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Résumé

Introduction : L’affection post-COVID-19 ou « COVID long » pourrait concerner 65 millions de
personnes dans le monde et 4 % de la population frangaise. Ses symptdmes, nombreux et peu
spécifiques, impactent incontestablement la qualité de vie des personnes affectées. De nombreux
facteurs ont été associés a une moins bonne récupération (ex. tabagisme, obésité). Les facteurs
associés a une meilleure qualité de vie ont peu été étudiés. L’association Tous Partenaires COVID est

une association nationale de patients avec un COVID long.

Objectifs : Identifier les profils de parcours de soins associés a une meilleure qualité de vie chez les

membres de I'association Tous Partenaires COVID souffrant de COVID long.

Méthodes : Un questionnaire en ligne autoadministré a été adressé aux membres de I'association. Le
questionnaire comprenait 19 questions. Il reprenait les criteres de la définition du COVID long de 'OMS.
Il s'intéressait a I'état de santé actuel ressenti des participants par une échelle analogique et la qualité
de vie a l'aide de I'échelle standardisée EQ-5D-5L, et listait un panel d’interventions (ex. programme
de réadaptation), de soutien social (ex. soutien des proches) et de changements de vie (ex.
aménagement du poste de travail) ayant été pergus (ou non) comme aidants par les sujets interrogés.
Etaient également enregistrées les comorbidités avant le COVID-19, la période de survenue de

I'infection aigue et la notion de vaccination contre le SARS-CoV-2.

Résultats : Quatre profils de recours au systéeme de santé ont été identifiés chez les patients atteints
de COVID long : prise en charge complexe avec plusieurs spécialistes et de la rééducation ; suivi en
médecine spécialisée sans rééducation ; suivi par le seul médecin généraliste ; et recours minimal au
systéme médical conventionnel. Les patients sans suivi médical conventionnel et ceux suivis
uniquement par un médecin généraliste rapportaient une meilleure qualité de vie pergue. A l'inverse,
les patients bénéficiant de soins plus complexes affichaient des scores de qualité de vie inférieurs, ce
qui suggére que la sophistication des soins médicaux n’est pas toujours associée a une amélioration

de I'état de santé pergu.

Conclusion : Ces résultats paradoxaux pourraient relever d’'un biais de causalité, les sujets les plus
invalidés et les plus en détresse ayant bénéficié de soins complexes et les sujets les moins
symptomatiques de soins plus légers. lls conduisent aussi a s’interroger sur I'impact potentiellement
iatrogéne du recours au systéme de soins dans le contexte des symptdmes somatiques

« médicalement inexpliqués », susceptible de contribuer a leur renforcement et leur persistance.

Mots clés : syndrome post COVID-19, qualité de vie, association de patients, recours aux soins
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Abstract

Introduction: Post-COVID-19 condition or “long COVID" could affect 65 million people worldwide and
4% of the French population. Its symptoms, numerous and unspecific, undoubtedly impact the quality
of life of those affected. Many factors have been associated with poorer recovery (e.g. smoking,
obesity). Factors associated with a better quality of life have been little studied. Tous Partenaires COVID
is a national association of patients with long COVID.

Objectives: To identify healthcare utilization profiles associated with a better quality of life among
members of the Tous Partenaires COVID association suffering from long COVID.

Methods: A self-administered online questionnaire was sent to the members of the association. The
questionnaire included 19 questions. It included the criteria of the WHO definition of long COVID. It
focused on the current health status felt by the participants using an analog scale and quality of life
using the standardized EQ-5D-5L scale, and listed a panel of interventions (e.g. rehabilitation program),
social support (e.g. support from relatives) and life changes (e.g. workstation adjustment) that were
perceived (or not) as helpful by the subjects interviewed. Comorbidities before COVID-19, the period of

onset of the acute infection and the notion of vaccination against SARS-CoV-2 were also recorded.

Results: Four profiles of healthcare utilization were identified among patients with long COVID:
complex care involving several specialists and rehabilitation, specialized medical care without
rehabilitation, follow-up by general practitioner alone, and minimal use of the conventional medical
system. Patients without conventional medical follow-up and those followed only by a general
practitioner reported a higher perceived quality of life. Conversely, patients receiving more complex
care displayed lower quality of life scores, suggesting that sophisticated medical care does not always

correlate with perceived health improvement.

Conclusion: These paradoxical results could be due to a causal bias, with the most disabled and
distressed subjects receiving complex care and the least symptomatic subjects receiving lighter care.
But they also raise questions about the potentially iatrogenic impact of healthcare system utilization in
the context of “medically unexplained” somatic symptoms, which may contribute to their reinforcement

and persistence.

Key words: post-Acute COVID-19 syndrome, quality of life, patients’ organization, health care

utilization
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Introduction

Certains patients souffrent de symptomes persistants aprés une infection par le SARS-
CoV-2, En 2021, I'Organisation mondiale de la santé (OMS) a défini « I'affection post-COVID-
19 » comme la présence de symptdémes apparaissant dans les trois mois suivant l'infection
par le SARS-CoV-2, persistant pendant au moins deux mois, ayant un impact sur le
fonctionnement quotidien, et non explicable par un autre diagnostic [1]. Les symptomes les
plus courants sont la fatigue, la dyspnée et le dysfonctionnement cognitif, et ont généralement

un impact sur le fonctionnement quotidien [2].

