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Rapport de la Deuxiéme Conférence internationale sur I’élimination de la lépre
Vigyan Bhawan, New Delhi, 11-13 octobre 1996

RESUME

La Deuxiéme Conférence internationale sur I’élimination de la lépre, qui a eu lieu 8 New
Delhi du 11 au 13 octobre 1996, a réaffirmé a ’'unanimité ’engagement en faveur de
I’élimination de la lépre en tant que probléme de santé publique d’ici I’an 2000. Pas moins de
14 ministres de la santé de pays d’endémie ont assisté a cette réunion de trois jours, et chacun a
donné I’assurance qu’il existait une volonté politique de voir se réaliser cet objectif.

La Conférence, qui avait pour théme “Soigner tous les malades dans tous les villages” était
organisée par ’Organisation mondiale de la Santé (OMS) et coparrainée par la Fondation
Sasakawa pour la Santé et le Gouvernement indien. Le Premier ministre indien,
M. H. D. Deve Gowda, a ouvert la Conférence au Centre de Conférences Vigyan Bhawan.

Le Premier Ministre lui-méme a réaffirmé que I’Inde s’était engagée a éliminer la lépre en
tant que probléme de santé publique d’ici I’an 2000 - engagement qui avait ét€ rendu public pour
la premiére fois dans la Déclaration de Hanoi, adoptée a I'unanimité par les participants a la
Premiére Conférence internationale sur I’élimination de la lépre, tenue au Viet Nam en
juillet 1994. Rappelant les superstitions et 1’ostracisme social qui s’attachent a la maladie, le
Premier Ministre a poursuivi : “Il est essentiel d’apprendre aux gens & accepter le fait que la 1epre
est une maladie comme une autre, tout 3 fait maitrisable et moins contagieuse que beaucoup
d’autres”.

M. Yohei Sasakawa, Président de la Fondation Sasakawa pour la Santé, a expliqué que la
Nippon Foundation, fondée en 1962, comme la Fondation Sasakawa pour la Santé, créée en 1974,
apportaient un soutien actif a I’effort mondial de lutte contre la lépre. Rappelant que lors de la
Premiére Conférence internationale a Hanoi, la Nippon Foundation avait annoncé une
contribution de 50 millions de dollars des Etats-Unis pour financer des médicaments antilépreux
pendant une période de cing ans, il ajoutait : “j’espére voir arriver trés vite le jour ou tous les
malades, & tous les niveaux, dans tous les pays touchés auront accés a un approvisionnement

ininterrompu en médicaments de qualité pour la polychimiothérapie (PCT) et cela gratuitement”.

Le Directeur général de I’'OMS, le Dr Hiroshi Nakajima a estimé que, grice essentiellement
a la généralisation de la PCT, les progrés accomplis étaient véritablement stupéfiants; plus de
huit millions de malades de par le monde ont ét€ guéris, la prévalence a été réduite d’environ
85 % et ramenée d’un pic de 5,4 millions de patients en 1985 a environ 940 000 en 1996; la PCT
a par ailleurs évité a plus d’un million de personnes d’étre handicapées. Il a poursuivi : “Mais une
tache plus difficile encore nous attend. D’ici I’an 2000, outre le million de malades déja en
traitement, nous allons devoir soigner, selon les estimations, 2 millions de malades
supplémentaires. En d’autres termes, nous devons atteindre chaque malade restant dans chaque
village endémique”. Le montant total de ressources supplémentaires nécessaires jusqu’a la findu
siecle, en plus des ressources déja disponibles au niveau national, est estimé & environ
370 millions de dollars des Etats-Unis.

Le Ministre indien de la Santé et de la Protection familiale, M. Saleem I. Shervani, qui
devait étre élu Président de la Conférence, a déclaré que, sur les 12 millions de cas recensés dans
le monde en 1981, I’Inde en comptait quatre millions, mais que ce chiffre avait été ramené a
680 000 selon les estimations de 1996. L’Inde continue cependant de supporter la charge la plus
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lourde de la maladie, avec un nombre de cas enregistrés de 540 000 cette année. A ce jour,
6 570 000 malades au total ont été guéris en Inde. Exprimant I’espoir que la Conférence aiderait
a renforcer encore les programmes et a mettre sur pied des stratégies encore meilleures, il a
conclu : “la variole a été éradiquée. Nous pouvons éliminer aussi la lépre et nous le ferons.”

Chaque ministre de la santé a fait une déclaration dans laquelle il a réaffirmé son
engagement en faveur de I’élimination. Trois directeurs régionaux de I’OMS, le Dr E. M. Samba,
de la Région africaine, le Dr Uton Muchtar Rafei, de la Région de I’Asie du Sud-Est, et le
Dr S. T. Han, de la Région du Pacifique occidental, ont récapitulé la situation de la lépre dans leur
Région et le Dr S. K. Noordeen, Directeur du programme d’action de I’OMS pour I’élimination
de la lepre, a décrit les progrés accomplis et les problémes restant & résoudre. Des conseillers de
PPOMS venus de cinq bureaux régionaux ont expliqué quels avaient été les progrés sur la voie de
’élimination de maniére plus détaillée et des délégués venus de 23 pays d’endémie ont ensuite
fait rapport de la situation de la maladie et la couverture par la PCT sur leur territoire. Les
représentants d’organisations internationales ont également fait des déclarations pour soutenir
’objectif d’élimination de la lépre en tant que probléme de santé publique.

Une réunion ministérielle tenue le premier jour de la Conférence a rassemblé les
14 Ministres de la Santé, les trois Directeurs régionaux de I’OMS, le Directeur général de ’OMS,
le Directeur du programme LEP et des représentants de la Fondation Sasakawa pour la Santé.
Tous les intéressés ont saisi @ nouveau l’occasion pour exprimer la volonté de leurs
gouvernements respectifs et des Etats Membres de souscrire a ’objectif de 1’élimination de la
lépre en tant que probléme de santé publique.

La deuxi¢me journée de la Conférence a été consacrée a des exposés sur cing principaux
thémes : la surveillance et 1’évaluation, la qualité des soins aux patients dans le cadre des efforts
d’élimination de la lépre, ’action communautaire pour I’élimination de la Iépre et la réadaptation,
la gestion de I’approvisionnement en médicaments et les filiéres de recherche.

Les participants ont été répartis en quatre groupes de travail, s’articulant autour des thémes
suivants: I’accélération des efforts d’élimination de la lépre au niveau des pays (y compris le plan
d’action mondial actualisé); les initiatives visant a atteindre tous les patients qui en ont besoin,
a savoir les projets d’action spéciale (SAPEL) et les campagnes d’élimination de la l1épre (CEL);
la surveillance et 1’évaluation d’élimination; et la qualité des soins aux patients et I’action
communautaire pour 1’élimination de la lépre et la réadaptation. Le dernier jour de la conférence,
les participants se sont réunis & nouveau en séance pléniére pour examiner les rapports des
groupes de travail et ont approuvé une liste de dix recommandations.

1. CEREMONIE INAUGURALE

Le Premier Ministre indien, M. H. D. Deve Gowda, a officiellement ouvert la Deuxiéme
Conférence internationale sur I’élimination de la lépre au Centre de Conférences Vigyan Bhawan
de New Delhi le vendredi 11 octobre 1996. Cette conférence de trois jours qui avait pour théme
“Soigner tous les malades dans tous les villages”, était organisée par I’Organisation mondiale de
la Santé (OMS) et coparrainée par la Fondation Sasakawa pour la Santé et le Gouvernement
indien. L’ouverture de la session a été précédée d’un moment de recueillement, aprés quoi une
lampe a été symboliquement allumée. Les 150 participants venus de 25 pays - dont les ministres
de la santé de 13 pays d’endémie en dehors du pays hote - ont alors entendu successivement le
Ministre indien de la Santé, M. Saleem I. Shervani, le Dr Hiroshi Nakajima, Directeur général
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de ’OMS, M. Yohei Sasakawa, Président de la Fondation Sasakawa pour la Santé et
M. P. P. Chauhan, Secrétaire au Gouvernement indien, Ministére de la Santé.

Le Premier Ministre a réaffirmé I’engagement de 1’Inde en faveur de I’élimination de la
1épre en tant que probléme de santé publique d’ici I’an 2000 - engagement pris pour la premiere
fois dans la Déclaration de Hanoi, adoptée a 1’'unanimité par les participants a la Premiere
Conférence internationale sur I’élimination de la lépre, qui s’est tenue au Viet Nam en
juillet 1994. 11 a cité le Mahatma Gandhi : “I’action contre la lépre n’a pas simplement vocation
médicale. Elle a pour but de transformer une frustration en une joie, et I’'ambition personnelle en
dévouement au service des autres”. Rappelant les superstitions et I’ostracisme social qui
s’attachent a la maladie, le Premier Ministre a poursuivi : “Il est essentiel d’apprendre aux gens
a accepter le fait que la lépre est une maladie comme une autre, totalement maitrisable et moins
contagieuse que beaucoup d’autres.”

Compte tenu du fait que 55 % des malades sont Indiens, “nous devons consentir des efforts
énergiques pour faire en sorte d’éiminer cette maladie le plus tot possible,” a-t-il déclaré. Les
Etats de I’Haryana et du Pendjab ont déja franchi le seuil de moins d’un cas pour 10 000 habitants
et d’ici la fin de ’année prochaine, dix nouveaux Etats ’auront franchi également, “aussi
espérons-nous obtenir les mémes résultats dans 1’ensemble du pays d’ici ’an 2000.”

Le Premier Ministre s’est félicité du rdle directeur joué et de ’aide fournie par ’OMS, de
la générosité de la Fondation Sasakawa pour la Santé, qui offre gratuitement des médicaments
antilépreux au monde entier, et de I’aide apportée par tous les organismes bilatéraux et
multinationaux, la Banque mondiale et de nombreuses organisations bénévoles internationales
ou nationales.

M. Yohei Sasakawa, Président de la Fondation Sasakawa pour la Santé, a déclaré que tant
la Nippon Foundation, fondée en 1962, que la Fondation Sasakawa pour la Santé, créée en 1974,
avaient apporté un soutien actif a 1’effort mondial de lutte contre la lépre. Rappelant qu’a la
Premiére Conférence internationale de Hanoi, la Nippon Foundation avait annoncé une
contribution de 50 millions de dollars des Etats-Unis pour I’achat de médicaments antilépreux
pour une période de cinq ans, il a déclaré: “j’espére voir arriver trés vite le jour ou tous les
malades 2 tous les niveaux dans tous les pays touchés auront acceés & un approvisionnement
ininterrompu en médicaments de qualité pour la polychimiothérapie (PCT) et cela gratuitement.”
M. Sasakawa a comparé I’effort déployé en vue d’éliminer la maladie & ’ascension d’un des
sommets les plus élevés de ’'Himalaya. “Les derniéres centaines de métres sont les plus difficiles,
ce sont ceux qui exigent le plus d’efforts, le plus d’innovation et le plus de volonté” a-t-il déclare.

