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Résumé
Les soins primaires sont soumis à une forte pression par les patients
atteints de Covid-19 et ceux touchés par le Long Covid. La question du
Long Covid, son diagnostic et son approche thérapeutique sont abordés
ici en détail. Le Long Covid est décrit sur base d’un suivi de la littérature
mais aussi de l’expérience clinique accumulée en consultation de méde-
cine générale. Les principales caractéristiques de vingt et un cas (seize
femmes) de Long Covid rencontrés en 2021 sont exposées. L’expérience
de six d’entre eux est relatée sur base des notes de leur dossier médical.
Ces six patients ont été interviewés et invités chacun à relire et corriger
les textes les concernant. Il s’agit donc d’une étude descriptive basée sur
la clinique et la narration du vécu, vérifiée par les patients.
Le Long Covid, première maladie dans l’histoire de la médecine à avoir
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été décrite d’abord par les patients eux-mêmes sur les réseaux sociaux,
n’est pas encore précisément définie et les symptômes multi-systémiques
peuvent être non spécifiques ou varier en fonction des organes touchés.
Le diagnostic repose sur l’écoute attentive de l’histoire du patient. Une
fatigue irrépressible inconnue auparavant, un brouillard cérébral, des
troubles de la mémoire de travail avec éventuelle anomie, une anosmie,
une dysgueusie ou d’autres symptômes multiples survenant après un
Covid aigu sont très caractéristiques du Long Covid. Les preuves biolo-
giques du Covid manquent chez dix patients. La PCR a pu être ne pas
être faite ou être négative en phase aiguë de la maladie. Les anticorps
anti-SARS-CoV-2 ne sont pas toujours présents ou sont indiscernables
des anticorps post-vaccinaux. Dans treize des vingt et un cas présentés,
la scintigraphie cérébrale (ECD Tc-99m) a pu mettre en évidence un
trouble sévère de la perfusion cérébrale. Deux scintigraphies cérébrales
de contrôle à trois mois ont montré une amélioration importante. Dans
dix cas, les preuves de laboratoire manquent. Le dosage des anticorps
tissulaires (Lymphocytes B) est attendu.
Un patient qui présente plusieurs mois après un Covid des symptômes
médicalement inexpliqués, peut très bien être un Long Covid.
Il n’y a aucun traitement spécifique connu. La revalidation neurocogni-
tive et la physiothérapie peuvent aider ces patients qui ont besoin d’un
accompagnement empathique à long terme pour supporter leur état.

Mots clefs : Long Covid ; médecine générale ; médecine narrative ;scinti-
graphie cérébrale ; recherche mixte

Messages clefs
� Le long Covid est une affection d’apparition récente, multi-systémique,

de longue durée et qui peut être très débilitante.
� Les principaux symptômes sont une fatigue intense, un épuisement à

l’effort et des troubles cognitifs et de la mémoire, entre autres.
� Les patients qui en souffrent peuvent ne pas s’en rendre compte, ne pas

en parler ou attribuer leur problème à d’autres causes.
� L’usage de la scintigraphie cérébrale comme outil diagnostique de l’at-

teinte du flux sanguin cérébral dans le Covid Long neurologique devrait
être validée.

� L’immunité tissulaire doit être disponible pour prouver le Long Covid
en cas de séronégativité humorale ou pour distinguer l’immunité post
vaccinale.

� Il n’existe pas encore de traitement identifié qui puisse être recommandé.
Une écoute attentive, un soutien empathique et une réhabilitation cogni-
tive et physique sont suggérés et devraient être organisés ou soutenus par
l’état.
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1 Introduction ; Long Covid en médecine de
famille
Le Covid-19 n’est plus seulement une maladie aiguë. Chez un grand nombre

de patients préalablement infectés, qui peut varier, selon les auteurs, de 10% à
plus de 50%,1,2 elle peut évoluer vers une maladie invalidante, durant parfois
plusieurs mois, appelée Long Covid, qui n’est apparue dans la littérature qu’à
l’été 2020.3,4 Il est encore difficile de poser le diagnostic, car les signes et
symptômes ont des propriétés diagnostiques non évaluées. Le Long Covid est
également très difficile à définir.5 Un consensus Delphi, dirigé par l’OMS, a
été nécessaire pour parvenir à une définition.6 La vision du Long Covid dans
la littérature internationale a toujours un biais de sélection important. Les
articles qui en traitent sont très hospitalo-centrés et parlent plus de la vision
que le médecin a du Long Covid que de celle portée par les patients.7

Il s’agit d’une maladie multi-systémique, qui survient le plus souvent après
une maladie aiguë relativement bénigne8 ou un syndrome grippal et qui englobe
des groupes distincts de symptômes hétérogènes qui peuvent se chevaucher et
évoluer dans le temps et sont parfois difficiles à relier au Covid-19.

Il s’agit également de la première maladie dénommée par les patients
eux-mêmes par le biais d’échanges sur les réseaux sociaux. Des groupes de
défense des patients, dont de nombreux membres s’identifient comme des cas
de Covid Long, se mobilisent également via Internet et les réseaux sociaux,
par exemple en France : (apresj20.fr), au Royaume-Uni : (longcovidsos.org),
aux Pays-Bas : (coronaplein.nu), en Allemagne : (longCoviddeutschland.org),
Canada :(covidlonghaulcanada.com) ou États-Unis d’Amérique : (survivor-
corps.com). Au Pays-Bas un site, lancé pour l’étude RECOVER9 permet aux
patients un autotest (Moe na corona ? ). De nombreux groupes de soutien au
Covid Long sont apparus sur Facebook, avec plusieurs dizaines de milliers de
membres. Tous ces patients participent volontiers à des enquêtes en ligne.

Le syndrome de Long Covid survient chez des patients qui souvent pré-
sentent déjà une comorbidité élevée.10 Ils ont aussi parfois du mal à se faire
entendre et peuvent être étiquetés comme heartsink patients (patients insup-
portables).11 La maladie peut être très invalidante et est en train de devenir
un grave problème de santé publique : près d’un million de personnes en sont
affectées rien qu’au Royaume-Uni.12 Le terme Long Covid désigne des symp-
tômes persistant plus de quatre semaines après le diagnostic, généralement
pris en charge en médecine générale. Un état de fatigue insupportable, un
brouillard cérébral13 et des myalgies sont les symptômes les plus fréquents.
Les symptômes peuvent être multiples et d’intensité variable selon les zones
du corps touchées. Des troubles cognitifs, des déficits de mémoire et d’atten-
tion, une anomie, une dysarthrie, des troubles comportementaux frontaux,
une dysrégulation autonome, des maux de tête, une dyspnée, une anosmie,
une dysgueusie, des troubles cutanés ou digestifs, une détresse psychosociale,
une solitude, une anxiété, une dépression et des troubles du sommeil ont été
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associés au Long Covid.14,15,16,17

Il faut distinguer les patients post-Covid dont l’état général a été très
altéré après des atteintes cardiaques, pulmonaires ou autres en conséquence
d’un Covid sévère, de ceux qui quelques mois après un Covid, qui a pu paraître
banal, présentent encore un syndrome inhabituel d’épuisement, de troubles
neurocognitifs ou mentaux avec troubles de la mémoire et notamment perte du
mot. Une méta-analyse montre qu’après un épisode aigu avec hospitalisation,
les symptômes les plus fréquents sont les douleurs thoraciques, la fatigue, la
dyspnée et la toux.18 Dans le Long Covid, l’épuisement, les troubles mnésiques
et de concentration sont au premier plan et la qualité de vie est très altérée.19

L’absence de marqueurs spécifiques fait reposer le diagnostic sur la parole
du patient, ce qui n’est pas sans conséquences médico-légales.20 Seul un PET
scan pourrait fournir des informations précises comme l’hypo-métabolisme
qui affecte certaines zones cérébrales chez certains Long Covid à forte compo-
sante neurologique.21,15,22,23 La réversibilité de la diminution du métabolisme
néocortical du glucose évaluée par tomographie à émission de positons au 2-
[18]-Fluoro-2-désoxy-D-glucose, accompagnée d’une amélioration des fonctions
cognitives, peut survenir après 6 mois chez certains patients.24 Cependant, ce
procédé n’est pas très accessible et est également coûteux. La scintigraphie
cérébrale, qui est en revanche plus accessible, peut éventuellement mettre en
évidence un trouble métabolique cérébral semblable à ce qui est retrouvé dans
la maladie d’Alzheimer ou l’accident vasculaire cérébral.25

