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Un contexte sociétal et médical binaire

Une communication réduisant la complexité et les incertitudes HOSPITALISATIONS / DECES

* personnes dgées

avec des diagnostics bases sur des tests.
* hommes

COVID LONG

* enfants

e agdultes

symptémes Phénotypes
prolongés... variés...
FORMES LEGERES Fluctuants... Invalidants

> 20% Covid +

* jeunes
s multi-
systémiques...
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*liste non exhaustive
basée sur les retours patients
et médecins



Une mobilisation internationale




Les initiatives des patients

Nous avons crée I'Association #Apres)20 Covid Long France a la demande des patients et des médecins pour
fédérer et soutenir les malades adultes et enfants ayant des symptémes persistants de la Covid-19, pour

informer sur le Covid Long et collaborer avec les chercheurs et corps médical.

26th March New York



Les objectifs de I'association

#Apres)20 - Association Covid Long France a pour vocation de collaborer avec les acteurs de la santé
(meédecins, chercheurs, politiques, journalistes, entreprises) afin de co-construire des savoirs et des
parcours de soins adaptés aux patients. Nous défendons, sous forme de plaidoyer, l'expertise épistémique
des patients du Covid long et demandons lI'intégration de patients partenaires a tous les échelons

décisionnels.

sur les symptomes, pluridisciplinaires dans aupres des meédecins impliquant les

non uniguement sur tous les territoires. et du grand public. patients.

des tests.




Reconnaissance en actions

Plaidoyer a OMS - 1ere
reconnaissance
internationale du Covid
Long en collaboration avec
d’'autres associations
internationales (Body
Politic, Long Covid SOS,etc)

Co-rédaction des
réponses rapides
nationales avec la HAS
pour faciliter la prise en

charge

Implication au sein des
ARS et des dispositifs
d’'appui a la coordination
(DAC) pour relayer et
intégrer les besoins des

patients

Auditions puis
Implication au sein de la
task-force Covid Long au
Ministere des solidarités

et de la santé

MINISTERE )
DES SOLIDARITES
ET DE LA SANTE

Liberté
FEgalité
Fraternité



S0INs en actions

Création d'un conseil
scientifique > Tere

définition du Covid Long

Soutien quotidien aux

patients sur nos réseaux

Collaboration avec les
acteurs de la santé pour
une amélioration
continue des prises en

charge

Comité sciences
humaines et sociales
pour former des patients

partenaires


https://twitter.com/apresj20
https://www.facebook.com/ApresJ20/?ref=page_internal
https://www.instagram.com/apresj20_covidlong/?hl=fr
https://www.linkedin.com/company/apresj20associationcovidlongfrance/

Communication en actions

Site web > informer sur le
covid long, soins, droits

des patients

Revue de presse
quotidienne avec plus de
2500 articles

internationaux

Revue scientifique
avec plus de 1000
publications

internationales

Affiches, flyers, vidéos
pour sensibiliser et

alerter sur le Covid Long



Recherche en actions

Membres de 3 conseils

scientifiques

Campagne de dons et
participation au
financement d'une
étude sur la
physiopathologie du
Covid Long

Appel au
gouvernement a la
mise en place d'une
enveloppe budgétaire
dédiée a la Recherche

du Covid Long.

2o PATIENT-LED
% RESEARCH
COLLABORATIVE

Implication dans le
design de projets de
recherches francais et
internationaux et
création d’'un réseau de

chercheurs



Agissons ensemble et maintenant

Le Covid long enfant et adulte La France est pionniere en Le Covid long est “pris en
est reconnu par 'OMS mais il démocratie sanitaire mais charge” mais décalage entre
n'y a toujours pas de chiffres I'expérience patient n'est pas les discours et le vécu des
ni campagnes de prise en compte patients

communication

Former le corps

Intégrer

Recenser et . |
médical et financer

'expertise patient

communiquer

la recherche




Merci de votre attention

#Apres)20 - Association Covid Long France