Le Directeur général de I'OMS, le Dr Nakajima, a déclaré que, grace principalement a la
généralisation de la PCT, les progrés avaient été véritablement stupéfiants; plus de huit millions
de malades ont été guéris dans le monde, plus de 90 % des cas enregistrés recoivent la PCT, gréace
a ’approvisionnement gratuit en médicaments rendu possible par le don de la Nippon
Foundation, et la prévalence a été réduite de prés de 85 %, passant de 5,4 millions de patients
en 1985 a environ 940 000 en 1996. La PCT a évité a plus d’un million de personnes d’€étre
handicapées.

Il a poursuivi :”mais une tache plus difficile encore nous attend. D’ici I’an 2000, outre le
million de malades déja en traitement, nous allons devoir soigner deux millions de malades
supplémentaires. En d’autres termes, nous devons atteindre chaque malade restant dans chaque
village endémique. Nous savons que, méme dans les régions ou la PCT est utilisée depuis
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plusieurs années, certains patients n’ont pas été traités, pour diverses raisons. Il est donc
indispensable de découvrir ces cas anciens “cachés” et de persuader les malades de se faire
soigner. A cette fin, ’OMS a expérimenté une nouvelle approche dans plusieurs régions du
monde avec des résultats prometteurs.”

Selon les estimations de I’OMS, a-t-il poursuivi, le montant total de ressources
supplémentaires nécessaires jusqu’a la fin du siécle, en dehors des ressources déja disponibles
au niveau national, se monte a environ 370 millions de dollars des Etats-Unis. Alors que la PCT
s’avere trés efficace, la recherche se poursuit afin de tenter d’améliorer encore les schémas
thérapeutiques et d’éviter tout risque de résistance aux médicaments. Le Dr Nakajima a conclu :
’nous devons nous garder de tout triomphalisme méme si des progrés ont été faits. Nous avons
maintenant I’occasion d’éliminer définitivement ce fléau. La tache est a notre portée. Relevons
le défi et menons-la a bien.”

Le Ministre indien de la Santé et de la Protection familiale, M. Saleem I. Shervani, a
rappelé aux participants I’ostracisme social qui s’attache encore a la lépre, maladie que beaucoup
de gens croient encore héréditaire et incurable, ou considérent comme une “malédiction”. 1l a
rappelé que quatre des 12 millions de cas dénombrés dans le monde en 1981 I’avaient été en Inde,
mais que ce chiffre avait été ramené a 680 000 selon les estimations de 1996. L’Inde continue
pourtant & supporter le fardeau le plus lourd de 1a maladie avec 540 000 cas enregistrés (c’est-a-
dire enregistrés comme recevant une PCT) cette année.

L’Inde a lancé une campagne nationale d’éradication de la lépre en 1983 et en 1995, la
totalité des districts du pays étaient couverts par la PCT. “Nous avons pu ramener la prévalence
de la lepre d’un taux de 57 pour 10 000 habitants en 1981 a 5,9 pour 10 000 en 1996.
Aujourd’hui, 6 570 000 patients ont été guéris en Inde” a-t-il poursuivi. Exprimant 1’espoir que
la Conférence aiderait a renforcer les programmes et a élaborer de meilleures stratégies encore,
il a conclu : “la variole a été éradiquée, nous pouvons éliminer aussi la lépre et nous le ferons”.

M. P. P. Chauhan, Secrétaire (Santé) au Ministére indien de la Santé a estimé qu’il fallait
encore traiter plusieurs milliers de cas. “Cela n’est pas acceptable pour une société civilisée qui
s’est dotée de I’arme de la PCT et qui peut compter sur I’engagement de milliers de
professionnels de la santé et de travailleurs dévoués dans le secteur public comme dans le secteur
non gouvernemental ... Engageons-nous ensemble a tout faire pour éliminer ce fléau qui frappe
I’humanité depuis des temps ancestraux”.

Remerciant le Premier Ministre de son engagement ferme a faire en sorte que I’Inde
rejoigne le premier rang des nations a s’étre libérées de la lépre, le Dr S. K. Noordeen, Directeur
du programme d’action OMS pour I’élimination de la lépre (LEP) a insisté sur le théme : “soigner
tous les malades dans tous les villages”. Invitant les participants a s’atteler a cette tiche difficile
qu’est la réalisation de I’objectif commun de I’élimination de la lépre en tant que probléme de
santé publique, il a précisé que la cérémonie d’ouverture de la conférence avait donné “un coup
d’envoi a I’assaut final dans cet effort historique”.

Les participants ont approuvé la nomination de M. Saleem I. Shervani, Ministre indien de
la Santé, aux fonctions de Président de la Conférence et ont nommé Vice-Présidents Mme
I. Ghabshawi, Ministre fédéral de la Santé du Soudan, et le Dr José Rodriguez Dominguez,
Directeur général de la Médecine préventive, Mexique. Le Dr Fatchou Gakaitangou, Directeur
du Programme national de Lutte antilépreuse du Tchad, et le Dr W. Cairns Smith, de I’Université
d’Aberdeen, Royaume-Uni, ont été nommés Rapporteurs.
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2.  ALLOCUTIONS DES MINISTRES ET DES DIRECTEURS REGIONAUX

Lors de la premiére séance pléniére, 14 Ministres de la Santé ont prononcé des allocutions,
ainsi que trois Directeurs régionaux de I’OMS (Afrique, Pacifique occidental et Sud-Est
asiatique) - ce qui témoigne de I’intérét porté a cette conférence. Une réunion ministérielle, tenue
le premier jour de la conférence, a rassemblé tous ces représentants ainsi que le Directeur général
de I’'OMS, le Directeur du programme LEP et des représentants de la Fondation Sasakawa pour
la Santé. Les Ministres ont participé activement a ces délibérations et ont saisi I’occasion pour
renouveler 1’engagement de leurs gouvernements respectifs en faveur de I’élimination de la lépre.
Un rapport concernant cette réunion ministérielle paralléle est joint en annexe au présent rapport.

2.1 Allocutions des Ministres de la Santé

Tchad : M. Kedella Younous Hamid, Ministre de la Santé du Tchad, a déclaré¢ que la
participation de son pays a la Premiére et 4 la Deuxiéme conférence ne faisait que confirmer son
engagement en faveur du programme d’élimination. Remerciant I’ Association Raoul Follereau
(France), ainsi que I’OMS, de I’aide apportée a son pays, il a précisé que le Tchad prévoyait
d’établir une couverture de 100 % par la PCT d’ici la fin de 1996.

Guinée : Le Dr Kandjoura Drame, Ministre de la Santé de Guinée, a déclaré : “Nous avons fixé
des objectifs pour parvenir a éliminer la 1&pre et avons pris des mesures pour la réadaptation et
pour lutter contre 1’ostracisme social.” Il a ajouté que la Guinée n’épargnerait aucun effort pour
parvenir & I’ objectif fixé, avec ’aide de ’'OMS et d’ONG francaises et suisses.

Madagascar : Le Professeur Pascal Soavelo, Ministre de la Santé de Madagascar, a déclaré que
la 1épre avait été un grand probléme de santé publique dans son pays, mais que le programme de
lutte avait permis d’améliorer la situation, avec le concours de I’OMS. Il a exprimé I’espoir que
la Conférence aiderait a surmonter les problémes qui subsistent, et il a souligné que le
Gouvernement était politiquement engagé en faveur de I’élimination et cherchait a instaurer une
solidarité internationale dans ce domaine.

Mali : M. Modibo Sidibé, Ministre de la Santé du Mali, a déclaré que des progrés avaient été faits
dans la lutte contre la lépre depuis la Premiére conférence. La mise en place de soins de santé
primaires démocratiques a aidé a améliorer la couverture par la PCT et la réinsertion des malades
dans la société. La présente conférence marque une étape décisive dans la lutte contre la lepre,
a-t-il ajouté.

Mozambique : Le Ministre de la Santé du Mozambique, le Dr Aurélio Amando Zilhao, a déclaré
que, méme si, au moment de la Premiére conférence, le pays était en proie a des troubles, la lépre
y demeurait une priorité. Depuis, le Mozambique a amélioré la prestation des soins de santé
primaires, notamment en doublant le nombre de centres de santé. Il a réaffirmé I’engagement de
son pays en faveur de I’élimination de la Iépre d’ici I’an 2000.

Niger : Mme Sambo Abdoulaye Mariama, Ministre de la Santé et des Affaires sociales du Niger,
a déclaré que le programme national avait été mis en place en 1992 avec I’aide de 1’ Association
Raoul Follereau (France). Depuis, le pays a constaté une chute de la prévalence de la lépre et
continué de souscrire a I’objectif d’élimination malgré les contraintes financiéres.



WHO/LEP/97.1
Page 7

Brésil : Le Dr Jose Carlos Seixas, Ministre adjoint de la Santé du Brésil, a souligné que son pays
¢tait une fédération originale d’Etats qui ne reposait pas sur un systéme hiérarchique. Les services
antilépreux sont décentralisés, mais il existe une collaboration entre les Etats pour parvenir a
I’¢limination. La participation des communautés et ’appui de I’'OMS et des ONG sont
indispensables a cet égard.

Soudan : Mme I. Ghabshawi, Ministre fédéral de la Santé du Soudan, a déclaré que I’objectif de
1”élimination de la Iépre d’ici I’an 2000 avait regu le plein aval du Gouvernement. Le Soudan doit
faire face a de nombreux problémes de santé, dont la lépre, et un service spécial de lutte contre
la lépre a été institué au niveau national en 1991; une couverture de 100 % par la PCT a déja été
instaurée. Dans le cadre de ces efforts, le pays collabore avec I’OMS, avec I’Association
allemande de Secours aux Lépreux, et avec The Leprosy Mission International.

Indonésie : Le Professeur Sujudi, Ministre de la Santé de 1’Indonésie, a déclaré que le service
de lutte antilépreuse était intégré aux soins de santé primaires et que le pays avait souscrit a
’objectif de I’élimination. Le programme national bénéficie du concours de I’OMS et d’ONG,
notamment la Fondation Sasakawa pour la Santé, NSL, TLMI et Ciba. Il s’est déclaré optimiste
quant a la réalisation de 1’objectif d’ici I’an 2000.

