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RESUME

Contexte : Le nombre de patients se plaignant de symptémes persistants a la
suite d’'une infection a la COVID-19 est conséquent. Les médecins généralistes sont
en général les premiers interlocuteurs de ces patients. Les symptébmes parfois
aspécifiques et nombreux peuvent étre difficiles d’approche par le clinicien. Les
objectifs de ce travail sont en premier lieu de décrire le parcours de soins des
premiers patients pris en charge en consultation d’infectiologie et deuxiéemement de
comprendre les raisons des différentes prises en charge proposées par les médecins
généralistes et leur vécu face a ces patients.

Méthode : L'étude qualitative s’est intégrée dans un projet de méthode mixte
séquentielle : un volet quantitatif décrivant les patients, les explorations
complémentaires et les traitements prescrits par le médecin généraliste en amont de
la consultation en infectiologie au CH de Tourcoing entre Juin 2020 et Janvier 2021.
Le 2" volet qualitatif consistait en des entretiens semi-dirigés menés auprés de neuf
médecins généralistes du Nord ayant adressé des patients. Cette étude qualitative
était inspirée de la théorisation ancrée.

Résultats : Parmi les 113 patients adressés, les SPC les plus fréquents étaient
I'asthénie, la dyspnée et les troubles de la concentration. Les patients présentaient
des plaintes multiples (Nombre de symptémes médians: 5 [2-15]) ou spécifiques de
l'infection par le SARS-CoV-2 (anosmie). Concernant le parcours de soins, le
diagnostic de SPC était un diagnostic d’élimination. Les explorations
complémentaires étaient orientées par la clinique. Selon les résultats obtenus, les
médecins généralistes pouvaient étre amenés a les adresser vers d’autres
spécialistes. La prise en charge thérapeutique était essentiellement symptomatique.
Un sentiment d’échec dans la prise en charge dominait les MG. Les limites de cette
prise en charge ambulatoire ont été soulevées. L’'accés aux consultations
spécialisées en infectiologie permettait de les lever.

Conclusion : La place des médecins généralistes est primordiale dans le
parcours de soins des patients présentant des SPC. L'objectif principal est d’éliminer
les complications et les diagnostics différentiels. La prise en charge nécessite une

approche multidisciplinaire avec une coordination des soins entre les différents
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intervenants. La prise en charge globale proposée aux patients en consultation
d’infectiologie permettait de pallier aux difficultés d’accés a certaines spécialités

médicales.
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INTRODUCTION

Entre fin Aolt et début Décembre 2019, a Wuhan en Chine Centrale, un

nouveau virus fait son apparition chez ’'Homme. Le premier diagnostic de pneumonie
virale est porté le 16 décembre 2019, a Wuhan dans la province du Hubei chez un
patient présentant un tableau de pneumonie.(1) Plusieurs patients présentent
rapidement des symptdmes similaires. Leur point commun était la fréquentation du
marché de Huanan Seafood.(2)
Le premier séquengage du virus a pu étre réalisé fin Décembre 2019 en Chine.
Initialement appelé 2019-nCoV puis SARS-CoV-2, il est responsable d’'une maladie
infectieuse : la maladie a Coronavirus aussi appelée la COVID-19 (CoronaVlrus
Disease 2019).

Rapidement, cette maladie infectieuse émergente traverse les frontieres. Le
premier cas hors de Chine est découvert le 13 Janvier 2020 en Thailande. Le Japon,
le Népal, la France, I'Australie, la Malaisie, Singapour, la Corée du Sud, le Vietham,
Taiwan signalent des cas dans les 10 jours suivants. L'état d’'urgence de Santé
publique a I'échelle internationale est annoncé le 30 Janvier 2020 par I'Organisation
Mondiale de la Sant¢ (OMS). A ce moment- 1a, 10 000 contaminations sont
enregistrées en Chine, d'apres le comité d'urgence du Réglement sanitaire
international (RSI).(3) La chine met alors en place des procédures de confinement.
D’autres cas se confirment fin Janvier en Inde, Russie, Espagne, Suede, Royaume-
Uni, Canada, Emirats Arabes unis. Le 2 Février 2020, un premier décés est signalé
aux Philippines. Le 11 Mars 2020, I'épidémie se transforme en pandémie par 'OMS.
Des mesures de confinement commencent a se mettre en place dans les pays de
I'Union européenne. En France, le gouvernement annonce la fermeture des créches,
écoles et universités puis des lieux publics non essentiels aprés minuit le 14 Mars

2020. C’est alors que plusieurs vagues vont se succéder.(1)

L'attention s’est d’abord portée sur la mortalité de [linfection et la
désorganisation du soin entrainée par un nombre d’hospitalisations trés important.
Les conséquences de linfection chez les patients ne nécessitant pas
d’hospitalisation n'ont pas été immeédiatement évaluées a I'exception de I'anosmie,

attribuée initialement aux formes non sévéres de la maladie.(4)
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En Mai 2020, des patients ne nécessitant pas d’hospitalisation pour I'épisode
aigu d’infection par le SARS-CoV-2 commencent a se manifester aupres des
meédecins de ville et communiquent sur les réseaux sociaux. En France, des groupes
comme «apresj20» sont créés pour parler de I'évolution de symptdmes polymorphes
attribués a linfection. Trés vite, apparait le terme de «COVID long» ou « long
COVID » sur ces mémes réseaux. En 2021, 'OMS définit I'« affection post- COVID-
19 » ou « état post-COVID »(5) et la Haute Autorité de Santé (HAS) s’intéresse aux «
symptémes prolongés suite a la COVID-19 ».(6)

Quelle que soit la définition, ce terme se réfere a la présence de symptdmes
plusieurs semaines ou mois apres le début du COVID-19. Cette entité pose et a posé
de nombreux problémes dans sa définition, dans lattribution des symptémes a
I'événement infectieux, dans sa quantification et dans sa prise en charge. La plupart
des patients se plaignant de symptémes post-COVID (SPC) persistants étant issus
de la communauté, la problématique intéresse la médecine générale et le soin
premier. Les médecins généralistes se sont associés aux autres spécialistes, dont
les infectiologues pour trouver des solutions aux plaintes des patients. Des
consultations spécialisées ont été développées.

L'objectif de ce travail est de décrire les patients adressés vers ce type de
consultation, le parcours des patients et la vision portée sur cette nouvelle entité par

les médecins généralistes.

I. La COVID-19 : une pathologie aigué pouvant
avoir des conséquences cliniques prolongées

A sa phase aigué, la COVID-19 se traduit par des symptébmes a type de
syndrome grippal tel que hyperthermie, fatigue, toux séche, expectorations,
myalgies, céphalées. lls ont une durée de deux a trois semaines.(7) Chez certains
patients, il semble que ces symptdmes persistent et que d’autres symptbmes
apparaissent aprés la phase aigué. Alors que la guérison est compléte en deux
semaines pour la majorité des patients, certains se plaignent de symptémes

persistants a un voire sept mois des symptomes initiaux.(8)
A. Définition
Plusieurs définitions ont été proposées au cours des deux premiéres années

de la pandémie. La HAS définit les symptdmes persistants a la COVID-19 (SPC)
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comme « des symptoémes présents au- dela de quatre semaines suivant le début de
la phase aigué de la maladie, non expliqués par un autre diagnostic, sans lien connu
avec la COVID-19 ». Le terme de « COVID long » est le terme utilisé et créé par les
patients. Il permet de décrire les symptdmes hétérogénes et persistants a plus de
quatre semaines apres l'infection.(6)

D’apres les recommandations du National Institute for Health and Clinical Excellence
(NICE) en Grande- Bretagne, le COVID-19 symptomatique persistant est défini par
des symptdmes et des signes cliniques qui durent de quatre a douze semaines aprés
une infection aigué. Le syndrome post-COVID-19 désigne les symptédmes et signes
cliniques persistants plus de 12 semaines aprés une infection aigué a SARS-CoV-2
ne pouvant étre expliqués par un autre diagnostic.(9) Le COVID long inclut alors le
COVID-19 symptomatique persistant et le syndrome post-COVID.

Syndrome post-

COVID-19 aigué COVID-19
O 4312 O Aprés 12 O
semaines semaines
COVID-19
symptomatique
persistant

« Post-acute sequelae of SARS-CoV-2 infection » (PASC) est le terme utilisé aux
Etats-Unis par le National Institute of Health (NIH) et le Centers for Disease Control
and Prevention (CDC) définissant ainsi les patients infectés par le SARS-CoV-2
présentant des symptdmes plus de quatre semaines apres l'infection initiale.(10)
L'OMS a finalement proposé une définition en octobre 2021 en parlant d’ « affection
post-COVID-19 ». «L’affection post-COVID-19 » survient chez des personnes
présentant un antécédent d’infection probable ou confirmée par le SARS-CoV-2,
généralement trois mois apres I'apparition de la COVID-19 avec des symptémes qui
persistent au moins deux mois et qui ne peuvent étre expliqués par un autre
diagnostic. Les symptdomes courants comprennent la fatigue, I'essoufflement, un
dysfonctionnement cognitif, mais aussi d’autres symptémes qui ont généralement un
impact sur le fonctionnement quotidien. Les symptédmes peuvent étre d’apparition
nouvelle apres un rétablissement initial a la suite d’'un épisode de COVID-19 aigué,
ou persister depuis la maladie initiale. Les symptémes peuvent également fluctuer ou
récidiver au fil du temps».(5)
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La multiplicité des définitions souligne la difficulté d’appréhender ce phénoméne
clinique. En effet, cet état de santé n’est pas, a ce jour, expliqué, empéchant une
définition issue de sa physiopathologie.(11) Parmi ces hypothéses, on peut citer : une
persistance virale, une réponse inflammatoire mastocytaire excessive, un défaut
d'immunité innée ou adaptable, une atteinte vasculaire ou des troubles somatiques
fonctionnels.(12) L'ensemble de ces hypothéses ne sont pas exclusives. La question
du lien entre une cause similaire aux symptomes persistants chez des patients
initialement hospitalisés et chez les patients initialement pris en charge de maniére
ambulatoire se pose également.

B. Epidémiologie des symptémes prolongés a la COVID-19

Entre 2020 et 2021, 17 millions d’Européens remplissaient les critéres de 'OMS
de COVID long symptomatique avec la présence de symptébmes pendant au moins
trois mois.(13) Parmi eux, 10 a 20% des patients présenteraient des symptémes
persistants 3 mois aprés leur infection initiale. Une étude anglaise a estimé a 10% la
proportion de patients symptomatiques a 6 mois de I'épisode initial.(14) Cependant,
la prévalence est difficilement évaluable et varie selon les études mais diminuerait
avec le temps. En effet, d’aprés une étude de cohorte observationnelle, 13,3% des
personnes présentant une infection symptomatique a la COVID-19 était
symptomatique jusqu’a 4 semaines, 4,5% jusqu'a 8 semaines et 2,3% jusqu’a 12
semaines ou plus.(15) Une autre étude, réalisée entre avril 2020 et janvier 2021,
montrait que 25% des soignants inclus au sein d'une cohorte présentaient des
symptémes a 2 mois, 20% a 4 mois et 15% a 6 mois. (16)

Cette forme persistante touche aussi bien les patients hospitalisés (17) et non
hospitalisés.(16,18) Ce qui sous-tend que les patients ayant eu une forme Iégére de
COVID-19 ne sont pas épargnés par la persistance des symptomes.(19) En effet,
une étude réalisée de Mars a Mai 2020 montrait que 39% des patients suivis en
ambulatoire signalaient des symptdmes résiduels a 7 mois de leur infection
initiale.(8) Une étude réalisée en Suisse, de Mars a Mai 2020, a décrit la persistance
des symptdémes a la COVID-19 en ambulatoire de J1 a J30 apres le diagnostic et
retrouvait qu’entre 30 et 45 jours, au moins 32% des patients signalaient au moins un
symptéme persistant.(20)

Une étude réalisée avec des professionnels de santé Suédois atteints d’'une forme
légére de COVID-19 montrait que 26% des participants signalés au moins un

6
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symptdéme a au moins 2 mois de I'épisode initial et 15% a 8 mois. Les symptédmes

étant une anosmie, une asthénie, une agueusie et/ou une dyspnée.(16)

Santé Publique France estimait, suite a une premiére étude réalisée entre Mars et
Avril 2022, que 30% des personnes ayant été infectées par la COVID-19 plus de trois
mois auparavant présentaient les critéres de SPC. Ceci concernerait 2,06 millions de
personnes de plus de 18 ans a I'échelle de la population frangaise. || semble que
pour la grande majorité des patients, ces symptdomes s’amendent.(21,22)

La part attribuable au SARS-CoV-2 des symptdmes est difficile a estimer selon les
ajustements réalisés et selon qu’on s’intéresse a l'effet spécifique du virus SARS-
CoV-2 ou a un épisode infectieux pendant cette période ou selon l'intensité des
symptdmes de la phase aigué.(23)

C. Symptémes prolongés a la COVID-19 : présentation
clinique et traitements

Les symptébmes persistants a la COVID-19 sont hétérogénes, fluctuants dans le
temps et prolongés.(24) Il peut s’agir de symptémes persistants de la phase aigué ou
I'apparition de nouveaux symptomes.(25) Chez les patients suivis majoritairement en
ambulatoire, les symptdmes les plus fréquemment décrits dans la littérature sont de
plusieurs types : asthénie 5 a 37%, dyspnée 6 a 21%, anosmie/agueusie 5 a 25%,
troubles neurocognitifs 5 a 26% (trouble de la mémoire, de I'attention et de la
concentration), céphalées 3,5 a 10%, troubles sensoriels (troubles de I'équilibre,
picotements, sensations de brllure et douleurs neurogénes), douleurs et
oppressions thoraciques 2,5 a 6%, palpitations, toux, myalgies/arthralgies.(26,27)
Les plus répandus étant I'asthénie puis la dyspnée, I'agueusie ou I'anosmie, les
troubles neurocognitifs puis les céphalées.(28-30) lls pourraient survenir chez 1
personne sur 8 dans la population générale selon I'étude réalisée aux Pays- bas.(29)

Plusieurs facteurs de risque d’avoir des symptédmes persistants a la COVID-19
ont été identifies tels que: la gravité initiale de linfection (hospitalisation/soins
intensifs), le nombre élevé et lintensité des symptdbmes a la phase aigué(17), le
surpoids/obésité, le sexe féminin, le tabagisme(31), des maladies chroniques sous-
jacentes, notamment pulmonaires(32), I'age (entre 50 et 66 ans pour Petersen et al
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(26) et entre 20 et 60 ans pour Mizrahi et al (33)) et un bas niveau socio-
economique.(34,35)

Des facteurs protecteurs ont été identifiés tels que la vaccination contre le SARS-
CoV-2(36), linfection par le variant Omicron(37) et l'usage de traitements
antiviraux.(38)

La prise en charge des SPC a été proposée de maniere pragmatique par la
HAS en France. Elle s’appuie essentiellement sur les soins premiers et la prise en
charge symptomatique. Les prises en charge par rééducation olfactive, respiratoire,
et a I'effort adapté a I'état clinique semblent étre essentielles, associées a un soutien

et un suivi psychologique.(39)

La qualité de vie des patients se plaignant de symptédmes persistants est
altérée. Devant cette diminution de capacité mentale et physique, certains patients
développent un syndrome anxiodépressif(40) voire un trouble de stress post-
traumatique.(41,42) L'origine primitive ou réactionnelle n’est pas établie. Il est a noter
que ces symptdmes psychiques sont surtout décrits dans des cohortes de patients
majoritairement hospitalisés.

Alors que la classe d’age la plus touchée dans sa qualité de vie se situe entre 35 a
69 ans,(14) ceci peut étre a 'origine de difficultés professionnelles et économiques.

Il. Les symptémes prolongés a la COVID-19 et la
médecine générale

Il est important de noter que la grande majorité des études concernant les
symptdmes persistants portent sur des patients ayant été hospitalisés en réanimation
ou en hospitalisation conventionnelle. Cependant, la plupart des patients atteints par
la COVID-19 ont une maladie initialement bénigne et ne sont pas hospitalisés.(18) Le
professionnel de santé le plus consulté par les patients présentant des SPC est le
meédecin généraliste (21), d’aprés Santé Publique France. Le médecin généraliste a
un réle central en étant le premier interlocuteur des patients présentant des
symptémes persistants. Il assure un accueil empathique des plaintes des patients,
assure le diagnostic, explique I'état des connaissances, assure le diagnostic et la
bonne prise en charge de ces patients.
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L'augmentation du nombre de consultations ambulatoires (43) pour ces
symptdémes persistants aboutit a la prescription d’examens complémentaires
(imagerie, biologie, tests fonctionnels) et de médicaments par le médecin
généraliste. Les examens complémentaires prescrits sont en général rassurants
mais entrainent des consultations de spécialistes dorgane (notamment
pneumologue, neurologue, infectiologue, cardiologue, ORL) afin d’étayer l'origine de
ces symptdbmes persistants. L'errance médicale est [I'aboutissement de ces
consultations au vu de la normalité des résultats.

Il apparait donc nécessaire que le médecin généraliste soit informé de cette
nouvelle entité ayant un impact médiatique important et qui reste une entité mal

définie pour laquelle un parcours de soins pragmatique est défini.

Des outils d’aide a la prise en charge et a lorientation des patients se
développent via la HAS. Elle a développé des réponses rapides pour les
professionnels de santé libéraux afin de les guider dans leur prise en charge, via des
fiches pratiques classées par symptéme. Elle indique I'importance d’'une évaluation
clinique et la recherche de signes de gravité selon les symptébmes présentés par le
patient. Aussi, 'analyse d’éventuels signes de décompensation de comorbidités et
'analyse d’éventuels signes de détresses psychiques et sociales. Ces réponses
rapides proposent également un usage des échelles d’évaluations des symptémes
dont I'échelle de Chalder pour la fatigue, mMMRC pour la dyspnée, 'EVA et DN4 pour
la douleur, HAD pour la symptomatologie dépressive et anxieuse, MoCA pour les
troubles cognitifs et le questionnaire de Nijmegen pour le syndrome
d’hyperventilation.(44)

Dans le Nord, le service des maladies infectieuses de I'hopital de Tourcoing a mis en
place des consultations dédiées a la persistance des symptémes a la COVID-19
avec une approche pluridisciplinaire afin de venir en soutien aux médecins

généralistes.

C’est dans ce contexte que mon travail de thése intervient : les médecins
généralistes étant en premiere ligne face a la plainte des patients présentant des
symptdmes persistants a la COVID-19, quelle a été la prise en charge proposée par
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le médecin généraliste pour cette nouvelle entité avant d’adresser les patients en
consultation d’infectiologie au cours de la 1¢® année de I'épidémie de COVID-19 ?

L'objectif de ce travail est de décrire le parcours de soins des premiers patients
allant en consultation de maladie infectieuse pour ces plaintes et de colliger les
problématiques rencontrées par les médecins généralistes dans I'établissement d’'un
parcours diagnostique et de soins pour ces patients.

Les objectifs secondaires sont d’analyser le vécu des médecins généralistes les
limites de la prise en charge en ambulatoire, et d’évaluer l'intérét de la mise en place

de dispositifs d’accueil afin d’'améliorer la prise en charge des patients.

Mon travail de these s’integre dans un projet de méthode mixte séquentielle.

La premiere partie est une étude quantitative dont I'objectif est de déterminer le
profil des patients (antécédents, symptémes initiaux et persistants) et leur parcours
de soins (examens complémentaires, avis auprés de confréres, propositions
thérapeutiques) en amont des consultations d’infectiologie du centre hospitalier de
Tourcoing, aprés avoir été adressés par leur médecin généraliste au cours de la 1°7
année de I'épidémie. La deuxiéme partie est qualitative et son objectif est de décrire
le vécu et les difficultés rencontrées par le médecin généraliste lors de la prise en
charge de ces patients.
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MATERIELS ET METHODES

Partie 1 : Etude descriptive des patients consultant en secteur
ambulatoire d’un service spécialisé

. Type d’étude

Il s’agissait d’'une étude de cohorte rétrospective a recrutement prospectif,
monocentrique, réalisée au Centre Hospitalier de Tourcoing dans le service

d’infectiologie.

Il. Population étudiée

A. Critéeres d’inclusion

Les consultants en infectiologie pour des symptomes persistants suite a une
infection a la COVID-19 entre Juin 2020 et Janvier 2021 (avant le début des
campagnes de vaccination) ont été inclus.

La définition des symptomes persistant suit celle de la HAS (cf. infra)

B. Critéres de non-inclusion

Les patients refusant que leurs données ne soient utilisées a des fins de
recherche et les patients dont la sérologie pour la COVID-19 était négative ont été
exclus de I'étude.

Les patients hospitalisés (en réanimation ou en conventionnelle) lors de la

phase aigué de l'infection a la COVID-19 ont été exclus.

C. Définition des symptomes persistants suite a une
infection par le SARS-CoV-2

Le diagnostic de symptémes persistants portait sur les critéeres HAS.(44) « Les
patients devaient avoir présenté un épisode initial du COVID-19 :

- soit confirmé par au moins un critére parmi : PCR SARS-CoV-2 positif, test
antigénique SARS-CoV-2 positif, sérologie SARS-CoV-2 positive, anosmie/agueusie
prolongée de survenue brutale, scanner thoracique typique (pneumonie bilatérale en

verre dépoli) ;

11
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- soit probable par l'association d’au moins trois criteres, de survenue
brutale, dans un contexte épidémique: fiévre, céphalée, fatigue, myalgies, dyspnée,
toux, douleurs thoraciques, diarrhée, odynophagie. Une sérologie SARS-CoV-2
positive peut aider a ce diagnostic ;

Il devait y avoir la présence d’au moins un des symptémes initiaux au-dela de 4
semaines suivant le début de la phase aigué de la maladie.

Les symptdmes initiaux et prolongés n’étaient pas expliqués par un autre
diagnostic sans lien connu avec le COVID-19 ».

IlIl. Les données recucillies

A. Données socio- démographiques

Les données ont été recueillies a partir des courriers informatisés de
consultation hébergés au sein du dossier médical informatisé présent sur le logiciel
HM®. Les données épidémiologiques étaient les suivantes : I'age, le sexe, le poids et
la taille, le terrain allergique, le terrain auto-immun personnel et familial, les
antécédents anxiodépressifs, le statut professionnel de santé, le tabagisme actif et le
statut sportif.

Les facteurs de risque de symptdmes persistants tels que I'lMC et le nombre de
symptémes a la phase aigue du COVID ont été recueillis.

B. Données concernant la phase aigué de la COVID-19

L'ensemble des symptdbmes de la phase aigué ont été recueillis : fiévre,
asthénie, frissons, odynophagie, rhinorrhées, anosmie, agueusie, arthralgies,
myalgies, toux, dyspnée, douleurs thoraciques, oppressions thoraciques,
tachycardie, diarrhées, vomissements/nausées, céphalées, vertiges, troubles
ophtalmiques, signes cutanés...

C. Données concernant les symptémes persistants a la
COVID-19

L'ensemble des symptdmes persistants ont été recueillis : asthénie, fiévre,
frissons, myalgies, arthralgies, les signes neurologiques (céphalées, vertiges,
paresthésies, douleurs neuropathiques, tremblements, contractures/spasmes,
difficultés de concentration, désorientation, perte de mémoire, trouble du sommeil),
les signes ORL (trouble de déglutition, dysphonie, troubles de I'odorat, agueusie,

12
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rhinorrhée, odynophagie, troubles auditifs), les signes cardio-thoraciques
(essoufflement, oppression thoracique, toux, palpitations, malaise, hypotension
orthostatique, désaturation), les signes cutanéo-muqueux-vasculaires, les signes
digestifs (diarrhées, constipation, nausées/vomissements, reflux gastro-cesophagien,
douleurs abdominales) et les troubles ophtalmologiques.

Les examens complémentaires prescrits par le médecin généraliste (biologie et
imagerie) ainsi que les consultations auprés des spécialistes d’organe en amont de
la consultation spécialisée ont été recueillis.

Les traitements prescrits par le médecin généraliste ont également été

recueillis.

D. Données concernant la prise en charge proposée apreés la
consultation spécialisée

Les examens complémentaires prescrits a I'issue de la consultation spécialisée

et les traitements proposés ont été recueillis.

IV. Critéres d’évaluation et plan d’analyse

La population a été décrite sur les données socio-démographiques disponibles,
sur la description de I'épisode initial et les symptémes présentés lors de la premiére
consultation dédiée au CH de Tourcoing.

Le parcours de soin a été décrit par les examens complémentaires et les

consultations de ville ou hospitaliére réalisées avant la consultation dédiée.

V. Analyse des données

Nous avons décrit les patients sur leurs caractéristiques socio-démographiques,
sur leur symptomatologie initiale et persistante. Les examens complémentaires et les
consultations proposées par les médecins de ville ont été décrits. Les variables
quantitatives ont été décrites selon leur distribution par des médianes ou des

moyennes.

VI. Ethique

Un consentement éclairé et une non opposition ont été obtenus pour 'ensemble
des patients inclus. Et les patients ont été inclus dans I'étude PERSICOR en

collaboration avec I'AP-HP.
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Partie 2 : étude qualitative par entretiens semi-dirigés de médecins
généralistes ayant adressé un patient en service spécialisé
d’infectiologie au CH de Tourcoing.

. Type d’étude

Il s’agit d’'une étude qualitative réalisée dans le Nord portant sur les pratiques
professionnelles des médecins généralistes exergant en libéral. Elle a été conduite

par des entretiens semi-dirigés réalisés entre Juillet et Octobre 2022.

Il. Population étudiée et recrutement

La population étudiée était les médecins généralistes installés au sein de la
Métropole Européenne de Lille volontaires ayant adressé au moins un patient en
consultation au sein du centre de référence d’infectiologie du centre hospitalier de
Tourcoing au cours de la premiére année de I'épidémie. L'échantillon obtenu était
homogéne c’'est-a-dire que les participants ont en commun avoir pris en charge et
adressé au centre d’infectiologie au moins un patient présentant des symptémes
persistants a la COVID-19.

Le recrutement des effectifs s’est effectué par téléphone. Lorsque le médecin
généraliste acceptait de participer a I'étude, un rendez-vous était fixé pour un
entretien.

Le contenu de I'appel comprenait ma présentation, le théme de l'étude, les
raisons pour lesquelles les médecins contactés remplissaient les critéres de
sélection et en quoi consistait I'entretien.

Le nombre de médecins nécessaire pour I'étude n’était pas fixé a I'avance. Les
entretiens se sont effectués jusqu’a obtention d’'une suffisance de données, c’est-a-
dire lorsque deux entretiens consécutifs n’apportaient plus de nouvelle propriété.

IllIl. Recueil des données

Le recueil des données a été réalisé par des entretiens individuels semi-dirigés.
Le choix d’entretiens individuels plutét que collectifs se justifie pour faciliter la parole
des médecins concernant leur prise en charge et leur pensée. Ceci a permis une
exploration approfondie des perceptions, du vécu et des expériences personnelles
de chaque participant.

14
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Les entretiens ont été réalisés par linvestigatrice, en présentiel ou par
visioconférence, dans un lieu adapté et choisi par le participant. Chaque entretien
débutait par une présentation de l'investigatrice et du théme de I'étude. Les régles de
I'entretien ont été expliquées a chaque participant en début d’entretien. (Annexe 1)

Les entretiens ont été enregistrés a l'aide de l'application Dictaphone d’un
téléphone. Le consentement oral de chaque participant pour que les entretiens
soient enregistrés a été recueilli avant de débuter I'entretien. Les données audios ont
été détruites a I'issue de la retranscription.

Un entretien préliminaire a permis de tester un premier guide d’entretien
(Annexe 2), élaboré par l'investigatrice et son directeur de these, a partir de thémes
généraux. Les thémes principaux ont été abordés a partir de questions ouvertes,
permettant I'émergence d’idées nouvelles. Le guide d’entretien a été ajusté au fur et
a mesure de l'avancée des entretiens, selon les nouvelles idées émergentes. Les
principaux thémes abordés étaient :

- les représentations des SPC et sa prise en charge au cabinet,

- les perceptions de la consultation spécialisée en infectiologie,

- l'influence de la consultation spécialisée sur la prise en charge

- les pistes d’amélioration de la prise en charge des SPC au cabinet.

Un tableau descriptif des caractéristiques des participants a été réalis€, aprés recueil
des données socio-démographiques des participants, s’intéressant a :

- Leur age et leur genre

- Leur type de secteur d’exercice (urbain, rural)

- Leur mode d’exercice (seul ou en groupe)

- Leur participation a une FMC

- L'année d’installation

- Le nombre de patients ayant des SPC au sein de la patientéle

- La durée des entretiens

IV. Analyse des données

Chaque entretien enregistré a été retranscrit en intégralité, mot pour mot, par
l'investigatrice via le logiciel de traitement de texte Microsoft Word®, sous forme de
«verbatim». Afin de garantir 'anonymat de chaque participant, les noms ont été
remplacés par MG suivi du numéro de l'entretien (exemple : MG1, MG2...). Les
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éventuels éléments pouvant faire reconnaitre le praticien ont été supprimés et/ou
modifiés tout en respectant I'authenticité des dires. Une relecture des verbatim a été
proposée aux medecins interrogés afin de renforcer la validité interne de I'étude en
s’assurant que les données retranscrites correspondaient bien aux idées du médecin

interrogé.

Les verbatims ont été codés en utilisant le logiciel NVivo12®. lIs ont d’abord été
réduits et codés en unités de sens constituant des étiquettes. Les étiquettes
expérientielles explicitant le sens du vécu des médecins. Elles sont ensuite
devenues des propriétés éclairant des phénomenes. Les propriétés ont ensuite été
regroupées en catégories conceptuelles. La méthode d’analyse était inspirée du
modéle de la théorisation ancrée de Glaser et Strauss.(45) Ceci afin d’explorer
I'attitude du médecin généraliste en ambulatoire devant des symptémes persistants
chez des patients ayant présenté une infection non sévere a la COVID-19.

