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L'Association Internationale de la Lépre (ILA) a organisé, a Paris du 25 au 28 février 2002, un Forum
Technique. Au cours de cette Réunion, 16 spécialistes de la lepre, venant de 11 pays, ont fait, a partir
d'une tres importante bibliographie (800 études sélectionnées a partir de 7 000 articles parus entre
1966 et 2002), une analyse critique des aspects stratégiques actuels de la lutte contre la lepre sur le
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la version francaise (%) du rapport de cette réunion, sous forme d'un numéro spécial,
distribué en méme temps que le 11°"° numéro de juillet 2002 de notre revue.

(*) Traduction en frangais : P. Bobin, P. Criqui et G. Discamps
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Préface

En tant que Président de I’ Association Internationale de la Lepre (ILA), dont la structure et
les activités sont actuellement en cours de réforme afin d’étre plus pertinentes et aptes a
répondre aux nécessités de changements concernant les problémes de la lépre, je suis heureux
de présenter le rapport d’une récente entreprise innovatrice, le Forum technique de I’'ILA, qui
s’est réunie a Paris, fin février 2002.

Comme cela est spécifi¢ dans I’introduction de ce rapport, I’'ILA a pensé qu’il était impératif
d’organiser maintenant un tel Forum, dans le but de répondre aux besoins qu’éprouvent les
personnels s’occupant de la Iépre, essentiellement ceux qui exercent sur le terain, d’étre
conseillés de fagon claire et précise pour leurs activités, d’autant plus que le 7¢me rapport du
Comité d’experts de [‘OMS avait besoin d’étre actualisé.

Avant de décider d’organiser ce Forum, nous avons demandé a I’OMS qu’elle tienne la
réunion du Comité des experts rapidement, plutdt que de conserver I’intervalle habituel de 10
ans et d’attendre, donc, encore 5 ans. Une réponse négative de I’OMS nous a contraints a
organiser dés maintenant notre propre réunion, avec des experts de la lépre venant de
différentes régions du monde et dont la compétence individuelle et collective est tout a fait
comparable a celle des experts que I’OMS a réunis dans le passé ou qu’elle pourrait réunir
maintenant ou dans un futur proche.

Comme cela est dit dans le résumé du rapport, nous nous sommes particuliérement attachés a
obtenir et résumer les constatations disponibles qui serviraient de base aux recommandations
faites par le Forum, de telle sorte que celles-ci soient a la fois fideles et utiles. Pour les
recherches et la sélection des documents, le Forum a recu un excellent soutien d’ INFOLEP a
Amsterdam et du Département de Santé Publique de I’Université d’ Aberdeen Medical School
a Aberdeen en Ecosse. Nous leurs sommes reconnaissants pour ce soutien.

L’ILA est fiere de publier le résumé du rapport du forum technique en anglais, espagnol et
portugais et le rapport complet en anglais, en supplément du numéro de mars d 'International
Journal of Leprosy (IJL), son organe officiel. Outre les abonnés a LJL, tous les participants au
XVIeme Congres international sur la Iépre, qui va se tenir au Brésil en aoltt 2 002, en
recevront un exemplaire au moment de 1’inscription.

Je suis trés heureux de remercier Leprosy Review, Indian Journal of Leprosy et le Bulletin de
[’ALLF pour leur décision de publier, en supplément de leur publication habituelle, le rapport
complet du Forum technique, en méme temps que sa publication dans IJL, assurant ainsi la
large distribution que ce rapport mérite. En plus de la publication du rapport complet en
anglais, Leprosy Review publie les versions espagnoles et portugaises du résumé du rapport,
tandis que le Bulletin de I’ALLF publie le rapport entier en frangais.

Je souhaite aussi étendre nos remerciements aux dix organisations, membres de I’ILEP, qui
ont généreusement soutenu financierement le Forum technique et j’espére sincérement que le
rapport que nous avons rédigé répondra a leurs attentes.

Si cette publication, comme nous le souhaitons, contribue a renforcer et améliorer les
nombreuses activités Iépre réalisées dans le monde, tous ceux d’entre nous, qui avons été
impliqués dans cette entreprise, estimerons que nos efforts, qui n’étaient pas négligeables, ont
¢€té bien récompensés.

8éme

Dr Yo Yuasa
Président de 1’ Association Internationale de la Lépre



Résumé

Introduction

Des progrés énormes ont été accomplis dans la lutte contre la Iepre, en particulier depuis
I’adoption de la polychimiothérapie (PCT) comme traitement standard. Toutefois, malgré une
diminution spectaculaire du nombre de malades de la lepre enregistrés pour traitement, le
nombre des nouveaux cas détectés au niveau mondial n’a pas montré un déclin comparable.
Par ailleurs, d’autres problémes doivent encore étre résolus. Ces dernieres années, la mise en
oeuvre sur le terrain d’un certain nombre de nouvelles stratégies techniques visant a simplifier
le diagnostic et le traitement de la Iépre a été recommandée. Les implications de certaines de
ces stratégies ont semblé exiger de plus amples discussions, a la lumiére des constatations
issues de la recherche. A cet effet, I’ Association Internationale de la Lepre (ILA) a organisé
un Forum Technique, regroupant 16 spécialistes de la Iépre en provenance de 11 pays pour
qu’ils procédent a 1’évaluation critique des aspects stratégiques liés a la lutte contre la I¢pre et
des principales stratégies techniques appliquées sur le terrain.

Méthodes

Un comité organisateur a développé une série de questions portant sur des sujets importants
dans le domaine de la lépre. Une recherche systématique de la littérature a été réalisée, en
utilisant ces questions pour définir les parameétres de cette recherche ; ont été fouillées : quatre
bases de données de bibliographie sanitaire couvrant la littérature de 1966 a nos jours, la
bibliographie d’articles déja identifiés et la littérature « grise » ; des chercheurs clés ont
¢galement été contactés.

Environ 7000 papiers et résumés ont été lus, desquels plus de 800 études ont été sélectionnées
pour leur pertinence. Les études déterminantes ont regu un score en fonction du poids des
constatations qu’elles rapportaient, basé sur une évaluation objective de la conception et de la
qualit¢ de chaque étude, et sur une appréciation subjective de cohérence, de pertinence
clinique et de validité externe de 1’ensemble des constatations. Le Forum a produit des
recommandations basées sur des observations bien étayées (cotées EB — Evidence Based)
pour les activités de lutte contre la Iépre. Pour les questions pour lesquelles les preuves
manquaient, le Forum a produit des recommandations basées sur la meilleure pratique (cotées
BP — Best Practice). Enfin, le Forum a identifi¢ les domaines nécessitant de plus amples
recherches (cotés R — Research).

Conclusions et recommandations
Lépre : Situation mondiale

La prévalence réelle différe vraisemblablement beaucoup des chiffres disponibles, qui sont
basés sur les patients enregistrés pour traitement. En outre, beaucoup de gens vivent avec les
conséquences de la lepre. Malgré une diminution spectaculaire du nombre de malades
enregistrés, le taux de détection n’a pas diminué au niveau mondial. Par ailleurs, il n’y a
aucune garantie que, une fois qu’un niveau prédéfini du taux de prévalence est atteint, la Iepre
va nécessairement disparaitre.



