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k€ Le Covid-19 serait une maladie «
du vieux et du fragile» : c'est un
message trompeur au vu des

Un contexte societal et médical binaire

HOSPITALISATIONS / DECES

Une communication réduisant la complexité et les incertitudes
* personnes dgées

avec des diagnostics bases sur des tests.
* hommes

COVID-19: UN MILLION DE MORTS DANS LE MONDE

COVID LONG

* enfants

e gdultes
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Une mobilisation internationale des patients
LJ 1A _M - - 7l-f—' R | A s N Py

o 'i—" SURVIVEER
2 | E -8 C®RPS

LONG COVID

DEUTSCHLAND

> SUPPORT

LCKGreece

LONG COvID 2L | ong Covid K Long Covid Nederland LongC VldSOS
SCOTLAND Bol)v . .. & Frlengds Supporting each other. g %
POLITIC | '

9y LONG
LONG N CcCoVID® LONG
GRVID »_LONG COVID S - EUROPE @ COVID
L PATIENT-LED WALES ‘ ' PHYSIO

svizzera "- RESEARCH @
vvvvvvvvvvvv #%° COLLABORATIVE 2

#Apresy20




Les initiatives des patients

Des groupes de communautés de malades sur slack, twitter, facebook, aux articles de presse et projets de

recherche menés par les patients eux-mémes, plaidoyer a I'OMS et publications scientifiques.
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\  ApresJ20 - Association Covid Long France - 21 aolt 2020

E& Merci @ ovidSOS d'avoir invité les #Apres)20 a une
LongCovid aux cbtés de nombreux malades. > Soc Sci Med. 2021 Jan;268:113426. doi: 10.1016/j.socscimed.2020.113426. Epub 2020 Oct 7.
vard a présenté les requétes #italie #espagne

RESEARCH PAPER | VOLUME 38, 101019, AUGUST 01,2021 #france [ | How and why patients made Long Covid

Characterizing long COVID in an international cohort: 7 Collectif |
months of symptoms and their impact

PMID: 33199035 PMCID: PMC7539940 DOL: 10.1016/j.socscimed.2020.113426

ic 1 : 1 . 1 | 1 o 1 Abstract
Hannah E. Davis * « Gina S. Assaf * « Lisa McCorkell * « HannahWei * « Ryan J. Low * « Yochai Re'em * . et 4

Show all authors « Show footnotes the pandemic. Patients, many with initially ‘'mild" iliness, used various kinds of evidence and advocacy

to demonstrate a longer, more complex course of illness than laid out in initial reports from Wuhan.

Long Covid has a strong claim to be the first illness created through patients finding one another on

Twitter: it moved from patients, through various media, to formal clinical and policy channels in just a

few months. This initial mapping of Long Covid - by two patients with this illness - focuses on actors

in the UK and USA and demonstrates how patients marshalled epistemic authority. Patient knowledge KRy
needs to be incorporated into how COVID-19 is conceptualised, researched, and treated. :e'f
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1 Patients collectively made Long Covid - and cognate term ‘Long-haul Covid' - in the first months of
|

Access « Published: July 15,2021 « DOI: https://doi.org/10.1016/j.eclinm.2021.101019




Pourquoi utiliser le terme covid long

Soc Sci Med. 2021 Jan; 268: 113426.
doi: 10.1016/).socscimed.2020.113426

Le terme Covid Long défini par les malades eux-mémes prend en PMCID: PMC7539940 | PMID: 3319905

compte que : How and why patients made Long Covid

e les causes de la maladies sont en cours d’identification Celicity Callard® and Elisa Pereqo®

e la maladie a plusieurs phénotypes (symptomes multi- thebmjopinion et Autose Topcs e

SyStémique) et trajeCtOires (Symptémes pr0|0n8é5 I} ﬂUCtuantS) Why we need to keep using the patient made term “Long Covid”

e la maladie peut étre invalidante

- AT a 5 T Covid long
e lerodle-clef joué par les patients-experts dans lidentification et

la qualification de cette pathologie Avecles detxanntes de pandemie que
nous venons de vivre, le coronavirus
permet a de nouveaux mots de faire leur

entrée dans le dictionnaire. C'est le cas de

Covid long.
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La HAS et I'OMS reconnaissent la réalité et I'impact du covid long

A clinical case definition of post COVID-19
condition by a Delphi consensus

World Health

6 October 2021 Organization

w '
L'affection post-COVID-19 est définie comme

- infection probable ou confirmée par le SARS-CoV-2.

- Elle survient habituellement dans les trois mois suivant l'infection,
avec des symptdomes et des effets qui durent au moins deux mois.

- Aucun autre diagnostic ne peut expliquer les symptomes et les
effets de I'affection post-COVID-19.

- Les symptdémes incluent entre autres la fatigue, dyspnée, pb
cognitifs et ont généralement un impact sur le fonctionnement
quotidien.

- Les symptdmes peuvent également fluctuer ou rechuter au fil du
temps.

