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Pourquoi s’'intéresser au Covid Long et a sa prévention?

> Tout le monde (adulte et enfant) peut étre touché par le covid long

> Maladie reconnue par la HAS et 'OMS et caractérisée par: VERTIGES

TROUBLES DE LA CONCENTRATION
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> avec une sévérité qui varie (Iéger a grave) nuuﬂ'inﬁér’a%g““

AGUEUSIE

DYSPHONIE
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HAUSEES

> des symptémes multisystemiques, fluctuants et prolongés

PREVALENCE:
20% (18 mois)
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des conséquences
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Francais adultes

> 1% du PIB aux USA 17 millions en Europe

> 2-4 millions Américains
en arrét maladie

(Brookins Janvier 2022)

(OMS 2021)

145 millions dans le

monde (OMS 2021)
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HAUTE AUTORITE DE SANTE
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https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2021-11/symptomes_prolonges_a_la_suite_d_une_covid_19_de_l_adulte_diagnostic_et_prise_en_charge.pdf
https://www.who.int/publications/i/item/WHO-2019-nCoV-Clinical-2022.2
https://www.who.int/publications/i/item/WHO-2019-nCoV-Clinical-2022.2
https://aqua-glockenspiel-9w2y.squarespace.com/resources
https://www.urps-med-idf.org/covid-long-prise-en-charge/
https://docs.google.com/spreadsheets/d/1jy354stmCE30zYoE5Ou3lz0O1hZSbvuLfvxcUGoBroQ/edit

Le Covid Long: des symptomes multi systémiques

et des séquelles / pathologies

> Le diagnostic du Covid Long

repose avant tout sur un
tableau clinique porté sur un

ensemble de symptémes

> Plus de 200 symptémes,

affectant différents organes

> Les plus fréguents a 6 mois:

- fatigue,
- malaise post effort

- troubles cognitifs

(Crook et al 2021, Davis et al, 2021)
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MANIFESTIONS CLINIQUES DU COVID LONG

Neurologiave, t

Symptomes -
généraux R :

/ Thorax >

// kocomoteur
W\ \, Digestf .

\

ORLI

Peau et cheveux e

YOUJ(.

Vaisseaux et ganglions

Genito urinaires .

Etude Compare 2020

Céphalées/Mal de téte

Brouillard mental/Difficultés de concentration
Sensation devertige

Paresthésies (sensations anormales, picotements, brilures, etc.)
Troubles de la mémoire

Modification ou perte d’odorat

Modification ou perte de goit

Manque de mot

Hypoesthésie (baisse de la sensibilité)
Tremblements

Trouble de U'équilibre

Fatigue

Frissons avec ou sans fiévre
Insomnie/Troubles du sommeil
Humeur changeante, irritabilité, baisse de moral
Courbatures

Perte de poids/Amaigrissement
Perte d’appétit

Sueurs

Somnolence

Sensibilité au chaud ou au froid
Bouffées de chaleur

Dyspnée
Tachycardie/Arythmie/Palpitations
Douleurs/Brilures thoraciques
Toux

Oppression thoracique

Douleurs de la cage thoracique

Douleurs musculaires

Douleurs osseuses et articulaires

Douleurs cervicales, dorsales ou lombaires
Jambes lourdes/(Edémes des membres inférieurs

Inconfort/Douleurs abdominales
Diarrhées
Nausées/Vomissements

Douleurs/Brilures de la gorge

Acouphénes (bruits anormaux dans les oreilles)
Rhinorrhée (nez qui coule)/Nez bouché
Douleurs auriculaires (douleurs d’oreille)
Hypoacousie [baisse de l'audition)

Perte des cheveux

Eruptions cutanées (rash, boutons, plaques)

Sécheresse cutanée/Desquamation

Doigts des mains et des pieds blancs/rouges/violacés gonflés

Sécheresse/Irritation/Larmoiement des yeux
Baisse de la vision/Flou visuel
Photophobie/Phonophobie (insensibilité & la lumiére/au bruit)

Troubles de la circulation, veines gonflées

Hématomes spontanés

Anomalies de la tension artérielle (hyper- ou hypotension)
Ganglions gonflés et douloureux

Symptdémes gynécologiques
Symptdmes urinaires

nature reviews
(Davis et al., 2023)

