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1 INTRODUCTION
1.1 Pandémie de COVID-19

1.1.1 Contexte

La maladie a coronavirus 2019, dite « COVID-19 », pour coronavirus disease 2019, est
causée par le coronavirus nouvellement apparu, appelé severe acute respiratory syndrome
coronavirus 2 (SARS-CoV-2) (1). Face a I’enjeu majeur de santé publique présenté par ce
virus encore inconnu en 2019, de nombreux groupes de recherche se sont rapidement
constitués a travers le monde, afin d’éclairer les praticiens dans le repérage, le dépistage mais
¢galement la prise en charge des patients atteints. Ainsi, son analyse phylogénétique suggere
qu’il aurait pu évoluer par mutation d’un virus originaire de la chauve-souris. Le pangolin
aurait pu jouer le role d’hote intermédiaire avant sa transmission a I’homme, bien que des
doutes subsistent sur ce point. Mais s’il persiste a ce jour une incertitude quant a son origine
animale précise, il en est de méme quant a son origine géographique (2). Initialement situé a
Wuhan en Chine au début décembre 2019, des analyses rétrospectives le retrouvent en France
a la méme période, et méme en Italie deés septembre 2019 (3)(4)(5). Ainsi, si de nombreux
travaux ont été rapidement menés dans la lutte contre la COVID-19, des zones d’ombres
restent encore a éclaircir. De nombreuses pistes étant en cours d’exploration, les données ici

présentées illustrent 1’état actuel des connaissances.

Aussi, devant la propagation mondiale de cette nouvelle maladie, favorisée de fait par
I’absence d’immunité de I’ensemble de la population, I’Organisation Mondiale de la Santé
(OMS) a déclaré la COVID-19 comme pandémie le 11 Mars 2020 (6)(7). L’OMS a également
¢laboré une stratégie mondiale appelant tous les pays a maitriser la pandémie, en ralentissant
la transmission et en réduisant la mortalité associée a la COVID-19. Au niveau national,
I’OMS recommande dans son rapport du 14 Avril 2020 d’identifier, de tester, d’isoler et de
soigner les cas. Elle recommande également le placement en quarantaine des cas contacts
pour maitriser la transmission. Pour ce faire, I’OMS insiste sur I’importance du respect de
I’hygiéne, notamment au niveau des mains, ainsi que sur le déploiement des équipements de
protection individuels (EPI) tels que les masques. L’OMS appelle également a la mise en
place de mesures de distanciation physique, avec des restrictions appropriées et
proportionnées des déplacements nationaux et internationaux non essentiels (8). Outre une

entente disparate au niveau international et une acceptation variable des populations face a ces
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mesures inédites, la crise de la COVID-19 a également mis sous tension les filicres

d’approvisionnement des moyens nécessaires.

Au niveau national, le Ministére des Solidarités et de la Santé a ainsi mis en place une
stratégie visant a identifier, tester massivement puis isoler les personnes testées positives au
SARS-CoV-2, afin de casser le plus rapidement possible les chaines de transmission. En
paralleéle de ces mesures visant a limiter la saturation du systéme hospitalier, les filicres de
soins se sont trés rapidement organisées pour faire face a ce défi, en mettant en place des
unités de soins intensifs COVID ou « USI COVID ». Elles permettent ainsi une clarification
des catégories de prise en charge en soins critiques des patients, le long d’un parcours gradué
en fonction de la sévérité des états cliniques de ces derniers. Ainsi, en séparant les flux de
patients des I’arrivée aux urgences, ces filicres visent a fluidifier les prises en soins tout en
limitant le risque de contamination croisée au sein des services (9). Malgré ces mesures, le
controle de la propagation du virus reste difficile, et a contraint jusqu’alors le gouvernement
francais a des périodes de confinement, au printemps et a ’automne 2020. L’arrivée de
solutions vaccinales en 2021 pourrait permettre d’accélérer la sortie de la crise, en dehors de
quoi des modeles estiment la fin de pandémie en 2024, avec un bilan global potentiel de plus
8 millions de morts (10)(11). Ces ¢léments mettent donc en lumicre la nécessité d’une

compréhension globale et diffuse des mécanismes du COVID-19 et de ses retentissements.

1.1.2  Epidémiologie

Aussi, une compréhension des mécanismes de contamination du SARS-CoV-2 est essentielle
pour un meilleur contrdle de sa propagation. En effet, la COVID-19 a causé une hausse
importante des hospitalisations pour pneumopathie aigue et multiples défaillances d’organes.
A la date du 31 décembre 2020, I'universit¢ Johns Hopkins estimait dans le monde que
83,482 millions de personnes avaient été touchées par la COVID-19, et que 1,818 millions en
¢taient décédées depuis le début de la pandémie (12)(13). Pour la méme période en France,
Santé publique France estimait le nombre de personnes infectées a 2,678 millions, et le

nombre de déces a 64 759 (14).

En effet, le SARS-CoV-2, virus a ARN enveloppé, se propage rapidement dans la population

par le biais de contacts directs et étroits avec des personnes infectées. L’expulsion de
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« gouttelettes respiratoires » lors d’une discussion, d’une toux ou d’un éternuement représente
le mode de transmission le plus fréquent et principalement retenu. La transmission par des
« aérosols » plus petits, pourrait également survenir dans certains contextes, en particulier
dans les espaces fermés et insuffisamment ventilés. Le contact avec des surfaces colonisées
par le virus représente également un autre mode de transmission possible, notamment en cas
de défaut d’hygiéne des mains et de I’environnement. L’infection maternelle semble quant a
elle étre associée a un faible risque de transmission verticale (15). Le SARS-CoV-2 a
cependant également été détecté dans du sperme (16). Une transmission oro-fécale est par

ailleurs fortement suspectée, bien que des études restent encore a mener pour ’affirmer (17).

La charge virale dans les voies aériennes supérieures est maximale durant la période
d’apparition des symptomes, qui surviennent environ 5,2 jours aprés l’infection (18).
L’excrétion virale débute cependant 2 a 3 jours environ avant 1’apparition de ces derniers
(19). Aussi, la transmission par les personnes pré-symptomatiques joue un role majeur dans la

diffusion du virus, pouvant étre a 1’origine de la transmission entre un tiers et la moitié¢ des cas

(18).

Il est ainsi primordial de détecter les cas contact le plus rapidement possible mais aussi de la
facon la plus fiable. Pour ce faire, on utilise une méthode de biologie moléculaire basée sur la
réaction en chaine par polymérase, appelée RT-PCR, pour Reverse Transcriptase -
Polymerase Chain Reaction. La RT-PCR est le gold standard dans la détection des infections
respiratoires virales dans la phase aigu€ de la maladie, et la COVID-19 ne fait pas exception.
(20). Avec une forte spécificité réduisant la probabilit¢ de trouver des faux positifs, la
sensibilité¢ du test reste quant a elle variable. Ainsi, trouver des faux négatifs est possible, et
cette variabilité est fonction du type de prélévement effectué, les prélévements nasopharyngés
¢tant bien plus sensibles que les oropharyngés. De méme, plus le prélévement est réalis¢ a
distance de D’apparition des symptomes, plus la probabilit¢ de trouver un faux négatif
augmente (21). Aussi une étude menée sur 1070 échantillons prélevés chez 205 patients
retrouvait une positivité de la RT-PCR dans 93% des lavages broncho-alvéolaires, dans 72%
des crachats, dans 63% des écoulements nasaux, dans 32% des écouvillonnages de gorge,

dans 29% des selles, dans 1% de sang et dans 0% d’urines (22).

Cela a conduit au début de la pandémie les cliniciens a réaliser des tomodensitométries

(TDM) thoraciques chez les patients symptomatiques pour minimiser le risque de faux
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négatifs. Si la sensibilité de la radiographie pulmonaire est par ailleurs inférieure, avec une
valeur rapportée de 69%, celle de la TDM thoracique reste difficile a évaluer, avec une valeur
rapportée jusqu’a 83% (23). Des images évocatrices ont cependant été décrites et des modeles
radiomiques ont été proposés, basés sur I’extraction semi-automatisée d’un grand nombre de
paramétres quantitatifs (24). L’accés a la TDM restant cependant difficile en période
pandémique, et 1’apparition des signes évocateurs possiblement retardée, I’OMS ainsi que le
Centre européen de prévention et de contrdle des maladies (ECDC) préconisent d’écarter la
COVID-19, apres la réalisation de 2 tests PCR négatifs répétés. Ils rappellent aussi que dans
ce contexte, la démarche diagnostique comme celle de levée d’isolement, doivent étre guidées

par les symptomes cliniques (20)(25).

Par ailleurs, les données épidémiologiques montrent que le taux de mortalité augmente avec
I’age (passant de 8% pour la tranche d’age 70-79 ans, a 15% a partir de 80 ans). Le taux de
mortalit¢ augmente également avec les comorbidités. Il augmente ainsi de 11% avec une
maladie cardiovasculaire, de 7% avec un diabéte, de 6% avec une pathologie respiratoire

chronique, de 6% en cas d’HTA et de 6% également si un cancer est présent (26).

1.1.3 Symptomes dans la population générale

Ainsi, une bonne connaissance de la présentation clinique est donc nécessaire. Si la période
d’incubation est donc approximativement de 5 jours, on estime que 97,5% des patients
développent des symptomes a 11,5 jours de I’infection (27). Par ailleurs, 1’intervalle moyen
entre I’apparition des symptomes et 1’admission a I’hopital est d’environ 7 jours, et plus de

deux tiers des personnes hospitalisées ont plus de 50 ans (28).

Une revue de la littérature montrait ainsi que 60% a 90% des personnes hospitalisées avaient
des comorbidités. Les plus fréquentes sont I’hypertension artérielle (présente chez 48%-57%
des patients), le diabéte (17%-34%), une maladie cardiovasculaire (21%-28%), une maladie
respiratoire chronique (4%-10%), une maladie rénale chronique (3%-13%), un processus
tumoral (6%-8%) et une maladie hépatique chronique (< 5%). Les symptomes les plus
fréquents chez les personnes hospitalisées sont la fievre (> 90% des patients), une toux séche
(60%-86%), une dyspnée (53%-80%), une asthénie (38%), des nausées/vomissements ou

diarrhées (15%-39%) et des myalgies (15%-44%) (15). D’autres ¢tudes mettent en lumiére
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des céphalées chez environ 70% des patients ou encore des arthralgies chez 39%. Une perte
de I’odorat est par ailleurs rapportée par 87% des patients et 56% rapportent une perte du gott
(29).

Les complications de la COVID-19 sont essentiellement des défaillances d’organes au niveau
cardiaque, cérébral, pulmonaire, hépatique, rénal et de la coagulation (15). Sur le plan
cardiovasculaire, on retrouve de multiples complications comme des arréts cardiaques, des
myocardites, des infarctus du myocarde, des cardiomyopathies induites par le stress, des
chocs cardiogéniques, des arythmies cardiaques, et par la suite des insuffisance cardiaques
(30).

Sur le plan neurologique, les complications associées sont les accidents vasculaires cérébraux
ischémiques, les encéphalites, les encéphalopathies, 1’épilepsie, les maladies
neurodégénératives et les maladies inflammatoires du systéme nerveux central (31). Des
hémorragies et des thromboses veineuses cérébrales ont également été décrites, en plus de
I’anosmie et de 1’agueusie (32).

Sur le plan pulmonaire, les complications les plus fréquemment retrouvées sont le syndrome
de détresse respiratoire aigué€ et l’embolie pulmonaire (23). Parmi les surinfections
bactériennes souvent rapportées, il reste par ailleurs difficile de distinguer une origine
nosocomiale du germe, ou s’il s’agit d’une association bactérienne précoce. De nombreux cas
de surinfection aspergillaire, formant le CAPA pour COVID-19-associated pulmonary
aspergillosis, sont également décrits (33).

Les lésions au foie sont multifactorielles et majorées en cas de maladie hépatiques
préexistantes. Outre des hépatomégalies avec des stéatoses, une baisse de 1’activité lobulaire
et portale avec des nécroses focales et des thromboses sont observées (26).

Sur le plan rénal, plusieurs mécanismes peuvent conduire a une insuffisance rénale aigu¢ ou
chronique, comme des nécroses tubulaires aigués, des néphrites interstitielles aigu€s ou des
microangiopathies thrombotiques rénales (34).

Les complications thromboemboliques sont liées aussi bien directement par I’infection virale
de I’endothélium via les récepteurs ACE2, que par la production excessive de cytokines pro-
inflammatoires aboutissant a une réaction inflammatoire exacerbée (souvent appelée « orage
cytokinique »). En résulte essentiellement des thromboses cérébrales ou pulmonaires mais

¢galement systémiques, a I’origine de manifestations diverses (35).
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Sur le plan hématologique, les anomalies les plus fréquemment retrouvées sont une
lymphopénie, une thrombocytopénie modérée, une augmentation du temps de prothrombine,
et une ¢élévation des D-diméres. Les autres anomalies biologiques communément retrouvées
sont une ¢lévation de la protéine C réactive (CRP), de la lactate déshydrogénase (LDH), de
’aspartate aminotransférase (ASAT) et de I’alanine aminotransférase (ALAT). Ces anomalies

sont non spécifiques a la COVID-19, et sont communes aux pneumopathies infectieuses. (15).

En parallele de ces complications somatiques du SARS-CoV-2, des complications
psychiatriques ont également décrites. De raisons multiples, ces derniéres restent par ailleurs
difficilement interprétables compte tenu du manque de recul dans le suivi des patients a ce
jour, ainsi que par I’insuffisance des données pré-infectieuses portant sur leurs antécédents.
Cependant, et par analogie avec les précédentes épidémies de coronavirus, on retrouvait
durant la phase aigu€ une humeur dépressive, de ’anxiété, des troubles de la mémoire, des
troubles de I’attention et de la concentration et de I’insomnie. Des ¢léments délirants sont
également retrouvés comme des hallucinations auditives, des idées de persécution et des
hallucinations visuelles. Toutefois, il faut rester prudent dans leur interprétation, certains
symptomes psychotiques ou maniaques notamment pouvant étre induits, par les traitements
par corticoides par exemple. A plus long terme, il apparait un risque de dépression, d’anxiété,
de fatigue, de trouble stress post-traumatique mais également d’idéation suicidaire (36). Ainsi,
une étude américaine montre que la prévalence des symptomes dépressifs est 3 fois supérieure
depuis la COVID-19, corroborant les observations d’autres pays (37). Santé Publique France
retrouvait ainsi au niveau national un taux d’anxiété 2 fois supérieur a celui observé avant la
pandémie (38). Une étude italienne qui a suivi 402 adultes infectés par la COVID-19, a
retrouvé a 1 mois une anxiété chez 42%, une insomnie chez 40%, une dépression chez 31%,
un TSPT chez 28%, des symptomes obsessionnels chez 20%. L’évolution se faisait
chronologiquement par 1’apparition des symptomes du TSPT et de troubles anxieux, suivis
par la dépression (39). Enfin, des cas de troubles neuropsychiatriques rares sont également

décrits, notamment dans des populations a risque (36).
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1.1.4 Symptomes chez les porteurs de troubles neurodéveloppementaux

De fait, les patients ayant des troubles neurodéveloppementaux (TND) forment une
population a risque. A la diversité des TND présents dans cette derniére, s’ajoute en effet
souvent des comorbidités psychiatriques et somatiques diverses, avec des maladies génétiques
ou des syndromes rares (40). Les patients porteurs de TND sont par ailleurs plus a risque
d’infections virales, du fait d’un systtme immunitaire inné chroniquement dérégulé,
d’altération ou de troubles du fonctionnement cognitif et moteur supérieur, ou encore par une
insuffisante autonomie pour 1I’hygiéne personnelle (37). Mais cette population est également a
risque du fait d’une plus grande difficulté d’accés aux soins. Ainsi, les personnes avec un
handicap intellectuel (HI) ont un moins bon état de santé¢ que la population générale. Et il est
particulierement dégradé chez les personnes porteuses d’un trouble du spectre de ’autisme
(TSA) avec déficit intellectuel (DI) associ€¢, qui ont 19 fois plus de risque d’avoir une
mauvaise santé que la population générale. Et ce risque passe méme a 49 si on compare par

classe d’age, la population des personnes avec TND étant plus jeune (41).

En France, la prévalence des TND/TSA en 2017 est estimée a 74/10 000 chez les enfants de 7
ans, soit un enfant sur 135. Cette prévalence qui utilise le seul recours aux soins comme
indicateur, sous-estime trés probablement la prévalence de ces troubles (42). Aussi, la Haute
Autorité¢ de Santé¢ (HAS) estime la prévalence du TSA en France entre 0,9 et 1,2 pour 100
individus (43). Par ailleurs aux Etats-Unis, elle est estimée a 168/10 000 en 2014, soit un
enfant sur 59, et au Canada elle est estimée en 2015 a 159/10 000, soit un enfant sur 63. Quant
au sexe ratio gargons/filles, il est de 3,3 tous ages confondus en France, alors qu’il est évalué¢

a 4,0 aux Etats-Unis et au Canada (42).

Cette population porteuse de ces troubles, dont la prévalence augmente par ailleurs a travers le
monde, semble donc étre a de multiples égards particulierement a risque face a la COVID-19.
A T’inverse de la population générale, peu de données relatives a I’infection sont disponibles
chez les porteurs de TND. Cependant, Nollace et al. ont décrit les symptomes de la COVID-
19 chez 16 patients présentant un TSA avec DI, agés de 12 a 43 ans. IIs ont observé des signes
d’infection respiratoire des voies aériennes supérieures chez 81,8%, des diarrhées chez 63,6%,
de Dl’asthénie chez 63,6%, de la fievre chez 36,4% et des signes d’infection des voies
respiratoires basses chez 45,5%. Une bréve crise épileptique généralisée a été observée chez

un patient épileptique qui fait habituellement des crises partielles. Chez 3 patients, 1’évolution
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des diarrhées était similaire et marquée par une rechute entre J7 et J10, aprés une phase
d’amélioration. Enfin, chez 5 patients, des comportements inhabituels ont été retrouveés,
comme une augmentation de 1’hétéro-agressivité, de I’irritabilité, des jets de nourriture, des
cognements de té€te contre les murs ou une perturbation du sommeil (40).

Cette ¢étude, a ¢ét¢ menée au sein de 1’Unité Sanitaire Interdépartementale d’Accueil
Temporaire d’Urgence (USIDATU) située a I’hdpital de la Pitié-Salpétriere a Paris, qui est
une unité¢ dédiée aux troubles du comportement séveres et aux comportements défis (CD)
chez les patients avec TSA et DI associé. Cette unité qui fait partie des modéles en France, a
été fortement impactée lors de la premicre vague de la COVID-19 au niveau national, et ce

malgré une anticipation du défi a relever dans cette population.

1.2 Le service départemental pour I’accompagnement des personnes adultes avec

troubles neurodéveloppementaux

1.2.1 Présentation des particularités du service

C’est en 2011 qu’a été créé le service départemental pour 1’accompagnement des personnes
adultes avec troubles neurodéveloppementaux (SITED), dans le Centre Hospitalier Isarien
(CHI), établissement public de sant¢ mentale (EPSM) de 1'Oise (Annexe 1). Il a par la suite
intégré en 2017 le pdle ressource d’évaluation et de réhabilitation psycho-social (PRERPS) du
CHLI. Le but initial du service était de répondre de maniére adéquate aux besoins des patients
adultes alors hospitalisés de longue date, présentant des CD importants du fait d’un HI
profond. L’objectif est désormais de proposer un parcours de soins rationnel, sécurisé, gradué
et fluide, pour des personnes jeunes adultes et adultes porteurs de TND et leurs proches.
Dédié¢ a la prise en charge des cas complexes, le service accueille ainsi des patients présentant

CD, mais également des comorbidités psychiatriques et somatiques.

Le SITED permet ainsi a ces personnes, un accés a des temps d’hospitalisations
personnalisées dans de petites unités, dont I’environnement global tente de s’adapter a leurs
différentes particularités sensorielles, comme le recommande la HAS (44). Il se compose ainsi
d’une unité d’admission de 11 lits, d’une unité de soins de suite de 9 lits, et d’une unité faisant
hopital de jour et centre de jour de 8 places. A ces unités, s’ajoute un dispositif ambulatoire
assurant des consultations de dépistage de TND/TSA pour les adultes, mais aussi pour les

jeunes adultes en relais avec la pédopsychiatrie. Au sein de ce dispositif, une équipe mobile
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assure des interventions dans les différents secteurs hospitaliers du CHI, dont I'unité d’accueil
urgences et les différentes maisons d’accueil spécialisées, ainsi qu’au sein de structures
médico-sociales, sociales ou associatives du département, et également directement aupres
des familles de I’Oise (Annexe 2).