Il est trés vraisemblable que des nouveaux malades vont continuer a se présenter en nombres
importants pendant de nombreuses années. Il est donc essentiel de garantir que les activités de
lutte contre la Iépre soient maintenues, méme dans les pays ou régions qui ont officiellement
atteint la cible d’¢limination (BP).

Diagnostic et classification

Environ 70 % des malades de la Iépre peuvent étre diagnostiqués sur base du seul symptome
de taches cutanées avec perte de sensibilité, et ce symptome de la Iépre devrait étre enseigné
de la manicre la plus large possible. Cependant, 30 % des malades, et parmi eux beaucoup de
malades multibacillaires (MB), ne présentent pas ce symptome. L’augmentation de volume
d’un ou de plusieurs nerfs est un autre signe important, auquel il faut rajouter les frottis
cutanés, si ceux-ci sont disponibles et de qualité assurée. Ceci a des implications en matic¢re
de formation : les agents de santé a la périphérie devraient apprendre a suspecter la lépre, en
se familiarisant avec 1’aspect typique des 1ésions cutanées de leépre. Les patients qui présentent
des 1ésions suspectes sans perte de sensibilité¢ devraient étre référés. Les agents de santé du
premier niveau de référence doivent pouvoir poser le diagnostic de la quasi-totalité des cas de
Iépre parmi les suspects qui leur sont référés (EB).

Les frottis cutanés restent la méthode la plus précise de classification de la Iepre sur le terrain.
En pratique, cependant, la classification peut étre basée sur le nombre de 1ésions cutanées :
paucibacillaire (PB) < 5 taches ; MB > 5 taches (EB).

D’autres recherches sur des tests faciles a appliquer et d’un bon rapport cotit-efficacité, qui
pourraient &tre utilisés pour identifier I’infection par Mycobacterium leprae et diagnostiquer
la 1epre, devraient étre poursuivies (R).

Chimiothérapie

Les régimes de PCT de 24 mois pour les malades MB et de 6 mois pour les malades PB ont
montré leur grande efficacité pour une utilisation systématique sur le terrain (EB). A I’heure
actuelle, presque tous les malades MB suivent un traitement PCT de 12 mois ; cependant, trés
peu d’information est disponible quant au taux de rechutes parmi les malades ayant suivi ce
schéma. C’est pourquoi les programmes sur le terrain qui disposent des moyens adéquats
devraient surveiller les taux de rechutes. Une surveillance de I’émergence de la résistance a la
rifampicine parmi les malades qui rechutent devrait étre réalisée par des centres spéciaux (R).

Bien qu’un schéma thérapeutique de plus courte durée et commun aux formes de lepre PB et
MB soit souhaitable, un tel schéma doit d’abord étre étudié dans le cadre d’essais contrdlés,
avec la rechute comme résultat a mesurer, avant de pouvoir étre mis en application (R).

La fonction nerveuse devrait faire partie des résultats a suivre dans les essais
chimiothérapeutiques de la lépre (R).

Le systeme de distribution de la PCT devrait étre convivial pour les malades. La flexibilité est
importante, mais un contact régulier entre le malade et ’agent de santé¢ devrait étre maintenu.
Ce n’est que dans des cas exceptionnels, dans lesquels le malade ne peut étre vu
mensuellement, que plus d’un mois de plaquettes-thermoformées de PCT devrait étre donné
(BP).



Les agents de santé devraient rechercher activement les malades qui s’absentent et les
encourager a compléter leur traitement dans les meilleurs délais, plutot que d’attendre
passivement leur retour et les rayer des registres en leur attribuant la mention « abandon »
aprés une absence de 12 mois consécutifs ou plus (BP).

Prévention des incapacités et réadaptation

Le diagnostic précoce de la lépre et son traitement par PCT diminuent la fréquence des
altérations de la fonction nerveuse (NFI — Nerve Function Impairment). Cependant, la PCT
ne va pas éviter toutes les NFI, et I’'importance de I’impact de la PCT sur les NFI dépend de la
précocité de la détection et du traitement (EB).

Au cours de la PCT, la fonction nerveuse devrait étre évaluée réguliérement en utilisant des
méthodes standard. Les malades PB qui présentent déja une NFI, ainsi que les malades MB,
devraient étre soigneusement suivis pour 1’apparition de nouvelles NFI, comme ce sont eux
qui ont les risques les plus élevés. Les stéroides sont recommandés pour le traitement des
réactions et les NFI d’apparition récente ; le taux de récupération escompté pour la fonction
nerveuse est d’environ 60 % (EB). Une formation adéquate et un approvisionnement en
stéroides devraient étre assurés.

Des travaux de recherche sont recommandés pour identifier le schéma thérapeutique optimal
par stéroides, pour mettre au point des traitements autres et plus efficaces pour les réactions et
les NFI récentes, et pour déterminer les indications pour le traitement. De plus amples
recherches sont recommandées sur I’utilisation prophylactique des stéroides dans la
prévention des NFI (R).

Enseigner et rendre les malades capables de se soigner eux-mémes est une activité efficace,
qui devrait faire partie de tous les programmes de lutte contre la lepre. L’utilisation de
chaussures appropriées et localement acceptables est une intervention d’un bon rapport colt-
efficacité pour ceux qui souffrent d’une perte de la sensibilité au niveau plantaire (EB).

La réadaptation socio-économique, qui nécessite une participation du client, de la famille et
de la communauté, est utile pour des clients sélectionnés, et est le mieux réalisée a travers des
programmes généraux de réadaptation a base communautaire (BP).

Epidémiologie et organisation des services lépre

Il n’y a pas de preuve convaincante que I’introduction de la PCT a accéléré le déclin de
I’incidence de la Iépre. Alors que le diagnostic précoce et le traitement régulier par PCT vont
rester les piliers de la lutte contre la lépre pour le futur prévisible, des stratégies
complémentaires devraient étre développées, basées sur une meilleure compréhension de
I’épidémiologie de la maladie (R).

La vaccination par le BCG, en tant que partie intégrante du programme de vaccination
enfantine, doit étre continuée dans les pays ou la Iépre existe encore. Une répétition du BCG
pourrait étre considérée pour la protection individuelle des contacts des malades de la lépre
(EB).

Parce que la chimioprophylaxie par dapsone s’est avérée un moyen efficace de réduire
I’incidence de la lépre, particuliérement parmi les contacts domiciliaires, le rdle possible de la
chimioprophylaxie basée sur des médicaments bactéricides devrait étre étudiée plus avant (R).



De plus amples recherches sont nécessaires, en particulier en ce qui concerne la transmission
de M. leprae, le role de I’infection sub-clinique, la progression de I’infection a la maladie, et
les tendances de I’incidence de la maladie, y compris I’impact de la PCT (R).

La prévalence seule est d’une valeur limitée en tant qu’indicateur de la lutte contre la Iepre.
Le taux de détection peut étre un meilleur indicateur ; ce taux devrait étre analysé en
conjonction avec d’autres indicateurs. Le taux d’achévement du traitement est un indicateur
important de I’efficacité de la prise en charge des malades (BP).

