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- Tous les patients ayant pr�esent�e une enc�ephalite doivent être �evalu�es �a la recherche de s�equelles trois mois apr�es
l’�episode aigu.

- Les patients doivent être �evalu�es via un examen physique, une MoCA, une HADS, des IADL, une SF12 et un index de Barthel.
- L’imagerie c�er�ebrale et l’EEG ne doivent pas être syst�ematiques dans le suivi en l’absence de nouvelle symptomatologie.
- Tout traitement anti�epileptique introduit ou poursuivi chez un patient avec une enc�ephalite doit être �evalu�e par un
neurologue.

- L’aidant doit imp�erativement participer aux entretiens avec le patient pour compl�eter l’�evaluation des s�equelles.
HIGHLIGHTS

- All patients having presented with encephalitis should be evaluated in a search for eventual sequelae three months after
the acute episode.

- The patients should be evaluated with a physical examination and according to the MoCA test, the HADS scale, the IADL
scale, the SF-12 questionnaire, and the Barthel index.

- In the absence during follow-up of new symptomatology, brain imagery and EEG testing should not be systematically acqui-
red or performed.

- Any anti-seizure (anticonvulsant) treatment initiated or pursued in a patient with encephalitis must be assessed by a
neurologist.

- A caregiver must imperatively participate in all interviews with the patient, the objective being to bring to a conclusion
the evaluation of sequelae.
1. Introduction

En 2017, la Soci�et�e de Pathologie Infectieuse de Langue
Française (SPILF) a publi�e les recommandations de prise en
charge des enc�ephalites infectieuses aigu€es [1].

Ces recommandations encadrent la prise en charge des
patients jusqu’�a la fin du traitement anti-infectieux curatif.
Nous proposons ici des recommandations sur la d�etection et
la prise en charge des s�equelles �a distance d’une enc�ephalite
infectieuse aigu€e.

Ne seront pas abord�ees dans ces recommandations les
enc�ephalites non infectieuses, les enc�ephalites non-aigu€es
et les enc�ephalites associ�ees uniquement au statut
immunod�eprim�e (LEMP, cryptococcose neurom�ening�ee,
etc.). Les s�equelles apr�es un COVID-19 sans atteinte enc�e-
phalitique ne seront pas non plus trait�ees dans ces recom-
mandations. La prise en charge des patients ayant pr�esent�e
une enc�ephalite �a la phase aigu€e d’une infection �a SARS-
2

CoV-2 peuvent b�en�eficier de la prise en charge propos�ee
dans ces recommandations.

Dans ce document, enc�ephalite sera synonyme d’enc�e-
phalite infectieuse.
1.1. Terminologie

Les d�eficiences d�esignent des probl�emes dans la fonction
organique ou la structure anatomique (h�emipl�egie, aphasie,
etc.) [2].

Les limitations d’activit�e d�esignent les difficult�es que
rencontre une personne dans l’ex�ecution d’activit�es (s’ha-
biller, se d�eplacer, pr�eparer un repas, etc.) [2].

Les restrictions de participation d�esignent les probl�emes
qu’une personne peut rencontrer lors de son implication
dans une situation de vie r�eelle (travail, loisirs, rôle paren-
tal, etc.).
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Une s�equelle est d�efinie comme un symptôme survenu au
cours ou apr�es une enc�ephalite aigu€e et persistant de
mani�ere d�efinitive.

Par souci de clart�e, nous utiliserons le terme « s�equelle »
dans tout le document.

Sont trait�es dans ces recommandations :

- les troubles cognitifs ;
- les troubles comportementaux ;
- le retentissement psychoaffectif ;
- les crises �epileptiques ;
- les symptômes moteurs, sensitifs et/ou sensoriels ;
- le retentissement fonctionnel ;
- la qualit�e de vie ;
- le handicap invisible.

1.2. �Epid�emiologie des s�equelles neurologiques et
non neurologiques des enc�ephalites infectieuses

Dans les pays occidentaux, les s�equelles d’enc�ephalite infec-
tieuse les plus document�ees sont celles cons�ecutives �a une
infection par le virus Herp�es simplex 1 (HSV-1), par le West-
Nile Virus et par le virus tick-borne encephalitis (TBE).

Seuls 14 % des patients ayant pr�esent�e une enc�ephalite
herp�etique montrent une r�ecup�eration compl�ete trois ans
apr�es [3].

Les symptômes les plus souvent d�ecrits sont des troubles
mn�esiques, ex�ecutifs, comportementaux, des troubles/per-
turbation de l’humeur, des difficult�es de sommeil et une ins-
tabilit�e �emotionnelle [4].

�A la suite d’une enc�ephalite due au virus West-Nile, les
s�equelles les plus fr�equentes sont des mouvements anor-
maux (chez 20 % des patients) [5], un syndrome parkinso-
nien, ainsi que des troubles psycho-affectifs et cognitifs
(m�emoire et attention) [4]. Chez les patients ayant pr�esent�e
une enc�ephalite au virus TBE, arbovirose la plus r�epandue
en Europe, les s�equelles les plus fr�equentes sont des d�eficits
neurologiques focaux, des vertiges, des troubles psycho-
affectifs et des troubles du sommeil [4].

1.3. Objectifs de l’�evaluation des patients

Ces recommandations proposent un cadre pour l’�evaluation
des s�equelles chez des patients ayant pr�esent�e une enc�epha-
lite infectieuse. Tout diagnostic de s�equelle doit faire l’ob-
jet d’une prise en charge sp�ecifique par le sp�ecialiste
concern�e.

La d�etection et la prise en charge des s�equelles cons�ecu-
tives au s�ejour en r�eanimation sont encadr�ees par des
recommandations sp�ecifiques de la HAS [6].
2. M�ethode

2.1. Organisation g�en�erale

Ces recommandations ont �et�e �elabor�ees par un groupe d’ex-
perts r�eunis par la SPILF, en partenariat avec la Soci�et�e
Française de Neurologie (SFN) et la Soci�et�e Française de
M�edecine Physique et de R�eadaptation (SOFMER).

