Réle des patients comme acteurs de santé
publique : illustration avec la création de
I'association #ApresJ20 Covid Long France
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Emergence du Covid Long &
de la mobilisation des patients
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Un contexte sociétal et médical binaire
Les formes longues de la maladie peu prises en compte

En 2020 le discours médiatique était dichotomique.

3 ans apres les formes longues de la maladie sont toujours peu recensées, reconnues et relayées.

Covid Long

Hospitalisations /

Symptémes prolongeés...

Phénotypes variés...

Formes légéres .
Déces

Fluctuants... Invalidants

Multi-systémiques... > 20% Covid
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Lk Le Covid-19 serait une maladie «

Coronavirus disease 2019 (COVID-19) du vieux et du fragile» : c'est un

Situation Report - 46

message trompeur au vu des
données scientifiques. 33
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Une mobilisation internationale des patients
Les initiatives des patients

Création, par les
malades, de réseaux
mondiaux de partage
d'informations.

Articles de presse
écrits par les patients.

The New ork Eimes

We Need to Talk About What

Coronavirus Recoveries Look Like

% .,I_:_:]
’%lrll\‘l'ﬂll"( I

ME=L
19
. SUPPORT GROUP _.JI.H

HM ,l CONGRES 2023
. (i

£ AUTORITE DE SAN

Création du
#Apres)20 sur Twitter,
en France.

° Lapsyrévoltés

Mangue d'info pr les gens qui continuent & avoir
des symptémes au dela de J20. Ca serait bien de
mettre en cOMMUN NOS ressentis pr se sentir
moins seul.e alors jlouvre ce sondage/fil pr ceux
qui galérent encore aprés J20. Commentaires
bienvenus

Le RT est doux #COVID19 #apresl20

Doy

Bes%

Premiére utilisation
sur Twitter du terme
Covid Long par Dr

Elisa Perego.

Création du collectif
Apres)20.

@ s starting to be addressed on major

~20% of tested +for

atleast 40 days . Prof from Tor Vergata University of Rome notes:
there 3 ‘about this virus.
ren.re; e/2..

Plaidoyer pour la
reconnaissance du
Covid Long par des
patients dont
#Apres)20.
Reconnaissance
officielle par 'OMS.
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Création de
I'association
#Apresj20 Association
Covid Long France

Erne o
#Apres oD e


https://twitter.com/elisaperego78/status/1263172084055838721?s=20.

I Une mobilisation internationale des patients
Multiplication des associations et groupes de soutiens et d’actions
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La reconnaissance du Covid long par les institutions...
grace a l'implication des patients

17 février
février mai
2021 2021

octobre janvier
2021 2022

Participation
d'#Apres)20 aux
réponses rapides sur
le Covid Long de la
HAS

Audition par le
Ministere de la Santé

Proposition de

F”ubllcatlon par Audition d'#Apres)20 Lpl visant a la création
I'OMS de la définition < ) d'une plateforme de
) . a OPECST : »
du Covid Long issue - référencement et de
, : Covid long, quelle .

d'un consensus Delphi : prise en charge des

. connaissance et quelle ;
(patients et fise en charge 2" malades chroniques
chercheurs) P g€ de la covid-19.

résolution votée a
I'unanimité pour
reconnaitre et prendre
en charge les malades
du Covid long.
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ASSEMBLEE NATIONALE fiowe Réponses rapides dans le cadre
RIS ol de la Covid-19 : Symptomes
& e prolongés 4 la suite d'une
Covid-19 de I'adulte - Diagnostic
et prise en charge

PROPOSITION DE RESOLUTION

i & recommaitre o1 prondre en charge e complications o long
termme de o conid-19,

World Health &
Organization &
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Des patients-
chercheurs
s'organisent aux USA
Patient-led research
collaborative
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décembre
2020

Premiére étude

menée par des
patients-chercheurs
: 203 symptdmes
répertoriés en suivi
longitudinal (7 mois).

g COVID in an international cohort: 7|

d their impact

janvier
2021

Implication des
patients dans la
création du terme
Covid Long.

How and why patients made Long Covid

Implication des patients dans la recherche
|n|t|ee aux Etats-Unis puis en Europe

Plus grand essai

thérapeutique en
Grande-Bretagne sur
les prises en charges,
co-construit avec les

patients.
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Recherche

participative
Apresj20 :
participation a la
recherche et aux
publications
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Actions de l'association
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L'association #Apres)20 : 3 ans d'implication des patients
4 priorités

e (réée par des patients et aidants en octobre 2020. Actions a tous

e Plus de 30 bénévoles et plus de 2000 adhérents. . .

e Positionnement : Ethique, scientifique (EBM) et fondé sur Ies niveaux .
I'expérience des patients.

e Appuyée par un conseil scientifique (13 membres).

RECONNAISSANCE
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Nos actions

Nationale RECUNNA'SSANBE Internationale

institutionnelle, société civile
politique et juridigue

européenne
et mondiale

Relations publiques Publics spécialisés

relations presse et médias,
communication digitale et
événementielle, plaidoyers

publications académiques,
scientifiques et institutionnelles

HM ,l CONGRES 2023



Nos actions

Veille scientifique

Recherche participative
o RECHERCHE

, s ® —
projets de recherche, comités de < 1 G recensement des publications
sélection, actions coordonnées scientifiques

Savoirs partagés

Accompagnement

soutien global (patients et
entourage), programme ETP

alliance soignants-soignés,
formations, éthique médicale
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Freins, leviers et recommandations pour
I'inclusion de I'expertise patient en temps de
crise
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Freins en France

ARS et territoires

HAS et formation

Gouvernement et
politiques de
santé

Démocratie

sanitaire et
implication des
patients

HA.S ’l CONGRES 2023

Manque de communication et d'implication des ARS et d'inclusion de patients partenaires
sur les territoires.