Myanmar : Le Colonel Than Zin, Ministre adjoint de la Santé du Myanmar, a déclaré que le
programme antilépreux était désormais intégré aux soins de santé primaires et qu’une couverture
de 100 % par la PCT avait été atteinte. Une réadaptation a base communautaire est également
mise en place pour aider les malades. Le Gouvernement soutient I’OMS dans son initiative visant
a éliminer la lépre et réaffirme son engagement a cet égard.

Népal : M. Arjun Narasingha, Ministre de la Santé du Népal, a souligné que son pays était
signataire de la résolution de I’ Assemblée mondiale de la Santé de 1991 qui appelait a éliminer
la lépre. La topographie du pays rend difficile ’accés aux services pour les malades, et par
conséquent le programme a besoin de la collaboration de ’OMS et de nombreuses ONG.

Chine : Le Vice-Ministre de la Santé de Chine, le Dr Yin Dakui, a déclaré qu’un demi-million
de patients avaient achevé leur traitement en Chine et que I’objectif de 1’élimination avait été
décentralisé du niveau national au niveau des municipalités. L’incidence de la lépre est en baisse
et des efforts sont faits pour maintenir un diagnostic précoce. Il a ajouté que la Chine était en train
de redoubler d’efforts pour prévenir les incapacités et développer la réadaptation, avec I’aide des
associations de ’ILEP. Le Dr Yin a invité les délégués a assister au congrés de I’AIL a Beijing
en 1998.

Viet Nam : le Professeur Le Ngoc Trong, Vice-Ministre de la Santé du Viet Nam, a rappelé aux
participants que son pays avait accueilli la Premiére conférence, qui avait débouché sur la
Déclaration de Hanoi. Le Gouvernement a adopté 1’objectif a long terme de I’élimination de la
lépre d’ici I’an 2000, ainsi que des objectifs a court terme de prévention des incapacités et de
réadaptation. Les ONG et ’OMS apportent leur concours au programme d’élimination de la lépre
au Viet Nam.

Inde : M. Saleem I. Shervani, Ministre de la Santé de I’Inde, a souligné une fois encore
I’engagement du Gouvernement en faveur de 1’élimination de la lépre d’ici ’an 2000, qu’a fait
connaitre le Premier Ministre lors de la cérémonie d’ouverture.
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“Nous sommes déterminés : c’est le message qu’il faut faire passer au monde entier”

~ Une réunion ministérielle de haut niveau, organisée le premier jour parallélement a la
Conférence de New Delhi, a débouché sur un consensus entre les 14 Ministres de la Santé des
pays d’endémie, qui ont estimé que le but de 1’élimination de la l¢pre en tant que probléme de
santé publique pouvait étre atteint d’ici I’an 2000. Le Dr Hiroshi Nakajima, Directeur général de
1’OMS, a déclaré aux Ministres rassemblés que, malgré les progres considérables accomplis
jusqu’ici, des problémes énormes demeurent. Il faut en effet atteindre deux millions de malades
supplémentaires au cours des quatre prochaines années, par différents moyens, y compris les
SAPEL et les CEL. Mais il a souligné que la situation était aujourd’hui favorable et a fait
observer que 1’élimination de la lépre serait une contribution a la réalisation du but plus général
de I’OMS, I’instauration de la santé pour tous. Les Ministres ont fait valoir un certain nombre de
points qui les préoccupaient, mais ont exprimé clairement ’engagement de leurs Gouvernements
respectifs en faveur de cet objectif ultime. Le Ministre de la Santé de ’Inde, le Dr Saleem

I. Shervani, a déclaré parler en leur nom lorsqu’il a insisté sur le fait que cet objectif pouvait étre
atteint si chacun y mettait du sien. Il a déclaré : “Nous sommes déterminés : c’est le message
qu’il faut faire passer au monde entier.”

2.2 Allocutions des Directeurs régionaux de POMS

Région africaine : Le Dr E. M. Samba, Directeur régional pour I’ Afrique, a déclaré que, dans
la Région africaine, la prévalence avait été ramenée a 1,7 cas pour 10 000 habitants et que la
couverture par la PCT avait été portée 4 93 %. Le Bureau régional fournit un soutien technique
et logistique aux programmes de pays et encourage la mise en place de SAPEL et de CEL. Il a
conclu : “Nous appelons tous les pays de la Région a redoubler d’efforts pour atteindre 1’objectif
de I’élimination.”

Région de I’Asie du Sud-Est : Le Dr Uton Muchtar Rafei, Directeur régional pour I’Asie du
Sud-Est, a déclaré que le recours a la PCT depuis 1982 avait bouleversé la situation dans la
Région. Depuis que la PCT a été étendue a tous les pays en 1985, le nombre de cas estimés a été
ramené de 5,5 millions en 1985 a 830 000 en 1996, tandis que le nombre de cas enregistrés
passait de 3,8 millions en 1985 a4 635 000 en 1996. Le taux de prévalence enregistré en 1996 allait
de moins de 0,5 pour 10 000 habitants en Thailande a 6 en Inde et au Népal. D’ici le milieu de
1996, 7 060 000 patients auront été guéris depuis I’introduction de la PCT.

I1 a fait observer que deux pays de la Région, le Sri Lanka et la Thailande, avaient atteint
I’objectif de I’élimination dés 1994, et que trois autres pays - le Bhoutan, I’Indonésie et les
Maldives - s’apprétaient a le faire d’ici la fin de 1997. Mais les pays de la Région continuent
pourtant de compter 70 % du total des cas enregistrés dans le monde, aussi la tAche a accomplir
est-elle considérable.

Le Comité régional qui s’est réuni a Chiang Mai en Thailande, en septembre 1996, a invité
instamment les Etats Membres a intensifier la surveillance des cas de lépre dans tous les centres
de santé, et a encourager la participation communautaire au dépistage des cas.

Région du Pacifique occidental : Le Dr S. T. Han, Directeur régional pour le Pacifique
occidental, a déclaré qu’a I’heure actuelle il n’y avait plus que 30 000 patients en traitement dans
I’ensemble de la Région, ou vit le tiers de la population mondiale. Il y a six ans, ce chiffre
représentait le nombre de malades rien qu’aux Philippines.
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Il a poursuivi : “La maladie a déja été éliminée dans 21 pays et zones ou la prévalence a été
ramenée 4 moins d’un cas pour 10 000 habitants. Si nous comptons les pays faiblement peuplés
qui ont un nombre absolu de cas inférieur a dix, 24 pays et zones, sur un total de 36 dans la
Région, ont atteint 1’ objectif de I’élimination de la lépre en tant que probléme de santé publique.”

Le Dr Han a noté que lors d’un atelier régional sur 1’élimination de la lépre organisé a
Manille en mars de cette année, les administrateurs de programmes nationaux de lutte contre la
lépre avaient estimé que la maladie pouvait étre éliminée dans tous les pays de la Région dés
1998, soit deux ans avant la date butoir. Un programme spécial a été lancé par I’OMS en
Micronésie, avec le Gouvernement et la Fondation Sasakawa pour la Santé, qui repose sur le
dépistage systématique dans la population. Cet effort intensifié est le premier jamais organisé par
un pays dans lequel la maladie est fortement endémique et on s’attend a ce que dans deux ans la
prévalence ait été¢ ramenée a un cas pour 10 000, ou méme moins.

3. LASITUATION DE LA LEPRE DANS LE MONDE

Dr S. K. Noordeen : L’élimination de la lépre en tant que probléme de santé publique :
progreés accomplis et problémes & surmonter.

Le Directeur du Programme d’action OMS pour I’Elimination de la Lépre, le Dr
S. K. Noordeen, a expliqué comment depuis des siécles, la lepre était considérée comme une
maladie a part qui n’était pas aussi facilement acceptée qu’une autre en médecine et en santé
publique. Cette situation a considérablement changé ces derniéres années grace aux progrés
spectaculaires du traitement par la polychimiothérapie (PCT) et la généralisation de celle-ci
comme stratégie de santé publique. Cette stratégie vise a réduire de maniére spectaculaire non
seulement la charge de la maladie mais aussi son potentiel de transmission.

Rappelant la résolution adoptée par I’Assemblée mondiale de la Santé¢ en 1991, dans
laquelle ’OMS et ses Etats Membres s’étaient engagés en faveur de 1’élimination de la lépre en
tant que probléme de santé publique d’ici I’an 2000, le Dr Noordeen a déclaré que le probleme
connexe de la réadaptation des patients déja handicapés, et la survenue d’un nombre limité de cas
nouveaux, continueraient sans doute de poser des problémes méme au-dela de 1’an 2000. Il a
poursuivi : “Toutefois, la perspective méme de réduire le fardeau mondial de la maladie de plus
de 97 % d’ici I’an 2000, par rapport & la situation qui prévalait il y a seulement 15 ans, augure
bien de la réalisation de 1’objectif final de I’éradication totale de la maladie dés le début du siécle
prochain.

“Il s’agit 1a d’un véritable défi car le probléme est maintenant concentré dans les zones et
les populations les plus difficiles d’acces ainsi que dans les régions ot la maladie s’est retranchée
dans des poches de résistance.”

En ce qui concerne les tendances du dépistage des cas depuis 10 a 15 ans, les informations
disponibles n’indiquent que des progrés limités et aucune réduction rapide au niveau mondial.
Cela est dii en partie au fait que I’utilisation de la PCT dans de nombreux pays et dans certaines
parties des autres n’a pas €té suffisamment rapide. Si la couverture actuelle par la PCT des
patients enregistrés dans le monde est supérieure a 90 %, elle n’était que de 55 % il y a deux ans.
Mais il existe encore un nombre non négligeable de zones géographiques dans plusieurs pays ou
les malades ne sont pas atteints ni soignés, a-t-il déclaré. Le probleme mondial de la mauvaise
couverture des services de santé a la périphérie est compliqué dans certaines régions par des
problemes d’accessibilité géographique et de désintérét. En outre, il n’y a pas toujours corrélation
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entre le dépistage des cas et la survenue de cas nouveaux, et une forte proportion des cas dépistés
est simplement liée, dans de nombreux pays, a la découverte de cas déja anciens.

Le Dr Noordeen voit “deux indications positives qui portent a I’optimisme en ce qui
concerne 1’élimination de la lépre”. Premi¢rement, on dispose de suffisamment d’informations
qui témoignent d’une diminution rapide du nombre et de la proportion de cas a biopsie cutanée
positive, ¢’est-a-dire de vrais cas multibacillaires. Deuxi¢émement, méme si les chiffres mondiaux
ne font pas apparaitre une diminution rapide du nombre de cas dépistés, on observe pourtant dans
les pays dotés de programmes qui fonctionnent bien une diminution non négligeable - pouvant
aller jusqu’a 10 % par an. L’objectif de I’élimination visait également a réduire les incapacités
lies a la lepre. “L’approche la plus efficace et la plus rentable de la prévention des incapacités
dues a la lépre consiste a dépister précocement les patients et a les traiter au moyen de la PCT”,
a-t-il souligné. On estime qu’au cours des 10 a 15 derniéres années, la PCT a évité a plus d’un
million de personnes d’étre handicapées.

