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Un contexte sociétal et médical binaire
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FORMES LÉGÈRES

• jeunes 

• femmes

HOSPITALISATIONS / DÉCÉS

• personnes âgées

• hommes

Le Monde|Sept- Oct 2020

symptômes 

prolongés…

Une communication réduisant la complexité et les incertitudes

avec des diagnostics basés sur des tests.

COVID LONG

• enfants

• adultes

multi-

systémiques… 

Fluctuants… Invalidants

*liste non exhaustive
basée sur les retours patients 
et médecins

> 20% Covid +

Phénotypes 

variés…

Data.gouv.fr | Juin 2022



Une mobilisation internationale des patients



Les initiatives des patients
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Des groupes de communautés de malades sur slack, twitter, facebook, aux articles de presse et projets de 

recherche menés par les patients eux-mêmes, plaidoyer à l’OMS et publications scientifiques. 

26th March New York #ApresJ20

Collectif 

ApresJ20

OMS



Pourquoi utiliser le terme covid long
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Le terme Covid Long défini par les malades eux-mêmes prend en 

compte que :

● les causes de la maladies sont en cours d’identification

● la maladie a plusieurs phénotypes (symptômes multi-

systémique) et trajectoires (symptômes prolongés , fluctuants)

● la maladie peut être invalidante

● le rôle-clef joué par les patients-experts dans l’identification et 

la qualification de cette pathologie  
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La HAS et l'OMS reconnaissent la réalité et l’impact du covid long

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 symptômes et des effets qui durent au moins deux mois.
- Aucun autre diagnostic ne peut expliquer les symptômes et les 

effets de l’affection post-COVID-19.
- Les symptômes incluent entre autres la fatigue, dyspnée, pb 

cognitifs et ont généralement un impact sur le fonctionnement 
quotidien.

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

Une définition distincte peut être applicable aux enfants... 

https://www.who.int/publications/i/item/WHO-2019-nCoV-
Post_COVID-19_condition-Clinical_case_definition-2021.1

OMS HAS

https://www.who.int/publications/i/item/WHO-2019-nCoV-Post_COVID-19_condition-Clinical_case_definition-2021.1


Les missions de l’association

2020-2022
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Nous avons créé l’Association #ApresJ20 Covid Long France à la 

demande des patients et des médecins pour 

- fédérer et soutenir les malades adultes et enfants ayant 

des symptômes 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.

La création de l’association



Nos 4 priorités
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#ApresJ20 - Association Covid Long France a pour vocation de collaborer avec les acteurs de la santé

(médecins, chercheurs, politiques, journalistes, entreprises) afin de co-construire des savoirs et des 

parcours de soins adaptés aux patients. Nous défendons, sous forme de plaidoyer, l’expertise épistémique 

des patients du Covid long et demandons l’intégration de patients partenaires à tous les échelons 

décisionnels.

sur les symptômes, 

non uniquement sur 

des tests.

pluridisciplinaires dans 

tous les territoires.

auprès des médecins 

et du grand public.

impliquant les 

patients.



Nos Actions

2020-2022



Reconnaissance en actions  
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Plaidoyer : 

● 1ère reconnaissance 

internationale du Covid 

Long à l’OMS

● En France auprès des 

acteurs de la santé

Co-rédaction des 

réponses rapides 

nationales avec la HAS 

pour faciliter la prise en 

charge.

Audition et participation :

● à la task-force Covid Long 

au Ministère de la santé / 

Loi Covid Long.

● Campagne de 

communication

● Conférence de presse

Implication au sein des 

ARS et des dispositifs 

d’appui à la coordination 

(DAC) pour relayer et 

intégrer les besoins des 

patients.



Reconnaissance du Covid Long Pédiatrique 

1
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https://www.apresj20.fr/le-covid-long-pediatrique

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.

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  
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Conseil scientifique : 

● Définition du Covid 

Long en lien avec les 

patients 

● Consulting

● Travail collaboratif

Soutien aux patients

● Groupes de parole,

● Accompagnement psy,

● Education thérapeutique 

du patient, 

● Réseaux sociaux et 

contact #ApresJ20  

Comité Éthique &  

Sciences humaines et 

sociales pour défendre le 

droit des patients, former 

des patients partenaires 

et créer des comités 

éthique (dilemme éthique, 

numérique en santé…) 

Collaboration avec les 

acteurs de la santé pour 

une amélioration continue 

des prises en charge.

Inclure des patients 

partenaires dans les 

centres de soins. 



Communication en actions  

Revue scientifique avec 

plus de 1790 publications 

(France et international).
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Site web : informer sur le 

Covid Long, soins, droits des 

patients.

Revue de presse 

quotidienne avec plus de 

3540 articles nationaux et 

internationaux.

Affiches, flyers, vidéos 

pour sensibiliser et alerter 

sur le Covid Long.



Création de communautés en ligne

16

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

“Sur instagram, beaucoup de MP 
avec demande de soutien que 
j’essaie d’aiguiller (ARS, DAC 
médecins sensibilisés, guide HAS). 
Forte création de liens entre 
malades, l'info est courte et 
concise et on a accès à tous les 
anciens posts.

“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”

“Interactions avec les 

patients, la communauté 

internationale et les acteurs 

sur le covid long. ApresJ20 est 

un acteur reconnu à 

l'international alors que le 

hashtag de référence est 

#longcovid” 

● Partager l’information sur nos actions, celles des différents acteurs, les besoins des patients, les articles presses, scientifiques
● Impliquer les patients: sollicitation de témoignages, retours d’expériences, participation à la recherche, appel aux dons
● Organiser des journées de mobilisation: Reconnaissance du CL (proposition de lois, HAS), les 2 ans du #ApresJ20



Recherche en actions  

Recherche qualitative et 

quantitative : 

- Création d’un réseau de 

chercheurs pluridisciplinaires 
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Intégrations des patients dans 

les processus de décisions 

- Rôle de représentants des 

patients dans les conseils 

scientifiques

- Participation au comité de 

sélection des projets ANRS

Recherche participative : 

- Participation en tant que 

patients experts ou co-

chercheurs à plus de 9 projets 

de recherche

Soutien à la recherche :

- Appel au gouvernement  pour 

une enveloppe budgétaire dédiée 

à la Recherche Covid Long.

- Participation au financement de 

2 études sur la physiopathologie 

Covid Long.



Merci à vous

Rejoignez nous: https://www.apresj20.fr/


