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1. INTRODUCTION

La lapre est un objet de ecrainte pour le grand public et de précccupation pour les
autorités de la santé publique, surtout a cause des déformations et des LInvalidités
{entrainant parfols 1'infirmitd) qui sont observées chez une certaine proportion de lépreux.
Les programmes de lutte antilépreuse exécutés partout dans le monde sont 1'expression de
cette préoccupation. Les malades de la lépre peuvent étre handicapés par des invalldités
mals aussi par l’opprobre qui s'attache 4 la maladie. Les invalidités, la "désadaptation" et
la misére dont souffrent les malades gravement infirmes et miz au ban de la société
alimentent les préjugés contre la maladie; 11 est donc trés important de prévenir les
invalidités et d’'assurer la réadaptation des lépreux handicapés, tant pour des raisons
humanitaires que pour prouver le succés des programmes antilépreux.

La stratégie la meilleure reste la prévention primaire des invalidités griace & un
diagnostic et & un traitement précoces et corrects. Toutefois, les léapreux ont également
besoin de soins et de traitements pour prévenir les déformations et les invalidités liées &
des atteintes oculaires et nerveuses ainsi que les uleérations, blessures, crevasses et
raideurs des articulations chez les malades qui présentent des lésions nerveuses. On posséde
déja suffisamment de connalssances pour prévenir les invalidirés chez une propertion
importante des lépreux. Le placement permanent ou & Llong terme en Institution n'est pas la
golution et peut méme étre néfaste dans la mesure oi Ll perpérue 1'image négative de la
lapre, Cette solution devrait donc étre réservée aux seuls malades gravement handicapés.

la réadaptation dans la communauté permet dans une grande mesure d'éviter le recours 4
des méthodes coliteuses et difficiles pour corriger les déformaticns, atténuer les
invalidités et réadapter les malades. Des atteintes nerveuses et occulaires et des lésions’
des extrémités inmsensibles peuvent étre prévenues par des stratégies peu colteuses. De méme,

une réadaptation efficace peut &tre assurée localement, grace & l'aide des familles et de la
communauté,

Actuellement, rares sont les programmes de lutte dont la structure permet 4'exécuter
les taches nécessaires a la prévention des invalidités et 2 la réadaptation. L'Incorporation
de ces mesures nécessitera des apports nouveaux aux niveaux administratif et organisationmnel
alnsi que dans les plans de travail 4 1‘échelon périphérique.

Compte tenu de ¢e qui précdde, 1'unité de la Lépre de 1'OMS a organisé, du 9 au 11 mars
1987, une conszultation domt le but &tait d'élaborer des approches optimales pour la
prévention des Inmvalidités et la réadaptation des lépreux au sein de la communauté. Quvrant
la réunion, le Dr §. K. Noordeen, Chef de 1l'unité de la Lépre, a évoqué le contexte dans
lequel avait été organisée cette consultatiom et précisé sces objectifs :

1) Faire le point des connaissances sur les invalidités dues & la lépre et leur
prévention.

2)  Recenser des méthodes pratiques et d‘un hon rapport coGt-efficaclté pour la
prévention des invalidités dans le cadre de la lutte antilépreuse.

3) Elaborer des stratégies de réadaptation dans la communauté pour 1'application de
wéthodes de prévention des invalidités et de réadaptation offrant un bon rapport
cout-efficacité.

4) Mettre au point des mérhodes de formation pour intégrer des activités de
prévention des invalidités et de réadaptation aux programmes de lucte contre la lépre.

5) Déterminer les domaines dans lesquels des recherches permettraient d’améliorer les
techniques actuelles de prévention des invalidités et de mettre en ceuvre das
stratégies appropriées de réadaptation dans la communauté.
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2. DONNEES DE BASE ET ETAT ACTUEL DES CONNAISSANCES

les participants ont présenté des documents contenant des données de bage., Leurs
exposdés sont résumés iei,

Au sujet de la situation mondiale de la lépre, le Dr Noordeen a indiqué que les
chiffres sur le nombre des lépreux handicapés danz différentes régions géographiques étaient
trés limités et azouvent incomplets. Cm compte environ 2 millions de lépreux présentant des
invalidités des degrés 2 et 3 mals si 1l'on possdde quelques indications sur les infirmités
physiques des lépreux, on n'est gudre renszelgné sur leurs handicaps soclaux. Les taux
d'invalidités dépendent des critéres utilisés pour classer les invalidités et du
dénominateur utilizé. Le Dr Noordeen a proposé que les populations totales et non les
populations de malades soient utilisées comme dénominateur pour calculer les taux
d'invalidités; en effet, les cas évolutifs inscrits sur les registres de la lépre sont dans
1’ensemble relativement précoces et, avee la polychimiothéraple, ces cas sont rayés du
regiztre & la fin du traitement. De méme, il serait utile 4'obtenir les nombres absolus des
lépreux handicapés plutdt que des taux ou des proportions., Le Dr Noordeen a enfin souligné
que 1l'image négative de la lapre ainsi que le pouvelr Incapacitant de la maladie variaientr
selon les cultures et las socidtés, Ce qu'il faut, c'est mettre au point des méthodes gul
permettent 4'intégrer la prévention des invalidités/réadaptation aux programmes de lutte
contre la lépre selon les modalités les plus largement applicables et offrant le mellleur
rapport colt-efflicacits.

Le Dr H. Srinivasan a fait le point des atteintes nerveuses et de leurs consédquences au
niveau des tissus, et de l'organisme et sur le plan =ocial, Parmi les cing degrés d'atteinte
nerveuse au niveau des tissus, les trois derniers degrés d’atteinte clinique, les lésions
réversibles et lez destructions permanentes des troncs nerveux sont importants pour le
malade et le clinicien, Les atrteintes nexrveuses dues 3 la lapre apparalssent de fagon
insidieuse et évoluent progressivement, plus souvent qu'a 1'occaslon de manifestations
épisodiques, assocides 4 des crises de névrite aigué/subaigué, La destructiomn des
terminaisons nerveuses épidermiques et des nerfsz cutanés provoque un déficit fonctiommel et
sensoriel des régions concernées. Par ailleurs, l'’atteinte des troncs nerveux entralne une
paralyszie musculalre, puis des déformations et des infirmités caractéristiques. L'atteinte
des troncs nerveux, les lésion= et la pguérison sont régies par des schémas différents. Dfun
point de vue plus général, les conséquences des atteintes nerveusez sont des handicaps
secondaires et des invalidicés liés 4 1'utilisation des extrémités insensibles zans
protection ainsi que des paralysies motrices affectant la dextérité manuelle et la
locomotion. Il en résulte toute une gamme de handicaps pour la professiom, la mebilité,

1’ indépendance économique et 1’intégration soclale des malades. Avec le temps, une
proportion de malades deviennent "désadaptés® et certains, complétement marginalisés,
finissent dans la misére, lLe Dr Srinivasan a cité les Interventions gul seralent nécessaires
4 différentes étapes pour arréter la dégradation et la déchéance des malades. Il a enfin
fait remarquer que la réadaptation proprement dite, surtout dans les cas de ldpre, était
difficile, cofiteuse et pas toujours efficace; en revanche, des interventions plus précoces
visant 4 1) préveniy les atteintes secondaires 4 1'aide de conseils, d'exercices et
d'accessoires appropriés, ii) prévenir les invalidités en empéchant la destruction des
troncs nerveux, et i1i) prévenir les handicaps et la "dészadaptation® par des méthodes de
"réhabilitation®, peuvent étre pratiquées avec un maximum de profit pour le plus grand
notibre de malades.

Dans =on exposé sur la réadaptation physique des malades de la lépre, le Dr Srinivasan
a défini celle-ci comma les interventions visant &4 prévenir des handicaps chez les malades
présentant des invalidités, interventions qui, souvent, sont également néceszalres comme la
premiére mesure 4 prendre pour la réadaptation de sujets handicapés et "désadaptés®™. Les
compétences requises sont les mémes, maiz la réadaptation physique va su-deld de telles
mesures de "réhabilitation” et comporte les Interventions précoces congues pour prévenir des
atteintes secondaires ainsi que celles qul gervent A prévenir les invalidités. Les arteintes
secondaires sont les déformations, ulcérations et contractures, par exemple, qui surviennent
lorsque les malades ne protdgent pas leurs extrémités devenues insensibles. Les sujets
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exposés doivent saveir comment apparalssent ces défeormarions et apprendre & les évirer, Il
importe pour cela de recenser ces malades, de laur apprendre 4 =se solgner et de leur fournir
des protections, les plus importantes étant des chaussures protectrices. Il est également
posglble de prévenir des invalidités en empéchant la destruction permanente des troncs
nerveux, encore que cela pose des problémes dans la mesure ol les malades exposés ne peuvent
érre identifiés qu'aprés la manifestatrion da lésions nerveuses. Cela étant, lorsque ces cas
sont déplstés suffisamment tdt et correctement traités 4 1’aide de stéroides (complétés par
la chirurgie et d'autres trairements de soutien), on ocbtient la puérison des troncs nerveux
at, dans bien des cas, la prévention des invalidités, Il ressort d'études récentes que la
sensibilité de la plante du pied peut étre rétablie & 1'aide d'une décompression
chirurgicale'précoce du nerf tibial postérieur. Les mesures de "réhabilitation”

comprennent : 1) des interventions chirurgicales pour corriger les déformations et
invalidicés motrices; 11) la rééducation sensorielle de ls main, rechnique qui reste
inexploitée dans les cas de lépre; et iil) la guérison et la prévention des ulcéres
plantaires, Le Dr Srinivasan a conclu qu’'il érait techniguement possible d'aider la plupart
des lépreux moyennant des mesures de réadaptation physique appliquées & temps, mals que cela
nécessiterait des compétences et des installations nouvelles ainsi que la restrucruration
des programmes de lutte, qui sont des programmes de masse, de maniére i fournir les soing
individualisés qu’exigent la prévention des invalidités et la réadapcation.