Les experts ont �et�e d�esign�es par leur soci�et�e savante en
fonction de leur champ de sp�ecialit�e clinique ou de
3

recherche. Ils ont rempli une d�eclaration publique d’int�erêt
remise �a la SPILF, qui est disponible sur demande aupr�es du
secr�etariat.

2.2. D�efinition des PICOs

Les questions ont �et�e formul�ees selon un format PICO (Popu-
lation, Intervention, Comparison, Outcome) apr�es une pre-
mi�ere r�eunion du groupe d’experts.

Aucune des publications retenues ne permettaient de
r�epondre au format PICO, raison pour laquelle il n’est pas
pr�esent�e ici.

2.3. Recherche bibliographique

La recherche bibliographique a �et�e r�ealis�ee sur les bases de
donn�ees MEDLINE et Cochrane en utilisant les mots-cl�es
pr�esent�es en Annexe 1. Ces mots-cl�es ont pu être crois�es
entre eux afin d’identifier la litt�erature pertinente.

Ont �et�e inclus dans l’analyse :

- les cohortes prospectives, r�etrospectives, quel que soit le
nombre de patients inclus (�a l’exclusion des case reports)
;

- les retours d’exp�erience ;
- les recommandations d’autre soci�et�es savantes ;
- les articles concernant des patients pr�esentant ou ayant
pr�esent�e une enc�ephalite infectieuse, ou bien une mala-
die neurologique l�esionnelle dont les experts estimaient
que la probl�ematique pos�ee par l’�etude pouvait être
transpos�ee �a la question des s�equelles d’enc�ephalites ;

- les articles publi�es en langue anglaise, française, ou alle-
mande.

2.4. Organisation de la relecture et traitement des
suggestions

Les propositions de recommandations ont toutes �et�e dis-
cut�ees collectivement.

Les questions ont �et�e r�eparties entre les experts qui
exposaient leurs propositions au groupe �a intervalles
r�eguliers pour discussion.

Le document final a �et�e relu par tous les experts indivi-
duellement.

2.5. Gradation des recommandations

Tr�es peu de litt�erature �etant disponible, il n’a pas �et�e pos-
sible de proposer une gradation pour chaque recommanda-
tion. Nous avons suivi les recommandations de la Haute
Autorit�e de Sant�e de 2013 « Niveau de preuve et gradation
des recommandations de bonne pratique » [7].
3. Recommandations

Question 1. Quels patients doivent b�en�eficier d’une
�evaluation apr�es la sortie d’hospitalisation en soins
aigus pour la d�etection pro-active des s�equelles apr�es
une enc�ephalite infectieuse ?
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R1 - Une d�etection et une �evaluation syst�ematiques des
s�equelles sont recommand�ees chez tous les patients
ayant pr�esent�e une enc�ephalite infectieuse. (Avis d’ex-
pert)

Rationnel
Des s�equelles au d�ecours d’une enc�ephalite infectieuse

sont rapport�ees dans plus de deux tiers des cas [3,8,9].
Elles peuvent être marqu�ees, notamment apr�es une enc�e-
phalite herp�etique [4,10]. �A l’inverse, elles peuvent
�egalement passer inaperçues, en particulier en l’absence
d’�evaluation syst�ematique et quand elles sont cognitives et
psychoaffectives [4].

La plupart des �etudes �evaluant les s�equelles d’enc�epha-
lite infectieuse avaient comme crit�ere d’�evaluation princi-
pal l’�echelle de Rankin modifi�ee, qui �evalue l’ind�ependance
fonctionnelle mais qui ne permet pas d’�evaluer finement
l’ampleur des s�equelles. L’importance de ces « s�equelles
invisibles », justifie une �evaluation syst�ematique de tout
patient ayant fait une enc�ephalite infectieuse.

Question 2. Quels professionnels peuvent assurer la
d�etection des s�equelles apr�es une enc�ephalite infec-
tieuse ?
R2 � Le d�epistage des s�equelles apr�es une enc�ephalite
infectieuse peut être r�ealis�e en premi�ere ligne par tout
m�edecin responsable du patient, quelle que soit sa
sp�ecialit�e. Les patients seront ensuite �evalu�es en fonc-
tion de la symptomatologie par les sp�ecialistes
concern�es. (Avis d’expert)
Question 3. Quand doit avoir lieu la d�etection
des s�equelles apr�es une enc�ephalite infectieuse ?
R3 � Le d�epistage des s�equelles doit être r�ealis�e trois mois
(M3) apr�es la survenue de l’enc�ephalite. (Avis d’expert)

Le temps de consultation doit être suffisant pour aborder
l’ensemble des �el�ements propos�es dans l’Annexe 2 (Check-
list de la consultation de M3).

Rationnel
Les s�equelles �a la sortie d’hospitalisation d’une enc�epha-

lite infectieuse sont tr�es fr�equentes, et le pronostic fonc-
tionnel n’est jug�e favorable que dans 28 �a 40 % des cas
[9,10].

Bien qu’imparfaites pour �evaluer le pronostic, les
�echelles qui sont les plus utilis�ees sont le Rankin modifi�e, o�u
le score �a 0 correspond �a une absence de symptômes [11], et
le score de Glasgow Outcome Scale � Extended (GOS-E), o�u
le score �a 8 correspond �a la reprise d’une vie normale
[12,13].

