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MISE EN GARDE


Ce livre ne remplace en aucun cas une consultation médicale ou auprès d’un professionnel de santé certifié. Et les huiles essentielles ne remplacent, toujours en aucun cas, un traitement prescrit par votre médecin. Spécialement dans le cas du Covid-long, vous devez absolument être suivi par une équipe médicale pluridisciplinaire dans l’idéal, ou au moins par votre médecin généraliste si votre situation est « simple ».

 

Nous n’avons pas la prétention de « guérir les Covid-longs », mais au moins de soulager certains symptômes.









LES AUTEURS


Raphaël GRUMAN, nutritionniste spécialisé en micronutrition et auteur de best-sellers aux éditions Leduc. Il accompagne dans ses cabinets de consultation de nombreux patients atteints de Covid-long et a établi différents protocoles alimentaires de réadaptation.

Alex BRUNET HAMADI, diplômé BPJEPS (Brevet Professionnel de la Jeunesse, de l’Éducation Populaire et du Sport). Il est le fondateur de VisioSport, une plateforme de coaching en visio. Il suit des élèves atteints de Covid-long et leur propose des programmes sportifs personnalisés.

Préface de la Pr Dominique SALMON-CERON, infectiologue a l’Hôtel-Dieu de Paris.

Préface du Dr Fabrice GAUDOT, chirurgien orthopédique à l’hôpital Raymond Poincaré de Garches (établissement référent en infectiologie).

Préface de Julie LAHMI, infirmière en soins de suite et de réadaptation à l’hôpital d’Eaubonne.

Avec la collaboration d’Anne DUFOUR, journaliste spécialisée en nutrition et santé, auteure de nombreux best-sellers aux éditions Leduc. Elle est certifiée maître-praticien en aromathérapie traditionnelle, praticien en aromathérapie cosmétique et en aromacologie par la Fédération française d’aromathérapie.






PRÉFACE DE LA PR DOMINIQUE SALMON-CERON


Le Covid-long est une nouvelle maladie qui a pris une place importante dans notre société ces derniers mois.

En effet, il est estimé que 30 % des personnes ayant fait un Covid gardent des symptômes prolongés à plus d’un mois de l’épisode initial et que 10 % d’entre eux sont encore dans ce cas à 6-8 mois.

Ces symptômes sont très polymorphes et les patients, comme leurs médecins, se sentent souvent désemparés vis-à-vis de cette multitude de symptômes. On n’en connaît pas encore la cause bien que différentes hypothèses commencent à émerger. L’une d’elles suspecte que les patients Covid-long pourraient avoir un terrain génétique particulier susceptible de déclencher des réponses immunes désorganisées contre le virus et peut-être ne pas permettre de l’éradiquer d’emblée de l’organisme.

Ce livre a le mérite de se tourner vers les patients pour décrire les différents symptômes rencontrés, essayer de leur expliquer quoi faire et ne pas faire et leur apporter des conseils pour les accompagner au mieux dans leurs difficultés.

L’approche par la nutrition développée par Raphaël Gruman, nutritionniste, est très utile car parmi ces symptômes, on observe de fréquents troubles digestifs responsables de perte de poids, d’intolérances à certains aliments et parfois, à l’inverse, des prises de poids involontaires.

Je suis certaine que ce guide sera très utile à de nombreux patients et leurs médecins.

Pr Dominique Salmon-Ceron
Infectiologue à l’Hôtel-Dieu de Paris






PRÉFACE DU DR FABRICE GOUDOT 


Je suis chirurgien orthopédique. J’opère pour partie à la clinique Jouvenet (Paris 16e) et pour partie à l’hôpital de Garches (je travaille souvent là-bas en collaboration avec les infectiologues pour les patients souffrant d’infections articulaires). Au début de la pandémie, lors du premier confinement en mars 2020, les consignes des autorités étaient claires : on n’opère pas, sauf les urgences (fractures, tumeurs). Du jour au lendemain, je suis passé d’un emploi du temps très dense à zéro activité. Impossible de rester comme ça ! Je me suis donc proposé pour aider mes collègues dans le pavillon en face du bloc opératoire : l’unité de maladies infectieuses. J’ai alors participé au dépistage : je me suis retrouvé en premier ligne, pour trier les personnes saines, les malades « légers », les malades « graves ». À l’époque, le dépistage était réservé aux soignants. Il fallait tous les jours changer de protocole, de ceci, de cela, se réinventer : on apprenait à (un peu) connaître le virus, à se comporter pour se préserver. Parallèlement, l’administration de l’hôpital était totalement dépassée, du coup c’est le corps médical qui a repris la main sur le fonctionnement hospitalier : on retrouvait un esprit de camaraderie, tout le monde se retroussait les manches pour travailler ensemble, c’était un super-boulot !


En grattant un peu, même chez les patients considérés comme guéris, il peut rester des symptômes

On savait déjà que le virus ne se contentait pas d’aller dans les voies respiratoires, car les patients se plaignaient également de fourmillements, de troubles digestifs, cutanés, maux de tête… Mais, petit à petit, on a vu que, chez certains patients, les symptômes duraient plus longtemps, disons, chez un patient sur dix. Et si l’on regardait encore plus attentivement, on pouvait observer que, même chez les patients apparemment guéris, des difficultés persistaient. Par exemple, personnellement, j’ai attrapé le Covid en mars 2021. À l’époque je faisais du sport, je courais pas mal. J’ai eu un Covid relativement léger – fatigue, fièvre, toux… - et qui n’a duré que quatre jours. Aujourd’hui encore, en septembre 2021, j’ai commencé à reprendre la course à pied, mais c’est plus difficile ! Je m’aperçois qu’en fait, je n’ai pas entièrement récupéré. Et si ces réminiscences de virus ne me gênent pas vraiment dans mon quotidien, cela ne veut en aucun cas dire qu’il en va de même pour tout le monde.




Covid-long : la double peine

Parmi mes patients, qui viennent forcément me consulter pour raisons chirurgicales – qui ont à la base des problèmes articulaires –, certains ont attrapé le Covid et ont développé une forme grave, nécessitant parfois une hospitalisation. Ceux-là ont vu leurs problèmes moteurs s’aggraver, avec une rééducation et une récupération bien plus lentes et complexes. On a dû reporter leurs interventions initialement prévues car, à cause de leur Covid-long, ils n’étaient pas en état d’être opérés. Double peine pour eux, qui souffraient alors de leurs douleurs « d’avant » et de celles du Covid-long en prime, sans possibilité d’opération à court et moyen termes. Parmi les symptômes dont ils se plaignaient aussi, il y a essentiellement une grande fatigue, des difficultés à bouger. Comme si tout demandait plus d’énergie. Naturellement, tout cela a un impact sur le quotidien, les jours et les nuits, bref, ce que l’on appelle la qualité de vie. Une notion essentielle !




L’alimentation, un atout crucial

Or, tous ces patients, de retour à la maison mais encore diminués par ce Covid-long, sont livrés à eux-mêmes. Certes, il y a des structures d’accueil, des numéros d’aide, mais tout cela reste très compliqué pour les malades. Et l’approche est souvent uniquement médicale (des traitements) ou logistique (pour faire vos courses à votre place, par exemple) : tout ce qui tourne autour de l’hygiène de vie, du mieux-être, de la récupération de l’odorat, d’un meilleur sommeil… bref, ce qui fait un confort de vie, il n’y a rien. D’où l’intérêt majeur d’outils d’accompagnement tels que ce guide. C’est hyper-important ! Les conseils alimentaires, notamment, peuvent vraiment faire une grande différence. Il y a une offre tellement large d’aliments et on ne sait tellement pas choisir ceux qui nous veulent du bien, ceux qui peuvent nous aider à nous réparer, nous protéger, soutenir nos défenses, nous apaiser. N’oublions pas qu’Hippocrate disait : « Que ton alimentation soit ta première médecine. »

En tant que chirurgien orthopédique, je crois vraiment que ce que l’on mange a un impact majeur sur les articulations et peut influencer également la façon dont le patient va supporter un Covid. On sait depuis le début que les malades en fort sur- poids sont nettement plus fragiles et à risque de faire des formes graves, mais c’est pareil déjà en temps normal sur leur appareil locomoteur. Les kilos en trop pèsent sur les articulations, les abîment, les usent. Donc, c’est évident, gérer son poids via une bonne alimentation est une aide primordiale. Mais il y a aussi toutes ces molécules fascinantes dans certains aliments : vitamines, acides gras anti-inflammatoires, fibres… C’est vraiment une « base » pour se recharger, s’alléger, apaiser des maux digestifs, mieux dormir… Cette période de Covid-long, si pénible pour certains d’entre nous, sera infiniment mieux vécue en mettant en place des routines quotidiennes pour retrouver mouvement, sommeil, énergie, envie de bouger (deux choses distinctes). Comme celles proposées dans ces programmes sur-mesure.

Dr Fabrice Gaudot
Chirurgien orthopédique, a participé à la gestion de crise du Covid à l’hôpital Raymond Poincaré de Garches (établissement référent en infectiologie).








PRÉFACE DE JULIE LAHMI


Je travaille dans un service SSR (« Soins de suite et de réadaptation ») dédié aux personnes âgées. Et donc, évidemment, parmi les patients hospitalisés dans mon service, certains ont le Covid. « Soins de suite » signifie que la personne n’est plus en atteinte aiguë, quelle que soit sa maladie : c’est la phase d’après pour elle. Pour le pronostic, il n’y a pas de règles, et c’est là, selon moi, la caractéristique la plus déroutante du Covid : nous accueillons des malades en très mauvais état… qui remontent pourtant la pente et sortent finalement sans plus aucun symptôme ou presque ; et, à l’inverse, des patients entrés sur leurs deux jambes pour lesquels brusquement tout s’aggrave et qui, hélas, décèdent. Même avec les scanners thoraciques, un outil plutôt fiable pour observer les dégâts du virus (il y a des opacités bien spécifiques), les équipes soignantes peuvent « se faire avoir ». Je pense à cette patiente, ayant comme antécédent une BPCO1, et dont le test PCR est revenu positif. Cette dame, à la fragilité pulmonaire évidente, avait donc le Covid et était susceptible de le transmettre à tout l’étage !


Un virus, mille visages

Il nous faut être très humbles et modestes. Car la constante est ceci : avec le Covid, on ne sait pas. Et plus on avance, moins on sait. Bien sûr, nous avons énormément progressé sur plein de points : vaccination, compréhension des mécanismes du virus (mais il mute sans cesse !), gestion au quotidien, etc. Par exemple, nous désinfectons plus rapidement les chambres et le matériel aujourd’hui grâce à un seul produit très efficace (en 2020, il nous en fallait deux, en protocole très long de quatre phases, vous imaginez le temps qu’il fallait pour pouvoir accueillir un nouveau patient dans une chambre précédemment quittée par un autre). Mais contrairement aux virus auxquels nous – l’humanité – avons été confrontés jusqu’à présent, comme ceux de la grippe, de l’angine et de la varicelle, qui provoquent tous globalement les mêmes symptômes chez tout le monde, le virus du SARS-CoV-2, lui, a mille visages. Chez certains il va déclencher des troubles respiratoires, chez d’autres des problèmes métaboliques, digestifs, cutanés, vasculaires… c’est fou. Si bien qu’aujourd’hui, dès qu’on a « quelque chose qui ne va pas », on soupçonne le Covid avant toute chose, et on vérifie tout de suite si la personne n’a pas attrapé « le » virus. Seulement ensuite, on cherche une autre origine à ses problèmes. D’autant que les autres virus, justement, ont un peu disparu de la circulation (temporairement évidemment) en raison des mesures sanitaires de ces derniers mois – les gens portent un masque, se lavent plus les mains, etc.