Dans son expozé sur les complicarions oculaires de la lépre, le Dr Margaret Brand a
fait remarquer que ces dernidres étalent assez fréquentes dans les cas multibacillalires et
que les malades aux extrémités Insensibles devenalent désespérément handicapés des lors
qu’ils perdaisnt également la vue. L'exposition et l'inflammatrion sont les deux grandes
causes de pathologle oculaire et de perte de la vue. L'exposition de la cornée et les
problémes qui lul sont liés s’'observent chez lec malades présentant une faiblesse ou une
paralysie des muscles des paupidrec et une insensibilité de la cornée. Les problémes
Inflammatoires sont associés 4 1/érythéme noueux lépreux (ENL) qui peut étre relativement
peu marqué et rester indolore tout en provoquant une atteinte propreszzive de la vision. Des
traitements médicaux et chirurgicaux permettraient d'améliorer la vue chez certains de ces
malades, méme aprés des atteintes significatives, mais ces solnz nécessiteraient les
sexvices d'ophtalmologues ayant une certaine expérience de la lépre et un intérét pour cette
maladie. Le Dr Brand a incisté sur la nécessité de diagnostiquer précocement les atteintes
oeculaires et de les traiter immédiatement et a analysé les méthodez disponibles, Elle &
enfin souligné qu'un traitement précoce était extrémement efficace, évitant d'avoir a
recourir ultérieurement aux soins cofiteux et complexes d’'ophtalmologues.

Dans zon exposé sur les méthodes de prévention des invalidités dans le cadre des
prograpmes de lutte contre la lépre, Mlle Jean Watson a souligné que si ces méthodes gont
bien connues, elles ne sont pas appliquées, Cela vient de ce que 1'on néglige de dépister
les cas dés le début de l'altération des fonctions nerveuses et d'organiser un traitement
par les stéroides, de ce que 1l'om ne prend pas de mesures systématiques peur fourniy des
¢haussures protectrices A tous les malades zouffrant d'ingsensibilité de la volte plantaire,
de 1l'lnsuffisance de 1'enseignement et dit mangue de conseils systématiques aux malades sur
las moyens de prendre soin de leurs extrémités insensibilisées pour éviter des blessures,
crevasses et raideurs et guérir rapidement leurs blessures. Pour prévenlr plus efficacement
les invalidités, 11 faudralt : 1) améliorer la gestion des programmes; 2} fixer des
objectifs préecls at mesurgbles pour combattre les invalidités; 3) améliorer le travail
d'équipe; 4) adopter un systéme de notification congu en fonction des invalidités; Z) falre
une plus large place a la prévention des atteintes nerveusas; 6) améliorer la distribution
de chaussures protectrices et autres protections; et 7) améliorer les conseils dommés aux
malades sur les moyens d4’'éviter les blessures et les crevaszes et leurs complications ainsi
que la raideur des articulations. Mlle Watson a ensuite bridvement évoqué les mesures qul
pourralient &tre prises pour atteindre ces objectifs.

Le Dr Thylefors a briévement résumé le programme OMS de prévention de la céeité mis en
oceuvre en 1978 pour faire face au probléme croissant posé par les cas de cécité évitables et
guéricsables observés dans de nombreux pays en développement. Plus de 90 % des aveugles
vivent dans des pays en développement et pour la plupart dans des zones pauvres et isolées.
La lépre ne figure pas encore parmi les principales causes de perte de la vue, qui sont
notamment le trachome, la cataracte, la xérophtalmie, l’onchocercose, les traumatismes et le
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glaucome. Ces derniéres anndes, a &té élaborée la notion de "soins oculaires primaires”,
consistant en un éventail d'activités simples confides & des personnels qualifiés au miveau
de la communauté en fonction des besoins et des priorités locaux et des ressources
disponibles. Parmi ces activiteés, figurent le diagnostic et le traitement de certains
troubles simples comme le trachome et la conjonctivite, 1l'orientation de quelgques autres
troubles (traumatismes superficiels par exemple) aprés un dépistage et un traitement initial
et l'orientation des autres affections sans autre mesure. La lépre pourrait également étre
visée par ce systéme de soins oeculaires primaires moyennant 1/adoptien de critéres et de
directives simples. Des auxiliaires pédagogiques et des matériels d’enselgnement congus 4
l'intention des différentes catégories d’agents de santé appelés 4 participer 4 des
opératlons antilépreuses seraient nécessaires et pourraient étre assezr facilement mis au
point. Le Dr Thylefors a conclu que des programmes nationaux de prévention de la cécité
érajent mis en eeuvre dans une cinguantaine de pays et que des possibilités de collaboratiom
et de coordination entre ces programmes et les programmes de lutte antilépreuse devraient
étre vecherchées,

Le Dr 5. D. Gokhale a évoqué le probléme des invalidités chez les lépreux considéré en
particulier du point de wue de la réadaptation sociale et professionnelle. Il a fait
remarquer que les lépreaux souffrent des problémes des handicapés auxquels s'ajoute
1'opprobre socisl. Il a done insisté sur la nécessité d'organiser des campagnes hien congues
d'informatien pour combattre 1l'ignorance sur la lipre et les handicapés. Ces campagnes
devraient étre sssociées 2 des mesures de réadaptation physique pour la correction des
deformations et la restauration des facultés des malades ainsi qu'a un travail secial
faisant par exemple intervenir des études de cas et des consultations. Ces consultations ne
devraient comporter aucun jugement et indications autoritaires, mais viser simplement &
aider les malades 2 accepter la réalité et a prendre conscience de la nécessité de mobiliser
en eux les ressources nécessaires & leur réadaptation. Des consultations & 1’intention de la
commungute aiderajent cette dernldre i recomnaitre les besoins des malades et a les aider,
Des activités de réadaptation professionnelle seraient également nécessaires dans certainos
cas, Le Dr Gokhale a ensuite décrit 1’action de la Gandhi Memorial leprosy Feundation qui
s'emploie notamment A modifier l’'attitude du pubiic et le comportement des communautés,

Dans son exposé sur la priorité & la réadaptation dans le cadre de la lutte contre la
lépre, le Dr Maria leide Oliviera a fait remarquer que la réadaptation est néglipgée dans de
nombreux programmes antilépreux. Elle suppose la mise en place d'un gystime intégré
d'information en reteur gqui permette aux malades d'tre soignés 4 1'échelon local et, le cas
echéant, d'étre orientés vers des services médicaux aux échelons régional ou central. La
réadaptation suppose aussi différentes mesures & ces trois échelons. Les conseils aux
ralades présentant des extxémités insensibles et des déformations paralytiquas, le
traitement des ulcérations plantaires simples et la distribution de chaussures protectrices
aingl que la protection des yeux et du nez zont des mesures gul peuvent &tre prises &
1'échelon local. Des méthodes plus complexes de prévention des invalidités, par exemple des
interventions chirurgicales, des seins de physiothérapie et la mise au point de chaussures
plus sophistiquées seront appliquées aux échelons régional et central. Quant aux mesures lesg
plus complexes, notamment la réadaptation professiommelle, elles devralent é&tre prises aux
échelons régional et central. Pour eonclure, le Dr Leide Oliviera a souligné la nécessité
d'élaborer des stratégles pour 1l'exécution d'un tel programme et de ¢réer des instruments de
communication et de dialogue efficaces entre les programmes de lutte contye la lépre et les
autres services et organismes s’occupant de protection saciale.

Au sujet de la réadaptation dans la communauté, le Dr Helander a Indigué que 1'on
comptait dans le monde 7 4 10 % d’infirmes handicapés dans leur vie quotidienne. De tous, ce
sont les enfants chez lesquels le taux de survie est le plus faible et ceux qui survivent
n'ent pratiquement aucun aceds & la scelarité. Les adultes handicapés arrivent difficilement
& gagner leur vie et n’exercent pratiquement aucune influence sur les services mis en place
2 leur intention. Des sommes importantes d'argent (environ US $200 milliong) sont consacrées
aux services pour les handicapés, Pourtant, 98 % d’entre eux n'ont encore aucun accés i ces
services coliteux, concentrés dans des établigsements qui emploient des professionnals
hautement qualifiés. Pour mieux répondre aux besoins des handicapés, 1'OMS a lancé le
programme de réadaptation dans la communauté congu pour utiliser les ressources
communautaires et familiales et des techniques simples et efficaces selon les mémes
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principes que les programmes de soins de santé primaires. Des modules pédagogiques contenant
des instructions simples 4 l'intention des familles et par exemple des enseignants sur la
fagon d'apprendre aux handicapés a4 se prendre en charge ont été mis au point et sont
distribués par des agents de soins de santé primaires et des volontaires. Ce programme a &té
introduit dans une cinquantaine de pays et de nombreuses organisations non gouvernementales
y premnent une part de plus en plus active. Le Dr Helander & conelu qu’en 1985, 2 &

3 millions seulement d'handicapés bénéficialent de services de réadaptation et qu'un effort
conzldérable seralt nécessaire pour mieux organiser et développer les programmes de
réadaptation dans la communauté afin que les besoins de la plupart des 150 milllons
d'handicapés que comptera le monde en 1'an 2000 pulssent é&tre satisfaits d'lel lran 2010.