Les interventions du SITED ont ainsi pour objectif d’offrir une expertise sanitaire, au profit de
personnes porteuses de TND pouvant décompenser sur le plan psychiatrique. Afin de décrire
au mieux le parcours développemental, et d’en restituer un récit intelligible au patient mais
aussi a sa famille et ses divers accompagnants, un bilan de vie neurodéveloppemental
intégratif est ainsi réalisé. Ce bilan est constitué de diverses évaluations psychiatriques visant
a préciser un éventuel TSA, mais explore également I’ensemble des TND. Aprés une
anamnese exhaustive reprenant la biographie compléte du patient, un entretien semi-structuré
permet d’éclairer les différentes particularités ainsi rapportées. Ces évaluations directes et
indirectes, s’attachent aussi a rechercher d’éventuelles comorbidités surajoutées, et a discuter
de possibles diagnostics différentiels. Ces ¢évaluations orientent par ailleurs vers des
explorations somatiques et génétiques. Le bilan comporte également un bilan
neuropsychologique contribuant & dresser un profil des ressources et des limites de la
personne sur le plan cognitif. Un bilan psychologique est aussi réalisé afin de compléter ce
profil, en explorant les niveaux de communication, d’autonomie et d’adaptation, mais aussi
les particularités de comportement de communication et d’interaction sociale. Un bilan
psychomoteur enrichit ce bilan global, en explorant par ailleurs les différentes modalités
sensorielles et leurs réactivités, afin de dresser le profil sensoriel de la personne. Restitué lors
de syntheses, ce bilan est finalement résumé sous la forme d’un projet de soins et
d’accompagnement personnalis¢ SITED (PSAPS), outil spécifique de réflexion et de
transmission du fonctionnement et des besoins de compensation du handicap de la personne.
Cet outil est destiné aux transmissions entre les unités de I’EPSM, mais vise également a
accompagner et assurer les divers projets (social, professionnel ou d’autonomie) de la
personne. Ce bilan oriente enfin vers un programme de soins qui aboutit a la co-construction
d’un projet de vie. Cette prise en soin personnalisée et intégrative, orientée rétablissement,
combine de la psychoéducation individuelle spécifique, de I’entrainement aux habiletés
sociales, des programmes de remédiation cognitive et des thérapies comportementales et
cognitives, au sein du centre support de remédiation cognitive et de réhabilitation

psychosociale Sud des Hauts de France (CRISALID) (Annexe 3).
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Le SITED a par ailleurs été reconnu par le centre ressources autisme (CRA) de Picardie situé
a Amiens, pour poser des diagnostics TSA adultes au niveau départemental en 2014. Et dans
la poursuite d’un travail de réseaux, le service a également été labellis¢ en 2017, centre
compétent maladies rares a expression psychiatrique, rattaché au centre référent GénoPsy de

Lyon, au sein de la filiere DéfiScience.

1.2.2 Population accueillie

L’accueil en hospitalisation est donc possible pour toute personne présentant un TND avec un
handicap intellectuel grave ou profond, avec comorbidités associées. Un TND n’étant
cependant pas une maladie, il n’est donc pas un motif d’hospitalisation en soi. Le SITED
accueille donc les situations complexes, de par I’intrication d’une pathologie psychiatrique ou
somatique intercurrente, ou du fait de troubles du comportements séveres ou CD.

L’équipe mobile rencontre quant a elle I’ensemble du spectre des TND. Elle est en effet
sollicitée pour toute situation évocatrice de TND, afin d’apporter un éclairage diagnostic.
Mais elle apporte également son concours pour conseiller les différents partenaires pour
ajuster le traitement ou adapter un accompagnement, d’une personne déja connue comme
porteuse de TND.

La mission de la consultation pluri-professionnelle du dispositif ambulatoire est de répondre
au questionnement diagnostic, de toute personne s’interrogeant sur 1’éventualité d’un TSA ou
un autre TND. Cette consultation intervenant bien souvent en premiére ligne, la population est

ainsi treés large dans sa diversité clinique.

Le neurodéveloppement couvrant I’ensemble de la vie d’une personne, le SITED accueille
une population d’adultes, mais également de jeunes adultes a partir de 16 ans. Le service
collabore ainsi avec les services de pédopsychiatrie, et participe a des réflexions diagnostiques
afin d’anticiper encore plus I’arrivée de ces adolescents dans le secteur adulte. De méme, une
collaboration étroite a lieu, notamment avec le service de psychiatrie de la personne agée et de
psychogériatrie (P3A) du PRERPS, pour des interventions au-delda de 65 ans. Outre
I’évaluation de composantes neurodégénérescentes parmi les patients hospitalisés dans le
service, cette coopération donne lieu a des réévaluations de personnes agées dans une

perspective neurodéveloppementale.
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Situé dans un département vaste et divers, tant par ses contextes économiques que sociaux, le
SITED tend a développer son activité. Effectivement, la population de I’Oise est, d’apres le
dernier recensement de 1’institut national de la statistique et des études économiques (Insee),
en constante augmentation et atteint en 2017, 824 503 personnes (45). Cela suggere qu’au
moins 6107 personnes présentes dans le territoire de I’Oise soient porteuses d’un TND/TSA.
En contraste avec les capacités d’accueil du service, cette approximation, faute de données
précises, met en lumiére la nécessité d’élargir I’offre de soins dédiée a cette population. C’est
d’ailleurs ce que souligne la stratégie nationale pour I’autisme au sein des troubles du

neurodéveloppement, initiée le 6 avril 2018 (46).

1.2.3 Comportements défis

1.2.3.1 Définition

Les CD figurent comme un autre enjeu majeur des différents « plan autisme », afin d’assurer
un parcours de vie de qualité et d’éviter les ruptures. Egalement appelés « comportements
problémes », les CD sont définis par la HAS comme des manifestations dont la sévérité,
I’intensité et la répétition sont telles, que ces comportements géncrent des génes. Tres
importantes pour la personne elle-méme et pour autrui, ces difficultés sont de nature a
bouleverser durablement sa vie quotidienne et celle de son entourage (44). Emerson
définissait quant a Iui les CD comme des « comportements d’une intensité, fréquence ou
durée telle que la sécurité physique de la personne ou d’autrui est probablement mise
sérieusement en danger, ou comme des comportements susceptibles de limiter ou d’empécher
I’acces et I'utilisation des services ordinaires de la cité » (47). Aussi, tous les comportements
sortant de 1’ordinaire, comme des stéréotypies ou des comportements socialement inadaptés,

ne sont pas des CD. D’autant qu’ils ne sont spécifiques ni du TSA, ni de ’HI.

Les CD sont plus fréquemment rencontrés dans les situations neurodéveloppementales
complexes, notamment avec des TSA ou HI importants. Leur fréquence augmente durant la
période de transition, entre 1’adolescence et le début de I’age adulte (48). Les CD de type
auto-agressifs, suivent quant a eux une trajectoire développementale. Ils débutent dans les dix
premiéres années avant d’atteindre leur acmé avant la trentaine, pour ensuite se réduire (49).
Les comportements agressifs et destructeurs semblent quant & eux plus importants apres 70

ans (50).
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1.2.3.2 Prise en charge

Aussi, les CD a ’entrée dans 1’age adulte peuvent étre importants, et représentent un défi pour
les équipes prenant en charge ces patients. Fondées sur une observation attentive in-situ, leurs
prises en charge sont basées sur des approches comportementales, comme ’applied behavior
analysis (ABA) ou la positive behavioral support (PBS), qui font références dans de
nombreux pays (51). Elles essayent d’identifier dans 1’environnement des particularités qui
participeraient au maintien des CD. Ainsi repérées, leurs modifications permettent de changer
le CD, en I’arrétant ou en atténuant ses effets potentiellement dangereux. Ces interventions
sont d’autant plus efficaces lorsqu’elles sont personnalisées et individualisées, comme
précisées dans les recommandations de la National Institute for Health and Care Excellence

(NICE) (52).

Aussi, I’accompagnement de patients présentant des CD implique un engagement important
de la part des soignants, formés a ces prises en charge. On retrouve d’ailleurs chez ces
derniers un niveau de stress important, non seulement du fait des CD, mais également de part
des conditions de travail exigeantes sur le plan émotionnel, et des charges de travail
conséquentes (53). De fait, assurer ces différentes approches, requiere un nombre suffisant de
soignants, car elles ne sont souvent pas généralisables, et exigent souvent un travail en
individuel. Peu économes, ces mesures sont d’autant plus nécessaires que les CD représentent
une vulnérabilité partagée entre les patients et les soignants, de par le risque élevé de
situations dangereuses qui leurs sont associées (54). Un nombre suffisant de soignants formés,

mais aussi motivés et soutenus, permet ainsi d’éviter les discontinuités voire les ruptures dans

les prises en charge, compte tenu du fort taux de rotation au sein de ces équipes (55).

1.2.3.3 Réflexion clinique

Ainsi, la participation des différents soignants dans la réflexion clinique est capitale, comme
observateurs méticuleux du quotidien des patients. D’autant que les CD étant a I’interface du
médical et du psychoéducatif, les acteurs de premicre ligne et les réponses apportées peuvent
étre variés en fonction des étiologies les plus plausibles. Ces hypothéses sont donc formulées
au décours d’une analyse fonctionnelle prenant en compte une description précise du CD, son
contexte de manifestation avec ses conséquences, mais aussi son intensité, sa durée et sa

fréquence. L’analyse recherche notamment des parametres qui pourraient influencer
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I’apparition du CD, dans une perspective de prévention, avec pour objectif d’élaborer un
protocole d’extinction. L’analyse doit étre multifactorielle et prévoir un schéma thérapeutique
par étape, traitant d’abord les causes les plus probables et faciles a cibler. Les effets du
traitement doivent étre ensuite évalués qualitativement et quantitativement pour en déterminer

sa pertinence, ou alors explorer I’hypothése suivante (49).

Cette réflexion doit également tenir compte de I’histoire du patient, mais également de son
fonctionnement cognitif (capacité¢ d'apprendre, agnosie, mémoire, attention, troubles
exécutifs, stratégies de résolution de problémes), de ses capacités de régulation émotionnelle
(reconnaissance, mentalisation, modulation par maitrise de soi et/ou interaction, intégration
des émotions conflictuelles) et de communication (réceptive, expressive, fluctuation des
compétences en conditions stressantes) (50). Les troubles de 1’intégration sensorielle doivent
¢galement étre pris en compte dans la réflexion, compte tenu de leur impact sur les

comportements agressifs (56).

Cette analyse fonctionnelle s’intégre donc dans une caractérisation clinique des TND par une
approche diagnostique dimensionnelle (57). En effet, cette approche validée par le Diagnostic
and Statistical Manual of Mental Disorders fifth edition (DSM-5), permet une vision plus fine
du fonctionnement du patient, par D’identification d’une mosaique de comorbidités
neurodéveloppementales, dont les symptomes se découvrent selon diverses intensités. Aussi,
le DSM-5 définit les TND comme étant un groupe de troubles apparaissant pendant la période
de développement, et se manifestant généralement tot, souvent avant I’entrée a 1’école
primaire. Ils entrainent un retard ou un déficit de développement qui a des conséquences sur
le fonctionnement personnel, social, scolaire et professionnel. Ces déficits développementaux

varient grandement dans leurs expressions et coexistent fréquemment.

1.2.34 Impact des troubles psychiatriques et somatiques

D’autres affections médicales peuvent également étre présentes et expliquer les CD, en plus
de la co-expression de TND. En effet, si les causes environnementales sont a 1’origine d’un
tiers des CD, un autre tiers trouve ses origines dans une affection psychiatrique (58). La
prévalence d’une affection psychiatrique chez les jeunes adultes est 3 a 4 fois supérieure a
celle dans la population neurotypique (49). L’affection la plus retrouvée est la schizophrénie,

suivie de la dépression, des troubles de I’adaptation et de I’anxiété (59). A cela, s’ajoute les
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¢léments de vie traumatiques qui émaillent souvent le parcours de ces patients jalonné de
rupture. Aussi, une partie du défi consiste a distinguer ces symptomes de particularités au

long-cours inhérents aux TND, chez un patient ne pouvant contribuer a I’anamneése (49).

Et il en est de méme concernant les affections somatiques qui participent également pour un
tiers des CD (58). En effet, les maladies intercurrentes sont souvent sources de douleurs voire
d’inconfort pour les patients porteurs de TND, et nombre d’entre elles sont associées a des
CD (60). De fait, les patients avec TND et HI, qui ont souvent des déficits
communicationnels, une faible intégration de leur schéma corporel et des troubles de
I’intégration sensorielle, ont des difficultés a localiser des douleurs voire un inconfort, ainsi
qu’a les verbaliser (61). Aussi, les symptomes des affections somatiques sont souvent
attribués a tort aux TND eux-mémes. D’autant qu’il n’apparait pas toujours évident a tous les
praticiens, que certains comportements puissent étre 1’expression atypique d’une affection
somatique (49). Ainsi, si nombre d’affections sont associées a des CD, un nombre plus
important encore reste a étudier, comme le souligne une revue de littérature (60). Dans le
contexte d’'une pandémie a COVID-19, il convient donc d’étudier toutes les conséquences
chez les patients porteurs de TND, chez qui les manifestations peuvent étre trés diverses, en

dehors de la symptomatologie infectieuse.

1.2.4 Enjeux dans le contexte de la pandémie de COVID-19
Les CD peuvent ainsi constituer des freins a une prise en charge somatique adaptée aux
patients porteurs de TND. D’autant que la confusion possible entre des symptomes physiques
ou neurologiques avec les TND eux-mémes, peut é&tre encore accentuée par une
communication limitée. De plus, 1’agitation induite par un environnement hospitalier inconnu
et sur-stimulant sur le plan sensoriel, constitue également une barriére aux soins médicaux
(62). Par ailleurs, de nombreux médecins urgentistes sont mal a l'aise lorsqu'ils interagissent
avec des personnes souffrant de TND, ce qui se répercute souvent sur I'évaluation et la gestion
de ces patients aux urgences (63). D’autant qu’en ’absence de locaux et de protocoles
adaptés, le recours a la contention est y fréquente, en cas de non coopération, d’agitation voire
d’hétéro-agressivité (62). Aussi, ces patients souffrent également d’un certain degré de

stigmatisation dans ces services (64).
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L’acces aux soins d’urgences est donc habituellement entravé par ces difficultés, et nécessite
souvent un accompagnement par les équipes soignantes connaissant les patients, pour tenter
d’y pallier. Or, la trés forte hausse des cas de COVID-19 durant la premiére quinzaine de
mars 2020 au niveau européen, a rapidement pointer le risque d’une probable saturation des
systémes de soins (65). D’autant qu’il a été rapporté que la mortalité était corrélée aux
ressources de ces systemes (66). Aussi, les urgences frangaises se sont effectivement
rapidement retrouvées saturées deés la mi-mars 2020, débordées par 1’afflux de patients
infectés (67). Et ce n’est qu’au prix d’une augmentation conséquente du nombre de lit de
soins intensifs, mais également grace a des transferts entre régions, que tous les patients

nécessitant des soins intensifs ont alors pu étre pris en charge (68).

C’est dans ce contexte inédit et inquiétant que le SITED aborda la premicre vague de la
COVID-19. Ce d’autant que le service est au sein du département de 1’Oise, qui fit le premier
foyer durement touché par la premicre vague épidémique nationale. En effet, on y recensa des
la fin février 2020 les premiers décés non reliés a des voyages en zones endémiques (69). Par
ailleurs, tous les patients hospitalisés au SITED présentant des CD, I’hypothése d’un passage
aux urgences pour COVID-19, voire la nécessité de soins intensifs, paraissait donc difficile a
mettre en ceuvre dans de bonnes conditions. Il est alors apparu évident qu’une anticipation du
risque de contamination était nécessaire, compte tenu des profils des patients hospitalisés mais

¢galement suivis par le service.

Nous décrirons ainsi dans un premier temps I’organisation du SITED, service spécialis¢ dans
I’accueil de patients porteurs de TND, pour tenter de faire face a la premiére et la deuxiéme
vague de la pandémie de COVID-19. Les mesures préventives ont débuté des la fin février
2020, a I’apparition des premiers cas dans 1’Oise (69). Et en prenant comme référentiel le
moyenne glissante sur 7 jours des cas de COVID-19 en France, on a situé arbitrairement la
premiére vague de mi-mars a fin juillet 2020, et la deuxiéme vague du début aolt a fin
décembre 2020 (70). Dans un second temps, nous présenterons une étude de cas (réalisée
d’apres les critéres CARE), décrivant le déces d’un patient porteur de TSA avec CD majeurs,

consécutif a la COVID-19 (71).

24



2 IMPACT DE LA COVID-19 DANS LE SERVICE DEPARTEMENTAL POUR
L’ACCOMPAGNEMENT DES PERSONNES ADULTES AVEC TROUBLES
NEURODEVELOPPEMENTAUX

2.1 Mesures préventives mises en place avant la premiére vague de la COVID-19

L’arrivée de 1’épidémie de la COVID-19 souleva au sein du SITED des réflexions éthiques
partagées au sein du pole, nous poussant trés rapidement a repenser notre organisation. Cette
réorganisation nous paraissait nécessaire pour favoriser la protection de nos patients sur le
plan individuel, en évitant le risque de contamination. Mais également sur le plan collectif, en
limitant le risque de contagiosité, afin de lutter contre la constitution de foyers épidémiques,
contribuant a la propagation du virus sur le territoire et a la saturation des hdopitaux généraux.
Cette réorganisation du service suivait en ce sens les recommandations de ’OMS, qui
préconisait d’adapter les stratégies en se basant sur le risque, les capacités et la vulnérabilité
(8). Les capacités du service restant & moyens constants, et la vulnérabilité de nos patients

¢tant fortement suspectée, une évaluation précise du risque était donc indispensable.

1) Mesures extra hospitaliéres préliminaires

Il a donc fallu dans un premier temps repenser les activités du service en stratifiant les risques,
entre 1’intra hospitalier a priori indemne du virus, et I’extra hospitalier a risque potentiel.
Aussi, devant la méconnaissance du risque sanitaire et en application du principe de
précaution, l’arrét temporaire des consultations en présentiel a été décidé. Et plus
globalement, ce sont toutes les activités ambulatoires et d’équipe mobile qui ont été gelées
dans un premier temps. Pour ce faire, une priorisation des situations a tout d’abord été
nécessaire, avant de les échelonner dans le temps selon des critéres d’urgences (cliniques,

sociales mais aussi de soutien).

Le SITED accompagnant des patients mais également les familles de ces derniers, il était
cependant essentiel de maintenir un lien continu et rassurant, d’autant plus dans ce contexte
d’inquiétude croissante. Et ce n’est pas sans difficultés que le maintien de ce lien par
téléconsultation put se faire. Ces difficultés ont été aussi bien d’ordre matériel que technique.
Dans un premier temps, c’est uniquement par voie téléphonique que les téléconsultations

purent se faire, avant que le service n’ait acces a la visioconférence, dont il était jusque-la
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dépourvu. Le nombre limité de poste téléphonique constitua tout d’abord un frein face aux
besoins devenus importants. Puis c’est ’absence de caméras et de microphones sur les postes
informatiques, sans acces a I’internet de trés haut débit, qui a compliqué le déploiement de la
consultation vidéo. Sur le plan technique, si la téléconsultation téléphonique ne posa pas de
problémes particuliers, la consultation vidéo a été source de difficultés pour nombres de
patients et leurs familles. En effet, si tous ne disposaient pas non plus du matériel adéquat, des
contraintes techniques ont rendus quasiment impossible ce média pour certains. Figuraient
parmi les difficultés les plus fréquemment rencontrées, la compatibilité du navigateur internet
avec le logiciel de téléconsultation, ou la faible qualité¢ de connexion au réseau internet. Ces
difficultés furent également partagées par certains membres de 1’équipe, qui outre les
contraintes sécuritaires du réseau interne au service, ont nécessité un temps d’adaptation pour

en assurer un emploi fluide.

En dehors des patients ayant des capacités cognitives en restreignant son usage, la
téléconsultation représenta pour d’autres un frein indépassable, compte tenu de leurs troubles
autistiques notamment. Aussi, s’il s’est avéré difficile pour eux de changer leurs habitudes de
consultations, ce média moins propice au décodage des émotions faciales et peu
contextualisant, fut aussi exigeant en termes de capacités d’organisation et d’autonomie. En
revanche, d’autres patients aux traits autistiques moins marqués, purent trouver dans cet outil
une alternative confortable, réduisant le stress de 1’organisation logistique de la consultation

en présentiel, pouvant conduire a un retard par exemple.