Une définition distincte peut étre applicable aux enfants...
https://www.who.int/publications/i/item/WHO-2019-nCoV-

Post COVID-19 condition-Clinical case definition-2021.1

HAS - © == P 526 il
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Ficke Réponses rapides dans le cadre

de la Covid-19 : Symptémes
prolongés a la suite d’'une
Covid-19 de I'adulte - Diagnostic
et prise en charge

Validée par le Collége le 10 février 2021

Mise a jour le 17 mars 2022

Faits récents

Des facteurs de risque de survenue des symptémes prolongés a la suite d'une Covid-19 ont été
identifiés : I'hospitalisation et le nombre élevé de symptdmes au cours de I'épisode initial.

De nouveaux symptomes ont été décrits digestifs, cutanés, des signes oculaires. lIs font 'objet de
nouvelles fiches.

Les symptomes prolongés a la suite d'une Covid-19 peuvent toucher les adolescents et plus rarement
les enfants (cf. fiche Enfant et adolescent).

L'OMS a proposé une définition de « I'état post-covid ». Cette définition va étre amenée & évoluer. Elle
définit cet état notamment par la présence de symptomes au-dela de 3 mois aprés I'épisode aigu.

Le périmétre de cette réponse rapide ne se limite pas & cette définition mais propose une prise en
charge plus précoce des symptdmes persistants (au-dela de 4 semaines), afin d'éliminer au plus vite
les diagnostics différentiels dont certaines situations d'urgence, et de démarrer des traitements et/ou
une rééducation / réadaptation.

Présence d’au moins un des symptémes initiaux, au-dela de 4 semaines suivant le début de
la phase aigué de la maladie.
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https://www.who.int/publications/i/item/WHO-2019-nCoV-Post_COVID-19_condition-Clinical_case_definition-2021.1
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La création de l'association

Nous avons crée I'Association #Apres)20 Covid Long France a la

demande des patients et des médecins pour

- fédérer et soutenir les malades adultes et enfants ayant

des symptdmes persistants de la Covid-19,

- informer sur le Covid Long |

- collaborer avec les acteurs de la santé pour une

reconnaissance de la maladie et une meilleure prise en

charge.

Nous sommes des milliers
a souffrir de symptomes persistants

post-covid ##ANresJ20

Rejoignez-nous sur Twitter w9 (58




Nos 4 priorités

#Apres)20 - Association Covid Long France a pour vocation de collaborer avec les acteurs de la santé
(meédecins, chercheurs, politiques, journalistes, entreprises) afin de co-construire des savoirs et des
parcours de soins adaptés aux patients. Nous défendons, sous forme de plaidoyer, I'expertise épistémique

des patients du Covid long et demandons l'intégration de patients partenaires a tous les échelons

décisionnels.

RECONNAISSANCE

sur les symptomes,

pluridisciplinaires dans aupres des meédecins impliquant les

non uniguement sur tous les territoires. et du grand public. patients.

des tests.
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Reconnaissance en actions
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Plaidoyer :

e lerereconnaissance
internationale du Covid
Long a 'OMS

e [En France aupres des

acteurs de la santé

Long
C%Vld

i
SOS

Co-rédaction des

réponses rapides
nationales avec la HAS
pour faciliter la prise en

charge.

ASSEMBLEE
NATIONALE

@ D Agence Régionale de Santé )

Implication au sein des
ARS et des dispositifs
d'appui a la coordination
(DACQ) pour relayer et
intégrer les besoins des

patients.

OFFICE
PARLEMENTAIRE
D'EVALUATION DES
CHOIX
SCIENTIFIQUES ET

TECHNOLOGIQUES

" . 4 r z Liberté
OPECST Direction generale de la Sante i

MINISTERE
DES SOLIDARITES
ET DE LA SANTE

L_:]f:er:‘d
Fpalité o

Audition et participation:

e alatask-force Covid Long
au Ministere de la santé /
Loi Covid Long.

e (Campagne de
communication

e (onférence de presse

MINISTERE )
DES SOLIDARITES
ET DE LA SANTE

Fraternité
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Reconnaissance du Covid Long Pédiatrique

https://www.apresj20.fr/le-covid-long-pediatriqgue

LES ENFANTS SOUFFRENT AUSSI
DU COVID LONG

- POTS / tachycardie
othostatique posturale
- hypométabolismes
cérébraux
- asthénie
- intolérance a l'effort

#apresj20  #J395

- dyspnée
- toux séche
- fébricule

#apresJ20  J403

Collaboration avec la HAS et les associations Million Missing France et le Collectif Covid Long pédiatrique pour la rédaction d'une fiche
Réponse Rapide dédiée au Covid Long Pédiatrique. @
#ApresJ0



https://www.apresj20.fr/le-covid-long-pediatrique
https://www.has-sante.fr/jcms/p_3327568/fr/symptomes-prolonges-a-la-suite-d-une-covid-19-de-l-enfant-et-de-l-adolescent

Soins en actions

CONSEIL SCIENTIFIQUE

Conseil scientifique :

Définition du Covid
Long en lien avec les
patients

Consulting

Travail collaboratif

france
ASSOS
Santé

B La voix des usagers
Grand-Est

vous étes malade ou connaissez

une personne souffrant du Covid
Long et vous souhaitez obtenir du
soutien, adressez-nous un mail a :

soutien.apresj20@gmail.com

Soutien aux patients

Groupes de parole,
Accompagnement psy,
Education thérapeutique

du patient,

Réseaux sociaux et
contact #Apres)20

Collaboration avec les
acteurs de la santé pour
une amélioration continue
des prises en charge.
Inclure des patients
partenaires dans les

centres de soins.

