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But de l’enquête
Contribuer au débat public

• L'organisation de patients Long Covid Suisse a interrogé entre juillet et septembre
2022, deux ans et demi après le Shutdown, 584 personnes atteintes du syndrome
de Long Covid ou du syndrome PostVac et qui ne sont pas guéries de leur affection. 

• L'enquête a été réalisée en ligne et de manière anonyme. Les questions portaient
sur l'état de santé, les symptômes, le diagnostic, le traitement, la profession et la 
formation. 

• L'objectif était de savoir comment les personnes affectées gèrent leur maladie au 
quotidien et quels sont leurs principaux besoins. Les difficultés principales sont
l'intolérance à l'activité et la psychologisation de la maladie.

• En présentant les résultats de cette enquête, Long Covid Suisse souhaite apporter
des éléments permettant un débat public éclairé.



Résumé des résultats
Démographie: 80% des personnes interrogées sont des femmes et ont entre 30 et 60 ans, mais les enfants, 

les adolescents et les personnes âgées sont également concernés. 75% des cas de maladie
sont survenus durant les semestres d'hiver.

Durée: 91% présentent des symptômes pendant plus de 3 mois, 53% pendant plus d’un an,           
15% pendant plus de 2 ans.

Symptômes: 1. Intolérance à l’activité; 2. Fatigue; 3. Dysfonctionnement cognitif; 4. Troubles du sommeil, 
5. Douleurs/faiblesse musculaire, 6. Maux de tête, 7. Vertiges

Intolérance à l’activité: Au moins 90% des personnes souffrent d'intolérance à l'effort. Le malaise post-exercice (PEM) 
est le symptôme le plus invalidant, avant la fatigue et les problèmes cognitifs.

Maladie préexistante : 63% des personnes concernées n'avaient pas d'antécédents médicaux. En outre, 81% 
n'avaient pas de problèmes psychiques. 16% ont déclaré souffrir d'antécédents
psychologiques ou psychiatriques.

Etat de santé: 87% se sentaient en très bonne santé avant le LC (46% en pleine forme). A présent, elles ne 
sont plus que 6%, la majorité oscille entre 2 et 4 points sur 10. Au pire moment, 60% avaient
0 ou 1 point. 24% sont mobiles, 88% souffrent de douleurs ou de malaises, près de 60% 
d'angoisses ou de dépression et 3% sont en mesure de faire du sport.

Travail: Un tiers est en incapacité de travail ou incapable de suivre l'école, un autre tiers a dû réduire
son temps de travail. 20% sont en capacité de travailler.

Traitement: Pour 83% des malades, le pacing est l'approche thérapeutique la plus efficace, suivie
d'environ 40% par les exercices respiratoires, les soins alternatifs, la méditation et l'exercice
doux. Les thérapies les plus néfastes sont de loin l'exercice gradué avec 40%, suivi par 20% de 
médicaments établis (20%), la physiothérapie (16%), la réhabilitation (13%). 



Période de contamination
72% infectés en hiver
• 16% (93) avant ou lors de la première vague

jusqu’en avril 2020)

• 32% (185) en hiver 2020/21

• 40% (231) en hiver 2021/22 (incl. Omicron)

• 11% (65) après avril 2022 (Omicron)

Près des trois quarts des cas 
actuels de Long Covid en 
Suisse sont dus à des 
infections survenues pendant 
les semestres d'hiver. 



Durée de la maladie
91% sont malades depuis plus de 3 mois
• 15% (86 personnes) plus de 2 ans Long Covid

• 26% (150 personnes) plus de 1,5 ans Long Covid

• 12% (72 personnes) plus d’un an Long Covid

• 29% (167 personnes) plus de 6 mois Long Covid

• 10% (59 personnes) plus de 12 semaines Long Covid

• 5.8% (34 personnes) symptômes persistants, 4-12 semaines

• 1.7% (10 personnes) phase aiguë, moins de 4 semaines

• 1% (6 personnes) ne savaient pas le moment exact

91% souffrent de symptômes depuis plus de 3 mois 
53% plus d’un an, 15% plus de deux ans



PostVac-Syndrom
Long Covid-Symptome post-vacinal 

7.1% (soit 41 personnes) attribuent leurs symptômes de 
Long Covid à la vaccination à ARNm. 

11% (61 personnes) ne sont pas sûrs, mais ne peuvent 
pas exclure la vaccination.

81% (479) estiment que l'infection par le SRAS-CoV-2 est 
le facteur déclenchant.