Afin de garantir des services lépre qui soient viables, les programmes de lutte contre la lepre
devraient étre intégrés au sein des services généraux de santé. Le processus du changement
d’un programme vertical vers un programme intégré devrait étre soigneusement planifié et
adapté a la situation locale. Un approvisionnement ininterrompu des médicaments contre la
lepre doit étre garanti. Il faut également simplifier les procédures sur le terrain, y compris
I’enregistrement et la notification (BP).

La ou les taux de détection sont faibles, il convient d’adopter une approche focalisée ; dans
une telle approche, les services sont fournis principalement dans des structures générales de
santé choisies dans des zones ou la Iépre est encore présente. Les compétences du personnel
de santé seront limitées principalement a la suspicion de la lepre. Des services de référence
devraient confirmer le diagnostic et commencer le traitement. La poursuite du traitement
pourrait €tre déléguée au centre de santé périphérique désservant la communauté dans laquelle
réside le malade. Les ressources consacrées a la Iepre doivent étre équilibrées par rapport a
celles requises pour d’autres problémes de santé publique, souvent beaucoup plus graves
(BP).

La formation des agents de santé de tous niveaux impliqués dans la lutte contre la lépre
devrait étre adaptée aux taches qu’ils auront a accomplir. La I¢pre devrait faire partie du
programme d’enseignement des facultés de médecine et des écoles paramédicales. Chacun
des principaux pays ou la lepre est endémique devrait avoir au moins un centre ayant la
compétence nécessaire pour assurer la formation de personnel spécialisé (BP).

Les activités liées a I’information, a 1’éducation et a la communication (IEC), en particulier
celles qui utilisent des approches participatives, permettent d’aboutir a un niveau de
connaissance plus élevé, a un changement d’attitude, et a une réduction de I’opprobre (EB).
Des ¢études devraient étre réalisées afin d’identifier les méthodes qui sont les plus rentables
dans différentes conditions (R). Avant que des activités d’IEC ne soient mises en oeuvre, des
services efficaces de PCT devraient déja étre disponibles dans la région. La combinaison de
I’IEC pour la Ieépre avec celle d’autres problémes de santé, est d’un bon rapport coit-
efficacité, et n’isole pas la lepre (BP).

Les Campagnes d’Elimination de la Lepre (CEL) peuvent jouer un role important dans le
processus d’intégration. La détection des cas dans les CEL doit étre basée sur 1’auto-
présentation des malades au personnel général de santé (BP). Dans les régions ou la lepre est
endémique et dans lesquelles il n’existe pas d’infrastructure sanitaire, des stratégies
innovatrices, spécifiques a chaque situation, devraient étre développées pour le diagnostic et
la distribution de la PCT. Ces activités devraient étre combinées, chaque fois que cela est
possible, avec d’autres initiatives spéciales orientées vers d’autres problémes de santé (BP).



Introduction

1 Contexte et objectifs
Depuis la 7°™ réunion du Comité d’Experts sur la Lépre de 'OMS (), tenue en 1997, la mise
en ceuvre, sur le terrain d’un certain nombre de nouvelles stratégies techniques, visant a
simplifier le diagnostic et le traitement de la 1épre, a été recommandée (*°). Les implications
de certaines de ces stratégies n’ont pas été examinées de maniére systématique et nécessitent
de plus amples discussions, d’autant plus que certaines conclusions peuvent avoir des
répercussions importantes sur la lutte contre la lépre (par exemple, le concept de base
d’¢élimination de la Iépre).

Actuellement, il n’existe pas de forum approprié, au cours duquel on pourrait revoir ces
conclusions, préparer des recommandations et guides techniques. Cependant, on ne pouvait
pas se permettre d’attendre la 8™ réunion du Comité d’experts sur la Iépre de I’OMS. 11 était
donc impératif d’organiser un forum technique pour discuter des problémes importants
concernant la lutte contre la leépre..

Le fait que 1’ Association Internationale de la Lépre (ILA) n’avait jamais organisé de réunions
techniques, autres que les congrés internationaux ou régionaux sur la lépre, ne suggere pas du
tout qu’elle ne devait ou ne pouvait prendre une telle initiative. Ces derniéres années, ses
membres ont treés sérieusement discuté d’une réforme de I’ILA et beaucoup ont exprimé leur
conviction que I’'ILA, en tant qu’association professionnelle, devrait jouer un rdle plus actif
dans les activités quotidiennes de la lutte contre la lépre. L’organisation d’un forum
technique, non seulement s’est parfaitement conformé a I’un des objectifs de I’'ILA, a savoir
«... aider, par tous les moyens possibles, la campagne de lutte contre la lepre dans le
monde » (*), mais a représenté aussi une étape importante du processus de sa réforme.

Il y a de nombreux précédents de recommandations ou stratégies techniques concernant un
certain nombre de maladies publiées par des associations professionnelles, plutdt que par des
organisations gouvernementales ou inter-gouvernementales. La force de I'ILA réside
principalement dans 1’expertise technique de ses membres ; pratiquement, tous les experts
reconnus sur la Iépre, quelle que soit leur affiliation, sont membres de I’ILA, y compris la
plupart de ceux qui jouent un réle majeur lors des principaux congres sur la lépre, ainsi que
les membres du comité d’experts sur la Iépre de ’OMS. De ce fait, I'ILA est trés bien placée
pour organiser un forum technique de haut niveau, réunissant les experts les plus reconnus.

Les objectifs de ce forum technique sont les suivants :

- passer en revue, de facon critique, les problémes concernant la lutte contre la Iepre et les
principales stratégies techniques devant étre appliquées sur le terrain ;

- présenter des recommandations pour les activités de lutte contre la lépre, basées sur des
observations bien étayées ;

- présenter des recommandations basées sur la meilleure pratique, quand les preuves
manquent ;



- identifier les domaines nécessitant de plus amples recherches.

2 Méthodes

Un comité d’organisation qui s’est réuni deux fois en 2001, a ét¢ chargé de préparer un
document de travail qui servirait de base aux discussions pendant le forum. Ce comité a
développé un ensemble de questions portant sur des sujets considérés comme importants dans
le domaine de la Iépre. Ces questions sont énumérées dans 1’annexe 1.

Pour préparer ce document, une recherche systématique dans la littérature a été réalisée par
les chercheurs de 1’Université d’Aberdeen, en collaboration avec INFOLEP, en utilisant cette
liste de questions pour définir les paramétres de la recherche. Ont été fouillées 4 bases de
données de bibliographie médicale couvrant la littérature de 1966 a nos jours, la bibliographie
d’articles déja identifiés et la littérature « grise » ; des chercheurs reconnus dans différentes
disciplines ont aussi été contactés. Une limite possible de cette approche est le biais représenté
par les publications elles-mémes, rapportant des études qui, pour avoir plus de chance d’étre
publiées, ont des résultats essentiellement positifs ou significatifs.