Dans la situation actuelle, a-t-il déclaré, il faut absolument démystifier la lépre. Des
services d’orientation-recours devraient pouvoir étre fournis dans tous les services de
dermatologie et dans un trés petit nombre de centres spécialisés. La plupart des fonctions
d’encadrement et de surveillance de la lépre peuvent étre intégrées a la surveillance globale des
maladies transmissibles et donc, de plus en plus a ’avenir, les services antilépreux devraient faire
partie des services de santé généraux. Les personnes handicapées par la Iépre devraient de plus
en plus étre assimilées aux autres personnes handicapées et pouvoir bénéficier de services de
réadaptation a base communautaire comme les autres.

Afin de relever le défi qui consiste a soigner tous les malades dans tous les villages - non
seulement pour guérir les malades, mais aussi pour stopper la propagation de la maladie - le
Dr Noordeen a conclu que des stratégies comme les initiatives de I’OMS en faveur des projets
d’action spéciale (SAPEL) et les campagnes d’élimination de la lépre (CEL) doivent étre
développées et résolument mises en oeuvre afin de résoudre les problémes des zones difficiles
d’accés, d’une part, et des cas cachés de 1’autre.

4. PRESENTATION DES PROGRAMMES REGIONAUX DE LUTTE CONTRE LA
LEPRE

Afrique : Le taux de prévalence dans la Région est désormais tombé a 1,7 pour 10 000 habitants,
et la couverture par la PCT a été portée a 93 %. Les pays de la Région ont ét€ divisés en quatre
catégories suivant le taux de prévalence et la couverture par la PCT. Cette approche permet
d’appliquer des stratégies différentes en fonction de la situation dans chaque pays. Le Bureau
régional de I’OMS fournit un soutien technique et logistique aux programmes, notamment pour
la mise en place des SAPEL et des CEL. On espére que 1’objectif de 1’élimination sera atteint
dans tous les pays de la Région d’ici I’an 2000.

Amériques : La prévalence actuelle de la lépre dans la Région est de 2,1 cas pour
10 000 habitants; toutefois, en Amérique latine, elle atteint 3,6 pour 10 000. La couverture par
la PCT a atteint 76 %, mais le nombre de cas nouveaux dépistés est resté stable. La situation de
la lépre varie considérablement entre pays. Aprés 1996, il est vraisemblable que seuls le Brésil
et le Venezuela auront toujours un taux de prévalence supérieur a 1 pour 10 000. Les cibles
prioritaires sont les grands centres urbains du Brésil et les régions amazoniennes éloignées de
Bolivie, du Brésil, de Colombie, du Pérou et du Venezuela.
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Méditerranée orientale : La lépre est un probléme de santé important dans certaines parties de
la Région, méme si la volonté politique des Etats Membres a été renforcée. Des problémes
particuliers existent dans la Région, avec un ostracisme social qui persiste, un rang de priorité
moindre accordé a la lépre, et des problémes dans 1’organisation de la fourniture des
médicaments. Le but de 1’élimination de la lépre en tant que probléme de santé publique d’ici
’an 2000 peut étre atteint dans la Région.

Asie du Sud-Est : Les deux tiers du nombre estimé de cas dans le monde proviennent de cette
Région. Le nombre de cas enregistrés a diminué, mais le nombre de cas nouveaux dépistés reste
stable. La Région compte de nombreuses populations mobiles, migrantes, difficiles d’accés ou
vivant en habitat précaire, qui se prétent bien a I’application des SAPEL. Dans certaines régions,
on observe des différences importantes entre le nombre de cas estimés et le nombre de cas
enregistrés, d’ou I’intérét de 1’organisation de CEL. Plusieurs pays ont encore beaucoup de
progres a faire pour ramener le taux de prévalence a 1 cas pour 10 000 habitants.

Pacifique occidental : La Région compte quelques trés grands pays et quelques trés petits pays.
I1 importe donc d’observer le nombre de cas et les taux. Des objectifs ont été fixés pour atteindre
le but de I’élimination dans tous les pays d’ici 1998 et dans les Etats et les provinces d’ici
’an 2000. On dénombre encore cinq pays d’endémie et deux dans lesquels la lépre sévit 4 I’état
endémique dans certains districts. La stratégie est axée sur les malades difficiles d’acces et sur
les zones de forte endémicité. La formation, la surveillance et la réadaptation font également
partie de la stratégie régionale.

On trouvera a I’annexe 111 le résumé des exposés pays par pays.
5. EXPOSES DES ORGANISATIONS INTERNATIONALES

AIL : Le Dr Y. Yuasa, Président de I’ Association internationale contre la Lépre, a rappelé que
le premier congrés de I’AIL s’était tenu en 1897 et que les congres avaient lieu désormais
régulierement tous les cinq ans. Le prochain congrés se tiendra a Beijing en 1998, et son théme
sera “Oeuvrer & un monde sans lépre”. L’Association fait paraitre une revue trimestrielle,
1’ International Journal of Leprosy.

ILEP : Le Dr J.-P. Schenkelaars, Président de la Fédération internationale des Associations
contre la Lépre, a indiqué que cet organisme rassemblait les principales organisations donatrices
dans le domaine de la lépre. L’ILEP s’est engagée depuis longtemps a améliorer le sort des
personnes touchées par la lépre. Si elle reconnait ’importance des efforts d’élimination et de
soutien des activités qui vont dans ce sens, I'ILEP est également déterminée a faire face a la
totalité des problémes qui subsistent dans ce domaine, notamment en ce qui concerne la
prévention des incapacités, le maintien du traitement dans les zones de faible endémicité, et le
retour a une vie normale des personnes touchées par la lepre.

UIL : Le Dr S. D. Gokhale, Président de I’Union internationale contre la Lépre, a déclaré que
cette association d’ONG des pays d’endémie s’efforgait de donner un visage humain au
programme d’élimination. L’UIL soutient le dépistage précoce et la sensibilisation de la
communauté, la prévention des incapacités et la réadaptation a base communautaire. L.’Union
s’attache a I’heure actuelle a élaborer des plans pour la période qui suivra I’élimination.

Banque mondiale : Le Dr Raj Kumar, représentant du groupe de la Banque mondiale, Bureau
de New Delhi, a souligné que la Banque était un partenaire du programme mondial pour
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I’élimination de la lépre. Au cours des trois derniéres années, la Banque mondiale a accru sa
participation, en particulier en Inde. Il a fait observer que la contribution des ONG était
considérée comme importante et qu’elle constituait un exemple pour d’autres programmes de
sante.

6. EXPOSES TECHNIQUES
Accélération des efforts d’élimination de la lépre au niveau des pays

Le Dr C. K. Rao, ancien Directeur général adjoint des services de santé (Lépre) au
Gouvernement indien, a expliqué que les zones de forte prévalence et les zones ol la PCT avait
été introduite récemment devaient faire I’objet d’efforts énergiques si 1’on voulait accélérer les
progrés et atteindre le but de 1’élimination dans les délais fixés. Aucune baisse du nombre de
nouveaux cas dépistés n’a été signalée dans certains pays de forte endémicité, et cela en partie
en raison de la longue période d’incubation de la maladie, du retard dans le diagnostic des cas et
d’autres facteurs opérationnels.

11 a souligné qu’il était important de respecter la date fixée, car il risque d’étre difficile de
maintenir 1’intérét et I’appui dont bénéficient les efforts d’élimination de la Iépre de la part des
gouvernements nationaux et des organismes donateurs plus longtemps que prévu. Les
gouvernements nationaux sont en effet impatients de pouvoir réorienter les montants
considérables de ressources supplémentaires consacrées aux programmes antilépreux en faveur
d’autres programmes de santé prioritaires dés que le but sera atteint. En outre, si la réalisation du
but est retardée de beaucoup, la validité technique des stratégies risque d’étre mise en doute par
les décideurs extérieurs au secteur de la santé.

Le Dr Rao a lancé une mise en garde en estimant que “des efforts énergiques devaient étre
déployés pour élever au maximum la couverture par la PCT et que ces efforts devaient étre
maintenus & un niveau élevé, grace a la mobilisation des ressources nécessaires pour permettre
de soigner par la PCT deux millions de malades supplémentaires selon les estimations au cours
des quatre prochaines années”. Un engagement politique soutenu est indispensable a
’accélération des efforts, a-t-il poursuivi, faisant observer qu’“aucun programme de santé n’a
jamais pu réussir sans une forte volonté politique”. La participation et I’engagement actifs des
professionnels de la médecine de tous bords permettront d’améliorer le dépistage et la prise en
charge des patients, notamment dans les centres urbains ou la maladie est endémique, tandis que
la participation des médecins, et plus particuliérement des dermatologues, devrait aider
considérablement au dépistage et au traitement.

Pour que les efforts puissent étre accélérés, il faudra également une collaboration et un
partenariat plus étroits avec les organismes donateurs, la participation active des agents des
services de santé généraux et leur formation a I’action antilépreuse, une éducation sanitaire
orientée sur les communautés touchées, un approvisionnement garanti en médicaments pour la
PCT, une surveillance et un suivi efficaces, et un soutien continu de I’OMS.

Initiatives visant a soigner tous les malades qui en ont besoin

Le Dr H. J. S. Kawuma, Administrateur de programme au Centre antilépreux Buluba de
Jinja, en Ouganda, a souligné qu’il était indispensable que toutes les communautés et toutes les
régions aient acceés a la PCT pour que 1’on puisse traiter I’ensemble des cas enregistrés et des cas
nouveaux. Les administrateurs de programmes nationaux doivent étre incités a recenser les
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populations qui n’ont pas facilement accés aux services de diagnostic et de traitement de la lépre,
et a élaborer des stratégies pour les atteindre.

Parmi les patients et les populations qui n’ont pas encore été atteints figurent des patients
qui sont enregistrés, mais qui ne regoivent pas la PCT, des patients non dépistés dans des zones
couvertes par le programme, et des patients non dépistés dans des zones qui ne sont pas encore
couvertes. Le Dr Kawuma a décrit la campagne d’élimination de la lépre (CEL) comme une
initiative visant a recenser les patients dans les zones déja couvertes, tandis que les projets
d’action spéciale pour I’élimination de la lépre (SAPEL) visent a atteindre les patients dans les
zones ou dans les populations qui ne sont pas encore couvertes par un programme.