Mme J. Ssntos Valdez a déerit le systéme de réadaptation dans la communauté mis en
place dans la province de Negros occidental aux Philippines. Ce programme, entrepris &
petite &chelle dans les quartiers les plus pauvres de la ville de Bacolod, couvre malntenant
quatre villes et municipalités qui englobent 34 villages et comptent 154 000 habitants. Au
départ, les superviseurs locaux, des volontalres ayant regu une certaine formation, étalent
pour la plupart dee méres de familles nombreuses a faible revenu. Plus tard, des agents de
soins de santé primaires ont fait fonction de superviseurs, notamment dans les zones
rurales. Il s'agissait de pallier ou atténuer les invalidités au niveau de la mobilité, de
la vue, de l'ouie, de la parole et de l'apprentissage, les crises nerveuses, 1’anesthdsle
des mains et des pieds et les anomalies de comportement. Il fallait également informer la
communauté, donner des conseils aux familles et assurer sur place la production et la mise
ay point d'auxiliaires appropriés. Ce programme, axé sur la promotion des initiatives et
ressources locales, 17auto-assistance et 1'autoresponsabilité, a également été accepté el
encouragé par le Gouvernement, Mme Santos Valdez a conclu que ce systéme s'éralr avéré un
moyen simple, peu colteux mais efficace, d'offrir des prestations fondamentales et
essentielles aux handicapés des zones pauvres et rurales.

Le Dr W. Felton Ross a évoqué la formation des agents de santé et de la communauté aux
fins de la réadaptation. Il ='agirait de constituer une équipe de¢ personnes compétentes et
motivées qui seraient appelées 2 exécuter des activités précises de réadaptation dans un
contexte donné. Il me faut pas oublier que la mize en place d'une main-d’ceuvre spéclalisée
dans la réadaptation suppose un important travail de gestion et 11 faudrait éviter d4'imposer
aux agents de santé communautaires des téches lrréalistes, difficiles a appliquer et
{rutiles, Cela étant, il importe de dommer une certaine formation aux agents communautaires
de la réadaptarien et de les familiariser au moins avec les nombreux aspects du processus de
réadaptation. Il est trés important de mettre en place des systémes de gupervision, pourtant
souvent négligés dans la pratique, ainsi que de procéder & des évaluations avant et aprés la
formation pour améliorer le processus d'apprentissage et s'assurer que les élaves ont blen
acquis les compétences nécessaires a l‘exécution des tédches que l'on attend d'eux. Le
Dr Felton Ross a souligné enfin que l'essentiel était d'adapter la formation aux besoins des
handicapés et de leur garantir, au sein de leur communauté, la qualité de vie la meilleure
possible.

Dans son exposé sur la recherche en sciences sociales et la réadaptation, le
Dr Patricia Rosenfield a souligné qu’il était nécessaire de bien comprendre les facteurs
sociaux, psychologiques, culturels et é&conomiques qui déterminent 1'aptitude des malades, ¥
compris ceux qui ont bénéficié dfune réadaptation, & fonetionner efficacement au sein de
leur communauté. Pour élaborer des programmes efficaces de réadaptation, il importe de bien
comprendre la réalité complexe et les conditions qui permettront aux lépreux de retrouver un
état catisfaisant et une vie normale. Il faudrait entreprendre des recherches soclales et
économiques sur 1'environnement des malades, les servieces existants et le degré de
motivation des utilisateurs et des prestateurs de ces services, ainsi que sur ce qu'il en
colite d'utiliser ces services des points de vue économique et soclal, par exemple du point
de vue des sacrifices de temps demandés aux familles. Les participants & une réunion de
1'0MS tenue a Kuala Lumpur en 1981 sur les aspects soclaux et économiques de la lapre
avaient défini les domaines qui leur paraissalent importants pour étudier la lépre dans une
communauté donnée : 1'environnement social, 1'environnement culturel, 1fenvironmement du
malade, 1'agent de santé et 1'envirennement éconemique, Ces éléments sont tout aussl
importants lorsqu'il s’agit d'étudier le probléme de la réadaptation. Le Dr Rosenfield a
comelu que la stratégie &4 mettre en ceuvre serait la suivante : 1) encourager les
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communautés 4 déterminer ot entreprendre les taches prioritaires qui sont & la portée de la
communauteé et susceptibles de réussir; 2) ne pas demander aux communautés d’'entreprendra des
tiches qu’elles ne pourraient financiérement mener & bien; et 3) organiser le programme de
réadaptation en fonetion des structures sociales existantes.

Les participants se sont ensuite scindés en deux groupes : le groupe I a été chargé de
proposer des stratégies de prévention et de limitation des invalidités et le groupe II de
proposer des stratégies de réadaptation. Les rapports de ces groupes ont &té examinés en
détail par les participants puis mis au point. Ils sent reprodults ei-apreés.

I 3, PREVENTION ET TRATTEMENT DES INVALIDITES

- Le but du programme da prévention des invalidités chez les lépreux pourralit étre défini
comme suit : UN MALADE DE LA LEPRE NE DOIT SQUFFRIR D'AUCUNE INVALIDITE A PART CELLES
TROUVEES IRREVERSIBLES AU MOMENT DU DIAGNOSTIC. La prévention et le traitement das
invalidités doivent aveir deux objectifs : 1) prévenir 1'apparition d'invalidités nouvelles;
et 2} empécher 1'aggravation des invalidités existantes. Des mesures préventives appropriées
peuvent &tre prises A4 la maison par le malade et sa famille avec l'ajde et les conseils das
agents de santé et ces mesures par elles-mémes sont souvent suffisantes pour prévenir
17apparition et 1'aggravation 4’infirmités. I1 peut cependant arriver que des soins simples

. 2 domicile ne solent ni suffisants ni appropriés et, dans la plupart de ces cas, le
dispensaire pourra alors fournir l'aide et le traitement requis. Enfin, pour les cas plus
graves ou plus compliqués, le recours 3 des services specialisés sera nécessalre, Les
remarques présentées ¢l-aprés concernent ce qui doit étre fait 4 domicile ou au dispensaire
pour prévenir 1l'apparition et l'aggravation d'invalidités. Il importe de soulipner que, pour
obtenir des résultats optimaux, le dispensaire de la périphérie devrait étre soutenu par des
centres d'orientation auxquels seraient adressés les cas plus complexes.

En termes pratiques, les objectifs d'un programme de prévention des invalidités somt
les suivants :

1) préserver la fonction nerveuse et prévenir des lésions nerveuses permanentes;

23 prévenir les déformations des extrémités anesthésides ot affaiblies qui
survienment par manque de protection et 4 la suite de blessures msl solgnées; et

3} préserver la vue des malades et prévenir la cécité.

Les mesures gui s'imposent pour atteindre ces objectifs sont différentes. Elles ont
donc &té examindes séparément. Cela étant, les activités sulvantes contribuerent 2 n'lmperte
legquel de ces objectifs .

®

aj recensement des malades A risque avant 1'apparition/aggravation de
déformations/invalidités;

b) tenue de relevés de 1'&tat des invalidicés pouy des comparaisons ultérieuvres:

c) formation appropriée des malades et de leurs familles aux précautions & prendre
pour se goigner et prévenir 1'apparition d'invaliditcés; et

d) survelllance fréguente des malades & risque pour une évaluation des effets des
avis/traitements et la détermination des mesures a prendre ultérieurement.

- Mzlades fortement exposés

Les malades fortement exposés su risque de léslons nerveuses permanentes sont :

- ceux qui présentent un déficit nerveux partiel/incomplet;
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- ceux qul présentent un déficit merveux récent, complet (récent = jusqu'a 12 &
24 gemaines);

- eeux qui présentent une névrite aigué/subalgud avec des troncs netveux trés sensibles;
- ceux qui présentent une atteinte multiple des troncs nerveux;

« ceux qui sont atteints de lépre borderline;

- ceux qui se trouvent pendant les 12 a 18 premlers mois d'un traitement;

- les femmesz pendant la grossesse et aprés 1/accouchement.