Une triangulation des données par double encodage a été réalisée avec un
autre investigateur, médecin généraliste, ayant réalisé une thése qualitative sur un
autre theme, afin d’augmenter la validité interne des résultats. Les codes obtenus ont
alors été mis en commun et confrontés sur deux tiers de 'ensemble des verbatims.

L'intégralité des données a ensuite été détruite a I'issue du travail.

V. Aspects éthiques et réglementaires

Une information éclairée orale et écrite (Annexe 1) sur les principes de I'étude,
la garantie de 'anonymat, la confidentialité ainsi que sur I'enregistrement audio a été
réalisée avant chaque entretien.

La confidentialité des données a été assurée par la suppression des enregistrements
audios apres retranscription et des éventuelles données pouvant faire reconnaitre le

praticien au sein des retranscriptions.

Concernant le cadre réglementaire, la démarche s’est établie avec I'aide de la
fédération de la Recherche Clinique. Aprés instruction, le protocole de recherche est
conforme a la réglementation applicable a la protection des données personnelles et
a eteé accepté le 8 décembre 2021 (référence registre DPO 2021-316). (Annexe 3)
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L'engagement de conformité a la méthodologie MR-004 a été utilisé. Elle n’a

pas nécessité de déclaration de conformité aupres de la CNIL.

VI. Critéres de validité scientifique

La grille de qualité utilisée était la Standards for Reporting Qualitative Research
(SRQR) (Annexe 4) a servi de support a la rédaction de I'étude afin de juger de la

qualité du travail de recherche qualitative.
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RESULTATS

Partie 1 : étude descriptive du profil des patients adressés par leur
médecin généraliste en consultation d’infectiologie

I. Description de la population

Les variables qualitatives ont été exprimées par des effectifs et pourcentages.
Les variables quantitatives ont été exprimées par des moyennes.
Sur la période d’étude, 113 patients présentaient les criteres de définition de SPC.

A. Caractéristiques épidémiologiques
Les patients étaient agés de 35 a 49 ans avec un age moyen de 43 ans. Les
femmes étaient majoritairement représentées (n=90/113, 79,6%). 19 patients (16,8%)
étaient des professionnels de santé. Un terrain allergique était présent chez 30
patients (26,5%). 6 patients (5,3%) avaient un terrain auto-immun et 4 patients
(3,5%) avaient un antécédent familial de maladie auto-immune. 10 patients (8,9%)

avaient un antécédent de maladie anxiodépressive. 5 (4,4%) étaient fumeurs et 13

(11,5%) pratiquaient une activité sportive.

Caractéristiques Population N=113
Sexe:

Femmes 90 (79,6%)

Hommes 23 (20,4%)
Age 43 [35-49]
Terrain allergique 30 (26,5%)
Pathologie auto-immune 6 (5,3%)
ATCD familiaux de maladie auto-immune 4 (3,5%)
ATCD anxiodépressif 10 (8,9%)
Professionnel de santé 19 (16,8%)
Tabagisme 5 (4,4%)
Activité sportive 13 (11,5%)

Tableau 1 : caractéristigues des patients adressés en consultation

d’infectiologie par leur médecin généraliste pour symptomes persistants a la
COVID-19.
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B. Présentation clinique a la phase aigué de I'infection a la
COVID-19

Le symptome le plus fréquent était I'asthénie avec 88 patients (77,9%). Les
patients présentaient aussi le plus fréquemment une anosmie (64 patients soit
56,6%), une hyperthermie et une dyspnée (60 soit 53,1%), une agueusie et des
myalgies (54 soit 47,8%) et des céphalées (46 soit 40,7%). Les symptdmes les
moins fréquents étaient les troubles ophtalmiques et la sensation d’'une oppression

thoracique (4,4%) et les nausées/ vomissements (8,9%).

Douleurs thoraciques

Symptémes de la phase Population
_aigué N=113
Acouphénes 4 (3,5%)
Agueusie 54 (47,8%)
Alopécie 2 (1,8%)
Anosmie 64 (56,6%)
Aphonie 3 (2,7%)
Arthralgies 11 (9,7%)
Asthénie 88 (77,9%)
Céphalée 46 (40,7%)
Diarrhées 16 (14,2%)
Difficultés de concentration 8 (7,1%)
Douleurs abdominales 4 (3,5%)

12 (10,6%)

Dyspnée 60 (53,1%)
Engelures 3 (2,7%)
Fievre 60 (53,1%)
Frissons 17 (15,0%)
Myalgies 54 (47,8%)
Odynophagie 16 (14,2%)
Oppressions thoraciques 5 (4,4%)
Palpitations 5 (4,4%)
Paresthésies 9 (8%)
Perte de mémoire 5 (4,4%)
Prurit 1 (0,9%)
Rhinorrhée 13 (11,5%)
Sécheresse cutanée 2 (1,8%)

Tachycardie
Toux

15 (13,3%)
39 (34,5%)

Troubles de la déglutition 1 (0,9%)
Troubles dermatologiques 7 (6,2%)
Troubles ophtalmiques 5 (4,4%)
Vertiges 14 (12,4%)



DELAIRE Anais Résultats

Vomissements/nausées 10 (8,9%)

Tableau 2 : symptomes présents lors de l’'infection initiale a la COVID-19

C. Les symptémes persistants a la COVID-19

Le délai entre le début des symptomes et la consultation en infectiologie est en
moyenne de 6,8 mois. (n=109)
Le nombre médian de symptébmes prolongés était de 5 [2-15]. Le symptébme
persistant le plus fréquent était I'asthénie (93 patients soit 82,3% des patients). Les
signes neurologiques étaient présents chez 72 patients (63,7% des patients) avec
une perte de la mémoire pour 39 patients (34,5%), des difficultés de concentration
pour 34 patients (30,1%) et des céphalées chez 24 patients (21,2%). Les signes
cardiothoraciques étaient présents chez 67 patients (59,3% des patients) avec
comme symptdmes persistants un essoufflement chez 65 patients (57,5%), des
palpitations chez 14 patients (12,4%) et des douleurs thoraciques chez 12 patients
(10,6%).
Les signes ORL étaient présents chez 45 patients (39,8%) avec principalement deux
troubles : des troubles de I'odorat chez 32 patients (28,3%) et une agueusie chez 26
patients (23%).

A noter que des nouveaux symptémes sont apparus lors de la phase prolongée de la
COVID-19 au-dela de 3 mois tels qu’une acrocyanose, des douleurs neurogénes et

une irritation cutanée.

Symptomes persistants :’lg‘;;‘ :Isatlon
Symptomes persistants présents a la phase aigué de
I'infection
Agueusie 26 (23,0%)
Alopécie 6 (5,31%)
Arthralgies/ enthésiopathies 9 (8%)
Asthénie/ épuisement 93 (82,3%)
Céphalées 24 (21,2%)
Constipation 2 (1,8%)
Désaturation 1 (0,9%)
Diarrhée 11 (9,7%)
Difficultés de concentration 34 (30,1%)
Douleur thoracique 12 (10,6%)
Douleurs abdominales 9 (8,0%)
Dyspnée 65 (58,0%)
Ecchymose 4 (3,5%)
Engelures 2 (1,8%)
Fievre 5 (4,4%)
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Frissons

Myalgies

Odynophagie
Oppression thoracique
Palpitation

Paresthésies

Perte de mémoire

Prurit

Rhinorrhée

Signes cardiothoraciques

Signes cutanéo-muqueux-vasculaires

Signes digestifs
Signes neurologiques
Toux

Tremblements

Trouble de 'odorat
Trouble de la déglutition
Trouble du sommeil
Trouble thymique
Troubles auditifs
Troubles ophtalmiques
Troubles ORL
Vertiges
Vomissement/nausées

2 (1,8%)
34 (30,1%)
5 (4,4%)

4 (3,5%)
14 (12,4%)
28 (24,8%)
39 (34,5%)
1(0,9%)

2 (1,8%)
67 (59,3%)
17 (15,0%)
22 (19,5%)
72 (63,7%)
5 (4,4%)
1(0,9%)
32 (28,3%)
1(0,9%)
14 (12,4%)
4 (3,5%)

6 (5,3%)

2 (1,8%)
45 (39,8%)
11(9,7%)
3 (2,7%)

Symptomes apparus dans la phase prolongée du
COVID-19

Acrocyanose
Désorientation
Douleurs neurogénes
Dysphorie
Gastrite/reflux
Inflammation/dilatation
Irritation de la peau
Malaise

5 (4,4%)
2 (1,8%)
3 (2,7%)
1(0,9%)
2 (1,8%)
2 (1,8%)
3 (2,7%)
2 (1,8%)

Tableau 3 : symptomes persistants a la COVID-19
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D. Les examens complémentaires et traitements prescrits
par le médecin généraliste avant la consultation
spécialisée

21 patients (18,8%) avaient été adressés chez le pneumologue, 13 (11,6%)
avaient consulté un cardiologue et 7 (6,3%) un ORL avant de consulter en
infectiologie. Concernant les examens paracliniques réalisés avant d’arriver en
consultation spécialisée, 19 (17%) avaient réalisé un scanner thoracique, 18 (16,1%)

une IRM cérébrale, et 17 (15,2%) avaient réalisé des EFR. Seuls 2 patients (1,8%)
avaient consulté un psychologue et 1 patient (0,9%) un ophtalmologue.

Examens et consultation ﬁgﬁ ;'f
PNEUMOLOGIE

Consultation chez le pneumologue 21 (18,8%)

Scanner thoracique 19 (17,0%)

angioscanner 1 (0,9%)

EFR 17 (15,2%)
CARDIOLOGIE

Consultation chez le cardiologue 13 (11,6%)

Epreuve d’effort 6 (5,4%)
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IRM cardiaque 4 (3,6%)

Echographie transthoracique 9 (8,0%)

Echographie doppler des membres

inférieurs 5 (4,5%)

ORL

Consultation chez 'ORL 7 (6,3%)

IRM sinusienne 0

TDM des sinus 2 (1,8%)

Consultation chez le psychologue 2 (1,8%)
NEUROLOGIE

Consultation chez le neurologue 13 (11,6%)

IRM cérébrale 18 (16,1%)

IRM médullaire 5 (4,5%)

Electroneuromyogramme 6 (5,4%)

Consultation chez le gastro-entérologue 3(2,7%)

Consultation chez 'ophtalmologue 1 (0,9%)

Consultation chez le psychologue 2 (1,8%)

Consultation chez le rhumatologue 4 (3,6%)

Tableau 4: examens complémentaires prescrits par le médecin

généraliste devant la persistance de symptomes prolongés a la COVID-19

avant d’adresser les patients en consultation spécialisée

Parmi les 113 patients analysés, 28 patients avaient eu la prescription d’'un
traitement par leur médecin généraliste. Parmi les traitements proposeés, on retrouvait
la prescription d’AINS pour 13 patients (11,5%), des corticoides pour 9 patients (8%),
et des anticoagulants pour 3 patients (2,7%).

Traitements ﬁgﬁ;‘f
AINS 13 (11,5%)
Anticoagulant 3(2,7%)
Antiviral 1 (0,9%)
Colchicine 1 (0,9%)
Corticoides 9 (8%)

Oxygénothérapie 1 (0,9%)
Tableau 5 : traitements prescrits par les médecins généralistes lors de

symptomes persistants a la COVID-19 avant d’adresser les patients en

consultation d’infectiologie.

A lissue de la consultation spécialisée, plusieurs examens complémentaires
étaient prescrits. L'examen complémentaire le plus prescrit était le scanner

thoracique chez 22 patients (19,6%), puis des EFR chez 20 patients (17,9%), une
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ETT (20 soit 17,9%) et enfin un test de marche chez 16 patients (14,3%).
23 patients (20,5%) étaient orientés vers le pneumologue, 19 (17%) chez le
psychologue, 8 (7,1%) chez le cardiologue, 8 (7,14%) chez le gastro-entérologue et 4

(3,57%) chez le neurologue.

A lissue de la consultation, 36 patients (32,1%) se sont vu prescrire de la

kinésithérapie de réadaptation a I'effort et 5 (4,5%) une rééducation olfactive.

inférieurs 2 (1,8%)

Examens a visée neurologique

Consultation chez le neurologue 4 (3,6%)

IRM Cérébrale 3(2,7%)

Examens a visée

neuropsychologique

Consultation neuropsychologique 19 (17,0%)

Examens a visée gastro-

entérologique

Consultation chez le gastro-

entérologue 8 (7,1%)

TDM AP injecté 1 (0,9%)

Examens a visée ORL

Rééducation olfactive 5 (4,5%)

IRM Sinusienne 10 (8,9%)

Autres

IRM musculaire 5 (4,5%)

Rééducation par kinésithérapie 36 (32,1%)

Capillaroscopie 1 (0,9%)
Tableau 6: examens complémentaires prescrits a lissue de

Examens complémentaires et Effectif
consultations spécialisées N=112
Examens a visée pulmonaire

Consultation pneumologique 23 (20,5%)
EFR 20 (17,9%)
Test de marche 16 (14,3%)
Scanner thoracique 22 (19,6%)
Scintigraphie V/P 1 (0,9%)
Examens a visée cardiologique

Consultation chez le cardiologue 8 (7,1%)
IRM cardiaque 5 (4,5%)

ETT
Echographie doppler des membres

20 (17,9%)

consultation spécialisée en infectiologie
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Partie 2 : entretiens semi-dirigés auprés des médecins généralistes

I. Caractéristiques des médecins interrogés

Au total, 43 médecins geénéralistes installés au sein de la métropole
européenne de Lille ont été contactés, 9 ont participé a I'étude. Ce résultat s’explique
par I'absence de réponse, l'indisponibilité de certains médecins, par I'absence de
suivi ultérieur des patients ou par un filtrage via un secrétariat. Deux femmes et sept
hommes ont été interviewés de Juillet a Octobre 2022. Un entretien a été réalisé au
domicile du médecin interrogeé, les huit autres ont été réalisés au cabinet du

meédecin.
L’age moyen des participants était de 47 ans (variant de 30 a 66 ans). 77,7% d’entre
eux déclaraient une activité urbaine, 22,2% une activité semi-rurale. Aucun n’exergait

en milieu hospitalier.

Les entretiens ont duré entre 16 minutes et 38 minutes, avec une moyenne de 29,5

minutes.

Le tableau sociodémographique complet est présenté ci-apres.
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Durée Nomb
Age Durée  Années L., Liew 9¢ thi:ne
M 9 d’exerci d’installati , . , I’entreti P
G Sexe (ann ce on d’exerci FMC d’entre en ts
ées) (années) (années) ce tien (minute xznt
s) SPC
1 Homme 30 2 1 Urbain Non Cabinet 16,44 3
Au
Urbain, domicil
2 Femme 40 1 11 cabinet Oui edu 35 3
seul médeci
n
Semi
3 Homme 37 7 5 rural, DtJ.t‘.je Cabinet 3145 3
MSP nutrition
Semi
rural,
4 Femme 49 18 16 cabinet Congrés Cabinet 33,52 3
de
groupe
FMC
. des
5 Homme 41 11 6 Ul\r/lbg:n, Weppes, Cabinet 28,54 6
DPC, e-
learning
. DPC,
6 Homme 48 19 18 U,\rﬂbg;,”’ DU,  Cabinet 30 10
FMC
7 Homme 66 40 35 U;gi'ln’ DU  Cabinet 26,17 1
8 Homme 59 30 26 urbain,  py Cabinet 26 4
MSP
Urbain,
9  Homme 61 32 32 Cagg‘et Revues Cabinet 38,54 2"3?”9
groupe

Tableau 1 : caractéristiques des médecins généralistes interrogés
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Il. Le médecin généraliste: le pivot de la prise en

charge des SPC en ambulatoire

A. Définition, représentation et notion de bénéfice

secondaire des SPC par le médecin généraliste

1. Définition des SPC par les médecins généralistes

Les médecins généralistes diagnostiquaient sans difficulté la phase aigué du
COVID-19 et prenaient en charge les patients.
MGS5 : Tant le covid dans la phase aigué&, on peut gérer, on a su faire.
Cependant, lorsque les symptémes persistaient au-dela de la phase aigué, la durée
a partir de laquelle on parle de symptémes persistants divergeait entre- eux.

- Pour certains, lorsque les symptdmes persistaient plus d’'un mois

MG4 : « j'ai attendu a peu pres un mois, un a deux mois apres les symptoémes pour
adresser. »
MG6 : « au-dela de 4 a 5 semaines apres la phase aigué de l'infection. »
MGS8 : « principalement des symptémes ORL qui durent dans le temps, souvent
J'attends un mois avant d'évoquer le CL. »

- Au-dela de trois mois

MG5 : « je considére que c'est persistant apres 3 ou 4 mois d'évolution. Je trouve
qu'apres, si on ne récupére pas, on peut parler de CL pour moi. (...) Dépassement
du délai de trois mois. »

- Six mois

MG9 : « Des symptémes qui persistent, sans durée spécialement, fin si 6 mois. »
- Entre six mois et un an

MG3 : « parfois a six mois un an de l'infection avec une dyspnée d'effort persistante,
des vertiges. »
- Parfois, quelques semaines a plusieurs mois, sans délai fixe

MG1: « plusieurs mois apres son infection (...) une plainte depuis plusieurs mois »
MG2: « Mais j'en ai, euh... c’était soit une fatigue, une asthénie assez importante
mais qui dure plusieurs mois.... euh ¢a c'est pour la fatigue. Aprés tout ce qui
essoufflement, souvent ¢a rentre dans I'ordre au bout de quelques mois. »

Pour autant, ils étaient quasiment tous unanimes sur le fait qu’il y avait une notion de
temporalité avec la phase aigué du COVID. C’est-a-dire une symptomatologie parfois
multiple liée a la phase aigué et qui ne s’était pas rétablie dans un certain délai. Avec
parfois une aggravation au -dela de la phase aigué.

27



DELAIRE Anais Résultats

MG2 : « c’est plus des patients qui ont eu le COVID et qui, euh, au bout de plusieurs
mois, on a l'impression qu'ils persistent certains types de symptémes qui les génent
dans leur vie quotidienne. (...) qui étaient présents et qui se sont soit aggraves, ou
ceux qui persistent.»

MG4 : « les symptébmes sont apparus immédiatement apres le COVID, dans la
continuité et qui persistaient malgré tout quoi. »

MG6 : « Mais la le diagnostic c'est étayé par une infection initiale et puis des
symptémes qui perdurent et puis c'est tout, apres. »

MG9 : « Alors bah du coup, forcément j’y ai pensé parce que c’était des symptémes
qu’ils ont eu au cours de leur COVID aigué et qui ont persisté ensuite, qui ne se sont
pas résolus. A part, peut étre le patient avec ses troubles de mémoire ou la c’est
venu progressivement apres. »

Un seul MG notait la nécessité d’avoir une preuve d’une infection aigué a la COVID-
19 pour ensuite parler de SPC.

MG9 : « Si ce n'est que l'infection a COVID est prouvée. (...) La, pour ce qui est de...
du, du post COVID, du COVID long, il y a quand méme l'infection a covid qui est la. »

D’autres insistaient sur I'état de « bonne santé » avant l'infection et donc I'existence
d’'une rupture avec I'état antérieur.

MG1 : « c'est une personne qui était en bonne santé, euh... avant son infection au
COVID et c'est vrai que depuis son infection, elle a des symptébmes qui se
manifestent par la toux... euh uniquement et une fatigue. »

MG5 : « Et puis, plaintes somatiques qui n'avaient pas, qui n'étaient pas la avant leur
covid, c'était fonctionnel. »

Le diagnostic de SPC pouvait étre plus ou moins aisé selon les patients. Un des
meédecins interrogés diagnostiquait les SPC19 plus facilement si le patient présentait
des symptdmes persistants aprés avoir été hospitalisé lors de la phase aigué.

MG9 : « Alors, ca me parait bizarre, je parle médecine de ville, de parler de COVID
long quand les gens n'ont pas été hospitalisés. (...) je pense qu'il faut distinguer ceux
qui sont passés par la case hospitalisation et ceux qui sont restés dans le réseau de
médecine de ville. »

Ou qui nécessitaient une rééducation respiratoire ou cardiovasculaire suite a leur
COVID aigué.

MG9 : « Alors la question se pose pas pour des personnes qui, qui passent pas des
stades de rééducation cardiovasculaire ou pulmonaire. Ou méme, de remise a la
marche, parce que c'est vrai que le gars qui a été intubé/ventile, euh.... bah
effectivement, lui a certainement un COVID long. »
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Pour un médecin, ce qui lui avait mis la puce a l'oreille, c’était la répétition des
consultations pour le méme motif.

MG2 : « Ensuite ils consultent avec toujours la méme plainte. Et en fait, avec les
bilans, on se dit, on ne comprend pas et la seule solution c'est le COVID long. »

Lorsque l‘on parle de la définition des SPC, les MG abordaient également la
variété des symptdmes.
- Symptémes géneraux : asthénie (9 médecins), myalgie

MG2 : « (...) c’était soit une fatigue, une asthénie assez importante mais qui dure
plusieurs mois.... euh ¢a c'est pour la fatigue. (...) Ses douleurs qu'elle a au niveau
musculaire, un peu partout, ¢ca a réveillé en fait ses douleurs qu'elle avait eu dans le
passé par son accident. »

MG3 : « mais quelques semaines apres, une persistance d'asthénie. »

MG3 : « Monsieur, de 27 ans, (...) avec encore aujourd'hui, a quasiment un an de
I'épisode, une asthénie fluctuante. »

MG4 : « elle avait une asthénie et des vertiges qui étaient forts importants apres le
COVID. »

MG9 : « euh, j’ai aussi, j’ai aussi une patiente qui avait une grosse asthénie. »

- Des symptébmes respiratoires (6 meédecins): dyspnée a la marche, a la
parole, toux

MG1 : « Enfin, dans le cadre de mon patient, c'est une toux persistante plusieurs
mois apres son infection. »

MG2 : « elle c'est plutdt des troubles respiratoires. Elle se sentait trés essoufflée »
MG3 : « (...)et surtout une incapacité a faire une phrase compléte, devoir prendre en
trois fois sa respiration »

MG4 : « Et, euh, et apres, il se plaignait d'étre de plus en plus géné a l'effort, mais en
gardant son autonomie. (...) Il a toujours cette petite insuffisance respiratoire
persistante »

- Des symptébmes neurocognitifs : troubles de la concentration et de la
memoire
MG7 : « Des troubles de mémoire et de concentration tres importantes, chez
quelqu'un qui est assez intelligent, c'est assez surprenant. »

MG9 : « Ou alors, jai aussi eu des troubles de la mémoire. Ouais, le patient était
embéte, il oubliait pleins de trucs..... (...) Des plaintes euh... mnésiques »

- Des symptomes ORL: névrite vestibulaire, dysgueusie, dysosmie,

dysphonie.
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MG3 : « Monsieur (...) qui a présenté, on pense, une névrite vestibulaire sur son
COVID, et vertigineux pendant 6 mois »

MG4 : « Et, euh, elle avait une asthénie et des vertiges qui étaient forts importants
apres le COVID. (...) elle a une dysphonie avec rien a I'examen oral quoi. Une
dysphonie isolée (...) Elle avait un tableau de laryngite apres le covid et puis apres
¢a ne passait pas, elle ne récupérait pas sa voix. (...) Alors, oui j'en ai une qui a une
cacosmie depuis un an. »

MG5 : « Jai une patiente cenologue, dysosmie »

MGS8 : « euh.... et perte du golt et de I'odorat. »

MG9 : « Bah c’est des symptébmes assez varies (...) une perte de gout ou de
I'odorat. »

- Des symptémes articulaires (2 médecins)

MG7 : « En rhumato, des tendinites, tres fréquentes, bilatérales au niveau des
bras. »

- Des symptdmes cutanés : engelures, acrosyndrome

MG2 : « La personne que j'avais adressé c’était par rapport a des engelures. (...)
Euh, typiquement, ma derniére c'est une dame de 80 ans qui avait, euh d'un seul
coup, un acrosyndrome. Mais brutal au niveau des jambes, les doigts vraiment.
(Edéme, blanc, pas douloureux. »

- Des symptdmes psychologiques : dépression réactionnelle

MG3 : « en grande souffrance psychologique »

MGS5 : «j'suis pas bien au travail, je me sens pas bien... (...) Les plaintes
notamment, surtout psychologiques, de fatigue, de douleurs chroniques, de déprime,
de trouble dépressif qui n'étaient pas forcément grave. »

MG6 : « il y en a qui font des dépressions réactionnelles »

Au final, le symptome le plus représenté était I'asthénie. Un symptdme frappant par
sa durée, sa fréquence et sa difficulté a le prendre en charge.

MG6 : « Le plus embétant pour les patients COVID long, c'est la fatigue, les troubles
de la concentration et de mémoire »

MGS8 : « Le plus, c’est la fatigue qui traine le plus. »

MG : « la plainte la plus importante c'est la fatigue. »

Lorsqu’on abordait la question des symptémes, certaines caractéristiques revenaient
telle que:
- Le caractére fluctuant des symptémes

MG3 : « (...) une asthénie fluctuante. Je trouve qu'on retrouve beaucoup cette notion
de fluctuance. (...) On se leve le matin, ¢a va, a 14h bam. Donc voila et c'est ces
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styles de symptémes qui vont m'alerter. (...) Mais j'en ai d'autres et tous reviennent
sur cette notion de fluctuance qui, forcément alerte maintenant. »
MG4 : « C'est presque des fois du on-off. Du jour au lendemain, ¢ca va mieux. »

- La résurgence

MG2 : « parce que finalement ¢a rentre dans l'ordre... et euh... plusieurs mois apres,
elle refait des engelures. »
MG4 : « On avait I'impression que des fois, elle faisait des épisodes de mini COVID.
Elle, c'était vraiment tres bizarre, avec de la fievre, et tout, les symptébmes comme le
COVID. »

- La temporalité avec la phase aigué de l'infection a la COVID-19

MG1 : « le lien de temporalité fait penser a un symptéme du COVID long (...) ben
parce que la toux est vraiment arrivée depuis son COVID. »

MG4 : « les symptébmes sont apparus immédiatement apres le COVID, dans la
continuité et qui persistaient malgré tout quoi. »

Au final, les SPC est une nouvelle entité dont la définition reste floue pour quatre des
meédecins interrogés.

MG1 : « Mais c'est pas encore quelque chose de tres claire pour moi pour le
moment. »

MG6 : « Mais sauf qu'on ne sait pas combien de temps ¢a dure. »

MGY7 : « La définition, c'est pas actée par le pouvoir médical, c'est pas actée. »

MG9 : « Je pense que c'est une entité qui est mal définie. Ou qui est définie de
maniere, sur la durée des symptémes mais c'est un peu fourre-tout quoi. »

La difficulté rencontrée par les médecins généralistes était le moment a partir duquel
on évoque la persistance des symptémes.

MG2 : « En fait... parce que finalement, c'est a partir de quand on parle de COVID
long? et ¢a, je ne sais pas. Et encore, ¢ga change de combien de mois? Ouais, et au
début on disait a je ne sais plus combien de mois. »

La deuxieme difficulté est de savoir quels sont les symptdmes et s'il existe des
répercussions organiques du COVID aigué.

MG4 : « on a du mal a savoir ce qu'on n‘attribue ou pas au COVID long »

MG9 : « tu t'apergois que c'est surtout une durée de persistance de symptémes.
D'accord. Mais on n'a pas de notion de la répercussion organique de ces
symptémes, a partir de quand il faut y penser. »

Pour un médecin interrogé, ce manque de définition précise sur les SPC était dU au
manque de recul sur cette nouvelle entité.

MG4 : « En fait, on n'a pas assez de recul. »
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2. Comparaison des SPC

Les SPC, entité naissante depuis 2020, était rapprochée par deux médecins a
la mononucléose infectieuse. Notamment par rapport a la fluctuation des
symptémes. Mais aussi a I'encéphalomyélite myalgique, pour un autre médecin .

MG3 : « Comme un peu dans la mononucléose, des moments ou ¢a va mieux, des
moments ou ¢a va moins bien. »

MG6 : « pour moi le COVID long, c'est ni plus ni moins qu'une encéphalo-myélite
myalgique liée au covid. Les autres encéphalo-myélites, c'était plus principalement le
CMV ou EBV. »

Un autre médecin rapprochait les SPC a la fibromyalgie.

MG7 : «C'est marrant parce que ¢a ressemble... c'est cousin avec la fibromyalgie un
peu... parce que la fibromyalgie et les fameux 18 points etc. Il y a des localisations
multiples. »

Enfin, pour un médecin, les SPC se rapprochaient du syndrome post-Lyme et de la
fibromyalgie par rapport a des traits communs de personnalités entre les patients.

MG9 : « au niveau de la, la personnalité des patients avec des pathologies comme la
fibromyalgie ou le post Lyme. Des gens qui ont été piqués par la tique, c'est, on ne
sait pas, ils sont peut-étre guéris et qui disent qu'ils ont fait un Lyme, ou des
fibromyalgiques. »

Un MG retrouvait des caractéristiques communes chez les patients présentant des
symptdmes persistants a la COVID-19.

MG9 : « mais ¢a correspond toujours, encore une fois, aux mémes morphotypes et
aux mémes personnalités de patients. C'est toujours la méme chose. (...) Et j'allais
dire les caractéristiques de ces patients sont pratiquement toujours les mémes. Les
caracteristiques sociologiques, des caracteristiques physiques, c'est a peu pres
toujours le méme type de patients. »

3. Notion de bénéfice secondaire

Pour un des médecins interrogés, les patients qui se plaignaient de symptémes
persistants a plus de 6 mois de l'infection initiale a la COVID-19 pouvaient étre a la
recherche d’'un bénéfice secondaire dans la prolongation des arréts de travail. Mais
cela ne concernait qu’une infime partie des patients présentant des SPC.

