Comment aider des patients
atteints de COVID-19 long ?

Sigrid Vancorenland — Service d'études

Cet article présente une synthese du rapport « Besoins et suivi des patients atteints de COVID
long », publié par le Centre Fédéral d'Expertise des Soins de Santé (KCE) en 2021. Ce rapport
nous offre un apercu des besoins et des vécus de personnes atteintes de COVID-19 long sur
la base d'une large enquéte réaliseée aupres des patients. Il formule également un certain
nombre de recommandations, telles que l'introduction d'un bilan interdisciplinaire, I'élabo-
ration de supports d'information, la mise en place d'une campagne de sensibilisation et la
création d'un comité scientifique COVID-19 long.

Mots-clés : COVID-19 long, Rapport KCE, soins remboursés, besoins des patients, enquéte en
ligne, recherche qualitative
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Objectif et méthode de la recherche
menée par le KCE

La recherche avait pour but de fournir aux décideurs po-
litiques les informations nécessaires pour les soutenir
dans les décisions a prendre dans I'organisation des soins
de santé (et leur remboursement) pour les personnes at-
teintes de COVID-19 long. Elle visait également a informer
les prestataires de soins de santé et le grand public sur les
avanceées scientifiques relatives a cette nouvelle affection.

Les questions concretes de recherche étaient les sui-

vantes :

e Qu'est-ce qu'un COVID-19 long ? Quelle est sa préva-
lence ? Quels sont les symptdmes, les facteurs de risque
et les mécanismes sous-jacents ?

e Quel est I'impact d'un COVID-19 long sur la vie des pa-
tients touchés par cette maladie ? Quels sont leurs vé-
cus et quels sont leurs besoins ?

¢ Quels sont les soins (remboursés) disponibles pour les
patients atteints d'un COVID-19 long en Belgique ?

La méthode de travail consistait en une combinaison d'une
revue de littérature (pour la premiére question de re-
cherche), d'un questionnaire adressé aux patients belges
(pour la deuxieme question de recherche) et d’'une analyse
de la législation belge et des régles de remboursement
(pour la troisieme question de recherche). La recherche
comprenait un volet quantitatif et un volet qualitatif. En
janvier-février 2021, le KCE a interrogé 1.320 personnes
atteintes de COVID-19 long via une enquéte en ligne. Au
terme du questionnaire, les personnes interrogées ont eu
I'occasion de participer a une enquéte qualitative plus
approfondie au moyen d'un forum en ligne et d’interviews
plus poussées (les participants devaient choisir entre deux
options). Au total, 101 personnes ont participé au forum en
ligne et 33 personnes aux interviews.

Qu'est-ce qu'un COVID-19 long ?

Le COVID-19 long concerne les personnes qui, aprés la
phase aigiie de la maladie, présentent toujours des symp-
tdmes ou en développent de nouveaux, qui ne peuvent
étre expliqués par une autre pathologie. Les symptomes
peuvent apparaitre chez des personnes ayant souffert
d'une forme modérée a sévere du COVID-19 et qui ont ou
non été hospitalisées lors de la phase aigiie de la mala-

die. Le COVID-19 long peut affecter des personnes de
toutes les catégories d'age, y compris des enfants et des
adolescents. Le groupe d'dge des 35-69 ans semble étre
le plus touché. Par ailleurs, les femmes semblent en étre
plus affectées que les hommes. On estime qu'au moins 1
personne sur 7 présente toujours des symptomes du coro-
navirus 6 mois aprés avoir été contaminée. Les symptomes
les plus relatés sont la fatigue, le manque d'énergie, les
difficultés respiratoires, les douleurs et faiblesses muscu-
laires ainsi que les problemes de concentration.

Les mécanismes sous-jacents a I'origine du COVID-19 long
sont encore majoritairement inconnus. On admet actuelle-
ment que plusieurs mécanismes sont en jeu et qu'il existe
également une interaction entre eux. Certains d’entre eux
découlent vraisemblablement d'une atteinte des organes
(poumons, ceeur, reins, etc.) consécutive au virus propre-
ment dit. lIs donnent lieu a des symptomes clairement liés
aux lésions des organes touchés, comme une fonction
respiratoire plus limitée, une insuffisance cardiaque ou
rénale. D'autres découleraient de réactions anormales du
corps (réactions immunitaires, réactions inflammatoires)
a l'infection, avec pour conséquence des symptdémes qui
ne pourraient étre corrélés directement au dysfonctionne-
ment d'un organe déterminé, comme un mal de téte, une
fatigue persistante, un inconfort a |'effort, etc. Un troisieme
type de symptdmes peut concerner une exacerbation de
maladies préexistantes (diabéte, affections cardiaques)
apres une contamination au virus ou a la suite d'une hos-
pitalisation (syndrome « post soins intensifs »). Ces trois
types de symptdmes peuvent apparaitre de maniére com-
binée et expliquent les grandes différences observées au
niveau de la manifestation clinique de cette affection.