Ces mesures, anticipées par rapport aux décisions des autorités de santé, furent dans la quasi-
totalit¢ des cas, bien comprises par les différents interlocuteurs (patients, familles, mais
¢galement structures médico-sociales). Ces derniers les trouvaient par ailleurs rassurantes, et
leurs explications ont pu également donner lieu a une pédagogie quant aux mesures de

distanciation physique notamment.

2) Etat des lieux de I’intra hospitalier

Si Pactivité de consultation pluri-professionnelle et d’équipe mobile pouvait étre mise a
distance, physiquement voire temporellement, il en était autrement pour la poursuite des soins
des patients hospitalisés. De nombreuses questions devaient donc étre résolues ou éclaircies,

pour permettre une réorganisation cohérente face aux risques encourus. La réorganisation des
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activités extra hospitaliéres a donc également permis de consacrer un temps suffisant pour

préparer la gestion de crise des unités intra hospitalicres.

Et la situation était complexe, a I'image des différents troubles présentés par les différents
patients hospitalisés. En effet, on retrouve parmi eux des tableaux aussi divers sur le plan des
TND, que des troubles du développement intellectuel profonds, avec ou sans TSA, ou encore
des évolutions déficitaires de méningo-encéphalites avec troubles neurocognitifs et moteurs
séquellaires. Mais on retrouve également des maladies rares a expression psychiatrique,
comme la sclérose tubéreuse de Bourneville ou le syndrome de Rett. Nombres d’entre eux
présentes aussi des comorbidités importantes sur le plan somatique comme de I’épilepsie, des
démences précoces, des cécités, des prolapsus rectaux ou encore des pneumopathies
d’inhalation a répétition. Mais également sur le plan psychiatrique, avec des troubles
bipolaires, des troubles dépressifs, des troubles obsessionnels-compulsifs, des troubles de
I’alternance veille-sommeil ou encore des troubles des conduites alimentaires. Par ailleurs, si
la moyenne d’age des patients hospitalisés était relativement jeune, s’établissant a 37,22 ans
au 1 mars 2020, sa distribution allait de 20 ans a 61 ans. L’unité de soins de suite accueillait
quant a elle une population globalement plus agée, avec une moyenne de 40,29 ans, quand la
moyenne d’age de 1’unité d’admission était a 35,27 ans. Aussi, certains patients pouvaient
présenter des facteurs de risques liés a 1’age chronologique. D’autant que si les équivalents
d’age adaptatif de ces derniers ¢étaient trés variables selon les patients, ils restaient
globalement trés bas. Et le risque était encore augmenté par la présence de comorbidités
somatiques et/ou I’augmentation de facteurs de risque cardio-vasculaires (du fait d’'un mode
de vie sédentaire ou d’un surpoids) et infectieux (devant 1’impossibilit¢é de maintenir une
hygiéne corporelle suffisante de fagon autonome). Tous ces ¢léments augmentaient le risque
pour ces personnes d’étre admises en hopital général. Par conséquent, il nous parut essentiel

de devoir prendre des mesures fortes pour lutter contre 1’entrée du virus dans les unités.

3) Organisation d’une veille scientifique

Ce constat de devoir prendre des mesures fortes eu un impact direct sur le fonctionnement
méme de ces unités. En effet il fallait a la fois maintenir un environnement stable, sécure pour
ces patients, tout en appliquant les précautions sanitaires vis-a-vis du virus. Et il était illusoire
de faire appliquer des mesures barriéres aux patients, compte tenu de leurs difficultés. 11 a

donc fallu adapter les unités, de la fagcon la moins perceptible possible pour les patients, afin
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de limiter I’aggravation de troubles du comportement. Pour trouver ce juste équilibre entre les
mesures sanitaires et leurs conséquences potentielles sur les CD, une veille scientifique s’est

mise en place afin d’acquérir une meilleure connaissance des caractéristiques du virus.

Cette veille scientifique était d’autant plus nécessaire du fait des nombreuses interrogations
qui émanaient de I’ensemble des praticiens responsables d’unités, accueillant des personnes
vulnérables sur le pole PRERPS (personnes agées, personnes avec troubles psychiatriques
complexes et résistants). Cette collecte d’informations stratégiques s’est faite principalement
par recherche bibliographique d’articles scientifiques, rapidement publiés dans la littérature,
en libre acces sur PubMed notamment. Mais la veille était aussi alimentée en scrutant les
différentes directives des autorités de santé et d’autres domaines, et plus largement en suivant
les informations véhiculées par les médias nationaux et internationaux sur la pandémie. Ces
informations étaient ensuite partagées au sein du pole, par 1’organisation pluri-hebdomadaire

de visioconférences réunissant tous ses services.

4) Mesures intra hospitalieres

La détermination du mode de transmission par gouttelettes respiratoires a pu permettre de
relativiser le risque de transmission au SITED. En effet, méme si les patients étaient dans la
quasi-impossibilité de porter des masques, ces patients, du fait de leur handicap, avaient peu
d’interactions sociales. Ainsi, le risque de transmission a pu étre plus facilement maitris¢, en
généralisant le port d’EPI a tous les soignants, seuls contacts extérieurs des patients. Et c’est
grace a cet argumentaire que 1’on put négocier cette dotation rapide pour le service, la balance

bénéfices/risques étant tres clairement en faveur.

Par ailleurs, les données ont souligné une durée de vie importante du virus sur les surfaces
inertes. Le service a donc, outre un renforcement massif du nettoyage des mains par friction
de solution hydro-alcoolique (SHA), organisé le renforcement du nettoyage des différentes
surfaces du service (poignées de porte, sol mais également coussins de repos etc). Alors
qu’habituellement il est parfois difficile de maintenir un environnement propre dans les
unités, nous avons pu renforcer des mesures de nettoyage en sollicitant le renfort d’équipes
dédiées, mais aussi grace a la participation accrue des soignants. De méme, pour faciliter ces
mesures, ’emploi de mobiliers facilement lavables a été favorisé, en remisant par exemple les

chaises en tissus.
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Les données concernant le maintien d’aérosols en suspension dans I’air, ont souligné
I’importance de maintenir une aération optimale dans les différentes pieces de vie, surtout
aprés une activité ou le repas. De méme, la réorganisation des réunions, avec un nombre
limité de participants séparés par une distance suffisante, a été¢ rapidement décidée. Des leur

obtention, I’obligation du port du masque a été de rigueur.

5) Mesures de surveillance des patients

Une analyse des facteurs de risque a été réalisée pour chaque patient, en tenant compte des
vulnérabilités individuelles inhérentes aux troubles présents, mais aussi des antécédents.
L’identification des patients les plus a risque s’est également faite d’aprés 1’analyse des
traitements regus, pouvant favoriser ou compliquer la COVID-19 (dépresseurs respiratoires,

allongement Qt, etc). Des protocoles de suivis rapprochés ont été mis en place.

Ces mesures répétées 3 fois par jour incluaient la pression artérielle, la fréquence cardiaque, la
saturation en oxygene et la température corporelle. En plus de la surveillance des constantes,
les équipes soignantes ont été sensibilisées a repérer les signes évocateurs de la Covid-19 chez
les patients. Outre les signes d’infection respiratoire et les signes évocateurs de douleurs,
I’attention des équipes a été portée sur 1’apparition de tout nouveau comportement inhabituel.
De méme une modification de comportements déja connus devait €galement alerter les

équipes.

6) Pédagogie des équipes soignantes

Ce temps de pédagogie aupres des équipes a ¢€té indispensable, car elles étaient bien
conscientes d’étre des vecteurs potentiels du virus aupres des patients. Aussi, 1’information
sur les symptdmes cliniques de I’infection leur était également destinée, afin qu’elles puissent
s’auto-surveiller pour se signaler, et s’isoler le plus rapidement possible. Une check-list des
symptomes €évocateurs a ainsi été affichée dans les unités, et leur a également été remise
individuellement. Les équipes ont par ailleurs été sensibilisées aux gestes barrieres, avec une

mise a jour des modalités de port des EPI, avec le concours du service d’hygiéne de 1’hopital.

Ce travail de pédagogie a également été un temps pour débriefer les idées/représentations

irrationnelles concernant le virus, qui pouvaient étre présentes au sein des équipes. Lutter
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contre ces idées qui pouvaient aller a 1’encontre des mesures mises en ceuvre, a permis
¢galement d’endiguer la banalisation du risque épidémique, idée par ailleurs véhiculée dans
une partie de la sphére publique au début de I’année 2020. Mais ce fut surtout un temps
indispensable, pour saisir la peur que certains soignants pouvaient éprouver face au risque de
contamination pour eux-mémes, mais aussi pour les patients ou encore pour leurs proches.
Ces ¢échanges ont également alimenté la veille sanitaire, afin de répondre aux questions ainsi

soulevées.

Recueillir les inquiétudes de 1’équipe, diverses et croissantes a mesure que la réalité
épidémique s’installait sur le territoire de 1’Oise, permettait aussi de rassurer ces habitants en
premiére ligne de la vague épidémique. Ces temps d’échange, instaurés au début de chaque
réunion, ont ainsi permis de conseiller la poursuite de la réalisation des gestes barriéres dans

la vie de tous les jours, en dehors de 1’établissement.

7) Limiter les contacts intra et extra hospitaliers

Compte tenu du contexte départemental, une réflexion sur le télétravail a été menée pour
essayer de réduire le nombre de personnes présentes simultanément dans les différentes
unités. Une réorganisation des plannings de 1’équipe ambulatoire a donc eu lieu, et toute
personne pouvant travailler depuis chez elle y a été invitée, avec une alternance sur les jours
de présence. Les déplacements de 1’équipe mobile ont quant a eux été définitivement

suspendus, avec basculement des soins en téléconsultation.

Concernant les équipes des unités intra hospitaliéres dont la présence devait étre maintenue, le
cloisonnement entre équipes a également été favorisé, en essayant de réorganiser les
plannings pour limiter le roulement entre les groupes ainsi constitués. La division des équipes
avait pour objectif de réduire les cas contacts potentiels, et d’enrayer ainsi une éventuelle
propagation du virus parmi les soignants. Il s’agissait ainsi d’éviter une possible rupture dans
la continuité du suivi des patients, pouvant conduire a une résurgence de troubles du

comportement par un changement environnemental.

De méme, un cloisonnement avec un accueil sur des jours distincts a été décidé, entre les
patients accueillis au centre de jour et ceux de I’hdpital de jour, ces patients partageant les

mémes locaux. Puis au sein de ces groupes, des sous-groupes de binome ont été¢ formés, pour
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limiter plus encore le risque de diffusion de I’infection en cas de contamination. Une prise de
température pour les patients hospitalisés a la journée avant I’entrée dans ’unité, a aussi été
décidée. Le méme protocole de suivi accru des constantes que dans les unités

d’hospitalisation a temps plein, a également été¢ mis en place au cours de la journée.

Afin de prévenir le risque contagieux lors d’une éventuelle nouvelle admission, un isolement
sceptique de 14 jours avec surveillance clinique rapprochée a été décidé. Le rendre
systématique paraissait réduire le risque alors que les tests de dépistage n’étaient pas encore
recommandés, en dehors de symptdmes évocateurs, et face a ’absence de recommandation du
port des masques par les soignants en psychiatrie. Cet isolement se justifiait également, du fait
de la difficult¢ de distinguer des symptomes infectieux chez des patients non verbaux,

pouvant entrainer un retard diagnostic et aggraver la propagation du virus.

Toujours pour réduire le risque de contamination, du fait de la quasi-impossibilité
d’application des gestes barrieres par les patients, une limitation des sorties en dehors de
I’établissement a été décidée. Les sorties n’ont été autorisées qu’au sein de I’hdpital, ou dans
des lieux connus par les unités et peu fréquentés.

Avec I’accord des familles des patients, un arrét temporaire des visites a été décidé. Pour
maintenir le lien familial, les appels téléphoniques ont été renforcés.

Enfin, le seul patient hospitalis¢ dont 1’état était compatible avec un retour au domicile, est
sorti de fagon anticipée, devant I’hypothése de plus en plus prégnante d’un confinement. Cette

décision de retour s’est co-construite avec la famille.

2.2 Premié¢re vague de la COVID-19

1) Répercussions sur I’organisation institutionnelle

C’est avec toutes ces mesures que le service aborda la premiére vague épidémique,
caractérisée par une hausse rapidement exponentielle des cas de contaminations au niveau
national, aboutissant finalement au premier confinement. Ce dernier a accentué¢ encore plus
les mesures prises par le service pour les patients, notamment du fait de 1’impossibilité¢ de
sortir librement de chez soi. Des aidants de patients, se sont vu réduire quelque peu leur
mobilité, malgré les dérogations prévues au confinement, réduisant leur concours apporté aux

patients. Outre une moindre compensation du handicap, I’équipe ambulatoire a pu ainsi
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observer une recrudescence anxieuse chez certains patients, en lien avec ces changements
d’habitudes. Ceci d’autant plus pour les patients, dont 1’accueil a 1’hopital de jour a da étre
suspendu. Mais plus directement, le confinement a davantage altéré la qualité de vie de
certaines personnes avec TSA, dont les rituels autistiques nécessitaient des sorties du
domicile. Certains par exemple allaient marcher en forét, d’autres encore faisaient des tours
de voiture. Ces rituels habituellement apaisants pour ces personnes, étaient encore plus
essentiels lors de cette période stressante. Devant ces observations de plus en plus fréquentes,
et le constat de sorties de ces patients hors du cadre prévu par les autorités, une réflexion a été
menée quant a I’adaptation de ces mesures restrictives aux handicaps des patients avec TSA.
Devant une balance bénéfices/risques peu favorable au confinement strict de ces patients, et
leurs sorties du domicile n’ayant pas pour objectif un contact social, « des dérogations » ont
¢té faites au cas par cas. Non intégrées dans les dérogations initiales de sortie du confinement,
ces mesures leur permettaient d’accomplir leurs rituels en dehors de leur domicile, et visaient
ainsi a réduire le risque d’une décompensation potentiellement rapide pouvant conduire a une
hospitalisation. Ces dérogations exceptionnelles n’ont été délivrées qu’apres dispensation des
mesures d’éducation a la santé concernant les gestes barrieres (modalités d’application). Le

suivi en distanciel de ces patients a également été renforcé.

Progressivement, il a fallu poursuivre notre réflexion sur 1’adaptation des mesures du
confinement. En effet, 'arrét débuté plus tot des visites familiales dans le service, a
commencé a avoir des conséquences négatives sur le comportement de certains patients, pour
lesquels ces visites étaient ritualisées. Des cris plus fréquents, des jets d’objets, des morsures
inhabituelles voire des refus alimentaires ont été observés. Apres avoir éliminé d’autres
¢tiologies potentielles aux CD observés, et pour éviter la majoration des traitements
psychotropes (anxiolytiques), il a été décidé, aprés analyse bénéfices/risques, la reprise de
visites familiales dans le cadre d’un protocole strict (Annexe 4). Limitées a 30 minutes dans
un espace adapté en dehors de 1’unité, les visites ne devaient avoir lieu qu’en présence de
soignants, et dans le respect des gestes barriéres. Jusqu’a 2 visiteurs pouvaient participer,
apres application des mesures d’hygienes (masques et SHA). Cette autorisation de visite ne se
faisait uniquement qu’apreés une évaluation au préalable du risque infectieux, en utilisant une
check-list élaborée par le service (Annexe 5). Un contrdle téléphonique était réalisé aupres
des visiteurs a 7 et a 14 jours de la visite, pour rechercher 1’apparition d’éventuels symptomes
évocateurs, pouvant alors justifier I’isolement du patient visité. Les visites étaient donc

espacées d’un minimum de 15 jours.
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Une autre adaptation des mesures a concerné I’isolement préventif des patients. Mais si nous
avons pu progressivement bénéficier des tests de dépistage PCR, malheureusement, pour de
nombreux patients de notre service, ce test était compliqué: opposition active a
I’écouvillonnage, risque de faux négatifs par manque de coopération (pénétration insuffisante
de I’écouvillon). C’est pour cela qu’il a été¢ décidé de maintenir une durée d’isolement
préventif de 14 jours, pour toute entrée ou contact a risque. En revanche, si le test PCR avait
pu étre réalis¢ dans de bonnes conditions, 1’isolement préventif était levé si le test était
négatif. Par la suite au sein de 1’établissement, une unité « COVID » s’est ouverte. Le nombre
restreint de places disponibles pour le territoire a néanmoins contraint les différents secteurs
du CHI, a s’organiser pour maintenir I’isolement sceptique dans leurs unités, pour les patients
avec symptdmes évocateurs mais pouvant accepter les mesures barriéres et la distanciation
physique. Une réorganisation du service s’est donc faite pour différencier des circuits dits

« propres » et « sales », afin de gérer les habillages et les flux de déchets.

2) Répercussions sur les patients

Lors de la premicre vague, nous avons di procéder a I’isolement de 2 patients dans 1’unité de
soins de suite, sur les 7 patients présents. L’un d’eux a été transféré dans I'unité « COVID »
de I’hopital, pour son unique isolement. L autre patient, a en revanche été isol¢ a 3 reprises,
dont un isolement dans I’unit¢ « COVID » et deux isolements dans 1’unité. Il y a donc eu 4
suspicions de COVID-19 dans cette unité. Sur I'unité d’admission, le patient arrivé le jour du
confinement a été mis en isolement sceptique. Du fait de I’émergence de cas dans 1’unité ou il
séjournait auparavant, I’isolement a cependant duré 3 semaines. Par ailleurs, aucun cas positif
n’a été retrouvé parmi les patients. Parmi les équipes soignantes, nous n’avons pas décompté
d’évictions pour suspicion de COVID-19, et aucun cas n’a été rapporté. Il a fallu cependant
réorganiser les roulements d’équipes, devant le nombre important d’arréts de travail des
agents présentant des facteurs de vulnérabilité a 1’infection (décision via la médecine du

travail).

Des mises au point sur la COVID-19 ont été réalisées a chaque début de réunion, permettant
de refaire de 1’éducation aux gestes barricres, et d’ajuster ces gestes a chaque contexte
d’isolement préventif ou sceptique. Ces mises au point permettaient d’aborder
systématiquement 1’impact de la pandémie sur le personnel soignant des deux unités. En

recueillant les impressions de chaque équipe, nous avons observé une différence systématique
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entre les deux équipes. Dans I'unité d’admission, non impactée par le virus, I’inquiétude
initiale a progressivement laissé place a de la lassitude, vis-a-vis des mesures restrictives du
service, mais surtout quant a I’impact de la pandémie sur leur vie privée. Dans 1’unité de soins
de suite, plus impactée par les suspicions d’infection, I’inquiétude était constante vis-a-vis de
la pandémie. Une plus grande tension était ainsi notée, et les soignants rapportaient une plus

grande fatigue dans cette unité.

Les échanges sur la COVID-19 se sont poursuivis au-dela du déconfinement, qu’il a fallu

r

¢galement anticiper et préparer. Si les mesures pour 1’intra hospitalier ont globalement été
maintenues afin de prévenir une seconde vague épidémique, celles-ci ont cependant été
assouplies, notamment concernant les activités et sorties extérieures aux unités. Le centre de
jour du service est cependant resté sur I’accueil de bindmes de patients hospitalisés. Un travail
thérapeutique, portant sur ’habituation au port du masque, a été¢ débuté pour les patients en
amont des sorties thérapeutiques. Une réflexion sur la réalisation de masques alternatifs a été

menée, avec la confection de quelques masques facilement lavables.