L’�evolution du pronostic fonctionnel au cours du temps
d�epend ensuite de nombreux facteurs, parmi lesquels on
peut citer l’âge, les comorbidit�es, l’admission en
r�eanimation lors de la phase aigu€e (marqueur de la gravit�e
de l’atteinte enc�ephalique initiale), l’agent infectieux, la
pr�esence de l�esions c�er�ebrales �a l’imagerie lors de la phase
aigu€e et le niveau d’�education pr�ealable [3,10]. Lorsque les
patients sont r�e�evalu�es au cours des quatre premiers mois
qui suivent la sortie d’hospitalisation, le pronostic fonction-
nel n’est pas significativement diff�erent de celui r�ealis�e en
sortie d’hospitalisation. Ce pronostic s’am�eliore ensuite len-
tement au cours du temps. Ainsi, 41 % des patients
4

progressent au cours du premier semestre, et 24 % des
patients progressent au cours du second [10]. Une �evaluation
standardis�ee des patients �a trois mois de la sortie d’hospita-
lisation semble donc être un d�elai raisonnable pour d�etecter
au mieux les s�equelles affectant les patients au d�ecours
d’une enc�ephalite infectieuse.

Question 4. Comment d�epister et �evaluer les s�equelles
chez un patient ayant pr�esent�e une enc�ephalite infec-
tieuse, dans :
Question 4a. Les s�equelles cognitives et comportemen-
tales ?
Question 4b. Le retentissement psychoaffectif ?
Question 4c. Le retentissement fonctionnel, la qualit�e
de vie et le handicap invisible ?
R4 � L’�evaluation cognitive, psychoaffective et fonction-
nelle doit être r�ealis�ee au cours d’une consultation.
En cas de difficult�es empêchant la venue du patient, un
entretien t�el�ephonique est possible, mais il ne permet
pas une �evaluation compl�ete. (Avis d’expert)
R5 � L’�evaluation doit comporter des tests et des
�echelles explorant le fonctionnement cognitif, le reten-
tissement psychoaffectif, les limitations fonctionnelles
et la qualit�e de vie du patient. (Avis d’expert)
R6 � Les tests de d�epistage et �echelles suivants, rapides
et faciles d’administration, sont recommand�es pour
�evaluer le patient : la MoCA (Montreal Cognitive Assess-
ment) pour l’efficience cognitive globale, la HADS (Hospi-
tal Anxiety and Depression Scale) pour l’�etat
psychoaffectif, les IADL (Instrumental Activities of Daily
Living) pour le retentissement fonctionnel et la SF12
(Short Form 12 items) pour la qualit�e de vie. (Avis d’ex-
pert)
R7 � Le choix des tests et �echelles doit être adapt�e au
patient, en particulier �a son niveau �educatif et �a sa lan-
gue maternelle. (Avis d’expert)
R8 � Les �echelles Rankin et GOS-E, fr�equemment cit�ees
dans la litt�erature, ne sont pas suffisantes �a elles seules
pour une �evaluation �a l’�echelle individuelle. (Avis d’ex-
pert)
R9 � En cas de recours �a une t�el�econsultation, il est
recommand�e d’utiliser des �echelles adapt�ees comme la
F-TICSm (French-Telephone Interview for Cognitive Sta-
tus modified) ou la MoCA aveugle. (Avis d’expert)
R10 � Une �evaluation par un sp�ecialiste des fonctions
cognitives doit être r�ealis�ee lorsque les r�esultats aux
tests et �echelles de d�etection font suspecter une anoma-
lie. (Avis d’expert)

Rationnel
Les s�equelles cognitives apr�es une enc�ephalite infec-

tieuse sont variables et peuvent affecter significativement
la r�ealisation des activit�es de la vie quotidienne, domestique
et professionnelle, mais �egalement les relations des patients
avec leur entourage.

Les fonctions les plus fr�equemment impact�ees sont
la m�emoire (r�etrograde ou ant�erograde), les capacit�es
attentionnelles, le langage et les fonctions ex�ecutives.
Les s�equelles psychoaffectives peuvent comprendre des
troubles de l’humeur et de la personnalit�e, une
d�esinhibition, une hyper�emotivit�e ou a contrario une
indiff�erence aux �ev�enements et �a l’environnement de vie.
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De nombreux tests et �echelles sont valid�es pour
l’�evaluation des s�equelles cognitives et psycho-affectives en
lien avec des affections du syst�eme nerveux central. Ils ont
�et�e d�evelopp�es pour l’�evaluation de patients pr�esentant une
maladie neurod�eg�en�erative, un accident vasculaire c�er�ebral
ou encore un traumatisme crânio-c�er�ebral, mais nous
n’avons retrouv�e aucune �epreuve psychom�etrique sp�ecifi-
quement d�evelopp�ee pour une population de patients ayant
pr�esent�e une enc�ephalite infectieuse (Tableau S1).

Nous avons ainsi r�ealis�e une revue des outils utilis�es dans
les �etudes publi�ees portant sur les s�equelles d’enc�ephalites
infectieuses. Elle portait sur les �etudes publi�ees apr�es 1990
incluant au moins trois cas. Nous avons d’abord class�e
coll�egialement les tests et �echelles recens�es en trois groupes
selon les pr�erequis n�ecessaires de la part de l’examinateur
pour en assurer la passation, puis avons s�electionn�e des tests
et questionnaires r�ealisables par la majorit�e des profession-
nels de sant�e, quelle que soit leur sp�ecialit�e, et de passation
courte afin de pouvoir être assur�es en consultation.

Parmi les tests d’�evaluation rapide de l’efficience cogni-
tive globale, l’utilisation de la MoCA (Montreal Cognitive
Assessment [14]) a �et�e retrouv�ee dans trois �etudes �evaluant
les s�equelles d’enc�ephalite infectieuse chez l’adulte, et
celle du MMSE (Mini Mental State Examination [15]) a �et�e
retrouv�ee dans huit �etudes. Nous avons propos�e l’utilisation
syst�ematique de la MoCA qui est valid�ee dans de nombreuses
langues, simple et rapide de passation, ne n�ecessitant
qu’une courte formation en ligne, et qui est bien valid�ee
dans le domaine des pathologies neurologiques, même si
elle ne l’est pas sp�ecifiquement dans le contexte des enc�e-
phalites infectieuses. De surcrôıt, les subtests que la MoCA
regroupe nous ont sembl�e adapt�es �a la d�etection des
s�equelles cognitives de l’enc�ephalite infectieuse. Le test de
l’horloge (retrouv�e dans six publications et int�egr�e dans la
MoCA) et les s�equences motrices de Luria (retrouv�ees dans
deux �etudes et int�egr�ees dans la Batterie Rapide
d’�Evaluation Frontale -BREF- [16,17]) peuvent être des
outils de d�epistage pour les fonctions visuo-spatiales et
ex�ecutives respectivement.