Environ 7 000 articles et résumés ont été lus. Parmi ceux-ci, 837 études ont été sélectionnées
et distribuées aux membres du comité responsables de la rédaction du document de travail. De
ce fait, les recommandations contenues dans ce document sont étayées par diverses études et
articles publiés. Ces études critiques examinées ont regu un score en fonction du poids des
preuves qu’elles apportaient, score bas¢ sur une évaluation objective de la conception et de la
qualit¢ de chaque étude et sur une appréciation subjective de cohérence, de pertinence
clinique et de validité de 1’ensemble des preuves ().

Les directives utilisées pour cette revue sont celles recommandées par SIGN (°), mises en
place par 1I’Agence américaine pour la politique et la recherche dans le domaine de la santé
(7) et largement employées dans ce genre de revue systématique. Le systéme de cotation est
expliqué de manicre plus détaillée dans 1’annexe 2 ; brievement les recommandations cotées
« A » sont basées sur des observations provenant d’essais contrdlés randomisés, celles cotées
« B » impliquent des preuves a partir d’autres études bien congues et celles cotées « C » sont
basées seulement sur des avis d’experts ou de personnes expérimentées.

Pour ce rapport, une revue systématique de la littérature a été réalisée pour chaque question
posée. Les systémes informatiques de recherche utilisés pour trouver des informations
pertinentes ont été : Medline, Cinahl, EMBASE et Healthstar, couvrant la période comprise
entre 1966 et 2001 et limitées aux études faites chez I’homme. Les mots clés utilisés étaient
différents pour chacune des questions posées. L’expérience acquise dans d’autres domaines a
montré que les recherches dans les bases de données informatiques ne permettent d’identifier
qu’environ la moitié des études pertinentes (%), aussi cette approche a été améliorée de
différentes maniéres :

- par la recherche, dans la littérature dite « grise », des résultats non significatifs de travaux
de recherche, qui sont rarement acceptés pour publication et qui ont tendance a rester dans des
rapports de service internes ;

- par la recherche bibliographique informatique d’études identifiées ;

- en contactant les chercheurs reconnus dans le domaine ;

- par la recherche manuelle de publications importantes ;



- en exploitant d’autres ressources éventuelles (par exemple, discussion avec des collégues ou
d’autres experts).

Les résumés identifiés par la recherche informatique ont été évalués en fonction de criteres
d’¢ligibilité prédéterminés. Tous les résumés ou titres d’articles qui semblaient avoir un lien
avec la question posée ont alors été sélectionnés. Si d’apres les informations disponibles, le
résumé ne semblait pas répondre aux criteres, il était rejeté. Néanmoins, si le moindre doute
persistait dans 1’esprit de celui qui analyse les données, I’article complet était alors revu.

Pour les résumés identifiés comme potentiellement ¢ligibles, les articles complets étaient
évalués pour déterminer s’ils répondaient aux critéres d’inclusion dans 1’é¢tude. Un formulaire
de rapport (annexe 2) était alors rempli pour s’assurer que les critéres de sélection avaient été
appliqués de maniére standard a chaque article et un formulaire d’ extraction de données était
utilisé pour enregistrer les données venant des études sélectionnées.
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Tableau. Nombre de résumés et d’articles complets revus

Base de données

Medline Embase Healthstar Cinahl
Question Résumés Articles Résumés articles Résumés articles Résumés articles
complets complets complets complets
1-3 234 55 310 41 0 0 0 0
4,5 476 79 346 43 3 0 3 1
6 255 74 128 40 0 0 1 0
7 37 12 27 2 0 0 0 0
8 16 3 24 11 0 0 0 0
9 106 32 113 27 0 0 0 0
10 448 49 255 27 2 0 0 0
11,12 142 34 115 14 1 0 1 0
13 597 50 272 22 2 0 1 0
14 362 13 597 44 3 0 0 0
15 57 18 105 21 0 0 1 1
16 4 2 14 5 0 0 1 0
17 382 48 333 49 3 0 4 0
18 807 31 410 19 6 0 7 0
Total 3923 500 3049 365 20 0 19 2

ANNEXE 1. QUESTIONS

Diagnostic

1. Quelles sont la sensibilité et la spécificité du diagnostic de lepre basées uniquement sur les

Iésions cutanées avec perte de sensibilité ?

2. Quelle sont la sensibilit¢ et spécificit¢ de la classification basée uniquement sur le
comptage du nombre de Iésions cutanées, en utilisant comme référence (gold standard) les
frottis cutanés positifs ?

3. Est-il possible de remplacer, dans son utilisation sur le terrain, le frottis cutané par une
autre méthode pour le diagnostic et la classification des cas de lepre ?

Traitement

4. Quel est le taux d’achévement du traitement chez les patients sous « PCT accompagnée »,
non supervisés, dans les différentes conditions de terrain ?

5. Quel est le risque de nouvelles atteintes nerveuses chez ces patients?
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6. Quel est le taux de rechute chez les patients, en fonction de I’IB initial, aprés 12 ou 24 mois
de PCT ?

Prévention des infirmités

7. Une détection précoce des cas de lepre et une mise rapide sous PCT sont-elles efficaces
pour la prévention d’infirmités ?

8. Une détection précoce et le traitement des réactions et atteintes nerveuses peuvent-ils
prévenir les infirmités? Si oui, quelles sont les meilleures méthodes de détection et le seuil du
traitement de ces réactions ?

9. La prophylaxie par les corticoides prévient-t-elle les infirmités?

10. Quelle est I’efficacité des actions concernant le self-care, la fourniture de chaussures et de
la réadaptation socio-économique?

Epidémiologie et contréle. Organisation des services lépre

11. Les cas MB non traités représentent-ils la seule source significative de contagion ?

12. Quelles sont les preuves de l'efficacité des interventions destinées a stopper ou réduire la
transmission de la lépre? Considérer le BCG, la PCT, la chimioprophylaxie, 1’isolement et
I’amélioration du niveau de vie.

13. Quels sont les meilleurs indicateurs des tendances de 1’incidence de la lepre?

14. Comment les activités de lutte contre la lepre peuvent-elles étre soutenues ? Quel rdle
peuvent jouer les CEL dans la promotion des services durables ? Que peut-on faire la ou il n’y
a pas d’infrastructures de santé ?

15. Quelle est la preuve que les actions d’IEC peuvent modifier la connaissance, les attitudes
et le comportement des populations vis-a-vis de la Iépre, spécialement en ce qui concerne la
consultation spontanée, la réduction de I’opprobre et 1’assiduité au traitement ?

16. Quelles sont les méthodes ayant le meilleur rapport colit-efficacité ?

17. Comment une formation appropriée et efficace peut étre développée a tous les niveaux du
personnel impliqué dans la lutte contre la Iepre ?

18. Pour I’évaluation, quelles sont les données d’un programme minimum qui doivent étre
enregistrées dans le cadre des programmes intégrés ?
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ANNEXE 2. FORMULAIRE d’EXTRACTION DES DONNEES
Détails bibliographiques

Auteurs:

Journal:

Titre:

Année Volume Numéro Numéros de page Pays d' origine
Critique 1 Critique 2

SECTION : QUESTION :

Détails de la recherche
MEDLINE EMBASE CINAHL Healthstar AUTRES

Identifi¢ a partir de la bibliographie d’articles (quel article ?)
Référence : No.