La vaccination contre l'ARNm peut également entraîner 
une réaction excessive du système immunitaire et donc 
des symptômes typiques de Long Covid et de l'EM/SFC. 
Nous ne savons pas encore combien de temps ceux-ci 
dureront.



Confirmation le plus souvent par des tests 

Chez 86% (500/583), la maladie a été
confirmée par un test PCR ou un test
antigénique positif. 10% (58) n’avaient pas de 
test. 4.1% (24) ont eu un test négatif.

Les personnes touchées avant ou pendant la 
1ère vague, les enfants qui n'ont pas été testés
et les personnes affectées par le postVac n'ont
en général pas de test. 

Les résultats faussement négatifs sont
fréquents, surtout pour les tests d'anticorps. 
Dans le cas des tests PCR, le moment où le test
a été fait est décisif. 



Diagnostic Long Covid/Post-Covid
Diagnostic Long Covid chez 63% (25% il y a 1 an)
• 63% (367) diagnostic Long Covid/Post-Covid 
• 19% (109) diagnostic du syndrome d'épuisement post-viral
• 18% (104) des plaintes sont attribuées à Covid 
• 12% (69) diagnostic trouble d'adaptation, dépression d'épuisement, trouble somatoforme
• 8,7% (51) diagnostic d'encéphalomyélite myalgique / syndrome de fatigue chronique (ME/CFS)
• 10% (61) pas de diagnostic

((plusieurs réponses possibles)



Qualité du suivi médical/des soins
Détresse, manque de compréhension, compétence

• 55% (311) se sont sentis partiellement ou pas du tout pris au sérieux par le corps médical
• 44% (249) ont indiqué que leur médecin les écoutait et désirait les aider, mais ne pouvait pas

le faire.
• 42 % (240) ont reçu une aide qui a conduit à des améliorations ou ont été dirigés vers des 

spécialistes



Hospitalisation
83% des personnes interrogés n’ont jamais été 
hospitalisées
• 83% (485) jamais hospitalisés
• 8.2% (48) hospitalisés
• 6.8% (40) ont été hospitalisés après la phase aiguë
• 1% (5) hospitalisé, ventilé, soins intensifs
• 1% (6) ne savent pas



Réhabilitation en cas d'intolérance à l'effort
Feedback mitigé 

• Vaste offre de rééducation ambulatoire et stationnaire pour
Long Covid (sauf pour les enfants). 

• Les prestations, les succès et les feedbacks sont très 
variables :

• Souvent aggravation par l'activation jusqu'à l'invalidité (alité, 
en fauteuil roulant).

• Améliorations par du repos suffisant & pacing, pas un
programme de rééducation

• Réalisation au quotidien souvent difficile voire impossible
• En Suisse romande, les réhabilitations stationnaires sont

rares.

• 25% (139) réhabilitation stationnaire
• 5.8% (33) réhabilitation ambulatoire
• 24% (134) pas de réhabilitation mais serait nécessaire/utile
• 36% (202) pas de réhabilitation et pas nécessaire/utile
• 10% (59) ne savent pas



Traitement (1)
Quels sont les traitements prescrits ? 

• On ne dispose pas de traitement
pour les causes de Long Covid. 
C'est pourquoi le traitement est
symptomatique.

• La physiothérapie par activation
et l'ergothérapie pour la gestion
de l'énergie (pacing) sont des 
traitements standard. La 
psychothérapie se pratique si 
nécessaire.

• Les approches alternatives et off-
label sont relativement
fréquentes lors de Long Covid, car
il n'existe encore aucun
traitement établi.

• Certains (15%) n'ont rien reçu.

• 56% (329/584) Médicaments utilisés pour des 
symptômes isolés

• 55% Physiothérapie
• 44% médecine alternatives
• 34% Psychothérapie 
• 32% Ergothérapie
• 16% Médicaments Off-Label
• 15% Rien



Traitement (2)
Ce qui ne marche pas ou qui nuit 

• Le traitement le plus nocif du point de vue des 
personnes concernées est, avec 42% (116/278), 
le graded exercise, une physiothérapie
d'activation visant à améliorer les performances.

• En cas de PEM, le graded exercise est contre-
indiqué, car les symptômes s'aggravent. De 
même, l'intolérance à l'effort explique les échecs
de la rééducation physique et des programmes
de réadaptation.