Quel est I'impact d'un COVID-19
long sur la vie des patients touchés ?

Limpact des symptomes sur leur vie quotidienne peut aller de
« limité » a « bouleversant la vie ». La fatigue (et la perte d’éner-
gie) ainsi que les difficultés de concentration présentent un
trés grand impact sur la vie des patients. Laccumulation des
différents symptdmes et leur nature fluctuante et imprévisible
(périodes d'amélioration suivies de rechutes, amélioration
de certains symptomes, mais apparition de nouveaux symp-
tomes) leur donnent I'impression de vivre une histoire sans fin.
Cela géneére des sentiments d'anxiété et d'incertitude : iront-
ils un jour mieux ? Il n’est pas surprenant que le COVID-19 long
ait une influence négative sur la qualité de vie des patients.
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A cet égard, les proches jouent un role essentiel. La
famille et les amis constituent un soutien important sur
le plan relationnel et psychosocial. Mais ils jouent éga-
lement un rdle important dans I'aide apportée dans le
cadre des activités quotidiennes comme la préparation
des repas et les déplacements.

Le COVID-19 long a également des conséquences sur
la vie professionnelle. Lors de I'enquéte en ligne, 60%
des répondants qui avaient un emploi rémunéré avant
le COVID-19 ont déclaré une incapacité de travail. Dans
le volet qualitatif, certains répondants ont indiqué avoir
dd aménager leur travail différemment ou réduire leur
productivité. Certains patients avaient repris le travail,
mais ensuite avaient rechuté. Certains employeurs ont
fait preuve de compréhension, tandis que d'autres ont
mis en doute la véracité des symptémes. Ces limita-
tions professionnelles ont un impact sur I'estime de soi
et peuvent susciter de I'anxiété concernant le maintien
de I'emploi, les perspectives de carriére ou la situation
financiere.

Le COVID-19 long peut avoir un impact psychologique
lié aux symptomes proprement dits (par exemple anxié-
té relative a la persistance de symptomes a I'avenir) ou
aux réactions négatives (par exemple d'incrédulité, de
stigmatisation) dans I'environnement social ou profes-
sionnel. Le niveau de détresse augmente lorsque les
symptomes durent plus longtemps. Les participants a
I'enquéte ontinsisté sur l'importance de mieux informer
la population générale ainsi que les professionnels de
la santé sur le COVID-19 long.

Plus dun répondant sur trois (37%) a déclaré que le
COVID-19 long avait eu un impact sur sa situation fi-
nanciére, soit a cause d'une perte de revenus, soit a
cause de frais médicaux, soit d'une combinaison des
deux. L'impact est significativement plus élevé pour les
patients qui ont été hospitalisés et pour ceux dont les
symptomes durent depuis longtemps. Cela méne cer-
tains a renoncer ou a reporter des soins non (intégra-
lement) remboursés (par exemple un soutien psycholo-
gique) dont ils indiquent pourtant avoir besoin.

Une charge administrative est également décrite, par
exemple a cause des contacts avec les mutualités, des
formalités pour faire valoir le droit @ une assurance
revenu garanti ou a la reconnaissance du COVID-19
comme maladie professionnelle. Les répondants se
sentent souvent peu soutenus dans ce qu'ils décrivent
comme un « labyrinthe bureaucratique ».

Comment se passe le contact avec
les prestataires de soins ?

Les professionnels de la santé les plus fréquemment
consultés par les participants a I'enquéte en ligne sont les
médecins généralistes (91%), suivis de médecins spécia-
listes (dont 51% sont des pneumologues ou des cardiolo-
gues) et de kinésithérapeutes (30%). La plupart des répon-
dants étaient satisfaits ou tres satisfaits de leurs contacts
avec le systeme des soins de santé.

Cette appréciation positive est cependant nuancée dans
I'enquéte qualitative. Tandis que certaines expériences
sont décrites comme positives, comme lorsque le méde-
cin est a I'écoute et cherche des solutions avec le patient,
d'autres sont pergcues comme négatives :
ne pas étre pris au sérieux, absence d'approche holis-
tique, manque d’empathie, etc. En outre, face a I'absence
de coordination des soins, beaucoup de patients doivent
coordonner leur propre prise en charge et trouver eux-
mémes des solutions. lls ont souvent I'impression de de-
voir répéter sans fin I'explication de leurs symptomes et
d’'étre finalement mieux informés sur le COVID-19 long que
les professionnels de la santé eux-mémes (méme s'ils re-
connaissent que I'on sait encore peu de choses sur cette
maladie).

sentiment de

Des problemes concernent tant la pose du diagnostic
que le traitement. En I'absence de test diagnostique et de
connaissances suffisantes a I'heure actuelle sur cette af-
fection, le bilan diagnostique s’organise au fur et a mesure,
en fonction des symptomes. Les répondants ont également
déploré I'absence d'évaluation diagnostique complete.
Concernant le traitement, de nombreux participants disent
que lorsqu’ils ont été pris en charge, ¢'était a leur propre
initiative, une approche interdisciplinaire intégrée étant
mangquante.