Les malades présentant un déficit sensoriel et notamment incapables de ressentir la
pressien, la douleur ou la chaleur - au niveau de la paume des mains ou de la plante des
pleds — risquent de préseuter des ulcérations et des déformations. Ceux dont la peau est
trés séche risquent de présenter des crevasses, des ulcérarions et ume raideur des
articulations. Les malades qui souffrent de faiblesse musculaire au niveau des mains et
présentent des ulcérations risquent également une raideur des articulations.

les malades qul ont des antécédents de problemes cculaires, ne peuvent fermer
complétement les yeux et présentent des anomalies de la cornée ou de la pupille, risquent
des atteintes oculalves graves qui peuvent conduire & la céeité.

Evaluations

11 faut déterminer le degré de risque au début du programme de prévention des
invalidités: les malades trouvés exposés doivent &tre recensés comme tels dans leur dossiler.
Des mesures précises, par exemple apprendre aux malades 2 se protéger, soigner les troubles
gqui peuvent 1'étre, fournir des accessoires protecteurs (chaussures, vigiéres pour les yeux,
etc.) et orienter les cas les plus complexes vers des écheloms supérieurs, doivent érre
prises aprés l'évaluation,

Le degré de rilsque de tout nouveau malade doit également étre évalué et des relevés de
base sur 1'état sensoriel, 1'acuité visuelle et la force musculaire au niveau des paupiéres,
des doigts et des pleds doivent étre établis pour des comparaisons ultérleures. Ces relevés
comporteront également des indicatlonms sur la durée des atteintes nerveuses, des
ulcérations, ete. (Un modéle de relevé de base est reproduit 1l'annexe A.)

Réévaluations

Des réévaluations du degré de risque et de 1’état des invalidités doivent étre faites
lors de chaque examen clinique pendant le traitement et la surveillance. Les malades exposes
recevront au début du traitement dez imstructions sur les signaux de danger et les
précautions a prendre et ils contipuerent a rester attentifs & ces signaux et & ze soigner,
méme aprés la fin du traitement st la suppression de leur nom du registre.

Les malades qui ne sont plus sous surveillance et ne figuremt plus sur le registre
doivent étre informés de 1'endroit ot ils peuvent &'adresser s’ils remarquent des signes
suspects.

Four repérer facilement ceux qui ont bescin de soins (les malades fortement exposés)
il est possible d'utiliser un systéme de codes (par exemple, une étiquette rouge indiquant
les localisations exposées qui serait jeinte & leur dossier et figurerait em face de leur
nom dans les registres).

Mesures néceggaires

Pour prévenir 1’apparition et l'aggravation d'incapacités, des mesures précises devront
étre prises : i) par le malade chez lui, et 1i) par l'agent de santé/le personnel du

e
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dispensaire su centre de santé/dispensaire antilépreux. Les objectifs des mesures & prendre
a demieile sont les sulvants :

1) reconmaltre et notifier sans retard la présence d’atteintes nerveuses;

2} recommaitre, notifier et traiter toute pathologie oculaire dés le début, sans
retard, pour préserver la vue;

H prévenir les blessures, crevasses et raideurs des articulations; et
4)  guérir les blessures suffisamment tét.
Les objectifs des mesures & prendre zu dispensaire sont les suivants

1) repérer les sujets qui risquent de présenter des attelntes nerveuses, des
atteintes oculaires et de voir sfaggraver leurs infirmités;

2) leur montrer comment 1ls devront se seigner et se protéger toute leur vie;
3)  soipner les troubles/traumatismes qui peuvent 1'étre;

4) orlenter les cas plus complexes; et

5) vérifier que les malades se solgnent correctement.

Les mesures qui doivent &tre prises & la malson et au dispenzaire sont énumérées a
1'annexe B,

Note sur la cotation des invalidités

Le systéme actuel de classification er da cotation des invalidités chez les lépreux,
utilisé depuls 1976, a été jugé insuffisant A4 maints égards et les membres du groupe I ont
été invités & dtudier ce probléme pour proposer des améliorations, Cela a été fait et la
question a &té 3 nouveau examinée au cours de la derniére séance plénikére. Un résumé des
points édvoqués et sur lesquels les participants sont parvenus a un accord est donné
ci-dessous

1} le type de classification et de cotation des invalidités/déformations dépend de
l'utilisation que 1l'on compte en faire et de la fagon dont les renselgnements obtenus
seront utilisés, Avecun systéme unique de classification ne saurait répondre aux besoins
de l'édpidémiclogiste, du clinicien et du chercheur.

2) Les déformations et invalidités sont les conséquences les plus importantes de la
lépre. Les autorités sanitaires devraient done dispoger de donnédesz générales sur 1’état
des lépreux dans une zone, Tégion ou pays donné A un moment donnéd, afin de comparer les
cas de morbidité dfoerigine lépreuse dans différentes régions, ainsi que pour procéder &
des évaluations longitudinales de 1'impact des programmes antilépreux sur les cas de
morbidité dans une végion dommée.

3) La prévention et la prise en charge des invalidités exipgent que 1'on posséde des
renseignements complets sur 1'état du malade, que 1'on dépiste rapidement tout
changement, que l'on premme sans tarder les mesures correctrices qui s'imposent et que
l'on surveille les résultats. Ce type de données ne sera pas nécessaire pour
1'évaluacion de la morbidité lépreuse dans une région donnée, De méme, i1 sera
diffieile de recweilllir des renseignements aussi déctaillés er de les traiter. les
administrations sanitaires auront intérét 4 utiliser un systéme simple de
c¢lassification ne contenant que des renselgnements essentiels.

4) Un systéme simple de classification comportant trois degrés (0, 1 et 2) est
proposé pour la cotation des invalidités, La base de cette ¢lassification est la
suivante : le degré O signifie qu’'il n'y a pas d'attelnte, gue la réglon concernéde est
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normale des points de vue structurel et fonctiomnel; le degré 1 désigne une certalne
atteinte de la région considérde, éventuellement une incapacité et une augmentation du
risque d'invalidité/déformation ou atteinte grave; le degré 2 zignifie qu'une
déformation/invalidité ou atteinte grave s'est déji produite,

5) Compte temu de ce qui précéde, les classifications et cotations sulvantes gont
proposées pour les déformations/invalidités des mains/pieds.

Degré O : Normal, absence d’anesthésie, aucume déformation eu léslon visible
Degré 1 : Anormal, anesthésie, mais pas de déformation ni de lésion visibles
Degré 2 : Déformation ou lésion visibles,

L'examen et la cotatlonm delvent sge faire séparément pour chacune des deux mains et
chacun des deux pieds, Par "lésion", on entend une ulcération, un raccourcisgement, une
désorganisation, une raideur ou la résorption totale ou partielle de la main ou du pied.

On notera que les degrés 0 et 1 sont identiques aux degrés correspondants de 1'anclemme
elagssification, Cela étant, le degré 2 préconisé ici regroupe les anciens degrés 2 et 3.

6) Yeux : Il a éré proposé d’'adopter la classification proviseire ci-dessous,
compertant treis degrés, notés de 0 a 2

Degré 0 : Normal, absence de problémes oculaires imputables 4 la lépre, aueun
signe de perte de 1'acuité visuelle

Degré 1 : Anesthésie cornéenne ou lagephtalmie ou les deux, mais aucune balsse
apparente de la vue

Degré 2 : Forte baisse de 1'acuité visuelle. Acuité visuelle < 6/60, ce qui
sipnifie que le sujet ne peut pas compter les doigts 4 6 métres.

73 Dans la mesures oli il est maintenant de régle de libérer les malades qui ont
terminé leur polychimiothérapie et de rayer leurs moms du registre des cas, 11 arrivera
bientdt que desz malades présentant des incapacités me seront plus pris en compte dans
les statistiques sur la lépre aprés la fin de leur traltement. Cela dommers une Idée
fausze de la charge que représentent les lépreux handicapés pour la commmauté, Il est
done proposé que cette charge soit exprimée par rapport 3 la communauté, la populatien
totale (et non la population de lépreux d'aprés les registres) étant prise comme
dénominateur.

4. READAFPTATION

La réadaptation est un processus dynamique dont le but est d'atténuer 1'impact social
des incapacités et handicaps dus & la lépre et de permettre aux sujets atteints d’accéder &
' Indépendance économique, & 1'intégration sociale et & la dignité individuelle.

Environ 20 % des lépreux peuvent présenter des invalidités physiques et des handicaps
psychosociaux et avoir besoin de services de réadaptation et de soins médicaux continus. La
lépre différe des autres maladies invalidantes en ce que les invalidités surviennent souvent
de fagon insidieuse et évoluent progressivement, 5i des mesures énergiques ne sont pas
prises pour prévenir une aggravation, des malades présentant des problémes relatlvement
"mineurs” peuvent devenir sérieusement handicapés, De plus, la ldpre suscite encore dans
bien des cas crainte et dégofit qui font que les malades sont souvent en butte &
1'ostracisme,

Trois grands facteurs interviennent dans 1l’éveolution des invalidités et des handicaps
chez les lépreux

1) la maladie elle-méme et ses effets physiques direets et indirects;
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2) la réaction psycholegique du malade & 1’égard de la maladie et le réle adopté par
le malade en tant que persenne "affsctée" avec différentes consdquences suy sa
persennalité, son comportement, ses contacts szoclaux et sa situation économique; et

3} 1les attitudes et le comportement de la famille et de la société en général, avee
leurs conséquences sur l'image que le malade se fait de lui-méme, son image au sein de
la société, ses contacts socilaux et son aptitude & gagner sa vie.