Dans le monde, 65 millions de personnes pourraient étre atteintes de « COVID long »
terme le plus utilisé par les patients. En France, 4 % de la population francaise pourrait souffrir
de ces symptdmes persistants, et un peu plus de 2 % subir des impacts modérés a séveres
sur leur qualité de vie [3]. La Haute Autorité de santé et la Direction générale de la santé
recommandent « d’'accompagner les patients, d’éviter 'errance médicale, les hospitalisations
non nécessaires et le développement d’'une consommation de soins non pertinents » [4,5].
L’errance est expliquée et amplifiée par le contraste entre l'intensité des symptdémes et la
normalité de I'examen physique (en dehors des signes de dysfonction du systéme nerveux

autonome) et des examens biologiques et d’imagerie [6].

Dans ce contexte, les malades se sont regroupés en association dont 'association « Tous

Partenaires COVID » httos://www.facebook.com/p/Touspartenairescovidorg-

100064446504228/). Cette association nationale regroupe des malades, leurs proches, des
professionnels de santé et du médico-social et des chercheurs. Elle a pour objectif de
promouvoir la recherche. Le « COVID long » apparait aux yeux des chercheurs comme une
opportunité pour mieux comprendre les syndromes post-infectieux de fagon plus générale.
Les hypothéses physiopathologiques sont nombreuses avec la persistance du virus,
linflammation de bas grade, l'auto-immunité induite, les altérations du microbiote, la
sensibilisation du systéme nerveux central, les mécanismes cognitivo-comportementaux de
pérennisation des symptémes, le déconditionnement physique et la désadaptation a I'effort
[6-9].

Certains facteurs de risque ont été identifiés comme associés a la persistance de
symptémes aprés un COVID-19, comme d’avoir été infecté lors de la premiére vague en

France ou l'anxiété et la dépression [10]. D’autres facteurs ont été associés a une résolution
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plus lente résolution comme 'age (> 60 ans), le genre féminin, un antécédent de cancer, le
tabagisme, un index de masse corporelle élevé (> 30), et un plus grand nombre de symptémes
a la phase initiale du COVID-19 [11]. Peu d’études se sont intéressées aux parcours de soins

associés a une meilleure qualité de vie.
L’objectif de cette étude était d’identifier des profils de parcours de soins associés a une

meilleure qualité de vie chez les patients avec un syndrome post-COVID, membres de

'association « Tous Partenaires COVID ».
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Matériels et méthodes

. Recrutement des participants

La population étudiée correspond aux membres de l'association « Tous Partenaires
COVID ». Dans le cadre d’un partenariat entre « Tous Partenaires COVID » et le département
de médecine générale de Saint-Etienne, I'association a accepté de diffuser le questionnaire a

ses membres le 10/06/2024. L’association n’a pas été en capacité d’assurer une relance.

1. Collecte des données et mesures

Le questionnaire comprenait 19 questions, élaborées a partir de la littérature (Annexe).

Les quatre premiéres questions reprenaient les criteres de la définition du COVID long de
'OMS [1]. Si les participants ne remplissaient pas tous les critéres, ils étaient exclus.

La cinquiéme question cherchait a situer I'état de santé actuel des sujets en comparaison
avec la pire période ayant fait suite au COVID aigu de maniére subjective selon une échelle
analogique graduée de O (fortement invalidé.e) a 10 (totalement guéri.e).

Les questions 6 a 10 reprenaient les items de I'échelle de qualité de vie liée a la santé
EQ-5D-5L [12] abordant cinqg domaines de la vie quotidienne : mobilité, autonomie, activités
courantes, douleurs/inconfort, et anxiété/dépression.

La question 11 demandait aux personnes qui se disaient aller mieux de dire a quels
professionnels et quelles prises en charge ils attribuaient I'amélioration pergue. Cette question
s’intéressait au parcours de soins [13,14].

La question 12 s’intéressait a I'état de santé en général, la vie familiale et professionnelle
et les conditions économiques. Le COVID long peut avoir des répercussions sur ces différents
aspects de la vie [15,16].

Les questions 13 et 14 s’intéressaient aux antécédents et au tabagisme. La présence de
certaines comorbidités (par exemple le diabéte), et la consommation de tabac sont en effet
associées a un risque de développer un COVID long [11,17].

Les questions 15 et 16 demandaient de préciser a quelles périodes les personnes avaient
été infectées et si elles avaient été vaccinées. La premiére vague de la pandémie est en effet
associée a un risque plus élevé de COVID long, et la vaccination est associée a une rémission
deux fois plus importante des symptémes de COVID long [11,18].

La question 17 demandait aux personnes de dire si elles avaient été hospitalisées pour

COVID 19, 'hospitalisation étant associée au risque de développer un COVID long [17].

18



Les questions 18 et 19 demandaient de préciser le sexe et 'age des répondants, le sexe
féminin et 'age supérieur a 60 ans étant associés a une plus lente résolution des symptémes
[11].

11l. Création de nouvelles variables

Pour l'analyse des réponses en texte libre du questionnaire, de nouvelles variables ont
été définies afin de capturer des informations non anticipées initialement. Ces variables
concernent des aspects tels que lutilisation de traitements spécifiques (comme les
antidépresseurs ou anxiolytiques), ou I'adoption de pratiques alternatives (par exemple la

micronutrition ou la sophrologie). Ces nouvelles données ont été intégrées aux résultats.

V. Critére de jugement principal

Le critéere de jugement principal était I'identification de différents profils de parcours de

soins et de leur relation avec la qualité de vie.

Les profils de recours au systéeme de santé ont été déterminés en utilisant les réponses a
la question 11 du questionnaire. Cette question portait sur les professionnels de santé
consultés et les interventions pergcues comme ayant contribué a I'amélioration de I'état de

santé des participants.