Nous avons choisi l’utilisation des IADL (Instrumental
Activities of Daily Living) pour l’�evaluation des limitations
d’activit�es d’origine cognitive, car elles sont de passation
rapide et simple [18,19]. Cependant, d’autres �echelles ont
�et�e plus utilis�ees dans la litt�erature internationale dans le
domaine des enc�ephalites infectieuses, comme celle de Ran-
kin modifi�ee (retrouv�ee dans 28 publications) ou encore la
GOS-E (Glasgow Outcome Scale � Extended [12,13]), retro-
uv�ee dans 14 publications. N�eanmoins, l’utilisation de ces
deux �echelles doit être limit�ee aux �etudes de cohorte ou
essais cliniques, car elles sont en effet trop impr�ecises en
termes de classification des patients pour un usage en
�evaluation individuelle.

Ensuite, nous avons s�electionn�e le questionnaire HADS
(Hospital Anxiety and Depression Scale [20]) pour
l’�evaluation de l’�etat psychoaffectif du patient apr�es enc�e-
phalite infectieuse, que nous avons retrouv�ee dans deux
�etudes. Il est valid�e en français, de passation rapide et
accessible sur le site de la Haute Autorit�e de Sant�e. D’autres
�echelles peuvent être utilis�ees, comme la BDI (Beck Depres-
sion Inventory), l’�echelle d’Hamilton ou encore la GDS
(Geriatric Depression Scale) pour les personnes les plus
âg�ees.
5

Enfin, nous avons s�electionn�e la SF12 (Short Form 12
items) pour l’�evaluation de la qualit�e de vie des patients
apr�es enc�ephalite infectieuse, que nous avons retrouv�ee
dans deux publications [21,22]. La SF36 a quant �a elle �et�e
plus utilis�ee en recherche (huit publications retrouv�ees),
mais sa compl�etion est longue.

Les tests propos�es ont �et�e d�evelopp�es et valid�es pour une
administration en consultation pr�esentielle. Leur adminis-
tration �a distance pr�esente un risque de r�esultats moins
fiables.

Question 5. Comment d�epister et �evaluer les s�equelles
motrices, sensitives et/ou sensorielles chez un patient
ayant pr�esent�e une enc�ephalite infectieuse ?
R11 � Une d�etection et une �evaluation syst�ematique des
s�equelles motrices, sensitives et/ou sensorielles sont
recommand�ees chez tous les patients ayant pr�esent�e une
enc�ephalite infectieuse. (Avis d’expert)
R12 � La r�ealisation d’un testing moteur et d’une
�evaluation de la sensibilit�e est recommand�ee chez tous
les patients ayant pr�esent�e une enc�ephalite infectieuse.
(Avis d’expert)
R13 � La r�ealisation d’un index de Barthel est
recommand�ee afin d’�evaluer les limitations d’activit�es
cons�ecutives aux s�equelles motrices, sensitives et/ou
sensorielles du patient. (Avis d’expert)

Rationnel
Des d�eficiences motrices, sensitives et/ou sensorielles

peuvent persister apr�es une enc�ephalite infectieuse.
Des s�equelles motrices post-infectieuses ont notamment

�et�e d�ecrites apr�es enc�ephalite �a Mycoplasma pneumoniae
[23,24], �a VZV [25], �a tique [26,27] (en particulier une
par�esie d’un membre inf�erieur), �a West Nile virus [28], ou
encore apr�es une enc�ephalite japonaise [29,30]. Un trouble
de l’�equilibre ataxique peut �egalement compliquer une
enc�ephalite infectieuse [31].

Ont �egalement �et�e rapport�ees des neuropathies [32], des
polyradiculon�evrites aigu€es [33], des atteintes plexiques, et
notamment du plexus brachial apr�es enc�ephalite �a tique
[27] ainsi que des my�elites responsables de parapar�esies ou
t�etrapar�esies apr�es une enc�ephalite japonaise [34] ou une
infection par le West Nile virus [35,36]. Ont �egalement �et�e
d�ecrits des mouvements anormaux s�equellaires : des trem-
blements, en particulier apr�es enc�ephalite �a West Nile virus
[37,38], des myoclonies [38], des dyskin�esies [38], des dysto-
nies [39] ou encore un opsoclonus [40,41]. La survenue d’un
syndrome parkinsonien apr�es enc�ephalite japonaise a
�egalement �et�e d�ecrite [42].

Ces patients peuvent �egalement pr�esenter �a distance des
troubles de d�eglutition [43].

Sur le plan sensoriel, certaines enc�ephalites peuvent se
compliquer d’hypoacousie ou de cophose, comme l’enc�e-
phalite �a tiques [44], ou de c�ecit�e corticale, comme apr�es
une enc�ephalite �a VZV [45].

Dans la litt�erature, nous avons retrouv�e 13 articles
�evoquant la r�ealisation d’un examen neurologique sensitivo-
moteur afin de rechercher des d�eficiences secondaires �a une
enc�ephalite infectieuse. Un article suppl�ementaire notait
l’utilisation du NIHSS, �evaluation r�ealis�ee habituellement
dans un contexte d’AVC aigu, et un autre celui du finger
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tapping pour �evaluer la dext�erit�e fine des membres
sup�erieurs.