MG9 : « Et généralement, effectivement, je vais étre méchant, mais dans les 6 mois il
n'y avait plus rien quoi. Sauf ceux qui peuvent tirer parti d'arréts de travail prolonges
ou de .... tirer parti de leur pseudo, pas leur pseudo, mais de leur ressenti. Mais ils ne
sont pas si nombreux que c¢a, ces gens-la. Il faut pas croire. On ne peut pas
généraliser. »
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B. La prise en charge des SPC par le médecin généraliste au

cabinet avant d’adresser en consultation spécialisée

1. Vision globale des médecins généralistes

Au sein de leur patientéle, les MG avaient de nombreux patients infectés par le
COVID-19. Cependant, ils notaient un faible ratio entre le nombre de patients ayant
eu la COVID-19 et le nombre de patients présentant des symptémes persistants.

MG1 : « On ne parle pas de beaucoup de patients, mais j’en ai que 2 ou 3. »

MG2 : « J'en ai tres trés peu en fait »

MG8 : « Moi j’en ai tres peu»

MG9 : « Ca représente quand méme une infime minorité de patients, fort
heureusement. (...) J'pense que ¢a concerne une partie infime des gens qui ont eu le
COVID. (...) encore une fois, c'est... dans l'expérience de cette pandémie, ¢a ne
concerne que tres peu de patients. »

Un médecin rapportait ne pas avoir eu de patient consultant pour des symptéomes
persistants depuis le début de I'année 2022.

MG6 : « alors la, les COVID longs, j'en ai eu beaucoup en 2020/ 2021. 2022 j'en n‘ai
pas, j'en ai zéro. Avec les nouvelles souches, je ne sais pas, j'en n'ai pas. C'est la
1ére et 2éme vague qui a génére les COVID longs. 3eme vague j'en n'ai pas. »

Ce faible nombre de patients présentant des symptdmes persistants par médecin ne
leur permettait pas d’avoir suffisamment de recul et de généraliser leur vision.

MG6 : « Alors peut-étre qu'il y a plus de retour a I'hdpital, mais moi en ville, c'est pas
mes quelques patients... moi j'ai pas de vision globale de la situation. »

2. Faire le diagnostic

a) Interroger le patient

Afin d’étayer leur diagnostic, les praticiens débutaient leur consultation en
interrogeant leurs patients sur 'ensemble des plaintes fonctionnelles présentées.

MG1 : « Mais par la suite, vu que ¢a perdurait, on a repris ensemble I'historique des
symptémes depuis son covid. »

MGS5 : « C'était vraiment un interrogatoire avec recherche de tous les signes
fonctionnels qu'on puisse voir. Les plaintes notamment, surtout psychologiques, de
fatigue, de douleurs chroniques, de déprime, de trouble dépressif qui n'était pas
forcément grave. (...) Je cherchais aussi des odynophagies chroniques, des
dysosmies, des dysgueusies, des choses comme ¢a. »
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Un des médecins recherchait les caractéristiques des symptémes : la temporalité par
rapport a I'infection initiale au COVID-19, la persistance des symptomes a distance,
la fluctuation, la résurgence et la rupture avec I'état antérieur du patient.

MG3 : « Alors au début, euh, au début, chez les gens qui ont des symptémes
persistants plutét, plutdét approfondir l'interrogatoire en précisant les symptémes, leur
durée, leur persistance. »

Cependant, il arrivait que les patients ne parlaient pas d’eux-mémes de leurs
symptomes.

MG2 : « J'en ai tres tres peu en fait, qui parlent.... et ils ne m'en parlent méme pas
spontanément en fait. »

Alors que pour quatre médecins, ce sont les patients qui arrivaient en consultation
avec leur propre diagnostic en faisant le lien entre leur covid et la non résolution de
leurs symptémes.

MG1 : « c'est les patients qui se plaignent de symptomes qui eux jugent en rapport
avec leur infection au COVID. »

MG2 : « Alors oui, euh il y en avait une qui avait di m'en parler parce qu'a un
moment ils en parlent «je me pose la question d'un COVID long».

MG3 : « Il y a plus de gens qui consultent en disant "j'ai peut -étre bien un CL" et qui
n'en ont pas de gens, que de gens qui ont un CL qui ne vont pas consulter. »

b) Examiner le patient

L'examen clinique restait similaire aux autres consultations en approfondissant
I'appareil concerné par les symptébmes. Seuls quatre médecins I'évoquaient au cours
de l'entretien. Le but étant d’éliminer les diagnostics différentiels et les éventuelles
urgences médicales.

MG1 : « A l'examen clinique, je n'avais rien de particulier. A l'auscultation, je n'avais
rien, vu que elle c'est la toux qui I'a génée, la sat pareil normale. »

MG3: « (...) et puis ensuite refaire I'examen clinique, s'assurer qu'il n'y a rien d'autre
sous-jacent. »

MGS5 : « Je m'assurais qu'il n'y avait pas d'autre urgence, via I'examen clinique,
tension artérielle, sat efc... »

MGS8 : « Ben aprés, moi si vous voulez, tout ce qui est euh... moi au cabinet, a part le
basique, avec l'auscultation, la saturation, souvent ils ont tous une saturation qui est
bonne en pneumo. »

L'intérét de l'interrogatoire et de 'examen clinique était de préciser et de caractériser
les plaintes somatiques des patients. lls permettaient d’éliminer les diagnostics



DELAIRE Anais Résultats

différentiels (par exemple les syndromes dépressifs lors d’une asthénie), et les
complications liées a la COVID-19 en recherchant les signes de gravité.

MG6 : «j'écarte tous les problemes organiques et psychogenes aussi donc
principalement en discutant avec le patient. Puisque apreés, de toute fagon, les gens
qui ne sont pas bien, finissent par étre pas bien dans leur téte. »

MGS8 : « A partir du moment ot il n'y a pas de pathologie dépressive derriére, c'est ¢a
qu'il faut rechercher. »

c) Prescrire des examens complémentaires

L'ensemble des médecins interrogés prescrivaient des examens
complémentaires a leurs patients, en général guidés par les symptébmes présentés.
Les principales raisons de prescrire ces examens étaient :

- L'absence d’amélioration des symptémes

MG1 : « Mais par la suite, vu que ¢a perdurait, on a repris ensemble I'historique des
symptémes depuis son COVID (...) Mais on a quand méme réalisé un bilan bio, une
radio du thorax, qui sont tous revenus normales. »

MG2 : « Voila au bout de deux, trois mois a un moment on lance les bilans. (...) C'est
euh... une asthénie qui se prolonge. Donc la, par contre, au bout d'un moment, je
fais au moins une prise de sang avec au moins une TSH, un bilan hépatique... bon
voila souvent c'est un peu global et apres en fonction des symptémes, oui. »

MG4 : « Par contre, lui, comme il était toujours un peu dyspnéique, deux mois apres,
on s'est dit, on va quand méme lui faire un scanner thoracique. »

- Pour comprendre le tableau clinique

MG3 : « Puis partir sur des scanners thoraciques efc... pour essayer de comprendre
un petit peu le phénomeéne. »
MG4 : « Oui, tout a fait, les examens étaient par rapport a essayer de comprendre. »

- Pour le suivi

MG5 : « Je faisais des prises de sang pour le suivi de l'infection au début. »

Le but des examens complémentaires était d’étayer le diagnostic, éliminer les
diagnostics différentiels et rechercher les complications liées a la COVID-19 en se
guidant de la clinique présentée par le patient.

- Eliminer les diagnostics différentiels

MG2 : « J'ai lancé un petit peu le bilan, en ce moment, la prise de sang TSH, bilan
hépatique, Ferritine, et tout. (...) Vu les symptémes, elle c'était plutét une IRM. On se
demande si il ne se passe pas quelque chose au niveau médullaire. Il y a des prises
de sang que j'avais fait aussi avec euh... les vitamines notamment folate, B12, mais
par rapport plus a cette hypoesthésie. »
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MG4 : « D'abord, j'ai écarté tout autre diagnostic, quand c'était une géne respiratoire,
Jje réalisais un angioscanner thoracique pour étre sar d'éliminer une embolie
pulmonaire, fin bref, le bilan. »

MG6 : « Et puis, apres avoir fait tous les examens, pour écarter les autres
hypotheses (...) »

MGS8 : « L'asthénie, on n'a pas grand -chose a faire a part vérifier toujours une prise
de sang, verifier qu'il n'y a pas autre chose, probleme de thyroide, anémie euh....
hépatique et puis apres c'est tout. »

MG9 : « C'est évident que, au départ ¢a persiste, donc au départ on leur fait des
bilans sanguins, (...) Ills toussent, il va falloir, j'allais dire, faire des, des, des
imageries pulmonaires de... il va falloir euh... ils ont des douleurs articulaires leur
faire des imageries articulaires. lls ont des problemes mnésiques, on va leur faire
des imageries cérébrales. »

- Rechercher des complications de la phase aigué de la COVID-19

MG3 : « Je m'assurai aussi qu'ils n'‘aient pas des surinfections ou une mauvaise
évolution de leur COVID. »

MG6 : « s’assurer que, voila, il n’y ait pas une autre complication apres leur COVID
ou une décompensation, cardiaque, respi.... Donc parfois, oui, radio tho surtout si
dyspnée ou une toux persistante voire scanner. »

MG9 : « C'est la persistance des symptémes qui nous amene a vérifier d'autre
chose. Alors, c'est vrai qu'au départ, il y a les bilans sanguins pour voir si t'as des
surinfections, ou si t'as d'autres signes qui apparaissent des problemes hépatiques,
des problemes rénaux. Parce que c'est vrai, l'atteinte du COVID sur l'organisme est
multifocale. C'est pas qu'un seul organe qui est touché, ¢a peut étre plusieurs donc
on fait des bilans. »

- mais aussi, rassurer le patient

MG9 : «on n'a pas d'autre moyen que des, que jallais dire, des examens
paracliniques pour leur montrer qu’ils ne I'ont pas. »

La prescription des examens complémentaires était a chaque fois guidée par la
clinique. Il s'agissait de:

- Bilans sanguins : a la recherche de syndrome inflammatoire (MG5, MG9),
de problémes hépatiques (MG8) ou rénaux, de dysthyroidie (MG2, MG8), de carence
en vitamines (MGZ2) voire un bilan auto-immun (MG2).

- Des imageries telles que une radiographie thoracique (MG1, MG2, MG®6,
MG9) et articulaire (MG1, MG9), angioscanner (MG4), scanner thoracique (MG3,
MG4, MG5, MG6), scanner des sinus (MG4), IRM cérébrale (MG2, MG4, MG9) et
meédullaire (MG2), bili-IRM et échographie hépatique (MG4), échographie doppler.
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- des explorations fonctionnelles respiratoires (MG2)
- Capillaroscopie (MG2)

Selon les résultats des examens complémentaires, les patients étaient ensuite
adressés vers un médecin spécialiste, selon la clinique présentée, afin d’approfondir
le bilan étiologique.

MG2 : « Et en fonction, si on a des petites anomalies, ¢a permettra de savoir vers qui
orienter. »
MG4 : « Je fais d'abord tout le bilan et seulement apres j'adresse. »

3. Orienter le patient chez le médecin spécialiste

Une fois le bilan initial réalisé au cabinet, les MG orientaient leurs patients vers
les médecins spécialistes selon les symptémes présentés. De nombreux spécialistes
étaient sollicités. Selon les plaintes fonctionnelles des patients, ils pouvaient étre
adressés chez :

- Le cardiologue

MG2 : « Souvent quand ils ont une dyspnée, Euh... c'est d'abord le cardiologue. »
MG4 : « Adresser au cardiologue pour une épreuve d'effort et I'écho coeur aussi pour
étre sur qu’il n’y avait rien, pas de péricardite ou autre. »

- Le pneumologue

MG2 : « Du coup, ben... je I'ai adressé chez le pneumo (...) »

MG3 : « J'me suis un peu détaché par la suite pour plutét prendre directement des
avis pneumologiques et laisser les pneumologues, on va dire les mains libres sur le
bilan qu'ils estiment nécessaire. »

MG4 : « Adresser au pneumologue pour ne pas méconnaitre un autre probleme
respiratoire. »

- L'ORL (MG4 et MG5)

MGS5 : « je demandais l'avis a une amie qui est ORL (...) »

- Le gastro-entérologue

MG4 : « Et, elle avait une cytolyse hépatique aussi qui persistait. Donc elle a vu le
gastro. Elle fait des échos, une bili-IRM, rien. »

- Linterniste

MG4 : « Je l'avais plus envoyée voir Dr A. (interniste), qui pareille n'avait pas
trouvé. »

- Le dermatologue
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MG2 : « Maintenant, j'envoie que des mails au CHR avec des photos. C'est le seul
moyen qu’ils me disent urgent/pas urgent. »

- Le psychiatre

MG4 : « (...) je I'avais envoyée voir le psychiatre, ouais.. (rire) en disant qu'elle avait
des antécédents de dépression sévere, je voulais m'assurer quand méme, apres ce
n'est pas le méme psychiatre que d'habitude, la au CMP. »

- L'angiologue

MG?2 : « L'angiologue. Et apres c'est tout parce que les engelures... »

Les raisons de les orienter vers les spécialistes étaient les suivantes :
- Avoir besoins de réponse

MG2 : « De prendre en charge, et quand on sait pas, de déléguer aux confreres. »
MG4 : « En général, j'adresse quand je suis un petit peu perdu, quand mes patients
se plaignent depuis plusieurs mois. (...) Donc quand on a un doute, on adresse. »

- Approfondir le bilan étiologique apreés le bilan initial

MG4 : « Adresser au cardiologue pour une épreuve d'effort et I'écho coeur (...) »
MG6 : « Au début, je les adressai apres avoir mon bilan de débrouillage. »

MG9 : « On a fait des examens, il n'y a rien. Ca peut étre un COVID long, ¢a peut
étre une fibromyalgie, on adresse. Donc aprés on passe la main. »

- Parfois, laisser le soins aux spécialistes de réaliser le bilan global

MG3 : « J'me suis un peu détaché par la suite pour plutét prendre directement des
avis pneumologiques et laisser les pneumologues, on va dire les mains libres sur le
bilan qu'ils estiment nécessaire. »

4. Propositions thérapeutiques

a) Traitements médicamenteux

Pendant la réalisation du bilan étiologique ou alors une fois ce dernier fini, les
MG proposaient a leurs patients des traitements symptomatiques.

MG3 : « Alors, a ma connaissance il n'y a pas de thérapeutique validée dans la prise
en charge du COVID long. Les seuls traitements, que j'ai pu étre amene, c'était
vraiment en relation avec les symptémes. Donc, un traitement symptomatique. (...)
Donc pas vraiment de médicament. Sauf ponctuellement, en étant... en ftraitant le
symptéme mais ce ne sont pas des traitements curatifs. »

MGS8 : « Et s'ils ont toujours I'impression d'étre essouffle, moi je leur mets un type
symbicort, etc... »
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Un autre médecin se basait sur son expérience personnelle pour prescrire des
traitements.

MG6 : « Et moi, pour l'avoir testée, fin chez mon épouse. Elle était moins fatiguée par
la prise de ce traitement- la. Sur les autres symptémes, je ne sais pas si ¢ga marche
beaucoup. »

Un médecin trouvait que le fait de proposer des médicaments pouvait aider le patient
psychologiquement.

MGS5 : « Et il me semble que leur proposer quelque chose, indirectement, ¢a leur
faisait du bien psychologiquement. Ca leur permettait de supporter mieux la maladie
peut étre. Je sais pas... »

Les différents traitements symptomatiques proposés étaient :
- Des sirops antitussifs

MG1 : « bah des sirops? Mais on connait l'efficacité des sirops... (rire) C'était plus
euh... dans le but un peu euh... comment dire en effet placebo quoi. »

- Des antihistaminiques et des inhibiteurs de la pompe a protons

MG1: « Oui, jai également essayé des anti histaminiques et des IPP. Mais,
sincerement, il n’y a pas eu d’efficacité. »

- Des antalgiques
MG2 : « La personne qui a des douleurs, des traitements antalgiques. »

- Des corticostéroides inhalés et des bronchodilatateurs contre la dyspnée

MG3: « J'ai pu essayer du Flixotide a un moment parce qu'ils avaient des gros
phénomeénes de dyspnée, respiratoires voila. »

MG6 : « Aprés les gens un peu essoufflés, j'ai proposé des bronchodilatateurs
longue durée d'action avec corticoides associés et Singulair (...) »

MGS8 : « Et s'ils ont toujours l'impression d'étre essoufflé, moi je leur mets un type
symbicort, etc... »

- Des anxiolytiques

MG4 : « Euh... Alors ceux ou on pose la question d'une part anxieuse, parfois on leur
propose un traitement anxiolytique. Mais je n'ai pas vu l'efficacité du traitement dans
le cadre de ces patients. »

Des antidépresseurs
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MGS5 : « Jai mis un antidépresseur parce qu'il y avait une espéce de pression
familiale, une pression du patient, on sentait que ¢a se dégradait. »

- Des vitamines

MG2 : « Oui pour la fatigue j'ai mis un peu de vitamine D, un peu de vitamine C.
Maaaais, on est un peu diminué. »

MG7 : « donc moi je Ilui donnais du magnésium, du venomix et du décontractant
musculaire (...) parce que bon, on agissait directement au niveau de la cellule
musculaire, le venomix pour la circulation, parce que elle avait des problemes de
circulation. (...) Elle avait une petite tension, elle était tout le temps fatiguée. Donc,
des... des défatiguants on va dire, des trucs comme ¢a, naturels, du ginseng, du
gingembre, des choses comme ¢a et des complexes vitaminés. »

- Des remédes naturels

MG4 : « Elle a essayé plusieurs techniques, les huiles essentielles, la cryothérapie...
Mais comme il n'y a rien qui a marché. »

Un des médecins interrogés proposait une association de médicaments comme
aérius, singulair et famotidine. (MG6) Ce médecin disait s’appuyer sur les données
de la littérature pour prescrire ce traitement pour lutter contre I'asthénie.

MG6 : « Ben en fait, pour les ... Il y a des études qui ont montré que cette trithérapie
elle pouvait améliorer surtout au niveau de la fatigue. »

A noter que parmi toutes ces propositions thérapeutiques, cing médecins
mentionnaient I'absence d’efficacité des traitements sur les SPC de leurs patients.

b) Traitements non médicamenteux

D’autres solutions thérapeutiques étaient rapportées par les médecins, soit en
association avec les traitements médicamenteux, soit en remplacement suite a une
inefficacité. |l s’agissait :

- de la rééducation respiratoire par kinésithérapie pour une dyspnée
persistante dans un contexte de désadaptation a I'effort.

MG2 : « Maintenant euh... quand c'est une dyspnée... euh oui. Maintenant ils ont de
la kiné respiratoire quelque chose comme ¢a. »

MG3: « Et euh surtout, euh maintenant euh, avec le recul euh, c'est tout de suite de
la kiné rééducation, rééducation a l'effort, pour eux. (...) Comme on sait que c'est un
gros phénomene de désadaptation a I'effort, on essaye tout de suite de les renvoyer

vers le kiné, si possible vers des centres spécialisés. »
MG4: « Ben, apres c'est plus la rééducation respiratoire. »
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MG7: « La rééducation respiratoire, la rééducation rhumatologique, efc... oui ! ¢a
c'est, éevidemment faut se lancer a fond la dedans. »

Un meédecin précisait qu’il demandait une prise en charge intensifiée en centre de
rééducation des que les symptomes persistaient. Ceci permettant aux patients d’étre
ensuite orientés vers des kinésithérapeutes conseillés par ces centres.

MG3 : « Moi j'aime bien qu'ils soient en centre au début, parce qu'il y a un coté tres
intensif au début puis apres ils passent sur des kinés qui seront conseillés par le
rééducateur et qui vont faire de la rééducation telle qu'elle est envisagée. »

Parmi les médecins qui prescrivaient de la rééducation respiratoire, ils s’apercevaient
d’'une amélioration clinique des patients.

MG3 : « donc le kiné de ville fait ce qu’il peut mais souvent il améliore quand méme
la situation »

MG4 : « C’est plus la rééducation, par contre qui est proposée, qui porte quand
méme ses fruits. (...) Elle a eu une grosse période de rééducation, donc, euh, une
rééducation respi aussi. Et euh, franchement, j'ai vu I'amélioration. »

MGS5 : « Donc euh, bon, je vois que tout compte fait, cette petite rééducation qui a
été mise en place, ¢a a du faire du bien, mais ¢a n'a pas non plus était magique. »

- Psychothérapie
La psychothérapie pouvait étre réalisée soit par le médecin lui-méme en faisant du
renforcement positif.

MG3 : « Il faut faire beaucoup de renforcement positif et c'était quand méme tres
dur. »

MG6: « On les prend en charge psychologiquement parce qu'ils s'apergoivent qu'on
n'est pas des magiciens. (...) A part I'accompagnement psychologique, j'ai pas de
baguette magique pour leur rendre leur état d'avant. »

MG7 : « Et un soutien moral quand méme, hein, parce que bon. (...) un réle de
psychothérapeute a minima, une psychothérapie d'accompagnement. »

Parfois, la proposition d’'une prise en charge psychologique par leur MG était mal
acceptée. Les patients se sentaient incompris par leur médecin.

MG9 : « Quand tu leur dis mais, il faudrait peut-étre aller voir une psychologue, faire
une psychothérapie pour vous aider euh... ils rigolent. "Ah, mais docteur, vous ne me
croyez pas que je suis malade”. Si je le crois mais c'est qu'on trouve rien et peut étre
que ¢a nous aiderait. »

- De la rééducation orthophoniste :pour la prise en charge d’'une dysphonie.
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MG4 : « Parce que la dysphonie, elle a aussi de l'orthophonie, elle n'est pas guérie
quoi mais on voit une amélioration quand méme. »

- Posturologue et orthoptiste

MGY7 : « Donc il y avait un peu de tout, un petit peu de posturologie, de psychologie,
il 'y avait voila quoi. (...) Et elle a un probleme orthoptique en plus. Il y a des
rééducations orthoptiques aprés un bilan. »

Parfois, le médecin généraliste préconisait de patienter et de surveiller.

MG1 : « Je lui ai surtout expliqué qu'il fallait patienter et que ¢a finirait pas partir... »
MG3 : « On sait que, dans le temps, les symptémes vont finir par s'améliorer pour la
grande majorité des gens. Donc c'est leur faire comprendre un petit peu cette
temporalité, alors toujours relative entre le thérapeute et le patient qui voudrait
toujours que ¢a aille beaucoup plus vite. Mais on peut observer I'amélioration. »

MGS8 : « Aprés pneumo, apres qu'ils ont vu le pneumo, que la consultation est
normale, euh, moi je surveille. »

c) Etre dans une impasse thérapeutique

Malgré I'ensemble des propositions thérapeutiques médicamenteuses et non
meédicamenteuses proposées a leurs patients, les médecins s’accordaient a dire
gu’elles n’avaient pas lefficacité espérée sur leurs patients. lls se retrouvaient
rapidement en difficulté face a un patient dont les symptédmes persistaient malgré des
explorations complémentaires rassurantes. Mais aussi, malgré des traitements
symptomatiques.

MG1 : « (...) Mais, sincerement, il n’y a pas eu d’efficacité. »

MG3 : « Alors, a ma connaissance il n'y a pas de thérapeutique validée dans la prise
en charge du COVID long.»

MG4 : « Mmmh, euh... Non, il n'y pas de traitement, fin médicamenteux quoi. (...) je
pense que pour le moment on n'a pas de traitement miracle. (...) mais comme il n'y a
rien qui a marché. »

Un sentiment de frustration émergeait pour I'un des médecins n’ayant pas de
solution a apporter a ses patients.

MG3 : « C'est frustrant pour sois aussi, parce qu'on aime bien avoir des solutions de
par notre métier. Nous, on aime bien solutionner les gens. »

L'asthénie était la plainte subjective posant le plus de problémes aux médecins.
D’une part, par rapport a I'étiologie de I'asthénie qui peut étre multiple. D’autre part,
par rapport a sa prise en charge thérapeutique limitée. Aprés avoir éliminé un
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syndrome dépressif, une anémie, un probléme thyroidien ou hépatique, les médecins
se trouvaient rapidement devant un tableau clinique sans orientation étiologique a
par les SPC. Ainsi, les solutions thérapeutiques deviennent alors limitées et parfois
non remboursées. Ce qui les limitait dans leur prescription.

MG6 : « Par contre, tout ce qui est mnésique, cognitif, euh.. asthénie efc... c'est.. tres
tres compliqué a traiter en ville. On est un peu désarmé démuni face a ses plaintes.
Et en plus, on n'est pas aidé par les autorités parce que c'est pas beaucoup
reconnu. »

MG7 : « Alors bon, les étiologies de la fatigue, mmh, mh, mh (rire)..... pas évident
hein ! (...) mais aprés, il y a aussi les psychasthénies, les trucs, les neurasthénies, et
donc, donc voila quoi. Donc c'est pas simple. Les difficultés c'est ¢a, la fatigue, le
moral et le statut vis-a-vis de son travail. »

MGS8 : « Alors pour l'asthénie, trés compliqué, parce que pour le coup 3/4 des trucs
ne sont pas remboursés. A partir du moment ot il n'y a pas de pathologie dépressive
derriere, c'est ¢a qu'il faut rechercher. Mais si il n'y a pas de pathologie, ¢a devient
compliqué. Parce que les thérapeutiques c'est euh.... c'est tout est non remboursé.
(...) (...) L'asthénie, on n'a pas grand -chose a faire a part vérifier toujours une prise
de sang, verifier qu'il n'y a pas autre chose, probleme de thyroide, anémie euh....
hépatique et puis apres c'est tout. Une fois que tout est normal, il n'y pas grand-
chose d'autre a faire. »

MG9 : « Je dirais qu'au-dessus de 6 mois, on voit disparaitre la plainte, la plainte la
plus importante c'est la fatigue. Mais qui n'est pas fatigué ? »

C. Roles, attitude et ressenti du médecin généraliste dans la

prise en charge des symptémes persistants a la COVID-19
1. Réles du médecin généraliste

a) Etre le 1°" recours et étre disponible

Pour trois médecins interrogés, leur rble était d’étre en premiere ligne et de
premier recours pour les patients ayant des SPC. lls sont le premier professionnel
meédical que la patient consulte et a qui il livre les plaintes. En étant en premiére
ligne, il était de leur devoir de s’assurer qu’il n'y avait pas d’autre étiologie pouvant
expliquer la persistance des symptémes.

MG2 : « On est toujours en premiere ligne. Donc des qu'ils ont une plainte, ils
viennent nous voir. Apres on est la. »

MG3 : « On a toujours le méme réle, c'est le réle de premier recours. C'est vers nous
que les gens vont poser la question en premier. »

MG9 : « Mon réle c'est vraiment de premier recours, il n'y a pas de pathologie sous-
Jacente, qui peuvent expliquer la persistance de symptémes. »
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Un des médecins précisait qu’il était disponible et joignable pour ses patients en cas
de besoin et renforgait cette notion de premier recours.

MG2 : « Mais moi, je suis joignable tout le temps. Donc quand les patients ils ont
besoin, euh, si vraiment il y a besoin. Moi, mes patients quand ils sont en fin de vie,
un Dimanche, ils peuvent me joindre. »

b) Etre empathique et étre a I’écoute

Deux médecins rapportaient se montrer empathique envers leurs patients. Le
but étant de les soutenir et de se montrer a I'écoute de leurs plaintes.

MG4 : « Je pense qu'on est surtout la pour les écouter et les soutenir. (...) avoir une
écoute bienveillante, empathique. (...) Puis ¢a ne doit pas étre évident d'avoir des
symptémes tout le temps. »

MG6 : « Bon bah c'est sar que c'est pas le COVID mais j'veux dire que ¢a ne doit pas
étre facile de vivre diminué. (...) Moi je, je suis assez empathique, donc je me mets a
leur place. (...) Mais je trouve que dans une prise en charge, c'est bien, bah c'est
toujours une question d'empathie, aprés... on l'est ou on l'est pas. (rire) »

c¢) Un devoir de réponse

Pour trois médecins interrogeés, il était important que leurs patients aient des
réponses a leurs plaintes, notamment concernant leurs origines, leur résolution avec
le temps... Pour leur apporter ces réponses, ils approfondissaient le bilan
étiologique. Cela permettait de rassurer le patient sur I'absence de conséquence de
leur infection a la COVID-19.

MG3 : « On doit apporter une réponse a notre patient. On ne peut pas le laisser dans
I'inconnu, on lui disant juste c'est un COVID long, c'est tout, c'est comme c¢a tant pis
quoi. Il faut quand méme qu'on cherche. »

MGS8 : « Pour moi, voila, une fois qu'ils ont fait leur bilan, qu'ils ont leur réponse et
que dans le temps ¢a s'améliore, pas de souci. (...) Et pour lesquelles on apporte
des réponses aux patients, parce que c'est surtout ¢ca qu'il faut apporter aux patients.
Déja une réponse pour leur dire voila, c'est ¢a, il y a rien, il y a pas de
conséquence. »

MG9 : « (...) il faut leur montrer et on n'a pas d'autre moyen que des, que j'allais dire
des examens paracliniques pour leur montrer qu’ils ne I'ont pas. (...) donc ils sont
rassures. »

Les patients présentant des SPC interrogeaient leur médecin sur les avancées
scientifiques qui pourraient solutionner leurs symptdmes et les guérir.

MG3 : « Et, euh, deuxiéme chose, « bon on en est ou maintenant, depuis le temps
que vous cherchez ? ». Parce que a l'échelle de la science, c'est tres peu de temps,
mais a I'échelle de la vie du patient ¢a parait éternel. C'est quelles sont les solutions
qui existent aujourd’hui ? Puisqu’on termine plus ou moins toujours en disant que
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ben dés qu'il y a des choses qui se mettent en place, des nouveautés, on vous tient
au courant. lls viennent aussi chercher l'information récente et de nouvelles
solutions. »

MG5 : « lIs viennent nous voir pour avoir des informations sdres, «bon concretement
docteur, est-ce que je peux guérir ? Quand ? Comment ? Combien de temps ?».
C'etait vraiment pour se rassurer je pense. »

Un des médecins remédiait au questionnement de ces patients en leur remettant les
réponses rapides de la HAS.