Symptoms
Pathology

e Chest pain
» Palpitations

« Cardiac impairment
* Mpyocardial inflammation
« POTS

h

« Cough
e Dyspnoea

« Abnormal gas
exchange

e Autoimmunity
« MCAS

Pancreas

s Diabetes
e Pancreas injury

Gastrointestinal tract

e Abdominal pain e Gut dysbiosis
* Nausea * Viral persistence
and viral reservoir

/‘ \\
Neurological system 7 ) )
= Cognitive impairment e Dysautonomia - :

* Fatigue « ME/CFS

» Disordered sleep * Neuroinflammation
¢ Memory loss * Reduced cerebral
« Tinnitus blood flow

+ Small fibre neuropathy

T
’.{

» Fatigue e Coagulopathy

* Deep vein thrombosis
Endothelial dysfunction
Microangiopathy \
Microclots
Pulmonary embolism
Stroke

Kidneys, spleen and liver

e Organ injury

Reproductive system

e Reduced
sperm count

« Erectile dysfunction

* Increased severity and
number of premenstrual
symptoms

« |rregular menstruation


https://www.bmj.com/content/374/bmj.n1648
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/34308300/
https://www.nature.com/articles/s41579-022-00846-2

Covid Long: Post Acute Sequelae of Covid-19 (PASC)
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CellPress

Volume 185, Issue 14, 7 July 2022, Pages 2452-2468.e16

Article

Mild respiratory COVID can cause multi-lineage
neural cell and myelin dysregulation

Anthony Ferndndez-Castarieda ! 7, Peiwen Lu 2 Y7, Anna C. Geraghﬁ/_1 Y Eric Sor‘ng_2 L
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https:f/doi.org/10.1016/j.cell.2022.06.008 » Get rights and content »

Under a Creative Commons license » @ open access

Referred to by COVID fog demystified

Cell, Volume 185, Issue 14, 7 July 2022, Pages 2391-2393

Jennifer Kao, Paul W. Frankland

m_‘ View PDF

Highlights
» Respiratory COVID induces CSF cytokine elevation and microglial reactivity

» CCL11 activates hippocampal microglia and impairs neurogenesis

= Respiratory COVID causes persistent loss of oligodendrocytes and myelinated
axons

Li et al. Military Medical Research (2022) 9:72
https://doi.org/10.1186/540779-022-00431-x

MMR MILITARY MEDICAL RESEARCH

. R \ " ®
Neuroinflammation in mild respiratory S
COVID-19: insights into cognitive impairment

in milder cases

Qian Li'"®, Chun Dang?' and Li-Hua Wang'"

Keywords: Coronavirus disease 2019 (COVID-19), Cognitive impairment, Neuroinflammation, Microglia, C-C motif

chemokine ligand 11 (CCL11)

Severe acute respiratory syndrome coronavirus 2 (SARS-
CoV-2) infection has been extensively shown to cause
many neurological sequelae, and cognitive deficits
(known as “brain fog") may particularly and widely occur
even in individuals with mild [1]. Peripheral
hyperinflammation as well as central nervous system
(CNS) local immune responses may synergistically con-
tribute to brain autoimmune injury. In addition to the
direct neuroinvasion of SARS-CoV-2 and nonimmune
effects such as severe systemic hypoxemia and vascu-
lar thrombosis, the central mechanism by which SARS-
CoV-2 accelerates cognitive-related symptoms may be

microbiota and brain autoimmune responses, providing
novel evidence that peripheral organs influence immune
responses in the CNS. Infl. ion has been idered
to play a crucial pathogenic role and has been implicated
in the neuropathological cascade leading to the develop-
ment of cognitive dysfunction symptoms [5]. The inflam-
matory changes underlying SARS-CoV-2 post-infection
that are associated with cognitive impairment, however,
remain to be clarified. Fernindez-Castaneda et al. [3]
revealed that peripheral respiratory SARS-CoV-2 infec-
tion causes significant and persistent CNS inflammation.
Different immune challenges may induce diverse immu-
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Dans les publications scientifiqgues de qualité, il est désormais
établi que le virus SARS-CoV-2 peut laisser des séquelles

neurologiques méme apres un épisode initial bénin.