• 20% de médicaments, 16% de physiothérapie, 
12% de thérapies de rééducation, 8% d'autres
médecines traditionnelles, 6% d'exercices légers.

• Les médicaments, la kinésithérapie, la 
psychothérapie, les thérapies alternatives, 
l'ergothérapie, les autres traitements et les
traitements Off-Label sont les plus inefficaces
(28%, 19%, 12%, 7%).



Traitement(3)
Top 5 des recommandations

Les 10 meilleurs conseils: 
1. 82% Pacing (445/540)
2. 42% Exercices respiratoires
3. 41% Traitements alternatifs
4. 40% Exercices modérés
5. 40% Méditation
6. 33% Compléments alimentaires
7. 29% Physiothérapie
8. 29% Médicaments
9. 27% Massage 
10. 23% Modification alimentaire

Top 5 des effets positifs des thérapies:
1. 35% Thérapies alternatives
2. 32% Physiothérapie
3. 28% Médicaments
4. 28% Rien 
5. 23% Ergothérapie



Vaccination 
Taux de vaccination et influence sur la maladie

• 79% sont vaccinés (plus de 70% dans la 
population générale)

• 50% (290/582) entièrement vaccinés
• 29% avec schéma réduit
• 22% ne sont pas vaccinés

Influence de la vaccination sur les 
symptômes
• 27% aucune influence
• 20% pas clair
• 18% Aggravation ou nouveau 

déclenchement
• 7% certains mieux, d'autres moins bien
• 5,5% Amélioration
• 23% non vaccinés



Réinfection 
Réinfection et influence sur la maladie

• 49% (284/579) ne se sont pas réinfectés
• 29% 1x réinfecté
• 16% ne savent pas
• 5% 2x réinfecté
• 1.2% 3x réinfecté

Effet de la réinfection sur les symptômes
• 23% Aggravation ou nouveau 

déclenchement
• 18% pas clair
• 9.3% aucune influence
• 4.3% certains mieux, d'autres moins bien
• 2.2% Amélioration
• 43% non réinfectés

La réinfection doit être évitée.



Symptôme principal : intolérance à l'effort
Le PEM est le symptôme le plus invalidant !

Quels sont les 5 symptômes les plus pénibles :
1. 82% Intolérance à l'effort
2. 74% Fatigue/Épuisement
3. 58% Dysfonctionnement cognitif
4. 42% Troubles du sommeil
5. 39% Douleurs et faiblesse musculaires
6. 38% Maux de tête
7. 37% Vertiges, problèmes circulatoires
8. 30% Essoufflement/détresse respiratoire à 

l'effort
9. 27% Douleurs articulaires, rhumatismes
10. 25% Palpitations cardiaques, tachycardie

⮚ Le symptôme le plus pénible est l'intolérance à l'effort ou malaise post-exercice (PEM), une aggravation des symptômes lors ou 
après un surmenage physique ou mental qui entraîne une baisse des performances. 

⮚ La fatigue ou l'épuisement vient en deuxième position, suivie par les problèmes cognitifs, les troubles du sommeil, les douleurs et 
les vertiges. La plupart des symptômes s'aggravent en cas d'effort quelconque, c'est pourquoi le PEM arrive en première position.

⮚ Les troubles psychiques tels que la dépression (18%) et l'anxiété (14%) jouent un rôle secondaire.  



Intolérance à l'activité
PEM, symptôme principal de l'EM/SF

PEM, clé du diagnostic, du traitement et du pronostic
• Le PEM est le principal symptôme de l'EM/SFC, une maladie neuro-

immunologique grave.
• Les personnes atteintes de PEM voient souvent leurs symptômes s'aggraver

et se chroniciser en raison de l'augmentation de l'activation, en particulier
lors du dépassement de la limite des capacités.

• Le repos et le pacing sont, du point de vue des personnes atteintes et 
conformément aux directives de NICE et de l'OMS, les seules stratégies qui
ont fait leurs preuves.

• Environ la moitié des personnes atteintes du syndrome de Long Covid 
remplissent les critères de l'EM/SFC, selon les études de l'équipe EM/SFC de 
la Charité.

⮚ Au moins 90%, soit 521 personnes, sont concernées par 
l'intolérance à l'effort PEM, c'est-à-dire une aggravation des troubles
en cas de surmenage physique, cognitif ou psychique.