Donc, à ce jour, nous ne sommes sûrs de rien, ni de ce qu’est vraiment le
Long Covid, ni de son histoire naturelle,26 ni de sa prévalence, ni de sa patho-
logie et il n’existe pas de traitement spécifique.27 De plus, même si certaines
recherches paraissent encourageantes, il n’est pas certain que la vaccination
protège du Long Covid.28 Les médecins de famille peuvent être des sources
d’explications précieuses. Le médecin peut certainement fournir des informa-
tions et un soutien à ces patients désemparés et parfois stigmatisés.29 Les
inégalités en matière de santé sont la règle dans de nombreux pays et comme
l’indiquent Berger et al., "les prestataires de soins primaires sont dans une
position unique pour fournir et coordonner les soins aux patients vulnérables
atteints du syndrome post-Covid".30 Les soins psychothérapeutiques, la reva-
lidation neurocognitive et la physiothérapie semblent apparemment apporter
un certain réconfort31,32 bien que les traitements soient encore controversés.
Parkin et al. proposent " un modèle de soins intégré et multidisciplinaire pour
faire face au nombre croissant de cas".33 Cette formulation fait une référence
intéressante aux descriptions du travail du médecin de famille34 qui pourrait
très bien, comme le souligne Ward et all., devenir le gestionnaire d’une telle
approche.35
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Il n’existe pas encore de recommandations définitives, fondées sur des
preuves, pour la prise en charge du Long Covid. Les patients doivent donc être
pris en charge de manière pragmatique et symptomatique.36 Une étude de
Catalan et al. suggère que les patients qui reçoivent des corticostéroïdes lors
de leur admission pour Covid-19 aigu hypoxémiant sont moins susceptibles de
présenter des symptômes persistants et plus susceptibles d’avoir une meilleure
qualité de vie à un an de leur admission.37 Il faut souligner que l’amélioration
du métabolisme du Long Covid à six mois a déjà été démontrée par le PET
Scan.24

Lorsque les examens biologiques habituels n’expliquent pas la fatigue et
ne guident pas non plus vers un diagnostic, la parole du patient reste. La
médecine narrative,38 est fondée sur la confiance, exprimée lors d’une consul-
tation entre deux personnes qui se connaissent souvent depuis longtemps. La
continuité relationnelle39 est une des caractéristiques de la médecine générale,
et cette continuité permet au médecin de famille de faire face à la poly-
morbidité et à sa complexité.40 Un tiers des patients atteints du syndrome
post-Covid présentent des comorbidités préexistantes.10

Le médecin de famille a est un interlocuteur naturel et sera donc bien
placé pour exercer sa capacité à trouver un problème41 à le transformer en
question de recherche. Il s’agit comprendre comment le Covid-19 est respon-
sable de symptômes inattendus qui accablent le patient, ses proches et son
employeur, qui ne comprennent pas forcément la situation. Cette relation
empathique permet également au patient de faire état de plaintes qui ne sont
pas acceptables pour lui, comme une fatigue épuisante ou un sentiment de
dépression inconnu jusqu’alors, qu’il n’osera pas exprimer à sa famille et qui
lui font craindre l’avenir.42 Des études menées auprès de travailleurs a montré
que nombre d’entre eux ne consultent pas leur médecin pour ce syndrome et
se heurtent à la stigmatisation sociale lors du retour au travail.43,44

Il est important de procéder à une anamnèse minutieuse, de s’enquérir
d’une infection préalable par le Covid-19, et de bien détailler et noter tous les
symptômes et leur chronologie, symptômes légers ou sévères qui peuvent tou-
cher tous les organes. Il est également essentiel d’évaluer les troubles cognitifs
et les répercussions psychologiques.45 Un médecin généraliste ne doit pas être
surpris d’entendre un patient atteint d’un Long Covid dire : "Mon corps et
moi prenons des chemins séparés".

La certitude du diagnostic même est faible et est d’abord clinique. Dès
lors, une anamnèse minutieuse sera indispensable pour soutenir le patient,
pour identifier et "nommer" la maladie,46 pour la justifier auprès de lui-
même, de ses proches, de son employeur et de son assureur. Car cette maladie

a. Médecin de famille et médecin généraliste sont des équivalents. Le terme "général" réfère à
l’extension du domaine, le terme "famille" indique qu’il est un médecin des personnes.
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fatigante semble sans fin et sans remède. De plus,s’il elle est non reconnue,
le patient sera incompris et délaissé. Un médecin peut se sentir mis en échec
en se voyant réduit à écouter et à réconforter alors que c’est précisément
son rôle. Si le médecin n’identifie pas le problème et diagnostique un cas de
symptôme médicalement inexpliqué, de dépression, de sinistrose ou de crise
d’angoisse, le patient va se sentir non reconnu dans sa souffrance et perdra
confiance dans le thérapeute. La relation ne pourra dès lors s’établir. C’est
un cas typique d’application de la prévention quaternaire dont le but est de
renforcer la relation médecin-patient et d’éviter ainsi tout préjudice.47

Pour contribuer à la connaissance du Long Covid, il nous semble que la
parole des patients est essentielle. L’objectif de cette publication est de donner
la parole aux patients, d’identifier leurs problèmes et comprendre comment
nous pouvons les accompagner au mieux. La médecine clinique tente d’intégrer
l’expérience du clinicien, les valeurs du patient et les meilleures informations
scientifiques disponibles. Ces trois piliers sont aussi ceux de la Médecine basée
sur les preuves.48 Mais dans ce cas présent, il n’y a pas d’évidence, elle est
en construction. Patients et médecin procèdent ensemble à l’élaboration du
savoir. Il s’agit donc d’un type de recherche-action49 par laquelle, comme le
souligne J. Pols, il nous revient "d’articuler la connaissance que les patients
développent".50

2 Méthode ; suivi à long terme et participation
des patients

2.1 La consultation comme lieu de recherche
Le cadre est celui de la médecine générale, en Belgique, dans un cabinet de

groupe de médecins de famille travaillant à l’acte dans une relation de confiance
à long terme avec leurs patients, basée sur la continuité interpersonnelle. Le
médecin généraliste, pour qui la charge Covid a modifié l’exercice professionnel
en le rendant plus accessible, notamment par la consultation à distance,51
est le gestionnaire de l’information du patient. Il assure donc la continuité
informationnelle52 par la tenue d’un index diagnostique (liste des problèmes)
et d’un index thérapeutique (liste des médicaments) ainsi que d’un journal
quotidien. Il a aussi une fonction de recherche et d’enseignement et reçoit des
étudiants en stage. Il faut prendre en compte que chaque consultation peut
initier un processus de recherche.

2.2 Un tableau récapitulatif des cas disponible en ligne
Les patients rencontrés depuis le début de l’épidémie et qui ont fait en-

visager un Long Covid sont répertoriés de façon anonyme dans un tableau
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récapitulatif disponible en ligne avec leurs caractéristiques cliniques et biolo-
giques. Ce fichier Google Sheets en ligne, disponible au paragraphe "Résultat",
reprend les éléments suivants si disponibles :
— Général : ID, âge, sexe, emploi (o/n), jours d’arrêt de travail.
— Dates : du Covid aigu, de diagnostic du Long Covid, de la PCR positive,

de la sérologie humorale Covid, de la 2ème vaccination, de la scintigraphie,
du CT-Scan ou de la RMN, du DUSOI, des cartes COOP.

— Symptômes : du Covid aigu, du Long Covid.
— Certitude (oui/non) : clinique, de laboratoire.
— Longitudinalité : nombre de mois avant le diagnostic de Long Covid, durée

du Long Covid, évolution.
— Comorbidité : en CISP-2.
— Échelles d’évaluation : gravité globale par Dusoi/ Wonca, état fonctionnel

par cartes COOP/ Wonca
— Protocoles : de scintigraphie, du CT-Scan ou de la RMN

Le tableau est disponible en ligne : https://tinyurl.com/tablelongcovid). Il
est aussi prévu de l’utiliser pour une recherche ultérieure abordant les pro-
fils génétiques et immunologiques des patients dans le cadre d’une recherche
internationale menée par le Consortium Génétique Européen.53 Le tableau
comporte 3 feuillets. Le premier liste les vingt et un cas considérés comme per-
tinents avec leurs caractéristiques. Le deuxième explique le nom des champs.
Le troisième montre les trois cas incertains qui ont été retirés de l’étude.

