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Epuisement à 
l’effort

Perte de mémoire

Fatigue extrème

Brouillard 
cérébral

Mal de tête

Douleurs

Ensemble de symptômes 
médicalement inexpliqués

avec une modification brutale 
de la trajectoire de vie

Tout médecin ayant des oreilles

écouter, entendre, 
comprendre, 

synthétiser, évaluer, 
défendre, réduire 

l'incertitude,

Parfois, après une infection aiguë par le SRAS-Cov-2, un patient 
rencontre un médecin.

                  et… lire : 
https://www.zotero.org/groups/4929325/long_covid_open_li
brary/library 

https://www.zotero.org/groups/4929325/long_covid_open_library/library
https://www.zotero.org/groups/4929325/long_covid_open_library/library


Mais qu'a-t-il ce patient que vous connaissez bien, jamais malade auparavant, souvent même très 
sportif?

je suis si fatigué(e), je ne suis plus moi-même, je ne sais plus courir, même 
plus marcher vite

je n’arrive plus à faire des efforts, je suis de suite essoufflé(e), comme si ma 
poitrine s’écrasait

j’ai tellement mal de tête, c’est comme une chape de plomb sur mes épaules 
et ça va vers le bras

ma jambe bouge toute seule, mes pieds piquotent et parfois mes mains, 
parfois ça lance si fort

j’ai des bleus qui apparaissent et disparaissent
3



La planche de bain me permettrait de prendre ma 
douche assise. Et donc de moins me fatiguer. 
Pour l’instant, les jours où je vais travailler en 
matinée, je ne me lave pas le matin car sinon je 
suis trop fatiguée pour aller travailler. Je ne me 
lave pas les jours où je travaille. Les autres jours, 
je prends un bain comme ça je peux me laver 
tout en restant couchée ou assise.

Extrait d’un mail reçu d’une patiente de 37 ans, enseignante, ex sportive, 18ème mois de Long covid, qui 
veut faire une demande d’aide à l’administration pour les handicapés 16/02/2023
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Je suis invisible
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Ca fait bizarre que 

quelqu’un m’écoute

Frustration du patient et du corps médical face à 
cette nouvelle 

maladie qui défie la logique.

M. Jamoulle. "“Ca fait bizarre que quelqu'un m'écoute”  Le long Covid en médecine de famille." Eprint/Working 
Paper, 2022. https://orbi.uliege.be2268/295811 .  

https://orbi.uliege.be2268/295811


les rapports de spécialistes sont toujours les mêmes
rien en pneumo, cardio, neuro, rhumato
rien en bio usuelle
rien en imagerie usuelle

et donc les hypothèses vont bon train et sont à l’image de la spécialité consultée 6



sacs de mots 
de 34 patients 
identifiés Long 
Covid, 2022



49 patients de notre patientèle / 52 extérieurs

moyenne d'âge 40 ans



47 une fois, 
30 deux fois le Covid

PCR disponible  
64 oui, 32 non 



Temps écoulé depuis le Covid aigu avant le diagnostic de 
Long Covid

les médecins n’entendent pas

les patients ne disent pas 

la relation médecin patient ne s’établit 
pas



Sévérité de l'état jugé par le 
médecin au début de la prise en 
charge. 
5 = très grave (DUSOI)

Etat de santé perçu par les 
patients au début de la prise 
en charge (COOP) (30 = très 
grave) Au dessus de 20 il est 
quasi impossible de travailler) 



nombre de vaccins par patient 27 ont des effets secondaires très 
sérieux 

après vaccins AZ ; migraine sévère 
augmentation des douleurs cervicales ; 
dorsales et musculaires ; Paresthésies et 
dysesthésies des extrémités 
09/08/2021 vaccin 2 ; augmentation des 
problèmes ; retour des migraines et 
courbatures pendant une semaine 
17/12/2021 vaccin 3 ; apparition de douleurs 
dans les membres et doigts qui s'endorment 
et paresthésies dans le coude avec récidive 
de la névralgie cervicobrachiale.



Les zones vertes montrent une perturbation du flux sanguin (images obtenues par 
comparaison entre les images du patient et une base de données de référence) 
Scintigraphie cérébrale. Technique Q-Brain. 

par courtoisie; Dr Salima Bouazza, Hôpital Vésale, Charleroi  ISPPC

53 SPECT-CT 
demandés

45 troubles du flux 
cérébral objectivés 
(ici en vert) 

1 confirmé par PET

5 PET sont négatifs

Scintigraphie au technétium (SPECT-CT) chez les patients Long Covid

Homme, 47 ans Avant Covid aigu (14/10/2020) ; D84 ;D93 ;K84 ;L82 ;P06 ;T82 ;T86 (ICPC-2) ; Post Covid: N71 ; DUSOI 4 ; COOP Charts 24 ; 31 mois entre 
Covid aigu et le diagnostic de Covid long ; IRM normale ; le 15/09/2023 fatigue anormale, sommeil perturbé, sensations de brûlures dans les jambes, perte 
des mots, perte de la mémoire immédiate, nausées, difficultés de concentration, claustrophobie, augmentation des douleurs connues, essoufflement, maux 
de tête récurrents



A la recherche de biomarqueurs

● transcriptomique (Rega Institute KUL)
● protéomique (UGand et Brodin Lab, Suède) 
● génomique (Necker / Casanova)
● neurobiologie cellulaire (Unamur / Nicaise)

Grâce au Professeur Casanova (Necker et Rockefeller) et le COVID Human Genetic Effort 
https://www.covidhge.com/ 

Recours rendu possible aux nouvelles sciences multiomiques 

Jean-Laurent Casanova , Helen C Su   COVID Human Genetic Effort  DOI: 0.1016/j.cell.2020.05.016

la base de données dont j’ai tirés les graphes ci-dessus va aussi servir

https://www.covidhge.com/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?sort=date&term=Casanova+JL&cauthor_id=32405102
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?sort=date&term=Su+HC&cauthor_id=32405102
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?sort=date&term=COVID+Human+Genetic+Effort%5BCorporate+Author%5D
https://doi.org/10.1016/j.cell.2020.05.016


A préparer le qualitatif

● l’analyse qualitative par les étudiants en médecine
● les outils nécessaires à l’IA
Les ordinateurs utilisent des immenses réservoirs de termes définis pour alimenter 
l’IA. (qu’on appelle Ontologies et Terminologies) 

Cela permet de traquer les maladies automatiquement dans les notes des 
médecins

Cela repose sur la construction des Ontologies et Terminologies

Les mots des patients recueillis en consultation seront utilisés par traitement 
automatique du langage dans une collaboration avec l’Université Macquarie, 
Sydney, Australie 



Mais le plus préoccupant reste la situation des patients

évaluations disponibles

● 7 Long Covid “léger”

● 20 Long Covid “sévère”

● 35 Long Covid “très sévère”

et les Trajets de Soins, ça fatigue beaucoup et ça n’aide pas de trop



après 12 mois en moyenne sur 69 répondants





questions pressantes si c’est une virose chronique

médicales

quel conseil pour les femmes en âge de procréer ?

quid des transfusions sanguines ?

quid des transplantations ?

non médicales

● Que fait le SPF  ?
● Que fait l’AVIQ ?
● Que fait le SPF DGH ?
● Que fait FEDRIS ?
● Que font les politiques ?



Merci

et à bientôt..

Sur dix personnes 
qui font le Covid 

aigu, une a un 
risque élevé de 
continuer à être 

malade, de devoir 
quitter son emploi 

ou de ne plus 
pouvoir assumer 

son quotidien

message à emporter
see also; the 
research path; 