Type d'étude

Revue systématique avec analyse d’essais randomisés contrlés
Essai contrdlé randomisé

Etude non-randomisée

Etude quasi expérimentale

Revue d’articles

Etude comparative

Etude transversale

Etude de correlation (étude écologique)
Etude cas-témoin

Rapports ou opinions de comité d’experts

Expériences cliniques

HpERERERERERERERERE NN

Autres avec détails
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QUESTIONNAIRE

Taille/échantillon :

Lieu de I’étude :

Age et sexe des patients:
M¢éthodologie:

Résultats:

Conclusions
Commentaires/des/lecteurs

Cotations des recommandations
A Ia Preuve obtenue par analyse d’essais contrdlés, randomisés
Ib Preuve obtenue par au moins un essai contr6lé, randomisé
B IIa Preuve obtenue par au moins une étude bien congue controlée, non randomisée
IIb Preuve obtenue par au moins un autre type d’étude bien congue quasi expérimentale

III Preuve obtenue par des études descriptives bien congues, non expérimentales, telles que des études
comparatives de corrélation et études de cas

C IV Preuve obtenue par des rapports de comités d’experts ou des opinions et / ou expériences cliniques de
personnalités reconnues
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Situation globale de la lutte contre la lepre
au début du XXIéme siécle

En mai 1991, ’OMS a adopté comme objectif « /’élimination de la lepre, en tant que
probléme de santé publique en I’an 2000 » ('), I’élimination étant définie par une prévalence
de la lépre, dans le monde, inférieure a un cas pour 10 000 habitants. Dix ans plus tard, en mai
2001, a I’Assemblée Mondiale de la Santé, il a été annoncé que cet objectif était atteint au
niveau mondial (*). Les statistiques les plus récentes sur les cas de lépre enregistrés et les
nouveaux cas détectés au niveau national, publiés par ’OMS en janvier 2002 (*), font état de
597 232 cas répertoriés et 719 330 nouveaux cas détectés pendant I’année 2000. Bien que ces
données ne tiennent compte que des pays dans lesquels le nombre de cas enregistrés est
supérieur a 100, la prévalence globale des cas enregistrés de lépre est maintenant légérement
inférieure a 1 cas pour 10 000 habitants. Il s’agit bien d’un résultat spectaculaire, représentant
une réduction de 90 % par rapport a la prévalence de 12 cas pour 10 000 habitants rapportée
en 1985. Aujourd’hui, pratiquement tous les patients enregistrés sont traités par la PCT, grace
a laquelle environ 11 millions de malades ont été guéris. Dans 1’ensemble, 107 parmi les 122
pays considérés comme endémiques en 1985 ont atteint I’objectif d’élimination. Environ 83
% des cas enregistrés vivent dans seulement 6 pays: Inde, Brésil, Birmanie, Indonésie,
Madagascar et Népal.

Néanmoins, les points suivants doivent &tre considérés lors de D’interprétation de ces
données :

- les chiffres traduisant la situation au niveau mondial prennent, comme dénominateur, la
population mondiale, alors que la Iépre est pratiquement absente dans un certain nombre de
pays (principalement industrialisés) ;

- certains pays n’ont pas atteint 1’objectif d’¢élimination en I’an 2000 et peuvent avoir des
difficultés a I’atteindre d’ici 2005 ;

- les chiffres mentionnés représentent la prévalence des cas enregistrés. Néanmoins, cette
prévalence pourrait étre trés différente de la prévalence actuelle. En effet, les services de santé
de certains pays ne couvrent pas la totalité de la population, menant ainsi a une sous-détection
importante dans certaines régions (*) et, méme si la population est raisonnablement bien
couverte par les services de santé, il peut exister une sous-détection ou détection tardive
significative des cas de lépre (7€) ;

- 1l est évident que la Iépre reste un probléme important de santé dans certains pays dont la
prévalence est inférieure a 1 cas pour 10 000, soit au niveau national suite & une sous
détection trés importante, soit dans certaines provinces ou états dans lesquels la prévalence
peut rester élevée ;

- la baisse de la prévalence doit étre tout d’abord attribuée au « nettoyage » des registres
(suppression des malades guéris ou perdus de vue), au raccourcissement de la durée du
traitement et non a une diminution de la transmission de M. leprae ;

- le nombre de nouveaux cas détectés chaque année est resté tout a fait stable ces quinze
dernicres années. Il a atteint un maximum en 1998 et a lentement diminué au cours des deux
années suivantes. Néanmoins, il est toujours significativement plus élevé qu’il y a 5 a 10 ans.
L’augmentation observée ces derniéres années du taux annuel de détection de nouveaux cas
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pourrait €tre due aux campagnes de masse de détection menées dans plusieurs pays
d’endémie, en particulier en Inde, ainsi qu’a une extension de la couverture géographique par
les services lépre (7).

La lepre est une maladie importante de santé publique, essentiellement a cause des infirmités
qu’elle provoque. On a estimé que, dans le monde, 3 millions de personnes présenteraient des
infirmités liées a la lépre (*°). En 2000, on a rapporté que 4 % des nouveaux patients (pour
lesquels des informations étaient disponibles) ont ¢té¢ détectés avec des infirmités de grade 2
(*). Cette proportion était moins importante (3 %) en Asie du Sud-Est mais atteignait 9 % dans
cette région, Inde exclue. Cela concernait 11 % des nouveaux cas en Afrique et 5 % dans les
Amériques ; cependant aucune donnée n’était disponible pour le Brésil ou en 1998 ce taux
atteignait 7 % (''). En ce qui concerne les infirmités de grade 1, aucune donnée n’est
généralement disponible, alors qu'elles sont importantes a considérer, car les patients qui les
présentent ont un risque important de développer ensuite des infirmités plus graves.

Références

' World Health Assembly. Leprosy Resolution WHA 44.9, Forty-fourth World Health Assembly, 13 May 1991.
2 World Health Assembly. Press Release WHA 54/2, 16 May 2001.
* World Health Organization. Weekly Epidemiological Record N° 1, 4 January 2002.

* Mputu Luengu Boyau. Progrés vers I’élimination de la lépre (rapport épidémiolgique 1999). Bureau National de la Lépre
République Démocratique du Congo.

> Chen XS, Li WZ, Jiang C, Ye GY. Leprosy in China: delay in the detection of cases. Ann Trop Med Parasitol 94 (2000)
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lepre au Burkina Faso. Acta Leprol 11: 7-16, 1998.
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Diagnostic et classification de la lepre

1 Introduction

Le diagnostic précis de la Iépre a une importance fondamentale, tant pour 1’étude
épidémiologique, que la gestion des patients ou la prévention des infirmités. Le sous-
diagnostic favoriserait la poursuite de la transmission de la maladie, sans remédier a la
souffrance des malades, tandis qu’un sur-diagnostic impliquerait des sur-traitements avec des
antibiotiques, un stress inutile et des stigmates pour certains. Dans les deux cas, cela aboutirait
a des erreurs dans les statistiques épidémiologiques.

