prolongés suite a une infection par le
SARS-CoV-2

En décembre 2023, environ 40 millions de personnes
ont été testées positives au SARS-CoV-2 en France.
La plupart se sont completement rétablies, mais
certaines présentent des symptémes prolongés,
communément appelés Covid long. La définition
proposée par l'Organisation Mondiale de la Santé
renvoie a la présence de symptomes depuis au moins
3 mois et persistant au moins 2 mois suite a une
infection probable ou confirmée par le SARS-CoV-2. Ces
symptomes, pouvant persister depuis la phase aiglie
de la maladie ou étre apparus apres un rétablissement
initial, ne peuvent pas étre expliqués par une autre
pathologie et peuvent fluctuer ou récidiver au cours
du temps (1). Les symptdmes prolongés les plus
courants sont la fatigue, lessoufflement et les troubles
cognitifs, mais ils peuvent varier considérablement
d'une personne a lautre (environ 200 symptdmes ont
été répertoriés). Ces symptomes, parfois invalidants,
peuvent avoir des répercussions importantes dans la
vie professionnelle, familiale et sociale des personnes
atteintes et altérer leur qualité de vie (2-4)caused by
the infection with severe acute respiratory syndrome
(SARS-CoV-2.

2,1 millions d’adultes vivent avec le
Covid long en France

Le Covid long peut toucher tout le monde,y compris les
enfants. On estime actuellement quentre 10 et 30 %
des personnes ayant contracté une COVID-19, sévére ou
non, pourraient développer des symptomes prolongés,
mais les chiffres varient de facon importante (0-93
%), en fonction de la population et des symptdmes
étudiés et de la durée de la période de suivi adoptée.
Dapres les estimations de Santé Publique France,
2,1 millions de personnes agées de 18 ans ou plus
vivaient avec un Covid long en France en 2022, dont
31 % depuis plus d'un an et 22 % depuis plus de 18
mois (5).

PARCOVLONG-MG : un projet de
recherche pour mieux comprendre
les parcours de prise en charge du
Covid long et laméliorer

Le projet de recherche intitulé « Améliorer le
parcours de prise en charge du Covid long en
Médecine Générale ambulatoire » (PARCOV-
LONG-MG) a été lancé en novembre 2022, pour
une durée de 3 ans. Il est financé dans le cadre
de lappel a projet « Flash Covid long » de LANRS
Maladies Infectieuses Emergentes (ANRS-MIE) en
collaboration avec la Fondation pour la Recherche
Médicale et est labellisé priorité nationale de
recherche.

» Ses objectifs sont de documenter les parcours de
prise en charge du Covid long et de développer
un modele de programme afin daméliorer celle-
ci. Ce projet pluridisciplinaire est coordonné par
'Observatoire Régional de la Santé Provence-Alpes-
Cote dAzur et implique différents partenaires :

» Lassociation de patients #Apres)20,

» Les départements universitaires de médecine
générale des facultés de médecine de Marseille,
Saint-Etienne et Sorbonne Paris-Nord

» Linstitut Présage (institut universitaire de Prévention
et santé Globale) a Saint-Etienne,

» Lunité de recherche CEReSS (Recherche sur les
Services de Santé et la Qualité de Vie) a Marseille,

» Lunité de recherche INSPIIRE (Interdisciplinarité
en Santé Publique, Interventions et Instruments
de mesure complexes) de Nancy.

Ce projet compte 4 axes de travail complémentaires :
une veille scientifique sur le Covid long, la
réalisation d’'une soixantaine dentretiens qualitatifs
aupres de patients et de médecins généralistes, une
démarche de priorisation des pistes d’intervention
les plus pertinentes a l'aide d'une méthode Delphi
et le développement du modele de programme
sur la base dune recherche bibliographique et
d’ateliers collaboratifs avec des patients et des
médecins généralistes.