Ces trois facteurs delvent étre pris en compte 51 l'on veut garantir le succés des
zetivités de réadaptatiom.

La réadaptation des lépreux comporte deux étapes successives

1) préveniy une dégradation ultérieure de 1'état physique du malade et de sa
situation; at ’

2) améliorer 1'indépendance éconmomique du malade et son intégration sociale jusqu’a
ce qu'il parvienne au niveay gui correspond & son groupe social.

En prineipe, tout lépreux ayant besoin d'une réadaptation doit bénéficier de 1'aide qui
est nécessaire pour atteindre l'objectif de la premi2re &tape. En pratique, la priorité deit
étre donnée a4 ceux dont l'état risque le plus de se dégrader rapidement sans aide,

Pour ¢e qul est de 1l'étape 2, la priorité devrait &tre donnée & ceux dont la
réadaptation a le plus de chances d'aboutir, C’est particuliérement impertant au début d'un
programme de réadaptation, alors qu’il est essentlel de prouver aux lépreux et a la
communaute que la réadaptation est chose possible.

Les migrants qul se déplacent de communauté en communauté, souvent en groupes
organisés, et les cas déja solgnés en érablissement présentent des problames particuliers
qui ne sent pas envisagés ici. Seuls les malades qui résident de fagon plus ou meins
permanente au sein d'une communauté ont été pris en consldération.

Trois méthodes fondamentales interdépendantes sont recommandées pour la réadaptation
des lépreux

1)  aceés au systéme de santé pour des soins continus grace aux dispensaires de
consultations externes;

) soins & domicile; et

3} réadaptation dans la communauté (RDC).

Il est entendu que les seins & domicile peuvent étre assurés par 1'intermédiaire du
systéme de santé ou au niveau communautaire. Cela atant, cette différence est sufficamment

importante pour justifier un examen distinct.

Conitribution du dispensairs

La plupart des lépreux qui ont besoin d'une réadaptation sont déji en contact avec les
services de santé, ayant des dossiers dans un ou plusieurs dispensaires. Cing objectifs ont
éré fixés pour l'aetion ¢linique :

1) identifier et classer les cas ayant besoin d’une réadaptation;

2) faire le nécessaire pour gtabiliser 1’état du malade;

3)  etablir des liens avec les ressources locales;

43 soutenir, sur le plan clinique, 1l'action des familles et de lz communauté: et
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5) adresser sux services compétents les malades susceptibles de profiter de
prestations plus poussées.

Contribution de lea famille

Méme gravement handicapés, les lépreux continuent de vivre en majorité au sein de leur
cellule familiale. Dans la mesure du possible, il importa de malntenly cette relation. Il
esl Incontestable que de nombreuses familles ressentent la présence d'un malade handicapé
comme un fardeau économique et moclal; sussl, les programmes devralent-1lz étre davantage
axés sur la cellule familiale que ce n'a été le cas jusqu'h présent.

En dehors des mesures nécessalves pour répondre 4 des besoins humaing fondamentaux,
trols objectifs ont été fixés pour la réadaptatien a demicile

1}y accepter la personne handicapée comme un membre & part entiére de la famille;

2) encourager et au besoin ailder la perzonne handicapée & ze soigner quotidiennament;
et

3) encourager la personne handicapée & agir au sein de la communauté de la fagon la
plus normale possible.

Contribution de la communaucé

Chaque fois qu’il existe des services de réadaptation dans la communauté, on peut
assurer & ce niveau l'essentiel des soins nécessalres 4 la réadaptation dez lépreux
invalides ou handicapés, & la condition que le personnel des services communautaires alt
regu la formation veulue. Quand il n'existe pas de tels services, ou que les services de
s0ins de santé communautaires sont insuffisants, il faut inciter le personnel du dispensaire
antilépreux 4 prendre 1’Initiative de stimuler le développement de services communautaires
appropriés. Des dispositions particuliéres sont en outre nécessaires pour assurer
1’approvisionnement en chaussures protectrices des lépreux dont les pieds sont anesthésiés,
par le systéme de santé ou les services de réadaptation.

L'action communautaire de réadaptation devrait aveir les quatre objectifs suivants

1 wvelller & ce que les personnes handicapées soient reconnues comme des membres &
part entlére de 1l communauté;

23 recenser les ressources de la communauté et en garantir 1'accdz aux personnes
handicapées;

K} faire en sorte que la communauté accepte qu’il lui incombe de dégager dex
ressoutces complémentalires A 1'intention des handicapés; et

4)  encourager les handicapés & participer 4 la prise de décision au gein de la
communatuté,

Les objectifs, les mesures 4 prendre et les ressources nécessaives aux fine de la
réadaptation dans la communauté sont indiqués 4 1'annexe C.

RECHERCHE

Il a été reconnu que les recherches sur les lésions nerveuses, la "désadaprtation” et la
réadaptation étalent trés limitées, Les sujetrs sulvants ont &té considérés comme
intéressants pour daes recherches

Recherches fondamentales sur les lésions nerveuses et oculaires

Mérhodes de diagnostic, de prévention et de traitement de la névrite silencieuse
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. Les facteurs de risque dans les lésions nerveuses et occulaires
. Le rapport colt/efficacité de différentes méthodes de traitement des blessures, y

comprils les méthodes traditiennelles, et d'autres mesures préventives comme le
port de chaussures protectrices

. Le precessus de stigmatisation
. Les moyens mis en ceuvre par les lépreux pour faire face & leur situation
. Recherches opérationnelles sur la mise en ceuvre d’activités de prévention et de

limitation des invalidités
- Mesure de la distance sociale

. Méthodes traditionmnelles élabordes par les sociétés pour faire face aux problémes
des handicepés

- Méthodes d'estimation du coldt social de la lépre/invalidité/réadaptation

. Problémes d'intégration des services antilépreux dans la réadaptation au sein de
la communauté

RECOMMANDATIONS

Leg participants ont formulé les recommandations suivantes

1) Les respongables des proprammes antilépreux devralent adopter une approche

systématique pour prévenir et limiter les invalidités dans le cadre du programme,

l'aceent étant mis sur la prévention des blessuxes, la préservation de la vue et la

prévention des lésions nerveuses Iirrédversiblaes,

2) La réadaptation dans la communauté devrait étrre adoptée comme 1'approche
fondamentale de la réadaptatrion des lépreux.

ED] Un manuel sur la prévention et la limitation des invalidités devrait étre mis au
point pour étre utilisé dans le cadre des programmes de lutte contre la lépre; et

4)  Des recherches devrailent étre encouragées dans les domaines suivants

1) mécanismes fondamentaux qui lunterviennent dans 1l’apparition des lésions
nerveuses et oculaires de la lépre:

ii} étude des facteurs de rizque pour les lésiens nerveuses et oculaires et
méthodes de prévention; et

iii} facteurs socilaux et économiques qui entravent la réadaptation des lépreux.
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ANNEXE A
RELEVE DE BASE DES INVALIDITES
SERSATIGH
Gennatlon bestfe au moyen d'une légdre entalille LROITE Paumes GAUCHE OROITE Plantes das pieds GAUCHE

/ = Sonsation dans les 3 om
x = Augune sensation

G = En ariffe
€) » Plale oW CrevAGES OUVATta
— = Degréd du raccourcissemant. des doigis

FORCE EY CLIGNEMENT

DROITE GAUCHE CONTROLE DE LA REVRITE
Problédmes de alignoment 7 iyl Nan Oui ‘Nnni Changement de la sensation ow da la force mussuloira
st cours des dermiers 6/11 mals 7 Hon
Léger espacs entre l'oeil ot la
pauplére lors da la fermeture mm [F

Douleur ou sensibilité & la palpation du nerf 7 Cui

Aarioculaira vers l'intbriour N F 4 uf F @

Pauca da adté, vors lo haut B F T ® F P 51 oui, donner des détails ci-dazscus.
Pipd vers lo haut R F F N @ P

N » normal; ¥ = faible; P = paralysé CONTROLEUR : JMW

COMMENTATRES : 4.4.65. Pled gauche : Perte de sensation dens la plante du pied et faiblesss de la jasbe depuls daux moia,
polon la putient. Peut relever cempldtement le pied mais ne peut pas le faira contre une résistance.

. 581 le contrdleur désire se réfdrer & un indice des invalidités, il peut ajouter une
question & 1a fiche comme par exemple : "Le patient présente-t-il une déformation
vizible ou une plale ouverte 7 Oui/Non".
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ANNEXE B

PREVENTION DES INVALIDITES

1. LISTE DE TACHES PRECISES

A DOMICILE

Ces taches devront étre exécutées par le malade aver l'aide et les encouragements de sa
famille et de 1l'agent de santé.

Objectif 1 : Reconnaitre et notifier sans délai le début d‘une lésion nerveuse :
(instructions & 1l'intention de tous les malades)

Action : Bignaler a l'agent de santé : - un changement de la sensibilité;

- un changement dans la force musculaire des
paupléres, des doligts et des pileds;

- 1'apparition ou i’aggravation d'une douleur
nerveuse.