2.3 Outils de la recherche clinique

2.3.1 Description de la comorbidité

Les problèmes de santé cliniquement importants portés par les patients
sont indiqués au moyen des codes alphanumériques de la Classification
Internationale des Soins de Santé 2ème édition (CISP-2)54 déjà utilisés dans
les Dossiers Médicaux Informatisés (DMI) en Belgique. Ces codes peuvent être
reportés sur le site Internet : https://www.hetop.eu/hetop/3CGP/fr où le lec-
teur pourra trouver leur description en détail.55 Une double page A4 reprenant
l’ensemble des rubriques de la CISP-2 est disponible en ligne.56

2.3.2 Certitude

On envisage ici la certitude clinique, soit la conviction par le praticien que
les éléments d’anamnèse et paracliniques qu’il a à sa disposition lui permettent
de rejeter avec une forte probabilité que le cas présenté soit dû à une autre
affection.57 En clinique, la décision doit être prise même si le praticien sait
que l’affirmation contient toujours une possibilité d’incertitude. Ne sont affi-
chés que les cas estimés cliniquement certains.
La certitude biologique, aussi notée "oui" ou "non", se réfère ici à la dis-
ponibilité d’un test PCR positif et/ou d’une sérologie Covid positive avant
vaccination. Pour le moment, seule l’immunité humorale est disponible.

https://tinyurl.com/tablelongcovid
https://www.hetop.eu/hetop/3CGP/fr
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2.3.3 Gravité

Le degré de sévérité est évaluée par le médecin au moyen du Duke Severity
of Illness Checklist (DUSOI) adapté à la médecine de famille sous le nom
de DUSOI/WONCA.58,59 L’indice est basé sur quatre paramètres : l’état des
symptômes, la présence de complications, le pronostic au cours des six pro-
chains mois sans traitement et la traitabilité, c’est-à-dire la réponse attendue
au traitement. Le score va de 0 (aucune gravité) à 5 (très grave). Le formulaire
DUSOI/WONCA avec un mode d’emploi est disponible en ligne.60

2.3.4 Statut fonctionnel

L’atteinte de l’état fonctionnel est évaluée par les patients eux-mêmes par
les six cartes COOP/WONCA.61 L’état général, la capacité à réaliser les ac-
tivités quotidienne, la condition physique, la gestion émotionnelle, la capacité
à avoir une vie sociale et les changements d’état de santé sont évalués par les
patients sur les 6 cartes COOP/WONCA correspondantes. Ils se donnent une
cote de 1 (bonne performance) à 5 (ne peut le faire). L’indice global aura une
valeur de 6 (excellente forme) à 30 (état fonctionnel totalement altéré). Un
manuel reprenant les 6 cartes COOP/WONCA en plusieurs langues et leur
mode d’emploi sont disponibles en ligne.62

2.4 Médecine narrative, approche qualitative
Une relation médicale clinique détaillée a été établie par le médecin pour

les six premiers patients rencontrés qui présentaient des signes très impor-
tants de Long Covid. Ces six personnes ont reçu la visite de GK, étudiante en
médecine qui n’a pas pris part aux soins. Selon les principes de la médecine
narrative,38 GK a procédé aux interviews sur base de questions standardisées
semi-ouvertes. Ces interviews enregistrées ont été retranscrites intégralement
et serviront à une recherche qualitative ultérieure. GK a ensuite relu et mo-
difié avec chaque patient la relation médicale clinique qui le concernait. Les
patients interviewés ont choisi leur pseudonyme et ont été invités à lire et à
corriger si nécessaire la relation de leur cas qui est reproduite ci-dessous.

2.5 Laboratoire et imagerie
Dans la mesure de leur disponibilité, les résultats des tests PCR et de la

sérologie humorale Covid sont indiqués avec leurs dates de réalisation. Les
sérologies sont payantes en Belgique et ne sont donc pas demandées systémati-
quement. Aucunes autres analyses usuelles de laboratoire demandées lors des
mises au point ne se sont révélées contributives. Elles ne sont donc pas men-
tionnées dans la table
La scintigraphie cérébrale (ECD Tc-99m), technique déjà ancienne,63 permet
d’évaluer le métabolisme cérébral grâce à des molécules complexes marquées au
technétium-99m (Tc-99m) qui sont capables de traverser la barrière hémato-
encéphalique (voir figure 1). La fixation de ces traceurs est fonction du flux
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sanguin cérébral. Le Tc-99m est utilisé pour les études de perfusion cérébrale
en raison de sa grande fraction d’extraction de premier passage et sa grande af-
finité pour le cerveau.64 Lorsque la zone apparaît en rouge, cela signifie qu’elle
fonctionne correctement. Cet examen a été demandé chez les patients dont
le statut fonctionnel était très altéré. Les protocoles disponibles sont repro-
duits dans la table ainsi que dans les figures ci-dessous. Scanner cérébral et
Résonances Magnétiques Nucléaires ont été aussi collectés.

2.6 Confidentialité et éthique

Figure 1
Scintigraphie cérébrale normale
Par courtoisie ; A. Kas, APHP

Les patients sont connus depuis sou-
vent très longtemps par les prestataires
et ont accepté formellement la gestion de
leurs informations cliniques dans le cadre
du dossier médical informatisé belge ap-
pelé Dossier Médical Global (DMG).65 De
plus, chaque patient interviewé a donné
son consentement formel et écrit d’utiliser
ses données et de publier son histoire sous
un pseudonyme choisi par celui-ci. L’avis
du Comité d’Éthique Hospitalo-Facultaire
Universitaire de Liège est en cours.

2.7 Suivi bibliographique
Parallèlement au suivi clinique, une veille bibliographique sur PubMed et

Google Scholar au sujet du Long Covid a permis d’aborder la complexité de
cette nouvelle situation. Les descripteurs MeSH suivants “post-acute Covid-
19 syndrome" [Supplementary Concept] OR "Long Covid" [TW] ont été
incorporés dans le système d’alerte de PubMed.

3 Résultats

3.1 Description globale de vingt et un cas suivis en 2021
L’ensemble des cas de Long Covid rencontrés et suivis au Centre Médical

Janson pendant l’année 2021 a été analysé et leurs caractéristiques principales
sont présentées en un tableau récapitulatif accessible en ligne (en anglais) :
https://tinyurl.com/tablelongcovid.

Données de vingt et un patients

Pendant l’année 2021, vingt et un patients, de 18 à 61 ans, dont seize
femmes, ont été identifiés cliniquement comme souffrant du Long Covid. L’âge
moyen de ces patients est de 40 ans. Les PCRs sont positives chez seulement
dix patients sur les vingt et un. Les autres PCRs sont soit non faites soit
négatives. Dix patients ont une occupation professionnelle. Fin 2021, deux

https://tinyurl.com/tablelongcovid
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patients sont toujours en arrêt de travail complet, 4 travaillent à mi-temps.
On compte environ 1245 jours d’arrêt de travail depuis le début de la maladie
Covid pour ces dix personnes. Pour deux patients, la maladie a été contractée
sur le lieu de travail et une déclaration d’accident de travail a été introduite.