Le score de qualité de vie a été calculé a partir des réponses a I'EQ-5D-5L, dont chaque
dimension est notée sur une échelle de 1 (aucun probleme) a 5 (problémes extrémes) [12].
Un score a été ensuite attribué a chaque combinaison de niveaux en fonction d’'un ensemble
de valeurs (value set) pondéré, allant de 1 (santé parfaite) a 0 (mort), avec des valeurs
négatives possibles pour des états jugés pires que la mort. Le score final a été calculé en
appliquant des pondérations spécifiques a la France, comme mentionné dans le guide de

référence utilisé pour cette étude [19].

V. Analyse statistique

Les associations entre les profils de recours au systtme de santé, les supports
environnementaux (social, familial, etc.), les modes de vie, et les scores de qualité de vie ont
éte évaluées a l'aide de tests statistiques. Les analyses univariées ont permis de croiser les
profils de recours au systéme de santé avec les caractéristiques des différents intervenants
(ex. professionnels de santé, type de soutien regu). Pour tester les associations entre
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variables qualitatives (ex. profils de recours, caractéristiques des intervenants), le test du Chi-
carré (Khi-2) a été utilisé. Lorsque les conditions d'application du test du Chi-carré n'étaient

pas remplies (effectifs faibles), le test exact de Fisher a été utilisé.

Les variables quantitatives, telles que I'age, I'état de santé ressenti (Q5), et les scores de
qualité de vie EQ-5D-5L (Q6 a Q10), ont été comparées entre les différents profils de recours

au systéme de santé au moyen d’un test de Student.

Toutes les analyses statistiques ont été effectuées a I'aide du logiciel SAS version 9.4. Un

seuil de significativité de 5 % a été retenu.

VI. Aspects réglementaires et éthiques

Ce travail a été approuvé par le comité d'éthique du centre hospitalier et universitaire de
Saint-Etienne le 7 février 2024 (IRBN272024/CHUSTE).

Il a fait 'objet d’'une déclaration auprés de la Commission nationale de I'informatique et
des libertés (CNIL). L’anonymat était garanti par le questionnaire en ligne ne permettant pas
l'identification des personnes. Le questionnaire débutait par une information précisant la
durée du questionnaire et I'absence d’obligation d’y répondre. Toutes les informations
personnelles des participants ont été traitées de maniére confidentielle, et les résultats ont été

présentés de maniére anonyme.
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Résultats

. Description de la population

Sur 543 réponses totales au questionnaire, 418 participants répondaient aux critéres de
la définition de 'OMS du COVID long et ont donc été inclus et 125 participants ont été exclus.
Parmi ces 418 inclusions, 409 participants ont répondu a au moins une question. Trois cent
cinquante-huit participants (soit 85,65% des répondants aux criteres OMS du COVID long)
ont rempli l'intégralité du questionnaire. Leur &ge se situait entre 18 et 74 ans, avec une
médiane a 51 ans. Il y avait 81,6% de femmes. Prés de 2 participants sur 3 ne déclaraient
aucun antécédent médical. L'antécédent le plus souvent retrouvé était le surpoids ou I'obésité
(15,8%). Les principales périodes de contamination étaient la premiére (39,8%) et la deuxieme
vague (43,2%), soit avant l'apparition du variant Omicron. Soixante et onze pour cent des
participants déclaraient avoir été vaccinés a un moment ou I'autre de leur parcours. Vingt-et-

un pour cent des patients avaient été hospitalisés.

Il Identification de quatre profils de recours distincts

Quatre profils de recours au systtme de santé ayant d’aprés les répondants permis
I'amélioration de leur état de santé ont pu étre identifiés de fagon empirique par les auteurs

par I'analyse des réponses a la question 11, a laquelle 386 personnes ont répondu.

Profil 1 : Prise en soins complexe : recours a des médecins de différentes spécialités et a

la_rééducation. Ce profil regroupe 130 participants (33,7 %) qui ont décrit comme utile le

recours a différents médecins de différentes spécialités en combinaison avec des

programmes de rééducation.

Profil 2 : Prise en soins spécialisée, mais uniquement médicale. Ce profil regroupe 113

participants (29,3 %) qui ont décrit comme utile le recours aux médecins de différentes
spécialités. lls n'ont pas eu recours aux programmes de rééducation, ou ne les ont pas jugé

utiles.

Profil 3 : Recours au seul médecin généraliste traitant. Ce profil regroupe 85 patients (22

%) qui ont décrit comme utile le recours a leur médecin généraliste traitant, sans recours jugé

pertinent ou nécessaire a d’autres spécialistes et a la rééducation.
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Profil 4 : Recours minimal au systéme médical conventionnel. Le quatrieme profil regroupe

58 patients (15 %) qui n'ont pas considéré comme utile le recours aux médecins. Ces
personnes ont estimé que leur amélioration ne pouvait pas étre attribuée a une intervention

médicale conventionnelle.

Les moyennes d'age des participants étaient relativement similaires entre les différents
profils, variant de 48,4 ans a 51,7 ans, avec des écarts-types allant de 8,8 a 12,0. Ces données
suggéraient que I'age des participants n'était pas un facteur déterminant de leur profil de

recours au systéme de santé.

Ml Principaux intervenants du parcours de soin

Le recours a la réadaptation fonctionnelle diminue depuis le profil 1 a 3 parallélement au
recours aux différentes spécialités. Dans le Profil 4, avec peu de recours a la médecine
conventionnelle, 34,5 % des participants ont malgré tout eu recours a la rééducation,
principalement a visée cardio-respiratoire, et 17,2 ont été en contact avec une équipe

pluridisciplinaire spécialisée dans le COVID long, sans la juger utile.