Il a déclaré que 1’on avait estimé que, d’ici I’an 2000, prés de 650 000 cas de lépre seraient
diagnostiqués et traités grace aux CEL et environ 100 000 grace aux SAPEL. Dans le cas des
SAPEL, 'une des fonctions du Comité d’orientation consistera a aider activement les pays a
repérer des situations particulieres et a élaborer des propositions concretes pour faire face a ces
situations en collaboration avec ’OMS et d’autres partenaires.

Campagne d’élimination de la lépre (CEL)

Le Dr W. H. Van Brakel, Directeur du projet Lépre, International Nepal Fellowship,
Pokhara, Népal, a déclaré qu’un projet pilote de CEL fondé sur un nouveau type de campagne
d’éducation sanitaire avait été mis en oeuvre a Parwat, district montagneux isolé de I’ouest du
Népal. La campagne a associé des services de santé de base, des ONG locales, la communauté
et des organismes du secteur public. L’équipe chargée de la campagne a effectué une enquéte
CAP (connaissances, attitudes et pratiques), avant et aprés la campagne, afin de mesurer I’effet
des activités d’éducation sanitaire.

Un type particulier d’enquéte rapide au niveau des villages a été utilisé dans les zones
relevant d’un Comité de Développement de Village dont le taux de prévalence enregistré était
égal ou supérieur a cing cas pour 10 000 habitants. La méthode d’enquéte était fondée sur le
dépistage des cas se présentant spontanément a une consultation mobile de dermatologie
proposant un examen et le traitement gratuit des maladies de la peau les plus courantes. Le cadre
d’une consultation dermatologique générale a été choisi en raison des préjugés qui entourent
encore la lépre au Népal. Cette campagne “a apporté une contribution non négligeable a I’objectif
de I’élimination de la Iépre dans le district de Parwat”, a déclaré le Dr van Brakel.

Projets d’action spéciale (SAPEL)

Le Dr Y. Yuasa, Président de I’ Association internationale contre la Leépre (AIL), a décrit
le programme SAPEL qui vise a soigner les malades difficiles a atteindre par des moyens rapides
et souples. Plus de 36 projets SAPEL sont en cours dans I’ensemble des régions. Il a cité
notamment comme exemple le projet SAPEL mis en oeuvre dans la région du haut plateau du
Viet Nam, qui a permis de dépister et de traiter par la PCT plus de 50 malades. L’approche
SAPEL est plus coliteuse qu’un programme normal, mais ces projets parviennent a atteindre les
zones difficiles d’accés. On prévoit d’atteindre ainsi 100 000 patients jusqu’a ’an 2000, et les
ONG sont invitées a élaborer des projets SAPEL pour répondre aux besoins d’accélération du
dépistage et du traitement dans les zones et dans les populations ou des efforts particuliers sont
nécessaires.
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Surveillance et évaluation

Le Professeur M. F. Lechat, ’EUROCAT, Unité¢ d’epidémiologie, Institut belge
d’Hygiéne et d’Epidémiologie, a indiqué qu’il convenait de se poser et de suivre de trés prés les
questions suivantes : Ou en sommes-nous sur la voie de 1’élimination, de combien sommes-nous
parvenus a réduire la prévalence, et que reste-t-il & accomplir ? Les progrés sont-ils assez rapides,
et les taux de prévalence diminuent-ils assez vite ? Quand pensons-nous pouvoir atteindre
I’objectif ? Faut-il prévoir des retards ou des obstacles susceptibles de ralentir la réalisation des
objectifs d’élimination ?

Le groupe consultatif pour I’élimination de la Iépre (LEAG) a créé un groupe spécial pour
la surveillance et I’évaluation de la lépre (MEE) chargé d’étudier ces aspects en se fondant sur
les statistiques fournies par les pays d’endémie. Ce groupe spécial s’emploie a I’heure actuelle
a définir des indicateurs pertinents pour la surveillance du programme d’élimination aux niveaux
mondial, national et local.

Le Professeur Lechat a déclaré que, si les taux de prévalence accusaient une diminution
satisfaisante, le nombre absolu de cas devait également étre examiné. Il a observé que le nombre
réel de cas dépistés s’était élevé a 591 000 en 1993 et 2 561 000 en 1994, et s’est posé la question
suivante : “Ces chiffres correspondent-ils a la diminution spectaculaire de la prévalence que ’on
a observée ? Comment se fait-il que de si nombreux cas soient encore dépistés alors qu’il a été
démontré que la PCT rendait le patient non infectieux 7

11 explique cette situation par trois facteurs. Le premier est épidémiologique; en raison de
la longueur de la période d’incubation, les patients qui tombent malades aujourd’hui peuvent
avoir été infectés il y a des années, aussi une baisse de la prévalence risque-t-elle de ne pas se
traduire avant des années par une baisse d’incidence. Le deuxiéme facteur est opérationnel; la
mise en oeuvre de la PCT, introduite il y a une douzaine d’années, est relativement lente et n’est
pas encore compléte. Et le troisiéme facteur a trait & la définition de ce que 1’on entend par
“nouveaux cas dépistés”, qui comprennent a la fois des cas d’apparition récente, c’est-a-dire qui
entrent dans le calcul de ’incidence, et les cas anciens qui avaient jusque 1a échappé au dépistage,
c’est-a-dire la prévalence ancienne. Il a fait observer : “Il serait donc irréaliste d’escompter une
diminution immédiate du nombre de cas dépistés correspondant a la diminution observée des taux
de prévalence.” Des taux de dépistage élevés ne reflétent pas nécessairement une augmentation
de I’incidence mais sont plutdt ’indication d’un meilleur dépistage. A I’heure actuelle, la
prévalence peut étre considérée comme un indicateur approprié¢ de surveillance des progrés sur
la voie de I’élimination.

I1 a conclu en faisant observer qu’il fallait accorder davantage d’attention a la surveillance
des incapacités. “Ce sont les malades que ’on a négligés hier qui sont les handicapés
d’aujourd’hui. Ceux que I’on néglige aujourd’hui seront les handicapés de demain. La meilleure
facon d’éviter les incapacités est le dépistage et le traitement.”

La qualité des soins au patient en vue de I’élimination de la lépre

Le Dr W. Cairns Smith, Département de Santé publique, Université¢ d’Aberdeen,
Royaume-Uni, a estimé que des soins de qualité supposent que 1’on soit capable de dispenser des
soins efficaces d’un niveau qui aura été approuvé a un groupe déterminé de patients. Les normes
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doivent étre fondées sur des critéres et sur un niveau de performances mesurables et réalisables.
Le processus d’établissement de ces normes est déterminant; elles doivent reposer sur des soins
dont I’efficacité est avérée et avoir été acceptées localement aprés avoir été discutées par le
personnel, les patients et les communautés.

La qualité des soins aux patients exige un minimum d’infrastructures de base, ¢’est-a-dire
des effectifs suffisants en personnel convenablement formé. Les centres hospitaliers de recours
chargés de dispenser des soins a la minorité de patients qui ont besoin d’étre hospitalisés sont
importants, mais il conviendrait de déterminer localement ou ils doivent se situer et combien
d’établissements doivent étre implantés.

En ce qui concerne les normes a respecter dans les soins au patient, le Dr Cairns Smith a
estimé qu’il fallait non seulement dépister les cas nouveaux et s’assurer que les malades
commencent et terminent leur traitement par la PCT, mais veiller aussi a dispenser aux patients
et aux communautés une éducation sanitaire. En outre, on pourrait fixer des critéres concernant
le dépistage rapide et le traitement des réactions indésirables (en particulier celles qui entrainent
des Iésions nerveuses aigués); d’autre part, une appréciation des déficiences et des incapacités &
la fin du traitement/au moment de la guérison pourrait étre utilisée comme critére de qualité des
soins au patient. Il a conclu que la qualité de la structure, des méthodes et des résultats du
programme devrait étre évaluée. Une fois que I’on se sera mis d’accord sur les normes, les
résultats pourront étre mesurés et les pratiques comparées aux normes. Ce processus d’assurance
de la qualité favorise le débat, met en lumiére les problémes et encourage les changements. Le
cycle de vérification doit ensuite étre répété.

L’action communautaire pour I’élimination de la lépre et la réadaptation

Le Dr S. D. Gokhale, Président de 1’Union internationale contre la Lépre (UIL), a souligné
que, pour €liminer la lépre, il fallait élargir I’horizon au-dela du traitement médical proprement
dit et aborder également les aspects sociaux et économiques de la vie communautaire. Cela passe
par une participation de la communauté, par I’autonomisation des malades guéris, par une volonté
politique, par une sensibilisation et par un engagement des médias. La PCT parviendra peut-étre
a prévenir des difformités mais 1’ostracisme social hérité de siécles d’idées fausses sur la maladie
ne disparaitra pas du jour au lendemain, a-t-il ajouté, aussi la PCT doit-elle étre accompagnée
d’une campagne durable d’éducation communautaire, d’un dépistage précoce et d’activités de
réadaptation; c’est une nécessité absolue.

Le Dr Gokhale a déclaré que I’on ne parviendrait 4 mettre en place un plan d’action durable
apres I’administration de la PCT dans le cadre d’un programme comprenant la réadaptation et
’acceptation sociale que si I’on reconnait pleinement le terrible fardeau que la lépre fait peser sur
les individus et sur les familles. L’UIL a élaboré un document stratégique qui appelle a mettre
en place un ensemble complet de services qui comprendrait des efforts pour soigner les malades
qui n’ont pas encore été atteints et intégrer les exclus grace a une cartographie de la lépre, qui
encouragerait I’utilisation universelle des techniques de réadaptation a base communautaire et
qui permettrait de mettre en place des programmes d’action rapide visant a éliminer la maladie
dans les délais prévus.

Il a conclu : “L’expérience montre que I’action antilépreuse, comme tous les autres projets
de développement humain, exige une approche élargie. Le vide qui existe au niveau des villages,
ou les personnes touchées par la lepre sont laissées pour compte, ne peut étre rempli que par des
associations locales de citoyens sensibilisés valablement reliées a des organismes bénévoles. Or,
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pour cela, ’action antilépreuse doit s’inscrire dans une prise de conscience et dans le
développement des communautés villageoises.”

La gestion de approvisionnement en médicaments

Le Dr U Tin Shwe, Administrateur du projet de lutte antilépreuse au Département de la
Santé du Myanmar, a décrit de fagon détaillée le systéme de prestations de soins de santé de son
pays, et la fagon dont les médicaments sont commandés, entreposés et distribués. 11 a expliqué
que les objectifs étaient d’assurer un approvisionnement ininterrompu en médicaments, de
conserver des quantités suffisantes de médicaments en réserve au niveau des centres de santé
ruraux, de quartier, de district et centraux, d’éviter le gaspillage des médicaments, de controler
les stocks de médicaments au niveau des projets, et de rendre la PCT accessible a tous les
malades de la Iépre. Les problémes rencontrés le plus couramment sont les suivants : la
destination des médicaments en vrac non utilisés, le manque de personnel pour la gestion des
médicaments, le gaspillage de médicaments en raison des dates de péremption et la nécessité de
pouvoir disposer de ressources supplémentaires pour surveiller ’approvisionnement en
médicaments.

