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es cliniciens ont commencé a décrire

des maladies chroniques post-

virales, comme '« hystérie post-
grippale », dés les années 1890*. Mais leurs
traités étaient souvent vagues et truffés de
généralisations douteuses. C’est grace au
développement massif des systémes de
santé publics, a I'’époque de la pandémie de
grippe de 1918, qu’on a enfin commencé a
reconnaitre les séquelles chroniques des
viroses. Dans ses observations sur des cas
aigus d’Encephalitis lethargica en 1917,
Constantin von Economo (neuroanatomiste
autrichien) présentait les symptémes sui-
vants : fievre, céphalées, paralysie oculaire
et somnolence exceptionnelle. Beaucoup
ont associé le syndrome au virus respon-
sable de la pandémie de grippe de 1918,
mais le lien de causalité n’a jamais été ni
confirmé ni infirmé2. Cette incertitude a
motivé une intensification des travaux sur
les formes chroniques de I’encéphalite,
méme aprés l'essoufflement de la pandé-
mie dans les années 1920°.

En Amérique, les chercheurs ont orga-
nisé des conférences de consensus et des
projets de recherche bibliographique colos-
saux, pour finalement publier en 1929 un
rapport qui compilait les résultats de plus
de 4000 publications sur quelque 50000 cas
aigus d’encéphalite dans le monde*. Ils ont
aussi mis au point un processus ciné-
matographique de ralenti extréme pour
étudier les tremblements parkinsoniens
chez les personnes atteintes d’encéphalite
chronique®. En France, des experts ont criti-
qué les autorités de la santé publique, dont
les activités de surveillance n’ont pas su
repérer les dizaines de milliers de cas aigus
qu’ils soupgonnaient dans la population
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Figure 1 : Photographie (planche XV) tirée d’Epidemic encephalitis (1924) d’A.J. Hall. Ce type
d’images venait renforcer la démarche initiale du clinicien face a ’état post-encéphalite de ses
patients, qu’il caractérisait par une perte de tonalité affective (visage inexpressif) et de volonté
(Hall a noté que, sans qu’on le lui demande, la patiente ne résistait pas au repositionnement de ses
bras et qu’elle ne faisait aucun effort pour les ramener a la position initiale une fois la photo prise).
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générale®. En Allemagne, une poignée de
neuropsychiatres ont réalisé des entrevues
approfondies chez leurs patients atteints
dans 'espoir de mieux comprendre certains
troubles connexes, comme la schizophrénie
catatonique’.

Le systéme de santé public de pointe
de la Grande-Bretagne a permis la détec-
tion d’un nombre élevé d’« encéphalites
épidémiques », ce qui a suscité des préoc-
cupations répandues dans la société quant
aux effets chroniques. Le choix d’une nou-
velle dénomination découlait de la crainte
grandissante que le terme « encéphalite
léthargique » constitue a la fois un ensem-
ble de symptdmes mal défini et une vérita-
ble épidémie. Malgré une surveillance
étroite de la santé publique, les autorités
britanniques répétaient souvent qu’il était
probable que la plupart des cas ne soient
pas rapportés et que les séquelles a long
terme de 'encéphalite (fatigue chronique,
insomnie, tremblements, troubles de la
démarche, troubles oculaires, change-
ments radicaux de comportements con-
tribuant a la délinquance juvénile, etc.)
puissent accompagner les cas aigus légers.

Originaire de Sheffield, un pdle indus-
triel d’environ un demi-million de per-
sonnes, Arthur J. Hall est devenu la
référence britannique en ce qui a trait a la
maladie et a son importance. Hall (1866-
1951) jouissait d’une réputation nationale
d’éducateur brillant et d’administrateur
avisé ayant modernisé a lui seul la faculté
de médecine de sa ville natale. Il s’est inté-
ressé aux grappes de cas d’encéphalite qui
ont émergé a Sheffield au début de 1924, et
sa clinique spécialisée de 'hdpital Sheffield
Royal a accueilli des centaines de patients
atteints en quelques mois seulement. A la
fin de lannée, il avait amassé suffisamment
de rapports d’observations pour produire
une monographie abondamment illustrée
qui a fait école. Complété par une affiche
détachable, son ouvrage détaillait les symp-
tébmes variés et complexes de 'encéphalite
pour aider les omnipraticiens du pays a
détecter et a signaler les cas de cette mala-
die qui, selon Hall et tant d’autres, était tres
répandue, mais passait sous le radar de la
santé publique®,