Le recours au soutien psychologique est plus important dans le profil 1 qui consulte

plusieurs spécialités et qui a adhéré a la réadaptation.

Le recours a la médecine complémentaire était plus important dans le groupe 4 (recours

minimal au systéme médical conventionnel) principalement sous la forme d’ostéopathie.
Un fort soutien social (> 80 %) était décrit, quel que soit le profil.

Les parcours et la prise en soins (professionnels et traitements) sont présentés dans le
Tableau I.
V. Principales interventions non médicamenteuses et médicamenteuses

Les interventions non médicamenteuses ont été utilisées, quel que soit le profil, par 41,2

a 50 % des participants.

Les modifications du mode de vie ont été utilisées, quel que soit le profil par 64,7 a 83,9 %
des patients. Le profil 1 avait le taux le plus élevé et la modification la plus fréquemment

retrouvée était I'activité physique.
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Un gradient de l'utilisation des traitements médicamenteux a été décrit depuis le profil 1
jusqu’au 4. Plus les participants consultaient de médecins, plus ils utilisaient de médicaments.

Les plus consommeés étaient les antidépresseurs.

Le profil 4, moins en contact avec les médecins conventionnels et plus en lien avec les
médecines alternatives, avait moins recours a la vaccination (10,3 %). Les résultats sont

détaillés dans le Tableau Il.

V. Qualité de vie

Les participants du profil 1 avaient le score moyen de qualité de vie EQ-5D-5L le plus bas
(0,58). Les profils 3 (médecin généraliste seul) et 4 (non-recours) avaient les scores les plus
élevés (0,75). Les résultats quant au niveau d’état de santé actuel ressenti en comparaison
avec la pire période ayant fait suite au COVID aigu étaient superposables avec le score le
plus faible pour le profil 1 (5,0) et le plus élevé pour les profils 3 et 4 (respectivement 6,0 et

6,3). Les résultats sont détaillés dans le tableau lIl.
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Discussion

. Résumé des principaux résultats et comparaison

Cette étude a permis d'identifier quatre profils distincts de recours au systeme de santé
chez les patients atteints de COVID long, chacun étant associé a des niveaux différents de

qualité de vie pergue.

Le profil majoritaire (un tiers des participants) déclarait une prise en soins complexe (de
nombreux intervenants et interventions dont de la rééducation). Leurs scores de qualité de
vie étaient les plus faibles. Le deuxiéme profil (quasiment un tiers des participants) déclarait
aussi une prise en soins spécialisée, mais sans rééducation. Leurs scores de qualité de vie
étaient meilleurs que le premier groupe, mais inférieurs aux deux autres groupes. Le troisi€me
profil (un répondant sur 5 environ) était pour I'essentiel pris en charge par leur médecin
généraliste. Le quatrieme profil (un participant sur six environ) indiquait n’avoir pas trouvé utile
le recours a la médecine conventionnelle pour leur COVID long et avait le score de qualité de

vie le plus élevé.

L’interprétation de ces résultats est délicate. lls suggérent I'absence d’amélioration du
COVID long malgré une prise en charge complexe comprenant de la rééducation. Cette
hypothése va a I'encontre des nombreuses études qui montrent un effet bénéfique de la

rééducation.

Par exemple dans I'étude de Deng et coll. les adultes agés souffrant d'un COVID long ont
bénéficié d'interventions de réadaptation avec une amélioration significative de leur capacité
fonctionnelle, de leur fatigue, de leur qualité de vie, de leur indépendance dans les activités

de la vie quotidienne et de leur santé mentale, par rapport aux soins habituels [20].

Ces résultats peuvent suggérer que les personnes ayant une symptomatologie plus
sévére ou davantage de détresse aient recherché une prise en soins importante, jugée
comme utile, mais ne leur ayant néanmoins pas permis d’atteindre une qualité de vie

satisfaisante.

Les recommandations francaises et internationales proposent plusieurs niveaux de soins
selon le retentissement du COVID long. Cette étude ne permet pas d’affirmer que le premier
profil soit constitué des personnes qui présentent le plus grand nombre de symptémes et le

plus fort retentissement justifiant la prise en charge complexe et évitant I'errance et la
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consommation de soins non pertinents comme demandé par la HAS. [4,5,21]. Elle ne permet
pas non plus d’affirmer que les patients suivis uniquement par leur médecin généraliste (profil
3) ou ayant recours a d’autres soins que ceux de la médecine conventionnelle (profil 4) soient
les personnes les moins symptomatiques ou les moins en détresse, ce qui expliquerait leur

meilleur score de qualité de vie.

Les résultats paradoxaux de cette étude peuvent étre analysés sous I'angle du modéle
biopsychosocial, qui aide a comprendre la chronicité des symptémes et la relation complexe
entre qualité de vie et recours aux soins. Comme le soulignent Léwe et coll. (2024) [22] dans
leur revue sur les symptdbmes somatiques persistants, la pérennisation des symptomes,
installés au profit d’'une pathologie les ayant générés, mais désormais biologiquement
inactive, résulte d'une interaction entre des facteurs biologiques, psychologiques et sociaux.
Les processus cérébraux de « codage preédictif » (anticipation des symptdmes par le systéme
nerveux central) et le « catastrophisme » (focalisation sur les symptdmes associée a une
détresse émotionnelle) jouent un réle central : les attentes et croyances des patients
concernant leur état de santé influencent leur perception des symptdmes, ce qui peut
entrainer une amplification et un auto-entretien de ceux-ci malgré I'absence de cause

physiologique.