Et aucune raison que cette incertitude s’envole avec le Covid-long. Un patient Covid aigu, personne ne sait comment cela va évoluer pour lui. Pareil une fois tombé en Covid-long. Personne ne sait quand les symptômes vont vraiment s’arrêter. On voit des malades en soins palliatifs (donc « fin de vie ») qui finalement déjouent les sombres pronostics et retrouvent la santé, alors que pour d’autres c’est l’inverse, ils partent en quelques jours alors qu’ils avaient l’air d’aller « bien ». Ce virus n’est pas « logique » et ne provoque pas de conséquences « logiques ». Ce fait de ne pas savoir est hyper-anxiogène, c’est ce qui rend ce virus si angoissant.




De retour à la maison…

On dit que le virus du Covid s’attaque aux faiblesses des personnes, raison pour laquelle il provoque des symptômes si différents chez les uns et chez les autres. Cela semble en effet être le cas, mais cela signifie alors qu’il est difficile de le traquer, de prévoir où il va frapper et comment les choses vont évoluer pour chaque patient. Du coup, lorsqu’on les renvoie chez eux parce qu’ils ne nécessitent plus une hospitalisation, ils repartent un peu démunis côté conseils pratiques. Si vous sortez d’un service d’orthopédie, vous rentrez chez vous muni d’une ordonnance pour des séances de kiné, une rééducation, etc. En cas de Covid, rien de tout cela.




Retrouver le goût, le mouvement, le sourire…

Par exemple, la perte de goût et d’odorat, on considère que cela ne met pas en danger de mort donc ce n’est pas « si grave ». Mais si, c’est grave ! Une personne dénutrie, ce qui est très fréquent notamment dans nos unités de personnes âgées malades atteintes d’un trouble cognitif, par principe se désintéresse de l’alimentation. Ce qui entraîne des carences, et différents problèmes plus ou moins graves, pouvant mener au décès. Alors imaginons cette même personne en Covid-long, à la maison, ayant perdu le goût et l‘odorat… La faire manger peut virer au cauchemar. Résultat : des cicatrisations qui ne se font plus, un brouillard mental aggravé, une fatigue extrême, une immunité très faible, zéro combativité… un ensemble qui peut empêcher de sortir du Covid.

Un autre volet est l’activité physique. À l’hôpital, un malade avec le Covid n’a malheureusement pas droit aux visites, et en plus doit garder la chambre, notamment pour éviter de contaminer les autres malades. Un genre de super-confinement qui entame sérieusement le moral (la solitude !), mais aussi les muscles puisque la personne ne sort quasi pas de son lit sinon pour aller « au fauteuil ». Forcément, la perte musculaire est spectaculaire, et il faudra bien « refaire du muscle » ensuite, pour reprendre des forces et retrouver une autonomie. En outre, les muscles servent à un grand nombre de fonctions autres que le mouvement : ils sont impliqués dans l’immunité, l’humeur, la capacité respiratoire, l’équilibre, l’acuité mentale, etc. Bref, refaire travailler son corps, le remettre dans le mouvement est fondamental pour retrouver la santé après un épisode à l’hôpital. Le corps n’est pas fait pour rester immobile !

Les patients ont besoin d’être accompagnés de retour chez eux, et ce guide très pratique fait partie des outils d’accompagnement pour cela. Sinon, encore une fois, ils n’ont rien ! Pas évident d’aller consulter son médecin généraliste en se plaignant de perte de goût, d’odorat, et que pourra prescrire le médecin ? Rien. Quant à retrouver ses muscles, c’est l’enjeu d’un travail quotidien, pas seulement « les séances chez le kiné » quand on a la chance d’en avoir ! À l’hôpital, nous nous concentrons sur le vital, ensuite le médecin traitant prend le relais. Mais pour tout le reste, c’est-à-dire la vie concrète, faire les courses, dormir, se laver, vivre avec les siens, travailler, renouer avec une alimentation qui apporte des nutriments variés et protecteurs, le mouvement qui ne va plus de soi, le sommeil qui bat de l’aile, repousser les émotions négatives et le manque de tonus… on ne peut pas prendre un médicament pour chaque symptôme ! Retrouver l’odorat, c’est là aussi une rééducation, un travail quotidien : il s’agit d’associer l’odeur à l’objet portant cette odeur, de recréer les associations de ces deux entités dans le cerveau, cela ne se fait pas tout seul… et pas avec des médicaments. Autant de routines à mettre en place sur le long terme. D’autant que le Covid-long, on ne sait jamais combien de temps ça va durer. Et que l’on part pour un bout de chemin avec lui… Une grippe, c’est en général deux semaines, trois maximum, éventuellement un peu de fatigue après… mais le Covid, c’est le grand point d’interrogation. Chaque patient a son histoire et sa manière d’y réagir. Il faut l’accepter, admettre que c’est lui et son corps qui « ont raison », et lui proposer des aides presque sur mesure en fonction de ses symptômes, ses possibilités… C’est l’objet de ce livre. Bonne lecture, espérant que vous y trouverez des solutions, des pistes pour vous sentir mieux, jour après jour.

Julie Lahmi
Infirmière en soins de suite et de réadaptation (SSR) à l’hôpital d’Eaubonne (95).








1. Broncho-pneumopathie chronique obstructive : maladie respiratoire chronique due à une inflammation et une obstruction constante et progressive des bronches.







INTRODUCTION


« Covid long, La pandémie invisible. 600 000 à 800 000 personnes en France souffrent de cette maladie, une bombe à retardement pour la santé publique » titrait en couverture le quotidien L’Humanité le jeudi 19 août 2021. Et le comptage ne fait que commencer…

On y lit, entre autres, cette remarque de Jérôme Larché, référent en infectiologie du groupe Oc Santé, instigateur en avril 2021 à Montpellier de la première unité de soins Covid-long, qui fait froid dans le dos : « Je n’ai pas encore constaté de cas de rémission totale. » Soit 1 an et 4 mois plus tard…

On ne guérit pas toujours facilement du Covid. Ni rapidement. Les « Covid-longs » en sont témoins, eux qui décrivent un nombre impressionnant de symptômes. Certains souffrent d’essoufflement (dyspnée post-Covid), mais au vu des examens souvent « normaux », le cardiologue ne les prend pas forcément au sérieux ; d’autres se plaignent d’insomnies tenaces malgré une fatigue folle ; de brouillard mental et de mémoire en goguette ; de dents qui tombent ; de crises d’angoisse extrêmement invalidantes ; de douleurs au ventre très pénibles ; de concombre au goût de métal ou de poulet au goût de gasoil ; de douleurs articulaires ou musculaires profondes… En France, c’est le quotidien pour déjà des dizaines de milliers de patients : en mars 2021, on estimait à 170 000 le nombre de Covid-longs dans l’Hexagone.


Un paracétamol et au lit

Un paysage aux allures parfois juste maussades, parfois apocalyptiques, avec, pour y remédier, des ordonnances tantôt « vides » (je ne peux rien vous proposer, sinon du paracétamol et du repos), tantôt à rallonge (anxiolytique + anti-inflammatoire + somnifère + antidouleur…), pour un résultat médiocre selon les malades. Qui se trouvent en revanche plutôt mieux en embrassant le problème plus largement, passant par de la rééducation chez le kiné à un soutien phyto/micronutrition/aromathérapie, de longues plages de repos et autres réformes alimentaires. Enfin, après des mois de traversée du désert, émergent des messages d’espoir : « Je me sens bien mieux depuis que j’ai eu de la vitamine B12 et du fer », « La deuxième injection de vaccin m’a libérée de nombreux symptômes », « J’ai fini par retrouver l’odorat à force d’exercices avec des petits flacons d’odeurs/d’huiles essentielles », « Un kiné m’a bien aidée, il y a des manipulations très spécifiques », « Je devais faire travailler mon cardio mais mes jambes ne voulaient pas pédaler ni marcher, donc le coach s’est adapté et m’a fait faire des exercices au sol », « Une diététicienne a fait disparaître mes douleurs gastriques », etc. La résistance s’organise. Avec, en filigrane, ce leitmotiv : c’est possible d’aller mieux.

En Covid-long, il n’y a pas de réponse prêt-à-porter. Rien n’est simple. Contrairement au virus du rhume ou de la grippe, déclencheur des mêmes symptômes chez tout le monde, celui du SARS-CoV-2 semble s’ingénier à semer la zizanie en adoptant la stratégie contraire : des symptômes différents ou presque chez chacun ! Une des raisons pour lesquelles la prise en charge médicale est parfois un peu « floue ». Dans l’Assurance maladie, tout est conçu pour que, en gros, une maladie = tels symptômes = tel traitement. C’est assez basique. Alors quand on a affaire à une maladie = plein de symptômes = plein de schémas, c’est l’incompréhension, la difficulté à s’ajuster, à « rentrer dans des cases », y compris pour le corps médical.




Du « on ne lâchera personne » aux « gueules cassées du Covid »

Covid-long. Pour parler clairement, on n’est pas sorti des ronces (ou de l’auberge, selon). Souvent, les malades, excédés par la célèbre formule « on ne lâchera personne », constatent exactement le contraire dans la vraie vie. Ils sont (ou se sentent) abandonnés dans la nature, avec des soins médicaux parfois coûteux à assumer plus ou moins seuls, des dépassements d’honoraires, des recours à des soins en médecine complémentaire mal ou non remboursés. Bref, cette impression d’être les « gueules cassées du Covid », de « payer les pots cassés » avant qu’un statut clair et une reconnaissance pour tous soient instaurés. À l’heure où nous écrivons ces lignes, c’est loin d’être le cas, alors que nous nous dirigeons vers un bout de chemin à faire en compagnie de ce virus. En effet, tout porte à croire que nous allons devoir apprendre à vivre avec lui. Stratégie vaccinale peut-être annuelle, traitements divers pour cause de prolongation des symptômes, variants inventifs, maintien de certains gestes barrières et quantité d’autres éléments que nous n’avons pas encore eu le temps d’observer, d’appréhender… Mais quelle que soit la prise en charge médicale, préventive ou curative, cela ne change rien à l’aspect « rester en bonne santé » pour éviter d’attraper le virus, ou essayer de prévenir ses ravages une fois dans notre corps.




Comment le virus fait sa vie en pourrissant la nôtre

En Covid-long, non seulement le virus fait sa vie en pourrissant la nôtre, mais en plus il est possible de se recontaminer. Pour riposter à la hauteur, il s’agit de mettre en place des mesures fortes afin de fournir au corps tous les moyens nécessaires pour se défendre face aux microbes quels qu’ils soient, SARS-CoV-2 compris. Cette barrière protectrice passe par des gestes d’hygiène de base, des routines alimentaires, de l’activité physique proposée par un coach à l’écoute, une meilleure gestion du sommeil et des émotions. Tout cela mis bout à bout agit comme un puissant levier sur nos défenses immunitaires. Et permet, à chaque étape de la maladie de ne rien céder au virus, à l’inflammation, au désordre mental et émotionnel, et de reprendre du terrain petit à petit.




La vie d’après

Pour les malades ayant développé un Covid aigu plus ou moins sévère, puis traînant toujours des symptômes pendant des mois (Covid-long), la vie d’après n’a rien d’une sinécure. Soyons honnêtes : on ne connaît pas de réponse aux deux principales questions que vous vous posez probablement : « Pourquoi moi ? » (et pourquoi pas votre cousin), et « Vais-je retrouver 100 % de mes capacités d’avant ? ».