Pour en savoir plus sur le projet « Améliorer le
parcours de prise en charge du Covid long en
Médecine Générale ambulatoire » (PARCOV-LONG-
MG) :

www.orspaca.org/recherche/améliorer-le-
parcours-de-prise-en-charge-du-covid-long-en-
médecine-générale-ambulatoire-co

Contacts :

Héléne Dumesnil, chargée détudes a 'Observatoire
Régional de la Santé Provence-Alpes-Cote dAzur

helene.dumesnil@inserm.fr

Pierre Verger, directeur de 'Observatoire Régional
de la Santé Provence-Alpes-Cote dAzur

pierre.verger@inserm.fr
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Le Covid long : une maladie
chronique et invisible pour
les autres

Des symptomes variés, fluctuants et
parfois atypiques

Les participants aux enquétes décrivent un large
panel de symptdmes, persistant pour certains depuis
Linfection initiale ou apparaissant plusieurs mois apres
pour d’autres. Les malades rapportent, pour la plupart,
un grand nombre de symptémes (6-14) touchant
différentes fonctions et organes (ORL, neurologiques,
cardiologiques, dermatologiques, digestifs, musculaires...).
Le nombre et lintensité des symptomes décrits peuvent
cependant varier fortement selon les patients. Certains
décrivent des symptdmes fluctuant dans le temps en
nombre et en intensité (7,9-11,14-19), ou encore des
symptomes « bizarres » et atypiques, ne ressemblant
a aucun autre. Ainsi, l'état des patients avec un Covid
long est jugé instable et en dent de scie : « Vous vous
sentez un peu mieux, et vous vous écroulez. jai eu des
hauts et des bas, jai rebondi comme un yoyo pendant
deux ans » (Cité dans O'Brien 2023 (16).

Une rupture dans la vie des personnes :
un avant et un apres COVID

Pour les personnes atteintes de Covid long, Uinfection
COVID est percue comme un événement soudain ayant
provoqué une rupture dans les parcours de vie. Ils
décrivent d’ailleurs « un avant et un aprés COVID »
(6-9,15,20-23) : « Jai couru des semi-marathons. Je suis
un yogi. J'ai été dans l'armée. J'étais en forme, actif. Puis
jai eu le COVID, et maintenant, je suis en invalidité de
longue durée » (Cité dans Ogungbe 2022 (21)) . Selon
eux, la maladie a ainsi considérablement changé et
compliqué leur vie : « Maintenant, tout est plus difficile
quavant » (Cité dans Schiavi 2022 (24)).

Une maladie qui dure et ponctuée de
rechutes

Au moment de la réalisation des différentes enquétes,
la plupart des participants présentaient encore
des symptomes. Alors que certains participants
ont constaté qu’ils progressaient et s'attendaient
a se rétablir a moyen terme, d’autres étaient plus
pessimistes et pensaient qu'ils ne guériraient jamais.
Pour beaucoup, le processus de rétablissement prend
beaucoup de temps, beaucoup plus quescompté au
départ et n'est pas linéaire : il intervient par petites
étapes, et consiste en une alternance de progressions
et rechutes, ce qui peut-étre démoralisant pour les
patients (6,16,19,25,26) : « Je me sentais mieux ces

derniéres semaines et, récemment, je suis de nouveau
essoufflée et fatiguée. Cest trés frustrant ! Un pas en
avant et trois en arriere » (Cité dans Buttery 2021 (27)).

Une maladie marquée par l'incertitude

Les personnes atteintes de Covid long déclarent ne
pas réussir a comprendre cette maladie et se poser
beaucoup de questions sur son origine et pourquoi ils
lont développée. Ils décrivent une maladie imprévisible,
rendant presque impossible toute anticipation de son
état de santé ou des activités qu'il sera possible de faire
le lendemain. Par ailleurs, les personnes touchées se
posent également beaucoup de questions sur leur avenir,
et notamment sur lévolution de leur maladie (durée,
guérison, séquelles ?), mais aussi sur leurs perspectives
professionnelles et personnelles (7,12,16,17,25,28-30).
Cette incertitude peut étre source de frustration et
d’angoisse chez les patients : « Je ne peux pas vivre
comme ¢a. Comment vais-je faire a lavenir ? Est-ce que
¢a va empirer, est-ce que ¢a va saméliorer ? » (Cité dans
Heiberg 2022 (13)).