Ces facteurs pourraient expliquer pourquoi certains patients, bien qu'ayant accés a des
soins sophistiqués, rapportent une qualité de vie percue plus faible. Dans le cas de
symptomes somatiques persistants « médicalement inexpliqués », les rencontres avec les
professionnels peuvent étre frustrantes, voire stigmatisantes, et générer incertitude,
pessimisme, et focalisation de I'attention sur les symptomes, les multipliant et les rendant plus
invalidants : dans cette perspective le recours aux soins devient un facteur de chronicité et
d’altération de la qualité de vie [22]. Une boucle de renforcement s’installe entre détresse

psychique et recherche de soins.

Ainsi, les profils de recours observés dans cette étude ne seraient pas seulement des
réponses aux symptdbmes physiques, mais aussi des manifestations de processus

psychologiques sous-jacents.

Ce modele explicatif des symptdmes persistants aprés une infection documentée explique
que des interventions guidées par le modéle biopsychosocial, incluant des approches comme
les thérapies cognitivo-comportementales, puissent étre bénéfiques pour les patients atteints
de COVID long [6,9].
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1. Forces et limites de I'étude

Cette étude présente plusieurs points forts. Elle est la premiére en France a notre
connaissance a identifier des profils distincts de recours au systéme de santé chez les patients
atteints de COVID long. Le recueil de données directement auprés des patients, via un
questionnaire détaillé a permis de recueillir les perceptions des malades concernant l'efficacité

des soins regus, ce qui est une approche originale et centrée sur I'expérience des patients.

L'utilisation de I'échelle EQ-5D-5L, questionnaire validé internationalement pour mesurer
la qualité de vie constitue une force méthodologique. La diversité des profils de soins identifiés
met en évidence des aspects peu explorés dans d'autres études, notamment le réle crucial

du soutien social et des interventions non médicales.

Une importante limite est le caractére empirique et potentiellement arbitraire du
classement des répondants quant a leur parcours de soins en quatre groupes distincts par les
auteurs. Il est probable que les parcours de soins étudiés de fagon qualitative et approfondie
par des récits individuels se seraient montrés plus complexes. Et I'analyse factorielle des
résultats du questionnaire aurait peut-étre permis de construire des regroupements plus

pertinents.

Le caractére transversal de cette étude interdit I'observation des évolutions des
symptomes ou des trajectoires de soins dans le temps. Une approche longitudinale serait
nécessaire pour mieux comprendre les changements a long terme dans la qualité de vie des

patients atteints de COVID long et I'impact réel des différents parcours de soins.
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Conclusion

L'objectif de cette étude était d'identifier des profils de recours au systéme de santé
chez les patients atteints de COVID long et d’étudier leur relation avec la qualité de vie. Quatre
profils ont été définis, montrant que les soins complexes comprenant de la rééducation et
souvent une intervention psychologique sont associés a une qualité de vie pergue plus faible,
tandis que des soins délivrés par le seul médecin généraliste ou des pratiques de soins

alternatives sont associés a une meilleure qualité de vie.

Ces résultats paradoxaux pourraient relever d’un biais de causalité, les sujets les plus
invalidés et les plus en détresse ayant bénéficié de soins complexes et les sujets les moins
symptomatiques de soins plus légers. lls conduisent aussi a s’interroger sur l'impact
potentiellement iatrogéne du recours au systéme de soins dans le contexte des symptdmes
somatiques « médicalement inexpliqués », susceptible de contribuer a leur renforcement et

leur persistance.
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CONCLUSIONS

L'objectif de cette étude était d'identifier des profils de recours au systeme de santé
chez les patients atteints de COVID long et d’étudier leur relation avec la qualité de vie.
Quatre profils ont été définis, montrant que les soins complexes comprenant de la
rééducation et souvent une intervention psychologique sont associés a une qualité de
vie pergue plus faible, tandis que des soins délivrés par le seul médecin généraliste ou
des pratiques de soins alternatives sont associés a une meilleure qualité de vie. Ces
résultats paradoxaux pourraient relever d'un biais de causalité, les sujets les plus
invalidés et les plus en détresse ayant bénéficié de soins complexes et les sujets les
moins symptomatiques de soins plus légers. Mais ils conduisent aussi a s'interroger sur
I'impact potentiellement iatrogéne du recours au systéme de soins dans le contexte des
symptémes somatiques « médicalement inexpliqués », susceptible de contribuer a leur
renforcement et leur persistance.
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Spécialiste

INTERVENANTS St~ Seecalste Pas de
réadaptatio S Généralistes médecin
nn=130 n=113 n=385 n =58 p