MG6 : »Moi je les donne aux patients. (...) Mais apres moi je connais tout. Moi je les
donne aux patients ¢a. Moi j'ai pas mal d'articles la -dessus. J'ai un dossier COVID.
Qui, j'ai .... la HAS c'est bien. »

Mais face a ce manque de solution qui leur était apporté, le risque était que le patient
se décourage et perde foi en son rétablissement. Découragement contre lequel le
meédecin se devait de lutter.

MG3 : « Mais on doit lutter contre le découragement qui peut se présenter de temps
en temps. Voila c'est ¢a. Ce que eux viennent chercher au départ c'est une solution.
C'est docteur, j'ai tel symptéme, d'une part pouvez- vous me confirmer que c'est bien
di a mon covid, parce que il y a toujours cette peur d'avoir autre chose. »

Un des médecin se devait aussi de donner aux patients des dates butoirs sur les
prochains rendez-vous pour qu’il ait une vision sur I'avenir et éviter qu’il ne tombe
dans l'errance.

MG3 : « Et euh, du temps ou le patient se retrouve un petit peu en suspens. Parce
qu'on ne lui donne pas de réponse sur sa date de rendez-vous, il n'a pas d'horizon, il
ne sait pas quoi faire. »

Malgré parfois le peu de réponse qu’il leur était apporté, les patients restaient
compréhensifs envers eux notamment grace a la relation médecin-patient qui s’était
créée.

MG1 :« Donc au final, il y avait quand méme une confiance entre patients et

médecins. Méme si nous, on expliquait que c'était tout nouveau. Quand on était... on
ne savait pas forcément tout sur le COVID et les patients comprennent. »

d) Role de réassurance
En consultant leur MG, les patients recherchaient des réponses a leurs
symptdbmes mais aussi de la réassurance. lls souhaitaient étre rassurés sur le

diagnostic et sur le pronostic des SPC car il représente une nouveauté. lls
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recherchaient aussi une rassurance via une écoute de la part de leur MG, une
recherche de solution et éventuellement étre adressés chez des médecins
spécialistes si besoin.

MG1 : « Mais bon... les patients, ils veulent aller mieux tout de suite. Il faut qu’ils
guerissent vite alors....euh..... voila, je la rassurai. »

MG?2 : « Déja, les rassurer, étre sir que c'est pas grave... et en méme temps quand
ils commencent a s'inquiéter, ¢a les inquiete maintenant. Autant, maintenant quand
¢a persiste un peu, ils ont peur de rentrer dans le COVID long. Donc, ils veulent étre
rassures. »

MG3 : « Donc, il faut essayer de rassurer sans minimiser parce que je pense c'est la
pire des erreurs a faire. Et euh, rassurer mais pas en faisant une tape sur I'épaule en
disant ¢a va bien se passer. (...) Mais les rassurer sur le fait qu'ils sont entendus,
qu'on va chercher des solutions avec eux, et qu'on va les orienter si nécessaire. »
MG4 : « Je ne sais pas, il devrait étre rassuré de savoir qu'il n'y a rien de grave. Mais
c'est compliqué. Je pense que c'est de ne pas savoir pourquoi ils ont ces symptémes
qui les génes. Mais en méme temps, on ne trouve pas. On essaie de les rassurer en
leur disant qu'il n'y a rien de grave. »

MGS5 : « C’est des patients qui ont besoin d'étre rassurés. (...) On a passé plus de
temps a avoir un discours de rassurance par rapport a la vaccination que sur la
vaccination elle-méme. C'est pareil pour le COVID long. C'est quelque chose de
nouveadu. »

e) Un réle de coordination des soins

Le médecin généraliste, étant en premiere ligne face a la plainte de symptémes
persistants, avait le réle de coordination des soins du patient. A la fois, en les
adressant vers les différents spécialistes, mais aussi en coordonnant les soins avec
les infirmier-ére's, les assistantes sociales, et les kinésithérapeutes. Il avait un role
central au sein de la prise en charge.

MG1 : « Euh, il y a un réle de coordination avec les spécialistes pour le patient. »
MG2 : « Mais sinon, on est surtout la pour les orienter. Mais ¢a, c’est notre réle au
quotidien. (...) On coordonne déja avec des infirmiers, oui je travaille déja avec les
infirmiers. J'ai déja les spécialistes et tout. »

MG3 : « c'est d'orienter pour chaque probleme vers un spécialiste, une assistante
sociale, etc.. pour que les gens soient pris en charge en globalité. »

Un des médecins se considérait comme le chef d’orchestre de la prise en charge
globale du patient. En ayant ce réle, cela lui permettait de limiter 'errance médicale.

MG6 : « J'ai coordonné les soins, dans le sens ou c'est pas moi qui allais faire des
épreuves d'effort, c'est pas moi qui allais faire des stages de réhabilitation. J'ai fait un
petit peu le chef d'orchestre et je les ai guidés pour qu'ils ne soient pas dans
I'errance en fait. »



DELAIRE Anais Résultats

Mais aussi, de les accompagner dans la prise en charge et leur apporter un soutien
psychologique.

MG1 : « Mon réle, c'était surtout d'accompagner la patiente. »

MG6 : « A part I'accompagnement psychologique, j'ai pas de baguette magique pour
leur rendre leur état d'avant. Mes ressentis, c'est que les patients sont plutdt
satisfaits et se sentent accompagnés parce que je ne suis pas dans le déni de la
pathologie. »

MGY7 : « oui un réle de coordonnateur, un réle de psychothérapeute a minima. Une
psychothérapie d'accompagnement. »

f) Anticiper la prise en charge

A travers la rassurance du patient et les réponses a leurs questions, un des
meédecins rapportait aussi que son réle était de leur faire passer le message que le
temps sera leur allier dans la prise en charge. Le temps n’étant pas forcément la
solution que les patients espéraient. Ceci permettant d’anticiper les prochaines
étapes de la prise en charge telles que la rééducation ou la psychothérapie qui sont
peuvent demander du temps aux patients.

MG3 : « Je pense que nous en tant que médecin généraliste, c'est de leur faire
comprendre que la solution ne sera pas simple. (...) Mais, voila c'est leur faire
comprendre ¢a, pour les préparer aussi a la suite, adhérer aux différentes choses qui
vont se mettre en place derriere. »

g) Agir au mieux pour le patient

Un des médecins rapportait que, méme s’il ne connaissait pas I'évolution des
SPC, son réle était d’agir au mieux pour le patient.

MGS5 : « Je disais que moi ce que je voulais faire c'était de faire au mieux pour les
patients... »
MG9 : « Mon réle, c'est de s'assurer qu'il n'y a rien de grave derriére. »

2. Attitude et ressentis du médecin généraliste

a) Sentiment d’échec

Deux tiers des médecins interrogés se trouvaient en échec face aux plaintes de
leurs patients. Plusieurs raisons s'imbriquaient dans ce sentiment:
- Une absence de solution thérapeutique a leur proposer. (notamment contre
I'asthénie, la douleur ou la dysgueusie)

MG1 : « Et euh c'est, on n'arrivait pas a calmer ses symptémes, ses plaintes a la
patiente malgre plusieurs thérapeutiques essayées. »

MG2 : « Parce que, en fait finalement, on n'a pas de traitement a leur proposer. (...)
On est démuni parce que on ne sait pas comment les soulager. »
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MGS5 : « Concretement, qu'est-ce qu'on propose quand on a une dysgueusie ?
antidépresseur ? ben je m'étais posé la question aussi est-ce que c'était indiqué d'en
mettre ou pas ? euh...... psychothérapie ? voila, tout ¢a c'était des questions qu'on se
posait. »

MG6 : « On est un peu désarmé démuni face a ses plaintes. (...) Le fait d'étre
impuissant face a des signes.... Une fois qu'on a tout proposé et puis que les gens
continuent a étre pas bien. C'est compliqué en médecine de ville.»

- Ne pas savoir vers quels spécialistes adresser les patients.

MG2 : « On ne sait pas a qui envoyer en fait. On est démuni parce que on ne sait
pas comment les soulager. On ne sait pas vraiment chez qui envoyer. Alors on
tatonne. »

- La persistance des symptdmes malgré la consultation chez l'infectiologue et
les propositions thérapeutiques qui en découlent.

MG1 : « Ca n'est pas forcément améliorer les symptémes de la patiente au bout de
plusieurs mois, apres ¢a peut faire évoluer les choses. (...) Mais euh, dans ce cas
précis de cette patiente la, ¢ca a pas forcément apporté de suite une amélioration de
la patiente. »

- Un sentiment d’échec face a I'asthénie chronique.

MG?2 : « Par contre, c'est vrai que son asthénie, je ne vois pas trop ce que je peux
faire de plus. Ca ne dépend pas de la cardiologie, ¢ca ne dépend pas de la pneumo.

b) Etre entouré mais se sentir abandonné

Les MG avaient construit leur propre réseau de professionnels de santé avec
lesquels ils avaient I'habitude d’adresser leurs patients. Il pouvait s’agir de structures
hospitalieres a proximité de leur cabinet, de médecins spécialistes installés en ville,
des kinésithérapeutes, des orthophonistes, des infirmiéres libérales, des
psychologues... Avoir leur propre réseau leur permettait de se sentir entouré.

MG1 : « Aprés, on a déja notre propre réseau de spé avec qui on travaille déja....
(--.) On sait avec qui on travaille. On a des retours rapides. Et puis, on a 'acces aux
spécialistes de I'hépital aussi »

MG2 : « On coordonne déja avec des infirmiers, oui je travaille déja avec les
infirmiers. J'ai déja les spécialistes et tout. Je sais qui je peux appeler si je dois
adresser un patient en pneumo, en gastro etc... »

MG4 : « Parce qu'on travaille quand méme beaucoup avec I'hdpital. Donc quand on
a un doute, on adresse. Moi, j'adresse assez facilement, a I'hbpital ou en ville. (...)
Au tout debut, c'est vrai qu'on avait I'habitude de travailler avec 4-5 kinés au sein du
cabinet. lls étaient au top. »
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MG9 : « On fonctionne déja en réseau. (...) On a tous nos référents kines, on a tous
nos référents infirmieres, on a tous nos référents spécialistes. »

lls s’entouraient de spécialistes avant tout compétents et disponibles en cas
d'urgence. Le fait d’avoir leurs propres référents dans chaque spécialité leur
permettait d’avoir une meilleure prise en charge, selon eux. Notamment en termes
de communication entre professionnels, de qualité et de rapidité de prise en charge.

MG2 : « Je pense que chaque médecin a ses propres numéros. Ca nous fait gagner
un temps fou. A nous mais aussi aux patients. On a rapidement les retours. »

MG4 : « Apres, j'avoue que pour moi, les patients un peu compliqués, je décroche
mon téléphone. Pareil pour adresser a un spécialiste. Et pareil, pour qu'ils trouvent
des kinés. »

MGS8 : « On a tous un réseau. Fin, moi, je ne fais pas partie des tout jeunes. Je fais
plutét partie des plus vieux. Donc nous, on a un réseau perso. Moi j'sais que jpeux
avoir un gastro aujourd'hui, je vais avoir un cardio aujourd'hui. Jpeux quasiment
avoir tout aujourd’hui. Mais ¢a, ¢a reste ceux qui ont, dans l'urgence et avoir son
propre réseau. »

MG9 : « J'pense que quand tu prends ton téléphones, ¢a va beaucoup plus vite avec
son propre réseau. Ca permet de prioriser les choses. Le tri, c'est toi qui le fait. »

c¢) Manquer de connaissance et étre incertain

Face aux patients se présentant au cabinet pour des SPC, des incertitudes
émergeaient chez les MG. Ces incertitudes concernaient aussi bien le diagnostic, la
prise en charge et I'évolution des symptémes.

Pour deux médecins interrogés, leurs incertitudes et difficultés concernaient le
diagnostic de certitude de SPC. En particulier, les symptdomes englobés par cette
nouvelle entité.

MG1 : « Mes difficultés personnelles, c'étaient qu'on ne connait pas encore assez
bien les symptémes du COVID long. (...) Est-ce que je suis str que c'est vraiment un
COVID long et qu'il n'y a rien d'autre derriere? »

MG4 : « Est-ce que c'était le COVID ? Est-ce que c'était autre chose ? Est-ce que,
voila, c'est une maladie de systéme ou autre, que je passe peut-étre a coté. (...) On
est tous un peu dépassé quand méme, je pense. »

Face a l'incertitude du diagnostic, un des médecins prescrivait des explorations a la
recherche de pathologie cardiaque ou respiratoire. Lorsque ces explorations
revenaient normales, il concluait au diagnostic probable de SPC. Il était un diagnostic
d’élimination face a la normalité des explorations.

MG2 : On le fait plus pour éliminer, pour étre sar qu'il n'y a rien. Et a ce moment-Ia,
de confirmer que bah c'est probablement post COVID. Puisque eh bien, si on trouve
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des maladies cardiaques, c'est qu'a priori ce n'est pas le COVID. (...) Et en fait avec
les bilans, on se dit, on ne comprend pas, et la seule solution c'est le COVID. Ou de
se dire, qu'est-ce qu'on... est ce que en effet ¢a correspondrait pas a un COVID long
aussi. »

Le prise en charge globale des SPC pouvait étre aussi a 'origine de doute. A la fois
concernant les explorations a prescrire.

MG1 : « C'est jusque ou aller dans les examens. (...) Que faire pour aider le patient ?
¢a c’est toujours des interrogations qu’on a. »

MG2 : « C'est ¢a, en gros. C'est déja, est ce qu'il y a des examens? Finalement, est-
ce que c'est justifié de faire d'autres examens? C'est ca, est-ce qu'il faut aller plus
loin? Et devant quelle, euh.. dans quelle direction ? »

Mais aussi, concernant d’éventuels traitements spécifiques et efficaces des SPC.

MG1 : « Que faire pour aider le patient? (...) Quels traitements vraiment efficaces
est-ce qu'on peut leur proposer? »

MG?2 : « Parce que, pour moi, apres je ne suis peut-étre pas au courant, mais je n'ai
pas de notion de traitement spécifique pour le COVID long. (...) Et ensuite euh...est
ce qu'il y a des choses qu'on peut leur proposer? Parce que forcément...en matiere
de thérapeutique ou de prise en charge globale. Apres, c'est pas forcément des
médicaments mais, de prise en charge globale... »

MGS5 : « Concrétement, qu'est-ce qu'on propose quand on a une dysgueusie ? (...)
Parce que je ne savais pas quoi leur proposer concretement. J'étais un peu dépassé
quol. »

Trois médecins disaient ne pas savoir quelle tournure allait prendre la prise en
charge et I'évolution des symptémes.

MGS5 : « Je ne savais pas trop ou aller. Je ne savais pas trop si ¢a pouvait guérir ou
pas, si ¢a allait rester comme c¢a. »

MG6 : « Le probleme, la difficulté c'est qu'on ne sait pas ou on va quoi. Mais bon, on
ne sait pas si ¢a va durer. (...) Alors peut-étre que le COVID ce sera 4 ou 6 ans
aussi, peut-étre, on ne sait pas. C'est la difficulté, c'est de ne pas savoir ou on va, en
fait. »

MG7 : « Je ne sais pas combien de temps ¢a dura. »

Ces incertitudes mettaient I'accent sur le manque de connaissance sur cette nouvelle
entité. Mais aussi, sur le fait que le médecin généraliste ne peut tout expliquer.

MG4 : « Alors des fois, voila, il y a des choses que je n'explique pas. »
MG7 : « Il y a des choses qui nous échappent a nous, généralistes. On ne peut pas
tout savoir non plus. »
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Toutes ces interrogations et ce manque de connaissance ont des conséquences:
- Une errance médicale

MGS5 : « Elle revient au sentiment de pas savoir, c'est effectivement ¢a. Il y a
probablement une errance médicale au moment ou on a nagé a vu. »

MG6 : « Parce que souvent, quand tous les médecins, les médecins qui ne
connaissent pas le sujet, il y en a hein... et qui disent pas j'sais pas, euh... prenez du
Doliprane, ben les gens, pour moi, ils sont dans l'errance. »

- Une errance thérapeutique

MG6 : « Enfin errance thérapeutique oui! parce que on ne sait pas ou on va. Mais...
on ne sait pas ou on va, ouais il y a quand méme.... ouais il y a quand méme un
flou. »

- Une orientation des patients vers les médecins spécialistes

MG1 : « Mes difficultés personnelles, c'étaient qu'on ne connait pas encore assez
bien les symptémes du COVID long. D'ou le raison pourquoi je 'ai adressée. »

- Un sentiment d’inutilité
MGS5 : « Oui, enfin inutile dans le sens ou pas formé, pas de connaissance, pas de

recommandation spécifique. »

d) Chercher a se rassurer

Cette incertitude et le manque de connaissance sur le diagnostic et les solutions
thérapeutiques révélaient I'impuissance du MG face a la situation. Afin d’avancer
dans la prise en charge et apporter des réponses aux patients, les médecins
généralistes, en besoin de soutien et de réponses, adressaient leurs patients vers le
meédecin spécialiste.

MG2 : « De se dire, bon voila, en fait j'en sais rien. Au moins, il y a eu un deuxieme
avis par un confrere. (...) De se dire, bon c'est fait, on est rassuré maintenant. (...)
Méme moi, de me dire en effet, on est bien sur ¢a. »

MG4 : « Je I'avais envoyée voir le psychiatre, ouais.. (rire) en disant qu'elle avait des
antécédents de dépression sévere, je voulais m'assurer quand méme »

D. Synthése de la prise en charge ambulatoire par le
médecin généraliste
Le médecin généraliste, premier interlocuteur des patients présentant des SPC,
a pour principal réle une écoute attentive et empathique de leurs patients. A travers

I'interrogatoire, ils reprenaient chronologiquement I'ensemble des symptémes: ceux

présents initialement et qui persistent dans le temps; et ceux qui apparaissent
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secondairement. lls prenaient le soin de préciser la notion de temporalité avec la
phase aigué, la résurgence et la fluctuation des symptébmes. Lors de I'examen
clinique, il leur était nécessaire d’éliminer les signes de gravité cliniques. Face a la
multitude de symptémes pouvant englober les SPC, le doute du diagnostic persistait.
Devant I'incompréhension du tableau clinique et l'incertitude du diagnostic, ils
cherchaient a étayer I'étiologie des symptdmes et a se rassurer a travers la
prescription d’examens complémentaires (biologie, imagerie). Cette derniére était
guidée avant tout par la clinique. Bien que rassurants, les médecins généralistes se
devaient d’apporter des réponses a leurs patients. Afin de répondre a leurs
interrogations (concernant la guérison et les traitements notamment), les MG les
adressaient a des médecins spécialistes. En attendant qu’ils soient regus par les
spécialistes, les MG leur prescrivaient des traitements essentiellement
symptomatiques et de la rééducation, mais dont I'efficacité était peu probante.
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Ill. Les autres spécialistes comme allié du
médecin généraliste
A. L’infectiologue

1. Sa place au sein de la prise en charge ambulatoire des SPC

a) Connaissances des consultations en infectiologie par le
médecin généraliste
Les meédecins généralistes avaient eu connaissance de [Iexistence des
consultations spécialisées en infectiologie pour les patients présentant des SPC de
différentes fagons.
- Via un confrére

MG1 : « un ami qui est interne a Tourcoing et qui m’en avait parlé. »

MG5 : « Par une amie ORL a Marcq-en-Baroeul qui m'en a parlé tout simplement. Je
I'ai eu au téléphone, je lui demandais «qu'est-ce que tu fais pour des COVID longs?
bah écoute, a Tourcoing ils les prennent en charge, vas-y envoie le». »

MGS8 : « Entre nous, ici. On est quand méme une maison pluridisciplinaire avec
d'autres meédecins méme dans d'autres cabinets. Donc, c'est comme ¢a qu'on a su
qu'il y avait des consultations spécialisées a Tourcoing. »

- Via les patients

MG2 : « C’est elle qui m'a dit « Euh, en fait, j'ai entendu dire que il y avait un
service?». C'est comme ca qu'elle s'est retrouvée la-bas. (...) Donc c'est, au départ,
c'était par les patients. Une patiente qui m'en a parlée. »

MG7 : « par elle ! Parce qu’elle est tellement...elle se prend tellement en charge! »
MG9 : « par les patients. « Oui, il y en a a Tourcoing » »

- En demandant un avis au sein du service d’infectiologie

MG3 : « C'est en allant chercher un avis aupres du spécialiste, on a été informé que
le patient serait regu en consultation pour COVID long.»

- Via la télévision
MG6 : « J'ai trouvé, Olivier Robineau, j'en avais entendu parlé de lui a la télé. (rire).
Et du coup, je lui avais envoyé deux trois patients.»

- Via la presse

MGS5 : « J'ai découvert qu'il y avait des consultations spécialisées. Robineau je
l'avais, je sais pu si c'était a la télé ou dans un journal, j'sais pu ou javais vu ¢a.
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C'était dans un journal ! Dans la voix du nord ouais ! lls parlaient d'Olivier Robineau
etc... et du coup, je leur ai envoyé ... »

- En ayant travaillé au centre hospitalier de Tourcoing
MG4 : « Oh ben c'est parce que j'ai travaillé la-bas. »

b) Raisons d’adresser les patients en infectiologie

Aprés avoir eu connaissance de I'existence de consultations spécialisées pour
les patients présentant des SPC, les médecins généralistes leur adressaient leurs
patients.

- Confirmer le diagnostic de SPC
En adressant leurs patients en consultation d’infectiologie, les médecins généralistes
attendaient de la consultation une confirmation du diagnostic. Soit parce que les
examens reéalisés en ville revenaient normaux.

MG2 : « Oui, tout était normale, en fait tous les bilans, méme IRM médullaire et
cérébrale tout était redevenu normal. En fait, tous les bilans étaient normaux et elle,
euh.... et en fait, c'est comme ¢a qu'elle s'est retrouvée a Tourcoing. »

MG6 : « Et puis, aprées avoir fait tous les examens, pour écarter les autres
hypotheses et quand tout revient négatif avec des spécialistes qui nous répondent
que tout va bien, et ben heureusement qu'il y a des gens qui évoquent ce type de
diagnostic qui ne se voit pas sur la téte des gens mais les gens le vivent vraiment. »

Soit parce que le patient présentait des symptédmes atypiques et persistants qu’il ne
parvenait pas a expliquer par un autre diagnostic.

MG4 : « Ce sont les patients avec qui on ne S'en sortait pas, ou qui avaient des
symptémes un peu atypiques. (...) En général, j'adresse quand je suis un petit peu
perdu, quand mes patients se plaignent depuis plusieurs mois. »

MG8 : « C'est sar que pour le godt et l'odorat, c'est mieux de les envoyer a
Tourcoing. Pourquoi ? parce que les ORL classiques, c'est pas leur tasse de thé ! »

De plus, face a cette nouvelle entité, un médecin préférait déléguer le suivi du patient
a linfectiologue. Ainsi, face a la multitude et variété de symptomes, cela lui
permettait de savoir quels symptdmes pouvaient lui étre attribués.

MG4 : « (...) et pour voir si on peut attribuer ces symptémes au COVID ou pas. »

Deux médecins généralistes s’attendaient a ce que linfectiologue prescrive des
examens complémentaires afin d’étayer le diagnostic.

MG1 : « On attend qu’on leur propose une prise en charge pour ses symptémes,
éventuellement des examens complémentaires s’il le faut. »
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MG2 : « Alors peut-étre pas avoir des réponses mais ¢a me permettait de me
décharger. En me disant, on va peut- étre leur proposer d'autres examens.»

Une fois le diagnostic annoncé, certains médecins préféraient confirmer leurs dires
par I'infectiologue afin que le patient comprenne que leur convalescence prendra du
temps. Linfectiologue étant un médecin qu’ils ne voient pas aussi souvent que leur
meédecin généraliste, il est possible que son discours ait plus de poids.

MGS5 : « Ou leur faire accepter. lls avaient peut-étre besoin de voir le spécialiste pour
leur entendre dire : « ben c'est tout, c'est fini, ¢a fait plus de 6 mois, vous ne
récupérerez pas malheureusement ». lls avaient peut-étre besoin de l'entendre, pas
de ma bouche, mais de la leur. Peut-étre ¢a. »

- Infirmer le diagnostic de SPC
Un des meédecin interrogé adressait en consultation non pas pour confirmer le
diagnostic mais pour I'infirmer auprés de ses patients.

MG9 : « et jallais dire..... m'aider a prendre en charge l'annonce de.... que ben
finalement c'est pas un COVID long. Confirmé que ce n'est pas un COVID long. (...)
Parce que ¢a nous a quand méme bien aidé pour les 3-4 patients, ou les 2-3 patients
qui nous posaient probleme quoi. mais finalement, tres peu sont sortis avec le
diagnostic de COVID long et heureusement. »

- Pour leur disponibilité
MG3 : « parce que les infectiologues sont relativement disponibles pour donner des
avis en temps ordinaire. (...) On est face a des gens qui sont disponibles ».

- Apporter une prise en charge globale aux patients
Les consultations en infectiologie pouvaient apporter une prise en charge globale
aux patients. Une prise en charge que le médecin généraliste ne se sentait pas apte
a assurer. Il préférait alors la déléguer a un confrére infectiologue.

MG5 : « Je leur demandais, je leur faisais un courrier, d'aller les voir pour qu'ils aient
une prise en charge globale et qu'ils soient vu par des spécialistes la-dessus. (...)
Mais moi, j'ai trouvé que c'était, ouais, en disant, «La, on va vous prendre en charge
mieux que moi je sais faire. Je n'ai pas envie de vous dire des bétises, oui
effectivement ¢a peut étre ga, allez-y». »

L'infectiologue devenait alors le coordinateur des soins du patient, selon un médecin.
Via cette coordination des soins, les patients entraient dans un parcours de soins

entourés de spécialistes.
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MG2 : « Donc ¢a permet, je pense pour eux d'étre au moins dans un parcours, d'étre
connu. »

MG4 : « Parce que c'est une nouvelle maladie, donc autant qu'ils soient suivis par
des spécialistes qui vont les suivre, les mettre dans la boucle. »

MG6 : « Un accompagnement du patient avant tout.»

MG7 : « C'était d'avoir un avis spécialisé de quelqu'un qui pilote un peu quoi. Qui
dise voila, ce a quoi il faut s'attendre pour l'avenir etc... et comment la prendre en
charge. (...) ben a partir du moment ou c'était un peu piloté par le Dr Robineau,
c'était bien. Il faut toujours dans toutes pathologies, qui ait un patron, un pilote quoi.
Voila quoi, faut pas... c'est lui qui pilotait un peu les choses. »

Aprés avoir eu accés aux consultations d’infectiologie, les patients avaient accés a
certaines structures de soins ou des programmes de réhabilitation. Dans le but
d’accélérer éventuellement la prise en charge du patient.

MG3 : « Pour accélérer les choses, notamment en terme d'accessibilité a certaines
plateformes de soin, rien de tel qu'un avis d'un spécialiste qui va préciser les choses
et qui va permettre de, d'ouvrir certaines portes. (...) Sur le plan physique, d'abord de
bénéficier de programme de réhabilitation, je pense que ¢a les a vraiment aidé
quol. »

- Avoir une proposition thérapeutique de la part de I'infectiologue
Un des médecin s’attendait aussi a ce que l'infectiologue propose éventuellement
des traitements aux symptémes qui persistent.

MG2 : « C'est vrai qu'au bout de quelques mois, quand l'impression qu'on a.. qu'il y a
toujours des symptémes qui trainent un peu... alors, c'est pas forcément des, c'est
pas des symptémes systématiques, alors j'ai tendance a leur dire «bah écoutez, on
va peut-étre vous adresser dans ce type de service maladie infectieuse pour voir un
petit peu ce qu'on peut vous proposer. Parce que, en fait finalement, on n'a pas de
traitement a leur proposer. »

MG4 : « ben d'avoir une solution a leur pathologie, d'étre au mieux, une amélioration.
Des solutions thérapeutiques s'il y en a. »

En espérant que ceux-ci améliorent I'état clinique de leurs patients.

MG1: « (...) améliorer leurs symptémes qui persistent depuis plusieurs mois. »
MG5 : « J'espererais que peut- étre, qu'ils aillent mieux, peut-étre. »

- Accélérer la prise en charge des patients
Face a la persistance des symptdbmes et une mise en échec des premiers soins,
quatre des médecins interrogés adressaient leurs patients pour accélérer la prise en
charge des patients.
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MG1 : « Mais, on a essayé plusieurs choses, ¢a n'a pas marche, elle se plaint
toujours de ces symptomes-la donc on I'a adressée la. (...) La raison principale pour
laquelle on vous l'adresse c’est parce qu'ils ont des symptémes qui persistent et ils
veulent se débarrasser a tout prix et nous, on n'y arrive pas forcément au cabinet.
Donc l'avis d'un spécialiste semble nécessaire a ce moment-la. »

MG2 : « quand limpression qu'on a.. qu'il y a toujours des symptémes qui trainent un
peu... alors, c'est pas forcément des, c'est pas des symptémes systématiques (...)
Mais parce que voila, ¢a reste pendant plusieurs semaines, un ou deux mois. »

MG3 : « Les patients pour lesquels j'ai demandé des avis, c'est vraiment les gens
chez qui la situation s'enkystait, et chez qui il y avait vraiment une mise en échec de
l'avis classique. Voila. Qui avait besoin de passer un petit peu a la vitesse
supérieure. »

MG4 : « ce sont les patients avec qui on ne s'en sortait pas.»