Nombre de patients présentant un état clinique Long Covid 21 patients
Nombre de femmes 16 (76%)

Âge moyen 40 (14 to 61)
Nombre de patients sans preuve de laboratoire 11 patients

Nombre de PCRs positives disponibles 10 patients
Nombre de scintigraphies cérébrales avec altération de la perfusion 13/13 demandées

Nombre de patients sévères à très sévères (DUSOI 3 ou 4) 19/21 patients
Nombre de patients dont l’état fonctionnel est altéré ou très altéré

(> à 22 sur les diagrammes COOP/WONCA) si disponible 8/10 patients
Nombre moyen de mois avant le diagnostic 12 (min 2 max 20)

Durée moyenne du Long Covid 10 (min 2 max 20)
Nombre de jours d’arrêt de travail pour 9 patients ~1245 (30 à 350)

Table 1 Patients avec long Covid clinique rencontrés en médecine générale. Données
recueillies de mai à décembre 2021. Voir aussi : https://tinyurl.com/tablelongcovid

La comorbidité, indiquée par des codes ICPC-2, est pour certains, très
lourde (polyarthrite (L88), diabète (T90), asthme (R96), migraine commune
(N89), obésité majeure suivie de gastrectomie partielle (T83), syndrome de
Mèniere (H82), une fausse couche pendant le Covid aigu (W82), un anévrisme
carotidien disséquant pendant le Covid (K99), une attaque ischémique transi-
toire pendant ou due au Covid (K92).

Quatre patients ont contracté le Covid au tout début de l’épidémie entre le
10 février et le 03 avril 2020. Une patiente a fait le Covid aigu deux fois. Deux
patientes ont vu leur état s’améliorer suite au vaccin. Une autre a empiré.
Deux patients ont présenté des effets secondaires sérieux suite à la vaccina-
tion. Un seul a été hospitalisé pour le Covid aigu, qui a duré d’une semaine
à deux mois. Deux patients ont eu de l’oxygène à domicile. Tous les patients
sauf un ont été vaccinés mais après avoir fait le Covid. Les sérologies Covid,
quand elles sont disponibles, ont été le plus souvent faites après le vaccin.

Les symptômes du Covid sont typiques. Les symptômes expérimentés
pendant le Long Covid sont très nombreux, tout comme les variations entre
patients. La fatigue handicapante inconnue auparavant, l’impossibilité de
faire des efforts et le brouillard cérébral avec trouble de la mémoire et perte
du mot forment un tableau répétitif.

L’identification de la maladie Long Covid a pris entre un et vingt mois. Les
patients qui ont consulté se sont vu proposer des diagnostics très divers. Une
écolière s’est entendue qualifier d’adolescente paresseuse par son professeur.
Angor, embolie pulmonaire, sclérose en plaques, dépression, burnout, trouble

https://tinyurl.com/tablelongcovid
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anxieux généralisé ou choc post-traumatique sont envisagés dans les rapports
d’urgence ou de spécialistes.

Apport de la scintigraphie cérébrale

Unescintigraphie cérébrale ECDTc-99maétédemandée cheztreizepa-tients
dont les indicateurs et l’état neurologique étaient préoccupants .Dans un cas
rapportélascintigraphien’apasétédemandéeenraisond’undésirdegrossesse.Les
treizeexamensdemandés,dontcinqsontdocumentés ci-dessous (voirfigure2à6),
onttousmontréunealtérationdelaperfusioncérébraleparfoisétendue.Dansdeux
cas , une scintigraphie de contrôle , demandée après 3mois amontré une
amélioration de la perfusion cérébrale ,bien en parallèle avec l’amélioration
clinique de ces patients .Les RMNs ne sont généralement pas contributifs sauf
lésions trèsminimes .Onnevoit pasd’altérations des gros vaisseaux .UneAngio-
RMNdecontrôleamontré lanormalisation d’unelésionanévrysmale présentepar
lapatientependantleCovid.

Des patients à la santé très altérée

Lagravaitédescas,estiméepar lesmédecins par leDUSOImontreuneatteinte
très sévère (Cotée 4)chez douze patients et sévère (cotée 3)chez sept patients .L’
atteinte fonctionnelle est très importante (cotée plus de 22 sur les six cartes
WONCA/COOP)chezsixpatientssurlestreizeayantpasséletest.

3.2 Narration de six cas exemplatifs
Les cas rapportés ci-dessous ont été relus ,éventuellement modi fiés et ap-

prouvéspar lespatients quiontchoisi leurpseudonyme.Lecasn°1,MmeB.,afait l’
objetd’unepublication.66

Cas n° 1 Mme B.

MmeB.estunemèrecélibatairede48ansavecdeuxenfants,sansbeau-coupde
ressources et dépendante d’un soutien social est une patiente de notre cabinet
depuis plusieurs années .En octobre 2020 ,elle a fait unCovid sévère pendant 3
semainesàdomicileavecdyspnée,maldegorge,pasdefièvre,dys-gueusieetuntest
PCRpositif pour leSARS-CoV-2.Neufmois plus tard,ellenes’était pas rétablie .
Lapatienteétaitdéjàconnuepourunefatiguedueàunethalassémiemineureetdes
sentiments dépressifs occasionnels .Cependant , l’historique deCovid aigu , la
fatigue sévère très invalidante , les troubles du sommeil , les maux de tête , la
dysgueusie , les sentiments dépressifs inhabituels etplus fréquents , lesproblèmes
cognitifs importants,ycomprisdesomissionsetuneanomiepartielle(pertedumot
) la plaçaient sans aucun doute dans la catégorie des Longs Covid .La dernière
consultation,quinzejoursauparavant,avaitétédifficile.Elleavaitexpliquéqu’elle
pleurait beaucoup , que ses nuits étaient hantées par d ’étranges rêves
hallucinatoiresetqu’ellenepouvaitplusfaireface.
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Figure 2 Cas n° 1 Mme B. ; 27/07/21 Sur les clichés réalisés, on objective une hypofixation
frontale gauche (a), fronto-pariétale gauche (b) et thalamique gauche. La fixation en regard
du cervelet est correcte. Conclusion : Examen scintigraphique (ECD Tc-99m) compatible
avec une pathologie cérébrale de type vasculaire avec troubles vasculaires plus nets fronto-
pariétal gauche, frontal gauche et thalamique gauche. (Images et protocole : Drs Bouazza et
Mahy, Hôpital de Vésale, ISPPC, Belgique)

De façon complètement inattendue, cette patiente a été très améliorée par
le vaccin Comirnaty. Les injections de vaccin l’ont rendue très malade au point
de devoir garder le lit, mais ensuite, elle s’est sentie quasi guérie. La plupart des
symptômes ont désormais disparu, les seuls encore présents à l’heure actuelle
sont les céphalées et les troubles de la mémoire.

On observe à l’IRM une anomalie minime. Les tests de laboratoire habi-
tuels n’ont montré aucune altération. Le taux d’anticorps anti-SARS-CoV-2
était très élevé (800,0 UA/mL). Trois semaines plus tard, l’examen tomos-
cintigraphique cérébral (ECD Tc-99m) était compatible avec une pathologie
cérébrale de type vasculaire (voir figure 2).

Cas n° 2 Sara

Sara, 36 ans, fait le Covid en mars 2020. Pas de fièvre, céphalées, toux
sèche persistante (ne fume pas), douleurs articulaires et musculaires (comme
une grippe), fatigue intense et obligée de rester au lit ; pas d’angoisse, pas
d’élément dépressif. Elle était peu inquiète de ses symptômes, mais préoccupée
par des douleurs thoraciques bien plus intenses que les douleurs intercostales
qui ne variaient pas à la respiration qu’elle connaissait auparavant, et par ses
difficultés respiratoires nouvellement apparues. Cependant, après une dizaine
de jours, elle guérit de cet épisode.

Trois mois plus tard, sensation d’étouffement nocturne ; elle doit contrôler
sa respiration au moyen de techniques de yoga et de visualisation (techniques
de méditation) et finit par s’endormir. La sensation d’étouffement est restée,
s’est progressivement manifestée y compris en journée, mais celle-ci n’empê-
chait pas l’effort. Cela s’en est suivi de douleurs cervicales, au niveau des bras
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ainsi que de paresthésie au niveau des doigts. Toutefois, ces symptômes ont
disparu en quelques jours.

En août-septembre 2020 : dix jours de maux de tête intenses, similaires
à ceux auxquels elle était déjà sujette, mais qui persistent plus longtemps
qu’habituellement, avec mal aux mâchoires permanent. Son MG craint un
problème neurologique, ne s’explique pas les maux de têtes ; bio banale. Le
mal de tête est parti comme il était venu. En attendant, les troubles de la
respiration n’ont eux pas disparu.