En revanche, les besoins de I’extra hospitalier ont nécessit¢é une reprise rapide des
consultations. Le retour de 1’équipe ambulatoire, restée en télétravail pendant le confinement,
a été organisé au cours d’une période de 2 semaines que le pole s’était donnée, pour observer
une éventuelle résurgence rapide de 1’épidémie au décours du déconfinement. Ce retour
planifié, a visé dans un premier temps a limiter le nombre de personnels présents dans les
bureaux, pour tester a moindre échelle un fonctionnement dans le respect des gestes barriéres.
Afin que I’équipe compléte puisse revenir en présentiel pour recevoir les patients et les
proches, en respectant les gestes barricres, il a fallu réhabiliter des pieces non occupées dans
le batiment a proximité du service. Un parcours sans croisements et ’aménagement d’espaces
suffisants pour accueillir les personnes extérieures, ont été réalisés. Les modalités des
consultations ont également di étre modifiées, puisque leur durée et le nombre de participants
habituels, n’étaient plus compatibles avec le nouveau contexte sanitaire. Désormais limitées a
2 personnes extérieures, et assises a une distance supérieure a 1 metre des membres de
I’équipe ambulatoire, les consultations ont également été limitées a une durée d’une heure.
Des masques et du SHA ont été¢ mis a disposition, pour en assurer I’emploi avant 1’entretien.
Mais si les consultations en présentiel étaient a nouveau possibles, les consultations par
visioconférence restaient privilégiées, et proposées dés que possible. La visioconférence est

restée systématique pour les syntheses, réunissant souvent de nombreux intervenants.
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Les réunions en visioconférence des 4 services du pdle, dont la fréquence s’était
progressivement réduite, a mesure que le pic de I’épidémie s’éloignait et que le déploiement
des mesures était effectif, se sont arrétées au début du mois de juin 2020. Elles avaient par
ailleurs évolué d’une veille scientifique en début de crise, vers un partage d’expériences de la
mise en ccuvre des mesures ainsi décidées, et des difficultés rencontrées au sein des différents
services. De méme, en 1’absence de nouvelles suspicions, les points sur la COVID-19 réalisés
lors des réunions de service se sont arrétés quelques semaines apres le déconfinement. Les
équipes des deux unités du SITED ont en effet progressivement rapporté le souhait que le
temps dévolu a la crise sanitaire, soit & nouveau entierement consacré¢ a la clinique des
patients, afin de reprendre une activité habituelle. Elles rapportaient ainsi vouloir accélérer la
reprise des projets thérapeutiques et les orientations vers les structures médico-sociales, gelés
par la premiere vague €pidémique. Les équipes exprimaient aussi une certaine lassitude quant

a cette thématique.

2.3 Deuxiéme vague de la COVID-19

1) Adaptations des mesures au maintien des activités

La période entre les deux pics épidémiques a été marquée par la nécessité de reprendre les
activités et les projets d’orientation des différents patients, tout en conservant des mesures
sanitaires suffisantes. Si le service a conservé I’ensemble des mesures adoptées au cours de la
premiére vague, des adaptations ont cependant dues étre apportées. Ainsi, 1’allégement des
mesures de suivi clinique et d’isolement préventif, a été nécessaire pour faciliter la reprise et
le maintien régulier d’un accueil temporaire dans le secteur médico-social. De méme, les
activités jusqu’alors limitées a ’enceinte de 1’établissement, ont pu reprendre a I’extérieur de
celui-ci compte-tenu de la faible circulation estivale du virus. Ces sorties en dehors de
I’EPSM sont restées toutefois limitées aux lieux peu fréquentés, ou organisées sur des
créneaux réservés aux patients du service (magasins de vétements ou piscine municipale par
exemple). Ces sorties étaient par ailleurs tracées dans le dossier de chacun des patients, et leur

surveillance devait alors étre accrue au décours de celles-ci.

35



En septembre 2020, bien qu’en I’absence de nouvelle suspicion clinique dans le service, le
retour des vacances d’été des différents membres du personnel, est apparu comme un moment
opportun pour un nouveau point sur la pandémie. En effet, si les réunions au niveau du pole
n’ont pas repris de facon aussi structurée qu’au cours de la premiére vague, des échanges ont
perduré pour animer la veille scientifique. Aussi, devant 1’éventualité d’une seconde vague
épidémique au niveau national, une nouvelle sensibilisation des équipes des différentes unités
du service a été décidée. Les discussions entamées au début des réunions dans les différentes
unités, n’ont pas fait remonter d’inquiétudes particulieres des équipes. Ces dernicres,
informées du risque alors estimé d’une résurgence épidémique, n’ont pas estimé utile de
refaire le travail pédagogique sur les différentes mesures, puisqu’elles étaient toujours en
vigueur dans les unités. Cependant, I’importance de ’application des mesures barricres, et
notamment le port des EPI, leur a tout de méme été rappelée. Enfin, elles ont de nouveau
exprimé une lassitude a aborder la crise sanitaire, et surtout la crainte de voir de nouveau
gelées les différentes prises en charge des patients. Mais de fagon générale, elles ont rapporté
se sentir prétes a I’éventualité d’une seconde vague. Ces réunions autour de la COVID-19 se

sont donc arrétées a la mi-septembre 2020.

Par ailleurs, le service d’hygiéne et la médecine du travail de 1’établissement ont ajusté le
tracage des cas contacts et I’éviction des cas suspects a la COVID-19. Une équipe mobile
infirmicre a assuré les dépistages au sein de ’EPSM (et ceci depuis la premiere vague). Ces
dépistages s’effectuaient aprés avoir sollicité un avis auprés du service d’hygiéne. Les
prélevements réalisés étaient alors envoyés vers un laboratoire externe pour une analyse par
RT-PCR. Une coordination était ainsi réalisée entre le service d’hygiéne, pour évaluer le
risque de contamination, tracer et dépister les cas (parmi les patients et le personnel soignant),
et la médecine du travail pour I’éviction éventuelle des agents concernés. Des
recommandations d’isolement préventif des patients ont pu ainsi €tre formulées en fonction de

résultats.

2) Impact de la COVID-19 dans les unités

Or, pour des raisons techniques, ces dépistages ont pris du retard début novembre 2020, alors
que des cas suspects avaient été repérés, parmi les soignants de 1’unité de centre de jour.
Dépistés avant la survenue des pannes d’automate (réalisant la RT-PCR) dans le laboratoire,

ces 2 agents positifs a la COVID-19 avaient été rapidement isolés par la médecine du travail.
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Le service d’hygiéne n’a pas organisé le dépistage du binome de patients alors accueillis, leur
risque de contacts étant jugé négligeable, puisque les soignants portaient des masques
chirurgicaux. Par précaution, le SITED a tout de méme décidé d’isoler préventivement et de
dépister ces 2 patients, dans leurs unités respectives. Et apres 1’obtention tardive d’un résultat
positif, le service a décidé de dépister tous les patients et les soignants des différentes unités.
Ce dépistage massif et synchrone permettait de faire 1’état des lieux d’une possible diffusion
virale dans les unités. Cette diffusion était d’autant plus probable que le nombre de contact de
ces 2 patients était important, et que leur isolement avait été retardé. Afin de réduire le délai
d’obtention des résultats des soignants, le service les a orientés vers d’autres laboratoires

externes.

Ce dépistage a retrouvé au centre de jour 3 cas positifs parmi les 6 agents de I’unité. Dans
I’unité de soins de suite, il y a eu 1 cas positif parmi les 7 patients, et 3 cas positifs parmi les
20 soignants. Le seul patient positif au dépistage, était le patient membre du bindome qui avait
eu un contact au centre de jour. Dans 1’unité d’admission, les 10 patients que comptait 1’unité
ont eu un résultat positif, et il y a eu 26 cas positifs parmi les 27 soignants de 'unité. Les
unités ainsi devenues clusters, ont donc vu leur fonctionnement modifié. L unité de soins de
suite faiblement touchée n’a eu besoin que de renforts ponctuels, pour poursuivre le seul
isolement sceptique parmi les patients. En revanche, I’unité d’admission fortement impactée
par le virus, a da faire appel a de nombreux renforts pour assurer la poursuite des soins. Ces
renforts, pour la plupart déja formés a la gestion d’un cluster « COVID » dans 1’hopital, ont
ainsi pu prendre le relais des prises en charge des patients, grace aux indications faites pour

chaque patient et affichées sur chaque porte de chambre.

2.4 Analyse de la chaine de transmission

Une investigation des contacts a risque a été faite pour étudier la chaine de transmission des
cas, et éventuellement identifier d’autres cas issus de cette chaine. Cette investigation a été
menée par le service, au décours du cluster dans 1’unité d’admission, dont I’impact semblait
étre plus précoce devant le nombre de cas recensé. En tenant compte de la période
d’incubation et des dates d’apparition des symptomes chez les cas index des différentes
unités, une période de contamination probable a pu étre délimitée. Cette période a été

recoupée avec la survenue d’événements potentiellement a risque d’exposition accrue au
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virus, retrouvés aprés une investigation conduite auprés des équipes soignantes. Une liste
exhaustive des contacts a risque des différents intervenants a ainsi été réalisée, en essayant de

mentionner les dates, la fréquence, la durée et la nature des contacts (a distance ou étroits).

On a ainsi retrouvé un contact a risque pour les 2 soignants (C et D) index du centre de jour,
lors d’un accompagnement aux urgences somatique pour le patient A. Hospitalisé dans 1’unité
d’admission, le patient A a ainsi pu étre identifi¢ comme le cas index de I'unité d’admission.
Ce passage d’une durée longue (> 3 heures), pour un soin dans un espace confiné, répondait
aux critéres de contact a risque. On a aussi pu identifier une chaine de transmission, définie
par la séquence identifiée d’au moins 3 personnes malades successivement, dont une au moins
est un cas confirmé et pour lesquelles la chronologie de leurs contacts est cohérente avec une
transmission du virus entre elles (délai entre 2 cas d’environ 4 a 7 jours) (72). En tenant ainsi
compte du délai de contagiosité aprés contamination, cette chaine de transmission est ainsi
compatible avec la contamination a posteriori du patient B, cas index de 1’unité de soins de
suite ou il est hospitalisé, et formant le bindme avec le patient A. Cette chaine est é¢galement
compatible avec la différence d’impact du virus entre les deux unités, le patient B ayant été
contaminé apres le patient A. Cette chalne de transmission est également compatible avec la
contamination du personnel soignant et des autres patients de 1’unité d’admission, dont le
patient X, décrit dans le cas clinique. Par ailleurs, 1’investigation n’a pas pu retracer les cas
index a un autre cluster ou un autre cas connu, et aucun autre contact a risque n’a été retrouvé
durant la période de contamination identifiée. Il n’y a pas eu notamment de sorties ou de
visites familiale durant cette période dans les unités. Des dépistages ont été¢ aussi organisés
parmi les autres contacts des soignants, notamment dans la sphere familiale. Toutefois, la
chaine de transmission identifiée reste hypothétique. Et 1’absence de dépistages antérieurs et
d’analyse de la souche virale du cluster, ne permet pas d’écarter 1’hypothése d’une autre

source de contamination synchrone.

Chaine de transmission retrouvée :

JO : accompagnement du patient A par les soignants C et D aux urgences somatiques.
J3 : contact du patient A avec le patient B au centre de jour ; crise comitiale chez le patient A.
J5-J6 : apparition durant le week-end de symptomes évocateurs de la COVID-19 chez les

soignants C et D.
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J7:

dépistage des soignants C et D par 1I’équipe mobile, apres signalement au cadre du service

et a la médecine du travail de ’EPSM ; troubles du sommeil chez le patient A.

J8:

résultats positifs a la COVID-19 pour les soignants C et D ; isolement des patients A et

B et prescription des dépistages ; jets de nourritures et diarrhées chez le patient A.

J9-J10 : dépistage des patients A et B par I’équipe mobile du CHI.

J12
J13
J14

J15:

J18

J19:
J22 .

: apparition de cris et troubles du sommeil chez le patient X.

: apparition de fiévre chez le patient X.

: résultat positif pour le patient B, hospitalis¢ dans I’unité de soins de suite.
décision de dépistage massif de tous les patients et soignants de toutes les unités.
: résultats des dépistages des patients, dont le patient A et le patient X.

admission en réanimation suite a une décompensation respiratoire du patient X.

déceés en réanimation du patient X.

Figure 1 Chaine de transmission de la COVID-19 au SITED
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3 CAS CLINIQUE

Ce cas clinique présente, avec 1’autorisation du tuteur, un patient de 39 ans décédé des suites
d’une forme sévére de la COVID-19, lors du second pic épidémique national en novembre
2020. Ce patient, porteurs de TSA, était hospitalis¢é au SITED depuis 2011 pour des CD
majeurs, entravant toutes orientations vers le secteur médico-social depuis 2013. L’intensité
des CD avait conduit le service a aménager sa chambre, mais également a adapter les soins
dispensés, pour limiter au maximum les interactions sociales et les stimulations sensorielles
inhérentes, sources de ces CD. C’est donc le patient avec la forme d’autisme la plus sévere du
service, vivant quasiment isolé de I’extérieur, qui s’est rapidement dégradé aprés une forte

diffusion de la COVID-19 dans ’unité, sans contact direct avec le cas index.

3.1 Présentation du patient

3.1.1 Contexte d’hospitalisation

Le patient a été hospitalis¢é en septembre 2008 au CHI sur son secteur, suite a un
rapprochement familial dans 1’Oise. Il y est resté hospitalisé jusqu’a I’ouverture du SITED en
novembre 2011, dont il fut I’'un des premiers patients accueillis. I aura passé 1’essentiel de
son hospitalisation dans son secteur, isolé¢ en chambre sécurisée de soins intensifs (CSSI). Cet
isolement au long cours avait été motivé par la grande hétéro-agressivité quasi-quotidienne
que le patient présentait. Mais I’isolement avait aussi pour but de le protéger des autres
patients hospitalisés sous contrainte, dont il pouvait étre victime, et amplifiant encore son
hétéro-agressivité. Des recours a la contention étaient également fréquents devant une auto-
agressivité pouvant de méme étre majeure. C’est donc pour répondre a I’inadéquation des
conditions d’accueil dans un service d’entrant de psychiatrie générale et pour tenter de trouver

des solutions a ces CD, que son hospitalisation au SITED fut décidée.

3.1.2 Biographie
Le patient avait 3 fréres, dont 1’ainé, habitant dans I’Oise et devenu le tuteur en 2008, était le

seul contact régulier du SITED. Il avait par ailleurs une sceur cadette, également porteuse d’un

TSA, qui vit dans un établissement médico-social en région parisienne. Il a vécu jusqu’en
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1999 chez ses parents, en région parisienne. Son pere, tuteur jusqu’en 2008, est décédé en
2016. Le patient sera décrit par son frére comme « un enfant roi », leurs parents cédant « a
tous ses caprices ». De 1993 a 1999, il a bénéficié¢ d’une prise en charge en pédopsychiatrie,
sur un hopital de jour (HDJ) spécialisé de son secteur, ou le diagnostic de TSA a été posé. Le
frére rapporta que le patient alors jeune adolescent, participait a de nombreuses activités sur
I’HDJ. A mesure de sa croissance, les troubles du comportement hétéro-agressifs et les crises
clastiques sont cependant devenus progressivement « ingérables » par la famille, rendant son
maintien au domicile difficile, et réduisant de méme les activités a I’HDJ. 1l a ainsi intégré a
sa majorit¢é un établissement médico-social spécialisé dans 1’autisme. Toutefois, le frére
décrivit un accueil devenu rapidement précaire, face a I’importante hétéro-agressivité du
patient envers les autres résidents mais aussi envers le personnel soignant. Il aura ainsi été
isolé la grande majorité du temps avec des contacts interpersonnels réduits. A la fermeture de
I’établissement médico-social en 2006, le patient a été récusé de la maison d’accueil
spécialisée (MAS) proche du domicile de ses parents. Devant un accueil au domicile décrit
par le frére comme « invivable » lors de permissions, le patient a ét¢ hospitalisé sous
contrainte sur son secteur pendant 2 ans, jusqu’au rapprochement familial dans I’Oise en
2008. Cette hospitalisation s’est majoritairement déroulée en isolement en CSSI, devant la
grande hétéro-agressivité¢ du patient, mais également des violences subies de la part d’autres

patients hospitalisés sous contrainte.

3.1.3 Antécédents

3.1.3.1 Neurodéveloppementaux

Le patient présentait un TSA avec DI et altération du langage associés. La sévérit¢ du TSA
était de niveau 3, tant pour la communication sociale que pour les comportements restreints et
répétitifs. L’analyse génétique réalisée au SITED n’avait pas retrouvée de pathologie
génétique associée. Apres discussion avec le centre référent GénoPsy de Lyon, une forme non
syndromique impliquant plusieurs génes restait cependant suspectée. En effet, la recherche
par hybridation génomique comparative sur réseau d’ADN ou CGH Array, n’avait pas permis
d’identifier une forme de novo. D’autant que la présence d’un TSA chez la sceur, semblait
écarter une forme liée au chromosome X. Mais 1’absence de contacts avec le reste de la

famille, n’a pas permis d’aller plus loin dans le bilan génétique, en proposant notamment une
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analyse par séquengage a haut débit ou next-generation sequencing (NGS). De méme, la

famille n’a jamais voulu répondre aux questions concernant les antécédents familiaux.

Sur le plan fonctionnel, les évaluations ont montré un fort retard neurodéveloppemental
global. L’¢échelle d’évaluation du comportement socio-adaptatif de Vineland, a retrouvé des
équivalents d’age adaptatif pour la communication réceptive de 1 an et 5 mois, et de 1 an et 1
mois dans la communication expressive. L’autonomie personnelle a été évaluée a 2 ans et 5
mois, a 2 ans sur le plan familial et a 6 mois dans le sous-domaine social. Les équivalents
d’age adaptatif dans la socialisation ont été évalués a 1 an et 1 mois dans les relations
interpersonnelles, inférieurs a 1 mois dans les jeux et loisirs ainsi que dans 1’adaptation. Enfin,
la motricité globale a été évaluée a 2 ans et la motricité fine a 2 ans et 4 mois. L’évaluation
sensorielle de I’adulte avec autisme (ESAA) a retrouvé une réactivité globale du patient plutot
hypersensible, notamment au niveau proprioceptif et gustatif. En revanche, une hypo
réactivité a ¢été retrouvée sur le plan vestibulaire. La réactivité auditive est apparue
paradoxale, avec une hyper réactivit¢ aux voix humaines et aux cris environnants. La

réactivité est apararue normale sur le plan visuel, olfactif et tactile.

3.1.3.2 Somatiques

Le patient présentait une épilepsie connue dés le 3™ jour de vie, aprés un accouchement a
terme et sans particularités d’aprés le pére. Restée longtemps difficile a équilibrer, on
retrouvera plusieurs états de mal épileptiques dans son histoire. Son dernier traitement
antiépileptique était constitu¢ de clonazépam, de lamotrigine et de valproate de sodium. Le
patient avait également une hernie hiatale découverte en 2015, probablement en lien avec une
posture vicieuse entrainant une gibbosité thoracique. Elle s’était compliquée d’une
cesophagite avec une anémie. Il était traité par inhibiteur de la pompe a proton (IPP) au long
cours. Outre le reflux gastro-cesophagien (RGO), de nombreux syndromes d’aspiration ont
compliqué la posture vicieuse, dont des régurgitations, des vomissements et des
pneumopathies par fausse-route. Sur le plan chirurgical, le patient avait été opéré d’une

fracture du col fémoral droit de type Garden 4 en 2009.

Le patient présentait une constipation chronique, traitée par laxatifs. Un effet

anticholinergique des neuroleptiques a été fortement suspecté, en 1’absence d’autres étiologies
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somatiques retrouvées. De méme, le patient présentait un syndrome parkinsonien secondaire a
la prise prolongée et importante de neuroleptiques, et pour lequel il était traité par midodrine.
Cependant, le syndrome parkinsonien avec notamment des dyskinésies tardives, a été
accentué¢ par la fenétre thérapeutique tentée au cours de I’hospitalisation au SITED, et au

décours de laquelle un neuroleptique a été réintroduit a faible dose.

3.1.3.3 Psychiatriques

L’évaluation au SITED au cours des premiers mois d’observation n’ayant pas retrouvé
d’éléments dans le spectre de la schizophrénie ou d’autres troubles psychotiques, I’arrét des
antipsychotiques a été décidé. De méme, aucun ¢lément anamnestique ou observé n’était en
faveur d’un trouble bipolaire. Cependant, au décours de la fenétre thérapeutique nécessaire
devant I’accumulation importante de traitement au fil du temps et des services, une
réintroduction de cyamémazine a été décidée de facon pluri-professionnelle. Outre une
diminution des dyskinésies, les équipes soignantes rapportaient également un meilleur
controle pulsionnel avec la cyamémazine. Ainsi, le caractére explosif des épisodes récurrents
et leur degré d’agressivité ont fait évoquer I’hypothése d’un autre trouble disruptif, du
controle des impulsions et des conduites, 1’équivalent d’age développemental étant inférieur a
6 ans pour remplir les critéres diagnostics du trouble explosif intermittent. Une autre
hypothese formulée était celle d’un trouble anxieux associé. Les refus de sortir de sa chambre
quasi-permanents, 1’agitation associée aux manifestions hétéro-agressives majeures, une
apparente fatigabilité et les perturbations du sommeil pouvaient ainsi orienter vers une anxiété
généralisée. D’autre part, les éléments anamnestiques de violences subies au cours de plus de
12 ans en institution, pouvaient également faire évoquer un trouble stress post-traumatique,
avec des possibles réactions dissociatives. L hétéro-agressivité particuli¢rement dirigée envers
les autres patients pouvait ainsi évoquer un évitement persistant des rappels externes. Enfin, le
repli du patient avec une réduction de ’intérét pour les activités, pouvaient également orienter
vers un trouble dépressif persistent. Si le recueil de ’anamnése n’a pas permis de situer
précisément 1’apparition des symptomes, la persistance de ces éléments pendant plus de 2 ans

était en revanche certaine.
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Ainsi, une amélioration clinique a pu étre obtenue apres introduction d’un sérotoninergique
(paroxétine), avec une anxiolyse par benzodiazépines associées a la cyamémazine. Les
troubles du sommeil ont nécessité 1’adjonction de mélatonine, de lormétazépam et

d’alimémazine en fonction de leur intensité.