Quels sont les besoins des patients
atteints de COVID-19 long ?

Les patients font état d'un besoin d’information et de re-
connaissance. lls attendent des pouvoirs publics et des
professionnels de santé qu'ils leur fournissent des informa-
tions correctes sur ce que I'on sait et ce que I'on ne sait
pas sur le COVID-19 long. lls veulent étre tenus informés de
I'évolution des connaissances médicales.
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Ce besoin «d’étre reconnu » doit &tre pris au sens large du
terme. Il ne s'agit pas seulement d'une reconnaissance of-
ficielle ou administrative ouvrant I'acces a des avantages
sociaux; il s"agitd’'un besoin de sensibilisation des pouvoirs
publics, de la communauté médicale et de la recherche,
du grand public, des employeurs, etc., afin d'étre pris au
sérieux. On trouve important d'expliquer que cette affec-
tion peut toucher des personnes de toutes les catégories
d'age, aprés une infection légére ou grave, et aussi si on
n‘a pas di étre hospitalisé. Enfin, les patients ont égale-
ment exprimé un besoin d'information plus abondante et de
meilleure qualité destinée a des professionnels de la santé.

Les patients ont aussi besoin de professionnels plus a
I'écoute des vécus et des besoins. Le premier besoin du
patient est d'étre écouté par les professionnels de santé.
Les patients exigent d'étre pris au sérieux. De plus, comme
il s'agit d'une nouvelle pathologie comportant de nom-
breuses inconnues, ils attendent d’eux qu'ils soient suffi-
samment ouverts d’esprit et curieux de trouver des expli-
cations et des solutions. lls trouvent également important
que les professionnels soient honnétes et osent dire qu’ils
ne savent pas ce qui se passe, au lieu de poser immédiate-
ment une étiquette « psychosomatique ».

Les patients plaident en faveur d'une approche interdisci-
plinaire, holistique et coordonnée de leur affection, avec un
itinéraire de soins clair comprenant le diagnostic, le traite-
ment, la revalidation et la réinsertion professionnelle. lls ont
actuellement le sentiment d'étre perdus dans un paysage
ol les soins sont insuffisamment coordonnés, ce qui les
oblige a prendre eux-mémes des initiatives et a coordonner
leurs propres soins. Les patients ont également suggéré de
créer des conventions multidisciplinaires (comme cela se
fait pour certaines autres maladies chroniques telles que
le diabéte) faisant aussi intervenir, par exemple, des travail-
leurs sociaux ou des professionnels actuellement pas ou
insuffisamment remboursés comme des psychologues ou
des diététiciens.

Les patients ont également mentionné la nécessité de sou-
tenir les professionnels de santé dans le développement de
leur expertise. A cette fin, il convient, par exemple, de dé-
finir les critéres cliniques du diagnostic du COVID-19 long
(symptomes et examens). Par ailleurs, l'itinéraire de soins
a développer doit proposer des instruments permettant aux
médecins de classifier les symptomes et de suivre leur évo-
lution.

Les patients sont conscients que le COVID-19 long reléve
d'un domaine ou tout est encore a faire et ils ont manifesté

beaucoup de compréhension vis-a-vis du fait que les pro-
fessionnels de santé ne connaissent pas encore les ré-
ponses a leurs questions et les solutions a leurs besoins.
Ils ont donc recommandé d’investir dans la recherche sur
le COVID-19 long, afin de mieux comprendre ses méca-
nismes sous-jacents et ses possibilités de prise en charge.

Les patients ont souligné que leurs proches ressentent
également le poids de leur COVID-19 long (par exemple la
prise en charge des activités ménageres) et qu'il serait né-
cessaire de prévoir un soutien professionnel pour les sou-
lager, du moins en partie. Beaucoup de patients disent res-
sentir le besoin de partager leurs expériences avec leurs
pairs. |l existe de nombreux groupes de soutien et réseaux
sociaux qui répondent a ce besoin. Certains y trouvent du
réconfort, étant rassurés sur la réalité de leurs symptémes
et sur le fait qu'ils ne sont pas seuls, ou y obtiennent des
informations sur les services disponibles. Mais d'autres
se disent perturbés par les réactions sur les réseaux so-
ciaux non encadrés professionnellement, avec a la clé un
sentiment d'insécurité et d'anxiété. lls expriment le besoin
de groupes de soutien (en présentiel et sur les réseaux
sociaux) impliquant des professionnels de la santé (par
exemple comme modérateurs).

