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POINTS-FORTS

- Tous les patients ayant présenté une encéphalite doivent étre évalués a la recherche de séquelles trois mois apres

I’épisode aigu.

- Les patients doivent étre évalués via un examen physique, une MoCA, une HADS, des IADL, une SF12 et un index de Barthel.
- L’imagerie cérébrale et ’EEG ne doivent pas étre systématiques dans le suivi en |’absence de nouvelle symptomatologie.
- Tout traitement antiépileptique introduit ou poursuivi chez un patient avec une encéphalite doit étre évalué par un

neurologue.

- L’aidant doit impérativement participer aux entretiens avec le patient pour compléter I’évaluation des séquelles.

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 Société de Pathologie Infectieuse de Langue
Frangaise (SPILF) a publié les recommandations de prise en
charge des encéphalites infectieuses aigués [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 détection et
la prise en charge des séquelles a distance d’une encéphalite
infectieuse aigué.

Ne seront pas abordées dans ces recommandations les
encéphalites non infectieuses, les encéphalites non-aigués
et les encéphalites associées uniquement au statut
immunodéprimé (LEMP, cryptococcose neuroméningée,
etc.). Les séquelles apres un COVID-19 sans atteinte encé-
phalitique ne seront pas non plus traitées dans ces recom-
mandations. La prise en charge des patients ayant présenté
une encéphalite a la phase aigué d’une infection a SARS-

CoV-2 peuvent bénéficier de la prise en charge proposée
dans ces recommandations.

Dans ce document, encéphalite sera synonyme d’encé-
phalite infectieuse.

1.1. Terminologie

Les déficiences désignent des problemes dans la fonction
organique ou la structure anatomique (hémiplégie, aphasie,
etc.) [2].

Les limitations d’activité désignent les difficultés que
rencontre une personne dans U’exécution d’activités (s’ha-
biller, se déplacer, préparer un repas, etc.) [2].

Les restrictions de participation désignent les problemes
qu’une personne peut rencontrer lors de son implication
dans une situation de vie réelle (travail, loisirs, role paren-
tal, etc.).
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Une séquelle est définie comme un symptome survenu au
cours ou aprés une encéphalite aigué et persistant de
maniere définitive.

Par souci de clarté, nous utiliserons le terme « séquelle »
dans tout le document.

Sont traités dans ces recommandations :

- les troubles cognitifs ;

- les troubles comportementaux ;

- le retentissement psychoaffectif ;

- les crises épileptiques ;

- les symptomes moteurs, sensitifs et/ou sensoriels ;
- le retentissement fonctionnel ;

- la qualité de vie ;

- le handicap invisible.

1.2. Epidémiologie des séquelles neurologiques et
non neurologiques des encéphalites infectieuses

Dans les pays occidentaux, les séquelles d’encéphalite infec-
tieuse les plus documentées sont celles consécutives a une
infection par le virus Herpes simplex 1 (HSV-1), par le West-
Nile Virus et par le virus tick-borne encephalitis (TBE).

Seuls 14 % des patients ayant présenté une encéphalite
herpétique montrent une récupération compléte trois ans
apres [3].

Les symptomes les plus souvent décrits sont des troubles
mnésiques, exécutifs, comportementaux, des troubles/per-
turbation de I’humeur, des difficultés de sommeil et une ins-
tabilité émotionnelle [4].

A la suite d’une encéphalite due au virus West-Nile, les
séquelles les plus fréquentes sont des mouvements anor-
maux (chez 20 % des patients) [5], un syndrome parkinso-
nien, ainsi que des troubles psycho-affectifs et cognitifs
(mémoire et attention) [4]. Chez les patients ayant présenté
une encéphalite au virus TBE, arbovirose la plus répandue
en Europe, les séquelles les plus fréquentes sont des déficits
neurologiques focaux, des vertiges, des troubles psycho-
affectifs et des troubles du sommeil [4].

1.3. Objectifs de I’évaluation des patients

Ces recommandations proposent un cadre pour ’évaluation
des séquelles chez des patients ayant présenté une encépha-
lite infectieuse. Tout diagnostic de séquelle doit faire |’ob-
jet d’une prise en charge spécifique par le spécialiste
concerné.

La détection et la prise en charge des séquelles consécu-
tives au séjour en réanimation sont encadrées par des
recommandations spécifiques de la HAS [6].

2. Méthode

2.1. Organisation générale

Ces recommandations ont été élaborées par un groupe d’ex-
perts réunis par la SPILF, en partenariat avec la Société
Francaise de Neurologie (SFN) et la Société Francaise de
Médecine Physique et de Réadaptation (SOFMER).

Les experts ont été désignés par leur société savante en
fonction de leur champ de spécialité clinique ou de

recherche. Ils ont rempli une déclaration publique d’intérét
remise a la SPILF, qui est disponible sur demande auprées du
secrétariat.

2.2. Définition des PICOs

Les questions ont été formulées selon un format PICO (Popu-
lation, Intervention, Comparison, Outcome) aprés une pre-
miére réunion du groupe d’experts.