MGS8 : « Plus les choses qui sont un peu compliquées ou on s'en sort pas, on n'a pas
de réponse, jpense que la pour moi, voila ce serait le bon créneau. »

- Eliminer des complications liées & I'infection initiale COVID-19
Un des praticiens signalait que la raison pour laquelle il adressait ses patients c’était
pour éliminer des complications liées a I'infection du COVID-19.

MG9 : « Mes attentes c'est conforter l'idée qu'il n'y avait pas de seéquelles organiques
importantes de leur infection au COVID. »

- Accéder a I'expérience d’un centre spécialisé en SPC.
Via leur adressage par leur MG, les patients accédaient a un centre qui possédait
des compétences et une expérience globale sur les SPC. Et donc, une vue plus
générale sur le sujet que les MG. En effet, les MG, qui comptaient 2 a 3 patients
dans leur patientéle, avaient une vision plus restreinte des symptémes persistants.
Contrairement aux infectiologues qui pouvaient consulter plusieurs dizaines de
patients sur leur créneau de consultation. Ceci leur permettait d’avoir un recul plus
important sur la situation.
o Compétence de l'infectiologue

MG6 : « Ce qui est bien, c'est que je ne pense pas qu'il y ait de retour, c'est ¢a qui
est bien c'est qui... moi j'ai eu le sentiment qu'il connait son sujet.»

MG7 : « Oui, oui tout a fait, quand on voit le courrier qu'il a fait, c'est complet. On voit
que c'est un gars qui est motivé quand méme, puis compétent! »

o0 Expérience globale de la pathologie

MG6 : « C'était intéressant d'avoir un spécialiste qui s'intéresse au sujet. Et un
spécialiste qui a, qui a un biais de recrutement, puisqu'il recrutait euh ... pas mal de
gens dans la méme situation. Donc c¢a lui permettait certainement d'avoir une vision
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d'ensemble et un recul que moi j'avais pas en tant que praticien libéral. Au niveau
expérience du sujet en fait. Et moi je pense que c'est mieux. C'est trés bien de faire
des études etc.. de mon point de vue, je pense que c'est la pratique qui prime. Et le
retour d'expérience. »

MG7 : « ben moi l'attente, c'était celle d'un spécialiste. D'un, d'un, de savoir a faire a
quelqu'un qui en voit par parquet quoi. »

0 Leurs connaissances a la pointe
Un des MG était intéressé par les connaissances récentes des infectiologues et donc
leur maitrise de cette nouvelle entité. Ceci leur permettant de proposer aux patients
les derniéres innovations pour la prise en charge.

MG3 : « Non, bah, proposer au patient, la prise en charge la plus adaptée possible
par rapport aux derniéres connaissances obtenues sur la maladie. On est toujours en
train de découvrir. Donc voila, moi je suis certainement moins alerté, moins au fait
des derniers items de spécialité que les infectiologues. Donc moi, c'est plutbt ce sens
aigue du savoir en fait. Euh, de la nouveauté de la pathologie qui m'intéresse. (...)
Donc c'est important, que ¢a vienne de quelqu'un qui a l'étiquette de spécialiste et
qui peut leur apporter les dernieres informations avec les derniers protocoles,
rééducation, les derniers protocoles qu'on peut mettre en place pour les aider a
récupérer plus rapidement. »

o Et de partager et faire profiter des récentes découvertes aux patients.

MG3 : « et euh.. qui leur dit aussi qu'on continue de chercher et que si on a de
nouvelles informations, on leur donnera aussi. Je pense que ¢a leur sert.

MG4 : Et si, on ne sait pas, si un traitement serait découvert qu'ils aient peut-étre la
chance pour pouvoir en bénéficier. »

0 Avoir des réponses
Elles permettaient également d’apporter des réponses aux plaintes cliniques des
patients.

MG1 : « C’est répondre a leurs plaintes. »

MG3 : « (...)ou alors qui était eux particulierement questionnant. (...) Mais, voila,
entendre un spécialiste de la pathologie qui leur explique vraiment le pourquoi du
comment ils ont cette fatigue. Et euh.. qui leur dit aussi qu'on continue de chercher et
que si on a de nouvelles informations, on leur donnera aussi. Je pense que ¢a leur
sert. »

MG6 : « (...)d'éclaircir des zones d'ombres que moi j'avais, parce que j'ai pas la
science infuse et que j'avais besoin de I'avis d'un spécialiste. »

- Pour rassurer les patients et qu’ils se sentent écoutés
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Deux des médecins interrogés rapportaient vouloir rassurer leurs patients en les
adressant en consultation d’infectiologie. Leur but étant que les patients se sentent
pris en charge et surtout écoutés par le spécialiste. Un spécialiste qui est vu par le
MG comme a la pointe du savoir et informé sur les récentes publications
scientifiques. L'utilisation de ce savoir auprés des patients leur permettrait de ne pas
se sentir seul dans cette situation.

MG1 : « Et je pense que c’est le plus important pour les patients, c’est de se sentir
écoute. De sentir que oui, vos symptémes existent, ils sont la, on I'entend. Ils ne sont
pas inventés. »

MG?2 : « Euh, ouais, c'était surtout ga. Méme s'ils n'ont pas forcément leur réponse
mais ne pas se sentir seuls. (...) Mais, au moins ¢a les rassure. (rire) Méme moi, de
me dire en effet, on est bien sur ¢a. »

MG3 : « Ca rassure les gens de savoir que ce sont des consultations dédiées, et
qu'ils ont en face d'eux quelqu'un qui est particulierement alerté. (...) Et je pense
aussi, méme s'ils trouvent ici, une écoute attentive pour les patients. Ills ont surtout
besoin d'étre entendus. Et, euh, qu'on, euh prenne en compte leur souffrance, et
qu'on leur dise que « oui, ..., euh..., on est d'accord, et que oui, ils souffrent, ils sont
diminués, et que... la science peut leur expliquer pourquoi... et que, et a partir du
pourquoi, voila comment on peut les prendre en charge ».

Le patient était alors rassuré de se dire que les symptdémes qu'il présente existe et
ne sont pas inventés par lui-méme.

MG9 : « Donc ces gens-la oui, sont j'allais dire euh... éventuellement intéressé par le
statut COVID long. parce que ¢a met un nom sur quelque chose qu'on n'arrive pas a
cerner, quelque chose qui est inconnu. Et donc a en venir, bah oui ce que je présente
ce n'est pas dans ma téte, c'est mon COVID long. »

Mais par la méme occasion, la consultation en infectiologie permettait de rassurer le
MG.

MG2 : « Mais euh au moins ¢a les rassure. (rire) Méme moi, de me dire en effet, on
est bien sur ¢ca. »

Les patients sont certes rassurés d’avoir un diagnostic. Mais ce diagnostic peut étre
source d’inquiétude. De nombreuses questions peuvent émerger.

MG9 : « Donc c¢a les rassure mais ils sont aprés inquiets parce que : est-ce que ¢ca
va perdurer ? combien de temps ¢a va perdurer ? ¢a personne ne peut leur dire. (...)
Mais eux, sont rassurés d'avoir un diagnostic. »

- Ala demande des patients
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Deux des neuf médecins interrogés adressaient leurs patients en consultation
d’infectiologie parce que leurs patients étaient demandeurs de s’y rendre.

MG3 : « Au départ, oui. Mais on finit toujours par y venir parce que.... (petit silence)
ben... lls poussent quand méme un petit peu. »

MG9 : « Enfin, dans ma propre expeérience, c’est pas tellement moi qui dirige les
gens vers les centres. Sile centre de référence, je le connais c’est celui de Tourcoing
mais je veux dire, c’est les gens qui sont demandeurs. Donc en fait, dans le cas des
infections a la COVID, avec des symptomatologies persistantes, c’est les gens qui
sont demandeurs. Parce que je pense que euh.... Ca les rassurerait. »

¢) Mais une consultation qui n’est pas systématiquement
proposée aux patients par le médecin généraliste

Méme si les médecins généralistes interrogés avaient de nombreuses raisons
d’adresser leurs patients en consultation d’infectiologie, elle ne leur était pas
systématiquement proposée. Notamment si la prise en charge restait « classique »
c’est-a-dire un bilan de premiére intention normal et des symptémes qui s’améliorent
apres une rééducation en ambulatoire.

MG1 : « Vu les constantes, vu l'auscultation, il n'y avait rien de particulier, pas de
dyspnée a l'effort. C'était vraiment cette toux séche et du coup on n'a pas, on n'a pas
pris I'avis spécialiste en accord avec la patiente. »

MG®6 : « oui ! parce qu'ils ont été mieux. Il y en a qui ont fait ¢a... ben la définition
c'est au-dela de 4 semaines, donc il y en a qui ont duré pendant 3 mois et au bout de
3 mois, il y en a qui n‘avait plus rien. Il y en a un qui a trainé ¢a 6 mois. Apreés ils
n'avaient plus rien. Il n'était pas demandeur en fait. »

MGS8 : « pas obligatoirement, parce que j'arrive a me débrouiller. Enfin, j'arrive a me
débrouiller... J'arrive a faire mon bilan, voila. (...) Eventuellement, on peut faire du
kiné, on peut faire des choses comme ¢a. Mais voila, a partir du moment ou c'est des
choses classiques, que j'arrive a faire mon bilan, j'ai pas de raison a les envoyer a
I'hdépital de Tourcoing. »

Les patients qui n’étaient pas demandeurs n’étaient pas adressés en infectiologie.

MG9 : « oui ! ceux qui étaient moins demandeurs ou qui ne I'étaient pas demandeurs
ou moins demandeurs. »

De méme pour les patients qui présentaient des symptdmes spécifiques tels que des
symptémes neurologiques, respiratoires etc... lls étaient orientés vers le spécialiste.

MG9 : « ou qui étaient pris en charge pour des symptémes pneumologiques par les
pneumologues, quand c'était des symptémes neurologiques par des neurologues, ou
neuro musculaires par les rhumatologues ou les rééducateurs. On n'était pas obligé
de passer par un centre spécialisé. Et généralement, effectivement, je vais étre
méchant, mais dans les 6 mois il n'y avait plus rien quoi. »

60



DELAIRE Anais Résultats

Mais, certains étaient quand méme orientés vers le centre d’infectiologie...

MG9 : « Au départ, oui. Mais on finit toujours par y venir parce que.... (petit blanc)
ben... lls poussent quand méme un petit peu. Ils ont besoin de se sentir pris en
charge. Donc je ne vais pas leur refuser de voir un spécialiste de leur pathologie. »

Un des médecins généralistes adressait ses patients en dernier recours.

MG5 : « et puis je les ai probablement orientés secondairement, mais pas forcément
tout de suite. »

Et parce gqu’au final, un des MG remarquait que les consultations n’apportaient pas
de solution thérapeutique a leurs patients.

MG4 : « Je ne l'ai pas envoyé voir les infectiologues parce que je pense que pour le
moment on n'a pas de traitement miracle. Il y aurait une thérapeutique, en effet je
I'adresserai. »

2. Avantages de la consultation en infectiologie

a) Un médecin qui a du poids auprés des patients

La parole de l'infectiologue avait un poids supplémentaire a la parole du MG.
Elle venait confirmer ces dires et renforcer I'adhésion du patient a la prise en charge
proposee.

MG1 : « Et puis, voir le spécialiste, ¢a change de leur médecin. Ca doit avoir plus de
poids dans leur esprit. »

MG3 : « Je pense que, entendre de la part d'un spécialiste que non ce ne sont pas
des symptémes inventées, (hum petit rire), et non, ils n'en rajoutent pas. Et ils ne font
pas trainer la situation. Je pense que c'est trés important, plus encore que de
I'entendre de ma voix. Puisque que moi ils me voient tout le temps. Donc c'est
important, que ¢a vienne de quelqu'un qui a I'étiquette de spécialiste. »

MG6 : « et puis le fait d'avoir un spécialiste qui vient corroborer ce qu'on dit, c'est...
lui ne s'en rend peut-étre pas compte Robineau, mais ¢a donne une crédibilité aussi
a la prise en charge. »

Notamment pour faire accepter une prise en charge psychologique lorsque cela était
nécessaire.

MG9 : « Sauf, si on arrive a les rediriger vers des structures spécialisées ou la ils
veulent bien entendre qu'effectivement il faudrait peut-étre prendre des traitements, il
faudrait peut-étre aller, s’ils veulent entendre qu'ils doivent apprendre a se gérer eux
méme, a se faire plaisir. C'est toujours la méme histoire. Ca ils veulent bien mais
quand c'est nous qui leur disons au décours d'une consultation, généralement, ils
pensent qu'on rigole d'eux quoi. »



DELAIRE Anais Résultats

b) Apports dans la prise en charge

La consultation spécialisée en infectiologie permettait d’aider les patients
présentant des symptébmes persistants a se sentir écoutés et pris en charge ; mais
aussi, elle leur permettait de profiter des dernieres avancées scientifiques. En
adressant les patients, les médecins disaient aider a contribuer aux recherches
scientifiques et donc aider les futurs patients. Les patients en retiraient un certain
bénéfice en profitant de certains programmes de réhabilitation, d’accéder a des
plateformes de soins et aux derniéres innovations scientifiques.

MG1 : « Quand j'ai revu cette patiente, on a jugé utile pour la patiente de I'adresser
pour avoir un avis du coup infectio. »

MG2 : « oui, oui je pense que c'est important qu'ils soient euh .... Qu’ils continuent a
étre suivis. Peut-étre que ¢a changera rien pour eux dans quelques années... Parce
qu‘au final, on va peut- étre se rendre compte que finalement il y a ¢a, ¢a... Et apres
Je me dis, que si c'est pas pour eux, ce sera pour les autres patients, par la suite. Ca
permettra de faire évoluer la science et que ¢a pourra aider des futurs patients. »
MG3: (...) des portes de soins, oui voila, c'est ¢a, ils ont un acces un peu plus aisé
que nous. Ca permet, je pense deee... faire gagner du temps au patient. et.... je suis
plus pour l'efficacité que la contemplation du probléme. Donc voila, j'apprécie d'avoir
quelqu'un, un interlocuteur, avec lequel je peux partager la situation du patient qui va
lui permettre de s'ouvrir aux dernieres choses. »

Cette consultation leur a aussi apporté un support psychologique.

MG3 : « je pense que c'est important de continuer a le proposer. Oui, bien sar, les
patients en retiennent quelque chose. Non, ¢a les a aidés. Sur le plan psychologique,
d'étre entendu, c'est toujours le méme probleme. »

A contrario, la consultation était parfois utilisée comme une annonce aux patients
pour que le médecin ayant I'étiquette de spécialiste leur annonce que leurs
symptémes n’évolueront plus.

MG5 : «lls avaient peut-étre besoin de voir le spécialiste pour leur entendre dire, ben
c'est tout, c'est fini, ¢ca fait plus de 6 mois, vous ne récupérerez pas
malheureusement. lls avaient peut-étre besoin de l'entendre, pas de ma bouche,
mais de la leur.

Les patients en retiraient du bénéfice de la consultation. lls se sentaient suivis, pris
en charge et pris au sérieux. lls pouvaient mettre un diagnostic sur leurs symptomes

et se dire que ce n’étaient pas des symptémes inventés de leur part.
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MG2 : « Euh, parce que les patients, ¢a les a aidées eux (...) « Ah bah voila, ils les
prennent en charge », elle me dit « ha bah c’est génial, ils me voient de temps en
temps, ils me font des bilans ».

MG3 : « Oui, bien sdr, les patients en retiennent quelque chose. Non, ¢a les a
aidés. »

MG9 : « parce que ¢a met un nom sur quelque chose qu’on n’arrive pas a cerner,
quelque chose qui est inconnu. Et donc a en venir, bah oui ce que je présente ce
n'est pas dans ma téte, c'est mon COVID long. Donc ¢a les rassure.(...) Mais eux,
sont rassurés d'avoir un diagnostic. »

Mais cela faisait émerger d’autres interrogations concernant leurs symptomes
notamment sur la durée et leur résolution.

MG9 : «(...) mais ils sont apres inquiets parce que : est-ce que ¢a va perdurer ?
combien de temps ¢a va perdurer ? ¢a personne ne peut leur dire. Donc on est la, on
est .... J'allais dire dans I'expectative.»

B. Le médecin spécialiste d’organe

L'infectiologue n’était pas le seul médecin spécialiste sollicité au cours de la
prise en charge des patients. lls étaient aussi adressés chez d’autres médecins
spécialistes. En général, avant la consultation en infectiologie afin d'étayer le
diagnostic et d’éliminer les diagnostics différentiels. Les médecins spécialistes
concernés étaient le cardiologue, le pneumologue, le dermatologue, l'interniste,

I'ORL, le rhumatologue, le neurologue, le gastro-entérologue et hématologue.

1. Les catalyseurs de la prise en charge

Les médecins spécialistes intervenant dans la prise en charge permettait d’'inclure
les patients au sein d’'un parcours de soins. Comme l'infectiologue, ils accédaient a
des centres de rééducation ou a des protocoles de rééducation afin d’élargir 'offre de
soins..

MG3 : « Mais nous, en tant que généraliste c'est pas toujours facile d'avoir acces aux
centres directement donc on passe par le biais de spécialiste, infectiologue,
pneumologue, rééducateurs pour essayer voila, ¢a dépend un peu des patients. »
MGS5 : « Et il y avait tout un systeme, apparemment, de rééducation pour les
dysosmies. Mais je ne I'ai jamais fait moi-méme. »

MGS8 : « Apres bah, ORL pour ceux qui ont eu, ¢a, ¢a rentre dans l'ordre sans. J'crois
qu’il y en a qu'un seul qui est allé, j'crois que c'est a Tourcoing ou ils font des, des
apprentissages. Voila, j'crois que j'ai une personne qui a fait ca. »

Pour un des médecins, le diagnostic de SPC a été porté par le rhumatologue.
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MG2 : « Donc radio qui retrouve de l'arthrose, mais je me dis c'est quand méme
étonnant autant d'arthrose qui donne des symptémes un peu particulier et de la, je
I'envoie chez le rhumatologue. Et c'est a ce moment-la qui dit « ah? mais en fait il y a
eu un COVID il y a un mois ». Et c'est la qu'on se pose la question. »

Les MG adressaient leurs patients chez le médecin spécialiste qui réalisait un
bilan étiologique, que ce soit des EFR, des imageries ou des épreuves d’effort.
Lorsque le bilan étiologique revenait normal chez le médecin spécialiste, un des
meédecin disait arréter les explorations et surveiller cliniquement le patient.

(En parlant de la consultation chez le pneumologue) MG2 : « Ben tout est
revenu normal... Elle a eu le droit a des EFR, normaux. Une imagerie, normale... »
MG4 : « Adresser au pneumologue pour ne pas meéconnaitre un autre probleme
respiratoire. Adresser au cardiologue pour une épreuve d'effort et I'écho coeur aussi
pour étre sar qu’il n’y avait rien, pas de péricardite ou autre. Et euh... parfois 'ORL.
(...) Les neurologues disent que ¢a n'a rien a voir avec le covid, mais néanmoins
cette dame ne fume pas, elle n'a pas de facteur de risque. Donc ¢a n’a pas de
rapport avec le covid mais c'est quand méme quelques semaines apres. »

MGS5 : « De temps en temps, je demandais l'avis a une amie qui est ORL et qui
parfois, dans les cas de dysosmie ou de dysgueusie chronique me demandait de
faire une IRM des filets olfactifs. »

MGS8 : « Aprés pneumo, apres qu'ils ont vu le pneumo que la consultation est
normale, euh, moi je surveille. »

De plus, selon un des médecins interrogés, les patients ayant des
répercussions organiques de leur infection a la COVID-19 avaient déja un suivi chez
le médecin spécialiste.

MG9 : « Et je pense que des gens, qui avaient des symptébmes avec des
répercussions organiques étaient suivis déja par les spécialistes. »

Pour un des médecins, la consultation chez le médecin spécialiste lui permettait
d’avoir des informations concernant les avancées scientifiques.

MG3 : « Donc heureusement que les spécialistes essaient de partager un petit peu.
Parce que c'est vraiment le segment faible, la communication. »
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IV. Relation médecin généraliste — autres

médecins spécialistes

A. Communiquer entre confréres

Le médecin généraliste et le médecin spécialiste entretenaient une relation afin
de proposer la meilleure prise en charge au patient. La communication se faisait de
différentes facons : par téléphone, par mail ou par courrier.

Le téléphone était le moyen de communication privilégié pour avoir un rendez-vous «
rapide » ou avoir une conduite a tenir par un confrére.

MG2 : « Non mais avant, on appelait le cardiologue, on avait un rendez-vous. (...) Et
encore, quand on avait un doute, on appelait, on avait un rendez-vous. Peut- étre
dans le mois, mais on avait un rendez-vous. »

MG4 : « quand j'ai vraiment un doute, j'appelle parce que je suis inquiete par rapport
a quelque chose, je vais appeler. »

MGS5 : « Je l'ai eu au téléphone, je lui demandais qu'est-ce que tu fais pour des
covids longs ? »

Un des médecin rapportait communiquer par mail avec les dermatologues en
envoyant des photos des Iésions et recevait un diagnostic et une conduite a tenir
selon les résultats. Ou bien pour que le patient soit recu en consultation sans
urgence.

MG2 : « (...) Maintenant, j'envoie que des mails au CHR avec des photos. »
MG4 : « Si, euh, si c'est pas urgent, je vais envoyer un mail pour qu'il soit
convoqué. »

Le courrier était en général adressé aux médecins généralistes pour faire le retour de
la consultation du patient adressé en consultation.

MG2 : « Et c'est vrai qu'avec cette dame, on a regu un courrier de Tourcoing. »
MG7 : « Quand on voit le courrier qu'il a fait, c'est complet. »

B. Savoir orienter le patient

Orienter les patients vers des confréres est du réle du médecin généraliste, cela
fait partie du parcours de soins du patients et de la coordination des soins. En
orientant leurs patients, un médecin parle de « déléguer » la prise en charge,
notamment lors d’'un doute sur le diagnostic ou lorsqu’il ne se retrouve pas dans la

prise en charge.
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MG2 : « Mais ¢a, c’est notre rble au quotidien. De prendre en charge, et quand on
sait pas, de déléguer aux confréres. »

MG4 : « En général, j'adresse quand je suis un petit peu perdu, quand mes patients
se plaignent depuis plusieurs mois. (...) Donc quand on a un doute, on adresse. Moi,
J'adresse assez facilement. A I'hdpital ou en ville. »

C. Limites de la relation

Cependant, méme si les MG parvenaient a avoir des rendez-vous chez les
spécialistes ou avoir une conduite a tenir, la prise en charge en ambulatoire avait des
limites.

Une des premiéres limites qui était développée par les médecins interrogés étaient la
difficultés a joindre un spécialiste car nombreux étaient ceux qui ne prenaient plus de
nouveaux patients; et d’avoir un rendez-vous dans un délai acceptable. Cette

difficulté touchant toutes les spécialités médicales.

a) Difficulté a joindre un les médecins d’autres spécialités

Cette difficulté a joindre les médecins spécialistes concernait toutes les spécialités
confondues avec parfois une raréfaction de spécialistes au sein de son réseau.

MG2 : « La un dermato, j'en ai plus du tout. Je n'ai méme plus de contact. Les
pneumologues non plus. Le cardiologue, ¢a devient tres compliqué. (...) La en fait, ils
prennent plus de nouveaux patients. (...) et je crois qu'il n'y avait pas de dermato
disponible a ce moment-la, parce que c'est difficile. »

MG3 : « Par contre, on peut avoir des freins dans les difficultés a joindre les
spécialistes, dans le temps nécessaire a joindre les spécialistes.»

MG8 : « Mais en ce moment, il n'y en a pas. Dermato et ORL c'est galere. »

Avec parfois des spécialités qui demandent aux médecins généralistes de leur
adresser un mail en plus de leur téléphoner pour une prise de rendez-vous.

MG3 : « C'est de plus en plus compliqué, maintenant les gens ne sont plus regus Ss'ils
n'ont pas un mail, plus un coup de file plus je sais pas quoi du médecin traitant.
J'peux pas passer 30 coups de fil pour 30 consultations par jour et passer 10min par
coup fil a chaque consultation. C'est completement impossible. »

b) Délai de rendez-vous allongé

MG2 : « Bon, ¢a a pris un peu de temps, forcément, les spécialistes c’est toujours un
peu long pour avoir un rendez-vous. (...) Un cardiologue c'est 3 -4 mois. Et c'est pas
de l'urgence. Mais les autres spécialistes, ¢a devient tres compliqué. Méme les
rhumato, on est sur du deux ou trois mois maintenant. »

MG3 : « La, on est plutét sur un délai. Les gens obtiennent des rendez- vous, ils
arrivent a avoir des rendez- vous. Par contre, sur quel délai, ¢a c'est moins sar. »
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MGS8 : « Pfff, euh, fin... les prises en charges c'est toujours pareil... le délai des
rendez- vous qui est devenu une galere totale pour voir les spécialistes. L'ORL c'est
I'enfer. Pneumo ¢a va encore. Mais I'ORL, c'est pff... c'est le délire! (...) Si vous
voulez un rendez-vous chez le dermato, je pense qu'il faut en faire des trucs avant
d'en trouver un qui va vous prendre. Sachant qu'ils ne prennent plus de nouveau
patient. Euh... donc globalement vous en trouvez pas. »

MG9 : « Bon aprés c'est des délais, des délais d'attente pour avoir rendez-vous quoi
? Mais ¢a c'est valable pour toutes les pathologies.»

Ce délai d’acces aux médecins spécialistes se répercutant ensuite sur la prise en
charge du MG.

MG3 : « Voila c'est ¢a, en fait, c'est plus notre capacité logistique a réagir vite qui m'a
paru un frein »

Et de préciser que le délai est justifié et ne touche qu'une petite partie de leur
patientele.

MG9 : « Donc apres le délai d'attente encore une fois ¢a ne touche qu'une infime
minorité de patients. Mais le délai d'attente multiplié par le nombre de MG qu'on est
dans la région. Parce que c'est le centre de référence régional si j'ai bien compris,
donc les délais d'attente sont longs mais ¢a c'est normal, c'est valable pour tout.
Pour toutes les spécialités. »

¢) Manque de sensibilisation aux symptémes persistants a la
COVID-19

La derniére limite a la prise en charge en ambulatoire est que le SPC est une
nouvelle entité pour les autres spécialités médicales. Elles peuvent elles aussi se
trouvaient un peu démunies face a ses SPC.

MG6 : « Mais il y avait beaucoup de cardio et pneumologues qui n'étaient pas
sensibilisés a ¢a. Et qui prenaient pas en compte tout ga. (...) parce que les MG sont
des médecins coordinateurs, c'est de ne pas avoir euh..... de correspondants qui S'y
connaissent dans le domaine parce que du coup on leur envoie... Certains
pneumologues qui nous répondent que le patient il n'a rien quoi. »
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V. La formation, I'information et la société

A. S’informer, une nécessité du médecin généraliste pour sa

pratique

1. Des désaccords entre médecins

L'information regue par les MG sur les SPC faisait débat. Certains s’accordaient
a dire qu’ils avaient le sentiment d’étre suffisamment informés voire trop informés. En
effet, deux des médecins notaient qu’ils étaient parfois trop informés par les
instances supérieures. Cependant, cette surinformation portait sur des notions qui ne
les aidaient pas en pratique au cabinet. Comme par exemple, l'ouverture de
commandes de lots de vaccins. Ce que les MG interrogés souhaitaient c’'était
recevoir des informations claires et concises concernant les travaux scientifiques
récents, notamment sur les solutions thérapeutiques, afin d’adapter leurs prises en
charge.

MG2 : « Oui, parce qu'on en parle beaucoup entre nous ou dans les médias.

MG3 : parce que c'est vraiment une pathologie pour lesquelles on a tellement parlé.
(...) On a informé toutes les semaines de l'ouverture de commandes de vaccins,
mais on nous a pas vraiment informés sur les avancées, non. (...) Donc voila, on est
un peu noyé d'informations. »

MG5 : « Quais, si quand méme, on I'a bien été quand méme. »

MG6 : « suffisamment informé mais ... au final, toujours un peu dubitatif aprés des
conclusions de chaque article. Moi, ce qui m'importe c'est que les gens, ils soient
guéris. C'est bien d'étre informé mais si on n'a pas de solution.... c'est un peu chiant
quoi, pour eux. Pour nous aussi mais surtout pour eux. »

MGS8 : « On l'apprend... ou alors apres on est inondé de... de mails de I'URPS ou la
c'est .... Deux tous les jours.. c'est un truc de fou. Ouais nan mais avec le covid on
était, a un moment donné, trop d'informations, tue l'information. Moi ma boite mail,
c'est que... euh, que les trucs de I'ARS et 'URPS. On en a des tonnes. »

Un des médecins rapportait qu’il avait connaissance des informations sur les SPC
via la télévision.

MG8 : « Donc autrement les infos, on les avait plus par la télé en fait. Mais comme,
comme tout ce qui est dans le médical. (...) Donc on, on a l'impression qu'on est
plutdt les derniers informeés. (...) Ouais mais bon... toutes les infos médicales c'est
souvent ga. »
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Inversement, trois autres médecins avaient le sentiment d’étre mal informés et
d’avoir un manque d’information, avec parfois une notion de « carence
informationnelle » concernant ce sujet.

MG1 : « Non, honnétement.... non, pas du tout. Je l'ai appris par une amie en
discutant. On s'est rendu compte qu'on avait tous les deux des patients qui
présentaient des symptémes qui duraient apres leur covid. Et elle me disait qu'elle
avait lu un article qui parlait de COVID long. Mais avant ¢a, j'en n'avais jamais
entendu parler! »

MG2 : « Donc, euh apres informer, euh...pfffff en tout cas COVID long, je ne me sens
toujours pas bien informée. Mais euh.... (rire) ouais... »

MG9 : « suffisamment informé, je ne pense pas. Je pense que c'est surtout les
patients qui en ont parle. (...) Et puis, je pense que c'est, ben l'information, c'est
comme toute information qui a été, on n'‘en a pas beaucoup parlé dans cette
campagne. On n'en a pas beaucoup parlé des COVID longs. Seuls les médias en ont
parlé. »

Les médecins s’interrogeaient sur la fiabilité de l'information transmise car elle était
principalement émise par les médias.