Les filieres de recherche sur la lépre

Le Professeur J. Grosset, de la Faculté¢ de Médecine, Hopital Pitié-Salpétriere de Paris,
a déclaré que la lepre devait encore faire ’objet de recherches, malgré le succes de la PCT, car
il faut maintenir 1’intérét pour ce probléme et aussi parce que de nombreuses questions sont
encore sans réponse. Il a fait valoir que les travaux de recherche devaient principalement viser
a : i) améliorer la qualité de la PCT, notamment la régularité de la prise de médicaments, et la
prise des médicaments par les malades pendant une durée déterminée, dans les régions ou la PCT
est déja mise en oeuvre; ii) a recenser les lieux ou se trouvent des malades qui ne sont pas traités
par la PCT; et iii) a déterminer pourquoi ces malades ne sont pas traités par la PCT et a trouver
des solutions appropriées.

En matiére de chimiothérapie, plusieurs défis restent a relever, notamment la recherche de
schémas thérapeutiques plus courts, d’un schéma commun pour malades atteints de lépre
paucibacillaire et de 1épre multibacillaire et des schémas thérapeutiques intermittents qui puissent
étre pleinement supervisés. Ainsi, la dapsone et la clofazimine doivent €tre administrées
quotidiennement pendant deux ans en raison de leur activité relativement faible contre M. leprae.
Si de nouveaux médicaments ayant une activité bactéricide supérieure pouvaient €tre obtenus et
administrés en association avec la rifampicine, I’élimination de souches mutantes résistant a la
rifampicine serait beaucoup plus rapide et la durée totale de la PCT pourrait €tre raccourcie. Le
Professeur Grosset a fait observer qu’il sera particuliérement important de disposer d’un
traitement analogue pour les patients PB et MB pendant la période qui suivra I’élimination. Il a
déclaré que I’'OMS était actuellement en train d’évaluer ’activité, I’acceptabilité et la tolérance
chez le patient de différentes associations de médicaments, dans lesquelles I’ofloxacine et la
minocycline seraient susceptibles d’étre alliées a la rifampicine dans le cadre d’un schéma
thérapeutique mensuel sous supervision.

Les autres domaines de recherche concernent I’immunologie, notamment pour ce qui est
de I’antigéne ou des antigénes responsables de I'immunité protectrice et la mise au point d’un test
cutané spécifique destiné au dépistage de 1’hypersensibilité a certains éléments de M. leprae. Le
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Professeur Grosset a noté qu’une carte compléte du génome de M. leprae ouvrira de nouvelles
voies de recherche.

7.  RAPPORTS DES GROUPES DE TRAVAIL
Groupe N° 1 : L’accélération des activités d’élimination de la lépre au niveau des pays

Le groupe de travail N° 1, présidé par le Dr C. K. Rao, a estimé que les problémes qui
méritaient de se voir décerner le rang le plus élevé de priorité a cet égard devraient étre la
couverture géographique a 1’échelle des pays, la fourniture de la PCT par tous les services de
santé existants, le maintien de la volonté politique et le recensement des zones géographiques
dans lesquelles il faudrait accélérer les activités.

Les zones géographiques ot les activités doivent étre accélérées sont celles qui ne sont pas
encore couvertes par la PCT ou qui sont difficiles d’accés, les zones ol la PCT a été introduite
récemment ou est mal appliquée, et les zones urbaines a forte prévalence, ou la PCT est
appliquée mais qui ne disposent pas d’infrastructures suffisantes en matiére de lépre et ot la PCT
est mal administrée; on a fait observer que les services antilépreux sont souvent insuffisants dans
le cadre des soins de santé primaires. En outre, il faut accorder une attention particuliére aux
zones habitées par des groupes culturels ou ethniques particuliers, par exemple des nomades, des
réfugiés, des groupes tribaux, des populations migrantes, etc. Il peut exister d’autres lieux dont
on ignore ou dont on connait mal la situation a I’égard de la lépre, ou bien ou I’écart entre le
nombre de cas estimés et le nombre de cas enregistrés est grand.

Le type d’activités qui doivent étre accélérées et faire 1’objet d’une aide supplémentaire
sont celles qui visent a améliorer la couverture par la PCT et les taux de guérison ou a améliorer
le dépistage des cas de Iépre existants, et celles qui ont pour but de promouvoir I’engagement du
personnel de santé, des médecins généralistes, du personnel qualifiés en dermatologie et de
groupes clefs comme les enseignants ou les scouts. Les guérisseurs traditionnels peuvent
également étre utiles dans ces programmes. Un appui supplémentaire sera également nécessaire
au plan de la supervision et de la surveillance pour veiller a ce que la lépre soit intégrée dans les
services de santé généraux et pour encourager une collaboration accrue entre les pouvoirs publics,
les ONG et les organismes donateurs.

Le groupe de travail a notamment proposé les options suivantes pour améliorer les taux de
guérison : mesurer systématiquement les taux de guérison, introduire une PCT a durée
déterminée, assurer une supervision et une surveillance efficaces, comprenant 1’analyse de
cohorte d’un échantillon de patients sous PCT, et vérifier que I’approvisionnement en
médicaments et leur distribution sont satisfaisants jusqu’a I’échelon le plus périphérique. La
qualité des services de PCT est essentielle, de méme que la souplesse du systeme de distribution
(et Pexécution des programmes). Outre la promotion et la mise en oeuvre des SAPEL,
I’accélération des activités devra tenir compte des conseils & apporter aux patients et & leurs
familles; il faudra rechercher activement la participation de praticiens appartenant a d’autres
systemes de médecine, des médecins généralistes, des ONG, du secteur privé et d’associations
ou d’organismes tels que les dermatologues ou les scouts, notamment en milieu urbain.

Afin d’améliorer le dépistage des cas, les programmes devront solliciter I’appui de
campagnes d’élimination de la lépre (CEL), mettre en place des systémes et des services de
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recours efficaces (y compris en faisant appel aux dermatologues), et publier des principes
directeurs clairs en matiére de diagnostic afin d’améliorer la spécificité du diagnostic et d’éviter
le surdiagnostic. Outre une éducation sociale et communautaire intensive, des efforts devront étre
faits pour associer les responsables de la communauté et les associations de patients (guéris ou
en traitement). Les participants ont souligné qu’il était important de bien distinguer les SAPEL
des CEL.

Le groupe a estimé qu’il fallait améliorer la collaboration entre les pouvoirs publics et les
ONG et la renforcer le cas échéant. Il a fait observer que de nombreuses ONG s’occupaient non
seulement de la lépre mais également de la tuberculose ou d’autres programmes. Il est important
que ces ONG veillent a ce que cette diversification ne se répercute pas de fagon négative sur la
qualité de leurs activités antilépreuses.

Le groupe s’est déclaré convaincu qu’une volonté politique soutenue était indispensable
a I’accélération des efforts visant a éliminer la 1épre mais a eu I’impression que 1’engagement
politique ferme manifesté lors de 1’adoption de la résolution de I’ Assemblée mondiale de la Santé
en mai 1991 et de la formulation de plans nationaux ne se traduisait pas par des mesures pratiques
dans tous les pays. La baisse des taux de prévalence ne devrait pas se traduire par une baisse
concomitante de la volonté politique et les grands pays a structure fédérale doivent veiller a ce
que I’engagement politique reste élevé aussi bien au niveau des Etats que des provinces et des
municipalités. Les programmes devraient étre périodiquement réexaminés par les responsables
politiques au plus haut niveau des pays, des Etats, des provinces et des municipalités. Des
décisions doivent étre prises rapidement aussi par d’autres fonctionnaires gouvernementaux ou
des représentants des organismes donateurs. Il serait utile que les programmes mettent en
commun leurs expériences et indiquent les progrés accomplis auprés des responsables de haut
niveau dans le cadre de réunions réguliéres ou par le biais de communications appropriées.

11 a été jugé essentiel que I’OMS continue d’apporter le soutien technique et consultatif
nécessaire aux Etats Membres qui entreprennent des efforts d’élimination de la lepre. L’OMS
devrait également continuer 2 sensibiliser les pays de forte endémicité pour qu’ils accordent un
rang élevé de priorités aux programmes de lutte contre la lépre jusqu’a réalisation de ’objectif,
et & guider, encourager et aider les pays d’endémie qui souhaitent pouvoir bénéficier d’initiatives
SAPEL ou CEL.

Le groupe de travail N° 1 a fait les recommandations suivantes :

1. L’accessibilité de la PCT et la couverture par la PCT des cas enregistrés ont énormément
progressé dans la plupart des pays, mais tous les efforts doivent maintenant €tre diriges sur
I’obtention des mémes résultats dans les autres pays. La couverture géographique doit étre
améliorée pour faire en sorte que tous les malades soient soignés dans tous les villages -
étant entendu que les poches urbaines de patients doivent également €tre traitées.

2. Les zones géographiques dans lesquelles les efforts d’élimination doivent étre accéléres
doivent étre recensées et des plans d’action appropriés mis au point et exécutés, et cela a
titre de priorité absolue. Les ressources supplémentaires nécessaires pour mettre en oeuvre
ces activités doivent étre dégagées.
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3. Des approches efficaces et conviviales pour le patient doivent étre mises au point et
appliquées pour permettre d’obtenir des taux de guérison élevés, notamment 1’adoption
d’une PCT a durée déterminée, un approvisionnement et une distribution efficaces des
médicaments, un enregistrement efficace des cas, 1’étude de cohorte sur un échantillon de
cas sous PCT et le recours aux SAPEL et au CEL.

4. Les efforts doivent étre poursuivis afin d’accroitre et de maintenir la volonté politique au
niveau national et local.

5. La collaboration et le partenariat entre les pouvoirs publics et les ONG doivent étre
renforcés et consolidés grace a des mémorandums d’accord, des directives opérationnelles
et des réunions réguliéres avec les représentants des ONG locales et internationales et
autres organismes donateurs a tous les niveaux.

6. Les ONG qui gerent des programmes contre la tuberculose ou d’autres programmes de
santé en dehors de leurs activités antilépreuses devraient veiller a ce que ces programmes
supplémentaires ne compromettent pas les activités en vue de 1’élimination de la lépre et
ne se répercutent pas sur la qualité de leur travail dans ce domaine.