Aucune des publications retenues ne permettaient de
répondre au format PICO, raison pour laquelle il n’est pas
présenté ici.

2.3. Recherche bibliographique

La recherche bibliographique a été réalisée sur les bases de
données MEDLINE et Cochrane en utilisant les mots-clés
présentés en Annexe 1. Ces mots-clés ont pu étre croisés
entre eux afin d’identifier la littérature pertinente.

Ont été inclus dans l’analyse :

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

- les retours d’expérience ;

- les recommandations d’autre sociétés savantes ;

- les articles concernant des patients présentant ou ayant
présenté une encéphalite infectieuse, ou bien une mala-
die neurologique lésionnelle dont les experts estimaient
que la problématique posée par l’étude pouvait étre
transposée a la question des séquelles d’encéphalites ;

- les articles publiés en langue anglaise, francaise, ou alle-
mande.

2.4. Organisation de la relecture et traitement des
suggestions

Les propositions de recommandations ont toutes été dis-
cutées collectivement.

Les questions ont été réparties entre les experts qui
exposaient leurs propositions au groupe a intervalles
réguliers pour discussion.

Le document final a été relu par tous les experts indivi-
duellement.

2.5. Gradation des recommandations

Tres peu de littérature étant disponible, il n’a pas été pos-
sible de proposer une gradation pour chaque recommanda-
tion. Nous avons suivi les recommandations de la Haute
Autorité de Santé de 2013 « Niveau de preuve et gradation
des recommandations de bonne pratique » [7].

3. Recommandations

Question 1. Quels patients doivent bénéficier d’une
évaluation apres la sortie d’hospitalisation en soins
aigus pour la détection pro-active des séquelles apres
une encéphalite infectieuse ?
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R1 - Une détection et une évaluation systématiques des
séquelles sont recommandées chez tous les patients
ayant présenté une encéphalite infectieuse. (Avis d’ex-
pert)

Rationnel

Des séquelles au décours d’une encéphalite infectieuse
sont rapportées dans plus de deux tiers des cas [3,8,9].
Elles peuvent étre marquées, notamment apres une encé-
phalite herpétique [4,10]. A Uinverse, elles peuvent
également passer inapercues, en particulier en ’absence
d’évaluation systématique et quand elles sont cognitives et
psychoaffectives [4].

La plupart des études évaluant les séquelles d’encépha-
lite infectieuse avaient comme critere d’évaluation princi-
pal ’échelle de Rankin modifiée, qui évalue I’indépendance
fonctionnelle mais qui ne permet pas d’évaluer finement
Uampleur des séquelles. L'importance de ces « séquelles
invisibles », justifie une évaluation systématique de tout
patient ayant fait une encéphalite infectieuse.

Question 2. Quels professionnels peuvent assurer la
détection des séquelles apres une encéphalite infec-
tieuse ?
R2 — Le dépistage des séquelles apres une encéphalite
infectieuse peut étre réalisé en premiere ligne par tout
médecin responsable du patient, quelle que soit sa
spécialité. Les patients seront ensuite évalués en fonc-
tion de la symptomatologie par les spécialistes
concernés. (Avis d’expert)
Question 3. Quand doit avoir lieu la détection
des séquelles apres une encéphalite infectieuse ?
R3 — Le dépistage des séquelles doit étre réalisé trois mois
(M3) apres la survenue de I’encéphalite. (Avis d’expert)
Le temps de consultation doit etre suffisant pour aborder
I’ensemble des éléements proposés dans [’Annexe 2 (Check-
list de la consultation de M3).

Rationnel

Les séquelles a la sortie d’hospitalisation d’une encépha-
lite infectieuse sont tres fréquentes, et le pronostic fonc-
tionnel n’est jugé favorable que dans 28 a 40 % des cas
[9,10].

Bien qu’imparfaites pour évaluer le pronostic, les
échelles qui sont les plus utilisées sont le Rankin modifié, ou
le score a 0 correspond a une absence de symptomes [11], et
le score de Glasgow Outcome Scale — Extended (GOS-E), ou
le score a 8 correspond a la reprise d’une vie normale
[12,13].

L’évolution du pronostic fonctionnel au cours du temps
dépend ensuite de nombreux facteurs, parmi lesquels on
peut citer lage, les comorbidités, U’admission en
réanimation lors de la phase aigué (marqueur de la gravité
de Uatteinte encéphalique initiale), l’agent infectieux, la
présence de |ésions cérébrales a I’imagerie lors de la phase
aigué et le niveau d’éducation préalable [3,10]. Lorsque les
patients sont réévalués au cours des quatre premiers mois
qui suivent la sortie d’hospitalisation, le pronostic fonction-
nel n’est pas significativement différent de celui réalisé en
sortie d’hospitalisation. Ce pronostic s’améliore ensuite len-
tement au cours du temps. Ainsi, 41 % des patients

progressent au cours du premier semestre, et 24 % des
patients progressent au cours du second [10]. Une évaluation
standardisée des patients a trois mois de la sortie d’hospita-
lisation semble donc étre un délai raisonnable pour détecter
au mieux les séquelles affectant les patients au décours
d’une encéphalite infectieuse.