Une vie quotidienne
fortement affectée par la
maladie

Des personnes se décrivant comme
diminuées physiquement et
intellectuellement

La plupart des personnes avec un Covid long se
décrivent terrassées par la fatigue : « la fatigue c’est
littéralement comme si je me heurtais a un mur. Je ne peux
plus rester éveillé, je dois juste aller me coucher » (Cité
dans Ladds 2020 (18)). Le Covid long induit également
chez beaucoup une baisse des capacités physiques et
intellectuelles et le sentiment détre diminué, faible,
fragile et ralenti (6-8,10,15,16,20,21,25,26,31-35).
L'état de fatigue, et/ou certains symptémes comme
le brouillard cérébral, ont pour conséquences poour
les patients de ne pas pouvoir conserver leur mode
de vie et leur rythme antérieurs, de ne plus réussir a
accomplir les taches de routine de la vie quotidienne
(cuisiner, se laver, conduire, faire les courses,amener les
enfants a lécole, promener son chien ...) ou de mettre
beaucoup plus de temps a les accomplir : « Je ne me
suis pas lavée depuis 3 jours. Je dois m'assoir et passer
2 heures a réfléchir a comment je vais bien pouvoir me
laver aujourd’hui, parce que méme prendre un bain me
fatigue » (Cité dans Burton 2022 (10)). La maladie peut
méme engendrer des difficultés a se tenir debout ou
a se mouvoir. Toute activité peut générer une grande
fatigue et nécessiter un long temps de récupération
(6,79,10,15,20,26,32). Cette situation est mal vécue par
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les personnes, qui ne peuvent plus assumer les réles
quelles avaient auparavant sur le plan professionnel
et personnel (6,10,15,20,31,32). Ainsi, les patients se
comparent souvent a des personnes agées en situation
de perte d'autonomie ( 6-9,18,20,21,24) : « Je suis si
Jeune mais je me sens comme une vieille dame qui est
juste fatiguée et qui n'a aucune énergie pour rien ».

Une maladie invisible pour les autres

Les participants décrivent le Covid long comme un
« handicap invisible », parce que certains symptomes
ne se voient pas (par exemple, la fatigue, les maux de
téte, ou encore certains troubles cognitifs). Les malades
peuvent ainsi étre confrontés a l'incompréhension et/ou
au scepticisme de leur entourage (amis, professionnels,
collegues) (6,8,9,13,15,17,30,31,36) : « Ils pensent que
si vous étes dehors, c’est que vous allez bien, parce que
cest un handicap caché : je ne suis pas en fauteuil
roulant, je n'ai pas de platre a la main, et les gens ont
beaucoup de mal a l'accepter et a le comprendre » (Cité
dans Fang 2023 (23)).

Des salariés contraints d’interrompre
leur activité professionnelle ou de
'adapter a leur état de santé

Dans la majorité des cas, les personnes avec un Covid
long ont d0 interrompre leur activité professionnelle
en raison de leur état de santé (6,10,15,17,26,31,32,37)
.Les personnes ayant continué a travailler ou de retour
au travail aprés un arrét rapportent une incapacité a
faire leur travail comme avant et une baisse defficacité
(6,8,14,15,15,17,26,31,32,37), notamment en raison
de la fatigue et des difficultés de mémoire et de
concentration : « Je lis quelque chose, je ne comprends
pas. J'écris mal, ou jécris quelque chose d'autre, donc
¢a me pose probléme au travail » (Cité dans Moretti
2022 (8)).

Une adaptation des conditions de travail est souvent
nécessaire (6,14,31,32,34) : télétravail, horaires
aménages, siestes, délégation de certaines taches...
Cette situation peut d’ailleurs causer des tensions
avec les supérieurs ou les collégues de travail : « Jai
également eu deux collégues qui se sont plaints de
moi aux délégués du personnel, du genre «je dois
toujours faire des choses a sa place parce quelle
est malade» (Cité dans Schmachtenberg 2023 (32)).

Travailler avec un Covid long est une situation jugée
inconfortable et stressante (6,32). La majorité des
personnes concernées ont déclaré avoir peur de perdre
leur travail (6,15,31,32,38) et s’inquiéter pour lévolution
de leur avenir professionnel .

Une maladie qui isole et précarise

Lépuisement ressenti par les personnes, ou encore
certains symptomes (hypersensibilité au bruit, brouillard
cérébral, essoufflement...) les contraint a limiter ou
éviter les sorties et les interactions sociales, mais
aussi leurs activités de loisirs (activités sportives et
artistiques, lecture etc.) (6,8,10,15-17,24,30-32) : « Je
ne supporte pas que plusieurs personnes parlent en
méme temps. Je ne supporte pas le bruit. Du coup,
je ne sors plus » (Cité dans Loft 2022 (6)). Lorsque
les symptomes sont particuliéerement intenses, les
patients restent chez elles sans voir personne.