MG3 : « Est-ce que ce sont les bonnes informations, je ne sais pas. »

MG9 : « Seuls les médias en ont parlé. (...) Effectivement, il a pu manquer des
sources d'informations fiables. (...) C'est sur que durant cette crise, qui n'est pas
finie, on a eu du mal a avoir des informations fiables. On ne va quand méme pas
croire ce qu'a dit Marie-Claire ou Voici. Les médias, c'est les médias. C'est les seuls
qui peuvent avancer, qui ne sont pas censés verifier leurs sources. Et qui te donnent
des pseudos nouvelles alors que ¢a n'en est pas. »

Ce manque d’information des médecins généralistes a fait émerger des problémes
de communications entre médecins généralistes et instances publiques. En effet,
certaines avanceées scientifiques parues dans le Lancet auraient été portées a la
connaissance d’'un des médecin généraliste via les médias.

MG3 : « Parfois, avant qu'on les ai communiquées par les biais plus scientifiques,
donc c'est un peu parfois déconcertant de trouver un article du Lancet par le biais de
l'actualite et ne pas en avoir eu communication par les services de ['état. (...) Mais
moi je trouve qu'il y a une grosse carence de communication de la part de..., de... du
ministere de la santé »

2. Les différents moyens de s’informer

En tant que MG, il est de leur devoir de se tenir informés sur les derniéres

avanceées scientifiques afin de les transmettre aux patients concernés. Mais aussi,
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pour avoir une prise en charge conforme aux avancées scientifiques. Les moyens de
s’informer sur I'évolution des connaissances médicales étaient divers.
- S’informer par soi-méme et aller chercher I'information

MG1 : « je me suis dit qu'il fallait que j'en sache un petit plus, surtout que j'étais
probablement concerné par ¢a via ma patiente et qu'il y en aurait probablement
d'autre par la suite ou d'autre pour lesquels j'ai pas pensé a ce diagnostic. Donc oui,
c'était important pour moi de me renseigner sur ce qu'était ce "COVID long". »

MGS5 : « Apres, je pense qu'il fallait aller chercher les informations, ne fallait pas
rester dans son coin, attendre que ¢a se passe. »

MG9 : « C'est, l'information, il faut aller la chercher. On ne peut pas toujours étre
nourri comme un oisillon dans son lit par toutes les instances supérieures médicales
ou autres. Je pense que l'information il faut aller la chercher. »

- Surinternet

MG1 : « Quais, je me suis renseigné sur internet sur le site de la HAS
principalement. Aprés, on n'a pas forcément de réponse tres claire pour le moment.
J'ai cherché aussi un peu sur le site d'infectio mais j'ai pas trouvé les infos que je
cherchais. »

MG6 : « J’ai cherché sur internet »

Mais en restant vigilant aux sources.

MG7 : « C'est intéressant quand on va sur internet, on trouve un tas de trucs. C'est
hyper intéressant. Mais apres voila, il ne faut pas regarder n'importe quel site
internet, il faut faire attention. Alors c'est bien parce que on a accés a pleins de
publications, des articles récents efc... mais aussi des sites plus frauduleux qui
transmettent tout et n'importe quoi. Et c'est souvent dans ce genre de chose que les
patients tombent! »

MG : « Effectivement, il a pu manquer des sources d'informations fiables. Alors il y a
eu tous les sites j'allais dire médicaux sur le covid, CNGE et j'en passe et des
meilleurs. Tres peu parlé du COVID long dans les détails. »

- Par des FMC ou e-learning

MG3 : « alors si, il y a eu des FMC tout ¢a, proposées par des spé. Mais encore une
fois c'est les spécialistes individuellement qui se sont, qui se sont euh, portés
volontaires pour essayer de partager les informations qu'ils ont trouve, ou eu efc... »

MG7 : « moi je fais de la FMC, soit- disant obligatoire. (...) Je l'ai fait en e-Learning. »

- Des revues

MG6 : « et puis j'suis abonné a des trucs, des revues... fin je regarde et ma femme
aussi regarde aussi. (...) Alors je me documente, mais bon on ne sait pas en fait. (...)
Moi j'ai pas mal d'articles la -dessus. J'ai un dossier covid. »

70



DELAIRE Anais Résultats

- Viales paires

MG3 : « Donc heureusement que les spécialistes essaient de partager un petit peu.
(...) Donc voila, moi je suis certainement moins alerté, moins au fait des derniers
items de spécialité que les infectiologues. »

MGS5 : « discuter, s'informer, aller chercher, regarder un petit peu, discuter avec les
spécialistes, on commence a trouver des informations. (...) C'est vrai qu'entre
confreres, on s'appelait beaucoup. On avait un groupe WhatsApp COVID ici dans les
Weppes. On se posait beaucoup de questions. "qu'est-ce que tu fais toi ?", "ouais
ben je fais de la psychothérapie”, "moi je I'envoie faire ¢a". Donc tout compte fait on
s'échangeait des idées et on essayait de faire ce qui fonctionnait le mieux.

MG?7 : « Donc le travail en groupe, des structures de groupe c¢a aide pour s'‘échanger
des infos. »

MG8 : « On communique. Donc les infos, on les a a 4. Donc c'est quand méme
sympa(...) Vous avez un probleme, vous dites, vous appelez 'autre en disant "t'as
déja entendu parler de ¢a ?" et puis voila. Donc l'info, on se la donne nous-méme
mais au sein de notre association. (...) On a des groupes WhatsApp. Des qu'on a un
probléme, on envoie un texte entre nous et il y en a un qui répond, méme sur des
conduites a tenir hein des fois. Donc ¢a c'est pas mal. (...) Mais comme je vous dis,
a la limite, comme on est tous ensemble, on est tous entre médecins. On se partage
les conduites a tenir.(...) C'est parce que on en discute entre nous. C'est vachement
plus cool. C'est quand méme tres bien. »

- En pratiquant sur le terrain

MGY7 : « ha bah, par Robineau et par la patiente. La preuve, il n'y a pas de cours, il
n'y a pas de... donc voila. On travaille sur le terrain, c'est un peu le systéeme D. »

3. Amélioration de I'information des médecins

En discutant sur les moyens d’informations qu'’utilisaient les médecins, des pistes
d’amélioration de la transmission d’information émergeaient. Cela pouvait étre par
des mails courts et concis

MG1 : « souvent par mail, avec des liens directs dessus c’est tres bien. Mais des
mails ciblés et concis, pas des textes a rallonge parce que honnétement, on ne les lis
pas. »

Notamment de la part des instances de sante.

MG3 : « Je pense que si la direction générale de la santé est capable de nous faire
un mail par jour sur la situation épidémique, ils auraient pu nous faire un mail, un
point hebdomadaire, sur les dernieres avancées. »

Deux médecins proposaient de mettre a jour régulierement les données scientifiques

sur le site internet d’infectiologie.
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MG1 :Ou alors, des actualités d’infectio sur leur site directement, ¢ca peut étre bien
ca.

MG9 : Il aurait pu avoir, je ne sais pas Si ¢a c'est fait, sur le site des maladies
infectieuses de Tourcoing, je sais pas, j'ai pas vu beaucoup de choses la dessus.

Une réunion par un représentant de la spécialité qui viendrait apporter les derniéres
avancées aux médecins était aussi envisagée.

MGS8 : Alors la, je parle plus des médicaments mais c'est comme pour les infos des
médicaments. On a enlevé tout ce qui est délegué médical. Alors, si ce n'est qu'on
peut dire tout ce qu'on veut des déléegués médicaux, mais globalement on avait de
l'info qui était réguliere sur chaque médicament, sur chaque truc. (...) Donc des fois,
plutét que, nous inonder de mails d'avoir .... une réunion, quelqu'un qui vienne nous
voir

4. Place des instances publiques dans I'information des médecins

D’aprés trois médecins interrogés, les informations dites fiables devraient étre
transmises par les instances de santé c’est-a-dire Santé Publique France, la HAS,
'INSERM, la DGS. Cependant, parmi les médecins interrogés, un des médecins était
décu de ne pas avoir eu de transmissions d’informations régulierement sur les
avancées des connaissances sur les symptoémes persistants par le DGS, au
détriment des informations concernant la situation épidémique ou des vaccins.

MG3 : « Alors, on a trées bien communiqué sur les tarifs, quand ils augmentaient,
quand ils baissaient, etc.... On a trés tres bien communiqué sur comment prescrire
un masque a un patient a risque de covid grave. On a informé toutes les semaines
de l'ouverture de commandes de vaccins, mais on nous a pas vraiment informé sur
les avanceées, non. (...) Je pense que si la direction générale de la santé est capable
de nous faire un mail par jour sur la situation épidémique, ils auraient pu nous faire
un mail, un point hebdomadaire sur les derniéres avancées. Voila... On a eu aussi
des retours, tout le temps, sur les effets secondaires des vaccins. On ne la pas sur
I'avancée de la prise en charge de la pathologie. »

MGS5 : « Si comme la DGS le faisait pour nous tenir au courant de l'avancée de la
situation épidémiologique du COVID, jpense que ¢a aurait été bien aussi de nous
dire les avancées scientifiques, les découvertes faites sur le COVID long. Ca aurait
été pas mal ¢a. Au moins, avoir des infos sdres. »

Un autre médecin ajoutait que I'information devrait étre uniformisée avant d’étre
transmise aux meédecins.

MG6 : « mais apres, la HAS, c'est bien qu'ils se mettent en rapport avec la sécu,
avec le ministere et qu'il y ait.. qui fasse une seule et méme, un seul et méme avis
quoi. Parce que la chacun donne son petit avis et au final il n'y a personne qui est
d'accord. »
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MG7 : « Je pense méme que c'est un de leur principal réle ! Elles n'ont pas arrété de
nous envoyer des mails sur les vaccins, les effets secondaires, les ouvertures de
commandes tout ¢a. Au bout d'un moment, ras le bol, ma boite mail était pleine. En
pratique, nous dire que voila, on sait que le COVID long c'est ¢a, ¢a, ¢a, il faut vérifier
¢a, éliminer ¢a, prescrire ¢a eftc... ¢a serait bien. Et pour moi, ¢ca n'a pas été le cas. »

5. Les médias, la béte noire des médecins

Au final, les patients recevaient les informations concernant les SPC via les
meédias télévisés ou journaliers. Les patients concernés par cette nouvelle entité
s’empressaient de consulter leur médecin généraliste afin de confirmer ces
informations. Elles étaient aussi a l'origine d’espoir chez les patients en espérant
avoir des solutions pour guérir.

MG3 : « Mais, ils regardent beaucoup en fait la presse. Et euh des qu'ils voient
quelque chose, ils arrivent plein d'espoir en espérant qu'on va leur trouver la
solution. »

Cependant, un des médecins précisait qu’il fallait se méfier des informations
transmises par les médias. En effet, ils pouvaient ne pas avoir des sources
véritablement scientifiques.

MG9 : « Les médias, c'est les médias. C'est les seuls qui peuvent avancer, qui ne
sont pas censeés vérifier leurs sources. Et qui te donnent des pseudos nouvelles alors
que ¢a n'en est pas. »

Un des médecins pouvait penser au diagnostic de SPC via les médias, alors qu'il
n’en avait pas pensé initialement.

MG2 : « Ah, bah un moment donné, on en parlait aussi dans les médias en disant
«tiens, il y a des patients qui soit au départ, je n'ai pas forcément penséy, voila
quand il y a, voila quelqu'un qui a eu le covid... fatigue, Courbatures, etc... »

Ceci pouvant étre a 'origine de beaucoup de suspicion de SPC.

MG9 : « Et surtout, t'as une, encore une fois, une médiatisation du probleme qui est
a l'origine de beaucoup de cas déclarés. (...) Tout ¢a c'est, c'est quelque chose qui
peut étre problématique. D'autant plus que les médias, j'allais dire, accentuent le
phénomeéne. »

B. Se former
La formation des MG fait entiérement partie de leur vie professionnelle. Le

médecin a un devoir de formation continue tout au long de sa carriére. Face a

I'émergence d’'une nouvelle entité scientifique, le médecin généraliste doit faire
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preuve de bon sens et se renseigner, se former et appliquer ses nouvelles
connaissances lors de sa pratique. Les moyens de se former sont divers d’apres les

meédecins interrogés.

1. Se former au quotidien

Deux médecins interrogés évoquaient que les médecins généralistes devaient
se former plus qu’il ne le font déja aujourd’hui. Cette formation permettrait d’éviter les
retards diagnostics.

MG3 : « Par contre, il y a des doutes diagnostics qu'on pourrait lever notamment par
des formations spécifiques. Alors des formations il y en a plein. Mais je pense que si
tous les médecins généralistes se forment régulierement, ouais on pourrait limiter le
retard diagnostic. »

MGS5 : « La formation des médecins, je pense qu'il faut se former. Je pense qu'il y
a.... Il faut se former... Les médecins généralistes doivent se former. Plus que ce
qu'ils font actuellement. (...) Si les médecins généralistes ne se forment pas, on ne
va pas y arriver. Il y aura toujours cette errance médicale et ce probleme de retard
diagnostic qui pose probleme. »

La formation des médecins pouvait se faire par n'importe quel moyen, d’aprés deux
meédecins interrogés.

MG3 : « Alors je ne pense pas qu'il y ait de meilleure fagon, je pense que chaque
médecin a ses préférences et que tout moyen est bon pour se former. »
MG5 : « Par tout, par ce qu'ils veulent, mais il faut qu'ils se forment. »

L'un des moyens évoqués par quatre médecins était la formation en ligne ou par
visioconférence .

MG2 : « Mais en visio, j'en ai suivi une fois. (...) En visio oui. Et en présentiel, il n'y
en a pas. (...) Mais c'est un peu compliqué. Parce que toutes les formations sont a
distance en général. J'accroche pas avec les formations a distance. »

MGS5 : « On n'a pas eu de FMC sur le COVID long mais ¢a ne serait tardé. Peut-étre
qu'aujourd’hui il serait temps d'en faire une. (...) Par le biais d'e-learning par exemple
MG6 : j'ai fait des formations euh.. de en FMC la. Pendant la pandémie comme on
s'embétait, il y a eu des trucs en visio. »

MG7 : « moi je fais de la FMC, soit- disant obligatoire. (...) Je l'ai fait en e-Learning.
(...) Et ben, ¢a par exemple, le covid-long, en e-learning mais avec un contréle! »

Trois médecins évoquaient la possibilité de se former par des formations en
présentiel telles que des réunions, des séminaires ou des cours a la faculté.

MG4 : « Par des formations, des petites réunions, des articles, des séminaires, voila.
Comme habituellement. »
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MG5 : « Mais on ferait venir qui concrétement ... ? ouais ce serait intéressant de se
poser la question. Je pense que ¢a pourrait étre intéressant. Notamment sur la prise
en charge globale, quand adresser? A qui? Les examens a prescrire ? Savoir aussi
les centres habilités a les recevoir. Enfin, quelque chose de pratico-pratique quoi.
Ouais ¢a pourrait étre bien, ¢a nous aiderait. »

MG7 : « (...) Ou alors, organiser des cours a la fac, des choses comme c¢a...

MGS8 : Ouais, c'est compliqué parce qu'on n'a plus toutes ces formations qu'on avait
dans le temps. »

Ou par des recommandations uniformisées.

MGS5 : « Si peut étre un, peut-étre qu'on devrait avoir une formation, ou avoir une
espece de recommandation claire sur ce qu'on devrait faire nous, pour ne pas perdre
de temps. Pour pouvoir adresser les patients quand il faut et de la meilleure
maniere. »

Cependant, un des inconvénients relevé par deux médecins était leur manque de
temps. En effet, se former demande du temps en plus des consultations dont le
volume est déja conséquent.

MG2 : « En visio, c'était compliqué. C’est difficile de rester concentré derriere un
écran d’ordinateur. Puis souvent, c’est tard le soir, apres les consults, a la maison
avec les enfants... »

MG3 : « J'suis pas sar que tous les médecins se forment régulierement. Et puis, ¢ca
nous demande du temps en plus de nos consultations et de la paperasse, on peut
vite étre demotivé quoi. »

MGS5 : « Parce qu'il n'y a pas que ¢a dans la vie. Donc concretement, ¢a demande
d'une part, de se donner du temps en plus du temps médical. Je te prie de croire que
Je passe beaucoup de temps ici. (...) Il faut se former, nous donner plus de temps
meédical de formation. Mais ce n’est pas facile. »

2. Ne pas suivre les recommandations

La HAS a publié sur son site internet des réponses rapides sur les symptémes
prolongés suite a la COVID-19 afin d‘aider et guider les professionnels de santé dans
leur prise en charge. Sept médecins rapportaient ne pas les avoir lues ou alors trés
brievement (MG1, 2, 3, 4, 5, 8, 9).

MG?2 : « Ouais, mais j'crois que je les avais lues rapidement. Alors est-ce que c'était
celui de la HAS ou pas? (petit blanc) Euh, j'avais lu un truc mais alors je ne sais pas
si c'était celui- la. Mais ¢a remonte un peu. J'vous avoue, ¢ca m’a pas marquée. Je ne
m’en suis pas servi en tout cas. »

MG3 : « Aprés c'est des trucs qu'on regarde en vitesse entre deux consultations pour
avoir un petit peu les petites infos, voila. Mais est-ce que vraiment ¢a a modifié ma
prise en charge des patients, je ne sais pas. »
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MG4 : « Euh, je crois que j'avais regardé juste par curiosité quand ils en ont parlé
Jjustement a cette fameuse réunion. »

MGS5 : « Non ! non, je ne les ai ni lues, ni utilisées! Parce que, parce que non je ne
les pas utilisé, je ne sais pas pourquoi... »

MGS8 : « pas du tout! Ah oui ! faut aller sur le site ? Ah oui, oui oui ... fin bof, j'y vais
pas souvent.... voire pas du tout.... »

MG9 : « Alors les recommandations de la HAS sur le COVID long, non je ne les ai
pas lues et franchement ¢a m'intéressent pas. »

Les raisons de ne pas les avoir utilisées étaient dues a leur exhaustivité, d’'une part.

MG1 : « Il y avait beaucoup trop de pages. Je ne m'y suis pas attardé. »
MG4 : « C'était imbuvable quoi, j'crois qu'il y avait 30 pages, trop de pages pour nous
dire en gros ce qu'on fait déja. Trop exhaustif, c'est pas forcément utile. »

D’autre part, un des médecins ne les trouvait pas adaptées a la pratique en
ambulatoire.

MG9 : « Parce que c'est généralement pas adaptée a la pratique médicale de
premiers recours. (...) Encore une fois, c'était pas des gens qui étaient passes par la
case hospitalisation voire réanimation. Donc je me dis pourquoi suivre les
recommandations qui vont nous mettre en porte a faux. Donc non, ¢a ne m'intéresse
pas les recommandations. »

Et enfin, pour deux meédecins, les recommandations médicales ne sont pas
considérées comme des obligations a suivre. Donc il n’y voyait pas I'obligation de les
suivre.

MGS8 : « Aprés euh, apreés les trucs euh.... L'ARS bon c'est, ou la HAS, c'est euh...
C'est une ligne de conduite générale. Apres j'dis pas, on n'est pas tous a 100% dans
la ligne de conduite. »

MG9 : « J'pense que c'est, c'est des, ¢ca n'est que des recommandations, ¢a n'est
pas des obligations. Alors que ces recommandations ne soient opposées médico-
légalement parlant pour certains, parce que c'est la peur si on ne le fait pas comme
le disent les recommandations. Je suis pas persuadé que se soient réellement
opposables. Parce que, il y a une différence entre recommandation et obligation. »

Un médecin rapportait les avoir lues intégralement et les avoir imprimées afin de les
remettre aux patients pour quils aient en leur possession I'ensemble des
informations.

MG6 : « ha bah je les ai, elles sont la dans mon ordinateur. Donc oui, j'ai tout. Moi je
les donne aux patients. Comme c¢a ils les lisent chez eux et ils ont toutes les
informations. »
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Un médecin, méme s'il allait de temps en temps sur le site de la HAS, préférait
discuter des recommandations avec ses confréres de la maison de santé.

MG8 : « Non, non, mais, j'dis pas que c'est pas bien. C'est parce que on en discute
entre nous. C'est vachement plus cool. C'est quand méme tres bien. »

C. Les dispositifs de soins et de prise en charge ambulatoire

1. Des dispositifs intéressants en ambulatoire

Une des pistes pour I'amélioration des soins des patients présentant des
symptdmes prolongés était de développer des dispositifs d’appui a la coordination.
L'avis des MG concernant ces DAC divergeait. Six médecins étaient pour le
développement de DAC. En effet, quatre médecins considéraient que les DAC
permettraient d’'améliorer la coordination des soins.

MG1 : « Ben, ¢a pourrait aider a la coordination des soins. Si ¢a leur permet d’avoir
acces a un reseau de medecins speécialistes ou de rééducation, pourquoi pas. »

MG3 : « Sans doute, c'est jamais inutile, faire de la coordination c'est utile. »

MG4 : « C’est plus facile de donner des coordonnées en disant « bah voila, cette
personne va pouvoir tout, fin, tout coordonner, tout gérer ». Et pour assurer le suivi. »
MGS5 : « Et aprés, on peut avoir des projets qui sont plus a notre bon vouloir et on
peut effectivement développer un moment, un petit groupe de travail avec peut-étre
infirmiere, kiné, médecins, voila. Et travailler sur ce projet pour voir ce qu'on peut
développer. (...) Oui pourquoi pas, parce que le COVID long, je suis désole, qui en
connait. On ne connait jamais vraiment tout sur tout, donc oui pourquoi pas ? »

Deux médecins les trouveraient utiles pour soutenir les patients et les médecins,
comme une association de patients.

MG1 : « Et ¢ca peut étre un soutien et une aide pour les patients et pour les
médecins. »

MG4 : « Et puis, peut étre aussi pour les patients, savoir qu'ils ne sont pas tout seuls.
C'est vrai, c'est important. Une association de patients pourrait des fois les aider. »

Trois médecins les trouvaient utiles pour faire accélérer la prise en charge des
patients.

MG1 : « Peut-étre que ¢a pourrait faire accélérer la prise en charge... »

MG2 : « Alors oui peut-étre pour gagner du temps en disant, pour proposer aux
patients euh, une prise en charge avec des médecins, celui qui est disponible... »
MG3 : « La, on est plutét sur un délai. Les gens obtiennent des rendez- vous, ils
arrivent a avoir des rendez- vous. Par contre, sur quel délai, ¢a c'est moins sar. Ca
permettrait de certainement gagner du temps, réduire le temps. Et réduire le temps,
c'est réduire le stress du patient. »
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Un médecin considérait les DAC plus utiles pour les patients hospitalisés que les
patients suivis en ambulatoire.

MG9 : « A partir d'un épisode hospitalier, la prise en charge pourrait étre, j'allais dire,
organisée par l'intermédiaire de CPTS ou d'autres structures de soins d'accord, de
soins. »

Et aussi, utiles dans les zones sous denses en professionnels de santé.

MG9 : « Peut-étre que dans des régions, on ne va pas dire sous médicalisée, mais
avec une démographie médicale moins importante ou paramédicale moins
importante, peut-étre, on peut tout coordonner, les soins comme ¢a. »

2. Mais des médecins peu convaincus par leur intérét

Cependant, ils n’étaient pas unanimes sur I'intérét des DAC pour la coordination des
soins des patients présentant des SPC.
MG2 : « Disons que je ne suis pas trop convaincue. (petit silence de géne). »

En effet, la coordination des soins est déja réalisée par le MG. lls ont leur propre
réseau de spécialistes leur permettant d’avoir des retours.

MG1 : « Apres, on a déja notre propre réseau de spé avec qui on travaille déja... Je
vous avoue que je travaille pas trop avec les CPTS. On a déja notre réseau. On sait
avec qui on travaille. On a des retours rapides. Et puis, on a l'accés aux spécialistes
de I'hépital aussi. »

MG : « Il y en a de développer la dessus ? Est-ce que c'est pas déja ce qu'on fait ?
Est-ce que c'est pas déja le réle du médecin de premier recours de coordonner tout
¢ca ? Est-ce qu'on a besoin de tout coordonner par l'intermédiaire de structure ? Ma
question elle est la. MOl je pense pas. Je ne vois pas l'intérét. »

Mais aussi, parce que les patients ayant des SPC représentent une minorité de leur
patientele.

MGS8 : « Non, je ne pense pas. Honnétement j'\pense pas, moi j'en n'aurai pas besoin.
Des COVID, on en a eu des caisses. On n'est pas en galere, en se disant « qu'est-ce
qu'on fait de nos patients ? ». Donc moi, euh ... apres ¢a peut étre, ¢a peut étre une
réunion de la CPTS. Voila! Pas un truc a faire régulierement. »

Et ne représente pas un probléeme de santé publique.

MG9 : « le réle des CPTS la-dedans ? Bah, je ne le vois pas! Est-ce réellement un
probleme de santé publique le COVID long ? Ma question est la, est-ce réellement
un probleme de santé publique? Le COVID oui! Le COVID long, est-ce réellement un
probleme de santé publique ? Combien de patients sont-ils réellement atteints de
COVID long ? Encore une fois, en médecine générale, je ne parle pas du systeme
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hospitalier, des gens qui sont passés par I'hdpital, c'est ¢ca qu'il faudrait savoir. Tu
vois, est-ce un probléme de santé publique? Moi je ne vois pas vraiment le réle que
peuvent avoir les CPTS dans la prise en charge du COVID long ou le diagnostic du
COVID long ou la prise en charge du COVID long. J'sais pas. (...) Faut pas, encore
une fois, qu'on soit bien d'accord, on parle de cas de COVID long en médecine
géneérale. Le gars qui sort avec de la kiné tout ¢a, lui ¢a va aller tout seul, il n'y a pas
besoin de CPTS. On parle de gens qui ressentent au-dessus de 6 mois des
symptémes persistants, et pour lequel de toute maniere, on va coordonner quoi ? On
va pas attendre 6 mois avant de I'envoyer chez le pneumologue, on va pas attendre
6 mois avant de I'envoyer chez le, le kiné, on va attendre... Tu comprends ce que je
veux dire ? donc la prise en charge, elle est déja la. »

De plus, pour un des médecins, les DAC auraient d( étre développés plus t6t.

MGS6 : « oui, il y aurait eu un intérét. La, on arrive peut-étre apreés la bataille non ? A
moins qu'il y ait a nouveau une vague qui... on en découvre encore a nouveau, Oui.
Mais la, je pense que..... c'était avant. Maintenant... »

Un seul des médecins rapportait que les CPTS avaient deux inconvénients, leur co(t
et du temps pour que cela se mette en place.

MG2 : « Donc c'est pour ¢a que les CPTS, c'est beau... mais apres ¢a codltent
beaucoup parce que I'ARS donne beaucoup de sous pour ¢a. Et voila, je m'interroge
sur cet argent. (rire) (...) On se dit, bah voila, on appuie sur le bouton, on a tous les
réseaux. Euh ¢a marchera... Sauf qu'il faut un peu de temps pour que ¢a fonctionne,
ces reseaux-la. »

3. Lareconnaissance en ALD

Quatre meédecins interrogés ont avancé la nécessité d’'une reconnaissance des
patients ayant des SPC pour leur venir en aide sur le plan psychologique et social.

MG6 : « Mais la reconnaissance c'est béte, ca parait peut étre anodin, mais ca
permettrait de libérer des situations.. de détresse psychologique et social majeure ».
MGY7 : « alors, les difficultés c'est justement de déterminer un statut auprés de la
sécurité sociale et aupres de son travail. »

Deux médecins considérent que I'ALD COVID long est justifiée pour les patients
ayant été hospitalisés et présentant des soins et/ou de la rééducation.

MG4 : « Que on mette un COVID long post réa, je l'entends parfaitement, quand
c'est compliquéx».

MG9 : « Moi je pense que le gars effectivement, qui était intubé, ventilé, qui soit mis
en ALD pour une durée a déterminer et pas indéterminé oui. Oui je pense que ¢a fait
partie de la rééducation s'il doit faire de la rééducation, si il doit avoir des soins, des
soins d'ulcere ou d'escarre oui. Pour moi ¢a doit rentrer dans le cadre d'une ALD ».
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Cependant, deux médecins notent le risque d’'un éventuel bénéfice secondaire a
cette reconnaissance.

MG4 : « Parce que certains se sentent, en fait, il y a le bénéfice secondaire de toute
pathologie. Donc certains vont se mettre derriere cela, en se disant, bah voila, je suis
vraiment malade. Et j'ai I'impression qu’on ne va pas les aider a s’en sortir vraiment.
J’ai peur ¢a enkyste ».

MG9 : « ils sont en quéte d'une reconnaissance. Alors soit ils vont en tirer profit, soit
ils veulent juste savoir. Au moins, ¢a les soulage quoi. Ils ont des réponses ».

C’est pourquoi, un des médecins interrogés indique la nécessité de se baser sur des
symptdmes objectifs de la maladie afin d’avoir la reconnaissance en ALD.

MG9 : « Parce que une ALD c'est une affection longue durée. D'accord. C'est une
affection ou les caractéristiques doivent étre non pas subjectifs mais objectifs. Donc
Jje pense qu'il faut faire trés afttention. (...) Si c'est quelqu’'un qui déclare qu'il est
fatigué parce que il a eu le covid il y a 8 mois, je pense qu'il ne faut pas exagérer
quoi. Il faut des criteres objectifs mais pourquoi pas ».

L'ensemble des éléments de cette partie ont été rassemblés au sein du schéma
suivant :
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Figure 1 : Parcours de soins ambulatoires des patients présentant des SPC

81



DELAIRE Anais Discussion

DISCUSSION

I. Discussion des résultats

Le but de cette étude était de décrire le parcours de soins ambulatoires des

patients présentant des SPC en amont de leur consultation en infectiologie.