Université

Patients

Comité Ethique &

Sciences humaines et
sociales pour défendre le
droit des patients, former
des patients partenaires
et créer des comités
éthique (dilemme éthique,
numeérigue en santeé...)
Respir-EZ

Essouflement di au Covid long?

Chanter peut aider.
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Communication en actions

-
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FRANCE

Site web : informer sur le Revue de presse

Covid Long, soins, droits des quotidienne avec plus de

patients. 3540 articles nationaux et

internationaux.

 WEBINARE
~ DES PATIENTS & EXPERTS
COVID LONG

LONG
= - La place du patient partenaire
ey dans le sysfeme de sante

Tribune de Iassociation
06.05.21
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ot ouvert 2 fous, ll!hm i

Se Nlonde

Humber of publications listed

Les principaux symptomes <y
ressentis des mois apres Vinfection “<s
e Anracl ]|

Rroigotl 000t G Twthtr )
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Revue scientifique avec Affiches, flyers, vidéos

plus de 1790 publications pour sensibiliser et alerter

(France et international). sur le Covid Long.
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Création de communautés en ligne

e Partager lI'information sur nos actions, celles des différents acteurs, les besoins des patients, les articles presses, scientifiques
e Impliquer les patients: sollicitation de témoignages, retours d'expériences, participation a la recherche, appel aux dons
e Organiser des journées de mobilisation: Reconnaissance du CL (proposition de lois, HAS), les 2 ans du #Apres)20

ociation Covid Lo... @apre... - 2h
américaine de médecine physique et de
n publie de nouvelles directives pour le

ic et le traitemeant das complications
vasculaires du #CovidLong. l [

@ Long COVID Physio @LongCOVIDPhysio - 15h
“Rehabilitation for patients with #LongCOVID
symptoms should be individually tailored & move at
the patient’s own pace rather than a set timetable.
Medical professionals should be cautious when

recommending activity & exercise to avoid #PESE
using an individualized approach”

Afficher cette discussion

“Interactions avec les
patients, la communauté
internationale et |es acteurs
sur le covid long. Apres)20 est
un acteur reconnu a
l'international alors que le
hashtag de référence est
#longcovid”

on Covid Long France
Pernice @ - 17 February - @

gnages, nous constatons toujours une grande
dispariie entre la prise en charge prévue dans les structures spécifiques
post-covid et la realité de terrain.

|l est donc temps de refaire un point en vous mettant une nouvelle fois
& contribution, pour tenter de remédier a cette problématique et faire
remonter les difficultés rencontrées dans certains centres/services de
suivi CL.... See more

6,632 2,204 - m

“La page FB de l'asso est
informative, comme il existe
beaucoup de groupes FB sur le CL,
les personnes discutent entre elles
dans les commentaires. Et notre
page reste malgré tout une
référence. Le public est
principalement composé de
malades”

“Sur instagram, beaucoup de MP
avec demande de soutien que
jessaie d'aiguiller (ARS, DAC

médecins sensibilisés, guide HAS).

Forte création de liens entre
malades, |'info est courte et
concise et on a acces a tous les
anciens posts.

- Association Covid Long
ribune sur le partage ¢ ...voir plus

68 0 tn dumocrate sanasics

Communiqué de presse Tribune Partage des
données de santé.pdf

“Sur linkedin le public
est du monde
médical: médecins,
DAC, ARS, CPTS, je
communique sur
'actualité du CL en
francais et anglais car il
y a des interactions
internationales”

¢
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Recherche en actions

oo

MALADIES INFECTIEUSES EMERGENTES

Intégrations des patients dans itati e !
& p Recherche qualitative et Recherche participative :
les processus de décisions itative : SEa o
P quantitaties - Participation en tant que
- Rble de représentants des - Créati g : .
P Création d'un réseau de patients experts ou co-
patients dans les conseils chercheurs pluridisciplinaires

chercheurs a plus de 9 projets

scientifiques
9 de recherche

- Participation au comité de

sélection des projets ANRS

#TousPartenairesCovid i 1A 5 ot PHI
%2+ PATIENT-LED Loe Universite €N ¢ raonne SR,
* RESEARCH ) Palxents b UNIVERSITE N z
“.%° COLLABORATIVE >
T oo™

Soutien a la recherche:
- Appel au gouvernement pour
une enveloppe budgétaire dediée
a la Recherche Covid Long.
- Participation au financement de

2 études sur la physiopathologie

Covid Long.
EX
MINISTERE
DE L'ENSEIGNEMENT L) () ComPaRe
SUPERIEUR, LA COMMUNAUTE
DE LA RECHERCHE ] DE PATIENTS

ET DE 'INNOVATION FOIRERBECHERDR:
Liberté

Egalité

Fraternité
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