Le diagnostic et la classification de la Iépre ont traditionnellement été basés sur 1’examen
clinique et, fréquemment, sur des informations complémentaires apportées par les frottis
cutanés. L’examen histopathologique, 1’inoculation au coussinet plantaire de la souris, les
tests sérologiques, tests cutanés et PCR sont des techniques largement réservées a la
recherche. Néanmoins des efforts ont été faits pour développer de nouveaux outils pouvant
rendre plus faciles et plus fiables, sur le terrain, le diagnostic et la classification des cas de
lepre.

Le test diagnostique idéal devrait étre simple, capable d’identifier tous les cas (100 % de
sensibilité) et devrait étre négatif chez les personnes n’ayant pas la lepre (100 % de
spécificité). La combinaison de différents tests individuels pourrait améliorer la précision de
la procédure de diagnostic. L’utilisation de la conjonction «OU» (signifiant que seul un
symptdme parmi plusieurs est nécessaire pour le diagnostic) permet d’augmenter la sensibilité
aux dépens de la spécificité, alors que I’utilisation de la conjonction «ET» (dans ce cas, il
s’agit d’une combinaison de deux ou plus signes nécessaires au diagnostic) augmente la
spécificité aux dépens de la sensibilité.

La sensibilité et la spécificité d’un test peuvent seulement étre déterminés par comparaison
avec un autre test connu pour étre fiable, qu’on appellera gold-standard. Le gold-standard est
rarement infaillible, de ce fait il existe toujours une marge d’erreur dans 1’analyse des
résultats. Il faudrait noter que, bien que 1’examen histopathologique soit probablement la
méthode la plus fiable pour confirmer un diagnostic de Iépre, il n’est pas du tout en lui-méme
un test parfait ('*). De méme, de nombreux problémes pratiques affectent la fiabilité des
frottis cutanés (> °).

2 Quelles sont la sensibilité et la spécificité du diagnostic de lépre basé uniquement sur
différentes combinaisons de signes cliniques, en utilisant la biopsie comme gold-standard
? Quelle contribution peuvent apporter les frottis cutanés a la sensibilité et la spécificité
du diagnostic ?

Trois symptomes cardinaux restent la base du diagnostic clinique de la 1epre ('):

. les 1ésions cutanées avec perte de sensibilité
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. Paugmentation de volume de nerfs périphériques
. la présence de bacilles acido alcoolo résistants (BAAR) dans les frottis cutanés

Chacun de ces signes a pu étre considéré comme suffisant pour un diagnostic de lépre
(conjonction «OUy), de telle sorte que la sensibilité est ¢levée. Chaque symptome est tout a
fait spécifique par lui-méme, de telle sorte que la spécificité est élevée. La source d’erreur
potentielle la plus importante est la fiabilité de I’examen de chaque patient individuellement,
ce qu’on appelle les variations inter observateurs.

Le Comité d’Experts sur la lepre de I’OMS a défini un « cas de lepre » comme suit, lors de sa
7™ réunion, en 1997 (*) : «Un cas de Iépre est une personne présentant un ou plusieurs des
symptomes suivants et qui doit encore compléter son traitement :

. hypochromie ou aspect érythémateux des Iésions cutanées, associées a une nette perte de
sensibilité ;

. atteinte des nerfs périphériques, mise en évidence par une nette augmentation de volume,
avec perte de sensibilité ;

. découverte de BAAR dans les frottis cutanés.

Cette définition inclut les malades disparus puis retrouvés présentant des signes de la maladie
évolutive, ainsi que les patients en rechute qui avaient précédemment terminé un traitement
complet, mais n’inclut pas les personnes guéries présentant des réactions tardives ou des
infirmités résiduelles » (°).

Une étude en Inde, largement citée, (°) a examiné la confirmation du diagnostic chez 811
enfants présentant des Iésions cutanées suspectes de Iepre et examinés séparément par deux
lIéprologues expérimentés. Environ la moitié des enfants était diagnostiquée comme lépreuse,
tandis que, pour 1’autre moitié, le diagnostic de Iepre n’était pas porté. Dans ce groupe de
patients, ou la Iépre était essentiellement de type tuberculoide ou indéterminée et dans lequel
on s’attendait & avoir beaucoup de cas douteux (' '"), les Iéprologues étaient d’accord dans 90
% des cas. Ceci indique que pour des examinateurs expérimentés, ces symptomes représentent
une méthode reproductible de diagnostic de la l¢pre.

Dans une étude en Inde, portant sur la compétence des agents paramédicaux, pour
diagnostiquer la Iépre, les résultats obtenus étaient considérés comme décevants (‘).
Cependant, le réexamen des données révele une sensibilité du diagnostic par ces agents de
sant¢ de 97 % et une spécificité de 92 %. Les 55 cas qui se sont révélés étre de faux
diagnostics étaient presque tous des enfants avec quelques Iésions, le groupe le plus difficile a
diagnostiquer avec précision. Le point faible de cette étude est que le gold-standard était le
diagnostic fait par un médecin, plutdt que le résultat d’un examen de biopsie. On peut donc
dire avec une certaine assurance que dans la pratique habituelle, les signes majeurs de la Iepre
représentent de bons outils de diagnostic.

Etant donné que la prise en charge clinique de la lépre est maintenant intégrée dans les
services généraux de santé, la majorité des patients seront diagnostiqués et pris en charge par
des non spécialistes. Pour cette raison, une tentative de simplification des critéres de
diagnostic posé par le personnel de terrain a du étre faite, en utilisant un symptome unique : a
savoir la découverte de tache(s) cutanée(s) associée(s) a une perte de sensibilité. Les autres
cas suspects, non diagnostiqués par ce simple critére peuvent étre référés a un centre
appropri¢ pour un nouvel examen. Ces cas correspondent aux personnes ayant des lésions
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suspectes de Iepre mais sans perte de sensibilité ; les agents de santé peuvent étre formés a
reconnaitre de telles 1€sions suspectes, en utilisant des photographies et des atlas.

Cette stratégie simplifiée de diagnostic, pouvant étre utilisée dans des situations
particulierement difficiles et déja appliquée en routine dans de nombreux programmes
nationaux, peut conduire a un sous-diagnostic considérable, en particulier de Iepre
multibacillaire (MB). Le sous-diagnostic des patients MB est important pour deux raisons
principales :

. les patients MB sont considérés comme la source principale de contagion, permettant ainsi la
transmission de M. leprae,

. ils présentent un plus grand risque de réactions et donc d’atteinte nerveuse et peuvent ainsi
développer des infirmités et de séquelles psychologiques qui auraient pu étre évitées.

Un sur-diagnostic peut entrainer un traitement inutile, mais plus importantes sont les
conséquences psychologiques d’un diagnostic de lepre qui ne devraient jamais étre sous-
estimées. Par conséquent, la contribution de chacun des signes principaux doit étre examinée.