Groupe de travail N° 2 : Initiatives visant a soigner tous les malades qui en ont besoin
(SAPEL et CEL)

Les débats ont d’abord été axés sur les modalités de fonctionnement détaillées des
programmes SAPEL et CEL. Les participants se sont généralement accordés a dire que ces
programmes devaient étre lancés en collaboration avec le programme national et que tout effort
devait étre adapté a la situation locale, en tenant compte notamment des conditions d’accés aux
soins médicaux, du recours éventuel a des systémes de soins médicaux paralléles, des contextes
linguistiques particuliers, etc. Les projets de CEL en particulier doivent étre préparés a faire face
a la demande de soins qui résultera des activités.

Les efforts de publicité doivent étre réguliérement évalués de fagon a en mesurer I’efficacité
et a vérifier qu’ils atteignent bien le public visé. Les médias ont leur role a jouer mais doivent étre
soigneusement encadrés en fonction des conditions locales. Les participants ont convenu qu’il
fallait mettre fortement I’accent sur 1’éducation sanitaire, sur la gratuité de la distribution de la
PCT et sur ’acces aux services, car ces éléments sont indispensables au succés des SAPEL
comme des CEL. Il a été souligné que la PCT devait étre mise a la disposition des centres de
santé avant méme que les patients ne soient dépistés. Le fait de parler aux patients directement
aidera les agents de santé a comprendre pourquoi le diagnostic a été retardé; par la suite, les
patients qui auront terminé le traitement pourront étre utilisés pour appuyer ces initiatives.

L’ensemble des projets SAPEL et CEL devront s’efforcer d’associer de maniére appropriée
tous les partenaires concernés et bien insister sur le fait que la lépre est une maladie facilement
guérissable, que le traitement est gratuit et que tout doit étre fait pour lutter contre 1’ostracisme
et les préjugés. Dans certains cas, il peut y avoir chevauchement entre les SAPEL et les CEL.

Le groupe de travail a posé quatre questions a cet égard. Premiérement, comment
promouvoir |’utilisation des SAPEL et des CEL ?
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Les participants ont convenu qu’il était prioritaire d’accroitre les efforts de publicité et
de mettre 1’accent notamment sur le succés des SAPEL et des CEL. Les programmes de lutte
contre la lépre dans tous les pays, les ONG et autres partenaires devraient étre amenés a prendre
conscience de ce succés et &tre encouragés a appliquer ces initiatives chaque fois qu’elles sont
indiquées. Des efforts analogues peuvent étre mis en oeuvre par un pays isolément ou a travers
des ONG - tout ne doit pas nécessairement passer par ’'OMS. A I’avenir, la surveillance de
1’élimination de la lépre (LEM) et le systéme d’information géographique (SIG) rendront peut-
étre plus facile la sélection des zones qui devront étre visées par ces efforts. Il faudrait également
veiller & maintenir ces efforts aprés la phase de lancement. La formation a I’action antilépreuse
devrait étre incluse dans le cadre de I’éducation sanitaire générale.

Deuxi¢mement, y a-t-il des limites a la dimension des zones auxquelles les campagnes
d’élimination de la lépre pourraient ou devraient étre appliquées ?

Il a été décidé que la zone visée pouvait aller du grand centre urbain a I’Etat ou a la
province et, parfois méme dans certains cas, couvrir I’ensemble d’un pays, surtout s’il s’agit de
petits pays. C’est a I’administrateur de programme du pays de prendre la décision en se fondant
sur les besoins et les ressources disponibles pour déterminer la zone dans laquelle I’effort sera
le plus utile.

Troisiémement, les SAPEL sont-ils rentables ?

Bien que le colit par patient dans certains programmes soit relativement élevé, il parait
justifié, compte tenu des zones et des problémes que doit couvrir le projet. A mesure que I’on
pourra bénéficier de I’expérience des projets déja mis en oeuvre, les colts sont susceptibles de
décroitre.

Enfin, y aurait-il d’autres approches que les SAPEL et les CEL qui pourraient permettre
d’accélérer le dépistage des cas et le traitement de tous les malades ?

Le groupe a convenu que l’intégration a d’autres programmes, par exemple des
programmes de vaccination, de lutte antituberculeuse ou autres dans des domaines pertinents
pourrait étre envisagée. Une autre solution consisterait 4 mettre en oeuvre des initiatives locales
telles que les journées antilépre organisées une fois par an ou plus fréquemment pour sensibiliser
la population, ce qui peut étre utile dans la mesure ot il existe un systéme de santé dans le cadre
duquel on peut former des personnes a diagnostiquer et a traiter les malades. Les personnes
peuvent alors elles-mémes étre utilisées dans le cadre de ces projets. Il a été jugé important de
répercuter largement les succés et les échecs des programmes SAPEL et CEL.

Groupe de travail N° 3 : Surveillance et évaluation de I’élimination

Le Professeur Lechat a fait référence dans ses observations liminaires aux documents et
rapports pertinents qui ont été soumis aux participants pour I’examen du point “surveillance et
évaluation de I’élimination” (MEE). Il a expliqué qu’il s’agissait 1a d’une tAche importante pour
pouvoir étudier dans quelle mesure on obtient une baisse de prévalence et ce qu’il reste a faire
dans les délais prévus pour pouvoir atteindre I’objectif de I’élimination d’ici I’an 2000; ces efforts
serviront également a déterminer les obstacles a surmonter et devraient permettre de prendre
rapidement les mesures correctives qui s’imposent.
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Le groupe a longuement examiné les points suivants et fait des recommandations précises
concernant : les cas cachés, le dépistage, le systéme d’information national pour I’élimination de
la lépre, I'initiative LEM, le systéme d’information géographique et la recherche en mati¢re de
surveillance et d’évaluation.

1. Cas cachés : Les données de prévalence dont on dispose font état d’une diminution
spectaculaire du taux de prévalence de la lépre. A cet égard, le probléme des cas cachés et la
situation paradoxale du surdiagnostic ont été mis en lumiére. La nécessité de renforcer les aspects
opérationnels du programme a été soulignée. Les cas cachés sont importants du point de vue de
la transmission, de I’approvisionnement en médicaments, des soins aux patients et de 1’évolution
dans le temps de la maladie.

Le groupe a évalué les estimations relatives a la 1épre, qui sont fondées sur des enquétes
par sondage, et il s’est demandé si ces exercices étaient nécessaires. Ces estimations sont
nécessaires uniquement dans les zones ou I’on sait que la lepre pose un probléme de santé
publique et ou les services de santé destinés aux malades sont insuffisants, voire inexistants. Les
méthodes d’estimation devraient étre documentées de maniére exhaustive.

2. Dépistage des cas : Il a été convenu qu’il fallait insister davantage sur le dépistage des
cas que sur les estimations. Les participants ont estimé en effet qu’un dépistage de qualité était
nécessaire et que des informations sur le profil des nouveaux cas dépistés seraient utiles. Le profil
des cas nouveaux dépendra des méthodes utilisées pour le dépistage des cas. Dans les zones ou
se pratique essentiellement un dépistage passif des cas, la proportion de cas d’importance sera
élevée. Dans les zones ou le dépistage des cas est actif, une proportion non négligeable de cas
devrait consister en lésions uniques, présentant une faible spécificité et de bonnes chances de
guérison spontanée. Dans plusieurs endroits, on a noté que le dépistage des cas dépassait de loin
les cibles fixées, et ’on a le sentiment en outre que la fixation de cibles interfere en réalité avec
I’exercice d’évaluation.

Par conséquent, il convient tout d’abord de réaliser une étude documentée des méthodes
de dépistage et, deuxiémement, de ne fixer aucune cible pour le dépistage des cas, mais de fixer
en revanche des cibles pour le fonctionnement du programme.

3. Systéme d’information : Le groupe a étudié la nécessité de pouvoir disposer de données
ou d’indicateurs supplémentaires a des fins de surveillance aux niveaux national et local. Il a
décidé que les six indicateurs essentiels recommandés fournissaient des informations suffisantes
a cet égard. La collecte de données concernant ces six indicateurs est tout a fait possible dans le
cadre des programmes de lutte antilépreuse existants. Le groupe a également pris en considération
la demande de simplification dans le cadre de systemes de santé intégrés.

4. Nombre absolu de cas : 1] a été vivement recommandé que les pays notifient les nombres
absolus de cas au méme titre que les taux aux niveaux national et sous-national. Il importe de
fournir des informations claires sur les dénominateurs.

5. Surveillance de ’élimination de la lépre - initiative LEM : Il a été expliqué que
I’OMS était disposée a mettre en oeuvre une initiative visant a valider les nouveaux indicateurs
de distribution de la PCT, de qualité du dépistage et de qualité des soins. Pour cela, on pourrait
utiliser un échantillon représentatif adéquat, en prenant le patient comme unité d’échantillonnage.
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On pourrait désigner des “surveillants” a cette fin, qui travailleraient en collaboration avec I’OMS
et les administrateurs de programme. Le groupe de travail a décidé que cette initiative devrait étre
mise en place dés que possible.

6. Systéme d’information géographique (SIG) : Le groupe a été ravi d’apprendre que ’on
envisageait d’utiliser le SIG au Nigéria et au Bangladesh, et que I’Agence danoise pour le
Développement international (DANIDA) devait appliquer ce systéme dans deux Etats indiens.
Au départ, le SIG est destiné a étre un instrument de surveillance pour permettre d’améliorer
’approvisionnement en médicaments et |’ utilisation des médicaments dans le cadre de la PCT.
11 se préte a diverses modalités d’utilisation, par exemple la cartographie des cas de lépre a des
fins épidémiologiques ou opérationnelles. Néanmoins, & ce stade, les possibilités qu’offre ce
systéme demandent encore a étre étudiées plus avant. Il a été souligné que le SIG devait rester
une approche dynamique qui devrait étre constamment actualisée.

7. Surveillance spéciale : A sa premiére réunion, le groupe spécial de la MEE a : “vivement
recommandé qu’un programme de surveillance et d’évaluation spécial soit mis en place afin de
recueillir des informations qui ne sont pas fournies par les indicateurs essentiels, mais qui
pourraient les compléter. La surveillance spéciale porterait sur des probleémes particuliers comme
I’incidence, les incapacités, les abandons et les rechutes et donnerait une image de I’évolution du
tableau de la maladie que ne donnent pas les indicateurs essentiels. Il est urgent de mettre en
place un tel programme, et il est vraisemblable que son maintien sera nécessaire méme une fois

I’objectif d’élimination atteint”.