Cette persistance de symptômes chez certains patients pourrait bien cacher la forêt, c’est-à-dire se révéler, dans les années à venir, une véritable bombe à retardement. De fait, par la force des choses, nous n’avons aucun recul sur « et après ? » puisque début 2020, nous n’avions aucune idée de l’existence même de ce virus. Alors ce qui va se passer d’ici 5 ans, 10 ans, qui peut bien le dire ? On sait certaines petites choses, pour le moment pas très encourageantes il faut bien l’avouer : si la phase aiguë a été violente sur un organe, par exemple a abîmé les poumons, un an plus tard les patients ne respirent toujours pas si bien que cela ; ce virus fait partie de ceux, nombreux, à « laisser des traces » de leur passage, comme avant lui zona (herpès), mononucléose (Epstein-Barr)… l’infection s’accompagne toujours de désordres immunitaires, de symptômes plus ou moins prolongés et violents, et d’une très grande fatigue. Heureusement, on découvre aussi pas mal de choses concrètes et positives. Certains Covid-longs se trouvent infiniment mieux, qui grâce à la nutrition, à la micronutrition, aux plantes, à l’activité sportive, qui grâce au cuivre, à la vitamine B12 + fer, à l’huile de CBD (cannabidiol)… Chacun ayant cherché en tâtonnant et, souvent, trouvé des outils efficaces contre la douleur, le désespoir, l’angoisse, la fatigue. Ce guide les recense également pour vous fournir le maximum de pistes exploitables afin de vous aider à vous sentir mieux puis, qui sait, bien. Un jour, le plus tôt possible. Le message en un mot : confiance !









Chapitre 1

44 QUESTIONS-RÉPONSES SUR LE COVID-LONG



1. LE COVID-LONG C’EST QUOI ?

Déjà, ça démarre mal. Même l’OMS (Organisation mondiale de la santé) n’arrive pas à trouver de consensus. En France en tout cas, la définition actuelle est celle-ci : le Covid-long correspond à un patient qui présente encore au moins 1 symptôme de la maladie 4 semaines après l’infection ou que les symptômes reviennent dans le même laps de temps. Les symptômes peuvent être physiques, psychologiques, mentaux, ou les trois. Et comme on attend une vague de Covid-longs dans les années à venir, l’OMS parle (enfin) d’une priorité de la plus haute importance. Voici comment cela se passe : lorsque l’on est touché par le virus et que des symptômes se développent, on en a généralement pour 10 jours à 3 semaines max, puis on en sort doucement (ou plus rapidement). Si les symptômes perdurent au-delà, c’est donc un Covid-long.


VOCABULON

Faut-il dire « Covid-long », « Covid chronique », « symptômes prolongés du Covid-19 » ? « Séquelles post-aiguës de Covid-19 (PASC) » ? On parle aussi de « Covid long-courrier », terme inventé par Amy Watson, patiente coordonnatrice des « Combattants long-courriers de Covid ». Ou enfin de « syndrome post-Covid », une demande de la BBC en juin 2020 ? Tant de mots pour évoquer une seule situation : un calvaire pour les malades. Car quoi qu’il en soit, derrière le lexique, se profilent des patients affaiblis, meurtris, épuisés, parfois se sentant seuls au monde avec leurs misères.







2. LE COVID-LONG, C’EST LONG COMMENT ? ET COMMENT EST-ON PASSÉ DE COVID AIGU À COVID-LONG ?

En juin 2021, le monde apprenait que Dave Smith, un Britannique de 72 ans, moniteur de conduite automobile à la retraite de Bristol, avait été infecté par le virus durant 10 mois (305 jours) : 40 tests positifs, 7 hospitalisations, 60 kg perdus plus tard, avec des records comme 5 heures de toux sans discontinuer, des funérailles préparées 5 fois par sa femme, des sessions de 3 mois au lit sans pouvoir se lever, même pour aller aux toilettes… Et finalement un traitement qui a fini par « marcher » : un cocktail américain expérimental de molécules, non disponible sur le marché, qui avait déjà sauvé Donald Trump paraît-il. 45 jours après ce traitement, le test PCR de Mr Smith a été enfin négatif. Alors commençait enfin pour lui « la vie d’après » avec des poumons affaiblis et abîmés, une rééducation profonde à planifier… Ce monsieur est un cas exceptionnel, heureusement, mais les personnes aux prises avec le virus, puis avec seulement les symptômes durant de très longs mois, ne le sont pas.

Le Dr Elisa Perego est la première personne à avoir employé le terme de « Covid-long », elle-même une victime italienne de Covid qui n’en finissait pas. Elle a donc inventé tout naturellement cette contraction de « Covid à long terme ». C’était en mai 2020 et elle trouvait interminables ces quelques semaines de galère. Depuis, de l’eau a coulé sous les tests PCR, et ce qu’elle trouvait déjà longuet s’est considérablement allongé puisque certaines personnes traînent leurs symptômes comme un vrai boulet pendant de très, très, très longs mois. Concrètement, personne ne sait exactement quand (ni même si) tous les patients Covid-long retrouveront totalement leur vie d’avant. Certains récupèrent mieux et plus vite que d’autres, voilà ce que l’on peut dire, et c’est à peu près tout. À quelque chose malheur est bon : en se manifestant, en s’exprimant en masse et en créant des hashtags sur les réseaux sociaux comme #LongCovid ou #J120, des communautés sont venues s’y agréger. Ces patients, toujours plus nombreux et heureux de ne pas être finalement si seuls, ont pointé du doigt cette maladie, lui ont donné corps et ont permis sa reconnaissance. Grâce à eux, partout dans le monde, on cherche maintenant activement des remèdes, des protocoles, à l’intégrer dans le système de soins. Et certains médecins, heureusement, ont été à leur écoute dès le début, comme la Pr Dominique Salmon-Céron, le Dr Jérôme Larché, le Dr Nicolas Barizien, le Dr Benjamin Davido… chacun dans « son » hôpital, nous les retrouverons plus loin dans le livre. Sans oublier évidemment les innombrables médecins libéraux « de quartier », les premiers vers lesquels nous nous tournons quand ça ne va pas, généralistes attentifs, spécialistes ouverts d’esprit, ayant compris très vite que ce qui se passait n’était « pas normal » et s’inscrivait dans la durée. Rendons hommage à toutes ces femmes et ces hommes qui ont soulagé les premiers « covidés longs » comme ils l’ont pu, avec les moyens du bord ! Avant cette étape décisive, on en était aux descriptions des débuts du Covid aigu, à savoir « virus respiratoire ; toux/perte de l’odorat ; grosse fatigue ; 2 à 4 semaines au lit, 6 pour les plus atteints ; hospitalisation en soins intensifs, mort pour les moins chanceux ». Point. Dans cette optique « Covid = aigu », parmi les malades qui se plaignaient de symptômes après 3 semaines-1 mois, combien ont été étiquetés « dépressifs », en vertu du tristement célèbre phénomène d’occultation du diagnostic, surtout s’ils avaient des antécédents psychiatriques ou de dépression. Alors que ce sont bien les symptômes qui finissent par user le moral plutôt que l’inverse ! Au final, l’émergence de ce Covid-long, c’est-à-dire le glissement de la maladie aiguë vers la maladie chronique, a permis de redéfinir la perception et même la définition du Covid. Oui, c’est une maladie aiguë mais c’est aussi une maladie chronique.


75 % DE MALADES « PAS ASSEZ MAL »

Les personnes qui se rendent dans les (encore trop rares) consultations spécialisées en Covid-long représenteraient environ 15 % des malades atteints de Covid-long. Ce qui veut dire que les 75 % restants ne vont pas « assez mal » pour consulter, mais ne se sentent pas pour autant « normalement ». Selon la Pr Salmon-Ceron, 85 % des malades qu’elle voyait au printemps 2020 sont totalement ou presque totalement débarrassés de leurs symptômes 1 an plus tard. Mais 15 % luttent encore…


Source : Entretien avec la Pr Dominique Salmon-Ceron publié dans le no 484 de Ça m’intéresse (juin 2021).






3. IL CONCERNE COMBIEN DE PERSONNES ?

De 10 à 15 % des malades, selon l’OMS soit déjà 600 000 à 800 000 personnes rien qu’en France au moment où nous rédigeons ce livre (juin 2021)… probablement infiniment plus lorsqu’il sera publié (automne 2021). Cependant, dans l’article de L’Humanité daté du jeudi 19 août 2021 : « D’après la littérature scientifique, la proportion de patients ambulatoires présentant des symptômes persistant trois à six mois après une infection au Sars-CoV-2 se situerait autour de 10 à 15 %. Ce taux pourrait monter à 75 % pour les patients qui ont été hospitalisés. » Chaque pays a ses méthodes de comptabilité. Ainsi le chiffre tombe à 5 % selon l’Université britannique. Ou remonte à 10 % des patients infectés par le SARS-CoV-2 selon l’ONS (Office of National Statistics – ONS – du Royaume-Uni), ou encore 1 patient sur 4 selon certaines études, mais… 3 patients sur 4 selon d’autres travaux. Bref, on ne sait pas au juste. En Chine, une étude1 de janvier 2021 menée à Wuhan sur plus de 1 700 malades concluait que 76 % d’entre eux subiront encore au moins un symptôme 6 mois après l’infection. Continuons avec les chiffres de mauvais augure, comme cela, on sera débarrassés une fois pour toutes et on pourra se tourner vers des solutions concrètes, des aides, un soutien. Donc près de 1 patient hospitalisé sur 22 sort en déficience fonctionnelle de l’hôpital, c’est-à-dire en perte d’autonomie : les rescapés se trouvent souvent en état de handicap plus ou moins gênant, nécessitant au mieux l’aide d’une canne pour marcher, au pire l’impossibilité (temporaire) de regagner leur domicile car incapables de vivre seuls.

Pourtant, il n’y a pas forcément de lien entre gravité des symptômes initiaux et certitude de développer une forme longue. De nombreux patients atteints par une forme aiguë légère (perte d’odorat et maux de tête seulement, ou troubles digestifs uniquement, par exemple) ont, une fois l’épisode infectieux passé, repris une vie quotidienne normale. Puis quelques semaines plus tard, bim ! le virus est revenu « se venger » (une expression qui revient régulièrement dans la bouche des malades), les clouant à la maison pour de bon, voire dans le lit avec incapacité de se traîner jusqu’au salon. Ou pour les chanceux, un retour au travail tant bien que mal malgré pics de fatigue parfois de plus en plus violents en pleine journée, incapacité à se concentrer, à se motiver, à marcher jusqu’au métro, douleurs intenses dans le bas du dos, etc. Et l’on dirait que toutes les configurations existent. Alors impossible de comptabiliser tous ces malades, sachant qu’en plus, la première année (2020), ils n’étaient quasi pas estimés justement, puisque quand ils consultaient, ils étaient souvent considérés comme simplement dépressifs, ou cardiaques, ou atteints de fatigue chronique, voire de flemme aiguë… ce qui avait le don de les mettre en rage. Pourtant, rien qu’en Grande Bretagne, on estimait dès janvier 2021 qu’il y avait 186 000 Covid-longs dans les rues (ou plutôt chez eux), et que la troisième vague alors attendue pouvait produire plus de 4 000 nouveaux cas par jour ! Alors imaginons à l’échelle européenne, et mondiale. Ça donne le tournis. En fait, la plupart des Covid-longs ne sont pas assez malades pour être hospitalisés et passent donc sous les radars.




4. IL TOUCHE QUI EN PARTICULIER ? LES PERSONNES ÂGÉES ? LES HOMMES ?

Pas du tout ! Tout l’inverse ! Il touche spécialement les femmes caucasiennes, entre 40 et 60 ans, présentant au moins deux « faiblesses » comme une maladie cardiaque, de l’asthme ou un diabète de type 2. Voilà pour le cœur de cible, mais en réalité tout le monde ou presque peut être touché, y compris les enfants. Des palanquées de trentenaires s’en plaignent. En tout cas, les adultes, mais moins les seniors, apparaissent comme les plus lourdement embêtés.

Autant le Covid aigu concerne particulièrement les hommes, surtout d’un certain âge (le visage de la maladie a un peu évolué depuis, variant après variant, touchant maintenant plus volontiers les deux sexes et les personnes plus jeunes), et les complications post-hospitalisation aussi, puisqu’elles touchent surtout les hommes de + de 61 ans.

Autant le Covid-long concerne plutôt les femmes, relativement jeunes (moins de 55 ans). L’âge type : une patiente de 45 ans.