Par ailleurs, les répercussions du Covid long
peuvent aboutir a une précarisation de la situation
professionnelle, une perte de revenus, et/ou une
aumentation importante des frais médicaux et de
déplacement (9,15,31,32,39-41) : « Financiérement,
je suis également affectée... Pour étre honnéte, il
est difficile de survivre sans travailler » (Cité dans
Skillbeck 2023 (29)). Certaines personnes rapportent
étre obligées de continuer a travailler pour subvenir
aux besoins de leur famille, et ce malgré un état de
santé percu comme incompatible avec une activité
professionnelle par les patients.

Un impact émotionnel, identitaire et
psychologique

Les personnes avec un Covid long déclarent ressentir
un large panel démotions et de sentiments, comme
la peur (7,24,31-33,35), la tristesse (6-8,24,25), la
colere (7,8), la frustration (8,34,35,37), limpuissance
(10), le découragement (6,8), ou encore la culpabilité
vis-a-vis de leurs aidants (28,34,36) : « Je veux pouvoir
rire, je veux pouvoir sortir ce qui nest plus le cas
donc jai du chagrin » (Cité dans Burton 2022 (10)),
« J'étais vraiment effrayée, terrifiée et jai cru mourir
a plusieurs reprises » (cité dans Kingstone 2020 (7)).

Lexpérience du Covid long s'accompagne, chez de
nombreux patients, d’'une altération de leur image
et de leur identité (7,8,10,15,17,20,23,25,30,32-34).
Elles déclarent se sentir différentes et ne plus se
reconnaitre, d’'autres ont le sentiment d’avoir perdu
une partie (32) ou encore détre lombre delles-méme
(7,10,20,34) : « Aujourd’hui, jai l'impression d’avoir 15
ans de plus sur les épaules.Je me regarde dans le
miroir et je ne me reconnais méme pas » (Cité dans
Moretti 2022 (8)). Pour certains, le fait détre malade
représente un changement de statut social (9,10,32,34).

De nombreux malades estiment que leur maladie a
un impact important sur leur santé psychologique
(6,13,15,20,24,26,28,37). Ils évoquent notamment
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des baisses de moral et une humeur en dent de scie,
des crises de pleurs, de panique ou de colére, et des
symptOmes relevant de la dépression (abattement,
tristesse, perte d’intérét et de motivation) : « Jétais une
fille heureuse qui voulait tout (commence a pleurer).
Je suis devenue de plus en plus introvertie » (Cité
dans Loft 2022 (6)).

Se soigner : le parcours du
combattant

Des parcours de soins souvent
complexes et chaotiques

Pour les patients atteints de Covid long, accéder a
une prise en charge et naviguer dans le systéme de
santé a souvent été un véritable défi. Ces derniers
ont décrit des parcours chaotiques, des situations
d’errance médicale et des difficultés pour accéder a
une prise en charge (6,8,9,21,30,40,42). Le manque de
disponibilité des médecins généralistes d'une part et
les délais importants pour obtenir des rendez-vous
avec les spécialistes et pour la réalisation dexamens
dautre part (14,21,28,42) faisaient craindre a certains
une « perte de chance » et une aggravation de leurs
symptomes (10,28,36,42). La majorité des patients
se sont sentis seuls face a leur maladie et perdus
dans le systéme de soins, ne ne sachant pas a qui
s‘adresser et ne trouvant pas d’informations sur les
ressources disponibles. Limpression générale était de
devoir sen sortir seul, de prendre en main son parcours
et devoir se démener pour étre pris en charge : “Jai
dd me débrouiller tout seul, honnétement. Cétait au
début : jai appelé tous les hopitaux aux alentours
pour voir s’il y avait quelque chose, mais il n'y avait
rien. Jétais désespéré” (Cité dans Ladds 2020 (18)).