⮚ 3,1%, soit 18 personnes, ne sont pas concernées, 6,4%, soit 37 
personnes, ne sont pas sûres. 

https://www.medrxiv.org/content/10.1101/2021.02.06.21249256v1


Prédisposition
Majorité sans antécédents médicaux

⮚ 63% sans antécédents
médicaux

⮚ 11% Poumon
⮚ 11% autres
⮚ 10% Psyché
⮚ 6.3% maladie auto-

immune
⮚ 5,4% Rhumatisme

⮚ 27% Allergies
⮚ 20% Incompatibilités
⮚ 50% pas d'atopie

⮚ 81% sans antécédents
psychiques

⮚ 16% avec des maladies
psychiques

⮚ 3% ne sait pas



Etat de santé (1)
Majoritairement mauvais

87% (501/578) se sentaient très bien avant la maladie, 
avec des auto-évaluations de 8-10/10, 46% en pleine 
forme.

Près de 5% étaient déjà malades avant la maladie.

Aujourd'hui, 55% (316/578) attribuent entre 2 et 4 
points, et seuls 6%, soit 35 personnes, déclarent se 
sentir très bien.

Il y a un an, la majorité (52%) évaluait encore leur état
de santé entre 3 et 5 points sur 10.  

60% (344/578) se sentaient au pire moment
terriblement mal avec 0 ou 1 point sur 10.

3,8% (22) se sont sentis en pleine forme malgré tout.



Etat de santé (2)
Mobilité

⮚ 96% (558/580) des personnes concernées n'avaient
auparavant aucun problème de mobilité.

⮚ 29% étaient alités à leur pire moment, 41% fortement
limités, 21% moyennement limités, 9% n'avaient pas de 
problèmes.

⮚ 1,5% (9) sont aujourd'hui alités, 25% sont fortement limités
dans leur mobilité, 49% modérément. 25% n'ont pas de 
problèmes de mobilité.



Etat de santé (3)
Douleurs & malaises

⮚ 86% (500/580) des personnes concernées n'avaient pas de 
douleurs auparavant et se sentaient bien.

⮚ 69% ont eu de fortes douleurs au pire moment et se 
sentaient toujours mal, 25% avaient des douleurs modérées
et se sentaient souvent mal.

⮚ Aujourd'hui, 70% ont des douleurs modérées et 18% des 
douleurs sévères ou se sentent mal.



Etat de santé (4)
Anxiété/dépression

⮚ 80% (466/580) n'avaient pas d'anxiété auparavant et ne 
se sentaient pas déprimés. 17% avaient des problèmes
psychiques légers et 2% des problèmes psychiques
graves.

⮚ Au pire moment, 28% ont eu des difficultés
psychologiques importantes, 45% des difficultés légères
et 27% aucun problème. 

⮚ Aujourd'hui, 49% ont des difficultés psychologiques
légères, 11% des difficultés importantes et 41% aucun
problème.



Etat de santé (5)
Restriction

⮚ Au pire moment, 40% (234/582) 
étaient confinés au lit, 44% 
fortement limités. Seulement 12% 
en partie et 4% en mesure de 
travailler ou d'aller à l'école

⮚ A ce jour, 43% sont fortement 
limités et 41% moyennement 
limités au travail et à l'école. 13% 
ont une capacité de travail 
normale, 3% sont confinés au lit.



Etat de santé (6)
Ménage & sport

⮚ 44% (253/580) sont fortement limités et 
35% sont légèrement limités dans leur vie
de famille et leur ménage. 

⮚ 11% doivent être soignés par la famille. 
2,4% ont besoin d'une aide extérieure. 

⮚ 7,4% n'ont pas de limitation.

⮚ Impossible pour 37% (213/582) de faire 
du sport (voir PEM et intolérance à 
l'exercice)

⮚ 40% sont fortement limités et 15% 
légèrement limités dans le sport

⮚ 4,6% n'ont jamais fait de sport
auparavant.

⮚ 3% n'ont pas de limitation dans le sport



Etat de santé (7)
Evolution

⮚ 40% (233/580) ressentent une amélioration lente et constante
⮚ Pour 37%, l'évolution fluctue
⮚ 10% n'ont pas de changement et  
⮚ 10% voient une détérioration de l'état



Capacité de travail
34% zu 100% en incapacité de travail

• 34% (198/178) sont en incapacité de travail ou ne peuvent pas
aller à l'école. 28% ont dû réduire leur temps de travail (11% de 
50 à 80 points de pourcentage, 10% de 30 à 50, 7% de 10 à 30).