Si le passage à l’hôpital en phase aiguë augmente le risque de développer une forme longue, il n’a cependant rien d’obligatoire comme nous l’expliquions précédemment. Mais, là encore, cela pourrait bien évoluer, d’autant qu’il existe en parallèle une nuée d’autres profils… types. Bref, personne n’est à l’abri. Et pour conclure sur une note négative encore (pardon !), malheureusement, l’un n’exclut pas l’autre : on peut hélas faire une forme grave de Covid + des séquelles post-hospitalisation + un Covid-long.


HOMMES VS FEMMES

Selon Rachael Evans, clinicienne scientifique à l’Université de Leicester, au Royaume-Uni, et membre de l’étude post-hospitalisation COVID-19 (PHOSP-COVID). « Si vous êtes un homme et que vous contractez le Covid, vous êtes plus susceptible d’aller à l’hôpital et vous êtes plus susceptible de mourir. Pourtant, si vous survivez, ce sont en fait les femmes qui sont beaucoup plus susceptibles de présenter les symptômes persistants. »


Source : The four most urgent questions about long COVID, Nature, 9 june 2021.






5. QUELS SONT LES SYMPTÔMES DU COVID-LONG ?

Une équipe de neuroscientifiques de la London College University en a recensé 205 en analysant une cohorte de 3 500 personnes. Donc le moins que l’on puisse dire, c’est que les symptômes sont variés. Les plus souvent rencontrés et identifiés sont ici (fatigue, toux, douleurs, brouillard mental…), mais le virus, créatif, pourrait être responsable de nombreuses autres anomalies pour le moment non ou mal répertoriées. Et si certains malades racontent que lors de l’infection aiguë ils ont eu l’impression de mourir, un éléphant assis sur leur thorax, en Covid-long, heureusement c’est moins pénible, mais la plupart affirment ne pas avoir vécu un seul jour sans symptôme, même « léger » (forcément plus léger que l’éléphant). Les signes peuvent être fluctuants, on alterne entre mieux-être, moins bien, pas si mal, carrément pire, etc. Il faut également prendre en compte ses fragilités antérieures. Par exemple si vous aviez déjà une faiblesse cardiaque, les choses pourraient empirer, ou encore, compte tenu de la fatigue, vous voilà (nettement) moins actif et prêt à prendre du poids, à perdre du muscle, ou les deux, et/ou à développer des symptômes annexes comme une hernie, une aggravation de diabète de type 2 ou autre. Et puis le Covid aigu a peut-être abîmé vos poumons, laissant derrière lui des cicatrices visibles sur les scanners : une rééducation respiratoire et générale se révélera nécessaire pour respirer mieux, et en fait pour tout faire mieux. Il a aussi pu laisser votre système immunitaire affaibli ou au contraire hyperactif (maladies auto-immunes), avec des impacts à court, moyen et long termes. Rien d’étonnant donc que certains patients ressentent une tension, une angoisse (Combien de temps ce calvaire va-t-il durer ? Vais-je un jour aller ne serait-ce qu’un peu mieux ?), qui d’ailleurs majorent les symptômes, dans une sorte de stress post-traumatique. Certains de ces défis peuvent se présenter à vous, il faudra bien les affronter. Voilà pourquoi, quels que soient votre état et votre traitement, il est si important d’essayer de maintenir une hygiène de vie saine, dans la mesure de vos possibilités.


Du brouillard mental aux crises d’angoisse

Ce qui domine largement : une fatigue intense et persistante, empêchant une vie quotidienne normale – familiale, professionnelle, sociale… – avec un sommeil allant jusqu’à 15 heures par jour. Et aussi une respiration difficile, ainsi que des douleurs, notamment articulaires ou de gorge. Ensuite, c’est une question de fragilité individuelle, ou de séquelles induites par un variant spécifique, nul ne le sait pour l’instant. Par exemple le fameux brouillard mental (en moyenne capacité de concentration ne dépassant pas les 10 à 15 minutes), au point de ne pouvoir suivre sur Internet une réunion pourtant basique, ou de confondre les mots, les syllabes, les significations… ou encore des crises d’angoisse (alors qu’avant on n’en avait jamais fait), des trous de mémoire quasi constants, (« J’oublie tout ! »), des problèmes digestifs de tous ordres allant des brûlures aux douleurs abdominales carabinées… La maladie semble déborder d’inventivité. Concernant la fatigue qui plombe comme rarement, certains patients la comparent à un syndrome de fatigue chronique. En France, la Pr Dominique Salmon-Céron, infectiologue, est l’une des spécialistes incontestées du Covid-long. Elle a créé la première consultation pluridisciplinaire spécial Covid-long à l’Hôtel-Dieu à Paris en mai 2020. Elle précise que les symptômes sont fluctuants dans la journée – parfois quasi absents, parfois très contraignants – et peuvent éventuellement être déclenchés par des facteurs repérables comme les règles ou un effort physique, un stress… Elle indique aussi que le Covid-long peut favoriser l’émergence d’un trouble qui n’attendait que cela, tapi dans votre corps, par exemple un problème cardiaque.

Symptômes du Covid-long
Pourcentage des patients présentant des symptômes

[image: Illustration. Voir légende.]

Source : Clinical, virological and imaging profile in patients with prolonged forms of COVID-19: A cross-sectional study, Dominique Salmon-Ceron et all, J Infect. 2021 Feb


Des symptômes multisystémiques invalidants
évoluant de façon fluctuante sur plusieurs mois

% de patients avec symptômes

[image: Illustration. Voir légende.]

Source : D. Salmon et al., clinical virological and imaging profile in patients with persistent or resurgent forms of Covid-19 : a cross-sectional study. Infection, Dec. 4, 2020.


Bien d’autres médecins s’organisent et proposent, notamment au sein de l’hôpital, de plus en plus de bilans et donc une prise en charge un peu globale. Le Dr Nicolas Barizien, par exemple, chef de service de réhabilitation fonctionnelle à l’hôpital Foch, a très activement lancé et participé à la mise en place du programme Réhab-Covid dès juin 2020, et propose des courriers à tous ses confrères d’Île-de-France, d’une part pour les aider à mieux prendre en charge leurs patients Covid-longs, d’autre part pour éviter de saturer l’établissement. Il explique que l’hyperventilation est classique. L’hyperventilation, c’est une ventilation superficielle, pas assez efficace, qui la plupart du temps va donner une hypocapnie c’est-à-dire un taux de CO2 trop bas dans le sang, ce qui va provoquer plein de symptômes. Malaises, mal à la tête, fatigue, fourmis dans les mains, bref : une grande partie de ce dont se plaignent les patients. (…). La régulation du système nerveux autonome, qui s’occupe de la digestion, de la respiration, des battements cardiaques à des vitesses différentes, est perturbée. Cette piste est probable car dans la médecine du sport, un sportif en surentraînement va avoir le même genre de système nerveux autonome perturbé (= la dysautonomie), et des symptômes qui font penser à ceux du Covid-long »3. Chez certains patients, c’est la respiration qui ne va pas, chez d’autres, la fréquence cardiaque, trop rapide au repos mais trop basse à l’effort, d’où l’indispensable consultation médicale avant toute chose pour savoir où vous en êtes, vous. Et en prime, la dysautonomie est responsable d’une intense fatigue, le symptôme no 1 à abattre. Un coupable qui semble limpide, donc ! Malheureusement, elle est difficile à mesurer et à mettre en évidence, donc à soigner.






6. QUELS SONT LES MÉCANISMES BIOLOGIQUES RESPONSABLES DES SYMPTÔMES ?

Les scientifiques n’en sont qu’au stade des hypothèses. Et cela risque d’être très long car compte tenu de l’extrême diversité des symptômes, et des organes concernés, l’origine est probablement multisystémique, c’est-à-dire touche des systèmes et non pas « un groupe de cellules faciles à reconnaître donc à traiter ». Pas simple, même si quelques pièces du puzzle se mettent en place. Si tout le monde est d’accord pour dire que le système immunitaire est impliqué (évidemment) et qu’il y a une inflammation générale (évidemment aussi), cela n’explique pas tout loin de là. Car alors, pourquoi dans ce cas « seuls » certains malades deviennent « Covid-long » et pas tous ? Qu’ont-ils de plus (ou de moins) ? Si le virus a été vaincu lors des symptômes aigus, en reste-t-il des traces quand même (la réponse est oui car chez certains patients on retrouve « du virus » 6 mois plus tard) ? Ou alors des « morceaux de virus » (protéines) résultant des combats continuent-ils à nous agresser bien qu’ils ne puissent plus réellement infecter nos cellules ? Ou bien notre système immunitaire passerait-il en mode « maladie auto-immune » sous la férule du SARS-CoV-2 et viendrait par exemple attaquer les neurones responsables de l’odorat pour empêcher certains malades de le recouvrer ? Ou encore serait-ce un dysfonctionnement des mitochondries, ces petites « centrales nucléaires » présentes dans chacune de nos cellules pour les alimenter en énergie ? Ou peut-être un mauvais fonctionnement du tronc cérébral ? Ou tout cela à la fois ? Ou tout autre chose ? Et puis il y a tout le reste, c’est-à-dire un nombre incalculable de dysfonctionnements partout dans le corps. Par exemple, des examens par imagerie médicale (TEP-scan) ont montré un ralentissement cérébral de la capacité de recapture du glucose, l’énergie des neurones. D’où, très probablement, au moins pour partie, le brouillard mental et les troubles neurologiques… Plus on avance, plus les scientifiques croient que les mécanismes pourraient être fort différents d’une personne à l’autre, c’est dire comme la « pilule anti-Covid-long universelle » n’est pas pour demain.

D’autant que, contrairement à ce que l’on pourrait imaginer, il n’y a pas vraiment de rapport entre le Covid-long et les symptômes subis par le même patient en Covid aigu. Et quand on rentre dans les détails, c’est encore plus confus. Plusieurs sous-groupes sont clairement distincts : certains patients sont atteints de problèmes physiques et mentaux, mais pas cognitifs ; d’autres, au contraire, ont peu de troubles physiques et mentaux mais de graves troubles cognitifs. Seule une analyse fine et biologique d’échantillons sur un très grand nombre de patients, un travail acharné et une certaine ouverture d’esprit pourront orienter vers la ou les réponses. Et ainsi ouvrir la porte à des traitements efficaces « standards ». On en est loin. Quoi qu’il en soit, le Covid-long rejoint donc la cohorte toujours plus grande des syndromes post-infection, comme le syndrome de fatigue chronique par exemple – lui aussi consécutif à une infection aiguë – souvent mal reconnus et mal pris en charge médicalement. Espérons que la horde de patients atteints de Covid-long qui s’annonce dans les mois et années à venir pourra faire bouger les lignes de recherches en général sur ces syndromes post- infectieux. Que cette crise serve au moins à cela !




7. QUELS SONT LES MÉDICAMENTS PROPOSÉS ?

Pour le moment, aucun de spécifique, seulement des symptomatiques : le médecin prescrit des antidépresseurs aux dépressifs, des anti-inflammatoires à ceux qui souffrent de douleurs articulaires, etc. Côté recherche de molécules que l’on espère actives, ça s’agite. Par exemple Health-Covid, dont le but est d’essayer d’éviter aux patients hospitalisés de passer en « Covid-long » à leur sortie, étudie l’impact d’un anticoagulant (apixaban) ou d’un anti-inflammatoire (atorvastatine) sur les malades. Ailleurs, un autre anti-inflammatoire (deupirfénidone) est en cours d’essai clinique. D’autres initiatives ont lieu et il convient de les saluer. Cependant, les questions ne manquent pas non plus. Par exemple, qu’en sera-t-il des effets secondaires, à court ou long terme ? Quelques molécules suffiront-elles pour soigner une cause qui paraît aussi complexe ? Et remplaceront-elles des séances de kiné, des routines diététiques anti-inflammatoires, des massages antidouleurs et apaisants aux huiles essentielles ? On peut douter. Quoi qu’il en soit, pour le moment, et encore pour un bout de temps, les patients devront se débrouiller avec une palette de moyens du bord.