Ressources : Cotmalssances.

Objectif ? : Reconnaltre et traiter dés le début toute patholopie aculaire et préserver
la vue : {instructions &4 1'intention des malades ayant des problémes
oculajres)

Action : 1. Vérifier séparément, tous les jours, l'acuité visuelle de chaque oeil en

regardant chaque jour & la méme heure un objet déterminé 4 une distance domnée.
2. Inspecter quotidiermement les yeux : soit en se regardant dans un miroir,
soit en demandant & un parent de vérifier s'il y a une rougeur, une faiblesse
au niveau des paupidres ou d'autres changements.

3. Signaler 4 1’agent de santé tout probléme, par axemple des yeux rougis,
des douleurs ou une vision trouble.

4.  Pour eceux qui ont déji les muscles des paupiéres faiblez et ne peuvent
fermer complétement les yeux :

- Renforcer les muscles des paupiéraec, soit ouvrir et fermer fort les yeux
20 fois de suite trois feis par jour,

- Utiliser des larmes artificielles (par exemple de la méthyl-cellulose, de
l'alcocl de polyvinyle, de L huile de ricin, de la paraffine liquide ou
tout autre émollient localement dispenible) dans des réeipients adéquats
pouvant &tre utilisés méme par les malades dont les mains sent déformées.

- Pendant les heures de vellle, ne pas oublier de cligner des yeux,
c'est-a-dire penser 4 cligner aussl souvent que possible.

- Ne pas se frotter les yeux méme lorsgu'ils plquent,

- Porter des lunettes noires pour protéger les yeux contre le vent, la
poussiére, 1l'évaporation, etc,

- Garder les yeux propres et en chasser les mouches,

- Pendant le sommeil : se couvrir les yeux.
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5. Suivre sans défaillance le traitement mécessaire : un des membrecz de la
famille peut aider le malade.
Ressaurces : Larmes artificielles {gouttes/pommade)
Protection pour les yeux
Lunettes noires
Fiche d'instructions sur les soins oculaires.
Objectif 3 Prévenir les déformations/problémes au niveau des mains et pieds

insensibles/faibles : (imstructfons & l'intention des malades gul présentent
des zones anasthésidez au niveau de la plante des pieds et de la paume des

maing)

Sous-objectif 3,1 : Prévenir les blessures, crevasses et raideurs des articulations

Action :

1. 1Inspecter tous les jours les zomes ol la peau est Insensible pour velr 12
oit elle eat sache ou dure et repérer des crevasses ou hlessures.

2. Appligquer guotidiennement les solns nécessaires : tremper les parties
Insensibles dans 1'eau, poncer les peaux dures et appliquer de 1l'huile,

3. Faire queotidiennement les exercices requis.

4, Rechercher les causes probables des blessures passées et penger 4 ce qu’il
faut faire pour éviter des blessures du méme type,

5. Uriliser des chaussures protectrices et tous autres accesgsoires de
protection,
6, Carder les chaussures en bon état et les remplacer rapidement lorsqu’elles

sont usées,

Sous-cbjectif 1.7 : Guérir rapidement leg hlessures

Action

Ressources

1. Déceler les blessures et les crevasses suffisamment toHt grice & des
Inspections quotidiennes.

2. Traiter la blessure/crevasse en conséquence

- nettoyer,
- recouvrir, et
- mettre au repos — utiliser une canne auw beseln.

3.  Vérifier chagque jour que la blegsure/crevasse est en vole de guérlson,
5'il n'y a pas eu de guérison au bout de gquelques semaines ou 5'il y a une
aggravation (rougeur, enflure ou abcés), le signaler 4 1'agent de santé.

Chaussures protectrices

Gants protecteurs

Adaptations apportées aux outils, au besoin

Hulle pour les soins de la peau

Saven, sels pour la peau

Pansements propres ou sparadrap pour le traitement des blessures
Cannes (si nécesscaire)

Fiches d'instructions sur leg goins 4 donner aux mains et aux pleds
ingencibles,
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AU NIVEAU CLINIQUE

L'agent de santé devra opérer des diagnostics, donner des instructions et une aide et
assurer la surveillance des malades exposés,

Objeetif 1 Préserver les fonctions nerveuses (au niveau de la face, des malng et des
pleds)

Action : 1, TIdentifier les malades & risque.
Porter une wmentlon spéclale dans le dossier.
2. Etabliy un relevé de base de l'emplacement et de 1/étendue des pertes
sensorielles, de 1'emplacement et du degré de la perte de force musculaire et
de sa durée.
3. Apprendre aux malades & risque A4 rechercher et A signaler toute
modification av niveau de la sensatien ou de la force et toute douleur
nerveuse.,
4., Adresser éventuellement & 1'échelon supérieur les malades présentant une
perte de sensation ou de forece mugeulaire récente {six moiz ou moing) et
veiller & ce qu'’ils regoivent un traltement (en général, un traitement par les
stéroides),
5. Examiner périocdiquement les malades a4 risque pour déceler toute
modification de leur état sensoriel ou moteur,
6. Lorsque les malades signalent une perte au niveau sensoriel ou musculaire,
procéder 4 des réexamens pour confirmer ces changements.
7. En cas d'affaiblissement deg fonctions nerveuses, appliquer (ou adresser
le malade aux services compétents) un traitement approprié (en géneral & base
de stéroides) et tout autre traitement de soutien (pose d'attelles par exemple}
guli pourrait étre nécessaire,

Bessources © Mamuel
Fournitures
Matériel.

Objectif 2 Prévenir les déformations secondaires & des lésions nerveuses

Action : A, Prévenir les blessures et les complications chez les sujets aux

extrémités anesthésides

1. Recenser les malades particuli2rement ewposés (qui présentent une
anegthésie au niveau de la paume des malps et de la plante des pleds, qui ont
des antécédents de blessures et ulcérations fréquentes),

2. Fournir une formation pratique et des encoursgements au malade pour les
soins qu’'il dolt s’administrer,

3. S'assurer que le malade peut montrer quels sont les soins qu’il doit
s'administrer,
4. Examineyr péricdiquement les mains et pieds anesthésids ainsi que les

chaussures du malade et s’assurer que celui-ci se soigne correctement,
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3. Prendre les mesures qui s'imposent pour remédier aux problémes le plus tét
possible (par exemple callosités, blessures et peau séche) et apprendre au
malade & reconnaltre ces problémes et & les corriger.

6. Lorsqu’'un malade signale une blessure qui me puérit pas alors qu’elle est
correctement soignée, approuver som initiative et lul denner les conseils/
traitements qui conviennent.

7. Fournir des bégquilles en czaz da besoin.
8. Fournir des chaussures protectrices et autres accessoires {sangles pour
pleds tombants, par exemple) ainsi que d'autres dispositifs de protection

(gants, par exemple). ‘

9. Memtrer au malade comment entretenir et réparver ses chaussures et autres
acresgolres de protection,

10. Préveir L'organisation nécessaire pour la réparatioen et le remplacement
des apparells/asccessolres,

B. Prévenir la raideur des artlevlarions chez les sujets présentant une
faiblesse musculaire

1. Montrer les exercices simples 3 effectuer.
2. §'assurer que le malade les a correctement apprisz.
3. Vérifier & intervalles périodiques que le malade fait bien ses exercices

et qu'aucune raideur n'apparait.

Reggsources : Fournitures
Matériel
Médicaments
Manuel .

Objectlf 3 @ Préserver la vue deg malades

Action 1 : 1. Recenser les malades qui risquent de perdre la wvue,

Soit : - ceux gqui présentent une léslon de la cornée,
- ceux dont les paupidresz ne ferment pas complétement,
- ceux gqul ne clignent pas assez souvent, et
- ceux gul présentent des inflammations oculaires dangereuses {(signes :
vislen trouble avec ou sans sensation douwleureuse, rougeurs autour de la
cornde, pupllles rétractées).

Les malades qui présentent une atteinte de la cornée et une inflammatien de 1'oeil
risquant sérieugement de perdre la vue et nécessitent un traitement fimmédiat.

2. Montrer au malade at 4 sa famille ce gu’i) doit falre pour se solgner et
&' assurer que ces instructions ont bien été comprises.

3. Vérifier que les inmstructions =sont correctement suivies.

4. Lorsque le malade signale un probléme oculaire, examiner 1'oeil pour
vérifier s'il n'y a pas d’ulcération de la cornée (présente et imminente) ainsi
quée la fonction de la paupiére, $i la cornée est anormale et si les paupléres
ne ferment pas complétement : i) appliquer une pommade antibiotique;

ii) soutenir la paupiére inférieure avec des bandes de sparadrap; iil) protéger
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l'oeil avec un écran conique; et iv) adresszer le malade & des spécialictes des
soins oculaires pour de nouveaux examens et des zoinsg plus poussés.