En janvier 2021, elle refait un Covid asymptomatique, avec PCR positif.
Durant cette période, Sara a connu une fausse couche et lors d’une prise de
sang effectuée dans ce contexte, il s’est avéré que la patiente ne présentait pas
d’anticorps anti-SARS-CoV-2.

En avril 2021, début supposé de son Long Covid, elle est effondrée, fatiguée,
avec à nouveau des douleurs thoraciques, stress respiratoires, réapparition des
cubitalgies, douleurs de type sciatique dans la jambe gauche, point de côté à
l’hypocondre gauche avec douleur à la respiration, accompagné de paresthé-
sies au niveau digital et de douleur au bras gauche, fatigue intense, sommeil
perturbé, céphalées, sudations profuses ; et se sent incapable de travailler de
par ses symptômes, exacerbés par l’angoisse.

En mai-juin, début d’une période noire avec panique intense et compor-
tement irrationnel (peur de s’évanouir dans la baignoire). Elle utilise des
techniques de contrôle de respiration ; elle ne peut rester seule (première fois
dans sa vie), se débrouille pour avoir de l’aide et active son réseau d’amis. Elle
ne se reconnaît plus. Elle a encore beaucoup de moments émotionnels et de
problèmes de mécanique respiratoire.

En août : trois semaines durant lesquelles la patiente ressent une amélio-
ration considérable. Durant ce mois, Sara se fait vacciner contre le Covid-19,
et se sent comme guérie après celle-ci, et se reprend en main physiquement
avec un coach sportif : plus de crises d’angoisse, le brouillard dans la tête s’est
amélioré, vertiges améliorés quasi disparus, mais encore de la fatigabilité anor-
malement excessive. Mais les douleurs thoraciques reviennent début septembre
ainsi que la fatigue. Néanmoins, la fatigue peut être imputée au fait que la
patiente est enceinte depuis mi-août.

Depuis lors, la patiente se dit à bout de ses douleurs, elle a la sensation que
celles-ci ne disparaîtront pas. Actuellement, les douleurs thoraciques semblent
s’être amoindries, mais les céphalées sont quant à elles réapparues. Le désir de
grossesse a fait renoncer à demander une scintigraphie.

Cas n° 3 Alma

Alma, 45 ans, est une enseignante passionnée. Asthmatique, elle souffre du
syndrome de Ménière avec vertiges graves et aussi de migraines communes in-
validantes. En novembre 2020, Covid traité à domicile avec pneumonie (plages
en verre dépoli à la radio) : fatigue, dyspnée au moindre effort, douleurs thora-
ciques et anosmie. Après un mois, la patiente écrit ce SMS : “Depuis quelques
semaines, j’ai des idées fixes et obsessionnelles, j’ai fait des crises de paranoïa
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de mes collègues, éprouvé des angoisses violentes et des idées parfois morbides
avec état d’abattement consécutif, des crises de larmes qui causent des douleurs
thoraciques, j’ai fait des cauchemars récurrents, et j’ai parfois la sensation
d’être dans un sommeil éveillé où j’ai conscience d’avoir aussi des douleurs
très fortes au niveau du thorax, et dans les os et les articulations... Le matin,
je n’ai pas de force, pas de motivation, je me sens recluse voire persécutée... Y
a quelque chose qui ne va pas. . . ”.

Par la suite, les douleurs thoraciques persistent et ses vertiges s’aggravent,
et ce, au point d’avoir eu 12 crises de vertige en l’espace de quarante jours
seulement. Elle a du mal à se concentrer, elle ne supporte plus le bruit, elle
perd ses mots et sa mémoire. Elle est épuisée et développe des troubles du
sommeil. C’est la scintigraphie cérébrale qui sera la plus contributive. En effet,
en mai 2021, cet examen donne la clef. Il y a des lésions cérébrales vasculaires
sévères (voir figure 2). Cette même patiente, dont l’état s’est progressivement
amélioré, a refait une scintigraphie de contrôle trois mois plus tard. Le pro-
tocole de cette deuxième scintigraphie est très rassurant : on objective une
fixation discrètement hétérogène du traceur avec hypofixations plus nettes fron-
tale gauche, pariétale gauche, pariétale droite.Présence d’une hypocaptation
péri-ventriculaire. Comparativement au bilan précédent, on note une amélio-
ration de la fixation cérébrale avec diminution de l’hétérogénéité de fixation et
de l’hypocaptation péri-ventriculaire.

Figure 3 Cas n° 3 Alma ; Examen scintigraphique (ECD Tc-99m) du 25/05/21 : fixa-
tion hétérogène du traceur avec hypofixations plus nettes frontale gauche, pariétale gauche,
pariétale droite. Pas de préservation des cortex sensori-moteurs. La fixation en regard des
noyaux gris et du cervelet est correcte. Présence d’une hypocaptation péri-ventriculaire.
Conclusion : Mise en évidence d’une fixation hétérogène du traceur et d’une hypocaptation
péri-ventriculaire compatible avec une atteinte cérébrale de type vasculaire. Trois mois plus
tard, un examen de contrôle (non représenté ici) : amélioration de la fixation cérébrale avec
diminution de l’hétérogénéité de fixation et de l’hypocaptation péri-ventriculaire (Images et
protocole : Drs Bouazza et Mahy, Hôpital de Vésale, ISPPC, Belgique)

Cas n° 4 Elvira

Elvira, 59 ans, mère de famille et technicienne de surface, actuellement en
invalidité pour arthrose invalidante, ne sait pas très bien ce qui lui est arrivé.
Elle avait fait le Covid avec céphalées, asthénie, douleurs musculaires et arti-
culaires ainsi que de l’anosmie et de l’agueusie, ces deux derniers symptômes
ayant persisté durant 3 mois.
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Figure 4 Cas n°3 Elvira ; Scintigraphie ((ECD Tc-
99m)) du 25/05/21 ; fixation hétérogène du traceur
avec hypofixations plus nettes frontale gauche, pariétale
gauche, pariétale droite. Pas de préservation des cortex
sensori-moteurs. La fixation en regard des noyaux gris
et du cervelet est correcte. Présence d’une hypocapta-
tion péri-ventriculaire. Conclusion : Mise en évidence
d’une fixation hétérogène du traceur et d’une hypocap-
tation péri-ventriculaire compatible avec une atteinte
cérébrale de type vasculaire. (Images et protocole ; Drs
Bouazza & Mahy, Vésale Hospital, ISPPC, Belgium)

Désormais, elle a parfois
du mal à prononcer certains
mots, au point qu’elle s’ar-
rête de parler. Il y a aussi
des problèmes d’écriture.
Elle a toujours été un peu
dysgraphique, mais mainte-
nant, elle a perdu confiance
en elle et en son savoir.
Elle a peur de faire des er-
reurs. Elle a des troubles de
l’équilibre et de la concen-
tration, des quintes de toux
ponctuelles, parfois de l’op-
pression respiratoire et de la
dyspnée à l’effort. La fatigue
persiste et l’empêche de faire son travail, elle se sent faible et angoissée. Elle a
aussi des pertes de mémoire : elle oublie où elle met ses clefs et perd parfois les
mots. La scintigraphie mettra en évidence une atteinte cérébrale peu étendue
mais significative.(voir figure 4)

Cas n° 5 Paco 51 ans

Paco est magasinier dans un grand hôpital. Il est traité pour une polyar-
thrite rhumatoïde et des brachialgies sur sténose foraminale. Il a transporté
ses chariots et le Covid dans tous les services avant que des mesures drastiques
ne soient prises.

Figure 5 Cas n°5 Paco ; Scintigraphie ((ECD Tc-99m)) du 10/06/21 ; fixation du
traceur hétérogène avec une hypofixation temporale bilatérale, frontale bilatérale, parié-
tale postérieure gauche, pariéto-occipito-temporale droite. Discrète préservation des cortex
sensori-moteurs. La fixation en regard des noyaux gris est correcte. Hypofixation cérébel-
leuse droite. Atrophie cortico-sous-corticale avec comme signe indirect une hypocaptation
péri-ventriculaire. Conclusion : Examen scintigraphique compatible avec une pathologie cé-
rébrale de type vasculaire. Atrophie cortico-sous-corticale modérée. (Images et protocole :
Drs Bouazza & Mahy, Vesale hospital, ISPPC, Belgium)

En février 2020, il est tombé malade d’une pseudo-grippe, qui s’est avéré
être un Covid aigu caractéristique. Mais à ce moment, on ne faisait pas encore
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de PCR. Plusieurs mois plus tard, il présente un Covid Long caractéristique
avec dépression anxieuse, céphalées invalidantes, épuisement à l’effort, dou-
leurs thoraciques et musculaires, paresthésies, troubles de la vision, nervosité,
sensation de brûlure oculaire, troubles gastro-intestinaux, malaises, et surtout,
une inquiétude majeure quant à son avenir.