— Actions non homogenes, inadaptées voire inexistantes sur le territoire

Les travaux de la HAS ne sont pas suffisamment connus et les professionnels de santé peu
ou pas assez formés aux spécificités du Covid Long adulte & pédiatrique.

— Décalage entre les connaissances et la réalité de terrain.

Manque d'implication : Pas de financement spécifique, ni de recensement (inscription au
SNDS), rien sur les enfants

— Pas de communication sur les risques de CL ni de prévention sur le CL, ni d'évaluation des
conséquences économiques, sociales,...

Avis consultatif des associations, mais il n'y a pas de réelles co-décisions entre les acteurs
de santé incluant I'expertise des patients
— Les prises de décisions relevent encore trop souvent d'un déséquilibre entre les différentes
parties prenantes.
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Leviers pour lI'inclusion de I'expertise patient en temps de
crise

Mettre en oeuvre une expertise publique en santé intégrant automatiquement I'expertise
patients au méme niveau que les autres experts

e Forte activité sur les réseaux sociaux par la mobilisation de patients avec des symptomes Covid-Long
e Symptomes et expériences décrites sur les réseaux sociaux des avril 2020 sont corrélés aux motifs de consultations

de médecins généralistes

% Ce edlm
KapeCode ——— g%
Quels sont les principaux symptomes du COVID Long ? Donnees médicalisées de vie
réelle croisées avec les contenus des réseaux sociaux.

Claire Paris* ), anrtv'[Mthah mane( roline Eteve- MAIMbak Charlotte Renaudat’
1. Gers SAS — Cegedim IlthBclg&B\ t, Fra

THIN

2. Kap Code, 146 rue Montmartre, 75002 P nce
3. Kynapse, 28 rue Jacques Iber rL92300 Levallois-Perret,France

KapeCode

I Systeme d'alerte précoce !
Systématiser |'écoute des patients et des associations de patients pour construire ensemble le plus en
amont possible un plan d'action adapté aux besoins réels de chacun, professionnels comme malades
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Leviers pour l'inclusion de I'expertise patient en temps de

crise

Favoriser une communication de prévention comme c’est le cas a l'international

France

E] Actu.fr

https:#/actu.fr » societe » le-retour-d. .}
"Le retour du Covid n'est pas inquiétant”, rassure Aurelien ...
i days ago — Concernant le protocole pour le personnel soignant, Aurélien Rousseau
la assuré qu'il ne « redurcira pas. Ce n'est pas prévu & date. Ca passe par ...

Francois Braun
indiquait “connaitre
mal”le Covid Long en
mai 2023
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Grande-Bretagne

Long Covid Support §

Recently spotted in one of our members local pharmacy, whilst popping in
to collect their medication. Anyone else spotted similar
around the U.K. If so where and roughly when did they first appear? Please
let us know ASAP.

Please retweet.

our-work/
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Allemagne

Lisa #SafeEd... @Sandyboot... - 55m
German health ministry is running a
campaign on Long Covid.

@ Radikalea @Fraullex - Jul 21
Cool, cool.

0 Prof. Karl Lauterbach &

Gut recherchierer Artikel zum Thema Demenz nach COVID Infektion. Die
kleinen Gehirngefasse nehmen oft einen Schaden. Daher ist COVID
keine Erkaltung oder Grippe. Wiederholte Infektionen sind auch fiir unser,
Gesundheitssystem eine Hypothek.

gle

Well researched article on dementia after COVID infection. The small
cerebral vessels are often damaged. Therefore, COVID is not a cold or
flu. Repeated infections are also a burden for our healthcare system.

(54)Coron
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Nos propositions pour améliorer d’'urgence la prise en charge
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RECONNAISSANCE

ALD 30 Covid Long,
formation des acteurs de
la santé et sensibilisation
des milieux scolaires et
professionnels avec des
dispositifs daménagement

et soutien financier.
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Des parcours de soins
pluridisciplinaires,
coordonnés, sur tout le
territoire, intégrant des
patients-partenaires et
la littérature scientifique
nationale comme

internationale.

Le Covid Long (et sa
prévention) doit étre
systématiquement
mentionné des que l'on
parle de Covid, au-dela
des hospitalisations, des
déces et des personnes

fragiles.
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Des moyens financiers
pour les projets
scientifiques sur les
causes et traitements du
Covid Long impliguant les
patients comme Cest le

cas a linternational.




Freins, leviers et recommandations pour l'inclusion de
I'expertise patient en temps de crise

Pour conclure

Davantage prendre en compte |'expérience acquise par
les patients et |la parole du patient pour

co-construire

Faire vivre la Améliorer la e

réponses de santé

démocratie confiance patients- ..
adaptées a tous en

sanitaire soignants situation de crise
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Retrouvez
tous nos travaux sur

O0006

HAS

HAUTF AUTORITF DF SANTF

Développer la qualité dans le champ
sanitaire, social et médico-social
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