De nombreux témoignages derrance
diagnostique

Les patients ont consulté de nombreux spécialistes
et passé de nombreux examens pour savoir ce qu’ils
avaient. Le fait de se sentir mal et de faire lexpérience
de symptdmes intenses, tout en obtenant des résultats
dexamens normaux, était une situation tres difficile
a vivre pour les patients : « Jsen suis arrivé au point
ou je me dis «J>espére que quelque chose ne va pas»
parce qurau cours des deux derniéres années, j>ai passé
trop d>examens ou lon m»a dit : «oh, tout est normal
« (cité dans O'Brien 2021 (16)). Le diagnostic de Covid
long a souvent été trés long a obtenir, pouvant méme
amener les patients a douter de lexistence de leur
maladie et a se demander si les symptomes nétaient
pas dorigine psychologique : « Le médecin généraliste
était du genre « Je ne sais pas ce que cest ». A 'hopital,

on ma dit : « Eh bien, il n’y a rien d’anormal dans
vos poumons, rien d’anormal dans votre cceur. Et je
finissais par avoir l'impression que cétait juste dans
ma téte » (Cité dans Russell 2021 (17)).

Le médecin généraliste en premiéere
ligne dans la prise en charge du Covid
long

Face a des symptdmes persistants, le premier réflexe des
patients était de consulter un médecin généraliste, qui
pouvait étre dérouté face a des symptdmes multiples
et souvent non spécifiques, et des résultats dexamens
non concluants. En l'absence de traitement disponible
sur le Covid long, la prise en charge consistait le plus
souvent a prescrire des traitements symptomatiques.
Certains médecins généralistes étaient décrits comme
étant a l'écoute et soutenants : « J»ai eu de la chance
davoir un médecin généraliste compréhensif, méme s»il
na pas été en mesure de me fournir de solutions » (Cité
dans Shelley 2021 (26)). D'autres patients,a linverse,
ne se sentaient pas écoutés et pris en considération :
« Jai eu Uimpression d'étre tres peu soutenue et mon
médecin a ignoré mes symptomes » (Cité par Buttery
2021 (27)).

La majorité des patients ont relevé un manque global de
connaissances et de formation des médecins généralistes
et spécialistes sur le Covid long (7,9,14,30,42).
Cependant, la plupart deux se montraient indulgents et
reconnaissaient les difficultés que peuvent rencontrer
les médecins face a une maladie émergente et encore
mal connue. Ils déploraient cependant le manque de
solutions proposées : « Ce qui me préoccupe en ce
moment, c>est que je nxai pas de plan ou de traitement.
Je ne prends aucun médicament, je ne suis pas de
rééducation physique, je ne suis aucun programme.
Jai donc Uimpression d'errer. Une année de ma vie
sest envolée et il ne se passe rien » (Cité par Burton
2022 (10y).

En labsence de réponse de la médecine allopathique,
certains patients sont préts a tout essayer : ils cherchent
des solutions alternatives, notamment du cé6té de la
médecine douce (acupuncture, homéopathie, ostéopathie,
médecine chinoise ...) (7,26,40) ou des traitements
expérimentaux (9) : «Jai passé toute l'année a chercher
des réponses, jai changé de médecin, jai essayé presque
tout ce que les médecins mont recommandé, j'ai tout
essayé, des vitamines aux compléments alimentaires,
lacupuncture et la thérapie» (Cité par Au 2022 (43)).
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Des interactions négatives avec les
professionnels de santé rapportées par
certains patients

Dans la plupart des études, de nombreuses expériences
d’interactions négatives avec des professionnels de
santé ont été évoquées par les patients. Il s'agissait
notamment de situations ou le professionnel ne prenait
pas au sérieux le patient (7,10,12,13,15,17,19,25,32,34),
manquait dempathie (7,9,10,12,28,40), minimisait voire
refusait de reconnaitre les symptémes prolongés de
Covid (7,8,14,18,21,22,26,28,36,37,40), ou les attribuait
a un trouble de santé mentale (8-10,17,21,22,37,40) :
« Ce que jai compris du milieu médical, Cest que j¢étais
fou » (Cité dans Russell 2022 (17)).