2.1 Lésions cutanées avec diminution de la sensibilité.

Des macules hypochromiques ou érythémateuses sont présentes chez beaucoup de nouveaux
malades de la lepre et sont souvent les premiers signes cliniques de la maladie. Cependant ce
type de lésions se retrouve aussi dans d’autres pathologies. Par conséquent, pour étre
spécifiques de la lepre, les 1ésions doivent étre accompagnées d’une perte manifeste de
sensibilité. Cela réduit de beaucoup la sensibilité de ce test et, plus particulierement, chez les
patients MB dont les macules sont moins bien délimitées et moins nettement anesthétiques.

L’¢étude la plus rigoureuse réalisée dans ce domaine a ét¢ menée au Malawi, ou la perte de
sensibilité de 1ésions paucibacillaires (PB) diagnostiquées par examen histopathologique a été
examinée('*). Bien que cette étude puisse refléter certaines limites de 1’examen
histopathologique déja mentionnées, la sensibilité du test diagnostique de perte de sensibilité
au tact sur une lésion était de 48.5 % et la spécificité de 72 %.

D’autres études publiées donnent des chiffres plus élevés en ce qui concerne la sensibilité de
ce test chez les patients PB. Des chiffres de 93 % en Inde (*°), 92 % au Bangladesh ('°) et 86
% en Ethiopie (‘") ont été rapportés. Il semblerait que la variété des cas et le stade d’évolution
de la maladie au moment de 1’examen soient en partie responsables de ces différences. Dans
ces ¢tudes, la spécificité n’a pas été calculée, du fait de I'absence d’examen attentif de la
population. Cependant, il est clair que des Iésions avec perte de sensibilité sont
occasionnellement rencontrées dans d’autres maladies autres que la lepre, telles qu’une
dermatose chronique ('*), ce qui pourrait conduire 4 un sur-diagnostic.

Peu d’études ont examiné les 1ésions anesthétiques chez les patients MB, parce que le
diagnostic dans ces cas est pergu comme moins difficile, grace a 1’utilisation des traditionnels
signes principaux, dont les frottis cutanés (). Les chiffres publiés concernant la sensibilité de
I’anesthésie des lésions cutanées des patients MB sont trés similaires : 49 % au Bangladesh
(%) et 54 % en Ethiopie ('"). En Ethiopie, la sensibilité de ce seul critére, pris isolément, était
de 70 %, pour tous les patients. Une grande proportion (74 %) des patients dont les 1ésions
n’étaient pas anesthétiques avaient des frottis positifs et, de ce fait, représentaient dans la
communauté une source potentielle de contamination par M. leprae ('"). En d’autres termes,
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en utilisant des taches cutanées anesthésiques, comme critére unique de diagnostic, 30 % des
patients peuvent ne pas étre diagnostiqués, alors que la plupart d’entre eux ont un frottis
cutané positif.

2.2 Augmentation de volume des nerfs périphériques

L’hypertrophie des nerfs apparait habituellement apreés les 1€sions cutanées. Ce symptome
(nerf cubital dans 68 % des cas) a été trouvé dans une proportion plus importante des
nouveaux patients en Ethiopie ('”), ou habituellement les malades consultent tardivement, par
rapport a 1'Inde (nerf cubital dans 23 % des cas), ou la détection est généralement plus
précoce. L’augmentation de volume d’un ou plusieurs nerfs est un signe plus fréquent chez les
patients MB que chez les patients PB : au Bangladesh les chiffres étaient respectivement de
96 % et 86 % ('®), alors qu’en Ethiopie ils étaient de 91 % et 76 % (7). Une étude en Inde, ne
portant que sur les patients PB récents, a montré que seulement 20 % d’entre eux présentaient
une augmentation de volume de nerfs ().

La reproductibilité et la spécificité de I’examen du volume des nerfs ont été mises en question
(*"). Une étude en Inde a montré une bonne concordance entre trois examinateurs
expérimentés ; il est intéressant de noter que la concordance pour 1I’augmentation du volume
des nerfs était meilleure que celle pour les macules typiques avec perte de sensibilité (**). Une
seconde étude en Inde n’a trouvé qu’une reproductibilit¢é modérée chez 8 agents
paramédicaux expérimentés (*°).

La détection de faux positifs peut se produire a cause d’hypertrophie non spécifique d’un nerf
(** **) ou d’une mauvaise technique d’examen, comme on peut le voir chez certains
travailleurs sociaux (*'). Un compromis proposé dans le récent guide d’apprentissage de
I’ILEP est d’apprendre aux agents de santé a examiner uniquement deux nerfs, les nerfs
cubital et sciatique poplité externe (SPE), leur permettant ainsi de détecter la grande majorité
des cas d’augmentation de volume des nerfs (‘" *°). Les données montrent qu’en Ethiopie, 451
(91%) des 496 nouveaux cas présentant une hypertrophie nerveuse avaient une atteinte soit du
nerf cubital (137 patients, 27,5 %), soit du nerf SPE (48 patients, 10 %) ou des deux (266
patients, 53,5 %). Il serait raisonnable d’accepter, comme diagnostic de lépre, I’existence d’un
nerf hypertrophi¢ avec, en plus, au moins 1’un des signes cliniques suivants ('"%°) :

- une lésion cutanée typique, hypochromique avec ou sans perte de sensibilité ; ou
- une atteinte de fonction nerveuse typique de la lepre (NFI), en particulier la perte de
sensibilité au niveau des paumes ou des plantes.

2.3 Lepre nerveuse

La lépre nerveuse primaire (« purement nerveuse ») se présente comme une neuropathie
périphérique, non associée a des lésions cutanées suggérant la lepre. Le diagnostic repose sur
la découverte d’une augmentation de volume manifeste de nerfs et souvent d’une NFI. En
général , ces patients devraient étre diagnostiqués par la présence des signes classiques et non
par le seul critére de tache(s) anesthétique(s). Dans une étude faite en Inde, la biopsie d’un
nerf cutané était confirmative dans les 158 cas ou elle a pu étre réalisée (*'), indiquant que,
dans des mains expérimentées, le diagnostic est trés spécifique. En Ethiopie, ce diagnostic a
été posé chez 3 (0,5 %) des 594 nouveaux patients détectés (**), alors qu’en Inde, 179 (4,6 %)
des 3 853 patients présentaient cette forme de la maladie (*). Au Népal, la 1¢pre nerveuse a
été diagnostiquée, sur le terrain, chez 8,7 % des nouveaux patients ().
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2.4 Les frottis cutanés

Le frottis cutanés font traditionnellement partie des signes essentiels de la lépre : quand ils
sont positifs, ils démontrent directement la présence de M. leprae. De ce fait, la spécificité de
cet examen approche les 100%. Néanmoins, la sensibilité des frottis seuls est faible, car les
patients avec frottis positifs représentent rarement plus de 50 % de tous les cas et parfois
méme seulement 10%. D’un autre co6té, les frottis positifs révelent le groupe des patients les
plus contagieux. Les frottis sont utiles pour le diagnostic des malades MB et des rechutes ;
leurs inconvénients sont liés aux problémes de logistique et de fiabilité lors des prélévements,
coloration et lecture des frottis.

Etant donné que la qualité des prélévements et de 1’analyse microscopique n’est pas toujours
trés bonne (°), des efforts devraient étre faits pour améliorer leur qualité par la supervision et
la formation continue du personnel (°). L’utilisation plus fréquente de I’examen
microscopique pour le diagnostic de la tuberculose peut permettre de rendre plus fiables les
frottis cutanés dans le cas de la lepre.