En imagerie PET-SCAN, l'atteinte

tardive est corrélée a I'atteinte

cérébrale inflammatoire initiale :

doi:10.1093/brain/awab215

From early limbic inflammation to long COVID sequelae

(Eric Guedj,! Silvia Morbelli,>* Elsa Kaphan,* Jacques-Yves Campion,*
Pierre Dudouet,® Mathieu Ceccaldi,® Serge Cammilleri,* Flavio Nobili*>” and
Carole Eldin®

BRAIN 2021: 144; 1-3 | e65

-

13005, Marseille, France
2 Department of Health Sciences (DISSAL), University of Genoa, 16126, Genoa, Italy
3 IRCCS Ospedale Policlinico San Martino, 16132, Genoa, Italy
4 APHM, Service de Neurologie, Hopital de la Timone, 13005, Marseille, France
O —— S

Nuclear Medicine Department, Aix Marseille Univ, APHM, CNRS, Centrale Marseille, Institut Fresnel, Timone Hospital, CERIMED,
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Le Covid Long: des causes multifactorielles mais des
des symptomes/séquelles physiologiques clairs

THE LANCET "Despite the multifactorial pathogenesis, available data show that long COVID
Intectious Diseases
is an organic post-acute infection syndrome (PAIS) with clear

([')SFﬂZ‘BaZV;i)A-' Putrino physiological dysfunction that is often not consistently apparent using

standard medical diagnostic tests.
This discrepancy highlights the need for a new generation of more sensitive
T LAD t ;
’fﬁ%}}f\/; testing procedures for people with PAIS.
Although it is not known whether pre-existing psychological diagnoses might
@ \u influence the risk of long COVID (eg, by affecting the host endocrine and
' Immune systems), it is neither productive nor clinically or scientifically valid

to classify long COVID as a psychosomatic condition.”

o
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https://www.thelancet.com/journals/laninf/article/PIIS1473-3099(23)00053-1/fulltext
https://www.thelancet.com/journals/laninf/article/PIIS1473-3099(23)00053-1/fulltext

Constat des patients : le fardeau de la maladie

Impacts et risques de ce fardeau :

Stigmatisation

2M8WIfI29fI0U

Risques

Kiedne2

Absence de prise en compte sur le
terrain de la maladie malgré une
reconnaissance institutionnelle,

législative et scientifique.

Psychiatrisation a tort du Covid Long

au détriment des autres atteintes.

Prise en charge encore inadaptée
voire a risques (MPE, non
pluridisciplinaire, ou long terme) et

disparate sur le territoire national.

Conséquences dues a la maladie :

Vie sociale

A6 20C19|6
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Symptémes prolongés invalidants &
fluctuants avec des incertitudes sur la

guérison.

Précarisation, perte d’emploi,
impact sur les études, la famille (vie

quotidienne, sociale, professionnelle).
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Inegal acces aux soins

PRISE EN CHARGE adapteée

PAS DE PRISE EN CHARGE PRISE EN CHARGE inadaptee

- Errance médicale - Rééducation par l'effort quasi - Structures trop peu nombreuses et
systématique (manque d‘évaluation et débordées
- Abandon de soin prise en compte des malaises post effort)
- Des médecins épuisés / burn out
- Pas de reconnaissance de - Psychologisation des symptémes
I'invalidité (ALD, MP handicap, - Manque de moyens et de circulation
adaptation) -> précarité - Peu de suivi pluridisciplinaire ou long de l'information
financiére terme
- Manque de mutualisation des savoirs
- Auto-médication, thérapies a - Manque de sensibilisation et de et des pratiques
risque connaissance de la littérature
scientifique

> Des demandes de soutien patients toujours conséquentes (>650 mails de soutien en 2022) et des

difficultés de prises en charge

#Apreé“JQll



Nos propositions pour améliorer d'urgence la prise en charge
Nécessité de mettre en place:
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Emergence de nouvelles formes de mobilisations

e Mobilisation mondiale des patients en période de crise sanitaire
Grace aux réseaux sociaux, les malades ont pu créer, dans l'urgence, des
communautés de soutien et de partage de connaissances entre patients,
professionnels de santé et citoyens du monde entier. lls ont rapidement
organisé leurs savoirs en tant qu'experts de la maladie émergente du

Covid Long.

e Héritage culturel et nouveaux défis de la démocratie en santé

Le Covid long est une maladie qui s'inscrit dans I'histoire des maladies
émergentes ou inexpliquées (ex. VIH). Pourtant, le caractere d'urgence
mondiale et la communication numeérique nécessitent de repenser
I'application de la démocratie en santé. Pour pallier le manque de prise en
charge, les patients ont développé eux-mémes des dispositifs

d’'informations el d'accompagnements.