L’assiduité avec laquelle il a suivi la tra-
jectoire de ses patients apres la publication
d’Epidemic encephalitis en 1924 témoigne
de ’émergence de pratiques d’observation
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clinique empathiques parallélement aux
changements aux politiques et aux services
médicaux britanniques. Les effets de
’expansion de l'assurance maladie des
travailleurs et ’accés a un soutien psy-
chologique plus complet pour les écoliers et
les parents ont été ressentis dans toute la
société britannique dans les années 1920.
Les historiens ont montré comment ces
améliorations ont transformé les soins de
santé primaires pour accorder une plus
grande place a la psyché et aux émotions
du patient>®°, L’implication de Hall aupres
de ses patients a évolué de fagon sem-
blable. Ainsi, en 1924, la voix de ces derniers
était totalement exclue de sa monographie.
Les photographies de patients a différents
stades de paralysie catatonique mettaient
en exergue leur impuissance et leur volonté
affaiblie (figure 1). Par la suite, Hall a
accordé une attention croissante a ses
patients dans les années 1920 et 1930, mal-
gré le recul des éclosions d’encéphalite.
Conservés aux archives de ['Université
de Sheffield, les dossiers du médecin
illustrent ses efforts pour consigner tous les
changements vécus par ses patients post-
encéphalitiques, dans la mesure ou il les
observait a leur insu peiner par exemple a
maitriser leurs tremblements assez bien
pour allumer une cigarette aprés une pro-
menade en vélo ou a manger une soupe
sans aide au club médical de Sheffield
fondé par Hall des années auparavant.

Les tremblements et la rigidité n’étaient
pas les seuls symptémes post-encéphalite
ayant piqué la curiosité de Hall. Ses notes
cliniques indiquent qu’il a fidelement suivi
le parcours de ses patients pendant des
décennies a 'aide d’articles de journaux, de
chroniques nécrologiques et d’entrevues
aupres des familles pour tenter de voir si les
séquelles de la maladie avaient joué un role
— et dans quelle mesure — dans leur déces
accidentel ou par suicide. Méme si Hall en
est venu a constater que ces 2 causes de
déces étaient d’une fréquence improbable,
sa démarche reposait moins sur la statis-
tique que sur un désir sincére de catégoriser
avec exactitude les incapacités post-
encéphalite pour mieux soigner les patients
alongterme.

Plus Hall étudiait 'état post-encéphalite,
plus il valorisait les témoignages des
patients. Ses archives en contiennent plu-
sieurs, méticuleusement documentés, qui
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montrent sa détermination a continuer de
recueillir ces données. La teinture de bel-
ladone était souvent utilisée pour traiter
[’état post-encéphalite en présence de
symptémes parkinsoniens et semblait
paradoxalement plus efficace que
d’autres extraits plus puissants, dont
’atropine ou la scopolamine. Hall expli-
quait ce phénoméne en se basant directe-
ment sur les témoignages des patients.
Ceux-ci ont décrit une détente eupho-
rique qui leur permettait de se mouvoir
sans y apporter autant d’attention et
d’effort, ce qui les incitait a bouger davan-
tage et accentuait ainsi les effets psy-
chologiques d’abord limités de la bella-
done. Hall se fiait aussi aux dires de ses
patients sur leur état psychologique et
affectif pour trancher sur ’administration
d’atropine : si la fonction psychologique
était gravement compromise, il concluait
que le recours a l’atropine n’était pas
indiqué.

L’encéphalite a souvent été décrite
comme une affection des plus mysté-
rieuses qui se manifestait sans raison
apparente et qui, lentement et insidieuse-
ment, privait ses victimes de tout espoir
d’avenir. L’attention accrue qu’a portée
Hall aux propos de ses patients sur leur
situation difficile peut faire penser a une
réponse pleine d’empathie a une grande
tragédie humaine. Les recherches histo-
riques nous aident toutefois a mieux com-
prendre la démarche dans le contexte
historique et géographique. Grace a sa
réputation locale et nationale, Hall a créé
un systéme a l’écoute des patients qui
faisait résonner leur voix. Il ne voyait pas
vraiment de distinction entre rendre
les nouveaux systémes britanniques
empathiques et les rendre efficients. Plus
que jamais auparavant, les systémes
ont été congus pour prendre soin des
Britanniques tout au long de leur vie. Il
va sans dire que les assurances privées
existaient depuis longtemps déja et que
Hall était motivé a poursuivre 'observation
de ses patients post-encéphalitiques en rai-
son de son implication non seulement dans
les institutions publiques, mais aussi dans
le recrutement de clients pour les assur-
ances privées — une pratique courante
chez les médecins britanniques de
’époque qui I'a poussé a considérer la
progression des patients a long terme.
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La curiosité du médecin a profité
directement aux patients atteints d’encé-
phalite, quoi qu’on pense de ses intéréts
variés, qui dépassaient la simple empathie
pour impliquer le réseau complexe de
forces scientifiques, culturelles et politiques
présentes en Grande-Bretagne pendant
’entre-deux-guerres. On ferait peut-étre
bien de s’en inspirer pour attiser la curiosité
des professionnels qui suivent et qui soi-
gnent les patients atteints de la COVID-19
de longue durée alors que nous repensons
les systémes de santé pour surmonter les
défis a long terme gréce a des gains de sen-
sibilité, d’adaptabilité et d’efficacité.
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