Des attentes exprimées par les
patients

Les principales attentes formulées par les patients
concernent :

» La reconnaissance de leur maladie par les
professionnels de santé et les soutiens de ces
derniers (7,10,17,40), ce qui passe notamment par
la sensibilisation et la formation des professionnels
de santé sur le Covid long (7) ;

» La mise en place de lieux de prise en charge globale
et pluridisciplinaire, proposant une prise en charge
globale (médicale, psychologique et sociale) (7,12)
et individualisée ;

» La compréhension des causes et mécanismes de
leur maladie, ce qui passe par l'avancement de la
recherche (12).

Apprendre a vivre avec la
maladie

Des stratégies pour « faire avec » la
fatigue

Les personnes atteintes de Covid long ont déclaré avoir
petit a petit appris a mieux connaitre leur maladie et
leurs limites personnelles (6,12,16,16,42). La plupart
dentre elles font l'expérience d'une fatigue intense
qui a des conséquences importantes dans leur vie
quotidienne. Beaucoup ont déclaré avoir mis en place
des stratégies pour limiter cette fatigue et réussir
a vivre le plus normalement possible, et éviter les
rechutes. Les stratégies décrites consistent, par exemple,
a répartir les efforts et activités sur la journée ou sur
la semaine (6,20,25,25,25,26,28,34,42), se concentrer
sur les taches prioritaires (travail et vie familiale
notamment) (6,9,25,34,42),aménager des temps de
repos (pauses, sites) (6,25,34,42), ou encore fractionner

les taches (6) : « Des choses comme changer ma literie,
je Lai fait par étapes, par exemple une taie dvoreiller,
puis une autre plus tard dans la journée » (Cité dans
Humphreys 2022 (20)). Pour certains, cependant, la
méthode du « pacing », consistant a équilibrer les
activités de la vie quotidienne et les temps de repos,
s'est avérée étre inefficace.

Prendre soin de soi

Les personnes avec un Covid long ont évoqué essayer
d’améliorer leur état de santé et leurs symptémes
en prenant soin deux, ce qui se traduit notamment
par étre davantage a lécoute de leur corps pour ne
pas dépasser leurs limites (6,7,16,18), étre dans une
dynamique positive (25), mais aussi adopter un mode de
vie plus sain (6,7,25,26,36). Par exemple, certaines ont
déclaré avoir changé certains de leurs comportements
de santé (changement de régime alimentaire, baisse
de la consommation de tabac ou d'alcool, etc.) et/ou
pratiquer une activité physique de faible intensité
(marche, natation, yoga) (6,10,20,25,39) : « Je vais
faire un tour avec mon chien.Jadore ¢a et ¢ca maide
a me sentir mieux » (Cité dans Aghaei 2022 (39)).
Par ailleurs, prendre soin de soi passe également par
la pratique d’activités adaptées a leur état de santé
et leur permettant de se détendre et de se divertir
(relaxation, photographie, peinture, décoration, etc.)
(6,10,39).

Les aidants informels, une aide et
un soutien indispensables pour les
patients

Les aidants informels (le plus souvent le conjoint, mais
aussi la famille et les amis) jouent un réle indispensable
aupres des patients avec un Covid long. Ils apportent une
écoute et un soutien moral, mais aussi une assistance
pour les déplacements ou les taches du quotidien :
« Je vis de nouveau chez mes parents car je nétais
pas capable de m'occuper seule de mon appartement.
Par conséquent, je suis restée tout le temps chez mes
parents jusqu’a il y a une semaine maintenant » (Cité
dans Schmachtenberg 2023 (32)).

La communautés des patients :
une ressource de soutien social
incontournable

La plupart des patients ont déclaré se sentir seuls
et démunis face a cette maladie nouvelle et avoir
cherché des informations et des conseils sur internet.
Les communautés de patients en ligne ont constitué
pour beaucoup une ressource incontournable, leur
permettant d’'une part de se tenir informés de lévolution
des connaissances scientifiques sur le Covid long, de
confirmer leur maladie, mais aussi de partager leur
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expérience, de se sentir soutenus et de partager leurs
adresses de professionnels sensibilisés ou formeés sur
le Covid long (7,17,24,25,30,31,36,39) : « Au début,
C»était trés encourageant de voir que je nyétais pas
toute seule et que je nvinventais pas tout » (Cité dans
Kingstone 2020 (7)). Cependant, les groupes de soutien
peuvent également générer du stress et de l'angoisse
pour certains patients : « pour étre honnéte, j>essaie de
ne pas trop lire ce groupe parce que ¢a me déprime,
¢a me rend un peu anxieuse » (Cité dans Kingstone
2020 (7).