3.1.4 Evolution au cours de I’hospitalisation

Au décours de la phase d’observation, un programme de soins psycho-éducatif a été élaboré
en équipe pluridisciplinaire. Des supports visuels ont été employés pour améliorer la
structuration du temps et la prévisibilité¢ (emploi du temps visuel, timer), et une organisation
physique du matériel a ét¢ déployée pour améliorer la structuration de 1’espace. Une
communication alternative par échange d’image suivant la méthode PECS (Picture Exchange
Communication System) a ét€¢ mise en place, aprés évaluation clinique des compétences de
communication réceptive, suivant 1’outil d’évaluation ComVoor. L’évaluation était cependant
approximative car en partie indirecte, 1’évaluation directe étant difficile devant la persistance
de I’hétéro-agressivité du patient. L’usage de ces outils s’est vu également limité par ces CD,
les accompagnements du patient nécessitant en permanence du renfort en personnel. De
méme, les nombreuses tentatives d’introduction auprés des autres patients, pour apprendre a
supporter leurs présences et augmenter la socialisation, ont été infructueuses. Ainsi, devant
I’importance de I’hétéro-agressivité sur les patients mais également sur les soignants (ayant
conduit a plusieurs arréts de travail de longue durée et une contre-indication de la médecine
du travail a une reprise de poste dans le service), les sorties de la chambre se sont
progressivement réduites. Proposées régulierement, les sorties se déroulaient en dehors de
I’unité, si le patient ne manifestait pas son opposition. Et devant la volonté fréquemment
exprimée de rester dans sa chambre, divers aménagements de cette derniere ont été réalisés.
Des créations d’un espace sanitaire mais aussi d’une zone d’activités, ont été réalisées, afin de
maintenir ses capacités d’autonomie tout en limitant les contacts avec les autres patients. Le
patient passant ainsi la majorité de son temps en chambre, celle-ci a été personnalisée avec le
concours de son frére. Ce dernier, seul membre de la famille a garder contact apres le déces
du pére, venait rendre visite a son frére directement dans sa chambre. Malgré le protocole de
ces visites, qui incluait la présence a distance de 2 soignants, le minimum de sollicitation
verbale et une durée limitée, on observait parfois de I’hétéro-agressivité importante envers son

frére.
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L’analyse fonctionnelle des CD a permis d’identifier différents facteurs déclenchants sur le
plan environnemental, parmi lesquels, une expression verbale d’une tonalité trop forte et trop
longue, la présence de trop nombreux soignants dans sa chambre, la présence d’autres patients
ou encore leurs cris. C’est ainsi qu’un travail d’habituation a permis d’atténuer ces CD, et de
permettre la réalisation des soins, en les adaptant a un protocole personnalisé (1 seul soignant
visible en chambre, a distance suffisante du patient en dehors des contacts nécessaires, parler
a voix basse, explication par des consignes concises, réalisation rapide des examens).
L’analyse fonctionnelle a également révélé de possibles douleurs en lien avec un pyrosis, dont
les explorations ont retrouvé une cesophagite sur hernie hiatale. Des adaptations de posture au
fauteuil et au lit, et le traitement par IPP ont participé a Iatténuation des CD. De nombreux
tests antalgiques ont par ailleurs eu lieu, devant I’hypothése d’autres douleurs non identifiées.
L’analyse a également identifi¢é 1’épilepsie et son traitement, comme facteurs pouvant
entretenir ces CD. C’est ainsi qu’apres plusieurs adaptations thérapeutiques, une meilleure
stabilisation a pu étre obtenue, atténuant encore les manifestations hétéro-agressives. Ces
réflexions pluri-professionnelles ont notamment permis 1’arrét d’un antiépileptique pouvant
causer de l’irritabilité, et ’adaptation des heures de délivrance et de la forme galénique des
traitements. Il a ainsi été formulé une hypothése selon laquelle la posture vicieuse en gibbosité
thoracique, entrainait une stase gastrique et des pics plasmatiques aléatoires, par relargage du
contenu de I’estomac. Par la suite, I’installation d’une caméra dans la chambre a permis de
mieux repérer les crises épileptiques, mais également de réaliser une analyse fonctionnelle

plus riche des CD, notamment par le repérage d’autres facteurs déclenchants.

C’est ainsi que 1’évolution dans le service a été marquée par plusieurs périodes de
recrudescence des CD, pour lesquelles différentes causes ont été identifiées et traitées (sur les
plans somatiques, psychiatriques et environnementaux). Le repérage des facteurs déclenchants
s’est donc affiné au fur et a mesure de 1’hospitalisation, améliorant les stratégies d’extinction,
en précisant le fonctionnement cognitif et les capacités de régulation émotionnelle du patient.
En dehors de ces événements intercurrents, 1’évolution s’est donc progressivement faite vers

une relative stabilisation.
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3.1.5 Projet de sortie

Apres une longue période d’apprivoisement par les équipes soignantes et 1’élaboration de
divers protocoles personnalisés, les manifestations hétéro-agressives sont donc devenues plus
rares et prévisibles. L’analyse fonctionnelle avait ainsi permis une meilleure compréhension
du fonctionnement du patient mais aussi une anticipation de ses CD, en repérant leurs facteurs
déclenchants, et en mettant en ceuvre des stratégies d’extinction adaptées. Ces éléments,
figurant en quelque sorte un « guide » d’accompagnement, ont été réunis avec les diverses
¢évaluations réalisées au sein du PSAPS, synthétisant également la trajectoire de vie
neurodéveloppementale du patient. Les particularités de fonctionnement du patient, et ses
modalités d’accompagnement ne relevant plus du milieu sanitaire, une orientation vers un lieu

de vie dans un établissement médico-social a ainsi été décidée.

Toutefois, si I’orientation vers une MAS avait été validée par la maison départementale des
personnes handicapées (MDPH), aucune structure contactée n’a accepté 1’admission du
patient depuis 2013. Les recherches sont restées infructueuses, méme en dehors de la région
au travers du réseau constitué, notamment aupres du centre expertise autisme adultes (CEAA)

de Niort, qui avait participé a la réflexion autour du patient.

3.2 Infection a la maladie a coronavirus 2019

La diffusion de la COVID-19 dans I'unité au cours de la seconde vague épidémique
correspond a la fin d’une période de recrudescence de troubles du sommeil chez le patient,
débutée au cours de 1’ét¢ 2020. Les explorations réalisées étant sans particularités, des
demandes d’avis spécialisés étaient en cours. Devant les observations a la caméra, plusieurs
hypothéses restaient a explorer, comme une recrudescence des crises épileptiques, un RGO
nocturne, un syndrome des jambes sans repos ou des mouvements périodiques nocturnes
du sommeil. Les tests antalgiques afin d’écarter une douleur n’avaient pas eu d’effets. Devant
les difficultés d’endormissement et les réveils nocturnes, une réadaptation du traitement
hypnotique avec notamment un protocole par mélatonine a libération immédiate et prolongée
(pour son action chrono-biologique) avait été initié. Face a une 1égére résurgence des troubles

du comportement, accompagnant cette insomnie, le patient était alors resté en chambre depuis
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plusieurs semaines et une augmentation légere de la cyamémazine avait récemment eu lieu

(de 30 mg/j a 35 mg/j).

3.2.1 Histoire de la maladie

La découverte de I’infection s’est donc faite lors du dépistage massif de tous les patients et
personnels soignants de 1’unité d’admission, ou était hospitalisé le patient. Les premiers
symptomes retrouvés ont été une forte hausse des cris avec une insomnie, la veille du premier
pic fébrile a 38,4 °C. Suite a un second pic fébrile le lendemain a 39,4°C, et la température

restant a 38,4°C malgré la prise de 1g de paracétamol, un premier bilan sera réalisé.

3.2.2 Examen clinique initial

L’examen physique retrouvait alors une vigilance normale, chez un patient peu coopérant
comme a I’accoutumé, eupnéique en air ambiant (saturation en oxygene a 96%), apyrexique et
avec des constantes hémodynamiques stables. L’examen cardiovasculaire retrouvait des bruits
du cceurs réguliers, sans souffle cardiaque ou carotidien. Il n’y avait pas non plus de signes
d’insuffisance cardiaque droite ou gauche, et les pouls périphériques étaient pergus. L.’examen
pulmonaire ne retrouvait pas de toux, pas d’expectoration, pas de dyspnée. L’auscultation,
particulierement difficile, avait retrouvé des rales sous-crépitants dans les 2 champs
pulmonaires, sans foyer infectieux franc, ni diminution du murmure vésiculaire ou des
vibrations vocales évidentes. L’examen digestif retrouvait un abdomen souple, dépressible et
indolore, sans masse évidente a la palpation. Il n’y avait pas de notion de troubles du transit
rapportés par les équipes soignantes, et pas de signes de saignements digestifs extériorisés.
L’examen neurologique ne retrouvait pas de déficit des paires craniennes ou sensitivomoteur
aux 4 membres patents. La nuque était par ailleurs souple. Le reste de 1I’examen physique était

sans particularité, notamment sur I’examen des téguments qui ne retrouvait aucune lésion.

Par ailleurs, le patient présentait une asthénie marquée, avec quelques changements de
comportement observés par 1’équipe soignante. Des modifications des cris ont ainsi été
rapportées, d’intensité et de fréquence plus importantes. Leur survenue paraissait également
inhabituelle, en dehors des facteurs déclenchants connus. Une recrudescence des insomnies a

¢galement été notée.
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3.2.3 Examens complémentaires

Le bilan réalisé en urgence retrouvait une leucopénie avec des globules blancs a 2,23
10°/mm3, avec une neutropénie a 1,04 10"9/mm3 et une lymphopénie a 0,75 10°/mm3. Une
thrombopénie a 120 10°/L et une CRP a 8,6 mg/L avaient également été retrouvées. Le reste
de ce premier bilan était sans particularité. D’autres points d’appels infectieux ont été
recherchés, notamment sur le plan urinaire, mais la récolte des urines s’est avérée impossible

pour réaliser une bandelette urinaire.

3.2.4 Hypothéses diagnostiques

1) Infection a la maladie a coronavirus 2019

Devant la fievre et I’asthénie, la COVID-19 a été tout d’abord évoquée en raison du contexte
¢pidémique alors en cours. La lymphopénie, la thrombocytopénie modérée et 1’élévation
discréte de la CRP retrouvées sur le bilan biologique initial étaient également évocatrices.
Cependant, les résultats du dépistage du patient index de 1’unité n’étaient pas encore connus,
et aucun contact suspect n’avait été jusqu’alors signalé pour le patient, puisqu’il restait dans
sa chambre depuis plusieurs semaines. Le prélévement du patient demandé a 1’occasion du
dépistage massif de 1’unité pour la COVID-19, était par ailleurs prévu le lendemain du

premier bilan.

2) Pneumopathie par fausse-route

L’autre étiologie évoquée devant le tableau fébrile avec un point d’appel infectieux
pulmonaire, a été par argument de fréquence, une pneumopathie par fausse-route. En effet, le
patient en avait déja fait plusieurs du fait de la posture vicieuse en gibbosité thoracique.
L’absence de foyer infectieux retrouvé a 1’auscultation pulmonaire ne permettait pas d’écarter
ce diagnostic, devant les conditions difficiles de I’examen chez un patient non-coopérant.
D’autant que l’auscultation retrouvait tout de méme des rales sous-crépitants bilatéraux,

témoignant d’une bronchite.
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3) Agranulocytose médicamenteuse

Devant le tableau infectieux isolé avec une fievre d’apparition brutale, sans syndrome
anémique ou hémorragique retrouvé, 1’agranulocytose médicamenteuse a été¢ évoquée devant
sa relative fréquence et la sévérité potentielle de son pronostic. En effet, si le patient n’était
pas en agranulocytose, la récente augmentation de la cyamémazine, aurait pu faire une
neutropénie toxique de survenue progressive. D’autant que la cyamémazine, appartient a la
famille des phénothiazines, qui est connue pour donner des agranulocytoses précédées d’une
neutropénie, évoluant ensuite vers une pancytopénie. Or, une lymphopénie et une

thrombocytopénie étaient présentes lors de 1’analyse biologique.

3.2.5 Prise en charge

Une surveillance clinique rapprochée a été réalisée, avec surveillance des constantes
hémodynamiques et de la saturation en oxygene. Sur le plan symptomatique, un antipyrétique
(paracétamol) a été prescrit, et un traitement antibiotique probabiliste par amoxicilline et acide
clavulanique a été mis en place pendant 3 jours jusqu’a ’obtention des résultats du dépistage
de la COVID-19. Le dépistage étant positif, un traitement anticoagulant par fondaparinux a
ensuite été débuté, en prévention des complications thromboemboliques de la COVID-19. Par
ailleurs, devant la persistance d’une asthénie marquée, une demande de TDM thoracique avait

été demandée, afin d’évaluer I’atteinte pulmonaire.

3.3 Evolution

3.3.1 Dans ’unité du service

Durant les 5 premiers jours suivant ’apparition des symptomes, I’évolution a été sans
particularité avec une hémodynamique stable, une apyrexie sous antipyrétique, et sans signes
d’insuffisance respiratoire. Le symptome le plus marquant était [’asthénie constante.
L’insomnie a ainsi disparu, remplacée par une hypersomnie.

Au 6°™ jour, une dyspnée a I’effort est apparue, s’intensifiant dans la journée.

Le 7°™ jour, une détresse respiratoire est survenue au matin, avec désaturation en oxygéne a

30%, avec une cyanose des extrémités, un tirage sus-sternal et sous-costal, associé a un état de
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torpeur. Le patient était apyrétique a 37,1°C, et présentait des rales sous-crépitants aux 2
bases a ’auscultation pulmonaire. L’oxygénothérapie débutée en urgence a 15 L/min, a fait
remonter la saturation a 94%. Un bilan biologique comprenant 1’analyse des gaz du sang a été
réalisé. Mais devant la gravité du syndrome de détresse respiratoire aigu, le patient a été

transfert en réanimation médicale en via le service d’aide médicale urgente (SAMU).

3.3.2 En réanimation médicale

Le patient a donc été pris en charge dans un service de réanimation « COVID » pour une
pneumopathie sévére a COVID-19. La gazométrie artérielle a retrouvé une alcalose
respiratoire avec une hypoxémie et une hypocapnie. La biologie a retrouvé une forte
augmentation de la CRP et des D-dimeres, avec une aggravation de la lymphopénie.

Devant ’aggravation encore de son état clinique, le patient a été mis sous oxygénation non
invasive associée a un traitement par morphiniques et benzodiazépines, pour améliorer son
confort. Le frére, tenu au courant de la gravité du pronostic, accompagnera le patient jusqu’a

son déces en réanimation, 3 jours apres son admission.
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4 DISCUSSION

4.1 Singularité du cas

1) Vigilance particulicre sur le risque de confusion entre des troubles ou comorbidités

inhérents au TND et les symptomes de la COVID-19

Au travers de cette illustration clinique, nous avons noté la complexité¢ de faire la part des
choses, entre des CD inhérents aux TND déja rencontrés chez un patient, et ceux traduisant
une infection a la COVID-19. En effet, méme s’il n’y pas de spécificité symptomatique chez
les adultes porteurs de TND par rapport la population générale (73). Des symptomes
atypiques sont en revanche décrits dans cette population, comme la perturbation du sommeil
et des modifications du comportements, tel des cris ou des jets de nourriture (40). De plus, les
altérations du langage et les CD préexistants compliquent I’évaluation et peuvent retarder le
diagnostic de la COVID-19 (74). D’autant plus que ces patients sont déja vulnérables a
d’autres pathologies somatiques. En obscurcissant ’identification des manifestations de la
COVID-19, ces symptomes peuvent orienter vers d’autres diagnostics habituellement
rencontrés, et ainsi potentiellement retarder encore une prise en charge adaptée (75). Ce
d’autant que ces symptomes peuvent se confondre a des troubles du comportement ou des CD
déja retrouvés chez ces patients. Ils sont ainsi susceptibles de venir compliquer plus encore le
raisonnement clinique par hypothéses, qui caractérise la prise en charge des patients avec
TND et/ou TSA. En effet, un CD peut avoir différentes causes, et une méme cause peut
s’exprimer par différents CD. Aussi, la réflexion clinique de ces situations consiste dans un
premier temps a formuler le maximum d’hypothéses pouvant expliquer un CD, avant de les
prioriser et de les traiter dans un second temps, au sein d’un plan d’intervention thérapeutique.
Et ces hypothéses sont multimodales, devant questionner les dimensions somatiques,
psychiatriques, mais aussi développementales et environnementales (58). Parmi ces
diagnostics figurent les troubles de la déglutition, comme présents dans le cas décrit, qui sont
habituellement associés a 38% des morts prématurées chez les patients avec HI. Et ils en
représentent 18%, lorsqu’ils sont associés avec 1’épilepsie, comme dans le cas décrit (76). Les
pneumopathies d’inhalation, facteur de risque majeur de mort prématurée dans cette
population, peuvent ainsi focaliser 1’attention et retarder 1’identification de la COVID-19.
Leur présence doit ainsi alerter les cliniciens, et les rendre particuliérement vigilants a la
possibilité qu’ils puissent masquer la COVID-19. Ce d’autant que les troubles de la

déglutition et I’épilepsie pourraient étre des facteurs de risque de déces de la COVID-19 dans
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cette population, au méme titre qu’un HI sévere a profond ou une pathologie mentale associée

(77).

De plus, cette apparition de nouveaux comportements, ou la modification de comportements
anciens, pourraient comme dans ce cas, précéder I’expression des symptomes infectieux. Ces
signes atypiques semblent également devoir alerter les cliniciens quant au diagnostic de la
COVID-19, dans le raisonnement hypothético-déductif essentiel dans cette population.
D’autant plus que la cinétique d’aggravation clinique retrouvée dans ce cas, semble
légérement plus rapide que la moyenne de 8 jours observée en population générale (28). En
effet, on a retrouvé un délai d’a peine 6 jours entre I’apparition des premiers symptomes et
I’hospitalisation en réanimation. Cependant, peu de données relatives a la cinétique
d’aggravation clinique sont disponibles dans cette population. Cette aggravation rapide
pourrait étre par ailleurs multifactorielle, notamment du fait des nombreuses comorbidités
fréquemment associées (41). Ces signes atypiques pourraient toutefois, en sonnant ’alerte
plus précocement, améliorer 1’évolution de ces patients développant une forme sévére, par
I’introduction plus précoce d’un traitement préventif des complications, comme les
anticoagulants (78). Et la reconnaissance de ces comportements, comme pouvant faire partie
des manifestations idiosyncratiques de la COVID-19 associées au TSA, pourrait de plus
permettre d’éviter une prescription médicamenteuse inutile, voire dangereuse dans le contexte

(79).

2) Le TSA comme potentiel facteur de risque de formes séveres de la COVID-19

Cette observation clinique suggere ainsi que le risque de contamination, qui semble
particulierement accru dans la population avec TND, pourrait étre trés impacté par les déficits
présentés par les patients (37). Mais ce risque de contamination semble également éEtre
augmenté par le niveau d’importance des CD présents. Enfin, cette observation met aussi en
lumiére un possible risque plus important de formes sévéres dans la population porteuse de

TSA.

En effet, le patient avait la particularité de ne tolérer la présence de soignants que de fagon
trés bréve, silencieuse, en nombre réduit et avec le moins de contact possible. Du fait de CD
pouvant étre majeurs, cette situation complexe avait ainsi contraint I’équipe soignante a

s’organiser, pour réduire au maximum les sources de stimulation possible, notamment sur le
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plan sensoriel. Si les prises des constantes vitales ou les examens biologiques avaient
cependant pu étre appréhendés, la réalisation des examens physiques restait cependant
difficile. Et ces difficultés, entravant par ailleurs le travail d’une communication alternative,
compliquaient plus encore I’identification de symptomes, méme douloureux. Si cette situation
reste par ailleurs relativement exceptionnelle dans I’intensité des CD, leur présence apparait
cependant étre un possible facteur de risque de déces de la COVID-19 (77). Cette observation
clinique illustre ainsi 1’attention particuliére a porter a ces CD dans le contexte épidémique, et
la nécessité d’évoquer la COVID-19 au moindre doute chez les patients avec TSA et DI

profonde avec des CD.