. . . 80,8 44,3 30,6 34,5 < 0,0001
Réadaptation fonctionnelle
Rééducation a visée cardiorespiratoire 69,2 28,3 17,7 25,9 < 0,0001
Rééducation a visée neuropsychiatrique 22,3 17,7 14,1 13,8 0,359
Rééducation a l'effort (APA*) 39,2 13,3 10,6 15,5 < 0,0001
Psychologue 37,7 18,6 20,0 17,2 0,001
Psychologue sans précision 29,2 15,9 8,2 12,1 0,000
Thérapies comportementales et cognitives 10,8 53 12,9 10,3 0,291
EMDR 9,2 3,5 3,5 1,7 0,113
Equipe de soin pluri-professionnelle
spécialisée dans le COVID long 215 14,2 8.2 17.2 0,066
Diététicien(ne) 11,5 53 4,7 1,7 0,046
Orthophoniste 13,9 53 59 6,9 0,067
Autres professions paramédicales 3,1 0,9 0,0 0,0 0,263
Médecines complémentaires 30,0 20,4 247 43,1 0,014
Homéopathie 4,6 0,9 0,0 6,9
Médecine chinoise 6,2 3,5 2,4 6,9
Acupuncture 12,3 3,5 59 10,3
Médecine ayurvédique 0,0 0,9 2,4 1,7
Ostéopathie 16,9 8,9 15,3 24 1
Naturopathie 6,9 4.4 71 8,6
Sophrologie 1,5 2,7 0,0 1,7
Soins énergétiques 0,0 0,0 3,5 1,7
Micronutrition 0,0 1,8 1,2 3,5
Autres médecines alternatives 54 4.4 59 10,3
Support social 94,6 91,2 80,0 82,8 0,004
Conjoint et famille proche 80,0 77,0 71,8 63,8 0,098
Famille élargie 19,2 8,0 71 10,3 0,016
Amis 49,2 34,5 31,8 37,9 0,036
Collegues de travail 24,6 15,0 22,4 13,8 0,158
Groupe de soutien en ligne 14,6 8,0 10,6 19,0 0,159
Association de patients 32,3 15,0 10,6 13,8 0,000

*activité physique adaptée

Tableau | : Fréquence (%) de recours aux professionnels de santé et a I'’entourage en fonction

des 4 profils
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Spécialistes

+ Pas de
réadaptation Spécialiste Généraliste médecin
INTERVENTIONS n=130 sn=113 sn=285 n =58 P
Interventions non médicamenteuses 50,0 47,1 41,2 44,8 0,638
Méditation 28.5 19,5 23,5 27,6 0,395
Technique de relaxation 34,6 34,5 30,6 27,6 0,742
Hypnose 10,0 10,6 71 8,6 0,839
Modifications du mode de vie 83,9 71,7 64,7 70,7 0,012
Régime alimentaire 32,3 23,0 14,1 17,2 0,011
Pratique d'une activité physique 454 31,0 37,7 31,0 0,088
Arrét d'une activité physique 40,0 29,2 17,7 20,7 0,002
Prise de compléments alimentaires 40,0 30,1 17,7 27,6 0,006
Arrét de certaines consommations 14,6 8,9 12,9 3,5 0,110
Initiation de nouvelles consommations 6,2 2,7 71 1,7 0,294
Modification professionnelle 50,8 46,9 45,2 41,4 0,472
Médicaments 65,4 51,3 247 19,0 <0,0001
Antalgique 16,2 8,9 9,4 0,0 0,007
Antiinflammatoire 15,4 9,7 4,7 6,9 0,060
Antidépresseur 19,2 13,3 59 6,9 0,016
Anxiolytiques 6,9 53 2,4 1,7 0,367
Traitements inhalés asthme 13,1 2,7 24 0,0 0,000
Traitements douleur neuropathique 6,2 3,5 4.7 0,0 0,242
B-bloquants 6,9 53 0,0 0,0 0,012
Antihistaminiques 10,8 53 3,5 3,5 0,098
Autres 20,0 19,5 7,1 52 0,005
Vaccination contre la COVID 29,2 21,2 22,4 10,3 0,039

Tableau Il : Fréquence (%) de recours a interventions non médicamenteuses et

médicamenteuses en fonction des 4 profils
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Score EQ-5D-5L

Niveau d’état de santé ressenti

Moyenne | Ecarttype | Moyenne Ecart type
Profil 1 0,58 0,29 50 2,6
Profil 2 0,69 0,27 5,7 2,6
Profil 3 0,75 0,24 6,0 2,4
Profil 4 0,75 0,22 6,3 2,4
p <0,00001 p = 0,0024

Tableau Ill : Scores de qualité de vie selon le profil de recours aux soins
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Annexe : Questionnaire Tous Partenaires Covid

Nous sommes deux internes en médecine générale a Saint Etienne et nous réalisons notre thése sur
les facteurs associés a une meilleure qualité de vie chez les patients avec un COVID long :

Certains facteurs ont été identifiés comme associés a la persistance de symptémes apres un COVID-
19 et d’autres facteurs ont été associés a une plus lente résolution. Peu d’études se sont intéressées
aux facteurs associés a une diminution ou résolution des symptémes et a une meilleure qualité de vie.
C’est dans ce contexte que nous vous proposons de participer a notre étude.

Cela vous prendra entre 5 et 10 minutes.

Question 1 : Avez-vous eu des symptomes apparus dans les 3 mois aprés votre infection COVID
19 ? (Une seule réponse possible)

e Oui

e Non

Question 2 : Ces symptomes ont-ils duré au moins deux mois ? (Une seule réponse possible)
e Oui
e Non

Question 3 : Ces symptomes ont-ils eu un impact sur votre fonctionnement quotidien ? (Une
seule réponse possible)

o Oui

e Non
Question 4 : Ces symptomes étaient-ils explicables par un autre diagnostic ? (Une seule réponse
possible)

o Oui

e Non

Si au moins une réponse non aux 3 premiéeres questions => exclusion, si réponse oui a la question 4
=> exclusion.