Le patient ne se sent plus lui-même. La sérologie SARS-CoV-2 est néga-
tive. Il n’y a donc rien qui puisse prouver une maladie professionnelle. La
scintigraphie cérébrale montre quant à elle les caractéristiques d’une encépha-
lite (fig 4). Fin 2021, il est toujours en arrêt de travail et son état fonctionnel
est très altéré. La demande de reconnaissance d’accident de travail est rendue
impossible de par l’absence de test PCR positif (voir figure 5).

Cas n° 6 Mr Lejardinier 36 ans

Mr Lejardinier est un indépendant en pleine création d’entreprise, très actif,
sportif, joggeur et sans antécédents médicaux. En décembre 2020, en rentrant
du travail, il ressent subitement une sensation de mal-être et une perte de
force. Dans les semaines qui suivent, on ne le reconnaît plus.

Pendant plusieurs mois, il est prostré sur sa chaise, avec quelques dif-
ficultés respiratoires. La PCR est négative et la prise de sang, banale, ne
montre pas d’anticorps SARS-CoV-2. Il est de plus en plus dépressif, anxieux,
angoissé, atonique, et totalement dépendant de sa famille. Il est soudain di-
minué, au point de ne plus pouvoir se concentrer, de se sentir totalement
épuisé et incapable de faire son jogging quotidien, faisant notamment l’objet
de douleurs articulaires et musculaires. Sa mémoire semble altérée et il souffre
d’hypersialorhée et d’hyperhidrose.

Figure 6 Cas n°6 ; Mr Jardinier. Scintigraphie ((ECD Tc-99m)) du 07/09/2021 ;fixation
hétérogène du traceur avec hypofixation plus nette fronto-pariétale droite, pariéto-occipitale
droite, pariétale postérieure gauche. Pas de préservation des cortex sensori moteurs. La fixa-
tion en regard des noyaux gris et du cervelet est correcte. Hypocaptation péri-ventriculaire
modérée. Conclusion : Examen scintigraphique compatible avec une pathologie cérébrale
de type vasculaire avec hypofixations plus nettes fronto-pariétale droite, pariéto-occipitale
droite, pariétale postérieure gauche. (Images et protocole : Drs Bouazza & Mahy,Hôpital
Vésale, ISPPC, Belgium)

Tout d’un coup, il ne supporte plus le tabac ni l’alcool, et arrête de fumer
et de boire. Sa réactivité au cannabis a également changé. Il est devenu très
sensible à son propre cannabis, qui lui emballe le cœur même avec des plantes
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qui ne font que 5% de THC ; sa fatigue s’accentue, il ne sait même plus faire 10
min de vélo et a du mal à tenir la douche au-dessus de lui ainsi qu’à prendre sa
respiration. Il pense et son docteur aussi, qu’il fait un burnout, mais ni les an-
tidépresseurs ni les séances chez le psychologue ne l’aident. Après une période
d’amélioration, son état semble stationnaire depuis mai 2021. Il a des vertiges,
doit s’arrêter en voiture, son cœur bat trop vite, perception d’extrasystoles
inhabituelles, impression d’avoir bu, troubles de la vision, parfois floue, brain
fog. Son pouce gauche a des mouvements involontaires. Céphalées, paresthé-
sies au niveau du bras gauche et de la mâchoire. La sérologie SARS-CoV-2
est négative. En septembre 2021, la scintigraphie cérébrale révèle une atteinte
vasculaire sévère (voir figure 6)

4 Discussion ; un territoire inconnu
La présente étude rapporte vingt et un cas de patients sous la dénomina-

tion Long Covid. Le contexte général est celui de la pandémie de Covid-19.
Ces cas sont progressivement mis en évidence en consultation de médecine gé-
nérale au cours de l’année 2021 et, peu à peu, la notion de Long Covid s’est
imposée comme explication cohérente devant des états fonctionnels gravement
altérés chez des patients connus. Le questionnement initial s’est fait lors de
contacts avec une patiente anormalement fatiguée et à la mémoire altérée qui
s’est soudainement améliorée après deux vaccins Comirnaty. Il s’agit du pre-
mier cas (voir figure 2) exposé ci-dessus sous le nom de Mme B. Les autres
patients ont alors été identifiés les uns après les autres au cours des consulta-
tions de médecine générale au sein de notre centre de soins de santé primaire.
Le diagnostic est donc essentiellement de type clinique narratif,38 basé sur une
écoute minutieuse du patient, revu à de nombreuses reprises. La relation avec
la plupart des patients était établie depuis de nombreuses années, et il était
évident que les patients subissaient un changement profond dans leur état.
La décision de faire cette observation est donc issue directement de l’expé-
rience clinique et de la nécessité de comprendre. Il s’agit donc d’une étude de
type mixte, avec un volet quantitatif dont les données sont disponibles dans
un tableau récapitulatif. Quant au volet qualitatif, les six premiers patients
rencontrés dans la pratique, et dont l’état était vraiment interpellant, ont été
interviewés par l’un des auteurs (GK). Les patients ont donné leurs avis sur
la relation clinique écrite par leur médecin et les interviews complètes feront
l’objet ultérieurement d’une analyse qualitative détaillée.

Résultats de la veille bibliographique

Cette étude n’aurait pas été possible sans la disponibilité des systèmes
d’alertes bibliographique mise à disposition par la National Library of Medicine
ou Google Scholar. L’évolution du nombre de publications disponibles sur
le Long Covid a été exponentielle. Chaque semaine apporte son lot de pu-
blications. C’est la disponibilité de ces observations scientifiques qui nous a
permis d’identifier les problèmes, de les expliquer aux patients et, parfois, de
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les rassurer. L’interface PubMed propose 59 citations en 2020, et 758 en 2021
au 10 décembre 2021 avec les descripteurs "post-acute Covid-19 syndrome"
[Supplementary Concept] OR "Long Covid" [TW].

La scintigraphie au Technetium met un trouble de la
perfusion cérébrales en évidence

Les symptômes présentés par l’ensemble des patients évoquent le même
tableau clinique que de nombreux auteurs.8,26 Les patients n’avaient pas
conscience que leur état était lié au Covid. La triade ; fatigue, épuisement
à l’effort et troubles de la mémoire semble répétitive. L’atteinte cérébrale
semble dominer soit par atteinte corticale (brain fog, perte de mémoire,
anomie, hallucination, mouvement anormaux, paresthésies inattendues), soit
par atteinte bulbaire (anosmie, dysgueusie, trouble orthostatique) quoique
dans l’anosmie, on ait pu mettre en évidence une altération tant centrale que
périphérique.67 Aucun patient n’a d’images contributives à la RMN bien que
dans le Covid, elle puisse révéler des lésions micro-vasculaires cérébrales dans
les cas de Covid-19 sévères.68,69

L’étude de la littérature ayant montré des altérations visibles au PET
Scan,22,21,70,23 la sévérité clinique et l’altération de l’état fonctionnel ont
conduit les praticiens à remplacer cette technique non disponible en première
ligne et non remboursée par l’assureur national par une scintigraphie cérébrale
chez treize patients jugés sévèrement atteints (3 ou 4 au DUSOI / WONCA)
et rapportant une altération fonctionnelle importante (plus de 22 au total
des 6 COOP/WONCA charts). Les altérations perfusionnelles cérébrales sont
visibles chez les treize patients. Les images de cinq de ces patients sont repro-
duites ici et les lésions constatées sont bien en correspondance avec la sévérité
du problème vécu par le patient.