8. QUELS SONT LES FACTEURS DE RISQUE DE DÉVELOPPER UN COVID-LONG ?

C’est encore un peu flou, et disons, pour parler honnêtement, que pour le moment, c’est la loterie. Ou pour le dire autrement, on n’en sait rien, ou pas grand-chose. Mais quand même, certaines fragilités se dessinent, comme un terrain allergique. Et s’il va de soi qu’il vaut mieux être jeune et bien portant (on a moins de risques de développer la version longue du Covid), il n’est pourtant pas rare que de jeunes sportifs dans la trentaine soient eux aussi fortement impactés.


UNE SURREPRÉSENTATION DES ALLERGIQUES

La moitié des malades atteints de Covid-long ont un terrain allergique (alors que dans la population, les allergiques ne représentent « que » 30 %). Et si le profil « type » (bien qu’il n’existe pas vraiment) est plutôt une femme entre 45 et 50 ans, certains ados et des enfants consultent aussi, fatigués très vite à l’école ou avec les copains, ou même juste en regardant un film à la maison.


Source : Entretien avec la Pr Dominique Salmon-Ceron publié dans le no 484 de Ça m’intéresse (juin 2021).






9. QUELLE DIFFÉRENCE ENTRE UN COVID-LONG ET UNE COMPLICATION DE COVID AIGU ?

C’est précisément au médecin d’établir la différence et d’éliminer bien sûr un autre diagnostic. Par exemple, vous croyez souffrir d’un Covid-long mais en réalité c’est une maladie digestive qui se développe, peut-être à la faveur du Covid (ou suite au Covid sans qu’il y ait forcément de rapport), mais il faudra alors la soigner en tant que telle, et non pas comme un symptôme de Covid-long. C’est bien pourquoi consulter un médecin est absolument indispensable si vous pensez être atteint d’un Covid-long. C’est aussi pourquoi nous vous proposons de rapides autodiagnostics en début de chacun de nos programmes à partir d’ici… mais que nous faisons suivre cet autodiagnostic d’une recommandation express de consulter votre médecin afin de confirmer votre soupçon.




10. COMMENT SE PASSENT LES SÉANCES « COVID-LONG » CHEZ LE KINÉ ?

Tout dépend de chaque situation. Les créneaux d’hyperventilation font partie des demandes no 1. Concrètement, les malades cherchent à mieux respirer, et les kinés cherchent, eux, des tests pour pouvoir évaluer au mieux les besoins de leurs patients. Ils doivent aussi adapter leurs techniques habituelles. Les progrès sont lents, mais ils sont là. Le travail en endurance type se fait notamment via le tapis de marche et la musculation, puisque les muscles fondent vite pour cause d’arrêt de sport dû à la maladie, à la fatigue, aux douleurs. Selon les patients, il y a aussi un travail du dos, des mains… Prudents, les praticiens mettent aussi en garde : il faut savoir être raisonnable et patienter s’il est encore trop tôt. En cas de très grande fatigue après les exercices, mieux vaut attendre de récupérer un peu avant une prochaine séance, pour économiser l’énergie. Dans tous les cas, les séances se font en bonne intelligence avec le médecin traitant, mais aussi souvent d’autres praticiens : psychologues, neurologues, pneumologues…


LE RÉENTRAÎNEMENT À L’EFFORT


Lors de l’entretien initial, le kinésithérapeute détermine les évaluations dont il a besoin dans cette liste pour organiser son diagnostic :


	Évaluation des capacités aérobie


	Évaluation des capacités anaérobies


	Évaluation des douleurs


	Évaluation de la fatigue, de la fatigabilité


	Évaluations fonctionnelles


	Évaluations des compétences des patients, de leurs motivations


	Évaluation de la qualité de vie


	Évaluation des capacités de proprioception et équilibre


	Évaluation de la motricité globale en lien avec d’éventuels troubles neurologiques


	Évaluations articulaires (déficits d’amplitude, douleurs au mouvement)


	Évaluation respiratoire


	Recherche de trouble de déglutition, évaluation de la déglutition (patient post-réanimation et/ou âgé et/ou avec antécédent de lésion neurologique centrale)


	Identification d’une éventuelle perte de poids en lien avec anosmie, agueusie et/ou trouble de déglutition.




L’évaluation initiale (et les évaluations intermédiaires) permet d’adapter le programme de rééducation au plus près des besoins, des attentes et des progrès des patients. La reprise d’une activité physique quotidienne doit être favorisée, conduite de façon progressive et adaptée aux capacités du patient et aux seuils d’effort déclenchant les symptômes. Ce réentraînement à l’effort est conduit par un kinésithérapeute formé.



Source : Ordre des masseurs-kinésithérapeutes - www.ordremk.fr/actualites/kines/covid-long-quels-roles-pour-les-kinesitherapeutes/






11. QUE PEUT-ON FAIRE CONCRÈTEMENT POUR ALLER MIEUX ? PAR QUOI ON COMMENCE ?

On peut faire plein de choses ! Ce n’est pas parce qu’il n’existe pas de médicament dédié que « rien ne fonctionne ». Au contraire, vous pouvez prendre les médicaments symptomatiques prescrits par votre médecin, déjà. Mais aussi (et surtout) mettre en place des routines simples et vous aider des micronutriments, des plantes, des huiles essentielles… pour combattre vos troubles et retrouver une vie de plus en plus « normale ». Et non, ce n’est pas du tout « à défaut de médicament », c’est juste une approche basée sur des conseils d’hygiène de vie. Une fois vos programmes mis en place (voir ici), patience, il faudra sans doute les suivre durant plusieurs semaines. Évidemment, restez à l’écoute de votre corps : si vous constatez brusquement des symptômes alarmants comme de graves douleurs thoraciques, encore pire s’ils s’accompagnent de nausées, vomissements, malaises, appelez immédiatement les urgences.

Et par quoi on commence ? Eh bien par répondre aux autoquestionnaires et autotests proposés dans ce livre en début de chaque programme (à partir d’ici), et bien évidemment consulter pour obtenir un vrai diagnostic. Donc, dans tous les cas, se faire accompagner. D’un médecin ouvert et compréhensif, à votre écoute ; d’un kiné patient et compétent ; d’un diététicien empathique dont les recommandations s’adaptent à vos besoins et à vos goûts personnels ; d’un coach sportif ou de quiconque vous semble apporter un soutien. Sophrologue, art-thérapeute, esthéticienne, chiropracteur, thérapeute… peu importe du moment que vous avez confiance et que vous en tirez un mieux. Et bien sûr de votre mari/femme, de vos enfants, parents, amis, collègues, il n’y a vraiment aucune honte à demander de l’aide. Avec un peu de chance, tout rentrera dans l’ordre rapidement.


Et si ça ne passe pas aussi vite que vous l’espériez…

Au rayon de ce qu’il vaut mieux éviter, inutile de trépigner, cela vous rendra le temps encore plus long. Il se peut que vous ayez besoin de beaucoup de temps, peut-être quelques semaines, mais peut-être aussi plusieurs mois, pour aller mieux. Malheureusement à l’heure qu’il est, il n’existe aucun moyen de raccourcir ces délais. Inutile aussi de vous énerver, vous acharner à essayer de tout contrôler de front. Peut-être faudra-t-il vous mettre temporairement en retrait de votre vie professionnelle pour vous reposer, par exemple. Confiez à votre conjoint(e) les rênes de la maison, si c’est vous qui les teniez fermement : il/elle fera ce que vous faisiez très bien jusque-là. Laissez-vous une chance de remonter la pente à votre rythme, selon vos possibilités, déléguez autant que possible, de toute façon vous n’aurez pas le choix. Il faut aussi accepter votre baisse possible d’énergie, de moral, des angoisses inconnues, bref : une nouvelle vie, un nouveau « vous », et c’est parfois le plus compliqué à admettre. Surtout si vous étiez super-battant et ultra-énergique, brillant, optimiste… ce qui est bien souvent le cas des Covid-longs, happés en plein vol tandis qu’ils avaient une belle carrière par exemple. C’est ainsi. Mais dites-vous bien que quoi qu’il arrive, ce n’est qu’une parenthèse, vous allez remonter la pente. Et surtout, ceci : les détails comptent. Ils sont peut-être même au cœur de votre combat quotidien. Contre certains symptômes vous ne pouvez rien faire, ou pas grand-chose d’autre qu’attendre qu’ils s’estompent. En revanche, vous pouvez vous tourner non pas sur ce qui vous est confisqué pour le moment, mais sur ce que vous pouvez développer, précisément parce que vous avez du temps en restant vous reposer à la maison par exemple. Ce peut-être se lancer enfin dans la lecture de À la recherche du temps perdu de Marcel Proust, ou attaquer cette maquette d’avion, initiation au tricot ou à la confection des couteaux dans lesquels vous avez toujours eu envie de vous plonger. Vos journées changeront du tout au tout, vous serez moins frustré, trouverez de la joie dans ces petits bonheurs, canaliserez votre énergie, développerez des compétences, créerez quelque chose, pourrez être fier de vous.




20 petits bonheurs pour Covid-long


	Se procurer une PAL (pile de livres à lire) qui vous fait vraiment envie. Et l’attaquer sans culpabiliser. Oui, vous lisez en journée pendant que d’autres travaillent. Et alors ?


	Manger correctement. La junk-food (plats préparés de mauvaise qualité, chips, barres chocolatées, sodas…) ne peut qu’aggraver votre situation, et dans de grandes proportions en plus. Alors plutôt que de subir ce nouveau revers, agissez ne serait-ce qu’en mangeant des choses ultra-simples comme une endive rincée et quelques noix, un peu de fromage frais, un jus d’orange maison, une cuisse de poulet, un œuf coque avec du bon pain… Ça ne paraît pas grand-chose mais ça change tout, et si vous n’avez que peu d’énergie, consacrez une partie de votre journée à ce « poste » happy garanti. Même si votre odorat n’est pas à la hauteur et que votre goût vous trahit, vous, ne trahissez pas votre corps en lui fournissant n’importe quelle nourriture.


	Dès que possible, sortir de chez soi et instaurer une routine du genre « tour du pâté de maisons tous les soirs ». C’est hyper-important, même pour couvrir seulement un petit périmètre. Accompagné d’un humain ou d’un ami à 4 pattes, c’est encore plus sympa (ou pas).


	Essayer des cours de yin yoga en ligne, hyper-doux, hyper-lent, hyper-agréable pour retrouver une mobilité et un souffle plus profond, sans effort.


	Écrire. Un journal de bord, ce que vous faites ou ce que vous aimeriez faire, comment vous vous sentez, vos douleurs, vos joies, vos fardeaux, vos allègements, des souvenirs, des lettres d’amour, des mots d’insulte, ce que vous voulez mais écrivez !


	Faire des listes (écrire bis). Plein de listes. Par exemple : les 8 choses dont vous avez peur, vos 8 qualités, vos 8 défauts, les 8 choses que vous maîtrisez le mieux, vos 8 meilleurs souvenirs, les 8 choses que vous voudriez dire à votre mère/mère/sœur/meilleur ami, les 8 émotions que vous appréciez le plus, les 8 vêtements dans votre commode que vous préférez (pareil pour les chaussures), vos 8 plus beaux voyages passés (et les 8 dont vous rêvez), vos 8 boissons préférées, les noms des 8 derniers amis que vous avez vus ces derniers temps, vos 8 prénoms préférés (fille, garçon), etc. Pourquoi 8 ? Eh bien, pourquoi pas ?


	Se lancer dans une activité manuelle type « couture ». La broderie, la couture, le tricot, le canevas, toujours avec un kit facile de démarrage. On n’est pas là pour galérer ni faire des exploits, mais pour retrouver le plaisir des petits efforts, des gestes précis, de se concentrer.