D’autant que cette observation clinique met en évidence une forme sévere de la COVID-19
chez un adulte jeune avec TSA. Si des formes séveres se retrouvent également chez 1’adulte
jeune, elles restent relativement rares dans la population générale, en dehors des facteurs de
risques identifiés (15). Toutefois, en dehors des difficultés inhérentes aux divers handicaps
des personnes avec TND, le TSA pourrait figurer comme un facteur de risque a part enticre de
la COVID-19. En effet, des réponses cytokiniques altérées voire des profils cytokiniques
particuliers sont retrouvés chez les personnes avec TSA, qui pourraient étre corrélés a la
sévérité de I’expression des symptdmes du TSA chez la personne (80). Les cytokines ainsi
retrouvées a forte concentration sont ’IFN-y, I'IL-1p, I’IL-6 et le TNF-a, qui ont une action
pro-inflammatoire (81). La présence d’un niveau de base relativement haut de ces cytokines,
pourraient ainsi participer a la cinétique d’aggravation plus rapide observée dans ce cas, en
accentuant 1’ « orage cytokinique » induit dans la COVID-19 (82). Si des données en lien
manquent encore a I’heure actuelle, une attention particuliére semble ainsi devoir étre portée

aux personnes avec de fortes manifestations de leur TSA.

3) Transmission virale fulgurante dans un service a fort niveau de dépendance des

patients

Cette observation clinique a mis en lumiére la forte vitesse de transmission de la COVID-19
dans un service ou maintenir un niveau d’hygiéne suffisant, représente un défi quotidien. Et
cette transmission est d’autant plus accélérée par la manifestation du handicap dans
I’application d’une distanciation physique. Mais le fort taux de contamination au sein de
I’unité met également en évidence les limites des gestes barri¢res. Par ailleurs ce cas illustre,

la transmission relativement furtive du virus dans une population fortement dépendante pour
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les actes de la vie quotidienne. Il souligne aussi le role important des états asymptomatiques

ou pré-symptomatiques, comme principal vecteur de contamination.

Ainsi, le tragage des cas dans le service lors de la deuxiéme vague épidémique a mis en
¢vidence un délai de 13 jours, entre la contamination probable du cas index de 1’unité, et
I’apparition de symptomes de la COVID-19 chez le cas décrit. Ce délai de contamination est
particulierement rapide, étant donné que le patient index n’avait pas de contacts directs avec
le cas étudié. Ce patient n’ayant eu de contacts directs qu’avec les soignants pendant cette
période, la contamination s’est donc vraisemblablement faite par ces derniers. Le personnel
soignant de 1’unité¢ d’admission, ou résidait le cas index et le cas décrit, a d’ailleurs été
fortement impacté par le virus. Ainsi, seul 1 agent sur les 27 de ’unité, a eu un résultat négatif
lors du dépistage de I'unité par RT-PCR. Les résultats des 10 patients de I’unité ont également

¢té tous positifs.

Cette propagation bréve et massive met ainsi en exergue la forte contagiosité du SARS-CoV-
2. Ce d’autant dans une unité ou assurer une distanciation physique est difficile, du fait de la
proximité nécessaire avec les soignants pour les soins et les activités. Les niveaux importants
de handicap des patients ne leur permettent pas non plus de lutter contre la diffusion du virus,
en appliquant les gestes barriéres (port du masque, lavage fréquent des mains). Cela illustre
ainsi I’importance des mesures barriéres nécessaires a mettre en ceuvre aupres des soignants
pour se prémunir de I’infection, mais aussi leurs limites. Aussi, si I’enveloppe du virus est
vulnérable aux savons et aux alcools au titrage supérieur a 60°, il est toutefois recommand¢ de
se laver ’ensemble des mains pendant 20 secondes a I’eau et au savon, ou d’effectuer des
frictions de SHA (83). Or I'importance et la fréquence des contacts pour les soins et
I’hygiene, corrélées a la forte dépendance des patients avec HI profond, rendent difficile le
maintien d’un lavage des mains méticuleux dans le temps (84). Et ces gestes barriéres sont
d’autant plus délicats a maintenir, qu’un individu se touche le visage toutes les 2 minutes et

30 secondes en moyenne, ouvrant encore d’autres portes d’entrées possibles au virus (85).

Ainsi, la propagation du virus est particulicrement rapide dans une unité ou le degré de
dépendance des patients est ¢levé. En 1’absence de données spécifiques retrouvées dans la
population avec TND, une étude de Arons et al. a montré une diffusion également trés rapide
au sein d’un établissement d’hébergement pour personnes agées dépendantes (EHPAD).

Apres un cas de COVID-19 dans ’EHPAD de 89 résidents, un dépistage par RT-PCR de
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I’ensemble des résidents a été réalisé a J10 du cas index, puis a 1 semaine encore apres. Ils ont
ainsi retrouvé 57 cas positifs (64%), malgré une répartition des résidents dans 4 unités
séparées. Le temps de doublement des cas positifs a montré un délai de 3,4 jours, alors qu’au
cours de la premicre vague, il était de 5,5 jours dans la population générale locale. Au-dela
d’une cinétique véloce, I’étude a également mis en évidence le role des personnes
asymptomatiques et pré-symptomatiques dans la propagation du virus. Si 56% des résidents
¢taient ainsi asymptomatiques (dont la moitié avec altération cognitive) lors du premier
dépistage, 24/27 d’entre eux avaient développé des symptomes dans les 7 jours suivants (avec
un délai médian de 4 jours) (86). Cette étude illustrait ainsi la mise a défaut d’une stratégie
basée sur I’observation des symptomes de la COVID-19. Par ailleurs si la moyenne d’age est
bien supérieure dans cette étude par rapport a notre population, elle montre la plus rapide

diffusion du virus dans des populations de niveaux de dépendance comparables.

Cette observation clinique souligne par ailleurs le role majeur des personnes asymptomatiques
et pré-symptomatiques dans la transmission du SARS-CoV-2. En effet, le cas index n’a pas
manifesté de symptomes évidents avant J8 de ’infection, retardant d’autant son isolement
préventif. Cela montre encore la difficulté a repérer ces états. Aussi les infections
asymptomatiques varient dans les études de 4 a 32%, et il n’est pas clair qu’il s’agisse de
véritables formes asymptomatiques ou d’états pré-symptomatiques (15). L’étude des 634
personnes testées positives sur le navire de croisiére « Diamond Princess », estimait par
ailleurs a 18% les asymptomatiques dans cette population (87). Or, la contagiosité débutant
environ 2 a 3 jours avant I’apparition des symptdmes, souligne I’importance des états pré-
symptomatiques dans la propagation de l’infection (19). En effet, des modélisations ont
estimé que la transmission des infections depuis une personne pré-symptomatique représentait
entre 48% et 62% des cas (88). Cette observation clinique éclaire 1’importance des tests de
dépistage déployés massivement au sein d’une unité dans une population non verbale. Mais
¢galement au sein du personnel soignant, vecteur potentiel du virus (89). Cela afin de pouvoir
déceler le plus précocement possible les cas et de prévenir une transmission a 1’ensemble du

service.
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4) Transmission par aérosols importantes lors d’événements « super contaminants »

Bien qu’a I’heure actuelle, ce mode de transmission ne soit pas confirmé par ’OMS, cette
observation clinique, de par les faibles contacts directs entre les patients de 1’unité, met aussi
en évidence le risque important de transmission par aérosols (90). Il souligne aussi les limites
des masques chirurgicaux dans un environnement clos. Et ces limites pourraient d’autant plus
vite étre atteintes, lorsque le milieu est hautement infecté. Ce cas pointe ainsi le rdle potentiel
de « super-contaminateur » de certains patients, capable d’émettre des aérosols contenant une
forte charge virale. Et ce en dehors de variants du SARS-CoV-2 possédant une contagiosité
plus ¢élevée, comme le variant dit « anglais ». Cette souche 501Y.V1 est en effet la premicre
préoccupante sur le territoire, avec une contagiosité supérieure de 52-69% aux souches

circulantes auparavant, a été¢ détectée la premiére fois en France, le 13 décembre 2020 (91).

L’analyse de la chaine de transmission du virus dans 1’unité, reléve ainsi le rdle potentiel des
aérosols comme possible mode de contamination importante. En effet, les patients qui y sont
hospitalisés, ont de faibles niveaux d’interaction sociales, et n’interagissent que trés peu entre
eux. L étude épidémiologique menée dans I'unité, n’a effectivement pas retrouvé de contact
direct entre le cas index et le cas rapporté. Et 1’analyse rétrospective des symptomes du cas
index n’a pas retrouvé de toux, d’éternuements ou de rhinorrhée. Les seuls symptomes
remarqués ont été une asthénie avec des troubles du sommeil a J7 et un épisode de diarrhées a
partir de J8 de la contamination. Une crise comitiale, connue mais rare chez ce patient, a
¢galement été retrouvée a J2 de la contamination supposée. L’étude met ainsi en évidence une
possible contamination indirecte du cas décrit. En effet, le personnel soignant, qui n’était en
contact rapproché avec ce dernier uniquement lors des soins, portait en permanence un
masque chirurgical. Aussi, une transmission par fomite, ou vecteur passif de transmission, est
possible, ce d’autant que la présence de diarrhée est associée a une plus longue durée des
symptomes, mais aussi a une portage du virus dans les selles plus importante (92). Ce mode
de transmission est néanmoins peu probable. En effet, le cas décrit ne sortant pas de sa
chambre, il n’a ainsi pas pu toucher des surfaces contaminées par le cas index. D’autre part,
les matériels utilisés pour les soins, les repas et les activités, propres au patient pour la plupart,
étaient nettoyés avant et aprés chaque usage. L’analyse met ainsi en lumiere le role des
émissions d’aérosols, comme probable vecteur contaminant a grande échelle. Si la plupart des
contaminations au SARS-CoV-2 se font par les gouttelettes respiratoires (15). Des personnes

infectées parlant fort peuvent néanmoins émettre des microgouttelettes de salive, qui
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persistent dans ’air d’un environnement confiné entre 8 et 14 minutes (93). Ainsi, une autre
¢tude menée par Azimi et al. sur le cas du « Diamond Princess », démontre que 1'inhalation
d'aérosols était probablement le vecteur principal de transmission de la COVID-19 parmi les
passagers, alors en quarantaine sur le navire. L’étude pointe ainsi la capacité des aérosols a
pouvoir contaminer méme sur une longue distance, minorant par la méme le role des fomites
(94). La propagation d’aérosols dans 1’unité, par ailleurs dépourvue de systéme de traitement
ou de recirculation de I’air ambiant, pourrait ainsi expliquer le nombre important de personnes
infectées. D’autant que la disposition architecturale est différente entre 1’unité d’admission et
I’unité de soins de suite. L’unité d’admission a une organisation sur un seul niveau,
concentrant les activités dans un méme lieu. L’unité de soins de suite est quant a elle, répartie
sur 2 niveaux, ¢loignant les chambres des patients des lieux d’activités. Cette différence a pu
¢galement participer a une diffusion plus importante d’aérosols dans 1’unité d’admission,

fortement impactée, par rapport a ['unité de soins de suite.

Mais le nombre important de personnes contaminées pourrait également s’expliquer par la
survenue d’un événement « super-contaminant ». En effet, une étude de Liu et al. a montré
que les prélevements effectués dans 1’air lors de la premiére vague a Wuhan en Chine,
retrouvaient généralement des concentrations relativement faibles d’acide ribonucléique
(ARN) de SARS-CoV-2. Mais la concentration d’ARN viral détectée augmentait avec la
sévérité des patients infectés. Elle était également ¢élevée dans les petites zones non ventilées,
comme les toilettes ou les vestiaires (95). Par ailleurs, les dépdts d’aérosols se répandent
largement autour des patients, et sont retrouvés jusqu’a 4 meétres autour d’eux (96). Mais un
systeme de ventilation inadapté ou un courant d’air non maitrisé, pourraient transporter plus
loin encore le virus, une simulation montrant qu’un vent de 100 km/h pourrait en faire
retrouver a 300 métres de distance (97). Les particules virales semblent effectivement pouvoir
étre propagées sur de longues distances, dans des aérosols de petites tailles. D’autant que le
nombre de copies virales peut étre plus élevé dans les émissions de particules fines, que dans
les grosses gouttelettes (98). Ces concentrations de SARS-CoV-2, plus importantes dans les
aérosols, varient par ailleurs d’un facteur 1000 entre la charge virale moyenne et le pic viral
(99). Ces données soutiennent 1’hypothése qu’un événement « super contaminant » puisse
ainsi diffuser trés largement la maladie, ce d’autant que le cas index ne porte pas de masque
dans un environnement clos. D’autres événements « super contaminants » ont é¢galement été
décrits, dans des environnements clos sans port de masques, comme dans un centre d’appel en

Corée du Sud ou encore dans un restaurant en Chine (100)(101). Cependant, une étude de
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Goldberg et al. montre ainsi des cas d’infections nosocomiales a SARS-CoV-2, malgré le port
de masque chirurgical et le respect d’une distanciation physique suffisante, par le cas index et
les soignants contaminés. Le cas index, alors asymptomatique, aurait contaminé 9 soignants,
dont 3 sans aucuns contacts directs, uniquement en parlant a travers le masque (102). Cela
pointe ainsi les limites du masque chirurgical, aussi bien dans la protection que dans
I’émission de particules virales. Ces masques sont recommandés pour prévenir les infections
transmises sur des courtes distances par de grossesses gouttelettes, émises lors des toux et des
éternuements (103). Et ces limites seraient aussi dépassées, dans un environnement clos
hautement infecté, au cours d’événements « super-contaminants », ou une forte charge virale

serait répandue par le cas index.

5) Une veille scientifique pour élaborer des mesures adaptées

D’autre part, cette étude met en avant la modeste veille scientifique organisée au sein du
PRERPS, qui a néanmoins été nécessaire pour adapter les mesures de protection face aux
virus, aux différents types de patients accueillis dans le pole. Ces données, actualisées au fil
de I’eau, ont cependant nécessité une lecture prudente. Mais elles ont permis une adaptation
plus rapide des services du pole a la crise sanitaire, en permettant de justifier des
aménagements parfois conséquents et difficiles a obtenir (104). De méme, la crise a pu
permettre aussi le déploiement de la téléconsultation, afin d’assurer la poursuite des soins

malgré les diverses restrictions nécessaires.

De nombreuses veilles scientifiques et médicales se sont par ailleurs constituées, reflétant la
préoccupation mais surtout la nécessité d’organisation des différentes disciplines médicales,
face a la pandémie (105)(106)(107). Une cellule de veille scientifique a également été
rapidement créée au sein de 1’Académie nationale de médecine, regroupant différents experts
de disciplines transverses (108). Il s’agissait alors de se munir d’outils suffisants pour assurer
I’évaluation et la gestion du risque dans le contexte épidémique. Le soutien de ces données
ainsi récoltées, permettait également un positionnement argumenté des recommandations et
des informations diffusées par les autorités de santé. Une meilleure connaissance de la
COVID-19 a par ailleurs permis d’élaborer des recommandations propres au service, en
adaptant les mesures aux particularités de la population suivie. D’autant que 1’anticipation de
ces mesures, notamment en matiére de prévention ou d’hygiéne, ne pouvait se faire sans un

minimum de bagages scientifiques.
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Mais cette veille scientifique a néanmoins requis certaines précautions d’usage devant
plusieurs limites. Tout d’abord, parce que la majorité des données relatives a la pandémie se
situaient en dehors du champ de la psychiatrie, spécialité dans lequel exerce I’ensemble de ses
participants. Et a cette humilité, s’ajoutait une nécessaire prudence compte tenu de la rapidité
de publication des articles, anticipant souvent la relecture par les pairs, mais aussi du fait du
manque de recul induit par I'urgence de la situation. Ainsi, si le nombre de publications
associées a la COVID-19, comptant environ 137 articles par jour depuis février 2020, est paru
exceptionnellement élevé, par rapport aux recherches publiées sur des sujets similaires. Le
taux de rétractation 1’a été tout autant, dépassant largement le niveau de base, situé
habituellement a 4 articles pour 10 000 publiés (109). I1 a donc fallu examiner avec
discernement les nombreuses publications, la plupart ne comportant pas de données
originales. De méme, les articles avec des données originales évaluées par des pairs, qui

comportaient souvent un nombre limité de patients, ont montré un risque élevé de biais (110).

Aussi, malgré un contexte épidémique pressant, c’est avec prudence que 1’application clinique
des informations examinées a été mise en ceuvre. Ainsi, le déploiement de mesures proactives
de prévention et de contrdle, visant a prévenir ’introduction de la COVID-19 dans le service,
a été rapidement motivé. En effet, dés le mois de mars 2020, McMichael et al. alertaient dans
une étude sur le caractére foudroyant du virus, au sein d’unités accueillant des populations
fragiles. Ils préconisaient déja la généralisation des dépistages dans ces services, pour
identifier et exclure rapidement, toute suspicion de cas-contact ou de cas suspect, parmi le
personnel soignant et les visiteurs. Ils proposaient aussi que ces mesures, qui devaient
s’inscrire a long terme, incluent une surveillance active des patients potentiellement infectés
ou contacts (111). Et ces mesures proactives nécessitaient d’étre le précoce possible, étant
donné que la contagiosité apparait avant les symptomes de la COVID-19. Ainsi, Ferretti et al.
soulignaient I’importance d’agir en amont, en tragant les cas, 1’épidémie ne pouvant étre
controlée seulement par 1’isolement des personnes symptomatiques (18). En effet, une
modélisation mathématique a montré des le début du mois de mars 2020, qu’avec seulement 4
cas isolés infectés dans une localité chinoise, il y avait 50% de risque que I’infection se
propage (112). Si certaines données collectées ont ainsi imposé une rigueur dans ’application
du principe de précaution lors du premier pic épidémique. D’autres en revanche, étayées par
les ¢léments cliniques observés durant cette période, plaidaient pour une plus grande
flexibilité dans certains cas particuliers. Des adaptations sont ainsi apparues pertinentes au

sein du service, afin de pouvoir maintenir certaines activités, faisant partie des champs
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d’intérét restreints et répétitifs des patients. D’autant qu’il avait été observé que leur privation,
majorait les troubles du comportement chez ces derniers. Et il en était de méme pour des
patients suivis en distanciel, qui décrivaient de 1’anxiété en lien avec certaines restrictions.
Ces observations partagées par d’autres, ont donc motivé les dérogations émises par le service

a ces cas spécifiques (113).

Par ailleurs, une des adaptations importantes du service pour faire face a la crise de la
COVID-19, a été le déploiement de la téléconsultation. Comme pour nombre de service de
psychiatrie, cette modalité de consultation a révélé tout son intérét, pour maintenir le lien avec
les patients, restreints dans leurs déplacements par le contexte sanitaire (38). La
téléconsultation a ainsi permis un soutien essentiel aux patients avec TSA, pour identifier les
facteurs de vulnérabilité, conseiller les ajustements dans leurs environnements domestiques, et
les guider dans 1’application de stratégies d'atténuation (114). L’outil semble par ailleurs
accepté par les patients, et pourrait améliorer leurs compétences de communication sociale.
Mais la téléconsultation semble également bien acceptée par les accompagnants, chez qui elle
augmenterait 1’adhésion aux diverses interventions (115). Si les services de télésanté se sont
révélés assez efficaces sur le plan clinique, notamment dans la surveillance des troubles du
comportement ou des CD, ils doivent cependant encore progresser dans leurs traitements. Par
ailleurs, ils pourraient se montrer efficaces dans le diagnostic, en complément des
consultations présentielles préférées par certains, permettant ainsi de réduire les délais
d’attente pour une consultation (116). La téléconsultation permet aussi un acces aux soins a
des personnes situ¢es dans des endroits ¢éloignés, et potentiellement sur des heures moins
restreintes par ces temps de trajet. Bien que 1’acces a ces services doive en revanche encore
étre amélioré, pour atténuer I’impact négatif de la pandémie actuelle, la généralisation de leur

utilisation pourrait avoir un impact positif, sur les soins comme la recherche (114).