Question 4. Comment dépister et évaluer les séquelles
chez un patient ayant présenté une encéphalite infec-
tieuse, dans :

Question 4a. Les séquelles cognitives et comportemen-
tales ?

Question 4b. Le retentissement psychoaffectif ?
Question 4c. Le retentissement fonctionnel, la qualité
de vie et le handicap invisible ?

R4 — L’évaluation cognitive, psychoaffective et fonction-
nelle doit étre réalisée au cours d’une consultation.
En cas de difficultés empéchant la venue du patient, un
entretien téléphonique est possible, mais il ne permet
pas une évaluation complete. (Avis d’expert)

R5 — L’évaluation doit comporter des tests et des
échelles explorant le fonctionnement cognitif, le reten-
tissement psychoaffectif, les limitations fonctionnelles
et la qualité de vie du patient. (Avis d’expert)

R6 — Les tests de dépistage et échelles suivants, rapides
et faciles d’administration, sont recommandés pour
évaluer le patient : la MoCA (Montreal Cognitive Assess-
ment) pour ’efficience cognitive globale, la HADS (Hospi-
tal Anxiety and Depression Scale) pour |état
psychoaffectif, les IADL (Instrumental Activities of Daily
Living) pour le retentissement fonctionnel et la SF12
(Short Form 12 items) pour la qualité de vie. (Avis d’ex-
pert)

R7 — Le choix des tests et échelles doit étre adapté au
patient, en particulier a son niveau éducatif et a sa lan-
gue maternelle. (Avis d’expert)

R8 — Les échelles Rankin et GOS-E, fréquemment citées
dans la littérature, ne sont pas suffisantes a elles seules
pour une évaluation a ’échelle individuelle. (Avis d’ex-
pert)

R9 — En cas de recours a une téléconsultation, il est
recommandé d’utiliser des échelles adaptées comme la
F-TICSm (French-Telephone Interview for Cognitive Sta-
tus modified) ou la MoCA aveugle. (Avis d’expert)

R10 — Une évaluation par un spécialiste des fonctions
cognitives doit étre réalisée lorsque les résultats aux
tests et échelles de détection font suspecter une anoma-
lie. (Avis d’expert)

Rationnel

Les séquelles cognitives apres une encéphalite infec-
tieuse sont variables et peuvent affecter significativement
la réalisation des activités de la vie quotidienne, domestique
et professionnelle, mais également les relations des patients
avec leur entourage.

Les fonctions les plus fréquemment impactées sont
la mémoire (rétrograde ou antérograde), les capacités
attentionnelles, le langage et les fonctions exécutives.
Les séquelles psychoaffectives peuvent comprendre des
troubles de Uhumeur et de la personnalité, une
désinhibition, une hyperémotivité ou a contrario une
indifférence aux événements et a ’environnement de vie.
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De nombreux tests et échelles sont validés pour
I’évaluation des séquelles cognitives et psycho-affectives en
lien avec des affections du systéme nerveux central. Ils ont
été développés pour |’évaluation de patients présentant une
maladie neurodégénérative, un accident vasculaire cérébral
ou encore un traumatisme cranio-cérébral, mais nous
n’avons retrouvé aucune épreuve psychométrique spécifi-
quement développée pour une population de patients ayant
présenté une encéphalite infectieuse (Tableau S1).

Nous avons ainsi réalisé une revue des outils utilisés dans
les études publiées portant sur les séquelles d’encéphalites
infectieuses. Elle portait sur les études publiées apres 1990
incluant au moins trois cas. Nous avons d’abord classé
collégialement les tests et échelles recensés en trois groupes
selon les prérequis nécessaires de la part de I’examinateur
pour en assurer la passation, puis avons sélectionné des tests
et questionnaires réalisables par la majorité des profession-
nels de santé, quelle que soit leur spécialité, et de passation
courte afin de pouvoir étre assurés en consultation.

Parmi les tests d’évaluation rapide de ’efficience cogni-
tive globale, l'utilisation de la MoCA (Montreal Cognitive
Assessment [14]) a été retrouvée dans trois études évaluant
les séquelles d’encéphalite infectieuse chez ’adulte, et
celle du MMSE (Mini Mental State Examination [15]) a été
retrouvée dans huit études. Nous avons proposé |’ utilisation
systématique de la MoCA qui est validée dans de nombreuses
langues, simple et rapide de passation, ne nécessitant
qu’une courte formation en ligne, et qui est bien validée
dans le domaine des pathologies neurologiques, méme si
elle ne Uest pas spécifiquement dans le contexte des encé-
phalites infectieuses. De surcroit, les subtests que la MoCA
regroupe nous ont semblé adaptés a la détection des
séquelles cognitives de l’encéphalite infectieuse. Le test de
’horloge (retrouvé dans six publications et intégré dans la
MoCA) et les séquences motrices de Luria (retrouvées dans
deux études et intégrées dans la Batterie Rapide
d’Evaluation Frontale -BREF- [16,17]) peuvent étre des
outils de dépistage pour les fonctions visuo-spatiales et
exécutives respectivement.