	S’essayer à l’art du collage. Une pile de vieux magazines sur la table, installez-vous face à une grande page blanche et découpez puis collez ce qui vous inspire.


	S’inspirer de la nature pour en faire une œuvre d’art. Assez en forme pour sortir ? Ramassez des feuilles, fleurs séchées, trèfles à 4 feuilles, galets, sable… De retour à la maison composez un « tableau », remplissez un vase transparent, faites un herbier…


	Planifier sa semaine en inscrivant chaque jour un challenge pour vous. En fonction de vos possibilités, cela peut aller d’une sortie boulangerie pour en rapporter 4 tartelettes aux fraises, à une inscription sur Internet pour une conférence en ligne sur la joaillerie, les rois de France, les beaux-arts, l’aromathérapie, l’anglais…


	Sourire. La maladie et la fatigue crispent le visage, qui nous crispe ensuite tout entier. Souriez-vous le matin dans le miroir, souriez à ceux qui vous approchent (voisin, boulanger, caissière, enfants…). Au début, ça coûte, puis de laborieux, cela devient agréable, et même précieux.


	S’offrir des bains. Dans la baignoire, dans une bassine (bain de pieds, de mains), barboter tranquillement, profiter du clapotis, confier à l’eau chaude le soin de porter un petit moment ce corps lourd à votre place.


	Préparer de bonnes choses à manger, pâtisser, se lancer dans des recettes nouvelles – salades, cocktails, smoothies, yaourts maison, aliments lactofermentés, pain maison…


	Alléger son environnement – Niveau 1. Ranger un meuble dans la maison, y consacrer 20 minutes, pas une de plus ni une de moins. Jeter, donner, trier, rassembler les choses indispensables dans des boîtes. Cela peut être les deux tiroirs de la commode, le placard à chaussures, le coffre à draps/linge de lit, ou simplement la table de chevet. Ou encore tout ce qui traîne dans la pièce. Et s’astreindre à cette routine tous les jours ou tous les deux jours. Au bout de 2 semaines, admirer le résultat.


	Alléger son environnement – Niveau 2. Nettoyer, repeindre une pièce qui attend ça depuis longtemps.


	Alléger son environnement – Niveau 3. Vider la cave, le garage, des vieux cartons en souffrance, s’attaquer à des tâches ingrates pour qu’elles avancent enfin.


	Acheter un kit de réparation pour montre, et réparer cette vieille montre que vous adorez. Se plonger dans sa « vieille boîte » à trésors, bijoux, etc. Les porter. Les faire briller. S’en occuper.


	Se lancer dans le dessin, en suivant des tutos sur Internet ou des conseils pratiques sur des livres d’initiation : manga, paysages, traits abstraits, portraits… Dédiez un cahier à cela, datez vos œuvres, vous verrez ainsi vos progrès, car il y en aura.


	Fabriquer ou graver un couteau (avec un kit, toujours). Ça change de la couture, on peut s’amuser et graver ce que l’on veut, on peut offrir des couteaux personnalisés autour de soi.


	Se rapprocher le plus possible de la nature. Si vous habitez près de la mer, allez lire sur la plage ; à la campagne, idem dans le jardin ; en ville, occupez-vous d’un petit carré de potager/fleurs/herbes aromatiques. La nature a fait ses preuves depuis longtemps pour nous aider à nous retaper, réduire les symptômes de la dépression, la pression artérielle, la tachycardie, la fatigue… Et s’il n’est pas encore possible de sortir vraiment, faites venir la nature à vous. Plantes vertes, bonsaï… même un peu, c’est mieux que zéro.









12. LE COVID-LONG EST-IL UN ENJEU FÉMINISTE ?

C’est très à la mode, mais aussi, il faut bien le reconnaître hélas, très vrai : les femmes sont généralement moins bien soignées que les hommes, des dizaines d’études très sérieuses l’ont démontré depuis longtemps. Cela ne date pas d’hier, on sait que c’est spécialement le cas pour les maladies cardiaques et les tests des médicaments (80 % d’entre eux sont effectués sur des hommes… et pourtant administrés aussi aux femmes sans tenir compte de leurs spécificités biologiques, physiologiques, hormonales, etc.). Or, le Covid-long concerne spécialement les femmes. Et les hormones féminines jouent un rôle éclatant puisque les symptômes sont plus violents juste avant les règles, donc au moment où les œstrogènes sont au plus bas dans le cycle féminin. Par ailleurs, même si l’âge moyen des Covid-longs se situe entre 35 et 49 ans (pour 25,6 % d’entre eux, ce qui laisse quand même 75 % en dehors de cette tranche d’âge), les femmes dans l’œil du cyclone sont également celles autour de l’âge de la ménopause (50-60 ans) – leurs œstrogènes protecteurs les lâcheraient misérablement face au virus dans cette période cruciale. En plus, sous un autre angle, l’immunité des femmes n’est pas la même que celle des hommes : elles sont notamment davantage touchées par les maladies auto-immunes. Or, ce virus en mode « long » semble se comporter comme une maladie auto-immune, selon certaines hypothèses.


L’histoire se répète

Alors quand, incroyablement maladroitement, certaines figures scientifiques masculines ont commencé à parler dans les médias « d’hystérie » au sujet des femmes se plaignant de Covid-long, comme ce directeur d’un institut universitaire de génétique s’exprimant dans le Daily Telegraph4, cela a mis le feu aux poudres. Comme toujours, « l’histoire se répète » puisque les femmes subissent cette infamie depuis longtemps : tout ce qu’on ne comprenait pas (surtout les médecins masculins), c’est-à-dire plus précisément tous les symptômes touchant des femmes et que les hommes n’arrivaient pas à appréhender et donc à soigner, était considéré comme relevant de l’hystérie, c’est- à-dire de l’utérus puisque telle est l’origine du mot « hystérie ». Un point de vue particulièrement en vogue début du XXe siècle, donc on ne parle pas non plus ici du Moyen Âge, finalement plus évolué sur ce sujet. Comme il se trouve que ce sont aussi elles qui souffrent le plus fréquemment de syndromes complexes du genre « fatigue chronique », « fibromyalgie », « SFC/EM » (syndrome de fatigue chronique/encéphalomyélite myalgique), pourquoi pas, hop ! mettre tout ça dans le même sac et étiqueter vite fait : « C’est dans la tête et c’est dans les hormones, suivez mon regard, ça ira mieux la semaine prochaine. »

Le problème, c’est que cet état d’esprit, de tout rattacher à « c’est une femme, c’est dans sa tête et un peu plus bas » n’est pas seulement humiliant, il est aussi facteur de mauvais diagnostic, donc de mauvais soins (inappropriés), avec tout ce qui en découle. Alors qu’à l’autre bout de la chaîne, les victimes, des femmes donc en majorité, doivent comme d’habitude faire face en parallèle à la vie quotidienne « classique » de superwoman : gérer le boulot, les enfants, la vie domestique, les devoirs des petits, etc. sachant qu’absolument tous ces paramètres se sont nettement aggravés à cause de la pandémie : les femmes payent le plus lourd tribut à la perte d’emploi, au fait de ne pas en retrouver un, etc. Bref, l’idée n’est pas ici de refaire le monde, mais tout simplement de prendre en compte une réalité qui affecte des centaines de milliers de femmes au quotidien, sans que leurs multiples difficultés liées au Covid-long soient suffisamment prises en compte pour le moment.


« VOUS ÊTES EN TRAIN D’INVENTER UNE MALADIE ». MAIS OUI, BIEN SÛR…

Heureusement, partout en France, des consultations se mettent en place. Mais c’est lent ! Lorsque l’infectiologue Dominique Salmon-Ceron a alerté les autorités sanitaires sur ces premiers Covid-longs, repérés dès juillet 2020, ces dernières lui ont répondu : « Vous êtes en train d’inventer une nouvelle maladie, publiez ce que vous constatez et on verra. » Pendant ce temps-là, les Anglais et les Américains investissaient déjà des centaines de millions d’euros pour essayer de venir en aide à ces malades, évidemment pas inventés du tout. Fin juillet 2021, on attend toujours le début du premier euro de fonds qui y serait consacré.


Source : Entretien avec la Pr Dominique Salmon-Ceron publié dans le no 484 de Ça m’intéresse (juin 2021).






Écoles fermées « pour cause de Covid »

Et si l’on fait un pas de recul, on s’aperçoit que la pandémie de coronavirus ne requiert pas seulement une réponse santé et scientifique, mais aussi sociale, environnementale, politique, y compris pour éviter des répliques, des nouvelles pandémies de ce genre. Là n’est pas le sujet du livre, donc on ne va pas s’appesantir, mais globalement partout dans le monde, ce sont surtout les femmes qui se sont occupées des enfants alors que les écoles étaient fermées « pour cause de Covid ». Ce sont aussi elles qui sont moins rémunérées à travail égal, et possèdent le moins de biens, donc celles qui sont les plus touchées par ce genre de catastrophe. Ce sont encore elles qui sont majoritaires dans les emplois assurant la vie quotidienne discrètement (auxiliaires de vie, caissières, femmes de ménage…) ou de soignants au contact (aides-soignantes, infirmières…), donc aux premières loges et spécialement exposées. Et pour revenir focaliser sur notre petit monde occidental, Anne-Cécile Mailfert de la Fondation des Femmes rappelait sur France inter (Pas son genre, « Le Covid est-il misogyne ? ») que…


	« Le Covid a eu comme premier effet visible de faire disparaître les femmes, si ce n’est de l’espace public, du moins de l’espace médiatique. Experts ou représentants de l’État, les hommes ont retrouvé leur taux confortable de 80 % du temps d’antenne, contre 20 % pour les femmes. On était laborieusement arrivés à des temps d’antenne, sinon paritaire, du moins proche d’un 60/40.


	Les inégalités femmes-hommes, sur le plan ménager, ont encore augmenté pendant le confinement – et on est globalement, là encore, sur des taux de 80/20 »5.




À l’autre bout de la chaîne, « tout en haut de la pyramide », des commentateurs ont analysé la façon dont les femmes dirigeantes de pays (19 seulement sur les 194 pays étudiés !) avaient réagi lors de la première vague. Non pas en « mère corona » (appellation du Heidi News) sur fond « d’empathie, de gentillesse et d’étreinte chaleureuse », qualités intrinsèquement attribuées aux femmes qui, comme chacun sait, sont toutes douceur et amour, mais plutôt de manière plus rapide, plus décisive, avec une communication plus claire, plus empathique, et davantage fondée sur « réduire les risques humains » plutôt que « réduire les risques économiques ». Ce qui est bien différent. Bref, la conclusion revient au magazine Causette qui titrait le 17 février 2021 « Les femmes, premières victimes du Covid-long ». Il y est question notamment de Patricia Mirallès, députée dans l’Hérault, victime depuis 1 an de Covid-long, qui a permis de faire reconnaître cette maladie comme Affection Longue Durée (ALD). C’est déjà ça.




De l’hystérie à la charge mentale

Et alors, rétorquerez-vous, quel rapport avec mon quotidien tout cela ? Un rapport direct. Nous vous parlons ici de l’épuisement et essayons de vous aider à y faire face grâce à un programme complet. Mais pour bien poser les choses dès maintenant, l’épuisement n’a rien à voir avec un « coup de fatigue ». C’est une fatigue extrême, aussi bien physique que mentale, psychologique, sensorielle, sexuelle, associée à un mauvais état physique (peau, cheveux, articulations…) pour cause de mauvais sommeil, mauvaise alimentation, incapacité à faire le moindre sport, du shopping ou une exposition, un film : trop crevant, même ça. À laquelle vient s’ajouter, bien entendu, la charge mentale lambda des femmes, c’est-à-dire toutes ces choses auxquelles il faut penser au quotidien pour l’ensemble du foyer (sinon personne d’autre ne le fera) et qui ne se « voient » pas : prendre les rendez-vous médicaux pour le petit dernier et la grande (ses dents !), réserver un billet de train pour 5 direction Poitiers samedi en 15 pour aller voir belle-maman, passer au pressing chercher les chemises de l’homme, gérer le manque de beurre salé dans le frigo et de vinaigre balsamique dans le placard, vérifier qu’on a suffisamment de yaourts, appeler le plombier pour ce bruit bizarre dans les WC (horreur, et s’ils lâchaient ?), essayer d’assister même un quart de seconde à la réunion des copros, etc. Or, derrière la charge mentale il y a forcément une charge temporelle (faire/organiser tout cela, ça prend du temps !), et même une charge financière, bref, un cercle complexe, souvent vicieux, qui incombe aux femmes « mine de rien » dans la grande majorité des cas.