6) Impact de la COVID-19 sur les équipes soignantes

Si ’ensemble des mesures proactives prises par le SITED, semble avoir participé a 1’absence
de cas au cours de la premicre vague épidémique, peu de données comparables sont toutefois
retrouvées dans la littérature. L’étude de Nollace et al. menée a I’'USIDATU au cours de la
méme période, montre que ce service comparable au SITED dans la population accueillie, a
¢été fortement impacté. Ils rapportent ainsi 11 patients testés positifs sur une unité de 14

places, dés la premiére semaine de la premiére vague. Ils identifiaient que I’absence d’entrée
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en vigueur de mesures barri¢res contre le SARS-CoV-2 a ce moment, avait trés probablement
favorisé sa rapide diffusion (40). L’absence de données a I'USIDATU pour la deuxiéme
vague épidémique, ne permet pas en revanche de comparer plus loin. Plusieurs facteurs ont
toutefois émergé, pouvant expliquer le fort impact du SITED lors du second pic épidémique,
en dehors des retards survenus, externes au service (inhérents a la panne d’automate dans le

laboratoire de dépistage et au tragage des cas-contacts par le service d’hygiene).

Plusieurs facteurs peuvent ainsi expliquer cette différence entre les 2 vagues. Tout d’abord,
une contamination de patients aurait pu €&tre non objectivée au début du premier pic
épidémique. On ne peut écarter non plus la possibilité de faux négatifs lors du dépistage de la

seconde vague, modifiant alors la chaine de transmission retrouvée.

Mais un autre facteur pourrait étre une moindre adhésion des soignants aux différentes
mesures prises par le service. Une revue Cochrane montrait ainsi que le personnel soignant
avait des difficultés a adhérer aux directives locales lorsqu'elles étaient longues et ambigués
ou bien ne reflétaient pas les directives nationales ou internationales. L’adhésion aux mesures
de prévention et de controle infectieux pouvait également diminuée par les changements
constants dans les directives. Une communication claire sur ces directives était par ailleurs
considérée comme vitale. Et ces mesures étaient d’autant suivies par les soignants, qu’ils
travaillaient avec des équipements adaptés et sans crainte de rupture d’approvisionnement
(117). Une étude de Riguzzi et al. montrait par ailleurs que l'adhésion aux différentes
directives préventives, non juridiquement contraignantes par le gouvernement, était fluctuante

en fonction des mesures (118).

Un autre facteur pourrait étre la différence dans le volume de pédagogie délivrée aupres des
équipes soignantes entre la premicre et la deuxieme vague. Lors de la premiére vague, la
diffusion des connaissances issues de la veille scientifique aupres des équipes soignantes a été
importante, réguliere et systématique. La stratégie du service semblait donc pertinente,
puisque des données montrent qu’ailleurs au cours de la premicre vague, le personnel
soignant soulignait un manque de formation sur la COVID-19 et sur la maniére d'utiliser les
EPIL Ils considéraient également comme un probléme le caractére non obligatoire d’une
formation (117). A I’issue de la premiére vague cependant, si le niveau de connaissance du
personnel soignant était correct concernant les cas asymptomatiques et la transmission

possible sans contact physique. Une grande proportion d’entre eux surestimait en revanche,
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l'efficacité de 1'hygiéne standard (lavage fréquent des mains et éternuements dans mouchoirs),
en pensant qu’elle pouvait exclure pratiquement toute transmission de COVID-19 (118). Ces
données de Riguzzi et al. obtenues auprés de 185 membres du personnel soignant suisse,
soulignaient néanmoins I’intérét de reprendre le travail de pédagogie pour préparer la seconde

vague.

D’autant que si la diffusion des données issues de la veille scientifique avait permis au cours
de la premiére vague, de partager un référentiel commun, afin de tendre vers une application
uniforme des mesures sanitaires. Un décalage s’était par la suite créé lors de la seconde vague,
I’équipe médicale ayant poursuivi seule la veille scientifique. Or 1’étude répétée, et surtout la
récupération répétée d’informations, améliore considérablement leur conservation a long
terme. Et ’espacement des rappels joue également un role majeur dans 1’apprentissage a long
terme (119). Ainsi, la consolidation mnésique des connaissances liées au COVID-19 du
personnel soignant, aurait pu étre améliorée par des rappels, peut-étre moins espacés entre les
deux vagues épidémiques. Ce point a peut-&tre ét€¢ sous-estimé par 1’équipe médicale du
service, qui a préféré différer D’actualisation des connaissances compte tenu de la

« saturation » psychique des équipes sur cette thématique.

En effet, si ’équipe médicale a souhaité reprendre le travail pédagogique auprés des équipes
avant la seconde vague épidémique, ces derniéres se sont montrées réticentes a ce sujet.
Riguzzi et al. retrouvaient qu’une grande majorité des soignants estimaient néanmoins ne pas
avoir besoin d'informations complémentaires, malgré des réponses fausses aux questions
posées. Ils montraient ainsi que méme apres la premicre vague de la pandémie, le personnel
soignant n’avait toujours pas de connaissances complétes ou uniformes sur certains sujets

essentiels (118).

En dehors du questionnement des processus de pédagogie aupres des équipes soignantes, et de
la fourniture d’information suffisamment pertinente par des médecins non spécialistes des
épidémies virales. La fatigue verbalisée par les équipes pourrait également participer a
expliquer la différence de résultats entre les deux vagues. En effet, une augmentation du
niveau de stress sur le lieu de travail a été observée parmi les divers effets de la pandémie
(118). Par ailleurs, la mise en ceuvre des gestes barrieres a entrainé une augmentation de la
charge de travail et de la fatigue. Une partie du personnel soignant avait d’autre part du mal a

utiliser des masques et d'autres équipements, lorsque les patients se sentaient isolés, effrayés
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ou stigmatisés. Ils trouvaient aussi les masques et d’autres mesures (SHA) inconfortables a
utiliser. Mais si le niveau d’application de ces mesures a semblé étre corrélé a celui de soutien
qu’ils percevaient recevoir des directions, des facteurs plus personnels ont peut-étre pu
¢galement participer (117). L’étude conduite en Suisse retrouvait ainsi qu’environ 70% du
personnel soignant avait signalé une détresse émotionnelle considérable. Ils se sont par
ailleurs beaucoup plus inquiétés de la santé des patients et des membres de leur famille, que
de leur propre santé (118). Ces données corroborent 1’épuisement retrouvé dans les équipes du
SITED, qui ont vraisemblablement di puiser énormément dans leurs ressources personnelles,
pour assurer la poursuite des soins et relever le défi imposé par ce contexte exceptionnel.
Mais il est possible qu’une certaine forme de rejet voire de déni de la pandémie se soit aussi
immiscée entre les deux vagues épidémiques, parmi le personnel soignant et au-dela, faisant

ainsi baisser la garde face au virus.

Aussi, dans ce contexte de possible rejet de la pandémie, il apparait possible que la fréquence
importante des points « COVID-19 », a chaque réunion, ait encore plus rebouté les équipes
soignantes. En effet, le message alors délivré par 1’équipe médicale d’un risque potentiel de
nouveau pic épidémique avec un nouveau confinement, a pu étre inaudible aupreés d’une part
des soignants. Ces informations, s’additionnant a celles inondant la sphére publique, ont pu
étre ainsi déniées, ou alors étre banalisées. Et cette banalisation a pu étre plus importante,
dans I’équipe de 1’unité d’admission, qui n’a eu aucune alerte lors de la premiére vague,

contrairement a 1’unité de soins de suite.

Enfin, la relative désynchronisation entre les mesures prises par le SITED et les directives
nationales, a aussi pu étre un facteur de confusion au sein des équipes. En effet, Riguzzi et al.
ont montré que la grande majorité des soignants dans leur étude (81%) préférait que le
gouvernement soit leur source d'informations sur le COVID-19, contre 63% pour les
scientifiques et les universités, et 61% pour leur employeur (118). Bien que les mesures de
prévention prises par le SITED de fagon anticipée, semblent avoir participées a 1’absence de
cas au cours de la premiére vague, leur anticipation par rapport a celles des autorités de santé,
a pu troubler les équipes soignantes dans leur application, du fait d’un décalage trop important

avec celles des autorités de santé.
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7) Réflexion éthique

Toutefois, ’attitude proactive du SITED a été impulsée par le principe de précaution, en
raison du caractére inédit de la pandémie au niveau mondial. Et face a son irrésistible
progression au niveau national, une réflexion éthique est alors apparue fondamentale, pour
éclairer le positionnement du service dans la crise qui s’annongait. D’autant qu’en présence de
peu connaissances et de recommandations claires a ses prémices, I’opinion scientifique s’était
par ailleurs relativement polarisée, entre apaisement et catastrophisme. Un recours aux
fondements de 1’éthique médicale permettait ainsi de mieux se préparer, en prenant la pleine

mesure et en saisissant les enjeux du défi a relever.

Une réflexion collective débuta ainsi au sein du podle, pour réorganiser les soins selon les
principes éthiques qui fondent la pratique médicale. Comme le signifie la racine étymologique
«ethos », il s’agissait alors d’une réflexion sur les principes qui guident les actions des
médecins, et auxquels on se référe pour prendre une décision, face a un conflit de valeurs.
Une des deux principales approches éthiques, est celle de la casuistique, visant a pondérer les
principes généraux de 1’éthique en considérant les particularités du cas. C’est ainsi que la crise
de la COVID-19 a été initialement comparée a celle de 1’épidémie du syndrome respiratoire
aigu sévere (SRAS) de 2003, par une partie de ’opinion. En autres, cette comparaison a
permis avant le début de 1’épidémie nationale, de motiver le report du déploiement de mesures
sanitaires jugées nécessaires par d’autres. Les dépenses engendrées pour la préparation de la
crise du SRAS pouvaient en effet justifier une certaine prudence, étant donné¢ son moindre
impact sur le territoire (120). Un positionnement casuistique a également été pris sur la
question des masques. Or, cette position attentiste est apparue au sein du poéle atteindre
quelque peu ses limites, en sous-évaluant les risques compte tenu des premicres données
publiées sur la COVID-19. Aussi, cette démarche usant la casuistique pour tempérer les
inquiétudes, semblait par ailleurs retarder la mise en ceuvre d’une préparation raisonnable.
D’autre part, cette usure paraissait de plus en plus tordre les principes éthiques pour les
adapter aux faits. Et qu’a force de les déplacer, elle pourrait finir par faire entorse aux régles

morales, dont I’Oise fut le théatre de la premiére fracture.

Aussi, revenir aux principes fondamentaux de I’éthique paraissait plus prudent pour aborder
cette épidémie, au sein du pole. Ainsi, c’est I’approche principiste, visant a résoudre les

questions éthiques par 1’application de principes posés a priori, qui a dans un premier temps
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prédominé au PRERPS. Elle a d’ailleurs motivé la constitution de la veille scientifique dans le
pole, par I’application du principe de non-malfaisance, adossé au principe de précaution. Mais
si des 4 principes qui guident I’éthique médicale selon Beauchamp et Childress, le principe de
non-malfaisance est celui qui prédomine dans la pratique, les 3 autres éclairent également
dans les situations de dilemme (121). Ici, a I’attente de directives pouvant exposer les patients
a la maladie, s’opposait une anticipation des mesures de prévention pour les protéger. D’autre
part, le principe de respect de 1’autonomie qui, s’il se doit d’étre appliqué aux patients, a
émergé face a I’inquiétante vague a venir et dont le pole savait, comme nombre d’autres
services de psychiatrie en France, devoir se prémunir (122). Pour mémoire, il aura fallu
attendre le 23 mars 2020 pour que des consignes ne soient adressées aux établissements
psychiatriques, avec des moyens limités pour leurs mises en ceuvre (123). Aussi, le principe
de justice a pu paraitre ébranlé, devant le peu de moyens disponibles pour protéger des
patients, a la vulnérabilité fortement suspectée. Il est également paru injuste au PRERPS, vis-
a-vis des autres services de soins alors saturés dans les établissements de médecine, chirurgie
et obstétrique (MCO), de laisser se constituer des foyers infectieux au sein des unités
psychiatriques. Ces patients alors infectés pourraient ainsi venir potentiellement encore
aggraver la situation des établissements de MCO. Aussi, le principe de justice mais également
de bienfaisance, finissaient d’asseoir la décision du pdle de réorganiser ses activités pour
relever le défi de la crise sanitaire, mais aussi pour proposer des soins équitables. Ce défi a
donc poussé le PRERPS aux limites de sa spécialit¢ médicale, afin d’ajuster au mieux ses
pratiques. Cela afin de prendre en compte le concept de vulnérabilité partagée, appliquée
selon le sens du Pr Cohen, au risque infectieux entre soignants et soignés. Il est intéressant par
ailleurs d’observer que la démarche de réorganisation de I’'USIDATU, bien qu’a 1’échelle
d’un centre hospitalo-universitaire, ait rencontré un questionnement éthique similaire a celui

du SITED (124).

Toutefois, la réflexion éthique initiale du PRERPS s’est par la suite adaptée aux nouvelles
données publiées, ainsi qu’a I’évolution de 1’épidémie sur le territoire. D’autant que des
adaptations ont été nécessaires pour inclure les directives des autorités sanitaires, au fur et a
mesure de leurs promulgations. Mais ces ajustements ont par ailleurs été rapidement motivés
par les diverses problématiques, rencontrées dans 1’application des premiéres mesures
déployées dans le pdle. Ces difficultés émanant de cas particuliers, étaient échangées au cours
des réunions pluri-hebdomadaires, ou elles donnaient lieu a une élaboration commune,

permettant des ajustements en fonction des particularités des différents services. C’est ainsi
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que la démarche éthique au sein du PRERPS, a progressivement évolué vers une approche
mixte, entre I’approche principiste et casuistique. En effet, les questionnements nouveaux et
nombreux soulevés au cours des différentes vagues, trouvaient difficilement des réponses
ajustées dans D’application stricte de principes posés a priori. Et 1’adaptation aux faits,
permettait de tendre vers le juste milieu aristotélicien, entre I’exces et le défaut, a mi-chemin

entre une position trop essentialiste ou trop conséquentialiste.

4.2 Limites du travail

Si des points sont mis en avant dans cette analyse rétrospective, des limites viennent toutefois
les nuancer. Ainsi une des limites est 1’analyse de chaine de transmission rétrospective faite a
I’issue de la contamination de 1’unité¢ d’admission. Elle peut comporter de nombreux biais de
mémorisation ou de confusion. Ainsi, on ne peut pas éliminer une autre porte d’entrée du
virus dans 1’unité, notamment par les soignants. Ce d’autant que le département se trouvait
alors en plein pic épidémique. Un séquencage génomique recherchant différentes souches
virales, absent dans cette analyse, aurait permis d’éclairer ce point. De méme, la rapide
propagation du virus dans [’unité est a pondérer par I’absence de tests de dépistage négatifs
apres la contamination du cas index. Il est ainsi difficile de calculer le temps de doublement
des cas dans l’unité, 1’absence de contamination préalable reposant sur l’analyse des
symptomes cliniques des patients et du personnels soignants. L hypothése d’une diffusion a

partir d’un autre cas, asymptomatique non repéré, ne peut étre ainsi exclue.

Une autre limite a I’hypothése d’une propagation rapide, est le défaut possible par les
soignants dans le port des EPI ou dans I’application des autres gestes barriéres. Réussir a
réaliser ces gestes sur une longue période, avec application et sans erreur, dans un service
accueillant des personnes fortement dépendantes, reste toutefois un défi. D’autant qu’une
limite avait été clairement identifiée, du fait de I’impossibilité de 1’application de ces mesures

par les patients hospitalisés dans les unités du service.

Le matériel de prise des constantes aurait pu aussi participer au retard dans le repérage des
symptomes de la COVID-19. En effet, les particularités neurodéveloppementales des patients,
notamment sur le plan sensoriel, peuvent rendre plus difficile la réalisation de ces mesures,

qui plus est lorsqu’elles sont répétées. Leur faible niveau de communication réceptive et de

66



compréhension des consignes peut ainsi perturber la prise de constante, mais aussi la qualité
de I’examen physique. De méme, leur faible niveau de communication expressive, a pu
entrainer un retard dans le repérage de la COVID-19, ne leur permettant pas d’alerter I’équipe

soignante.

L’absence au CHI d’équipe spécialisée dans les maladies infectieuses, et plus largement
d’automates permettant les analyses de RT-PCR pour le SARS-CoV-2, constitue aussi une
certaine limite. Leur présence aurait pu permettre d’aider a un repérage plus précoce des cas,
avec possiblement des résultats de dépistage obtenus plus rapidement. Cela aurait pu
¢galement améliorer I’évaluation du risque de contamination des cas contacts et la mise en
ceuvre du dépistage dans les unités. Le CHI étant cependant un EPSM, il ne peut disposer
d’un tel matériel spécifique et onéreux. Ces automates en nombre limité sur le territoire, ont
par ailleurs été fortement sollicités par la forte demande en test RT-PCR, notamment au cours
du second pic épidémique, période a laquelle le service a ét¢ impacté (125). De méme, le
service d’hygiéne du CHI était fortement sollicité au sein de 1’établissement au cours de cette
période. Ainsi, la mise sous tension des différents services de 1’établissement au cours des
pics épidémiques, ainsi que 1’allongement du traitement des demandes en résultant, constitue

une limite relativement infranchissable en contexte de pandémie.

Une autre limite a été¢ la difficulté & mettre en isolement suffisamment rapidement le
personnel soignant, en cas de contact suspect. Il est en effet délicat d’écarter du personnel
quand les effectifs sont a flux tendu dans les unités, compte tenu des arréts des personnes déja
infectées. Cela met en lumiére la difficulté d’assurer la continuité des soins dans un contexte

épidémique.

Enfin, ’accés a des tests de détection rapide du virus aurait pu améliorer encore le délai de
détection des cas, et possiblement enrayer la diffusion de la maladie au sein de I’unité. Bien
que non disponible au moment de la contamination de [’unité, cela pointe la difficulté
d’obtention de matériels fortement sollicités dans un contexte de pandémie. Ainsi, I’obtention
d’EPI de meilleure protection aurait pu participer a réduire I’impact de la COVID-19 dans

’unité (38).

L’étude de cas décrite présente également des limites. En dehors du faible niveau de preuve

scientifique, I’absence de cas témoins ou d’autres cas similaires décrits retrouvés dans la
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littérature, limite également la portée de cette étude de cas. D’autant que I’absence de profil
immunitaire poussé ou de bilan génétique exhaustif réduisent plus encore sa portée. Cela
pointe toutefois la difficulté a obtenir des explorations dans la population porteuse de TND.
La réalisation d’une imagerie cérébrale de qualité, nécessite fréquemment une anesthésie

générale ou un travail d’habituation suffisant en amont.

Une des limites dans le repérage de la COVID-19 dans ce cas, réside également dans le profil
neurodéveloppemental du patient. Son faible niveau de communication ne lui a ainsi pas
permis d’alerter précisément 1’équipe soignante, dés I’apparition de symptomes mineures. De
méme les CD majeurs chez ce patient, limitaient la réalisation d’examens physiques détaillés.

Ainsi, la constitution d’une cohorte permettrait d’augmenter le niveau de preuve scientifique,
pour éclairer les points soulevés dans cette étude. Mais la grande diversité des profils
constituants le spectre de ’autisme, et également les autres TND associés aux nombreuses
comorbidités fréquemment rencontrées rendent difficile méme la constitution de cas-témoins.
Ainsi I’étude de Nollace et al. menée en France dans une population similaire a celle du
SITED n’a pas eu de cas de forme sévére (40). Mais les effectifs réduits de ces unités limite
d’autant plus le nombre total de sujets inclus. Enfin seule une minorité d’études s’intéresse

aux sujets adultes qui vivent par ailleurs bien souvent dans des structures médico-sociales.

4.3 Perspectives

Si des études prospectives restent donc a mener pour augmenter le niveau de preuve, la rapide
évolution de la pandémie requiere néanmoins de s’inspirer des divers retours d’expériences
dans le domaine. En effet, malgré deux vagues épidémiques au cours de 1’année 2020, la
France reste en ce début d’année 2021, sur un plateau relativement haut d’incidence de cas de
COVID-19. Et I’émergence de différents variants a travers le monde pourrait encore ¢loigner
I’espoir d’une sortie rapide de cette crise. Aussi, si ’année 2020 a été fortement impactée par

la COVID-19, I’année 2021 pourrait 1’étre également par ses variants.