• 7,6% sont légèrement limités, 5,6% totalement et 6,9% aptes au 
travail/à l'école en home office. Pour 18%, la situation est
compliquée, la plupart du temps en incapacité de travail mais non 
en arrêt maladie.

• 68% étaient employés, 7,5% indépendants le plus souvent non 
assurés, 5,2% (30) écoliers, 4% rentiers AVS/AI, 3,7% (21) 
étudiants, 3,3% mère de famille, 2% chômeurs, 1,7% sans
activité lucrative

• 14% (79/573) ont perdu leur emploi, 2,4% "volontairement". 

• 10 élèves (1,7%) ont redoublé et 3 jeunes (0,5%) ont perdu leur
place de formation.



Assurance-invalidité
Réinsertion

• 50% (285/576) ne sont pas inscrits à l'AI. 44% le sont déjà et 
6,2% vont s'inscrire.

• Non-inscription : 41% ne remplissent pas les critères, 30% ne 
savaient pas qu'ils devaient s'inscrire, 13% à cause de la 
stigmatisation, 13% sans activité professionnelle, 13% 
étudiants, 4,2% ont été déconseillés.

• Près de la moitié (45%, 229/511) ne sont pas inscrits, pour 19% 
(95) l'inscription est en cours d'examen, pour 16% (83) 
l'expertise est en cours, 3,5% (18) ne reçoivent pas de rente. 

• Pour 9% (46), la réintégration est à l'étude et pour 7% (36), elle
est déjà refusée. 

• 3,5% (18) travaillent à temps plein, 3,5% ont été déclarés aptes
au travail, mais sont malades.

• 1,6% (8) reçoivent une rente ou une rente partielle, 2,5% (13) 
recevaient déjà une rente auparavant.



Coûts pour les personnes concernées
• 59% (263/445) reçoivent des indemnités

journalières, 4,9% une rente AI, 4% des 
contributions de l'assurance-accidents, 2,9% de 
l'aide sociale, 2% de la caisse de chômage.

• 18% doivent puiser dans leurs économies et 19% 
ont d'autres sources d'approvisionnement.

• 54% (300/561) ont dépensé jusqu'à CHF 1000, 37% 
(209) entre CHF 1000 et 10'000, et 9,3% (52) plus 
de CHF 10’000.

• Pour 42% (236/559), le revenu est identique, pour
25%, il est inférieur de 20% au maximum. 
pour 18%, il est inférieur de plus de 20%.



Répartition par âge
Affectant principalement les personnes aptes au travail

• 80% (462/581) des personnes interrogées
avaient entre 30 et 60 ans. 

• 8.6% (50) avaient entre 20 et 29 ans.
• 4,8% (28) avaient entre 60 et 69 ans, 1,4% (8) 

avaient entre 70 et 79 ans.

La démographie est comparable aux enquêtes
statistiques et aux études épidémiologiques qui
montrent que ce sont surtout les personnes en âge de 
travailler qui sont concernées par Long Covid.

L'enquête a été remplie pour 16 enfants de moins de 12 ans (2,8%) et par 16 adolescents de 13 à 19 ans. Les
enfants sont moins touchés par Long Covid, se rétablissent généralement plus rapidement que les adultes et 
ont généralement un meilleur pronostic. 
Néanmoins, certains enfants sont gravement malades et ne sont plus en mesure d'aller à l'école en raison
des symptômes invalidants. Dix enfants ont dû redoubler leur classe et trois jeunes ont perdu leur place
d'apprentissage. Certains répondent déjà aux critères de l'EM/SFC. Leur pronostic n'est pas bon.

Long Covid Kids



Facteur de risque: être une femme
Risque 4x plus élevé

Les hommes ont une réponse immunitaire moins forte au 
COVID-19 et un risque plus élevé de cas plus graves.

Les femmes sont plus susceptibles de contracter la maladie
de Long Covid parce qu'elles ont généralement un système
immunitaire plus fort et que leur corps réagit différemment
aux infections. Les femmes développent des réactions
immunitaires innées et adaptatives plus rapides et plus fortes, 
qui sont plus susceptibles de les protéger contre une primo-
infection et des évolutions graves. Cette même différence les
rend toutefois plus vulnérables aux maladies auto-immunes 
de longue durée.

82% des personnes interrogées étaient des femmes. 
Selon l'enquête, les femmes sont 4 fois plus 
susceptibles d'être touchées par Long Covid, même si le 
sex-ratio est peut-être plus faible dans la réalité.  
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