Nous avons choisi 'utilisation des IADL (/nstrumental
Activities of Daily Living) pour !’évaluation des limitations
d’activités d’origine cognitive, car elles sont de passation
rapide et simple [18,19]. Cependant, d’autres échelles ont
été plus utilisées dans la littérature internationale dans le
domaine des encéphalites infectieuses, comme celle de Ran-
kin modifiée (retrouvée dans 28 publications) ou encore la
GOS-E (Glasgow Outcome Scale — Extended [12,13]), retro-
uvée dans 14 publications. Néanmoins, ’utilisation de ces
deux échelles doit étre limitée aux études de cohorte ou
essais cliniques, car elles sont en effet trop imprécises en
termes de classification des patients pour un usage en
évaluation individuelle.

Ensuite, nous avons sélectionné le questionnaire HADS
(Hospital Anxiety and Depression Scale [20]) pour
I’évaluation de ’état psychoaffectif du patient apres encé-
phalite infectieuse, que nous avons retrouvée dans deux
études. Il est validé en francais, de passation rapide et
accessible sur le site de la Haute Autorité de Santé. D’autres
échelles peuvent étre utilisées, comme la BDI (Beck Depres-
sion Inventory), ’échelle d’Hamilton ou encore la GDS
(Geriatric Depression Scale) pour les personnes les plus
agées.

Enfin, nous avons sélectionné la SF12 (Short Form 12
items) pour U’évaluation de la qualité de vie des patients
apres encéphalite infectieuse, que nous avons retrouvée
dans deux publications [21,22]. La SF36 a quant a elle été
plus utilisée en recherche (huit publications retrouvées),
mais sa complétion est longue.

Les tests proposés ont été développés et validés pour une
administration en consultation présentielle. Leur adminis-
tration a distance présente un risque de résultats moins
fiables.

Question 5. Comment dépister et évaluer les séquelles
motrices, sensitives et/ou sensorielles chez un patient
ayant présenté une encéphalite infectieuse ?

R11 — Une détection et une évaluation systématique des
séquelles motrices, sensitives et/ou sensorielles sont
recommandées chez tous les patients ayant présenté une
encéphalite infectieuse. (Avis d’expert)

R12 — La réalisation d’un testing moteur et d’une
évaluation de la sensibilité est recommandée chez tous
les patients ayant présenté une encéphalite infectieuse.
(Avis d’expert)

R13 — La réalisation d’un index de Barthel est
recommandée afin d’évaluer les limitations d’activités
consécutives aux séquelles motrices, sensitives et/ou
sensorielles du patient. (Avis d’expert)

Rationnel

Des déficiences motrices, sensitives et/ou sensorielles
peuvent persister apres une encéphalite infectieuse.

Des séquelles motrices post-infectieuses ont notamment
été décrites apres encéphalite a Mycoplasma pneumoniae
[23,24], a VZV [25], a tique [26,27] (en particulier une
parésie d’un membre inférieur), a West Nile virus [28], ou
encore apres une encéphalite japonaise [29,30]. Un trouble
de Uéquilibre ataxique peut également compliquer une
encéphalite infectieuse [31].

Ont également été rapportées des neuropathies [32], des
polyradiculonévrites aigués [33], des atteintes plexiques, et
notamment du plexus brachial aprés encéphalite a tique
[27] ainsi que des myélites responsables de paraparésies ou
tétraparésies apres une encéphalite japonaise [34] ou une
infection par le West Nile virus [35,36]. Ont également été
décrits des mouvements anormaux séquellaires : des trem-
blements, en particulier aprés encéphalite a West Nile virus
[37,38], des myoclonies [38], des dyskinésies [38], des dysto-
nies [39] ou encore un opsoclonus [40,41]. La survenue d’un
syndrome parkinsonien apres encéphalite japonaise a
également été décrite [42].

Ces patients peuvent également présenter a distance des
troubles de déglutition [43].

Sur le plan sensoriel, certaines encéphalites peuvent se
compliquer d’hypoacousie ou de cophose, comme l’encé-
phalite a tiques [44], ou de cécité corticale, comme apres
une encéphalite a VZV [45].

Dans la littérature, nous avons retrouvé 13 articles
évoquant la réalisation d’un examen neurologique sensitivo-
moteur afin de rechercher des déficiences secondaires a une
encéphalite infectieuse. Un article supplémentaire notait
l’utilisation du NIHSS, évaluation réalisée habituellement
dans un contexte d’AVC aigu, et un autre celui du finger
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tapping pour évaluer la dextérité fine des membres
supérieurs.

L’évaluation des limitations d’activités secondaires a une
encéphalite infectieuse a été réalisée grace a l’index de Bar-
thel dans 8 études, au score de Rankin modifié dans 28
études, et a la Mesure d’Indépendance Fonctionnelle (MIF)
dans une étude. Nous avons sélectionné l’index de Barthel
comme outil préférentiel de dépistage de limitations
d’activités, du fait de sa simplicité et rapidité d’utilisation,
sa reproductibilité, sa fiabilité, sa validation en francais,
son accessibilité et son large inventaire d’activités motrices
quotidiennes.