Présentation Faustine Hélie - Comité de veille et d’anticipation des risques sanitaires - e 20 février 2023
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Psychologisation : le fardeau des malades

Crise de confiance

patient / professionnel de santé

- Tendance de la communauté
médicale a attribuer les
symptomes corporels et les
atteintes organiques et
physiologiques méconnues a une
cause psychologique ou
somatoforme, souvent par “défaut
d'explication médicale”.

- Conséquence : la relation
thérapeutique est endommagée et
repose sur des croyances au lieu de
s'appuyer sur des faits, des pratiques
de discernement ainsi que les
avancées de la science.

Invisibilisation

du patient

Hyper-responsabilisation

& culpabilisation du malade

- Recours a des critéeres de diagnostic
connus par manque de temps et de
connaissances. Dans les cas atypiques ou
inexpliqués, recours courant a la
psychologisation.

- Déni et minimisation du récit et vécu du
patient lors des consultations. Manque de
pratique critique dans les orientations vers
un pair pour deuxieme avis.

- Exclusion sociale liée a un manque de
reconnaissance des maladies complexes ou
nouvelles dans la société.

La responsabilité est reportée sur le
patient dans les différents domaines
de sa vie (existentielle, conjugale et
familiale, médicale, sociale,
professionnelle, économique).

Manque de prise en charge et de
soutien collectif a |a fois pour
intégrer la personne malade dans la
société, pour soutenir ses proches et
participer a la vie sociale.

Risque de biais dans la prévention
des risques des crises sanitaires et
maladies chroniques.

#Apreé“JQll



L'éthique de la relation

Dans le cas du Covid Long comme maladie récente, les médecins

peinent a actualiser leur connaissance et il n'est pas rare que les

#Aprgﬁﬂ

patients en sachent plus que leur meédecins sur la littérature

scientifique.

La prise en compte dans la relation médicale de 'expérience du vécu
du patient et leurs connaissances favorise l'alliance thérapeutique.
Cette thérapie par le dialogue nécessite de developper des
compétences relationnelles basées sur la co-construction de savoirs

partagés.

Présentation Faustine Hélie - Comité de veille et d’anticipation des risques sanitaires - e 20 février 2023 #ApreéﬁEU



Le Droit des patients

crise sanitaire et Ilexemple du Covid Long soulévent des

questionnements sur les droits des patients et leur application

Le droit de savoir et d'obtenir un diagnostic fiable dont celui
d’investiguer, en fonction du tableau clinique les possibles atteintes

biologiques  avant la chronicisation de la maladie.

Le droit de se faire soigner et accompagner dignement (reste a
charge, ALD, RQTH).

Le droit de prendre part aux prises de décision

Le droit d’accéder aux données médicales, d'étre informés de leurs

usages.
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Constat et limites de la démocratie en santé

Inclusion

- International
Audition des patients (OMS)

- National
Inclusion dans les instances sanitaires
(HAS, ANRS | MIE, Ministere...)

- Régional
Inclusion des patients inégalement
répartie sur le territoire (ARS)

Multi-gouvernance

Application

- Information

L'association a participé a des réunions de
remontées d'information avec peu de suivi
(DGSO).

- Consultation
L'avis des patients est consulté
principalement au niveau national

- Codécision
Nous demandons a étre intégré au systeme
de santé en tant que co-décisionnaires

- Immédiate
Inclusion des patients dans la recherche
participative (SHS / Clinique) ANRS | MIE

- A retardement

Le décret de loi de la plateforme du
Covid Long n'est pas encore mise en
place. Un groupe de travail est prévu
mais l'application est tardive alors que la
situation a évolué.

- Non effective

L'association a participé a I'élaboration
d'un plan d'action avec le gouvernement,
sans mise en ceuvre.

> Amélioration : vers plus de multi-gouvernance des acteurs de la santé et d’inclusion territoriale

#Apre's“JaEll



Merci de votre attention

#Apres)20 - Association Covid Long France