L’�evaluation des limitations d’activit�es secondaires �a une
enc�ephalite infectieuse a �et�e r�ealis�ee grâce �a l’index de Bar-
thel dans 8 �etudes, au score de Rankin modifi�e dans 28
�etudes, et �a la Mesure d’Ind�ependance Fonctionnelle (MIF)
dans une �etude. Nous avons s�electionn�e l’index de Barthel
comme outil pr�ef�erentiel de d�epistage de limitations
d’activit�es, du fait de sa simplicit�e et rapidit�e d’utilisation,
sa reproductibilit�e, sa fiabilit�e, sa validation en français,
son accessibilit�e et son large inventaire d’activit�es motrices
quotidiennes.

Question 6. Quelle est la place de l’imagerie c�er�ebrale
dans le d�epistage et l’�evaluation des s�equelles d’enc�e-
phalite infectieuse ?
Question 6a. Y a-t-il une indication d’imagerie
c�er�ebrale syst�ematique pour l’�evaluation des s�equelles
apr�es la sortie d’hospitalisation ?
Question 6b. Quelles sont les circonstances justifiant
une IRM pour l’�evaluation des s�equelles ?
Question 6c. Quelles sont les modalit�es de r�ealisation
de l’IRM c�er�ebrale ?
R14 - La r�ealisation syst�ematique d’une imagerie
c�er�ebrale (scanner, IRM, imagerie nucl�eaire) apr�es la
phase aigu€e d’une enc�ephalite infectieuse n’est pas
recommand�ee. (Avis d’expert)

La r�ealisation d’une nouvelle imagerie c�er�ebrale n’est pas
utile pour poser l’indication et guider la r�e�education. (Avis
d’expert)

R15 - Dans les suites d’une enc�ephalite, une IRM
c�er�ebrale doit être r�ealis�ee devant toute aggravation
neurologique, la survenue d’une premi�ere crise
d’�epilepsie, ou l’apparition d’un nouveau type de crise
�epileptique. (Avis d’expert)

La r�eapparition de fi�evre ou d’un syndrome inflammatoire
ne sont pas des indications en soi �a la r�ealisation d’une IRM
c�er�ebrale. (Avis d’expert)
1 Dans le cadre de la survenue ou de l’aggravation de symptômes
neurologiques atypiques de crises �epileptiques mais compatibles
avec une crise non convulsivante (par exemple : troubles cognitifs,
troubles phasiques), un avis neurologique est n�ecessaire. (Avis
d’expert)
R16 - Une IRM c�er�ebrale est recommand�ee chez tout
patient pr�esentant des s�equelles, même minimes, si cet
examen n’a pas �et�e r�ealis�e lors de la phase aigu€e. (Avis
d’expert)
R17 - Lorsqu’une IRM c�er�ebrale est indiqu�ee apr�es la
phase aigu€e, elle doit comprendre au minimum des
s�equences 3D-T1 sans et avec injection de gadolinium,
3D-T2-FLAIR, T2 �echo de gradient ou SWI, diffusion, et
vasculaires 3D-TOF.
En cas de suspicion de vascularite, l’IRM sera au mieux 3T,

haute r�esolution, et comprendra des s�equences sp�ecifiques
(vessel wall imaging) en « sang noir » (avec suppression des
signaux de la graisse, du LCS, et du sang). (Avis d’expert)

Rationnel
La litt�erature et les recommandations confirment l’indi-

cation d’une IRM c�er�ebrale, pr�ef�er�ee au scanner car plus
sensible, lors de la phase aigu€e d’une enc�ephalite infec-
tieuse.

Son objectif principal est de contribuer �a l’affirmation
du diagnostic positif d’enc�ephalite ainsi qu’�a
6

l’orientation �etiologique [46]. L’apport pronostique est
notable car leurs conclusions �etablissent une corr�elation
entre l’�evolution, les s�equelles et la s�ev�erit�e des l�esions
�a l’imagerie [47�50].

Dans quelques cas d’enc�ephalite �a HSV1, une aggravation
des l�esions sur l’imagerie �a distance a �et�e rapport�ee, sans
aggravation de l’�etat clinique, en rapport avec l’�evolution
naturelle des l�esions initiales [51,52].

Les circonstances justifiant la pratique d’une IRM au
stade de l’�evaluation des s�equelles sont de plusieurs ordres :

- Quand la surveillance clinique est marqu�ee par une
aggravation des symptômes et signes not�es �a la sortie de
l’�episode aigu, par une perte de tout ou partie des
capacit�es d’autonomie r�etablies apr�es la sortie, ou
encore par l’apparition de crises �epileptiques, ou d’un
nouveau type de crises ;

- Quand apparaissent des nouveaux symptômes : c�ephal�ees
chez un patient sans ant�ec�edent de c�ephal�ees
ant�erieures, fi�evre ou syndrome inflammatoire isol�es ;

- Dans certaines causes d’enc�ephalites, comme les
m�eningoenc�ephalites tuberculeuses, l’aggravation de
l’IRM dans les semaines suivant le d�ebut du traitement est
fr�equente [53], mais souvent asymptomatique et
d’am�elioration spontan�ee. L’imagerie ne serait justifi�ee
qu’en cas d’aggravation clinique afin d’�eviter toutes explo-
rations, corticoth�erapie, modifications du traitement anti-
infectieux inappropri�ees et potentiellement d�el�et�eres ;

- Il n’y a pas lieu de pratiquer d’imagerie syst�ematique en
cas de stabilit�e clinique coh�erente avec les l�esions et
symptômes constat�es lors de la phase aigu€e.

Quand l’IRM c�er�ebrale est indiqu�ee pour l’enc�ephalite,
les modalit�es de r�ealisation de celle-ci sont standards.
En cas de vascularite c�er�ebrale associ�ee �a l’enc�ephalite, les
s�equences sp�ecifiques suppl�ementaires doivent être appli-
qu�ees pour obtenir un r�esultat interpr�etable [54,55].