Question 6. Quelle est la place de I’imagerie cérébrale
dans le dépistage et I’évaluation des séquelles d’encé-
phalite infectieuse ?
Question 6a. Y a-t-il une indication d’imagerie
cérébrale systématique pour I’évaluation des séquelles
apres la sortie d’hospitalisation ?
Question 6b. Quelles sont les circonstances justifiant
une IRM pour ’évaluation des séquelles ?
Question 6c. Quelles sont les modalités de réalisation
de ’IRM cérébrale ?
R14 - La réalisation systématique d’une imagerie
cérébrale (scanner, IRM, imagerie nucléaire) apres la
phase aigué d’une encéphalite infectieuse n’est pas
recommandée. (Avis d’expert)
La réalisation d’une nouvelle imagerie cérébrale n’est pas
utile pour poser ’indication et guider la rééducation. (Avis
d’expert)

R15 - Dans les suites d’une encéphalite, une IRM
cérébrale doit étre réalisée devant toute aggravation
neurologique, la survenue d’une premiere crise
d’épilepsie, ou ’apparition d’un nouveau type de crise
épileptique. (Avis d’expert)
La réapparition de fievre ou d’un syndrome inflammatoire
ne sont pas des indications en soi a la réalisation d’une IRM
cérébrale. (Avis d’expert)

R16 - Une IRM cérébrale est recommandée chez tout

patient présentant des séquelles, méme minimes, si cet

examen n’a pas été réalisé lors de la phase aigué. (Avis
d’expert)

R17 - Lorsqu’une IRM cérébrale est indiquée apres la

phase aiguée, elle doit comprendre au minimum des

séquences 3D-T1 sans et avec injection de gadolinium,
3D-T2-FLAIR, T2 écho de gradient ou SWI, diffusion, et
vasculaires 3D-TOF.

En cas de suspicion de vascularite, l’IRM sera au mieux 3T,
haute résolution, et comprendra des séquences spécifiques
(vessel wall imaging) en « sang noir » (avec suppression des
signaux de la graisse, du LCS, et du sang). (Avis d’expert)

Rationnel

La littérature et les recommandations confirment Uindi-
cation d’une IRM cérébrale, préférée au scanner car plus
sensible, lors de la phase aigué d’une encéphalite infec-
tieuse.

Son objectif principal est de contribuer a U’affirmation
du diagnostic positif  d’encéphalite ainsi qu’a

Uorientation étiologique [46]. L’apport pronostique est
notable car leurs conclusions établissent une corrélation
entre U’évolution, les séquelles et la sévérité des lésions
a imagerie [47-50].

Dans quelques cas d’encéphalite a HSV1, une aggravation
des lésions sur ’imagerie a distance a été rapportée, sans
aggravation de U’état clinique, en rapport avec |’évolution
naturelle des lésions initiales [51,52].

Les circonstances justifiant la pratique d’une IRM au
stade de |’évaluation des séquelles sont de plusieurs ordres :

- Quand la surveillance clinique est marquée par une
aggravation des symptomes et signes notés a la sortie de
’épisode aigu, par une perte de tout ou partie des
capacités d’autonomie rétablies apres la sortie, ou
encore par U'apparition de crises épileptiques, ou d’un
nouveau type de crises ;

Quand apparaissent des nouveaux symptomes : céphalées
chez un patient sans antécédent de céphalées
antérieures, fievre ou syndrome inflammatoire isolés ;
Dans certaines causes d’encéphalites, comme les
méningoencéphalites tuberculeuses, |’aggravation de
UIRM dans les semaines suivant le début du traitement est
fréquente [53], mais souvent asymptomatique et
d’amélioration spontanée. L'imagerie ne serait justifiée
qu’en cas d’aggravation clinique afin d’éviter toutes explo-
rations, corticothérapie, modifications du traitement anti-
infectieux inappropriées et potentiellement déléteres ;
ILn’y a pas lieu de pratiquer d’imagerie systématique en
cas de stabilité clinique cohérente avec les lésions et
symptomes constatés lors de la phase aigué.

Quand UIRM cérébrale est indiquée pour ’encéphalite,
les modalités de réalisation de celle-ci sont standards.
En cas de vascularite cérébrale associée a ’encéphalite, les
séquences spécifiques supplémentaires doivent étre appli-
quées pour obtenir un résultat interprétable [54,55].

Question 7. Quelles sont les bonnes pratiques de prise
en charge en cas de crise épileptique survenue lors de
la phase aigué ou dans les suites d’une encéphalite
infectieuse ?

Question 7a. Existe-t-il une indication systématique a
la réalisation d’un EEG dans le cadre de I’évaluation
des séquelles d’une encéphalite infectieuse ?

Question 7b. Quelle est la gestion du traitement anti-
épileptique chez un patient qui était déja traité pour
une épilepsie avant la survenue d’une encéphalite
infectieuse ?

Question 7c. Quelle est la gestion du traitement anti-
épileptique initié en phase aigué d’une encéphalite
infectieuse ?