La premiére partie de I'étude a permis de soulever plusieurs caractéristiques des
patients :
- un profil de patients tres symptomatiques avec la prescription d’explorations
complémentaires limitées.
- Un complément de prise en charge par la consultation de spécialité autre que

la médecine générale permettant de confirmer ou d’infirmer le diagnostic.

La deuxieme partie de I'étude menée par des entretiens auprés de MG ayant
adressé des patients en consultations d’infectiologie a permis de comprendre la prise
en charge proposée aux patients avant d’arriver en consultation de maladie
infectieuse, les difficultés auxquelles ils ont été confrontés ainsi que leurs ressentis.
Les différentes thématiques soulevées étaient les suivantes: le role central du MG
dans la prise en charge du patient, son rdole principal de coordination des soins, la
relation généraliste-spécialiste et la transmission d’informations, la formation
continue des MG, les systéemes de communication et de transmission de I'information

par les pouvoirs publiques.

Les axes qui se dégagent autour du parcours du soin ambulatoire sont :
- L’exploration de la plainte et I'élimination des diagnostics différentiels a la fois
pour confirmer le diagnostic de SPC et rassurer le patient.
- Le traitement et les avancées scientifiques : les SPC sont une nouvelle entité
pour les MG, sa prise en charge relevait de traitements symptomatiques en

attendant des traitements curatifs innovateurs.
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- La coordination des soins et I'accés aux soins : les patients présentant des
SPC consultent différents médecins spécialistes avant de voir I'infectiologue.

Au travers de ces trois grands axes, les médecins ont exprimé leur vécu et leurs
ressentis mais aussi les freins a la prise en charge ambulatoire des patients

présentant des SPC.
A. Résultats principaux

1. Résultats de I’étude quantitative

e Des patients plus symptomatiques

Les patients consultant en infectiologie étaient majoritairement des femmes
avec un age médian de 43 ans. Les patients étaient plus symptomatiques que dans
les travaux réalisés en population générale.(23,46) Concernant le profil des patients
vus en consultation spécialisée, ils sont différents de I'ensemble de ceux vus en
consultation de médecine générale. En médecine générale, les patients semblent
ages de plus de 70 ans et/ou ayant au moins une comorbidité. Ce qui contraste avec
les patients vus en consultation en infectiologie qui semblent jeunes et sans
comorbidité.(47)

Les symptOémes persistants étaient hétérogenes et les plus fréquents étaient
similaires a ceux trouvés dans la littérature.(23,46) Il s’agissait de l'asthénie, la
dyspnée, les troubles neurosensoriels (troubles de la concentration, paresthésies,
céphalées) et 'anosmie/agueusie.

Concernant la prise en charge diagnostic, les examens les plus fréquemment
demandés en premier recours étaient un scanner thoracique, une IRM cérébrale et
des EFR. Ceci pouvant étre expliqué par le fait que le symptdme persistant le plus
fréquent soit la dyspnée et les troubles de la concentration.

¢ Mais peu adressés chez d’autres médecins spécialistes par le MG

Cette nouvelle entité étant initialement prise en charge en ambulatoire par les
meédecins généralistes, des explorations complémentaires étaient réalisées en amont
de la consultation ainsi que des avis aupres de médecins spécialistes.

Alors que les troubles neurosensoriels représentaient le 2¢™ groupe de symptomes
les plus fréquents (63,7%) (aprés l'asthénie), peu sont ceux qui ont consulté un
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neurologue (11,6%). Méme si la prescription d’'une IRM cérébrale était 'un des
examens complémentaires le plus prescrit aprés le scanner thoracique.

Concernant les symptdmes cardiothoraciques, qui sont le 3¥™® groupe de symptomes
le plus fréquent (67 patients), seuls 34 patients avaient consulté un cardiologue ou
un pneumologue. Méme s’ils représentaient les spécialistes les plus consultés par
les patients.

Les patients avaient eu peu de prescriptions médicamenteuses par leur MG ce qui
semble concorder avec les données publiées sur la premiere année de la pandémie
par I'assurance maladie (48) avec une baisse de la délivrance des corticothérapies
orales, des anti-inflammatoires non stéroidiens, des antibiothérapies systémiques et
d’antiulcéreux.

A l'issue de la consultation en maladie infectieuse, I'infectiologue adressait souvent
les patients aux psychologues (17% des patients contre 1,8% par le MG). lIs étaient
aussi orientés vers le pneumologue, le cardiologue et I'ORL. L’infectiologue
prescrivait aussi plus d’explorations pulmonaires et cardiaques (scanner thoracique,
EFR et ETT).

La prise en charge des patients de cette étude est antérieure a I'émission des
réponses rapides de la HAS. Cependant, les examens demandés sont trés similaires
a ceux proposes dans ces recommandations soulignant une prise en charge
pragmatique par les médecins généralistes et les infectiologues. Quelques patients
ont bénéficié de nombreux examens probablement par l'intensité des symptdmes ou
la méconnaissance des cadres syndromiques retrouvés dans les SPC qui semblent

commencer a se définir qu’en 2023.(49)
2. Résultats de I'étude qualitative

a) Une nouvelle entité dont la définition est confuse

La notion de SPC est une notion floue pour la plupart des MG interrogés. A la fois
concernant la durée des symptdomes (qui variait d'un MG a l'autre), mais aussi
concernant les symptomes qu’englobent les SPC. Cependant, méme si la définition
était floue, ils rapprochaient certains adjectifs communs avec la définition de 'OMS.
C’est-a-dire la notion de temporalité, de résurgence et de fluctuation dans le temps
des symptdmes. Le fait que cette nouvelle entité ne soit pas claire peut s’expliquer
par le fait qu’il existe une multiplicité de définitions (HAS(6), OMS(5), NICE(9),
NIH(50)). Mais aussi par le fait que les patients présentant des SPC représentent
une petite proportion de la patientéele des MG, environ 2 a 3 patients par médecin
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dans notre étude. Ce chiffre est similaire a celui trouvé dans une étude transversale
frangaise englobant 2755 MG(51): 53,8% déclaraient avoir au moins 1 patient avec
des SPC et 33% 2 patients ou plus. Dans une étude qualitative allemande publiée en
2022 (52), les MG rapportaient avoir en moyenne 12 patients présentant des SPC
pendant 4 a 12 semaines et 5,9 au-dela de 12 semaines. Les différences peuvent
s’expliquer par les modalités du recours au soin, la sensibilisation des médecins

généralistes et les définitions utilisées pour les SPC.

Les données de Santé publique France suggérant plus de 2,06 millions de
personnes de plus de 18 ans présentant des SPC selon la définition de 'OMS fin
2021 (53,54) fait poser la question d’un sous-diagnostic ou d’'un biais de mémoire ne
faisant retenir que les patients les plus symptomatiques et ceux consultant pour leurs
symptémes. On peut imaginer qu'une anosmie isolée ou une majoration modérée de

la fatigue n’oriente pas vers une consultation.

b) Les SPC, de I’exploration de la plainte a une élimination des
diagnostics différentiels

Le diagnostic de SPC restait incertain pour de nombreux MG. Il était en général
suppose par la temporalité des symptébmes suite a une infection au COVID-19. Les
MG confirmaient ou infirmaient le diagnostic par des explorations complémentaires
dont la prescription était guidée par la clinique. Une étude publiée fin 2020(55) a
élaboré des critéres pour le diagnostic de SPC portant sur des critéres essentiels de
preuve d’infection, des critéres cliniques et des criteres de durée. Ces critéres de
Raveendran permettent ensuite de classer le diagnostic de SPC en confirmé,
probable, possible ou douteux. (Annexe 6)

Les explorations complémentaires proposées par les MG étaient nombreuses et
justifiées par la clinique et suivaient au moins en partie les recommandations de la
HAS publiées postérieurement. Le but était d’éliminer les diagnostics différentiels, les
complications éventuelles de la phase aigué du COVID-19 et les décompensations
éeventuelles de comorbidités. Malgré le doute diagnostic que rapportaient les MG
interrogés, la prise en charge était adaptée aux différents systemes atteints. Cette
attitude pragmatique a été développée par les MG avant les différents consensus
nationaux et internationaux. Ceci souligne que le MG étant régulierement confronté a

des situations de symptdmes non identifiés, la prise en charge adoptée était similaire
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a celle débutée dans ces situations. La normalité des examens était déconcertante
devant le tableau clinique de leurs patients. Ainsi, face a ces résultats, le MG
rassurait en premier lieu le patient et faisait le choix de soit 'adresser vers un
spécialiste d’'organe pour ne pas omettre un diagnostic et assurer un suivi adapte,
soit de proposer un traitement symptomatique, ou alors d’adopter une attitude
d’attente.

c) Les traitements des SPC

Les traitements prescrits, essentiellement symptomatiques et limités, ne
montraient pas d’efficacité d’aprés les MG de notre étude. En effet, comme le
rappelle la HAS, les traitements actuels des SPC sont essentiellement
symptomatiques.(6) Les MG constataient une amélioration des symptomes tels que
la dyspnée et/ou I'asthénie par la réadaptation a I'effort. Cette attitude de prescription
n'est pas encore confirmée par des études randomisées mais suit des principes de
médecine générale de maniere pragmatique.

La réadaptation a I'effort et la rééducation respiratoire est la pierre angulaire de
la prise en charge de I'asthénie et de la dyspnée persistante post- COVID. La HAS a
développé une fiche pour la prise en charge du syndrome d’hyperventilation au cours
SPC(56) qui peut étre suivie par un réentrainement a l'effort dans le cadre d’un
déconditionnement physique.(57) Aprés évaluation clinique et paraclinique adaptée,
sa prescription permet un retour aux activités de la vie quotidienne a un rythme
approprié. Dans le cadre de 'asthénie, elle doit étre douce, globale et progressive a
l'effort. En effet, lintensité poussée de I'exercice peut étre a l'origine d'une
exacerbation de la fatigue.(58) L'OMS recommande une éducation des patients a la
reprise d’'une activité quotidienne prudente avec un rythme approprié sans aggraver
la fatigue.(59)

Une étude qualitative britannique auprés de patients ayant des SPC(60), a
étudié le vécu des patients concernant l'activité physique: ils ressentaient un besoin
d’'un meilleur soutien pour la gestion de leurs symptdémes (dont I'asthénie) avec une
adaptation attentive du rythme et de l'intensité de cette activite.

Le Paxlovid, antiviral a visée curative de premiére intention en cas d’infection a
la COVID-19 chez les patients a risque, serait susceptible d’éviter la survenue de
SPC d'aprés une étude de cohorte portant sur 281 793 patients infectés par le
SRAS-SoV-2 avec au moins 1 facteur de risque de forme grave(61). Le Paxlovid

permettrait de diminuer de 26% le risque d’avoir des SPC aprés la phase aigué.
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Cependant, cette étude n’est pas généralisable car la cohorte était composée
majoritairement d’hommes &agés. Un essai randomisé de phase Il testera l'efficacité,
slreté et la tolérance du Paxlovid contre placebo chez des patients atteints de
SPC.(62)

Bien gqu’aucun médecin ne rapportait de lien possible avec la vaccination, il
parait important d'indiquer qu’'une méta-analyse a étudié I'effet du statut vaccinal sur
les SPC. Elle a montré que les personnes ayant recu 2 doses de vaccin avaient 40%
moins de risque de développer des SPC (OR =0,57 ; IC 95% : 0,43 — 0,76) (63).

e L’asthénie

Le symptébme posant le plus de difficulté aux MG dans notre étude était
I'asthénie. Il est aussi le plus fréquent dans I'ensemble des études.(8,30,64,65)
La HAS a mis a disposition une fiche sur la prise en charge de l'asthénie afin de
guider les MG.(58) (Annexe 9) Le suivi de I'asthénie pouvait se faire avec I'échelle de
Chalder (Annexe 7) et le test de lever de chaise d’'une minute. La HAS rappelle qu’il
est nécessaire de rechercher d’autres causes a I'asthénie en s’assurant de I'absence
de perte de poids et en réalisant un premier bilan biologique, qui était mentionné par
les MG interrogés afin d’éliminer une pathologie hépatique, une dysthyroidie ou une
anémie. Les MG interrogés éliminaient aussi une dépression. D’aprés la HAS, le
bilan biologique pourrait contenir une NFS, GAJ, bilan rénal, Calcémie corrigée, bilan
hépatique, ferritine, CRP, TSH, cortisolémie a 8h afin de balayer la majorité des
étiologies.

Concernant la prise en charge, la réadaptation douce, globale et progressive
est recommandée, avec une bonne gestion des activités, en respectant les capacités

fonctionnelles, et un bon sommeil. (66)

e Ladyspnée
La dyspnée était le 2°™ symptdéme le plus rapporté par les MG interrogés. lls

rapportaient éliminer une cause cardiaque et respiratoire en premier lieu. La HAS
préconise en effet d’éliminer une insuffisance cardiaque par la réalisation de BNP
voire une ETT, d’éliminer une anémie et une embolie pulmonaire. On peut également
s’aider du questionnaire de Nijmegen pour éliminer un SHV. Le traitement de la
dyspnée consiste en de la kinésithérapie du SHV et un reconditionnement a I'effort si
déconditionnement, comme le montre I'étude observationnelle de Nopp and al(67).
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L’avis auprés du pneumologue est préconisé si le score de Nijmegen est négatif
et/ou le bilan est positif et/ou si la Sp02 <96% ; ou si persistance du SHV

Des MG interrogés dans notre étude rapportaient utiliser des corticoides inhalés
voire des bronchodilatateurs pour améliorer la dyspnée de leurs patients. D’aprés le
guide de prise en charge des séquelles respiratoires post COVID-19 développé par
la Société de Pneumologie de Langue Frangaise (SPLF)(68), l'utilisation d'une
corticothérapie inhalée n’est pas indiquée lors d’une toux et/ou dyspnée persistante,
en l'absence de diagnostic d’hyperréactivité bronchique. Les bronchodilatateurs

seront alors privilégiés.

e Les troubles neurocognitifs

Devant la présence de troubles neurologiques et cognitifs (fatigue mentale,
trouble de [lattention et de la concentration/mémoire, céphalées, vertiges,
paresthésies), il est intéressant de réaliser une échelle de MoCA (Montréal Cognitive
Assessment), une IRM cérébrale et un bilan neuropsychologique. En cas de trouble
cognitif avéré et/ou anomalie a I'examen neurologique et/ou a I'échelle de MoCA,

I'avis du neurologue avec une IRM cérébrale est préconisé.(12,69)

e Les troubles de 'odorats et du gout

Concernant les troubles de l'odorat et du gout, le diagnostic différentiel a
éliminer est une tumeur intranasale ou intra cranienne avec un avis spécialisé le plus
rapidement possible. Si le trouble de I'odorat est fluctuant, le lavage de nez au sérum
physiologique avec une rééducation olfactive est indiquée.(70) Une application
Covidanosmie.fr développée par une équipe de médecins experts du CHRU de
Tours, du CNRS et une association de patients anosmie.org, accompagne les
patients dans cette rééducation.(71,72) L'avis spécialisé avec une IRM des voies
olfactives est indiqué devant une hyposmie/anosmie/obstruction nasale persistante

plus de 2 mois ou une fluctuation de I'odorat.(70)

d) Une prise en charge holistique et la coordination des soins

e Principal réle du MG : la coordination des soins et I’accés aux soins

Le MG est le 1¢" interlocuteur des patients. Il assure le 1¢" niveau de recours aux
soins afin de coordonner le suivi médical et d’orienter le patient dans le parcours de

soins.(73) L'écoute empathique, la disponibilité et I'accompagnement sont trois
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principales attentes des patients.(74) D’aprés une étude qualitative portant sur les
expériences de personnes ayant des SPC, les patients rapportent que le « bon » MG
doit faire preuve de compréhension, d’empathie, et de soutien. Les patients
attendent du MG qu'il croit en leurs symptédmes et qu’il apporte un soutien continu au
cours de leur rétablissement et de la réadaptation.(75)

Le ressenti du MG face a cette situation nouvelle était principalement un
sentiment d’échec. En effet, en prescrivant un traitement, les MG s’attendent et
espérent obtenir une amélioration des symptdmes de leurs patients. L'impatience
des patients et le désir de guérir « vite », les poussent a consulter de nouveau leur
MG. Labsence de traitement curatif existant, I'absence d’amélioration des
symptdémes et la normalité des examens paracliniques, sont a l'origine d’une
incompréhension et d’'un découragement du patient. Ceci pousse les MG a chercher
des solutions. Parmi les solutions, l'orientation des patients vers le médecin
spécialiste, en ambulatoire ou vers des structures spécialisées telles que le centre
d’infectiologie au CH de Tourcoing et les centres de rééducation spécialisés,
permettaient d’obtenir des réponses. Cette coordination des soins multidisciplinaires
faisait appel au réseau du MG qu'’il s’était créé via son expérience. Ce réseau lui
permettant d’assurer une coordination de qualité et une certaine rapidité dans les
échanges. Le MG se retrouve alors comme le chef d’orchestre de la prise en charge.

Une analyse de la littérature (76) a recensé 12 modeles de soins internationaux
pour les patients ayant des SPC, hospitalisés ou non lors de la phase aigué. Les
soins des patients ayant des SPC intégraient les soins primaires, les services de
réadaptation et les cliniques spécialisées pour I'évaluation médicale, via un systéme
d’aiguillage centralisé. Avaient été recensées plus de 30 professions de santé et
spécialités médicales inclus soit dans des équipes multidisciplinaires soit dans une

coordination des soins

e Mais qui présente des limites

Les limites de cette coordination étaient avant tout les difficultés d’accés aux
soins. Cette difficulté d’accés caractérisée par un allongement des délais de rendez-
vous acceptable concernait les médecins spécialistes et les kinésithérapeutes. Ces
délais pouvant varier selon le territoire. Dans le Nord, en 2022, la densité de

meédecins pour 100 000 habitants était de 359, dont 200 médecins spécialistes. Ce
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qui classe le département en zone moyennement dense en médecins. |l existe une
grande disparité entre les différentes villes.

En 2018, d’aprés la DREES, le délai médian d’obtention d’'un rendez-vous était de 52
jours chez le d’ophtalmologue [20 ;112], 50 jours chez le dermatologue [20 ;92]. Les
délais étaient plus longs dans certaines communes ou I'acces aux professionnels de
santé est le plus faible.(77) Des données plus récentes n’'ont pas été trouvées.
D’aprés Statista Research Department, 30% des personnes interrogées jugeaient
I'accés aux soins assez difficile. Face a ces délais allongés, ils décident de renoncer
aux soins ou de se rendre aux urgences (1 frangais sur 5).(77)

Les délais aux soins allongés et la difficulté a joindre un spécialiste est a l'origine
d’'un renoncement aux soins et peut étre a l'origine d’'une errance meédicale. Des
solutions telles que la télé-expertise avec les dermatologues par exemple se mettent
en place pour pallier a ces difficultés.

Les propositions de psychothérapie étaient parfois mal comprises par les patients
mais indispensables pour leur soutien. Les MG étaient soutenus par la consultation
en infectiologie ou de nombreux patients étaient ressortis avec une proposition de
suivi avec un psychologue. La consultation en infectiologie permettait de pallier cette
difficulté d’accés aux soins par la disponibilité des infectiologues. Les patients se
sentaient alors écoutés. Via la proposition de prise en charge globale par
l'infectiologue, les patients se sentaient pris en charge et avaient les réponses a

leurs interrogations.

e Transmettre une information claire et concise

Certains MG interrogés rapportaient ne pas se sentir bien informés concernant

cette nouvelle entité. lls mettaient I'accent sur 'importance que le MG soit a jour des
dernieres données concernant leur spécialité. Ceci afin d’adapter leur prise en
charge et de répondre aux interrogations diverses des patients.
La HAS met régulierement a jour ses fiches pratiques classées par symptémes avec
des diagrammes, de nombreux webinaires COVID long sont disponibles avec par
exemple ComPaRe (78), la HAS (79), les Hbpitaux Universitaires de Genéve (80). La
revue Prescrire (81) peut également étre un moyen de se tenir informé.

Les MG aimeraient éventuellement étre tenus informés des derniéres avancées

scientifiques intéressantes la médecine générale par mails concis de la part des



DELAIRE Anais Discussion

instances de santé. Ou alors via un site internet d’infectiologie qui centraliserait les
dernieres études(82). Ces deux moyens seraient a I'origine d’une information sire
pour le MG. Linformation des MG passe aussi par la formation. Le manque de
connaissance sur les SPC était associé a un manque d’expérience. Ce qui pouvait le
mettre en difficulté face aux patients questionnant. lls étaient demandeurs de
formations sur les avancées récentes mais adaptées a la pratique quotidienne de la
MG. Tous les formats étaient la bienvenue tels que les formations en ligne ou a la

faculté.

e Les DAC : un appui pour une minorité de patients

L'avis des médecins sur le développement de cellules dappui et de
coordination sur les SPC portées par un dispositif d’appui a la coordination était
unanime. Aucun n’en voyait l'utilité dans leur prise en charge. Tout d’abord parce
gu’ils ont tres peu de patients présentant des patients avec des SPC. Puis ils
considérent que les DAC realisent ce que font déja les MG au cabinet : la
coordination.

Ces cellules d’appui et de coordination spécialisées en SPC sont financées par
'ARS. Elles sont joignables par les professionnels de santé, les patients et les
aidants. lls concernent en effet les patients se trouvant dans une situation complexe
avec intervention diverses nécessitant d’étre coordonnées ou se trouvant dans une
situation médico-psycho-sociale complexe. Elles permettent de coordonner les
évaluations et les examens complémentaires, planifier les interventions et les
rééducations.(83) Ces patients atteints d’'un COVID long complexe représente une
trés faible minorité des patients qui ne concernaient pas les MG interrogés de notre

étude.

¢ Reconnaissance en ALD

Certains MG rapportaient un manque de reconnaissance des patients porteurs
de SPC et rapportaient I'éventuelle hypothése de développer une ALD COVID long.
Certains patients s’étant vu refuser cette demande par 'assurance maladie. En effet,
certaines situations peuvent permettre aux patients de bénéficier d’'une ALD telles
que :

- Aggravation d’'une maladie déja en ALD suite a une infection a la COVID-19
- Séquelles reconnues en ALD suite a une infection a la COVID-19
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- Demande en ALD hors liste en cas de forme sévéere de SPC dont la durée
prévisible est supérieure a 6 mois, prise en charge avec un traitement
médicamenteux ou appareillage puis 2 critéres parmi une hospitalisation a
venir, actes techniques médicaux répétés, actes biologiques répétés, soins
paramédicaux fréquents et réguliers.(84)

B. Perspectives

La proposition de formation continue en e-learning sur les SPC pourrait étre
envisagée. L'utilisation des outils d’aide développés par la HAS et les différentes
échelles (IMMRC, MoCA, HAD, Chalder) permettrait d’améliorer la PEC.

Notre étude s’est principalement intéressée aux meédecins généralistes. Une étude
qualitative serait intéressante afin de connaitre le ressenti des patients atteints de
SPC dans leur prise en charge, leurs besoins et leurs attentes.

Le CNGE a mis en place une étude dont I'objectif principal est la description de la
maladie en meédecine générale et son retentissement sur la qualité de vie des
patients a l'aide de questionnaires adressés aux MG et aux patients avec ensuite un

suivi a 3, 6, 9 et 12 mois.

II. Forces et limites

A. Forces et limites de I’étude quantitative

L'étude quantitative a permis de mieux cerner le profil des patients consultants
en consultation d’infectiologie pour SPC et leurs symptémes initiaux puis persistants
des patients. Nous avons pu décrire les examens prescrits par les MG et par
I'infectiologue.

Un des principaux biais de cette étude est un biais de recrutement. Seuls les
patients adressés en consultation d’infectiologie au CH de Tourcoing ont été inclus.
Les données décrivant les patients présentant des SPC mais n’étant pas orientés
vers une consultation spécialisée ne sont de ce fait pas disponibles, empéchant une
comparaison directe de ces deux types de patients. Cependant, en comparant les
principales caractéristiques des patients inclus aux caractéristiques issues d’études
en population générale, il semble que les patients adressés présentent plus de
plaintes et sont plus jeunes que ceux décrits dans ces études. (23,46,47) Ce travalil
est de plus monocentrique. Il est possible que les caractéristiques des patients
adressés en consultation hospitaliere different selon les lieux et I'offre médicale de
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ville. Le nombre de symptébmes présentés et leur distribution se rapprochent des

autres séries issues de centres prenant en charge ces patients. (8,20)

B. Forces et limites de I’étude qualitative

L'étude qualitative par entretiens individuels semi-dirigés des MG semblait
adaptée dans ce contexte afin d’étudier les facteurs subjectifs tels que le vécu et les
ressentis des médecins dans leur prise en charge des patients présentant des SPC.

Il a permis aussi de faciliter I'expression libre des médecins.

Les participants étaient tous des médecins généralistes installés dans le Nord.
lls avaient tous en commun d’avoir adressé au moins un patient en consultation
d’infectiologie dédiée aux SPC. Ceci peut suggérer un biais dans leur recrutement.
lls représentent peut-étre les médecins généralistes s’intéressant le plus au
phénomeéne. Les données ne sont pas extrapolables a I'ensemble de la population
de médecins généralistes francgais.

Malgré un nombre important de non-réponse ou de refus de participation a I'étude, la
suffisance de donnée a été obtenue au bout du 7°™® entretien, vérifiée par 2
entretiens supplémentaires.

Le recueil de données a été réalisé par entretiens individuels semi-dirigé c’est-
a-dire avec un guide d’entretien. Ce type d’entretien peut étre a I'origine d’un biais de
désirabilité sociale. Il consiste a vouloir se présenter sous un jour favorable lorsque
I'on est interrogé. Il a été limité en multipliant les entretiens et en les conduisant de
fagon neutre et sans jugement. Un entretien test a été réalisé afin d’en évaluer la
compréhension. Il a ensuite évolué au fur et a mesure des entretiens notamment
avec I'émergence de nouvelles idées.

L'analyse des données a été réalisée de facon itérative c’est-a-dire que chaque
entretien a été retranscrit aprés son enregistrement puis codé avant I'entretien
suivant.

La triangulation des données sur six entretiens a permis de renforcer la validité
interne des résultats et de limiter le biais d’interprétation. Elle a permis de montrer
que les résultats étaient cohérents entre les deux chercheurs et de s’assurer d’un

codage fiable. Il a permis de limiter la subjectivité de I'investigateur principal.
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CONCLUSION

Les symptomes persistants dans les suites d'une COVID-19 sont des
symptémes hétérogenes, fluctuants pouvant étre invalidants et déroutants. C’est une
pathologie complexe touchant aussi bien les patients ayant eu une forme grave
d’infection que des patients n’ayant pas nécessité d’hospitalisation, mais ayant
souvent présenté une forme initiale intense par le nombre de symptémes.

Les médecins généralistes ayant adressé des patients réalisaient souvent des
explorations initiales par leur réseau de médecine de ville. Ces examens sont trés
proches de ceux recommandés par la HAS dans cette situation, mais étaient souvent
partiels. |l faut souligner 'usage mesuré des examens complémentaires, ce qui a été
recommandé par la suite. lls éliminaient en premier lieu les complications de la
COVID-19 et les diagnostics difféerentiels en se guidant de 'anamnése et de la
présentation clinique des patients. L'incertitude diagnostique était omniprésente. La
prise en charge était progressive et évoluait en fonction des résultats des
explorations complémentaires. Le MG orientait les patients vers les différents
médecins spécialistes afin d’étayer son diagnostic et de se rassurer. Empathie,
écoute, réassurance et accompagnement sont les principaux atouts des MG
attendus des patients. Le traitement était essentiellement symptomatique en
I'absence d’autre solution thérapeutique existante.

Confrontés a la désertification médicale et paramédicale, les MG font face a un
allongement des délais d’accés aux spécialistes et paramédicaux ainsi que des
difficultés a joindre les spécialistes. L'accés aux consultations ambulatoires en
infectiologie facilite la prise en charge des patients. Elle permettait avant tout de
confirmer le diagnostic de SPC, mais aussi d’apporter une prise en charge globale
aux patients avec un accés a des structures de soins adaptées et un suivi coordonné
avec le MG. Elle tranquillisait les patients en leur apportant des réponses et des
informations sur les données récentes de la science.

Ceci montre que face a une pathologie nouvelle, dont les recherches
scientifiques sont toujours en cours, le MG s’adapte et guide sa pratique par la
clinique du patient. Les connaissances et les options thérapeutiques sont vouées a
evoluer. Le MG a comme réle de prendre en charge le patient dans sa globalité et de
limiter I'errance médicale et thérapeutique. Ses principales limites étaient la difficulté
d’accés dans des délais raisonnables a des médecins spécialistes, qui confirmaient
leur diagnostic.
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ANNEXES

Annexe 1 : Introduction et régles d’entretiens

. Introduction et présentation
Bonjour, je m’appelle Anais. Je suis en derniére année d’internat de médecine générale.

Je réalise donc un travail de thése qui a pour objectif de comprendre le parcours de soins
en ambulatoire des patients présentant des symptomes persistants a la COVID-19 en
amont de la consultation en infectiologie, et ainsi de comprendre le vécu et les
difficultés rencontrées par le médecin généraliste.

Il s’agit d’'un entretien semi-dirigé. Afin de faciliter le recueil des données, I'entretien sera
enregistré grace a un dictaphone sur mon téléphone. Seul le directeur de thése et moi-méme
pourront accéder aux données. Les données seront exploitées de fagon anonyme dans la
thése et supprimées a l'issue de la retranscription.

L'entretien sera intégralement retranscrit de fagon anonyme. L'entretien durera environ 20 a
30min.

Acceptez-vous de réaliser cet entretien ?