PAROLES DE LECTEUR/LE MONDE


Le journal Le Monde accueille des paroles de lecteurs racontant leur plongée dans le Covid-long. Nous vous incitons à les lire, chacun y retrouvera certaines de ses propres sensations : « Fatigue incommensurable qui m’est tombée dessus, venue d’on ne sait où, du fond des âges peut-être ou bien du bout du monde… Comment la décrire ? Tour à tour écrasante, submergeante, irrépressible, invincible, terrassante, obsédante, terrifiante…

 

Elle se diffuse lentement. Jambes en coton, jambes en flanelle et pourquoi pas en soie, en tulle, en organza, qui se dérobent, vacillent ». Puis quelques semaines plus tard, la promesse d’une délivrance :

Aujourd’hui, j’en reviens enfin, me voilà sur le bon chemin !

Terre à l’horizon !

Les semaines ont passé

Qui furent comme des années.

Le temps fut long, très long, trop long…

Le corps fut ralenti et l’âme très agitée

Descente au plus profond de soi

Pensées qui secouent, remous

Tempête de sentiments

Bateau qui tangue oui,

Mais jamais ne chavire

« Paré à virer… on vire »

Les vents sont favorables

Et me ramènent lentement

Sur le rivage des vivants.

Grande joie !

Le Covid a ses saisons

Que ne connaît la raison

Après le très très long hiver

Le Covid pour seul univers

Enfin l’horizon s’éclaircit

Le soleil porteur d’énergie

Je reviens à la vie

Lentement

Patiemment

Sûrement…

À tous les naufragés du virus, tenez bon !

 

Caroline Ballereau, Noisy-le-Sec (Seine-Saint-Denis)



https://www.lemonde.fr/blog-mediateur/article/2021/06/22/paroles-de-lecteurs-de-retour-d-un-covid-long_6085214_5334984.html








13. LE COVID-LONG PEUT-IL AUSSI TOUCHER LES ENFANTS ?

Oui, plusieurs pays, de l’Italie à la Suède en passant par Israël ou le Royaume-Uni l’attestent avec des chiffres, mais partout, on le constate de toute façon. Certes ils ne forment pas le gros des troupes, mais on est bien loin du glorieux « les enfants ne sont pas touchés par le virus et ils ne le transmettent pas non plus » en tout début d’épidémie. Si, ils sont touchés, si, ils sont porteurs et de possibles contaminateurs, et si, ils peuvent développer une forme longue. Peut-être en raison des variants, plus transmissibles. Ou pas. On manque de données chiffrées et claires sur le sujet, mais selon les statistiques disponibles à ce jour (venant du Royaume-Uni), sur 500 000 enfants testés positifs, 12,9 % des 2-11 ans et 14 % des 12-16 ans souffriraient encore de fatigue, toux, essoufflement, maux de tête et musculaires et bien sûr perte de goût et d’odorat, au moins 5 semaines après le début de l’infection. Rien qu’à Stockholm, en Suède, on dénombrait 200 enfants « Covid-long » en mars 2021. Forcément bien davantage aujourd’hui. Bref, là encore ce problème pourrait prendre de l’ampleur, car même si les symptômes du Covid-long ne sont pas mortels, ils peuvent sacrément empêcher la vie quotidienne, et en outre mettre sur de mauvais rails métaboliques : épuisé, l’enfant bouge moins, mange mal, risque de développer un surpoids et, à terme, d’autres troubles métaboliques embêtants. Le souci auquel font face les parents : des médecins trop rassurants et trop optimistes qui, une fois que les résultats biologiques sont bons, considèrent l’affaire réglée. En gros, il n’y a plus de virus, ce n’est plus mon problème, « C’est dans sa tête Madame, ou dans la vôtre, ne lui transmettez pas votre angoisse » (entendu récemment). Les parents, eux, connaissent bien leur enfant et savent parfaitement s’il se trouve dans un état « normal » ou non. Non, ce n’est pas normal qu’un enfant ou un ado brusquement ne dorme plus, soit angoissé, la proie d’une grande fatigue ou de sensations de brûlures difficilement supportables. Mais cela dit, c’est vrai, les enfants ne constituent pas le gros des troupes « Covid-long », et si l’ONS (Office of National Statistics – ONS – du Royaume-Uni) estime que 9,8 % des 2-11 ans testés positifs au virus sont concernés par des symptômes courants sur plusieurs semaines, ce chiffre serait finalement surestimé selon Sammie Mcfraland, fondateur du groupe de soutien britannique Long Covid Kids. Peu importe en fait, on ne se soigne pas avec des chiffres, donc retenez juste que si votre enfant semble traîner un Covid-long, c’est peut-être bien un Covid-long, tout simplement.

Attention ! Une consultation est indispensable, ne serait-ce que pour écarter le syndrome Pims ! Ce dernier, au début de la pandémie confondu avec la maladie de Kawasaki, touche les jeunes enfants – âge médian, 7 ans. Les symptômes sont spectaculaires : troubles digestifs (diarrhées, vomissements…), immense fatigue, lèvres très sèches, conjonctivite, tout se passe comme si le petit patient luttait avec force contre le virus. Qui n’est pourtant plus là ! Ces enfants relèvent d’un traitement spécifique avec des corticoïdes.

[image: Illustration. Voir l’explication dans le texte.]

Les 10 symptômes de Covid-long les plus courants chez les enfants

Il existe des groupes sur Facebook dédiés aux malades atteints de Covid-long, et même un groupe spécial pour les enfants.


	https://www.facebook.com/groups/m.aussi.ici


	https://www.facebook.com/groups/3129946867127476







14. COMMENT AIDER LES ENFANTS À SURMONTER LEURS ÉMOTIONS NÉGATIVES FACE AU COVID-LONG (LE LEUR OU CELUI DE LEURS PARENTS/GRANDS-PARENTS…)

Même si les adultes ont aussi leurs émotions négatives (voir ici), les enfants ont payé un lourd tribut émotionnel à toute la période écoulée. Avec le Covid-long, le leur ou celui qui touche l’un de leurs proches, les montagnes russes continuent. Toute une palette d’émotions négatives peut se manifester, souvent différentes en fonction de leur âge et de leur compréhension de la situation. La peur conserve la tête du hit-parade, mais d’autres tournoient autour, classiques vautours de l’angoisse, et leur traduction par un comportement inadéquat, susceptible de compliquer encore votre quotidien si vous n’adoptez pas les bons réflexes : culpabilité, difficultés à se concentrer, refus de l’autorité, de manger, de s’habiller, etc. Avec, en arrière-plan, souvent la crainte que papa/maman/mamie/papy reste malade toujours, toute la vie, ou meurt, les abandonne. Pour les aider à passer ce cap, voici quelques conseils adaptés à leur âge.


Les 0-5 ans

Les tout-petits jusqu’à 2 ans ne comprennent pas, mais ressentent en revanche tout et absorbent telle une éponge l’angoisse générale, les ambiances. Du coup, ils se renferment, pleurent, s’agitent. De 3 à 5 ans, ils appréhendent davantage le concept de l’épidémie, de la maladie. Cela se traduit souvent par un besoin permanent d’attention aux mille visages : agressivité, re-pipi au lit, re-besoin d’aide pour s’habiller, manger, recherche de lumière nocturne pour éviter tout monstre sous le lit, etc.

	Essayez de conserver leurs repères le plus possible : horaires du lever, du coucher, du bain, ce que l’on mange, etc. Ne les laissez pas traîner devant la télé face aux images angoissantes, aux reportages sur le Covid, etc. Faites attention à la radio, en bruit de fond pour vous mais qu’ils écoutent attentivement. Mettez un barrage ouaté entre la maladie et eux. Si vous êtes vous-mêmes atteint de Covid-long, expliquez-leur que ça ne durera pas toujours, que les virus sont tout petits alors que les parents sont très grands et que donc les parents gagneront (ou l’enfant lui-même s’il est lui-même atteint). Parlez toujours calmement, en le regardant bien dans les yeux, en n’éludant aucune de ses questions, en mettant en scène le virus dans des histoires (à la fin heureuse !). Bref, jouez avec la maladie pour la dédramatiser. Poussez l’enfant à s’exprimer : « Comment tu imagines le méchant virus ? Dessine-le pour voir ? Si tu le croisais dans la rue, tu lui dirais quoi ? » etc.






Les plus grands/préados

En dehors des manifestations mentionnées plus haut, ils peuvent aussi avoir des problèmes à l’école (concentration, discipline) et déprimer parce qu’ils ne peuvent pas aider leur proche malade.


	Expliquez qu’il est normal d’être triste et d’avoir peur, discutez ouvertement de la situation, sans aplanir ni aggraver – cette verbalisation vous aidera vous-même à faire un point. Dites-leur que, au contraire, ils peuvent très bien être utiles en aidant à la maison, par exemple en mettant le couvert ou en rangeant leur chambre. Restreignez les discussions sur le Covid-long à un temps imparti, puis passez à autre chose : leur journée à l’école, les copains, les loisirs, les vacances à venir, est-ce qu’on peut avoir un hamster/un chien ou pas, etc. Montrez que le Covid-long est un sujet comme un autre, donc pas tabou, mais qu’il ne fait pas tout dans la vie, même si en ce moment il est bien pénible. Terminez toujours par une question pour l’inciter à s’exprimer : « Et toi, tu as peur du virus ? » « Tu as déjà été très fatigué par exemple après un match de foot » ? etc.


	Sur ce site très bien fait, découvrez des pistes pour aborder les sujets avec eux avec des images et des textes très bien pensés : https://www.cocovirus.net/pdf




[image: Illustration]







15. COMMENT LES MÉDECINS ACCOMPAGNENT-ILS LEURS PATIENTS COVID-LONG ?

Au début, ils étaient souvent incrédules. Les patients se heurtaient à leur incompréhension en plus de celle des proches, de la famille, du patron. Désormais, le Covid-long est mieux reconnu comme une « maladie à part entière », et les médecins les accompagnent comme n’importe quel autre malade. Même si certains se trouvent toujours démunis, puisque sans protocole ou médicament 100 % adapté. Heureusement, plusieurs traitements classiques conviennent à des symptômes courants, mais il faut bien l’avouer, le résultat se révèle globalement décevant. N’empêche, en fonction des symptômes (fatigue, maux de tête, frissons, fourmis dans les mains, difficultés de concentration, de mémoire, insomnie, acouphènes, douleurs…), le médecin propose théoriquement une solution. Jusqu’à la morphine (cas extrême) contre les douleurs de dos profondes, par exemple. Dans certains cas rares, extrêmes, il arrive que le généraliste ne puisse pas faire exactement ce qu’il voudrait, car il n’a pas le droit de prescrire certains médicaments, pourtant bien utiles aux malades, il renvoie alors au milieu hospitalier.


QUOI DE NEUF DOCTEUR ?

La personne pivot à consulter ? Votre médecin généraliste. C’est le plus à même de vous aider à apaiser une douleur au dos, une angoisse jusque-là inconnue, un reflux gastro-œsophagien (qui peut carrément vous couper l’appétit et vous faire maigrir rapidement). C’est aussi lui qui pourra vous aider à mettre en place une prise en charge pluridisciplinaire si vous avez besoin de plusieurs thérapeutes : kiné, psychologue…


Source : Entretien avec la Pr Dominique Salmon-Ceron publié dans le no 484 de Ça m’intéresse (juin 2021).