La scintigraphie cérébrale comme moyen diagnostique de l’atteinte céré-
brale par altération de la perfusion nous a été utile. Deux patients sévèrement
atteints ont eu chacun une scintigraphie de contrôle après 3 mois. Celle-ci
montre une nette amélioration dans chaque cas, parallèle à l’amélioration de
leur état clinique. l faut souligner que l’amélioration du métabolisme chez les
Long Covid à six mois a déjà été montré par le PET Scan.24 Cet examen pour-
rait donc peut-être se montrer aussi utile pour le suivi des cas les plus graves.
Il s’agit donc dans chaque cas d’une encéphalopathie par défaut de perfusion.
L’étude de Mejia et all. suggère un effet délétère de l’infection par le SARS-
CoV-2 sur la fonction endothéliale vasculaire systémique71 et Hohberger et
all ont montré une altération de la microcirculation capillaire dans la ma-
cula et la région péripapillaire.72 Fogarty et all. ont montré que l’activation
persistante des cellules endothéliales pourrait être importante pour moduler
les effets pro-coagulants en cours chez les patients Covid-19 convalescents et
contribuer ainsi à la pathogenèse qui sous-tend le syndrome Covid-19.73
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On peut rapprocher ces lésions des lésions cutanées qui accompagnent le
Covid et le Long Covid surtout chez des sujets jeunes, avec une durée allant
de 7 à 150 jours.74 Selon Mehta et all. ces lésions ressemblent cliniquement à
la vasculopathie, des anomalies microvasculaires ayant été observées lors de
la capillaroscopie de l’ongle.75 Il s’agit d’un argument pour faire l’analogie
entre le Long Covid et une atteinte ou un désordre auto-immun qui touche
les surfaces endothéliales vasculaires. On ne peut que comparer ces lésions
cutanées et oculaires aux lésions vasculaires cérébrales et comme les lésions
cutanées guérissent sans séquelle, on peut assumer que la perfusion cérébrale
se rétablira de la même façon. Les douleurs thoraciques à l’effort pourraient
aussi être imputables à des hypoperfusions localisées. Selon une étude ob-
servationnelle de Camazon et all, l’ischémie microvasculaire coronaire est le
mécanisme sous-jacent des douleurs thoraciques persistantes.76

Quant au syndrome d’hyperventilation, il pourrait être d’origine
dysautonomique.77 Le tronc cérébral régule les processus respiratoires,
cardiovasculaires, gastro-intestinaux et neurologiques et a une expression
relativement élevée de récepteurs ACE2 par rapport aux autres régions du
cerveau.78 Un trouble perfusionnel pourrait alors expliquer l’hyperventilation,
les douleurs abdominales ou l’anosmie centrale par exemple. Les anomalies
centrales de perfusion et l’hypométabolisme qui s’en suit pourraient expliquer
les troubles cognitifs et de la mémoire. Toutefois, le mécanisme d’action du
virus sur le cerveau est sujet à de nombreuses hypothèses. L’altération de
l’état mental peut être due à une encéphalopathie causée par une maladie
systémique ou à une encéphalite directement causée par le virus SARS-CoV-2
lui-même.79

Les cas présentés ici ne sont pas nombreux et tous choisis par les mêmes
expérimentateurs dans le cadre des soins. La reproductibilité de la méthode
d’approche doit être étudiée de même que la comparaison de la scintigraphie
par rapport au PET scan. Par ailleurs l’examen scintigraphique du cerveau est
un examen coûteux, facturé 222€ à l’assureur national belge. L’impact envi-
ronnemental du Technetium marqué (Tc-99m) doit être pris en compte. Bien
que le Tc-99m utilisé dans les diagnostics médicaux ait une demi-vie courte
de six heures et ne reste pas dans le corps,80 ses principaux inconvénients sont
son coût élevé et la production de grandes quantités de déchets hautement
radioactifs lors de sa fabrication.81 Le praticien qui demande un tel examen
doit être conscient de l’impact environnemental de l’activité liée à la santé.82

Impact du diagnostic par imagerie sur le vécu des patients

Savoir avec certitude que les phénomènes vécus ne sont pas une invention
mais correspondent à des lésions bien visibles a été à chaque fois un choc pour
les treize patients dont la scintigraphie cérébrale montrait une altération de
la perfusion cérébrale. Quelle que soit l’agression que représente l’annonce du



20 Long Covid en médecine générale

diagnostic, les patients sont rassurés de savoir qu’ils "ne sont pas fous", qu’ils
"savaient bien qu’il y avait quelque chose", que "leur famille, leur employeur
va enfin les croire". Chez les autres patients, chez qui le diagnostic ne peut
être établi avec autant de précision, c’est la certitude du clinicien d’être de-
vant un tableau qu’il connaît de mieux en mieux qui va rassurer le patient.

Cette jeune fille gymnaste passionnée et traitée d’adolescente paresseuse
par son professeur peut enfin s’expliquer pourquoi elle n’arrivait plus à four-
nir aucun effort et qu’il lui a fallu plus de six mois pour être à nouveau à 80%
de ses capacités. Ce camionneur obligé d’interrompre sa conduite pour dor-
mir pendant son temps de travail est rassuré par la lettre d’explication faite
au médecin du travail. La patiente Alma, reprise au cas n°3, sait maintenant,
au vu de l’image de la scintigraphie cérébrale, que cet état inconnu aupara-
vant, supporté plus de 6 mois n’est pas un trouble mental. Deux patients se
voient réconfortés par une scintigraphie de contrôle, effectuée trois mois après
la première qui montre une nette amélioration, concordante avec la clinique.

Incertitude diagnostique persistante pour de nombreux
patients

Toutefois, le diagnostic n’est pas encore clair chez tous les patients. Il n’y
a pas de PCR chez 12 d’entre eux et trois patients sont séronégatifs pour le
Covid, fait décrit dans la littérature.83 Ils sont tous vaccinés sauf un. Il est
impossible à l’heure actuelle de faire chez eux la différence entre immunité
vaccinale et immunité naturelle. Rien ne prouve donc que ces cas soient tous
sans exception à mettre sous l’étiquette de Long Covid. Cela porte à consé-
quences pour trois patients, qui ne peuvent imputer avec certitude leur état a
une affection contractée au travail et les prive des bénéfices de l’intervention
du Fonds des Maladies Professionnelles.

Pour tenter de répondre à cette interrogation, une collaboration a été
obtenue avec le département d’immunologie de l’Université Catholique de
Leuven (Institut Rega https://rega.kuleuven.be/) et avec le Karolinska in-
titute (Petter Brodin https://ki.se). Dans le cadre du Consortium européen
d’étude génétique et immunologique sur le Covid (Covid-HGE consortium
https://www.covidhge.com), les patients de la présente étude vont pouvoir
bénéficier d’analyses sanguines approfondies. L’étude génétique et immunolo-
gique tente de comprendre la survenue du Long Covid chez certains patients
seulement.84 L’échec des réponses médiées par les cellules T et NK cytotoxiques
pourrait expliquer la persistance du virus (le virus serait donc vivant). Il est
possible aussi que le Long Covid soit la conséquence d’une dysrégulation du
système immunitaire (il s’agirait donc hypothétiquement d’une maladie auto-
immune). D’autres hypothèses sont évoquées qu’il ne nous appartient pas de
décrire ici. Mais nos patients méritent que leur souffrance soit expliquée et leur
statut reconnu.

https://rega.kuleuven.be/
https://ki.se
https://www.covidhge.com
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Des indicateurs de gravité et de statut fonctionnel très
globaux.

Nos indicateurs de gravité (DUSOI) et de statut fonctionnel
(COOP/WONCA) sont spécifiques de la médecine générale. Ils montrent
des altérations parfois très sévères. Le DUSOI est un indicateur de sévérité
estimée par le médecin tandis que les cartes COOP/WONCA représentent
ce que le patient pense de son état. De nombreuses publications traitent
des répercussions du Long Covid sur l’état de santé des patients, parfois
avec des indicateurs similaires,85 plus détaillés,86 ou spécifiques a la fatigue
par exemple.87 Toutefois, nos indicateurs visent à estimer l’état global d’un
patient et non la répercussion précise sur une seule fonction. Les patients
ont d’autres problèmes de santé intercurrents et les indicateurs peuvent être
influencés par ces nouveaux éléments. À titre d’exemple, une jeune patiente
vivant une perte affective a estimé son état fonctionnel comme très altéré
et s’est attribuée une cote élevée aux cartes COOP/WONCA alors que la
sévérité du Long Covid, estimée par le médecin, était de grade 2, soit légère.
Le médecin devra donc relativiser l’emploi de ces indicateurs.