Question 7d. Que faire en cas de symptomes' nou-
veaux évocateurs de crises épileptiques focales ou
généralisées ?

' Dans le cadre de la survenue ou de ’aggravation de symptomes
neurologiques atypiques de crises épileptiques mais compatibles
avec une crise non convulsivante (par exemple : troubles cognitifs,
troubles phasiques), un avis neurologique est nécessaire. (Avis
d’expert)
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R18 — La réalisation systématique d’un EEG dans
[’évaluation des séquelles éventuelles d’une encéphalite
infectieuse n’est pas recommandée. (Avis d’expert)
R19 — En cas de traitement antiépileptique indiqué
antérieurement pour une pathologie épileptique
indépendante de U’encéphalite, le traitement doit étre
maintenu et réévalué par le neurologue traitant. (Avis
d’expert)
R20 — Un patient dont ’ordonnance de sortie d’hospitali-
sation comprend un traitement antiépileptique de novo
doit étre adressé a un neurologue a ’issu du premier tri-
mestre avec un EEG standard réalisé préalablement.
(Avis d’expert)
R21 — La décision d’arrét d’un traitement antiépilep-
tique initié lors de la phase aigué d’une encéphalite
infectieuse pourra étre prise par un neurologue ou un
médecin formé a U’épileptologie apres avoir exposé au
patient et/ou sa famille les risques et les bénéfices atten-
dus [56]. (Avis d’expert)
Cette recommandation s’applique meme en l’absence de
crise épileptique clinique ou électrique lors de la phase
aigue, lorsqu’un traitement a été introduit a visée « préven-
tive ».

R22 - En cas de survenue de symptomes nouveaux
évocateurs de crises épileptiques focales ou généralisées,
la réalisation d’un EEG standard (avec vidéo) est
recommandée le plus précocement possible, idéalement
dans les 24 premiéeres heures [56]. (Avis d’expert)

R23 — En cas de survenue de symptomes nouveaux
évocateurs de crises épileptiques focales ou généralisées
survenant au-dela de la phase aigué d’une encéphalite
infectieuse, un traitement antiépileptique doit étre pre-
scrit dans le contexte de ’urgence et revu par un neuro-
logue pour ajustement du traitement [56]. (Avis
d’expert)

R24 — En cas de survenue de symptomes nouveaux
évocateurs de crises épileptiques focales ou généralisées,
le patient doit étre vu par un neurologue avec son EEG
dans un délai de 15 jours. Dans l’attente de cette consul-
tation, une information doit étre délivrée sur le cadre
réglementaire (ex : conduite automobile) et les regles
d’hygiene de vie a respecter [56]. (Avis d’expert) (Voir
également Question 9).

Rationnel

L’épilepsie constitue un facteur de risque de déces
majeur lors de la phase aigué de ’encéphalite infectieuse,
mais en est également l’une des séquelles les plus fréquen-
tes a long terme [3,57]. L’épilepsie est définie par la surve-
nue d’au moins deux crises non provoquées’ a plus de 24
heures d’intervalle, ou d’une crise non provoquée en rap-
port avec une lésion cérébrale épileptogene (a haut risque
de récidive) [58].

Apres une encéphalite infectieuse, les patients ont une
susceptibilité sept fois supérieure a la population générale

2 Crise provoquée : crise épileptique isolée circonstancielle
notamment due a une cause métabolique, toxique ou de sevrage, a
une dette de sommeil.

de présenter des crises épileptiques non provoquées, avec
un risque cumulé estimé a 10 % a 5 ans, et 22 % a 20 ans
[50,59].

L’épilepsie peut se manifester sous la forme de crises
focales et/ou de crises généralisées. Les deux principaux
facteurs prédictifs de développement d’une épilepsie post-
encéphalite sont la survenue de crises précocement lors de
la phase aigué de ’encéphalite, et une IRM cérébrale anor-
male. Plus rarement, une épilepsie post-encéphalite peut
apparaitre de facon secondaire et tardive, sans crise
authentifiée durant la phase aigué [59].

Le risque de développement d’une épilepsie varie selon
le pathogene causal. Ainsi, une épilepsie post encéphalite
surviendra chez moins de 2 % des patients atteint d’une
encéphalite a tique, mais chez 25 % des patients atteints
d’encéphalite a HSV-1 [60—62]. Les patients atteints de
tuberculose neuroméningée sont quant a eux particu-
lierement enclins a développer une épilepsie a début tardif
[29,63].

La survenue d’une épilepsie lors de la phase aigué ou tar-
dive d’une encéphalite infectieuse justifie l’instauration
d’un traitement antiépileptique. Au total, environ un quart
des patients sont traités par anticonvulsivants au long cours
au décours d’une encéphalite infectieuse [3]. Il n’existe pas
de recommandation de bonnes pratiques concernant le choix
et la durée du traitement antiépileptique. Aussi, I’objectif
du traitement médicamenteux instauré durant la phase
aigué et adapté au fil du suivi est la prévention des récidives
de crises associée a la meilleure tolérance possible.