5. Faire soigner immédiatement, par du persomnel qualifié, les malades qui
ont les yeux rougis et douloureux et la pupille rétractée. 5$'il apparait que le
traitement ne pourra &tre entrepris immédiatement, dilater la pupille & l'aide
de quelques gouttes de phényléphrine (2 % ou 3 %), et protéger las yeux
derriére un écran,

6. En cas de diminution de 1’acuité visuelle, examiner les yeux pour déceler
d’éventuelles anomalies au niveau des paupidres, de la cornée et de la pupille.
31 la cornée et la pupllle ne paraissent pas snormales, appliquer des gouttes
{larmes artificielles). Si ce traitement n'apporte pas d'amélioration, adresser
le malade % des persomnels qualifiés pour de neuveaux examens, des conseils et
unt traitement plus poussé.

II, STRATEGIE A METTRE EN OEUVRE POUR PREVENIR ET LIMITER LES INVALIDITES ET ACTIVITES DE
GESTION AUX ECHELONS CENTRAL, RECIONAL ET LOCAL

La plupart des autorités administratives ne disposent pas de renseignements fiables sur
ifampleur du problame. Om estime qu'enviren 20 % des lépreux risquent de présenter des
lnvalidités importantes. Il est denc trés important que des mesures visant & prévenir at
limiter ces invalidités solent intégrées systématiquement aux programmes existants de lutte
contre la lépre. Les observations sulvantes ont été formulées dans ce contexte

1) De nowbreux malades souffrent d’'une diminution des fonctions nerveuses peu avant
le diagnostic ou alers qu’'ils sent sous traitement. Catte évolution peut souvent étre
arretée voire inversée si elle est dépistée suffisamment tér et traltée aux stéroides.
I1 importe pour cels que le personnel solt vigilant et les malades informés.

23 Une fois le nerf irréversiblement 1ésé, le malade présente une invalidité
permanente sous forme de perte de la sensibilité avec ou sans paralysie musculaire et
il est exposé toute sa vie aux risques de blessures et de complications de ces
blessures, de crevasses et de raideurs au niveau des articulatiens. Il faut apprendre &
ces malades & prendre soin d'eux-mémes et 4 utiliser toute leur vie des protections, y
compris des chaussures protectrices.

H Il importe que les personnels comprennent pourquoi certains malades ne suivent pas
les comseils donnés. A cette fin, il faur leur apprendre i éeouter, observer,
conseiller et encourager les malades.

4) On peut faire beaucoup au niveau périphérique et obtenir de bons résultats en
matidye de prévention et de limitation des invalidités pour un colr trids medique par
malade en utilisant des produits couramment disponibles comme du saven, de 1'huile, du
sparadrap, etc. Les chaussures protectrices sont les plus cofiteuses de ces accessoires
mais il s'agit d’équipements relativement durables. La, il est important de tirer le
meilleur parti possible des ressources locales er d'inciter les malades & faire da
meme .

3) Pour prévenir et limiter efficacement les inmvalidités, il faut

Préserver la fonction nerveuse

Préserver la vue

Protéger les mains devenues insensgibles

Protéger les pleds devenus insensibles

Prévenir les crevasses de la pesau

Prévenir la raideur des articulations des doigts et des orteils
Guérir rapidement les blessures et les crevasses,
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6} Les responsables d'un programme de lutte antilépreuse qui deivent faire face 2 des
tiches multiples n'auront peut-&tre pag intérdt 4 chercher 4 prendre les mesures
nécessalres pour atteindre simultsauément tous les objectifs ci-dessus, Sans doute
sera-t-1]1 nécessaire de déterminer des prieritéds aux échelons national, régional et
locel pour faire face aux problémes étape par étape, Pour avoir wne idée des facteurs
négatifs qui entravent ou ralentissent le programme de prévention des Invalildités, il
faudra également obtenir des renseignements en retour et préveir l’'intégration de
méthodes d'évaluation comme dans tout autre programme de santé publique.

Un plan général de la stratégie et des activités de gestion nécessaires pour la mise en
veuvre d'un programme de prévention des invalidités dans le cadre de la lutte contre la
lépre est indiqué ci-dessous.

MESURES A PRENDRE A L'ECHELON CENTRAL

1. Envisager la prévention des invalidités chez les lépreux comme une pelitique &
appliquer de fagon systématique.

2. Planifier la mise en ceuvre, au niveau natiomal, de la politique de prévention des
invalldités.

- Recenser les établissements qui exécuteront les activités nécessaires.

- Etablir des priorités, fixer un calendrier, échelonmer les activités et déterminer
}'étendue de la couverture.

- Etablir un budget &t mobiliser des fonds.

« Incorporer des paramétres des invalidités dans le systéme d'information {(desslers,
relavés, etc.).

- Planifier des programmes de formation appropriés, orilentés vers des tdches déterminées
et basés sur les compétences 4 acquérir.

- Assurer le caz échéant une collaboration entre départements.

MESURES A FRENDRE AU NIVEAU REGIONAL

1. Planifiler la mise en oeuvre, au niveau réglonal, de la politique et du programme
nationaux.

2. Précicer les responsabllités et les téches confides 4 tous les perzommels participant
AU Programme .

3. Organiser des cours de formation appropriés, axés sur des tiches précises.

4. Asgurer 1'approvisionnement en fournitures et matériels - budget, achats, Inventaire,
distribution,

5. Assurer la production, la distribution et l’'utilisation, en nombre adéquat, de

chausgures protectrices - budget, conception, production, distribution, établissement
d'ordermmances, utilisation et réparation.

6. Garantir 1’accés des malades aux servieces d'orientation-recours.
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7. S'assurer que les malades présentant déja une atrelnte nerveuse périphérique et ayant
suivi une chimiothérapie adéquate pourront ensuite bénéficier d'une aide pour ohtenir des
chaussures protectrices et pour la solution de tout autre probléme 1ié 2 leurs invalidités,

3. Planifier et appliquer des mesures appropriées d'encadrement, d'évaluation et
d'encouragement.

MESURES A PRENDRE AU NIVEAU LOCAL/CLINIQUE

S'assuver que le personnel clinique posséde les compétences nécessaires 4 1l'exécution
des tiches suivantes

1.1 Planifier la mise en ceuvre, sur le plan clinique, de la poelitique régionale de
lutte contre les Invalidités,

1.2 PRemplir, selon des critéres d'efficacité acceptables et convenus, des dossiers et
relevés des invalidités établis au plan national.

1.3 Assurer la distribution des accessolres nécessaires 4 la prévention et au
traitement des invalidités ~ commandes, achats, inventaire.

1.4 Déterminer les mesures de prévention nécessaires pour chaque malade &t s'assurer
que ces megures sont prises.

1.5  Attribuer des responsabilités et des taches précises 4 tous les agents cliniques
et leur donner la formatien nécessaire.

1.6 Veiller & ce que les malades regoivent des conseils pratiques zur les soins
qu’ils devrent s'administrer jusqu’a ce gu’ils puissent démontrer qu'ils appligquent
effectivement ces mesures correctement et encourager activement les malades 2 continuer
par la suite.

1.7 Recenser les sources locales de production de chaussures protectrices et les
bescins partieuliers dans ce domaine (y compris en matidre de réparationm).

1.8 Recenser les sources locales de production d'autres aceessoires de protection,
1.9 Mettre en ceuvre des méthodes approprides d'encadrement et d'évaluation.
1.10 Veiller & ce qu‘a 1'issue des activités de surveillance, les malades présentant

une atteinte nerveuse périphérique bénéficient d’'une aide pour obtenir des chaussures
protectyices et pour la solution de tout autre probléme 1ié& a leurs invalidités,
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READAYTATION DES LEPREUX DANS LA COMMUNAUTE

AU NIVEAU CLINIQUE

Objectife géndraux @ 1. Arréter le processus de "désadaptation”.

2. Réadapter les sujets déja "désadaptés™.

Objectifs secondaires

Objectif 1 : Recenser ot classer les cas gyant besoin d'une aide
Action 1. Soumcttre tous les cas enregistrés 4 des entretiens et 4 des examens
cliniques et recuelillir les données suivantec
a) type de maladie
b) états clinique et pathologique
e) invalidités physiques
d) dge
e) nature des problémes existants
- insertion secciale
- modification de la situation économique
£ études et compétences professionnelles.
2. Recenser, clagsgey et affecter d'un ordre de priorité tous les cas
considérés comme ayant besoin d’'une réadaptation.
Ressources | Relevés cliniques
Fiches d'évaluation de la situation psycholeogique/sociale/économique
Personne] qualifié familiarisé avec la collectivité locale
Temps allouwé au personnel pour remplir les tdches nécessalres
Classement et détermination de l'ordre de priorité des bescins en matidre de
régdaptation.
Ubjectif 2 : Mesures prises pour arréter le processus de "désadaptation”
Action : 1. Montrer aux malades comment prendre soin d'eux-mémes et vérifier les
mesures gu'ils prennent & cette fin.
2. Alder les malades 4 cbtenir une aide adéquate pour les zeoins (chaussures
protectrices vy compris) et dans la vie de tous les jours,
3. Conseiller la famille sur l'aide &4 donner aw malade,
Eessources : 1. Manuel sur les soins que deivent s'administrer les lépreux
2. Manuel 4 1l'intention des malades et conseils pour les familles
3. Fermation de personnel
4. Temps libre
5. Chaussures protectrices (a moing qu'il ne soit possible d4'en obtenir de

ressources locales).
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Objectif 3 : Etablir des liens avec des moyens da production de ressources locales

Aptrion : 1. Recenser, énumerer et étudier tous les groupes d'appoint locaux (services
d'éducation pour la santé, assoclations sportives, enselgnants, personnels
médicaux, organisations non gouvernementales, employeurs, groupes religieux et
sociaux, groupes professionnels, cordonniers, programmes de réadaptation dans
la commonauté, etec.).
2.  Etablir des contacts avec les groupes d'appoint locaux,
3. Mettre las malades ayant besoin d'une zide en contact avec les
responsables de ressources locales spécifiques.
4, Instituer des échanges continus d'information avec les groupes d’'appoint
locaux.