Plusieurs participants ont souligné la nécessité d'étendre
le remboursement de services spécifiques et ils ont no-
tamment insisté sur I'importance d'étendre la durée et le
nombre de séances de kinésithérapie, d'ouvrir I'acces a
la revalidation multidisciplinaire aux patients qui n'ont
pas été hospitalisés ou augmenter le nombre de séances
remboursées chez un psychologue. Le remboursement
précoce et étendu du soutien psychologique est un théme
qui a été considéré comme particulierement important.
Toutefois, les personnes interrogées ont souligné que ce
soutien psychologique est avant tout nécessaire pour les
aider a faire face a leur COVID-19 long, et qu’il ne doit pas
étre compris comme le traitement d'une maladie psycho-
logique.

Certains participants ont mentionné un besoin d'aide pour
des taches administratives a la sortie de I'hopital. Une
telle aide est généralement prévue a I'hopital pour les per-
sonnes agées, mais elle devrait également étre disponible
pour les jeunes ou les personnes seules. Les participants
considerent que les mutualités ont également un réle a
jouer, mais ils attendent d’elles plus d’efficacité et de flexi-
bilité.
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Quels sont les soins (remboursés)
disponibles pour les patients atteints
d'un COVID-19 long en Belgique ?

Les patients atteints de COVID-19 long sont souvent —
comme beaucoup d'autres patients chroniques — confron-
tés a la combinaison d'une perte de revenus et d'une
augmentation des dépenses médicales. Notre systéme
de soins de santé prévoit quelques mesures de protection
générales visant a préserver I'accessibilité financiére des
soins (montant maximum a facturer, interventions majo-
rées, etc.). De nombreux soins pouvant s'avérer utiles dans
le cas d’'un COVID-19 long sont également remboursés en
majeure partie (consultations de médecine générale, kiné-
sithérapie, psychologues, etc.). Certaines possibilités de
remboursement ne sont cependant pas toujours aussi bien
connues et il est dés lors primordial de mieux informer les
médecins sur le sujet, notamment en matiére de revalida-
tion.

Quelles recommandations I'étude
du KCE formule-t-elle ?

La recommandation principale du KCE concerne l'intro-
duction d'un « bilan interdisciplinaire » par lequel les mé-
decins des principales spécialités concernées (pneumo-
logues, spécialistes en maladies infectieuses, etc.), les

Bibliographie

kinésithérapeutes, psychologues et travailleurs sociaux
puissent établir une évaluation générale du patient, en
concertation avec son médecin généraliste. Cette évalua-
tion permettrait d'assurer une évaluation précise des be-
soins fonctionnels du patient ainsi qu’une orientation vers
une prise en charge adaptée et coordonnée. Cette évalua-
tion doit avoir lieu dans des centres spécialisés, mais les
traitements prescrits et le suivi devraient intervenir autant
que possible en premiere ligne.

On ne sait pas encore actuellement quels traitements sont
efficaces contre le COVID-19 long. Dans I'attente, le KCE
propose de prévoir un remboursement temporaire pour
pallier certains manquements, comme la revalidation inter-
disciplinaire (par exemple une collaboration entre médecin
généraliste, kinésithérapeute et psychologue) en premiére
ligne et la revalidation neurocognitive, a condition qu’elles
soient également évaluées sur le plan scientifique.

Le KCE recommande également d’élaborer un dossier d'in-
formation et une campagne de sensibilisation. L'objectif de
la création du dossier d'information serait de communiquer
de facon accessible les possibilités de soins remboursés
pour le COVID-19 long aux patients, aux professionnels de
sante, aux services sociaux, etc., tandis que la campagne
de sensibilisation servirait a faire connaitre le COVID-19
long au grand public, aux soignants et aux employeurs.

Enfin, un « comité scientifique COVID-19 long » devrait
suivre les développements scientifiques dans la littérature
scientifique et sur la base des initiatives scientifiques en
cours et a venir.

Castanares-Zapatero, D., Kohn, L., Dauvrin, M., Detollenaere, J., Maertens de Noordhout, C., Primus-de Jong, C., Rondia, K., Chalon,
P., Cleemput, I., Van den Heede, K. (2021). Besoins et suivi des patients atteints de COVID long — Synthése. Bruxelles : Centre fédéral
d’Expertise des Soins de Santé. KCE Reports 344Bs. D/2021/10.273/29.

62 Santé & Société 1 - avril 2022