Des diagnostics intercurrents

Au vu du tableau clinique polymorphe de ce syndrome, il n’est pas éton-
nant que les collègues des urgences ou spécialistes aient avancé des diagnostics
aussi divers que multiples. Angor, embolie pulmonaire, hyperventilation, choc
traumatique, crise d’angoisse, syndrome de stress post-traumatique, ont été
évoqués soit pour les exclure soit comme diagnostics péremptoires et déstabi-
lisants pour le patient. Que ce soit aux urgences ou en spécialité, la vision du
patient est instantanée et transversale, à un moment du temps.

Le médecin de famille a une vision sur le long terme, répétitive, horizontale.
La formulation de plaintes inattendues chez des patients en bonne santé aupa-
ravant, l’apparition de symptômes inexplicables, les altérations neurologiques
progressives, le tout parfois bien longtemps après un épisode de Covid aigu pas
forcément hospitalier, provoquent un malaise interrogatif chez le clinicien mé-
decin de famille. La force de la longitudinalité et de la continuité relationnelle,
définie comme "Une relation thérapeutique continue entre un patient et un ou
plusieurs prestataires",88 permet au patient d’exprimer un désarroi croissant
devant un mal qui ne fait qu’empirer. La relation médecin-patient de longue
durée permet de co-construire une réalité diagnostique rassurante bien que
cruelle.

Une approche thérapeutique empathique

On voit que l’annonce du diagnostic est en soi un acte thérapeutique.
Elle permet aussi de mettre en place ce qui paraît le plus cohérent comme
thérapeutique à long terme, soit une revalidation neurologique et physique.
Le concept de neuroplasticité, connu dans d’autres pathologies cérébrales89
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peut être mis ici à profit pour inciter le patient à revalider sa mémoire. Aux
Pays-Bas, un essai contrôlé randomisé multicentrique à deux bras a montré
qu’un programme de revalidation global dénommé "Fit after covid" permet
une réduction significative de la fatigue.9

Que ce soit par des exercices tels que ceux qu’on trouve dans les revues
comme "Sport Cérébral", ou par l’utilisation par le patient d’applications
d’exercices cognitifs pour smartphone, il faut inciter les patients à reconquérir
lentement et progressivement le terrain perdu. On pourrait bien sûr souhaiter
une revalidation neurocognitive par des spécialistes de la question mais les
centres de revalidation ne sont pas assez nombreux en Belgique. La remise
en jeu du corps, malgré les difficultés respiratoires et les douleurs, est tout à
fait essentielle. La kinésithérapie a aussi un rôle important à jouer mais notre
système de sécurité sociale ne prévoit que 18 séances par affection.

De plus, les patients, malmenés par une affection inconnue de longue durée
qui met à mal leur corps et leur esprit, ont également besoin d’une prise en
charge de type psychologique, qui en Belgique, est rendue depuis peu possible
par la mise en place des réseaux de psychologues de première ligne, financiè-
rement accessibles. L’approche de type bien-être, par des séances de massage
ou la thalassothérapie, n’est pas remboursée par notre sécurité sociale.

Enfin, et nous en venons au nerf de la guerre, les patients qui avaient
un emploi l’ont soit perdu, soit sont dépendants de la sécurité sociale et ne
touchent plus que 60% de leur salaire. Certains sont en dessous du seuil de
pauvreté et leur détresse est grande. La sécurité sociale doit leur être assurée
par une adaptation des salaires de remplacement. Il est nécessaire que l’état
prenne en compte ces patients porteurs de cette nouvelle affection et développe
une politique spécifique de support de longue durée comme aux Pays-Bas90
depuis l’année 2020 déjà ou au Royaume unis qui a élaboré un plan d’action
Long Covid pour deux ans91

Et la pharmacothérapie ?

À ce jour aucun médicament n’a montré un intérêt prouvé dans le trai-
tement du Long Covid quoique de nombreuses substances soient proposées
comme traitement symptomatique.92 Considérant le trouble de la coagulation
connu dans le Covid93 et la faible perfusion vasculaire constatée dans le Long
Covid on pourrait proposer l’aspirine a faible dose pour limiter la capacité à
faire des micro-thrombi au niveau des vaisseaux lésés comme on le fait dans le
Covid à haute dose.94 L’usage anecdotique de Piracetam a été rapporté. Cette
substance a été proposée sans succès dans les démences et la maladie d’Alzhei-
mer en raison de l’augmentation d’oxygénation des cellules cérébrales qu’elle
provoque et de sa capacité anticoagulante faible.95 D’autre part, Robbins et
all. décrivent un effet statistiquement et cliniquement significatives de dix ses-
sions d’oxygénothérapie hyperbare sur le score global de fatigue.96 L’analogie
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avec le traitement des céphalées en grappe97 pourrait faire envisager cette thé-
rapie dans le Long Covid. Par ailleurs une méta-analyse sur l’utilisation de la
plasmaphérèse dans le Covid aigu, chez des patients intubés pour la plupart,
n’a pas montré d’effet sur la mortalité mais a eu une effet positif sur la pression
partielle en oxygène.98 Certains praticiens la proposent dans le Long Covid
mais aucune publication sur ce sujet n’a pu être trouvée. Enfin, Hohberger
et al. ouvrent une porte thérapeutique en réussissant à améliorer un patient
grâce à l’utilisation d’un anticorps monoclonal synthétique anti-autoanticorps
(Aptamère).72

4.0.1 Conclusion

Cette étude est bien sûr limitée. En médecine générale, l’étude est ob-
servationnelle. Les examens sont réalisés s’ils sont bénéficiables au patient.
Un praticien ne se permettrait de demander vingt et une scintigraphies sans
justification. On ne prévoit pas l’imprévisible et les informations qui s’avè-
reront déterminantes ne peuvent être toujours identifiés au préalable. Dans
son article fondateur sur la résolution de problèmes en médecine générale, feu
Yan McWhinney a écrit que " la maladie présentée aux médecins de famille
est souvent dans un état non organisé ".99 Le praticien confronte alors les
informations apportées par le patient à sa connaissance et construit un cadre
de référence acceptable pour le patient.

Dans le cas présent, il n’y a pas de cadre pré-organisé puisque l’affection
est nouvelle, non décrite et ne fait pas partie du stock de connaissance en-
grangée à ce jour. C’est donc la capacité du médecin à entendre le patient, à
s’étonner et à penser une situation nouvelle qui va être centrale au processus
de mise à jour de la nouvelle affection. L’immense disponibilité de la connais-
sance scientifique depuis l’avènement de l’Internet peut être mise à profit
pour comprendre ce qui se passe, rechercher la marche à suivre et assurer au
patient que son cas, même incompris, est pris très au sérieux. Il n’en reste pas
moins que cette étude soulève plus de questions que de réponses. Les décisions
cliniques et les méthodes de soins aux patients doivent reposer sur le résultat
d’expérimentations contrôlées et non sur des intuitions mais le savoir des
praticiens peut y contribuer également et être étudié, partagé et contesté.100

Quoi qu’il en soit, nous espérons que cette contribution attirera l’attention
de nos collègues sur les difficultés rencontrées par nos patients et sur l’impor-
tance d’une écoute attentive et d’un suivi minutieux des patients Long Covid.
Il faut garder à l’esprit qu’aucune observation ne doit être considérée comme
trop petite pour être valable, et que les observations ont peu de valeur si elles
ne sont pas échangées avec des pairs et soumises à une analyse minutieuse.
La participation prévue à une étude multicentrique européenne en génétique
et immunologie viendra probablement apporter quelques réponses et d’autres
questions.
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Conflit d’intérêt
Aucun. L’étude est financée sur fonds propres.

Éthique
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contractuel ont, de plus, expressément donné leur accord par écrit à l’utilisation
et publication de leurs données personnelles de manière anonyme.

L’étude européenne multicentrique dispose d’un cadre éthique propre et de
formulaires de consentement appropriés.
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