Les modalités de suivi, de poursuite ou d’arrét du traite-
ment antiépileptique doivent faire ’objet d’une expertise
neurologique, car leur périodicité dépend des éventuelles
difficultés thérapeutiques [56].

Enfin, dans de rares cas d’épilepsie post-encéphalite
sévere et pharmacorésistante, une intervention neurochirur-
gicale peut étre proposée par des équipes spécialisées [64].

Question 8. Quelle est la place de [l’aidant dans
I’évaluation et la prise en charge des patients présen-
tant des séquelles d’une encéphalite infectieuse ?
Question 8a. Quelle est la place de l’aidant dans
I’évaluation des patients présentant des séquelles
d’une encéphalite infectieuse ?

R25 — Il est recommandé de s’entretenir avec l’aidant
principal afin de compléter I’évaluation des séquelles
d’encéphalite infectieuse et de leur évolution. (Avis
d’expert)

R26 — Il est recommandé de recueillir le témoignage de
I’aidant principal lors d’un entretien afin de documenter
les difficultés rencontrées dans la vie courante.
Des échelles peuvent étre utilisées en complément de [’en-
tretien mais ne peuvent s’y substituer. (Avis d’expert)

Rationnel

Le terme d’aidant désigne une « personne qui vient en
aide, de maniere réguliere et fréquente, a titre non profes-
sionnel, pour accomplir tout ou partie des actes ou des
activités de la vie quotidienne d’une personne en perte
d’autonomie, du fait de ’age, de la maladie ou d’un handi-
cap »[65].

Du fait de sa proximité et de la régularité de son inter-
vention, ’aidant dispose d’informations pertinentes
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concernant I’état du patient et son évolution, notamment la
présence de déficits ou de handicaps invisibles. Cette
évaluation doit étre réalisée trois mois apres |’épisode aigu
d’encéphalite.

La réalisation d’un entretien avec les aidants est forte-
ment recommandée, éventuellement complétée par des
échelles. L’objectif est de détecter des déficits subtils que
les échelles proposées ne permettent pas de mettre en
évidence.

Cinq articles identifiés dans la littérature traitent de la
participation de l’aidant a !’évaluation des séquelles, dont
deux pour des encéphalites auto-immunes, deux pour des
encéphalites infectieuses, et un pour des encéphalites
d’étiologie non précisée. Les cinqg articles promeuvent le
recours aux aidants (notamment les parents pour un article
portant sur des patients pédiatriques) pour l’évaluation et
le suivi des séquelles des patients.

Un des cing articles a notamment pour objectif la valida-
tion d’une échelle dédiée a cette évaluation (Apathy-Moti-
vation Index caregiver version [AMI-CG]) [66]. Enfin, un
autre de ces articles utilise une méme échelle pour le
patient et [’aidant afin d’identifier des divergences entre les
deux répondants (EBIQ) [67].

Ces articles proposent ainsi plusieurs échelles permettant
d’évaluer les séquelles du patient de maniere structurée du
point de vue de l’aidant (détails Tableau S2). Elles peuvent
étre répétées afin de permettre un suivi évolutif : (BICRO-
39) version aidant [68], Apathy-Motivation Index caregiver
version (AMI-CG) [66], Lille Apathy Rating Scale caregiver
version (LARS-i - disponible et validée en frangais [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 -
validée en frangais sur une population agée avec haut niveau
d’étude) [3,75,76]. Seule I’ Apathy-Motivation Index caregi-
ver version (AMI-CG) a été validée spécifiquement pour les
séquelles d’encéphalites [66].

Ces échelles répondent a des problématiques tres
différentes et ne sont pas équivalentes ni interchangeables :
U’AMI-CG ou la LARS ont pour cible unique un symptome
spécifique (I’apathie en ’occurrence) ; les autres échelles
cherchent a appréhender de fagon plus large le fonctionne-
ment du patient, soit dans le domaine psycho-comporte-
mental (NPI-Q), soit sur le plan du handicap et de
I’autonomie dans la vie quotidienne (BICRO, le B-ADL).
Enfin, le Zarit Bl est centré sur l’aidant et la charge que
celui-ci peut ressentir.

Question 8b. Quelle est la place de ’aidant dans le soin
des patients présentant des séquelles d’une encépha-
lite infectieuse ?

R27 — La collaboration et la communication avec l’aidant
doivent étre systématiques. (Avis d’expert)

Rationnel

Aucune étude n’a évalué Uintérét d’inclure I’aidant prin-
cipal dans la prise en charge des patients. Toutefois, un arti-
cle évoque le bénéfice apporté par |’accompagnement d’un
patient-mentor auprés d’un patient avec encéphalite a
’aide d’un programme de parrainage sur plusieurs semaines
[77]. Ce programme a permis non seulement une

amélioration de la qualité de vie du patient parrainé avec
encéphalite (sur les échelles Youth Quality of life et Wiscon-
sin Quality of Life), mais également celle du patient-men-
tor. L’aidante principale du patient bénéficiaire du
programme attestait des progres réalisés par son proche, et
déclarait avoir elle-méme bénéficié de cet accompagne-
ment sur le plan psychologique du fait d’un suivi plus
régulier.