Question 7. Quelles sont les bonnes pratiques de prise
en charge en cas de crise �epileptique survenue lors de
la phase aigu€e ou dans les suites d’une enc�ephalite
infectieuse ?
Question 7a. Existe-t-il une indication syst�ematique �a
la r�ealisation d’un EEG dans le cadre de l’�evaluation
des s�equelles d’une enc�ephalite infectieuse ?
Question 7b. Quelle est la gestion du traitement anti-
�epileptique chez un patient qui �etait d�ej�a trait�e pour
une �epilepsie avant la survenue d’une enc�ephalite
infectieuse ?
Question 7c. Quelle est la gestion du traitement anti-
�epileptique initi�e en phase aigu€e d’une enc�ephalite
infectieuse ?
Question 7d. Que faire en cas de symptômes1 nou-
veaux �evocateurs de crises �epileptiques focales ou
g�en�eralis�ees ?
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R18 � La r�ealisation syst�ematique d’un EEG dans
l’�evaluation des s�equelles �eventuelles d’une enc�ephalite
infectieuse n’est pas recommand�ee. (Avis d’expert)
R19 � En cas de traitement anti�epileptique indiqu�e
ant�erieurement pour une pathologie �epileptique
ind�ependante de l’enc�ephalite, le traitement doit être
maintenu et r�e�evalu�e par le neurologue traitant. (Avis
d’expert)
R20� Un patient dont l’ordonnance de sortie d’hospitali-
sation comprend un traitement anti�epileptique de novo
doit être adress�e �a un neurologue �a l’issu du premier tri-
mestre avec un EEG standard r�ealis�e pr�ealablement.
(Avis d’expert)
R21 � La d�ecision d’arrêt d’un traitement anti�epilep-
tique initi�e lors de la phase aigu€e d’une enc�ephalite
infectieuse pourra être prise par un neurologue ou un
m�edecin form�e �a l’�epileptologie apr�es avoir expos�e au
patient et/ou sa famille les risques et les b�en�efices atten-
dus [56]. (Avis d’expert)

Cette recommandation s’applique même en l’absence de
crise �epileptique clinique ou �electrique lors de la phase
aigu€e, lorsqu’un traitement a �et�e introduit �a vis�ee « pr�even-
tive ».

R22 - En cas de survenue de symptômes nouveaux
�evocateurs de crises �epileptiques focales ou g�en�eralis�ees,
la r�ealisation d’un EEG standard (avec vid�eo) est
recommand�ee le plus pr�ecocement possible, id�ealement
dans les 24 premi�eres heures [56]. (Avis d’expert)
R23 � En cas de survenue de symptômes nouveaux
�evocateurs de crises �epileptiques focales ou g�en�eralis�ees
survenant au-del�a de la phase aigu€e d’une enc�ephalite
infectieuse, un traitement anti�epileptique doit être pre-
scrit dans le contexte de l’urgence et revu par un neuro-
logue pour ajustement du traitement [56]. (Avis
d’expert)
R24 � En cas de survenue de symptômes nouveaux
�evocateurs de crises �epileptiques focales ou g�en�eralis�ees,
le patient doit être vu par un neurologue avec son EEG
dans un d�elai de 15 jours. Dans l’attente de cette consul-
tation, une information doit être d�elivr�ee sur le cadre
r�eglementaire (ex : conduite automobile) et les r�egles
d’hygi�ene de vie �a respecter [56]. (Avis d’expert) (Voir
�egalement Question 9).

Rationnel
L’�epilepsie constitue un facteur de risque de d�ec�es

majeur lors de la phase aigu€e de l’enc�ephalite infectieuse,
mais en est �egalement l’une des s�equelles les plus fr�equen-
tes �a long terme [3,57]. L’�epilepsie est d�efinie par la surve-
nue d’au moins deux crises non provoqu�ees2 �a plus de 24
heures d’intervalle, ou d’une crise non provoqu�ee en rap-
port avec une l�esion c�er�ebrale �epileptog�ene (�a haut risque
de r�ecidive) [58].

Apr�es une enc�ephalite infectieuse, les patients ont une
susceptibilit�e sept fois sup�erieure �a la population g�en�erale
2 Crise provoqu�ee : crise �epileptique isol�ee circonstancielle
notamment due �a une cause m�etabolique, toxique ou de sevrage, �a
une dette de sommeil.
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de pr�esenter des crises �epileptiques non provoqu�ees, avec
un risque cumul�e estim�e �a 10 % �a 5 ans, et 22 % �a 20 ans
[50,59].

L’�epilepsie peut se manifester sous la forme de crises
focales et/ou de crises g�en�eralis�ees. Les deux principaux
facteurs pr�edictifs de d�eveloppement d’une �epilepsie post-
enc�ephalite sont la survenue de crises pr�ecocement lors de
la phase aigu€e de l’enc�ephalite, et une IRM c�er�ebrale anor-
male. Plus rarement, une �epilepsie post-enc�ephalite peut
apparâıtre de façon secondaire et tardive, sans crise
authentifi�ee durant la phase aigu€e [59].

Le risque de d�eveloppement d’une �epilepsie varie selon
le pathog�ene causal. Ainsi, une �epilepsie post enc�ephalite
surviendra chez moins de 2 % des patients atteint d’une
enc�ephalite �a tique, mais chez 25 % des patients atteints
d’enc�ephalite �a HSV-1 [60�62]. Les patients atteints de
tuberculose neurom�ening�ee sont quant �a eux particu-
li�erement enclins �a d�evelopper une �epilepsie �a d�ebut tardif
[29,63].

La survenue d’une �epilepsie lors de la phase aigu€e ou tar-
dive d’une enc�ephalite infectieuse justifie l’instauration
d’un traitement anti�epileptique. Au total, environ un quart
des patients sont trait�es par anticonvulsivants au long cours
au d�ecours d’une enc�ephalite infectieuse [3]. Il n’existe pas
de recommandation de bonnes pratiques concernant le choix
et la dur�ee du traitement anti�epileptique. Aussi, l’objectif
du traitement m�edicamenteux instaur�e durant la phase
aigu€e et adapt�e au fil du suivi est la pr�evention des r�ecidives
de crises associ�ee �a la meilleure tol�erance possible.