Une course s’est ainsi engagée entre 1’efficacité des différents vaccins contre ces multiples
variants circulants, et une distribution équitable au niveau mondial, gage de sortie de la
pandémie. En effet, la forte transmission virale encore présente autour du globe, favorise

I’émergence de ces multiples variants, pouvant causer des rebonds épidémiques (126). Il a
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ainsi déja pu étre observé un variant causant un fort rebond épidémique a Manaus au Brésil,
malgré une forte séroprévalence dans la population (127). De méme, le variant identifi¢ en
Afrique du Sud, ou il a causé un sévere rebond épidémique, a déja causé en France un cas de
réinfection, a 4 mois d’une premicre infection aux souches dites classiques (128). Quant au
variant identifi¢ au Royaume-Uni, il progresse trés rapidement sur le territoire, ou il pourrait
représenter environ 96% de SARS-CoV-2 circulant au 1 avril 2021 en France (91). Et le
remplacement des souches anciennes circulantes par les nouveaux variants, est d’autant plus
rapide que le niveau d’endiguement du pays est bas (129). Ainsi, la vigilance face a la
COVID-19 doit étre maintenue, méme en cas d’antécédent d’infection importante dans une
unité, comme celle connue au SITED. Il est d’ailleurs possible de tirer des enseignements de
cette analyse rétrospective, afin d’améliorer encore la prévention d’une éventuelle nouvelle

contamination. Aussi quelques éléments paraissent intéressants a mettre en place.

Parmi ces points a améliorer, figure le dépistage de la COVID-19. Dans les unités accueillant
des patients avec TND/TSA ou plus largement, des personnes fortement dépendantes comme
les sujets agés, il parait ainsi pertinent de multiplier les dépistages au moindre contact suspect.
Et si le prélevement nasopharyngé est bien toléré, en refaire un a 24 heures en cas de résultat
négatif, permettrait de réduire considérablement les faux négatifs (21). En cas de difficultés a
réaliser les prélévements nasopharyngés, d’autres sites peuvent rendre le prélévement moins
inconfortable, comme le nez ou la salive. Ces alternatives pourraient améliorer la détection du
virus, par leur potentielle mise en ceuvre plus facile, du point de vue technique mais
¢galement en fréquence (130). D’autant que les tests salivaires montrent une sensibilité
similaire a celle des tests nasopharyngés (131). Si la collecte de salive doit cependant encore
étre améliorée, la généralisation des tests salivaires dans les unités dédiées aux TND/TSA,
permettrait la réalisation de dépistages réguliers, directement par les soignants connaissant les

particularités des patients (132).

Mais le dépistage pourrait également étre généralisé chez les soignants, dés la connaissance
d’un contact a risque. Ce dépistage anticipé par rapport a 1’apparition des symptdmes,
permettrait de réduire le risque de diffusion du virus dans I’unité (133).

Parmi les mesures destinées aux soignants des unités dédiées aux TND, figure également la
généralisation du port de masques filtering facepiece de type 2 (FFP2). Les masques FFP2
sont plus adaptés pour les petites particules comme les aérosols, qui peuvent rester dans 1’air

plusieurs heures et circuler sur de longues distances (103). Ce d’autant que les limites du
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masque chirurgical, pourraient étre plus rapidement atteintes avec des variants plus
contagieux et émissifs de charges virales plus importantes (126). Le port de protection
oculaire au sein de ces unités, notamment lors des soins ou des activités, pourrait également

participer a réduire les risques de contamination (134).

Un autre aménagement possible, est I’amélioration du contrdle des courants d’air. L’étude des
flux d’air reste cependant complexe, mais des dispositions architecturales pourraient
participer a limiter I’impact de la transmission d’aérosols dans les unités (95). Une étude a
ainsi été réalisée a I’hopital Saint-Francois de Marange-Silvange pour réduire la propagation
du virus dans I’hdpital (135). Ces études, pourraient étre par ailleurs réalisées a 1’occasion de
rénovation des batiments ou de déménagements des unités. Un meilleur contréle des flux d’air
apparait ainsi pertinent dans un service comme le SITED, mais également dans tout service
prenant en soins des personnes dont les handicaps limitent 1’application des gestes barriéres.
Ces aménagements bien que coliteux, apparaissent malgré tout pertinent devant le risque de

perduration de la pandémie actuelle, ou en cas d’émergence d’une nouvelle crise sanitaire.

Concernant le suivi des patients avec TSA et DI, ou plus généralement les TND avec HI, ce
cas rappel la nécessité¢ d’examens physiques approfondis. Comme le précisent DeWinter et al,
les examens dentaires, oto-rhino-laryngologique (ORL), cutanés mais aussi abdominaux et
urogénitaux, doivent étre répétés au moindre doute dans cette population, tant les affections
peuvent passer inapercues (60). Ainsi en pleine période épidémique, devant 1’apparition de
symptomes de la COVID-19, atypiques et/ou potentiellement masqués par les TND, le
diagnostic de COVID 19 doit étre évoqué au méme titre que les autres hypothéses
diagnostiques, en lére intention, et faire partie d’un bilan systématique. Par ailleurs, ces
¢léments sont importants a diffuser pour lutter contre la possible stigmatisation par courtoisie,
de certains aidants voire de certains médecins vis-a-vis de spécialistes des établissements de
MCO. Cette crainte de stigmatisation peut freiner les demandes d’avis ou d’explorations, de
peur de formuler une demande infondée devant I’origine incertaine des symptomes présentés.
C’est aussi I’occasion de renforcer la coordination entre les différentes spécialités médicales,
mais aussi entre les différents intervenants auprés des patients, pour améliorer la prise en

charge (136).
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Un suivi prolongé de ces patients, atteints par la COVID-19 apparait également pertinent pour
surveiller I’apparition de symptomes psychiatriques, comme des symptomes psychotiques ou
des changements du comportement (16). De méme sur le plan sensoriel, la persistance d’une
anosmie et/ou d’une agueusie au-deld de 4 semaines apres ’infection, peut étre source de
troubles du comportement ou de CD (137). Et plus encore devant I’émergence de formes de
« COVID long », ou peuvent persister entre autres, une asthénie, une dyspnée, des myalgies,
ou encore des troubles gastro-intestinaux, cardiaques et cognitifs, jusqu’a 6 mois apres
I’infection (138). De plus, une relation importante pourrait exister entre la COVID-19 et la
maladie d’Alzheimer, pouvant ainsi précipiter encore 1’apparition d’une neurodégénérescence
(139). Aussi, un antécédent de COVID-19 chez un patient avec TND/TSA, semble étre un
¢lément d’alerte supplémentaire a inclure dans la formulation des hypothéses étiologiques,

devant I’apparition ou la modification d’un comportement chez ces patients.

Parmi les axes de recherches futures qu’il parait urgent d’explorer, figurent également
I’identification de facteurs de risque potentiels de formes séveres de la COVID-19 chez les
patients avec TSA. Une des pistes possibles est celle du statut du microbiote, qui parait avoir
une composition et une activité altérée chez les porteurs de TSA (140). Or, une composition
altérée pourrait également étre associée a une forme plus grave de la COVID-19 (141).
D’autant que le SARS-CoV-2 pourrait également créer une dysbiose intestinale, susceptible
d’aggraver encore les symptomes autistiques (140). Aussi, ces éléments plaident en faveur
d’un déploiement accéléré des solutions vaccinales aupres de la population porteuse de TSA,

et plus largement de TND.

Par ailleurs, la COVID-19 pourrait avoir un impact a long terme au cours de la vie des
patients touchés, voire au-dela. En effet, des changements dans le neurodéveloppement du
feetus, peuvent étre induits par une infection ou un stress psychologique aigu en début de
grossesse. L’augmentation des cytokines pro-inflammatoires circulantes, résultant de
I’activation immunitaire maternelle, peut ainsi déclencher chez le feetus une réponse
inflammatoire et/ou 1’expression de génes. Ces événements, survenant a des moments clés du
développement feetale, peuvent donc changer la trajectoire neurodéveloppementale, comme ce
qui est observé dans les TSA ou la schizophrénie (142). D’autant qu’une étude de Jiang et al.
montre une augmentation du risque de TSA de 13 % en cas d’infection maternelle pendant la

grossesse, et de 30 % si cette infection a nécessité une hospitalisation (143). Aussi, 1’étude
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prospective des femmes atteintes par la COVID-19 au cours de leur grossesse, avec un suivi

suffisamment long de leurs enfants apparait pertinent.

D’autre part, cette pandémie rappelle qu’une des responsabilités du médecin, a savoir celle de
tout mettre en ceuvre pour soigner les patients, passe par une constante mise a jour des
connaissances. Et aux psychiatres, au travers d’une certaine forme de sérendipité, d’étre
¢galement attentifs a actualiser leurs connaissances sur le plan somatique pour les services
dédiés au champ des TND et au-dela. Car les médecins psychiatres ont un rdle particulier a
jouer dans ce contexte €pidémique, en luttant contre la survenue de I’infection chez des
patients particuliecrement fragiles. Mais il s’agit peut-étre aussi, en repositionnant la
psychiatrie au sein du corps médical, de participer a la lutte contre son ostracisation et celle de

ses patients.

Et cette dualité se trouve ainsi ravivée par cette pandémie devant I’importance des enjeux.
Difficile arbitrage entre, isolement sceptique strict pour se prémunir du virus au risque
d’abolir toute activité, et allégement des mesures sanitaires avec reprises des contacts au
risque de se contaminer, et éventuellement de décéder. Et cet arbitraire interroge des notions
d’éthique tel le « kairos » (le bon moment pour agir), mais aussi I’acceptabilité finalement de
la maladie voire de la mort des plus fragiles, pour permettre a la majorité de recouvrer sa
liberté. Et les médecins de se retrouver arbitres, de par leur positionnement entre ces deux
positions, en tant qu’individus, €épris de liberté, mais également praticiens, responsables de la
santé de tous. Ainsi, cette pandémie met en lumicre voire sous tension, les principes éthiques

qui animent notre profession, mais également notre société.
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S CONCLUSION

La pandémie de COVID-19 a donc eu et continue d’avoir un impact important sur le systéme
de santé. Elle a nécessité le déploiement de mesures inédites a 1’échelle mondiale pour lutter
contre sa propagation. L application de ces mesures dans les services de psychiatrie, et
particulierement ceux dédiés aux TND, requicrent une actualisation permanente des
connaissances, pour permettre de s’organiser et de s’adapter a ses constantes évolutions. Mais
ces adaptations, par I’ampleur et la durée exceptionnelles de cette crise, ont usé également le
systéme de soins. Cette usure peut se voir tant au niveau des équipes soignantes, en tant que
personnels de santé qu’individus contraints par la pandémie, qu’au niveau du réseau de santé

lui-méme, en perpétuelle tension.

La COVID-19 impacte également les personnes avec TND et TSA, particuliérement
handicapées par leurs troubles en cas de HI associé, dans 1’application des mesures de
prévention. Le virus pourrait peut-étre méme les impacter plus sévérement, du fait de
possibles facteurs de risques inhérents a leurs troubles. D’autant que ces troubles peuvent étre
une source de confusion, et retarder encore le repérage de la maladie. C’est dans ce contexte,
qu’une attention particuliére doit aussi leur étre portée, par une attitude proactive notamment

dans le dépistage et I’isolement préventif, afin de les protéger de la COVID-19.

Par ailleurs, I’ensemble des conséquences de la COVID-19 restant a ce jour inconnu, une
surveillance au long court parait pertinente, pour décrire d’éventuelles répercussions futures.
Aussi, si des moyens matériels doivent étre augmentés pour améliorer la prévention de la
maladie. Des moyens doivent également étre déployés pour étudier ses conséquences a long
terme dans la population porteuse de TND. Ces mesures, loin d’étre vaines, pourraient par
ailleurs s’avérer utiles méme au-dela de la COVID-19, compte du risque d’émergence

d’autres pandémies dans un monde en constante mutation.
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7 ANNEXES

Brochure du SITED

Annexe 1
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7.2  Annexe 2 : Organigramme des unités du SITED

Vision globale du

SITED

Organigramme SITED

£

Unité de soins suite
- PSAPS

-Prise en charge somatique
- Activités thérapeutiques

- Orientation adaptée

P

Dispositif ambulatoire (Consultations + Equipe mobile)

- Evaluations

- Consultations

- ETP - Suivi thérapeutiques

- Orientation adaptées

- Supervision / Avis / Formations
\/ - Réseaux / Recherche

Hapital de jour + Centre de jour
= Evaluations / explorations
Emeraudes - Activités thérapeutiques

- PSAPS

- Orientations adaptées

@
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Brochure de CRISALID

7.3 Annexe 3
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7.4 Annexe 4 : Protocole de visite du SITED

Protocole SITED
Visite pandeémie Covid-19

Préambule :

Les visites doivent demeurer exceptionnelles et diment justifiées

Elles doivent prendre en compte une balance bénéfice/risque attendue, compte tenu du
contexte épidémique

Elles ne peuvent s’effectuer qu’en cas de présence suffisantes de personnel restant dans
I"'unité pour ne pas mettre a défaut le maintien des mesures de confinement de 'unité dans
le respect des précautions établies

Elles ne pourront se faire qu’en présence soignante adaptée au patient
Elles devront avoir lieu en dehors de I'unité dans un lieu adapté

Une seule personne ne sera préférentiellement autorisée a rendre visite au patient, deux
personnes maximums

Elles doivent étre tracées dans le dossier, ou doit figurer la date, les coordonnées du visiteur
présent, les mesures barriéres prises et les événements indésirables éventuels

Avant la visite :

Interrogatoire téléphonique du visiteur a la recherche :

- Absence d’infection au Covid-19

- Signes infectieux (fiévre, toux...) au cours des 14 jours précédents

- Potentiels contacts avec des personnes Covid-19

- Respect du confinement

- Sile visiteur travaille : rechercher des possibles contacts suspects Covid-19

- Utilisation de la check-list pour analyse de cas suspect Covid-19 (a mettre dans le
dossier)

Discussion pluridisciplinaire de la balance risque/bénéfice de la visite compte tenu de ces
éléments

Vérifier la disponibilité du matériel de protection pour le visiteur

Si la visite est autorisée, un nouvel appel au visiteur sera effectué la veille de la date
convenue
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Pendant la visite :

Dans un lieu adapté, dans le parc ou une piéce aérée si possible, qui sera nécessairement en
dehors de 'unité et qui aura préalablement été équipé du nécessaire a I'application des
gestes barriéres (SHA, équipement de protection, poubelle adaptée...)

Lavage des mains du visiteur avec prise de la température et de la saturation, avant la mise
en contact avec le patient

Habillage du visiteur avec port de masque

Si le patient le tolére, port d’un masque de sa part également

Visite limitée dans le temps a 30 minutes maximum

Pas de contacts physiques, dans le respect des gestes barrieres (embrassades...)

Pas d’échange d’objets ou denrées alimentaires pendant la visite, en dehors d’aliments dont
I’emballage pourrait étre enlevé par I'équipe soignante avec précaution (confiseries...)

A la fin de la visite, enlever avec précaution les équipements de protection du visiteur qui
devront étre jeter immédiatement dans une poubelle adaptée

Le visiteur est invité a signaler a I'équipe soignante dans les plus brefs délais, I'apparition de
signes infectieux au cours des 14 jours suivant la visite

Apres la visite :
Mesures d’hygiene du patient (lavage des mains...)

Surveillance clinique accrue du patient a la recherche d’un syndrome infectieux

Appels réguliers au(x) visiteur(s) pour vérifier 'absence d’apparition de symptomes pendant
14 jours

Ces derniers sont invités a se signaler auprés des équipes soignantes en cas d’apparition de
symptoémes évocateurs
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7.5 Annexe 5 : Check-list « COVID-19 » SITED

CHECK LIST pour analyse du risque Covid-19 chez les visiteurs
A I'usage des IDE, internes, medecins psychiatres et generalistes

Identite des visiteurs

Visiteur 1:

Nom : Prenom :
Visiteur 2 :

Nom : Prenom -

Telephone -

Date de naissance :
Telephone -

Date de naissance :

Rizque de contact avec le Covid-19
Infection confirmee au Covid-19
Infection suspectee au Covid-19
Contact avec s possible

Mesures de protection au travail
Respect du confinement
Circonstances de contact eventuel -

Visiteur 1

]

O0ad

Visiteur 2

OO0

Signes cliniques evocateurs au cours des 14 derniers jours

Fievre / Sensation de fievre

Toux (seche)

Asthenie / Fatigue / Malaise
Dyzpnee

Myalgies / Arthralgies / Courbatures
Odynophagie / Mal de gorge
Cephalees

Diarrhees / Douleurs abdominales
Agueusie / Anozmie

Rhinite

Conjonctivite

Eruption cutanée

Chute inexpliquee

Douleurs 3 I3 poitrine

Troubles inhabituels du comportement
Autre{s) signe(s) :

OOO0OM0O0O00000a

OOO00000000

Antecedents 3 risque

Age »70ans

Pathologie cardio-vasaulaire chronique (HTA)
Dizbete

Pathologie respiratoire chronique
Insuffizance renale dialysee

Cancer evolutif / Tt immunosuppresseur
Immunodepression congenitale
Cirrhose stade B

Obésité (IMC > 30)

Splenectomie

Grozsesse

Autre{s) antecedent(s) :

OOO0OO0O00O0

OOO0000000
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ABSTRACT

Title : Coronavirus disease 2019 among adults with neurodevelopmental disorders ; impact in

a specialized service illustrated by a case study

Introduction : Coronavirus disease 2019 (COVID-19) is a contagious infection, devastating
for fragile population. This pandemic has had an unprecedented impact on psychiatry and
people with neurodevelopmental disorders (NDDs), particularly vulnerable. We present the
management of COVID-19 by a specialized service, the high impact of which has resulted in

the death of a patient with autism.

Case study : The health crisis has forced the service to make deep institutional and logistical
changes to adapt to COVID-19. Scientific watch has enabled the risk assessment of patients
with NDDs and the adaptation of preventive measures to their particularities. Unscathed
during the first wave, the service was impacted during the second. Following the massive
spread of the virus, a patient in the unit died from a severe form of COVID-19. Presenting
comorbidities and challenging behaviors complicating the diagnosis, his condition rapidly

deteriorated.

Discussion : The clinical worsening kinetics suggests autism can be a risk factor of severe
form. There is a risk of confusion between pre-existing disorders or comorbidities, and
possible atypical manifestations of COVID-19, which may delay the diagnosis. A proactive
attitude, in the screening and isolation of these patients, appears lawful in the face of the risk
of severe contamination linked to their disability. The adaptation of these measures, the
application of which can be difficult in this population, however, involves a delicate

arbitration.

Conclusion : Particularly vulnerable to COVID-19, patients with NDDs require sustained

attention and proactive measures.

Keywords : COVID-19, intellectual disability, autism spectrum disorder, adult, challenging

behavior, diagnosis, risk factors, preventive measures
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RESUME

Titre : Maladie a coronavirus 2019 chez les adultes porteurs de troubles

neurodéveloppementaux ; impact dans un service spécialisé illustré par une étude de cas

Introduction : La maladie a coronavirus 2019 (COVID-19) est une infection contagieuse,
grave pour les populations fragiles. Cette pandémie a eu un impact inédit sur la psychiatrie et
les porteurs de troubles neurodéveloppementaux (TND) particuliérement fragiles. Nous
présentons la gestion de la COVID-19 par un service spécialisé, dont le fort impact a abouti

au déces d’un patient avec autisme.

Etude de cas : La crise sanitaire a contraint le service a de profondes modifications
institutionnelles et logistiques pour s’adapter a la COVID-19. Une veille scientifique a permis
I’évaluation du risque des patients avec TND et I’adaptation de mesures préventives a leurs
particularités. Indemne de cas lors de la premiére vague, le service a été impacté lors de la
seconde. Suite a la diffusion massive du virus, un patient de 1’unité est décédé d’une forme
séveére de COVID-19. Présentant des comorbidités et des comportements défis compliquant le

diagnostic, son état s’est rapidement dégradé.

Discussion : La cinétique d’aggravation clinique suggére que 1’autisme représente un risque
de forme sévere. Il existe un risque de confusion entre les troubles ou les comorbidités
préexistants, et les possibles manifestations atypiques de COVID-19, pouvant retarder le
diagnostic. Une attitude proactive, dans le dépistage et I’isolement de ces patients, parait licite
devant le risque de forte contamination liée a leur handicap. L’adaptation de ces mesures,
dont I’application peut s’avérer difficile dans cette population, reléve toutefois d’un arbitrage

délicat.

Conclusion : Particulierement vulnérables a la COVID-19, les patients avec TND nécessitent

une attention soutenue et des mesures proactives.

Mots-clés : COVID-19, déficience intellectuelle, trouble du spectre de 'autisme, adulte,

comportements défis, diagnostic, facteurs de risque, mesures préventives
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