Principaux enseignements
et perspectives de recherche

Les enquétes qualitatives menées auprés des personnes
atteintes de Covid long montrent de fagon concordante
que le Covid long est une maladie chronique complexe
et atypique, qui peut avoir des conséquences importantes
et durables sur la vie des personnes atteintes et altérer
leur qualité de vie. Elles montrent également que le
parcours de prise en charge des patients est souvent
complexe et chaotique et pourrait étre grandement
amélioré.

Les publications que nous avons identifiées mettent
notamment l'accent sur lUimpact émotionnel,
psychologique et identitaire de la maladie et sur
les difficultés quont pu rencontrer les patients au
cours de leur parcours de soins : difficultés d’'acces
a une prise en charge, mais aussi difficultés a faire
diagnostiquer et reconnaitre leur maladie. La plupart
des enquétes repérées datant de 2020 ou de 2021,
il faudra vérifier comment évolue la situation des
personnes avec un Covid long et les perceptions vis-a-
vis de cette pathologie qui reste encore a ce jour mal
connue. De plus, malgré le grand nombre denquétes
qualitatives disponibles, nous avons pu constater un
manque de diversité des profils de personnes interrogées
(surreprésentation de femmes dgées d’'une quarantaine
d'années et de patients de pays anglophones) mais aussi
un manque de données disponibles sur le contexte
francgais. Enfin, la diversité des caractéristiques et
situations individuelles, des trajectoires de maladie
et de parcours de soins mériteraient une analyse plus
approfondie.

Les résultats de cette recherche bibliographique
ont permis d’alimenter les réflexions autour du
volet qualitatif du projet de recherche « Améliorer
la prise en charge du Covid long en médecine générale
ambulatoire » (Parcov-long-MG). Ainsi, les objectifs
et les thématiques abordées au cours de l'enquéte
ont été adaptés pour compléter les connaissances
actuelles sur U'expérience et le parcours de soins
des patients issues denquétes qualitatives publiées

jusquen décembre 2023. Les entretiens qualitatifs
meneés avec les médecins généralistes, puis l'analyse
croisée des résultats des entretiens menés aupres
des patients et des médecins généralistes, devraient
permettre d’avoir une vision plus précise des parcours
de soins des personnes avec un Covid long et des
facteurs susceptibles de l'affecter de fagon favorable
ou défavorable.
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Annexe : Enquétes qualitatives menées auprés de patients
avec un Covid long et ayant fait L'objet d’'une publication
scientifique

Pays

» Royaume-Uni (15 enquétes)

» Etats-Unis (9 enquétes)

» Espagne (3 enquétes)

» Belgique, Danemark, Pays-Bas (2 enquétes)

» Allemagne, Canada, Italie, Norvege (1 enquétes)
» Plusieurs pays (2 enquétes)

» France : aucune enquéte

Population interrogée

» Adultes avec un Covid long (26 enquétes)

» Populations spécifiques (séniors, femmes, personnes hospitalisées pour COVID-19, professionnels de santé...)
(11 enquétes)

Date de réalisation des entretiens

» 2020 (12 enquétes)
» 2021 (22 enquétes)
» 2022 (5 enquétes)

Principales modalités de recrutement des patients

Réseaux sociaux ou groupes de soutien en ligne (17 enquétes)
Participants a des recherches sur la COVID-19 (11 enquétes)

»
»
» Usagers de structures de soins (11 enquétes)
» Principaux thémes abordés

»

Les expériences et le vécu de la maladie (36 enquétes) ou de certains symptomes, comme la fatigue ou
les troubles neurologiques (5 enquétes) ;

Les expériences de prise en charge (14 enquétes) ;

Les conséquences sociales et professionnelles du Covid long (8 enquétes) ;

Les ressources (5 enquétes) et facteurs de résilience (3 enquétes) ;

Les impacts de cette pathologie sur la santé mentale et l'identité (2 enquétes) ;
La participation a des groupes de soutien en ligne (2 enquétes) ;

Les expériences de participation a un programme de rééducation (1 enquéte) ;

v Vv Vv VvV VvV Vv v

Les représentations de la maladie (1 enquéte).
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