Les modalit�es de suivi, de poursuite ou d’arrêt du traite-
ment anti�epileptique doivent faire l’objet d’une expertise
neurologique, car leur p�eriodicit�e d�epend des �eventuelles
difficult�es th�erapeutiques [56].

Enfin, dans de rares cas d’�epilepsie post-enc�ephalite
s�ev�ere et pharmacor�esistante, une intervention neurochirur-
gicale peut être propos�ee par des �equipes sp�ecialis�ees [64].

Question 8. Quelle est la place de l’aidant dans
l’�evaluation et la prise en charge des patients pr�esen-
tant des s�equelles d’une enc�ephalite infectieuse ?
Question 8a. Quelle est la place de l’aidant dans
l’�evaluation des patients pr�esentant des s�equelles
d’une enc�ephalite infectieuse ?
R25 � Il est recommand�e de s’entretenir avec l’aidant
principal afin de compl�eter l’�evaluation des s�equelles
d’enc�ephalite infectieuse et de leur �evolution. (Avis
d’expert)
R26 � Il est recommand�e de recueillir le t�emoignage de
l’aidant principal lors d’un entretien afin de documenter
les difficult�es rencontr�ees dans la vie courante.
Des �echelles peuvent être utilis�ees en compl�ement de l’en-
tretienmais ne peuvent s’y substituer. (Avis d’expert)

Rationnel
Le terme d’aidant d�esigne une « personne qui vient en

aide, de mani�ere r�eguli�ere et fr�equente, �a titre non profes-
sionnel, pour accomplir tout ou partie des actes ou des
activit�es de la vie quotidienne d’une personne en perte
d’autonomie, du fait de l’âge, de la maladie ou d’un handi-
cap »[65].

Du fait de sa proximit�e et de la r�egularit�e de son inter-
vention, l’aidant dispose d’informations pertinentes
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concernant l’�etat du patient et son �evolution, notamment la
pr�esence de d�eficits ou de handicaps invisibles. Cette
�evaluation doit être r�ealis�ee trois mois apr�es l’�episode aigu
d’enc�ephalite.

La r�ealisation d’un entretien avec les aidants est forte-
ment recommand�ee, �eventuellement compl�et�ee par des
�echelles. L’objectif est de d�etecter des d�eficits subtils que
les �echelles propos�ees ne permettent pas de mettre en
�evidence.

Cinq articles identifi�es dans la litt�erature traitent de la
participation de l’aidant �a l’�evaluation des s�equelles, dont
deux pour des enc�ephalites auto-immunes, deux pour des
enc�ephalites infectieuses, et un pour des enc�ephalites
d’�etiologie non pr�ecis�ee. Les cinq articles promeuvent le
recours aux aidants (notamment les parents pour un article
portant sur des patients p�ediatriques) pour l’�evaluation et
le suivi des s�equelles des patients.

Un des cinq articles a notamment pour objectif la valida-
tion d’une �echelle d�edi�ee �a cette �evaluation (Apathy-Moti-
vation Index caregiver version [AMI-CG]) [66]. Enfin, un
autre de ces articles utilise une même �echelle pour le
patient et l’aidant afin d’identifier des divergences entre les
deux r�epondants (EBIQ) [67].

Ces articles proposent ainsi plusieurs �echelles permettant
d’�evaluer les s�equelles du patient de mani�ere structur�ee du
point de vue de l’aidant (d�etails Tableau S2). Elles peuvent
être r�ep�et�ees afin de permettre un suivi �evolutif : (BICRO-
39) version aidant [68], Apathy-Motivation Index caregiver
version (AMI-CG) [66], Lille Apathy Rating Scale caregiver
version (LARS-i - disponible et valid�ee en français [69,70]),
Neuropsychiatric Inventory Questionnaire (NPI-Q) [71,72],
Bayer Activities of Daily Living Scale (B-ADL) [73], European
Brain Injury Questionnaire (EBIQ) [74] et Information ques-
tionnaire on cognitive decline in the elderly (IQcode -
valid�ee en français sur une population âg�ee avec haut niveau
d’�etude) [3,75,76]. Seule l’Apathy-Motivation Index caregi-
ver version (AMI-CG) a �et�e valid�ee sp�ecifiquement pour les
s�equelles d’enc�ephalites [66].

Ces �echelles r�epondent �a des probl�ematiques tr�es
diff�erentes et ne sont pas �equivalentes ni interchangeables :
l’AMI-CG ou la LARS ont pour cible unique un symptôme
sp�ecifique (l’apathie en l’occurrence) ; les autres �echelles
cherchent �a appr�ehender de façon plus large le fonctionne-
ment du patient, soit dans le domaine psycho-comporte-
mental (NPI-Q), soit sur le plan du handicap et de
l’autonomie dans la vie quotidienne (BICRO, le B-ADL).
Enfin, le Zarit BI est centr�e sur l’aidant et la charge que
celui-ci peut ressentir.

Question 8b. Quelle est la place de l’aidant dans le soin
des patients pr�esentant des s�equelles d’une enc�epha-
lite infectieuse ?
R27 � La collaboration et la communication avec l’aidant
doivent être syst�ematiques. (Avis d’expert)

Rationnel
Aucune �etude n’a �evalu�e l’int�erêt d’inclure l’aidant prin-

cipal dans la prise en charge des patients. Toutefois, un arti-
cle �evoque le b�en�efice apport�e par l’accompagnement d’un
patient-mentor aupr�es d’un patient avec enc�ephalite �a
l’aide d’un programme de parrainage sur plusieurs semaines
[77]. Ce programme a permis non seulement une
8

am�elioration de la qualit�e de vie du patient parrain�e avec
enc�ephalite (sur les �echelles Youth Quality of life et Wiscon-
sin Quality of Life), mais �egalement celle du patient-men-
tor. L’aidante principale du patient b�en�eficiaire du
programme attestait des progr�es r�ealis�es par son proche, et
d�eclarait avoir elle-même b�en�efici�e de cet accompagne-
ment sur le plan psychologique du fait d’un suivi plus
r�egulier.