Question 5: En comparaison a la pire période ayant fait suite au COVID, situez votre état de
santé actuel : (déplacez le curseur de 0 a 10)

0 = Fortement invalidé (e) 10 = Totalement guéri(e)

\

v

1

Question 6 : MOBILITE (une seule réponse possible)
Je n’ai aucun probléme pour me déplacer a pied
J’ai des problémes légers pour me déplacer a pied
J’ai des problémes modérés pour me déplacer a pied
J’ai des problémes sévéres pour me déplacer a pied
Je suis incapable de me déplacer a pied

Question 7 : AUTONOMIE (Une seule réponse possible)
Je n’ai aucun probléme pour me laver ou m’habiller tout(e) seul(e)
J’ai des problemes légers pour me laver ou m’habiller tout(e) seul(e)
J’ai des problémes modérés pour me laver ou m’habiller tout(e) seul(e)
J’ai des problémes séveres pour me laver ou m’habiller tout(e) seul(e)
Je suis incapable de me laver ou de m’habiller tout(e) seul(e)
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Question 8 : ACTIVITES COURANTES exemples : travail, études, travaux domestiques,
activités familiales ou loisirs (Une seule réponse possible)

Je n’ai aucun probléme pour accomplir mes activités courantes

J’ai des problémes légers pour accomplir mes activités courantes

J’ai des problémes modérés pour accomplir mes activités courantes

J’ai des problémes sévéres pour accomplir mes activités courantes

Je suis incapable d’accomplir mes activités courantes

Question 9 : DOULEURS / INCONFORT (Une seule réponse possible)

Je n’ai ni douleur ni inconfort

J’ai des douleurs ou un inconfort Iéger(éres)
J’ai des douleurs ou un inconfort modéré(es)
J’ai des douleurs ou un inconfort sévere(s)
J’ai des douleurs ou un inconfort extréme(s)

Question 10 : ANXIETE / DEPRESSION (Une seule réponse possible)

Je ne suis ni anxieux(se) ni déprimé(e)

Je suis légérement anxieux(se) ou déprimé(e)
Je suis modérément anxieux(se) ou déprimé(e)
Je suis séverement anxieux(se) ou déprimé(e)
Je suis extrémement anxieux(se) ou déprimé(e)

Question 11 : Si vous allez mieux, pouvez-vous nous dire a qui (professionnels, soignants,
proches, etc.) et a quoi (médicaments, programmes de réadaptation, etc.) vous I’attribuez ? En
d’autres termes, qu’avez-vous percu comme utile et aidant dans votre prise en charge ?
(Plusieurs réponses sont possibles)

11.1. Intervenants professionnels :

Médecin généraliste
Médecin interniste
Médecin psychiatre
Cardiologue
Pneumologue
Infectiologue
Autre(s) (précisez)
Kinésithérapeute
Praticien(s) de médecine complémentaire/alternative
o0 Homéopathie
Médecine chinoise
Acupuncture
Médecine ayurvédique (médecine traditionnelle indienne)
Ostéopathie
Naturopathie
o Autre (indiquez la spécialité pratiquée)
Psychologue
o Psychologue « traditionnel » (soutien)
o Thérapies comportementales et cognitives : approche qui se concentre sur les
pensées, émotions et comportements
o EMDR : thérapie basée sur le mouvement des yeux qui cible la mémoire traumatique
Diététicien(ne)
Equipe de soin pluriprofessionnelle spécialisé dans le COVID long & I'hépital
Aucun

O O0OO0OO0Oo

11.2. Techniques de réadaptation fonctionnelle :

Rééducation a visée cardiorespiratoire (exercice de respiration, musculation, vélo...)
Rééducation a visée neuropsychiatrique (ex. remédiation cognitive par neuropsychologue pour
des troubles de mémoire et de concentration)
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Réadaptation a I'effort avec I'aide d’'un enseignant d’Activité physique adaptée (APA)
Aucun

11.3. Traitements spécifiques :

Médicaments (précisez celui ou ceux qui vous ont été particulierement utiles)

Techniques antalgiques (neurostimulation transcutanée ou TENS qui consiste a utiliser un
courant électrique de faible intensité pour soulager les douleurs)

Techniques expérimentales (ex.: stimulation magnétique transcranienne qui utilise des
champs magnétiques pour induire des courants électriques dans des régions spécifiques du
cerveau, stimulation électrique du nerf vague, etc.) : Précisez.

Vaccination contre la COVID

Aucun

11.4 Interventions non médicamenteuses

Méditation (ex. méditation pleine conscience)

Technique de relaxation et gestion du stress

Hypnose pratiquée par un(e) professionnel(le) formé(e) spécifiquement
Aucun

11.5. Modifications du mode de vie :

Régime alimentaire

Pratique d’'une activité physique

Arrét d’une activité physique

Prise de compléments alimentaires Précisez

Arrét de certaines consommations (alcool, café, tabac, stupéfiants, etc.) Précisez
Initiation de nouvelles consommations (ex. cannabis) Précisez

Aucun

11.6 Support social

Conjoint et famille proche
Famille élargie

Amis

Collegues de travail
Groupe de soutien en ligne
Associations de patients
Aucun

11.7. Profession

Changement volontaire de travail
Changement contraint de travail
Aménagement du travail

Aucun

Question 12 : Quels ont été les grands changements dans votre vie depuis votre diagnostic de
COVID long ? (Plusieurs réponses sont possibles)

12.1. Etat de santé

Vous a-t-on découvert un ou plusieurs problemes de santé différents du « COVID long » ?
(Précisez)
Vous sentez-vous plus ou moins anxieux qu’avant le COVID ?
0 Plus anxieux
o Moins anxieux
Vous sentez-vous plus ou moins déprimé qu’avant le COVID ?
0 Plus déprimé
o Moins déprimé
Votre qualité de sommeil est-elle plus affectée ?
0 Oui
o Non
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Aucun