Quoi qu’il en soit, pour le malade, le combat ne fait que commencer. Il a le plus souvent besoin d’un traitement pluridisciplinaire, donc faisant appel à plusieurs spécialistes. Et aussi d’une aide juridique, parfois financière. Pas toujours simple. Or il y a encore peu de consultations dédiées en France, regroupant justement les professionnels nécessaires, et elles sont prises d’assaut. En plus il n’y en a pas sur tout le territoire, ce qui est injuste. Quand on est épuisé, faire 2 heures de route pour rejoindre un lieu de soin adapté, c’est impossible ! Concrètement, dans la vraie vie, tout est réuni pour que les patients, bien souvent, se « débrouillent » un peu par eux-mêmes.

Donc, côté médecin, pas de traitement « prêt-à-porter » pour tous, seulement des traitements dits symptomatiques, c’est- à-dire pour soigner les symptômes mais sans agir sur la cause elle-même. Et, là encore, soyons lucides : ce n’est pas demain la veille. D’abord parce qu’il semble qu’en cas de Covid-long vous n’êtes plus contagieux et plus porteur du virus (ou à très faible niveau), ce qui signifie que ce n’est pas ici le virus qu’il faut dégommer, mais le terrain inflammé qu’il faut calmer ; ensuite, parce que les symptômes sont, encore une fois, éminemment personnels et individuels. On ne prescrit pas le même traitement à un patient qui se plaint de douleurs thoraciques, de problèmes dermatologiques (oui, le virus fait ça aussi) ou de remontées acides. À part çà et là quelques traitements à base d’anti- inflammatoires ou d’antalgiques, hélas, le malade est souvent renvoyé chez lui sur fond de « Courage, ça passera ». De fait, effectivement, « ça passe » mais à quel prix ! Près de 10 % des malades se plaignent encore après 3 mois, certains d’entre eux ayant au passage perdu leur boulot, leur mari/femme excédé(e) par leur fatigue constante, leur confiance en eux, leur carrière sportive…




16. POURQUOI REMPLIR DES CARNETS DE BORD OÙ NOTER TOUS SES SYMPTÔMES ?

Parce que noter, dater, permet de constater concrètement ses progrès. Un point de repère essentiel de l’aveu même des patients, minés par l’impression de végéter dans une spirale interminable sans évolution. Ce n’est pas vrai. Si leur descente aux enfers a souvent été brutale, ils remontent tous la pente, certes parfois lentement, mais sûrement. Écrire comment on se sent, jour après jour, semaine après semaine, avec des chiffres pour évaluer la douleur/l’inconfort/le sommeil… est un moyen fiable de perception, et un outil précieux de suivi pour votre médecin, votre dentiste, votre kiné. Eux ne vous voient pas tous les jours, et vous, vous risquez d’oublier comment vous étiez vraiment il y a 1 semaine, 1 mois. Nous avons parlé à une patiente qui avait noté en semaine 7 : « Le simple fait de prendre une douche ou de préparer une salade de tomates, je dois me reposer 2 heures. » Semaine 8 : « Je n’arrive toujours pas à tenir un sécateur, ni des aiguilles à tricoter. C’est gourd. » En semaine 10, elle prenait sa douche + faisait son ménage + allait faire ses courses avant de se reposer ¼ d’heure seulement. En semaine 11, elle recommençait quelques rangs de tricot. Le progrès est évident sur le papier, pourtant, dans le discours, cette patiente relatait des journées nimbées d’un long brouillard linéaire sans aucune amélioration. Feuilletant ces pages infernales du temps où elle ne pouvait vraiment rien faire, elle se réjouit finalement de ses progrès. Même si elle se sent encore loin de sa forme d’avant. Il faut écrire les « petites choses du quotidien », la rééducation passe par là, celle qui vous rendra votre vie d’avant. Rééducation des doigts, des gestes fins, de l’odorat, du goût, des gestes sportifs techniques… tout cela se travaille sans relâche.


LES 10 TROUBLES COGNITIFS DU COVID-LONG


Il y a autant de troubles cognitifs que de patients. Mais voici les 10 principaux rapportés le plus souvent :


	Oublier un mot, un rendez-vous, ce qu’on est venu faire dans cette pièce, « avoir des absences ».


	Avoir une mémoire de poisson rouge, oublier ce qu’on vient juste de manger, de faire, d’entendre.


	Peiner à planifier quoi que ce soit, encore plus à organiser des choses lointaines (vacances, billets de train, anniversaire…).


	Égarer des objets.


	Penser lentement, mal.


	Avoir du mal à décider, à choisir.


	Se sentir dans le brouillard mental.


	Mal raisonner, mal interpréter.


	Ne pas comprendre des choses simples (et encore moins des compliquées).


	Ramer pour parler, trouver les bons mots, les bonnes phrases, maintenir un discours cohérent.








En annexe de ce livre retrouvez tous les autotests proposés dans nos 10 programmes, à remplir toutes les 2 semaines pour faire un point bilan complet, ainsi que des exemples de pages de carnet à remplir, chaque jour si vous en avez envie (ils auront peut-être de la valeur plus tard, ne serait-ce que sentimentale !), chaque semaine sinon.




17. C’EST QUOI LES APHTES-COVID ET LA LANGUE-COVID ?

Ce sont des anomalies buccales identifiées tardivement (mars 2021) comme symptômes types du Covid-long. Il s’agit d’aphtes classiques et de langue géographique (en jargon : glossite exfoliatrice marginée ou glossite migratoire bénigne) également classique (voir aussi ici).

[image: Illustration. Voir l’explication dans le texte.]

La langue géographique, un « dessin » en rose et blanc qui ressemble à une carte de géographie

On peut y ajouter d’autres lésions comme des symptômes d’herpès et d’ulcération buccale. Tim Spector, professeur d’épidémiologie génétique au King’s College de Londres, a le premier conseillé aux personnes présentant ce type de symptôme de s’interroger – nous parlons ici des patients sans aucun autre symptôme plus « classique » attribué au Covid, comme les troubles de l’odorat ou respiratoires. Depuis, de multiples travaux et études très sérieuses concluent que :


	Les troubles buccaux sont fréquents et divers dans le Covid. En Covid-long, des anomalies buccales peuvent perdurer, comme une sécheresse de la bouche, des douleurs à la mastication ou un muguet (candidose). Car le virus toucherait les cellules de la bouche, et infecterait via la salive.


	Plus de 20 symptômes pourtant courants, dont ceux-là, ne font pas partie de ceux « officiellement » associés au Covid. Du coup, on n’y pense pas et on risque d’infecter des proches pendant cette période, sans le savoir, alors même que l’on avait un indice fiable que l’on était contaminé !




En contamination aiguë, ces troubles apparaissent dans les tout premiers jours de contamination, bien avant les autres symptômes. D’où l’importance de se mettre « à l’isolement » si vous les constatez dans votre bouche sans en trouver d’explication.




18. MES DENTS TOMBENT OU S’EFFRITENT, AU SECOURS ?

De cela non plus on ne parle pas ou peu. Pourtant, de nombreux patients se plaignent de dents fissurées, abîmées, qui tombent, s’effritent. De dents qui se déchaussent, de problèmes (graves) de gencives, de grincements de dents. Même avec des dents sur pivot, cela peut mal se passer car parfois l’os est abîmé lui aussi. Et les soins dentaires peuvent être délicats, car ne pas « tenir ». D’autant que certains malades relatent la perte de leur dent (parfois au pluriel) tout simplement tombée, dessertie, sans douleur aucune, tandis que d’autres, au contraire, rapportent des irritations gingivales carabinées. Les chirurgiens-dentistes pensent pour le moment que le virus pourrait abîmer les petits vaisseaux qui nourrissent les dents, d’où l’absence de douleur chez les premiers.

La base : consultez très vite votre dentiste, voire l’orthodontiste si vous avez besoin d’une gouttière (bruxisme). Astreignez-vous à des soins dentaires minutieux, par exemple réagissez dès la plus petite irritation gingivale « anormale ». La base reste évidemment un bon brossage, mais nous vous recommandons également des bains de bouche aux hydrolats (eaux florales douces mais apaisantes et sans problème sur le long terme) ou aux huiles essentielles (hyper-antiseptiques et protectrices à utiliser sur des sessions de 2 à 3 semaines), de préférence aux bains de bouche classiques habituellement déconseillés au long cours car certains perturbent le microbiote buccal et favorisent ainsi les soucis, comme les candidoses. On n’a pas besoin de ça en plus !


Bain de bouche doux aux hydrolats

Dans un flacon de 100 ml, mélangez à parts égales :


	Hydrolat de laurier noble


	Hydrolat de ciste ladanifère


	Hydrolat de menthe poivrée


	Hydrolat de thym à linalol




	Rincez-vous la bouche avec 1 cuillère à café de ce mélange dilué dans ½ verre d’eau, 3 à 4 fois par jour. Vous pouvez aussi utiliser un seul de ces hydrolats, comme la menthe poivrée ou le laurier noble, à raison de 1 cuillère à café dans un ½ verre d’eau.



Attention, ne confondez pas ! Il s’agit d’hydrolats et non d’huiles essentielles.






19. QUELLE DIFFÉRENCE ENTRE UN COVID-LONG ET UN SYNDROME DE FATIGUE CHRONIQUE ?

De nombreux spécialistes rapprochent le syndrome de fatigue chronique de la fatigue… chronique ressentie par de nombreux malades atteints de Covid-long. C’est vrai, il y a de nombreux points communs, et d’ailleurs ce lien « maladie infectieuse » suivie de « fatigue chronique », aussi appelée encéphalomyélite myalgique, n’est pas vraiment nouveau. Par exemple, à la suite de l’épidémie de SARS-CoV de 2003, de très nombreux patients souffraient encore de fatigue chronique des années (oui, des années) après leur infection. Bilan : les médecins s’attendent désormais à une véritable épidémie de fatigue chronique, qui toucherait plusieurs dizaines de millions de personnes dans le monde dans les années à venir, jusqu’à 3 500 000 rien qu’aux États-Unis. Plus largement, les fatigues postvirales sont courantes et peuvent survenir à la suite de nombreux épisodes infectieux – nous évoquons Epstein-Barr page suivante pour un cas « type », mais une hépatite virale, ou même une grippe, d’origine virale donc, fatigue fort même si les proportions sont ici sans commune mesure avec la fatigue du Covid-long. La réponse est, quoi qu’il en soit, le repos, surtout pas la rééducation ou l’autosuggestion du genre : « Allez, je me bouge et ça ira mieux. » En effet, en cas de fatigue terrassante, un effort physique même de faible intensité, peut carrément mener au malaise… Et risque, à terme, de plonger le malade dans une véritable fatigue chronique dont il aura du mal à se dépêtrer. Donc ne jouez pas les héros, attendez de vous sentir un peu mieux, et au minimum de tenir debout sur vos jambes sans souci, pour vous lancer dans nos exercices physiques. Et intégrez bien cette information : lorsque vous reprendrez les efforts physiques, faites toujours en sorte de ne jamais aller jusqu’à la fatigue, arrêtez-vous avant. Comme si vous sortiez de table avant d’être rassasié. Faites juste « un peu » et stoppez quand vous vous sentez encore bien, encore en forme. Vos limites sont très personnelles (n’essayez pas de copier l’oncle Olivier ou votre fille Mathilde), et en plus elles varient très probablement d’un jour à l’autre. C’est à vous de vous y adapter, car autant vous prévenir tout de suite, ce ne sera pas l’inverse. Aussi, les jours où vous avez prévu plusieurs sorties mais que le matin même vous sentez que ça ne va pas aller, annulez le maximum de choses, repoussez au lendemain. C’est la façon la plus intelligente d’essayer de ne pas tomber justement dans le « vrai » syndrome de fatigue chronique.
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