Le groupe a sérieusement examiné cette recommandation et convenu qu’il fallait la mettre
en oeuvre rapidement. I1 a fait observer que cette approche permettrait d’obtenir des informations
concernant I’incidence et plusieurs autres indicateurs utiles. Une surveillance spéciale peut étre
mise en place dans certains cadres, a savoir 1a ou le syst¢éme pourrait étre amélioré moyennant
un apport supplémentaire minimum.

8. Modélisation/simulation : le groupe a pris note avec intérét du projet de mod¢le de
simulation sur la lépre, soutenu par LEP/OMS, qui a donné de premiers résultats prometteurs. Il
a également constaté que la deuxié¢me réunion du groupe spécial avait pris acte de cette évolution
et avait recommandé la validation et ’actualisation de cette approche. Le groupe de travail a pris
note des possibilités offertes par le modéle de simulation a des fins épidémiologiques et
opérationnelles ainsi que pour la planification et le recensement de diverses interventions d’un
bon rapport cotit/efficacité.

Le groupe a recommandé la poursuite des travaux relatifs au modele de simulation, leur
validation et leur utilisation pour que I’exercice soit utile a divers programmes d’élimination de
la lépre.

Groupe de travail N° 4 : La qualité des soins aux patients et ’action communautaire pour
Pélimination de la lépre et la réadaptation

Le groupe a commencé par recenser les domaines particuliers qu’il voulait aborder sous
cette rubrique. A partir de la liste de sujets proposés par les membres du groupe, quatre sujets ont
été retenus :
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- comment donner une image plus positive des personnes (précédemment) atteintes de la
lépre;

- la participation et 1’action communautaires;

- la réadaptation ou la prévention des déficiences et des incapacités;

- les composantes de soins de qualité.

Comment donner une image plus positive des personnes (précédemment) atteintes de la
lépre

Le groupe a étudié les effets négatifs possibles pour une personne atteinte de la lépre
d’étre en permanence étiquetée comme “malade de la 1&pre” voire uniquement comme “malade”.
I a eu le sentiment que, compte tenu de 1’ostracisme social dont font 1’objet les malades, cette
étiquette donne a tort I’impression que la personne atteinte de la Iépre restera toujours malade et
ne sera donc jamais complétement guérie. Du point de vue de la réadaptation, il serait souhaitable
de modifier la terminologie utilisée dans un sens plus positif. L’attitude exprimée par le
comportement de I’agent de santé & I’égard des patients est également trés importante a cet égard.

Le groupe a fait les recommandations suivantes :

- Putilisation du terme “patient” ou “malade” devrait dépendre du contexte. Son utilisation
n’est appropriée que dans le contexte médical d’une relation entre agent de santé et patient;

- il serait préférable d’utiliser, en parlant d’une personne dont on a besoin de mentionner
son rapport avec la lépre, I’expression “une personne atteinte de la lépre”;

- lorsque le rapport avec la lépre n’est pas important, comme c’est le cas dans de
nombreuses situations de réadaptation, on préférera se référer a une “personne handicapée”;

- des recommandations relatives a un changement de terminologie devraient étre formulées
a divers usages, notamment a I’intention des médias, ou aux fins de I’établissement de matériels,
des documents juridiques, d’articles médicaux techniques et de publications;

- I’importance pour les agents de santé de faire preuve d’une attitude positive a I’égard des
malades de la Iépre devrait étre soulignée chaque fois que possible. La formation relative a la
lepre devrait comporter un élément spécifique allant dans ce sens, en particulier celle des agents
de santé généraux.

- il faudrait expliquer a tous les patients qu’ils ne sont pas infectieux. Trop de patients ne
sont pas toujours slrs, méme aprés avoir suivi une PCT, qu’ils ne sont plus contagieux. Ce
malentendu peut se répercuter défavorablement sur leurs relations sociales et les conduire a
I’isolement (parfois de leur propre fait). Toute éducation communautaire devrait également
véhiculer le message selon lequel le patient n’est plus contagieux a partir du moment ou il
commence a prendre une PCT.

La participation et Paction communautaires

L’importance de la participation et de ’action communautaires au regard de 1’élimination de la
lépre et de la réadaptation a été longuement débattue. Craignant que le terme “participation



WHO/LEP/97.1
Page 24

communautaire” ne soit aujourd’hui souvent utilisé comme un slogan un peu abstrait, le groupe
a estimé qu’il convenait de formuler quelques observations et recommandations pratiques.

- La participation et ’action communautaires doivent venir des gens. Elles ne peuvent donc
jamais étre imposées de I’extérieur et ne peuvent étre que favorisées. La premiére étape de ce
processus consiste a sensibiliser les gens aux problémes en jeu.

- On ne peut normalement attendre de participation et d’action communautaire qu’au
niveau des villages. Les efforts destinés 4 engager la communauté doivent donc étre localisés. Les
zones jugées hautement prioritaires, c’est-a-dire celles qui ont une forte prévalence de lepre ou
bien une concentration de personnes ayant besoin de soins suite & une PCT pourront €tre
recensées.

- Il conviendra d’explorer des moyens pratiques d’associer la communauté a I’élimination
de la lépre. Il pourrait s’agir de suivre les patients irréguliers ou de superviser la prise des
médicaments pour la PCT.

- Lors de 1a mise en place de tout nouveau programme, il faudra systématiquement se poser
la question suivante : “Comment la communauté peut-elle étre associée aux activités de ce
programme ?” 11 faudra insister sur la participation de la communauté a chaque étape, y compris
a la phase de planification. Parmi les représentants de la communauté devront figurer une ou des
personnes atteintes de la lépre et leur famille.

- L’importance d’associer les responsables locaux au processus de participation a été
soulignée. Ces responsables devront dans la mesure du possible étre désignés a 1’avance et
recevoir une formation appropriée. Il pourra par exemple s’agir de dirigeants religieux ou autres
dirigeants politiques locaux, de sages-femmes, de praticiens traditionnels ou de représentants
d’associations de malades.

Réadaptation ou prévention des déficiences et desincapacités.

Le groupe a considéré qu’il était important de distinguer entre réadaptation, d’une part,
et prévention des déficiences et des incapacités, de I’autre. Il a reconnu que, chaque fois que
possible, la réadaptation devrait commencer par la prévention de “I’inadaptation”, ce qui peut
comporter le traitement des déficiences et des incapacités, et I’éducation sanitaire. Le groupe a
défini la “réadaptation” comme étant la “remise en état psychologique, sociale, physique et
spirituelle des personnes atteintes de la 1épre dans leur propre communauté”. Il a fait les
recommandations suivantes :

- ’issue de la réadaptation devrait étre mesurée en termes d’incapacité (inaptitude a
effectuer une activité) et/ou de handicap social (obstacle aux relations sociales). Une personne
souffrant d’une incapacité qui n’est ni invalide ni handicapée socialement a peu de chance d’avoir
besoin d’une intervention quelconque (sauf pour prévenir une déficience plus grave encore);

- la réadaptation exige souvent une approche pluridisciplinaire. La coopération devrait étre
encouragée aux niveaux national et local entre les différents secteurs, a savoir la meédecine,
I’éducation, les entreprises, les institutions religieuses, etc., sans oublier les représentants des
associations de patients;
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- dans la pratique de la réadaptation, il est utile de distinguer entre réadaptation sociale,
économique et physique. Pour chaque patient, il conviendra de déterminer quel type ou quelle
association d’approches est requise - avec le concours de la personne qui a besoin d’une
réadaptation. La nécessité de proposer des services de réadaptation physique a domicile a été
reconnue. Les modalités pratiques doivent encore étre étudiées;

- la réadaptation exige des ressources. Les ressources financiéres et autres doivent étre
allouées a la fois par les gouvernements et par les ONG qui prennent au sérieux le probléme de
la réadaptation;

- il existe un besoin urgent en matiére de collecte de données sur les besoins et les
possibilités de réadaptation. Cette opération devra comporter un inventaire des services de
réadaptation disponibles, des groupes visés, etc. Des informations spécifiques selon le sexe
devront étre recueillies, en particulier en ce qui concerne les femmes atteintes de la lepre;

- des services de réadaptation devraient étre proposés dans toutes les zones d’endémie. Cela
suppose que l’on s’assure le concours des programmes et des installations de réadaptation
existants;

- on a insisté sur ’importance d’une technologie appropriée au plan local;

- des exemples positifs de réadaptation devraient étre recueillis et largement diffusés, étant
entendu que la lutte contre les incapacités devra faire partie intégrante de la réadaptation générale
pour éviter toute stigmatisation supplémentaire des patients;

- les soins en institution pour les handicapés devraient étre évités mais le groupe s’est
préoccupé du sort des patients déja soignés par des établissements de long séjour;

- des changements législatifs seront peut-étre nécessaires pour favoriser la réadaptation.

Composantes de soins de qualité

Le groupe a répertorié un certain nombre d’éléments essentiels a la qualité des soins, en
partant du premier contact du patient avec les services de santé. Il était entendu que des normes
appropriées pour chacun de ceux-ci devraient ensuite étre établies localement; le concept de
“soins de qualité” et la volonté de dispenser un traitement antilépreux dans tous les villages sont
peut-étre contradictoires. L’expérience montre que la prestation de services antilépreux a travers
le systéme des soins de santé primaires se traduit souvent par une baisse de la qualité des soins;
il est donc indispensable de définir ce que 1’on entend par ce terme.

Le Groupe a convenu que les éléments essentiels de la qualité des soins étaient les
suivants :

1. Une surveillance au sein des services de santé généraux de fagon a dépister les cas de
lepre a un stade précoce.
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2.

La formation de tous les agents de santé concernés, y compris aux aspects
sociaux/humains de la lepre.

L’accessibilité des services de santé a tous. S’il existe des zones ou des groupes de
population ayant un accés limité aux soins, il faudra en analyser les raisons et tenter de
trouver des solutions. L’intégration de 1’action antilépreuse dans les services de santé
généraux doit étre envisagée lorsque tel n’est pas encore le cas.

L’éducation sanitaire du patient et de sa famille. Il convient de réfléchir a I’accessibilité
de I’information (le patient sait-il lire et écrire ?). Il est important également d’écouter le

patient : “Quelle est I’information demandée par le patient ?”

La transmission d’images positives, a travers par exemple des dessins ou des
photographies figurant dans les matériels d’éducation sanitaire.

Un approvisionnement régulier en médicaments et le traitement par la PCT.

Un bon systéme d’orientation-recours, avec acceés aux services de prévention et de
traitement des déficiences et incapacités, ce qui pourra passer par la distribution de
chaussures protectrices pour les patients dont les pieds sont insensibilisés, ou de
pansements pour les ulcérations.

Un enregistrement et une notification adéquats des informations relatives au patient.

Un suivi des patients irréguliers.