Question 8c. Quelles sont les conséquences sur [’ai-
dant des séquelles d’encéphalite présentées par leur
proche ?
R28 — Le patient et les aidants doivent étre informés et
éduqués sur les séquelles et leurs conséquences sur la vie
quotidienne afin d’accompagner au mieux le retour a
domicile. (Avis d’expert)
Le retour a domicile doit etre accompagné en lien avec les
acteurs médico-sociaux [78].

R29 — Une réévaluation de la situation médicale et
sociale de l’aidant doit étre menée périodiquement.
(Avis d’expert)
R30 — L’aidant doit étre systématiquement orienté vers
un assistant de service social avant le retour a domicile
du patient pour faire reconnaitre son statut d’aidant,
faire le point sur les aides auxquelles il peut prétendre et
mettre en ceuvre les démarches nécessaires a leur obten-
tion. (Avis d’expert)
R31 — Laidant doit étre informé de Uexistence d’asso-
ciations de patients et d’aidants, dans le domaine des
encéphalites 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 lésions
cérébrales acquises [79].

Rationnel

Quatre études et un article de synthese ont été identifiés.
Larticle de synthese s’appuyait sur I’expérience clinique de
I’auteur. Tous s’accordent sur I’existence d’un fardeau signi-
ficatif pour les aidants, notamment ceux vivant avec le
patient [65,77,80—82]. Ce fardeau est alimenté par :

- une incompréhension et une souffrance de l’aidant lors-
qu’il découvre la nature et 'importance des séquelles,
notamment le changement possible de personnalité du
patient ;

des ressentis négatifs de l'aidant vis-a-vis du patient
concernant l'impact de la maladie sur sa propre vie (aug-
mentation des taches, sentiment de perte lorsque le
patient présente un déclin cognitif, perte de U’attention
des autres au profit du patient, difficultés émotionnelles) ;
des difficultés organisationnelles pour répondre aux
besoins de soins et de garde du patient ;

des difficultés financieres lorsque ’aidant doit diminuer
ou interrompre son activité professionnelle au bénéfice
de l’aide a apporter au patient.

L’échelle de Zarit Burden Interview (ZBl), citée deux fois,
permet d’évaluer le fardeau de l’aidant [83,84].
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4. Séquelles d’encéphalite et réglementation
francaise

4.1. Séquelles d’encéphalite et permis de conduire

R32 — Un patient ayant présenté une encéphalite infec-
tieuse doit étre informé de la législation et de la nécessité
de solliciter ’avis d’un médecin agréé s’il souhaite étre can-
didat au permis de conduire ou s’il souhaite conduire un
véhicule terrestre motorisé. Il est recommandé de tracer
cette information dans le dossier patient. (Avis d’expert)

Rationnel

L’épilepsie et U’encéphalite sont toutes les deux men-
tionnées dans la liste de U'arrété du 28 mars 2022 qui précise
« les affections médicales incompatibles ou compatibles
avec ou sans aménagements ou restrictions pour ’obten-
tion, le renouvellement ou le maintien du permis de
conduire ou pouvant donner lieu a la délivrance de permis
de conduire de durée de validité limitée ».

A ce titre, le patient ayant présenté une encéphalite
infectieuse, candidat au permis de conduire ou titulaire
d’un permis de conduire, doit solliciter [’avis d’un médecin
agréé qui pourra s’aider d’examens complémentaires, d’avis
spécialisés, voire d’un test de conduite pour statuer sur ’ap-
titude du patient.

4.2. Séquelles d’encéphalite et travail

Certaines séquelles d’encéphalite infectieuse peuvent étre
compatibles avec la reprise du travail ou nécessiter des
aménagements de poste.

Pour les métiers dont les conditions d’exercice sont
régies par des arrétés, la reprise et I’embauche peuvent
étre interdites afin de protéger le patient et les usagers.

Cette discussion impliquera systématiquement le
médecin référent, le médecin du travail et le patient.

4.3. Séquelles d’encéphalite et activités sportives

R33 -~ Un patient ayant présenté une encéphalite
infectieuse doit étre informé des risques de la pratique
de certaines activités sportives en fonction des séquelles.
Il est recommandé de tracer cette information dans le dos-
sier patient. (Avis d’expert)

Rationnel

Si la pratique d’un exercice physique régulier doit
évidemment toujours étre favorisée, certaines activités
sportives ne sont pas dénuées de risque, a fortiori
en présence de séquelles d’une encéphalite infectieuse.
Le patient et les aidants doivent en étre informés.

Des séquelles d’encéphalite peuvent représenter un
risque d’accident grave pour le patient, son entourage, ou
les usagers.

Les conditions d’aptitude de ces pratiques sportives a
risque sont définies par les fédérations et des précautions
doivent étre prises selon les symptomes, si besoin en contact
avec les médecins agréés de ces fédérations. A titre d’exem-
ple, une liste des activités a risque est proposée par la Ligue
Francaise Contre [’Epilepsie (LFCE) [85].
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