. Régles de I’entretien :

1. Anonymisation de chaque participant

2. Respect de la confidentialité avec utilisation de I'application dictaphone

3. Suppression des enregistrements a l'issue de la retranscription

4. Seul l'investigateur et le directeur de thése auront accés aux données

5. Consentement oral a la réalisation de I'entretien et a son enregistrement
audio

6. Aucun jugement ne sera effectué

7. Chaque témoignage est important

lll. Description de la personne interrogée :
- sexe,
- Aage,
- lieu d’exercice, mode d’exercice, nombre d’années d’exercice, durée d’installation
- formation médicale continue ou non
- lieu de I'entretien
- nombre de patients présentant des symptomes persistants a la COVID-19
- durée de I'entretien
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Annexe 2 : Guide d’entretien et évolution

Caractéristiques du COVID long et sa prise en

charge ambulatoire
Qu’est -ce que vous évoque le « covid long » ?
Qu’est -ce qui vous a fait penser a ce diagnostic chez vos
patients ?
Quelle a été votre démarche diagnostic ? (prise de sang,
imagerie, avis spécialisé)
Leur avez-vous proposé un traitement ?
Quelles sont les difficultés que vous avez rencontré au cours
de votre prise en charge ?

Prise en charge spécialisée
Comment avez-vous connu les consultations spécialisées
pour COVID long ?
Quelles ont été vos attentes des consultations spécialisées
pour cette pathologie? (pourquoi avoir adressé les patients ?)
Parmi les patients orientés en consultation spécialisée,
pourquoi les avoir adressés ?
Parmi les patients non orientés en consultation spécialisée,
pourquoi ne pas les avoir adressés ?
Est ce que vous enverriez les mémes patients aujourd’hui et

hier ?

Pistes d’améliorations
Comment avez-vous pergu votre role en tant que MT dans la
PEC du COVID long ?
Vous étes -vous senti suffisamment informé concernant cette
nouvelle entité ?

Si oui, comment ? par qui ? ou ? FMC ?

A propos de la réponse rapide, I'avez-vous lue ? si
oui, que vous a t-elle apportée, pistes d’améliorations ?

Si non, par quel moyen auriez-vous aimé étre
informé ?
Selon vous, quels sont les attentes des patients qui
consultent dans le cadre d’'un COVID long ?

Que pensez-vous du développement d’un DAC orienté

COVID-long ?

Caractéristiques du COVID long et sa prise en
charge ambulatoire

1. Qu’est -ce que vous évoque le « covid long »

Relance possible : symptdomes, durée, réapparition

de symptémes ou symptémes qui durent...
2. Quelle a été votre prise en charge initiale?

Relance possible : biologie ? imagerie ? arrét ? avis
spécialiste, a quel moment?
3. Que leur avez-vous proposé comme prise en charge
thérapeutique ?
4. Quelles sont les difficultés et les freins rencontrés au
cours de la prise en charge ?
5. Selon vous, quelles sont les attentes des patients qui
consultent dans le cadre d’'un COVID long ?

Prise en charge spécialisée

6. Pouvez- vous me parler de votre expérience de la
consultation spécialisée pour symptdmes persistants au
covid?

Relance possible : comment les avez-vous connus ?
vos attentes ? continuer a adresser ? apports de la
consultation spé dans la prise en charge

Pistes d’améliorations

7. Quel a été votre role en tant que médecin
généraliste?
8. Vous étes -vous senti suffisamment informé

concernant cette nouvelle entité ?

Si oui, comment ? par qui ? ou ? FMC ?

Si non, par quel moyen auriez-vous aimé étre informé
?
9. Avez -vous lu la réponse rapide dans le cadre de la
COVID-19 publiées sur le site de la HAS ?

si oui, que vous ont -elles apportées ? Pour quelles
problématiques en avez-vous eu besoin ? ont-elles été assez
pertinentes ? Pensez- vous qu'il y ait des modifications a
réaliser ?

Si non, pourquoi ?
10. Connaissez- vous les dispositifs dappui a la
coordination aussi appelés DAC ?

Si oui, pensez -vous quil existe un intérét a
développer les DAC pour SPC ? si oui pourquoi ? quels

professionnels selon vous?

11. Pensez-vous qu’il existe une errance
thérapeutique/médicale ?
Oui : comment y remédier ?
Non : pourquoi ?
12. Pensez -vous qu'il existe une surconsommation de

soins ?
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Annexe 3 : Déclaration a la protection des données

Université
de Lille

RECEPISSE
DECLARATION DE CONFORMITE

Délégué A la protection des données (DPO) Jean-Luc TESSIER
Responsable administrative Clémentine Dehay

La délivrance de ce récépissé atteste que votre traitement est conforme 3 la réglementation applicable &
la protection des données personnelles. Vous pouvez désormais mettre en ceuvre votre traitement dans

le strict respect des mesures qui ont été élaborées avec le DPO et qui figurent sur votre déclaration.

Toute modification doit étre signalée dans les plus brefs délais: dpo@univ-lille.fr

Responsable du traitement

Nom : Université de Lille ) SIREN: 13 00 23583 00011 ]
Adresse : 42 Rue Paul Duez Code NAF: 85422

590000 - LILLE B T, : +33 (0) 3 62 26 90 00

Traltement déclaré

Intitulé : Place du médecin traitant dans la prise en charge des patients se plaignant de symptdmes
persistants & la COVID-19,

Référence Registre DPO : 2021-316

Responsable du traitement / Chargé (e) de la mise en ceuvre : M. Dominique LACROIX
Interlocuteur (s) : Mme. Anais DELAIRE-VERSAEVEL

Fait & Lille, Jean-Luc TESSIER
Le 8 Décembre 2021 Délégué 3 la Protection des Données

g

Owrection Donndes personnelles et archives
42 rue Paul Duer

$9000 Lse

dpoBuniv-ilie fr | www.univ like fr

104




DELAIRE Anais Annexes

Annexe 4 : Standards for reporting qualitative research (SRQR)

Titre et résumé Pp.

Description concise de la nature et du sujet de I'étude. Identifier
I'étude comme qualitative ou indique I'approche (ex :

e ethnographique, théorisation ancrée) ou les méthodes de recueil des L
données (ex : entretiens, focus group) est recommandées.
Résumé des éléments clés de I'étude en utilisant le format de la
Résumé publication visée ; typiquement introduction, objectif, méthodes, 1

résultats et conclusions.

Introduction

Description et significativité du probléeme/phénoméne étudié ; revue
Formulation du probleme | des théories pertinentes et des travaux empiriques ; formulation du 9

probléme.
But ou question de Ve — - .
- But de I'étude et objectifs spécifiques ou questions. 9
Méthodes

Approche qualitative (ex : ethnographie, théorisation ancrée, étude
de cas, phénoménologie, recherche narrative) et théories sous-
jacentes si approprié ; identifier le paradigme de recherche (ex : 16
post-positivisme, constructivisme/interprétativisme) est également
recommandé ; justification™.

Approche qualitative et
paradigme de recherche

Caractéristiques du chercheur qui peuvent influencer la recherche,
en incluant les attributs personnels, qualifications et expérience,
Caractéristiques du relations avec les participants, préjugés et présupposés ; potentielle
chercheur et réflexivité ou réelle interaction entre les caractéristiques du chercheur et les
questions de recherche, approche, méthodes, résultats et/ou
transférabilité des résultats.

Contexte Déroulé, lieu et facteurs contextuels saillants ; justification* 15

Comment et pourquoi les participants, les documents ou
événements ont été sélectionnés ; critéres permettant de décider a 14
quel moment arréter I'échantillonnage (ex : saturation) ; justification*

Stratégie
d'échantillonnage

Documentation de I'approbation par un comité d'éthique approprié et

Questions ethigues du consentement du participant, ou explication de I'absence de

Z‘E’Zf;;\/iiz Eb e consentement ; autres questions de confidentialité et de sécurité des 17
données
Types de données collectées ; détails des procédures de collecte
des données, y compris (le cas échéant) les dates de début et de fin 15
Meéthodes de collecte de la collecte et de I'analyse des données, le processus itératif, la 1 6,
des données triangulation des sources/méthodes et la modification des ’
- X " n . ) - i 24
procédures en fonction de I'évolution des résultats de I'étude ;
justification®
Description des instruments (par exemple guides d'entretien,
ITSTUIETE ¢ uestionnaires) et des dispositifs (par exemple, enregistreurs audio)
technologies de collecte g P P p'e, g 15

utilisés pour la collecte de données ; le cas échéant comment le ou

de données ) , ;
les instruments ont changé au cours de I'étude

Nombre et caractéristiques pertinentes des participants, documents
Unités d'étude ou événements inclus dans I'étude ; niveau de participation (pourrait | 75
étre indiqué dans les résultats)

Méthodes de traitement des données avant et pendant I'analyse, y
compris la transcription, la saisie des données, la gestion et la

Traitement des données | sécurité des données, la vérification de I'intégrité des données, le 15
codage des données et I'anonymisation/identification des extraits

Processus par lequel des inférences, des themes, etc., ont été
identifiés et développés, y compris les chercheurs impliqués dans

RIEIEE CES COTiEES l'analyse des données ; fait généralement référence a un paradigme 75
ou une approche spécifique ; justification®

Techniques visant a Techniques visant a renforcer la fiabilité et la crédibilité de I'analyse 15

renforcer la fiabilité des données (par exemple, vérification des membres, chemin
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| d'audit, triangulation) ; justification*

Résultats

Principaux résultats (par exemple, interprétations, inférences et

Synthe:se ‘.at thémes) ; peut inclure I'élaboration d'une théorie ou d'un modéle, ou 26-
interprétation e . o " 84
l'intégration avec une recherche ou une théorie antérieure

Liens avec des données | Eléments de preuve (par exemple, citations, notes de terrain, extraits | 26-
empiriques de texte, photographies) pour étayer les résultats de I'analyse 84
Discussion
iféigZTlgth;gzzgs Bref résumé des principaux résultats ; explication de la maniére dont
imolications ’ les résultats et les conclusions sont liés a des travaux antérieurs, les

plications, soutiennent, les développent ou les remettent en question ; 83
transférabilité et . . ; . TN L

L discussion du champ d'application/généralisation ; identification des
contribution(s) au oo . A oo X
d 2 contributions uniques a I'érudition dans une discipline ou un domaine
omaine

Limites Fiabilité et limites des résultats 90
Autres

Conflits d'intéréts

Sources potentielles d'influence ou d'influence pergue sur le
déroulement et les conclusions de I'étude ; comment celles-ci ont été
geérées

Financement

Sources de financement et autres aides ; réle des financeurs dans la
collecte, l'interprétation et la communication des résultats
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Annexe 5: Arbre de codage NVivo®
Attitude et ressenti du MG

Manquer de patience
Manquer de savoir
Perte de contrdle par le MG
Réle du MG envers le patient
Se sentir abandonné
Chercher a se rassurer
Prescription d’explorations
Orienter en consultation d’infectiologie pour se rassurer
Etre en recherche d'aide via I'avis d’un spécialiste
Etre en échec
Absence de solution thérapeutique a proposer
Sentiment d'échec devant la persistance du mal étre
Etre entouré
Etre entouré de son propre réseau de professionnels de santé
Accessibilité des spécialistes de son réseau en cas d'urgence
Coordination des soins via son propre réseau, limite I'errance
Etre incertain
Avoir recours aux médecins spécialistes

Communiquer entre confréres
Limite de la relation MG-spécialiste
Difficulté d'acces aux spécialistes
Incompatibilité entre le délai de diagnostic et délai de rendez-vous en infectiologie
Manque de sensibilisation aux SPC de certaines spécialités
Orienter le patient
Ne pas savoir donc orienter chez le médecin spécialiste
Orienter chez le médecin spécialiste selon les symptémes
Relation triangulaire patient — médecin généraliste - spécialiste
Place de la consultation en infectiologie dans la prise en charge ambulatoire
Bénéfices de la consultation
La consultation en infectiologie aide les patients et est dans leur intérét
Partage du savoir entre confrere
Proposition thérapeutique par I'infectiologue
La consultation en infectiologie comme dernier recours
Raisons d'adresser en consultation infectiologie
Adresser en consultation d’infectiologie pour une prise en charge globale
Accélérer la prise en charge
Coordination des soins par infectiologue
Eliminer des complications au COVID aigu
Avoir de I'expérience dans les SPC
Avoir recours aux infectiologues pour leur compétence
Avoir recours a l'expérience de l'infectiologue sur les SPC pour la prise en charge
Infectiologues a la pointe des connaissances
Consultation en infectiologie parce que échec de la prise en charge
Consultation en infectiologie pour confirmer le diagnostic
Consultation en infectiologie pour rassurer le patient et qu'il se sente écouté
Le centre d’infectiologie a permis d'éliminer le diagnostic de SPC
Place du médecin spécialistes en dehors de l'infectiologue
Catalyseur de la prise en charge du patient
Approfondir le bilan étiologique
Faire le diagnostic de SPC
Proposition thérapeutique par le spécialiste
Elargir I'offre de soins
Spécialistes intervenant dans la prise en charge
Faire avancer la science

Adresser en consultation spé pour faire évoluer la science et aider les futurs patients
Croire en I'évolution des connaissances pour guérir les patients
Percevoir une amélioration de la PEC

Amélioration de la PEC par les spécialistes
Amélioration du diagnostic en ambulatoire avec le temps
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Evolution de la prise en charge avec le temps
Phénomeéne sociétal

Crise médicale de ville
Raréfaction de I'offre de soin
Allongement du délai d'accés aux kinés
Diminution de I'offre de soins dans toutes les spécialités médicales
Diminution du nombre des MG
Evolution de la perception de la médecine
Changement de la pratique de la médecine générale par les jeunes médecins généralistes
Changement de médecine par les DAC
Vision différente de la surconsommation
Consommation excessive des soins sans étre dans la surconsommation
Pas de surconsommation de soins pour les SPC
Surconsommation de soins de maniere globale
Surconsommation de soins car explorations des plaintes par des examens complémentaires
Pistes d'amélioration

Avoir plus de temps médical de formation
Mettre les actualités d'infectiologie sur le site des maladies infectieuses
Les DAC
Coté positif des DAC
Coordination des soins
Gain de temps dans la prise en charge
Utilité de développer un groupe de travail au sein de la CPTS
Inconvénients des DAC
Coordination déja réalisé par le MG
DAC aurait da étre développé avant
MG non convaincu de l'intérét d'un DAC
Cout d'une CPTS
Les SPC ne sont pas un probléme de santé publique
Mise en place d'un DAC demande du temps
Prise en charge des SPC au cabinet

Déléguer la prise en charge aux médecins spécialistes
Déléguer la PEC aux spécialistes apres réalisation du bilan initial
Déléguer le bilan initial aux spécialistes
Savoir passer la main aux spécialistes
Faire le diagnostic
Examen clinique
Interroger le patient
PEC selon les symptémes du patient
Prescrire des examens complémentaires
Biologie
imagerie
Raisons de prescrire des examens complémentaires
Pour rassurer les patients
Pour éliminer une complication a la COVID-19
Pour éliminer un diagnostic différentiel
Pour comprendre
Pour le suivi du patient
Pour étayer le diagnostic avant la consultation chez le spécialiste
Temporisation des examens
Une variété de symptémes
Caractéristiques des symptdémes
Des symptomes variés
Les SPC au cabinet
Au final, peu de patients ayant des SPC dans la patientele
Les SPC ne concernent qu'une infime partie de la patientéle du MG
Petit ratio de covid long par rapport au nombre de COVID
Peu de patients en ville pour avoir une vision globale de la situation et assez de recul
Consultation pour les SPC demande du temps au MG
Proposition thérapeutique par le MG
Impasse thérapeutique
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Manquer de solutions a proposer
Traitement symptomatique peu efficace
Etre en difficulté avec I'asthénie des patients
Traitements médicamenteux symptomatiques
Traitements non médicamenteux
Avoir de la patience
PEC paramédicale
PEC par rééducation kiné
PEC psychologique
Rééducation orthophoniste
PEC globale du patient
Eliminer un dg différentiel
Le COVID long comme diagnostic différentiel
Le COVID long est une maladie supplémentaire
Penser au diagnostic différentiel des SPC
Se précipiter sur le dg de SPC
Relation médecin-patient

Difficulté du MG comprise par les patients
Décision partagée
Pas d'avis spécialisé devant symptéme isolé
Relation de confiance

Role des médias

La médiatisation des SPC est a l'origine d'une surdéclaration
Les médias n'ont pas toujours des sources fiables
Les médias surenchérissent la demande de reconnaissance en ALD COVID long
On parle plus du COVID aigue que des SPC
S'informer

Aller chercher l'information pour se tenir informé
Les moyens pour s'informer
Ressentiment des MG concernant les informations transmises sur les SPC
Carence informationnelle
Sentiment d'étre mal informé
Désorganisation des informations scientifiques
Etre informé mais mal informé
Un manque de communication
Vérifier ses sources d'informations
Sentiment d'étre suffisamment informé
Sentiment d'étre trop informé
Mais trop informés sur des choses peu utiles
Surmédiatisation du covid long et sentiment d’étre noyé d’'informations
Role des instances de santé publique dans l'information des médecins
Elles sont en retard sur l'information des MG
Elles n'informent pas suffisamment les médecins sur I'évolution des données scientifiques
Se former

Formation spécifique sur le covid long
Formation continue du MG
Le COVID long reste flou malgré formation
Pas assez formé au covid long
Ne pas suivre les recommandations
Les reco ne sont pas des obligations
Non adaptées a la pratique ambulatoire de la MG
Les réponses rapides ne sont pas rapides
Se former au quotidien
Améliorer la formation des MG pour palier a I'errance médicale
Se former aux SPC pour améliorer sa pratique
Espérer une amélioration des symptomes

Amélioration clinique du patient
Amélioration des symptdémes avec le temps
Percevoir une amélioration clinique aprés rééducation par kinésithérapie
Percevoir une efficacité de la rééducation orthophoniste
Résolution biologique et radiologique au bout de 6 mois
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_ Les patients manquent de patience
Etat des lieux des connaissances des MG

Comparaison des SPC
Croyance du MG
Depuis la vaccination, il n'y a plus de SPC
Les SPC n’atteignent pas uniquement les covid hospitalisés
Les SPC, une nouvelle entité mal définie
2 catégories de patients - examens normaux et anormaux
Avoir été hospitalisé pour COVID facilite le dg de SPC
Durée des symptémes
Les SPC sont prouvés par une infection antérieure au covid
Les SPC est une notion floue
Cadre des SPC non défini par les instances supérieures
La définition des SPC manque de précision sur l'atteinte organique
La définition des SPC n'est pas claire
Manque de recul
Représentation des SPC par le MG
Les patients ayant des SPC sont des patients qui ont d'autres maladies non expliquées
Les patients présentant des symptémes persistants ont des personnalités communes
Ressemblance sociologique des patients avec des SPC
Une minorité de patients non guéris a 6 mois étaient a la recherche d’un bénéfice 2aire
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Annexe 6 : Criteres diagnostiques de Raveendran

A. CRITERES ESSENTIELS (Preuve d'une infection précédente par le SRAS-CoV-2 au cours
des 2 a 4 derniéres semaines)

SYMPTOMATIQUES

Caractéristiques cliniques compatibles avec COVID-19, avec RT-PCR d'écouvillon de
Confirmé gorge positif

Caractéristiques cliniques compatibles avec COVID-19, avec prélévement de gorge négatif

RT-PCR, avec test d'anticorps positif

Caractéristiques cliniques compatibles avec COVID-19, avec prélévement de gorge négatif

RT-PCR et test d'anticorps, avec CT thorax ou radiographie pulmonaire compatibles avec

COVID-19 en présence de contact avec un cas confirmé ou suspect de COVID-19 dans
Probable les 2 semaines suivant I'apparition de symptémes
Caractéristiques cliniques compatibles avec COVID-19, avec prélévement de gorge négatif
RT-PCR, test d'anticorps et CT thorax et radiographie pulmonaire négatifs en présence de
contact avec un cas confirmé ou suspecté de COVID-19 dans les 2 semaines suivant
I'apparition des symptémes
Caractéristiques cliniques compatibles avec COVID-19, avec prélévement de gorge négatif
RT-PCR et test d'anticorps, avec CT thorax ou radiographie pulmonaire compatibles avec
COVID-19 en I'absence de contact avec un cas confirmé ou suspecté de COVID-19 dans
les 2 semaines suivant I'apparition des symptdmes, dans le cadre de la transmission
communautaire
Caractéristiques cliniques compatibles avec COVID-19, avec prélevement de gorge négatif
RT-PCR, test d'anticorps et CT thorax et radiographie pulmonaire négatifs en I'absence de
contact avec un cas confirmé ou suspecté de COVID-19 dans les 2 semaines suivant
I'apparition des symptémes, dans le contexte de transmission communautaire
Caractéristiques cliniques compatibles avec COVID-19, avec prélévement de gorge négatif
Douteux RT-PCR, test d'anticorps et CT thorax et radiographie pulmonaire négatifs en I'absence de

contact avec un cas confirmé ou suspecté de COVID-19 dans les 2 semaines suivant

I'apparition des symptdmes en I'absence de la transmission communautaire

Possible

ASYMPTOMATIQUES

Confirmé Soit un prélevement de gorge positif RT-PCR ou un test d'anticorps positif ou les deux
Ecouvillon de gorge négatif RT-PCR et test d'anticorps avec CT thorax, radiographie

Probable . : . .
pulmonaire compatible avec COVID-19 en présence de contact avec un cas confirmé ou
suspecté de COVID-19

. Ecouvillonnage de gorge négatif RT-PCR, test d'anticorps et CT thorax et radiographie

Possible . A . " .
pulmonaire négatifs en présence de contact avec un cas confirmé ou suspecté de COVID-
19

Douteux Ecouvillon de gorge négatif RT-PCR, test d'anticorps et CT thorax et radiographie

pulmonaire négatifs en I'absence de contact avec un cas confirmé ou suspect de COVID-
19 dans le cadre d'une transmission communautaire

B. CRITERES CLINIQUES
Symptomes du Présence de symptdmes (nouveaux ou persistants) tels que fatigue, essoufflement, toux,
long COVID-19 douleurs articulaires, douleurs thoraciques, douleurs musculaires, maux de téte, etc., qui
ne peuvent étre attribués a aucune autre cause

C. CRITERES DE DUREE
Chez les personnes symptomatiques infectées par le SRAS-CoV-2, présence de
symptémes
- Plus de 2 semaines en cas de maladie bénigne
- Plus de 4 semaines en cas de maladie modérée/grave
- Plus de 6 semaines en cas de maladie grave
Chez les personnes asymptomatiques infectées par le SRAS-CoV-2, présence de
symptémes
- Apparition des symptoémes aprés 2 semaines de positivité RT-PCR
- Apparition des symptdomes aprés 1 semaine de positivité des anticorps

- Apparition des symptdmes aprés 2 semaines de CT thorax ou radiographie
pulmonaire positifs

- Apparition des symptémes aprés 2 semaines aprés contact avec un cas suspect ou
positif de COVID- 19

- Atout moment en cas de doute

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC7737559/table/tbl1/?report=objectonly
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Annexe 7 : Echelle de fatigue Chalder (HAS)
Moins que Pas plus que | Plus que Bien
d’habitude d’habitude d’habitude | plus que
d’habitude

Vous sentez-vous fatigué ?

Symptdémes physiques

Avez-vous besoin de vous reposer plus souvent ?

Vous sentez-vous somnolent, endormi ?

Avez-vous des difficultés pour commencer des activités ,

Manquez-vous d’énergie ?

Avez-vous moins de force dans vos muscles ?

Vous sentez-vous faible ?
Symtdmes mentaux
Avez-vous des difficultés de concentration ?

Avez-vous des problémes pour réfléchir clairement ?

Faites-vous des lapsus lorsque vous parlez ?

Avez-vous des difficultés de mémoire ?

https://www .has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2021-

02/20rr430 covid 19 symptomes prolonges post cd.pdf
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Annexe 8 : Questionnaire de Nijmegen

Annexe 2 : Questionnaire de Nijmegen : Diagnostic de Syndrome d’hyperventi-
lation

QUESTIONNAIRE DE NIJMEGEN
pour prédire la probabilité de syndrome d'hyperventilation

Tension nerveuse

Incapacité a respirer profondément
Respiration accélérée ou ralentie
Respiration courte

Palpitations

Froideur des extrémités

Vertiges

Anxiétée

Poitrine serrée

Douleur thoracique

Flou visuel

Fourmillements dans les doigts
Ankylose des bras et des doigts
Sensation de confusion
Ballonnement abdominal
Fourmillements péribuccaux

aEjEalEiERENslefalaia)o)a)a)a|
o e o o o o Y
Ooo0oo0oo0ooooooooo
o o o o o o o Y
o o o e o e o o o Y

SOUS-TOTAL

Si score > 23 /64 = diagnostic positif de syndrome d'hyperventilation

Source : Garcia G. La Revue du praticien. 2011;61(4);456-9

HAS - Réponses rapides dans le cadre de la Covid-19 : Symptémes prolongés suite a une Covid-19 de I'adulte - Diagnostic et prise en
charge - février 2021 16

https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2021-

113



DELAIRE Anais

Annexes

Annexe 9 : Prise en charge globale et coordonnée orientée par les

symptomes (HAS)

Légende

Symptdme considéré

Autre diag a

a faire

Recours ou avis spécialisé

Traitement proposé*

« :il n’y a ace jour aucun traitement validé pour le Covid long. Les traitements
proposés sont ceux utilisés actuellement, et dont le ratio bénéfice/risque parait
acceptable et consensuel au groupe d'expert.

Fatigue

Caractériser la fatigue, ses facteurs d’aggravation ou d’amélioration (dont
I'effort (type et intensité)

Echelle de Chalder (permet le suivi)
Test du lever de chaise d’'une minute : rechercher une tachycardie, une
désaturation

Rechercher d’autres causes a l'asthénie : vérifier absence de perte de poids,
de dysthyroidie

Bilan biologique de 1" intention : NFS, glycémie a jeun, ionogramme sanguin,
calcémie corrigée, créatininémie, bilan hépatique, ferritinémie, CRP, TSH,
cortisolémie a 8h

. Réadaptation douce, globale et progressive a I'effort

. Adaptations en fonction de la tolérance et en évitant une exacerbation post
effort

. Autogestion avec l'aide du médecin, kinésithérapeute et/ou de 'EAPA

HAS - Réponses rapides dans le cadre de la COVID-19 Symptémes prolongés a la suite d'une Covid-19 de I'adulte - Diagnostic et prise en charge « janvier 2023

Symptomes respiratoires

Troubles neurologiques

| Dyspnée

. Analyse du cycle respiratoire (mise en ceuvre des muscles respiratoires
accessoires, balancement thoraco-abdominal) et mesure SpO2 au repos et
test de lever de chaise d’1 min

. Rechercher limitation activités (Echelle mMRC)

. Comparer avec la dyspnée « pré » Covid-19

Eliminer insuffisance cardiaque (BNP +/- échographie cardiaque), anémie,
embolie et atteintes pulmonaires (D dimeéres, scanner thoracique voire
Angioscanner si forte suspicion d’embolie pulmonaire

. Questionnaire de Nijmegen

Si score de Nijmegen positif (> 23/64) et bilan négatif et Sp02 > 96 % au repos
et a l'effort : syndrome d’hyperventilation (SHV) probable

. Kinésithérapie du SHV
. Reconditionnement a I'effort dans le cas d’un déconditionnement et ou
d’une atteinte pulmonaire

racique * angioscanner, etc) dans les

Avis pneumologique (EFR, scanner
autres cas

. Si score de Nijmegen négatif et/ou bilan positif et/ou Sp02 < 96 %
. Si persistance SHV

’_‘ Troubles neurologiques et cognitifs

. Fatigue mentale, trouble de I'attention, de la concentration, de la mémoire,
difficulté a trouver les mots, de la flexibilité intellectuelle

. Céphalées

. Vertige, instabilité

. Paresthésies, douleurs neuropathiques caractérisées (DNA4)

. Manifestations neurovégétatives

Eliminer un autre diagnostic si troubles cognitifs :
. Rechercher des signes de localisation, MoCA
. IRM cérébrale, bilan neuropsychologique

Avis neurologique :
. Trouble avéré notamment cognitif ou anomalie de I'examen neurologique

. Avec IRM
. Pour discussion de bilan neuropsychologique ou autre examen et
interprétation des résultats

. Troubles neurocognitifs : Rééducation neurocognitive (neuropsychologue,
orthophoniste)

. Céphalées : antalgiques classe | ou Il, thérapie manuelle. Pas d’antalgiques
classe Il en cas de céphalées de tension

. Douleur neuropathique (cf. Douleur)
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Contexte : Le nombre de patients se plaignant de symptémes persistants a la suite d’'une
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Méthode : L'étude qualitative s’est intégrée dans un projet de méthode mixte séquentielle
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adressé des patients. Cette étude qualitative était inspirée de la théorisation ancrée.

Résultats : Parmi les 113 patients adressés, les SPC les plus fréquents étaient I'asthénie,
la dyspnée et les troubles de la concentration. Les patients présentaient des plaintes
multiples (nombre de symptémes médians :5 [2-15]) ou spécifiques de l'infection par le
SARS-CoV-2 (anosmie). Concernant le parcours de soin, le diagnostic de SPC était un
diagnostic d’élimination. Les explorations complémentaires étaient orientées par la
clinique. Selon les résultats obtenus, les MG pouvaient étre amenés a les adresser vers
d’autres spécialistes. La prise en charge thérapeutique était essentiellement
symptomatique. Un sentiment d’échec dans la prise en charge dominait les MG. Les
limites de cette prise en charge ambulatoire ont été soulevées.

Conclusion : La place des médecins généralistes est primordiale dans le parcours de
soins des patients présentant des SPC. L'objectif principal est d’éliminer les complications
et les diagnostics différentiels. La prise en charge nécessite une approche
multidisciplinaire avec une coordination des soins entre les différents intervenants. La prise
en charge globale proposée aux patients en consultation d’infectiologie permettait de
pallier aux difficultés d’acces a certaines spécialités meédicales.
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