Resspurces : 1, Formation aux relations au niveau de la communauté
2.  Crédibilité des agents de santé au sein de la population locale
3. Temps libre,

Objectif 4 : Soutien ¢linique pour les mesures prises par la famille

Action 1. Drescey une liste des familles auxgquelles il conviendra de rendre visite
et d'apporter une aide de fagon régulidre.
2. Rendre visite aux familles 2 Intervalles réguliers : encourager leuys
efforts, déceler tout nouveau problime et rechercher des solutions,
3. Etablir un yelevé du type d'aide nécessaite et des mesures prises.

Ressources : 1. Manuel sur les conseils 4 donner aux familles
2. Comnaissances et aptitudes
3. Temps libre.

Objectif 5 : Adregser aux services compétents les cas susceptibles de bénéficier d'une
réadaptation

Action : 1. Sélectionner les <as & adresser A ]'échelon supérieur (uniquement aprés la
pleine utilisatrieon des ressources communautalres).
2. Ecrire les lettres nécessaires aux services d'erlentation.
3. . Organiser les transferts.
4. Builvre les cas rransférés.

Ressources : 1. Personnel qualifiéd poszédant

a) une connaissance des services d'orientation-recours (manuels et
listes de ces services au niveau local};

b) la capacité d'utiliser les eritires d'orientation et de prendre des
déclsions appropriées,
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A DOMICILE

Objectif 1 : Velller & ce que la personne handicapée soit plelnement acceptée comme un
membre de la famille

Action (par la famille) : Donner & l'handicapé des occasions de faire certalnes tiches et
d'accepter les responsabilités correspondant & son dge et & sa situation.

Action (par la persomne handicapée) : Accepter les responsabilités gqui Jul sont conflées,
s'en acgquitter, et tirer pleinement parti des occasions qui lul sont donndes par la famille.

Ressources : Conseils de l'agent de santé/réadaptation
Soutlen de la communauté
Un manuel pour donner plus de force aux instructions dennées.

Objectif ? : Encourager 1’'handicapé (et l’alder au besoin) 3 s'administrer les soins
quotidiens nécessalres

Action (par la famille) : Aider 1'handicapé qui s'exerce pour se soigner.

Action (par l'handicapé) : Prendre les mesures nécessaires pour se soigner.

Bessources : Saveir quels sont les soins que doivent s'administrer les malades compte tenu
de leur état

Mamuel sur les soins 4 s'administrer
Commalssance de la maladie, de ses symptémes et de ses traitements
Eventuellement une aide financiire pour la fourniture de chauszures et

accessoires de protection.

Objectif 3 : Encouragexr 1'handicapé 4 agir de la facon la plus normale posasible au sein
de la communauté

Action (par la Ffamille)

1. Encourager l'handicapé & entreprendre des activités seclales en rapport avee son .ﬂ
dge et son sexe (jouer avec d'autres enfants, aller & 1'école, participer & des
activités soclales, ete.).

2. Entrer en contact avec des membres de la communauté afin de dovmer 4 1'handicapé
des occasions de participer 4 des activités normales.

3. Travailler avec les responsables de la communauté et les professionnels de la
santé pour modifier d'éventuelles attitudes négatives au sein de la communauté.

Regsources : Comnaissance de la maladie
Artlitude positive
Soutlen des agents de santé/réadaptation
Crédibilivé er sratut des agents de santé/réadaptation.
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AU NIVEAU DE LA COMMUNAUTE

Objecrif 1 : Veiller & ce que 1l'handicapé soit pleinemeﬁt accepté comme un membre de la
communaute ’

Action (par la commupeutéd)

1. Les responsables de la communauté communiquent des données utiles sur :

ce que peuvent falre les handicapés‘et la nature de leurs problémes (obstacles
environnementaty et soclaux 4 une vie normale);

les causes et les effets de types précis d’invalidités couramment observés dans la
communauteé; et

les soins et 1’aide gqul peuvent étre donnés 4 la maison et au niveau de la
communauvté '

2. les responsables de la communauté défendent les intéréts des handicapés par le
biais de la législation, des groupes de pression et des médias.

3. Ils attirent 1'attention sur ce que les handicapés peuvent falre pour s'aider
eux-mémwes, par exemple "visibilité"™, sports,

4. Les responsables de la communauté donnent personnellement 1'exemple en acceptant
1'handicapé.

Bessources ! Renseignements techniques du systéme de santé et des services cliniques
Médias
Aptitudes/talents particuliers des membres de la communauté
Fonds collectés au sein de la communauté,

Objectif 2 : Recenser les ressources de la communauté et les rendre accessibles aux
handicapés

Action (par les responsables de la communauté et les "groupes de pression™)

,. 1, Alder le personnel des services ¢linlques & recenser les ressources locales.

2. Aider les services cliniques 4 mettre en place un réseau de services d'orientation
en faisant appel & des membres influents de la communauté qui ont du temps, des
relations et de 1l'argent; et

3. Aider les handicapés a4 reconnairre les oeccasions qui se présentent et & en tirer
parti,

Ressources : Données des =zervices elinigques
’ Manuel
Membres intérescés de la communauté
Eléments extérieurs susceptibles de faire fonetion de catalyseurs,
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Objectif 3 : Accepter de mobiliser des ressourced additiommelles en faveur des handicapés

action (par les respomsables de la commupauté et des groupes d'appoint)

1. Explorer tous les moyens de venir en alde aux handicapés (emplois locaux,
fourniture d‘accessoires de protection produits lecalement pour un prix medique

~ chaussures comprizes —, éducation des adultes, activités lucratives).

2. Réunir desz fonds au seln de la communauté,

3. Rechercher un financement extérieur pour mobiliser des ressources au gein de la
communiauteé,

4, Dévelapper la réadaptation dans la communauté.

Ressources : Temps, argent, imagination
Donndes recueillies aux niveaux national et régional
Organization locale
Manuels.

Objectif 4 ; Encourager les handicapés & participer & la prise des décisions dans la
communauteé

Action (par les responsables de la communauté et des groupesg d'appeint)

1. Recenser leg handicapés déja établis dang la communauté.

2. Inviter les handicapés 4 participer 4 1'action de comités s’occupant par axemple
de développement sanitaire, de protection sociale, de tidches administratives, etc.

3. Encourager la création d’asseclations locales d'aide aux handicapés.

4. Fournir des renseignements nouvesux et utiles 2 ces assoclatioms.

5. Renforcer la confiance des handicapés et de leurs familles en encourageant leurs
efforts,

Ressources @' Manuels
Membres de la communauté intéressés et dynamiques
Encadrement extérieur,
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ANNEXE D

CONSULTATION SUR LA PREVENTION DES INVALIDITES
DANS LE CADRE DES FROGRAMMES DE LUTTE CONTRE
LA LEPRE

Geneve, 9-11 mars 1987

LISTE DES PARTICIPANTS

Dr BRAND, Mational Hansen's Disease Centre, Carville, La 70721, Etats-Unis d'Amérique

Dr 5, D. GOKHALE, International Leprosy Union, A-2, Rasadhara Co-operative Housing Soclety
Ltd., 385 5.V.P. Road, Girgaum, Bombay-400 004, Inde

Dr W. FELTON ROS5, American Leprosy Mission, One Broadway, Elmwood Park, New Jersey 07407,
Etats-Unis 4'Amérique

Dr Maria LEIDE DE OQOLIVIERA, Ministére de la Santé, Esplanada dos Minlstéries, Blec 11,
Sala 809, 70058 Rrasilia, Brésil

bBr E, PUPULIN, Amici de Raoul Follereau, Via Borselli, 4, 40135 Belogne, Italle

Mme J, SANTOS VALDEZ, Volunteers for the Rehabllitation of the Handleapped and the Bisabled
Inc., 99 North Drive, Baeled City, Philippines

bBr H. SRINIVASAN, Directeor, Gentral Jalma Institute for Leprosy, Taj Ganj, Agra-282001,
Inde

Mme J. WATSON, The Leprosy Mission International, 50 Portland Place, Londres, W1N 4DG,
Royaume-Uni

Secxétariat

Dr Anne Goerdt, STC/RHB/Siége de 1'OMS
Dr E. Helander, RHB

Dr Lopez Braveo, LEFP

Dr K. Noordeen, LEP

Dr Rosenfield, TDR

Dr Thylefors, PBL
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