Question 8c. Quelles sont les cons�equences sur l’ai-
dant des s�equelles d’enc�ephalite pr�esent�ees par leur
proche ?
R28 � Le patient et les aidants doivent être inform�es et
�eduqu�es sur les s�equelles et leurs cons�equences sur la vie
quotidienne afin d’accompagner au mieux le retour �a
domicile. (Avis d’expert)

Le retour �a domicile doit être accompagn�e en lien avec les
acteurs m�edico-sociaux [78].
R29 � Une r�e�evaluation de la situation m�edicale et
sociale de l’aidant doit être men�ee p�eriodiquement.
(Avis d’expert)
R30 � L’aidant doit être syst�ematiquement orient�e vers
un assistant de service social avant le retour �a domicile
du patient pour faire reconnâıtre son statut d’aidant,
faire le point sur les aides auxquelles il peut pr�etendre et
mettre en œuvre les d�emarches n�ecessaires �a leur obten-
tion. (Avis d’expert)
R31 � L’aidant doit être inform�e de l’existence d’asso-
ciations de patients et d’aidants, dans le domaine des
enc�ephalites ou plus largement celui des pathologies neu-
rologiques pouvant lui apporter un soutien. (Avis d’ex-
pert)

�A titre d’exemple, le site Parvis propose sensibilisation et
accompagnement aux aidants de patients atteints de l�esions
c�er�ebrales acquises [79].

Rationnel
Quatre �etudes et un article de synth�ese ont �et�e identifi�es.

L’article de synth�ese s’appuyait sur l’exp�erience clinique de
l’auteur. Tous s’accordent sur l’existence d’un fardeau signi-
ficatif pour les aidants, notamment ceux vivant avec le
patient [65,77,80�82]. Ce fardeau est aliment�e par :

- une incompr�ehension et une souffrance de l’aidant lors-
qu’il d�ecouvre la nature et l’importance des s�equelles,
notamment le changement possible de personnalit�e du
patient ;

- des ressentis n�egatifs de l’aidant vis-�a-vis du patient
concernant l’impact de la maladie sur sa propre vie (aug-
mentation des tâches, sentiment de perte lorsque le
patient pr�esente un d�eclin cognitif, perte de l’attention
des autres au profit du patient, difficult�es �emotionnelles) ;

- des difficult�es organisationnelles pour r�epondre aux
besoins de soins et de garde du patient ;

- des difficult�es financi�eres lorsque l’aidant doit diminuer
ou interrompre son activit�e professionnelle au b�en�efice
de l’aide �a apporter au patient.

L’�echelle de Zarit Burden Interview (ZBI), cit�ee deux fois,
permet d’�evaluer le fardeau de l’aidant [83,84].
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4. S�equelles d’enc�ephalite et r�eglementation
française

4.1. S�equelles d’enc�ephalite et permis de conduire

R32 � Un patient ayant pr�esent�e une enc�ephalite infec-
tieuse doit être inform�e de la l�egislation et de la n�ecessit�e
de solliciter l’avis d’un m�edecin agr�e�e s’il souhaite être can-
didat au permis de conduire ou s’il souhaite conduire un
v�ehicule terrestre motoris�e. Il est recommand�e de tracer
cette information dans le dossier patient. (Avis d’expert)

Rationnel
L’�epilepsie et l’enc�ephalite sont toutes les deux men-

tionn�ees dans la liste de l’arrêt�e du 28 mars 2022 qui pr�ecise
« les affections m�edicales incompatibles ou compatibles
avec ou sans am�enagements ou restrictions pour l’obten-
tion, le renouvellement ou le maintien du permis de
conduire ou pouvant donner lieu �a la d�elivrance de permis
de conduire de dur�ee de validit�e limit�ee ».

�A ce titre, le patient ayant pr�esent�e une enc�ephalite
infectieuse, candidat au permis de conduire ou titulaire
d’un permis de conduire, doit solliciter l’avis d’un m�edecin
agr�e�e qui pourra s’aider d’examens compl�ementaires, d’avis
sp�ecialis�es, voire d’un test de conduite pour statuer sur l’ap-
titude du patient.
4.2. S�equelles d’enc�ephalite et travail

Certaines s�equelles d’enc�ephalite infectieuse peuvent être
compatibles avec la reprise du travail ou n�ecessiter des
am�enagements de poste.

Pour les m�etiers dont les conditions d’exercice sont
r�egies par des arrêt�es, la reprise et l’embauche peuvent
être interdites afin de prot�eger le patient et les usagers.

Cette discussion impliquera syst�ematiquement le
m�edecin r�ef�erent, le m�edecin du travail et le patient.
4.3. S�equelles d’enc�ephalite et activit�es sportives

R33 � Un patient ayant pr�esent�e une enc�ephalite
infectieuse doit être inform�e des risques de la pratique
de certaines activit�es sportives en fonction des s�equelles.
Il est recommand�e de tracer cette information dans le dos-
sier patient. (Avis d’expert)

Rationnel
Si la pratique d’un exercice physique r�egulier doit

�evidemment toujours être favoris�ee, certaines activit�es
sportives ne sont pas d�enu�ees de risque, a fortiori
en pr�esence de s�equelles d’une enc�ephalite infectieuse.
Le patient et les aidants doivent en être inform�es.

Des s�equelles d’enc�ephalite peuvent repr�esenter un
risque d’accident grave pour le patient, son entourage, ou
les usagers.

Les conditions d’aptitude de ces pratiques sportives �a
risque sont d�efinies par les f�ed�erations et des pr�ecautions
doivent être prises selon les symptômes, si besoin en contact
avec les m�edecins agr�e�es de ces f�ed�erations. �A titre d’exem-
ple, une liste des activit�es �a risque est propos�ee par la Ligue
Française Contre l’�Epilepsie (LFCE) [85].
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