12.2. Vie familiale

Mariage ou autre forme d’union
Séparation ou divorce

Naissance d’'un (ou plusieurs) enfant(s)
Autre (Précisez)

Aucun

12.3. Vie professionnelle

Avoir repris votre travail aprés un arrét de travail prolongé
Avoir changé volontairement de travail

Avoir été licencié ou étre contraint d’'abandonner votre travail
Avoir été déclaré inapte pour votre travail

Avoir été mis en invalidité

Etre au chdmage

Etre parti(e) a la retraite

Aucun

12.4. Conditions économiques

Avez-vous éprouvé davantage de difficultés économiques depuis votre maladie ?
0 Oui
o Non

Question 13 : Quel(s) probléme(s) de santé aviez-vous avant votre infection COVID responsable
de votre état de santé actuel ? (Plusieurs réponses sont possibles)

Surpoids ou obésité
Hypertension artérielle
Diabéte
Problemes cardiaques (type maladie des artéres du coeur/infarctus)
Maladie rénale chronique
Maladie pulmonaire
o Asthme
o Bronchite chronique obstructive
Immunosuppression (diminution du systéme immunitaire due a des traitements/
chimiothérapies contre certaines maladies auto-immunes ou acquise a cause de pathologies
comme le SIDA et qui rend plus vulnérable aux infections)
Cancers
Anxiété/dépression
Aucun

Question 14 : Etiez-vous fumeur(se) régulier(e) avant votre infection COVID ? (Une seule réponse
possible)

Oui
Non

Question 15 : A quelle période avez-vous eu votre infection COVID responsable de votre état de
santé actuel ? (Une seule réponse possible)

1re vague : Printemps - été 2020

2e vague : aolt 2020- mars 2021

3e vague : avril-juin 2021

4e vague : juillet- octobre 2021

5e vague : novembre 2021- février 2022

6e vague de COVID : fin mars - mi-avril 2022
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e 7evague : juillet 2022
e 8e vague : septembre- novembre 2022
e Aprés novembre 2022

Question 16 : Aviez-vous été vacciné(e) avec un schéma complet (2 doses + une dose de rappel)
? (Une seule réponse possible)
e Oui
o Avant votre COVID long
o Apres votre COVID long
e Non

Question 17 : Avez-vous été hospitalisé dans le cadre de votre infection a la COVID-19 ? (Une
seule réponse possible)
e Oui
o Enréanimation
o En service de médecine conventionnelle
e Non

Question 18 : Quel est votre age ? (Entrez un nombre compris entre 18 et 100)
Question 19 : Quel est votre sexe ? (Une seule réponse possible)

e Homme
e Femme
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Résumeé

Introduction : L’affection post-COVID-19 ou « COVID long » pourrait concerner 65 millions de
personnes dans le monde et 4 % de la population frangaise. Ses symptdmes, nombreux et peu
spécifiques, impactent incontestablement la qualité de vie des personnes affectées. De nombreux
facteurs ont été associés a une moins bonne récupération (ex. tabagisme, obésité). Les facteurs
associés a une meilleure qualité de vie ont peu été étudiés. L’association Tous Partenaires COVID

est une association nationale de patients avec un COVID long.

Objectifs : Identifier les profils de parcours de soins associés a une meilleure qualité de vie chez

les membres de l'association Tous Partenaires COVID souffrant de COVID long.

Méthodes : Un questionnaire en ligne autoadministré a été adressé aux membres de
I'association. Le questionnaire comprenait 19 questions. Il reprenait les critéres de la définition du
COVID long de 'OMS. Il s’intéressait a I'état de santé actuel ressenti des participants par une
échelle analogique et la qualité de vie a I'aide de I'échelle standardisée EQ-5D-5L, et listait un
panel d’interventions (ex. programme de réadaptation), de soutien social (ex. soutien des proches)
et de changements de vie (ex. aménagement du poste de travail) ayant été percus (ou non) comme
aidants par les sujets interrogés. Etaient également enregistrées les comorbidités avant le COVID-

19, la période de survenue de l'infection aigle et la notion de vaccination contre le SARS-CoV-2.

Résultats : Quatre profils de recours au systéme de santé ont été identifiés chez les patients
atteints de COVID long : prise en charge complexe avec plusieurs spécialistes et de la
rééducation ; suivi en médecine spécialisée sans rééducation; suivi par le seul médecin
généraliste ; et recours minimal au systéme médical conventionnel. Les patients sans suivi médical
conventionnel et ceux suivis uniquement par un médecin généraliste rapportaient une meilleure
qualité de vie percue. A l'inverse, les patients bénéficiant de soins plus complexes affichaient des
scores de qualité de vie inférieurs, ce qui suggére que la sophistication des soins médicaux n’est

pas toujours associée a une amélioration de I'état de santé pergu.

Conclusion : Ces résultats paradoxaux pourraient relever d’'un biais de causalité, les sujets les
plus invalidés et les plus en détresse ayant bénéficié de soins complexes et les sujets les moins
symptomatiques de soins plus légers. lls conduisent aussi a s'interroger sur limpact
potentiellement iatrogéne du recours au systeme de soins dans le contexte des symptomes
somatiques « meédicalement inexpliqués », susceptible de contribuer a leur renforcement et leur

persistance.

Mots clés : syndrome post COVID-19, qualité de vie, association de patients, recours aux soins
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