2.5 Sensibilité et spécificité des combinaisons de signes cardinaux pour le diagnostic de
la lépre.

Quand les 3 signes cardinaux étaient utilisés en Ethiopie, la sensibilit¢ du diagnostic était de
97 % ('7). La spécificité de cette méthode n’a pas été déterminée dans cette étude, mais la
valeur prédictive positive était de 98 %. Bien que peu d’études publiées contiennent des
données suffisantes pour permettre de calculer la sensibilité de chaque signe cardinal, les
chiffres présentés dans le tableau 1 suggerent qu’aucun d’entre eux, pris individuellement,
n’est approprié en tant que test de diagnostic. Le frottis cutané n’améliore pas énormément la
sensibilité du diagnostic car le diagnostic clinique des cas de lépre MB en utilisant deux
symptomes (taches insensibles et nerfs augmentés de volume) est habituellement considéré
comme simple. La spécificité est beaucoup plus difficile & mesurer du fait de la nécessité
d’avoir des informations sur tous les sujets examinés qui n’ont pas la maladie. Il est, ainsi,
rarement possible de déterminer la spécificité des tests utilisés pour le diagnostic de la lépre a
partir de données publiées.

Une étude au Malawi (*°) a examiné la notion de certitude du diagnostic, en particulier de la
lepre PB, en partant du principe que les signes cardinaux possedent un haut degré de
spécificité quand ils sont utilisés correctement. Il a été suggéré que le diagnostic est
« hautement probable » dans I’un ou 1’autre des cas suivants:

- une lésion cutanée d’aspect typique, associée a une perte manifeste de la sensibilité au tact
au niveau de cette 1ésion ;

- une lésion cutanée d’aspect typique, sans perte évidente de sensibilit¢ mais avec une
hypertrophie nerveuse incontestable (proche ou distante de la Iésion) ;

- une lésion cutanée d’aspect typique sans anesthésie ou hypertrophie nerveuse évidente, chez
un sujet présentant des séquelles typiques de neuropathie 1épreuse ;

- une hypertrophie nerveuse manifeste associée a des signes traduisant ’atteinte de ce nerf;
ou

- une lésion cutanée d’aspect typique sans anesthésie évidente mais localisée sur le visage.
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Malheureusement, 1’expression « Iésions de la peau d’aspect typique » n’a pas été définie. Ces

critéres sont trés semblables a ceux récemment suggérés de poser un diagnostic sir, en
J . 1

utilisant 2 des 5 signes (')

2.6 Biopsies

La piece biopsique peut é&tre utilisée pour différents usages comprenant 1’examen
histopathologique, des études d’immunohistopathologie et la « culture » de M. leprae dans le
coussinet plantaire de la souris. Comme déja mentionné, 1I’examen histopathologique ne peut
étre considéré comme le «gold- standard» car, méme dans les meilleures mains, une
proportion significative de patients, chez qui le diagnostic clinique est évident, présentent des
aspects histopathologiques normaux ou douteux. En pratique, la plupart des études associent
des criteéres cliniques et histopathologiques. La spécificité du critére histopathologique est
¢levée méme si I’on doit noter qu’il peut étre difficile de distinguer une rechute d’une réaction
chez les patients PB traités (31).

Les techniques d’immunohistopathologie permettent d’augmenter significativement la
sensibilité et la spécificité du diagnostic de Iépre. Une étude récente de patients PB en Chine a
montré que la mise en évidence de 1’antigene PGL-I était trés spécifique, alors que 1’examen
histopathologique de routine était généralement non-spécifique ; ces résultats préliminaires
nécessitent d’étre confirmés par des études complémentaires.

2.7 Sérologie et PCR pour le diagnostic

Le seul test sérologique qui a été largement étudié¢ est celui des anticorps anti-PGL-I. Deux
méthodes ont été utilisées : un test d’agglutination de particules de M. leprae (MLPA) ; et un
test ELISA, amélioré par la suite en test « dipstick ». Le test ELISA ou « dipstick » est préféré
pour sa plus grande spécificité (*°). L’inconvénient de ce test est son manque de sensibilité,
particulierement pour les cas de Iépre PB, bien que les résultats des études différent sur le taux
de corrélation de ce test avec les frottis cutanés (**>7).

On a rapporté que le dosage des anticorps PGL-I peut étre utile pour la détection précoce des
rechutes MB (°®). Il permettrait aussi d’avoir une vue d’ensemble de 1’épidémiologie de
I’infection infra-clinique, qui s’oppose a la maladie cliniquement évidente (***"). Néanmoins,
ce test n’a pas montré son intérét pour des applications telles que le diagnostic précoce des cas
cliniques (42-46) ou la valeur prédictive de sujets qui seraient susceptibles de développer la
maladie dans le futur (soit parmi les contacts de cas connus soit dans la population générale)
(*"?%). Des tests sérologiques plus récents établis a partir de technologie de recombinaison
pourraient venir & bout de ces difficultés et étre utilisables sur le terrain (*").

Les tests basés sur la technique PCR sont potentiellement trés sensibles et spécifiques (°%)

mais la nécessit¢ d’avoir un laboratoire sophistiqué ne permet pas, actuellement, leur
utilisation sur le terrain sauf en tant qu’outils de recherche.
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3 Quelles sont la sensibilité et la spécificité de la classification basée uniquement sur le
comptage du nombre de lésions cutanées, en utilisant comme gold-standard I’examen des
frottis cutanés ?

Le spectre de la maladie dans la Iépre a été caractérisé par différents systémes de
classification clinico-immuno-pathologique, dont le plus couramment utilis¢é est la
classification de Ridley-Jopling (" >*). Néanmoins, depuis I’introduction de la PCT, la
répartition des patients, simplement entre deux groupes de traitement PB et MB est devenue
une pratique normale. La méthode la plus rigoureuse pour classer les patients dans tel ou tel
groupe de traitement est bactériologique, en utilisant le frottis cutané ou la biopsie. Il faudrait
noter que la classification des patients est justifiée par le fait qu’il existe deux régimes de
traitement ; si les développements de la chimiothérapie conduisent a la mise au point d’un
régime unique pour tous, cette classification n’aurait plus son utilité ; mais il est important de
se souvenir que les cas de lepre PB et MB présentent des risques tres différents de développer
des atteintes ultérieures et des infirmités, ce qui confirme I’importance de la classification.

Quand la PCT fut introduite en 1981, la classification de Ridley-Jopling était utilisée comme
base pour la nouvelle classification : les cas TT et BT ont été appelés PB, alors que les cas
BB, BL et LL ont été appelés MB. Un IB de 2 ou plus, a n’importe quel site impliquait que le
patient soit class¢ MB, changeant de ce fait la classification de certains patients BT. A
1'époque de la 6™ réunion du Comité d’experts de ’OMS en 1988, il a été conclu qu’il
existait des raisons cliniques et logistiques pour considérer, comme MB, tous les cas avec
frottis cutané positif (°). Depuis lors, les frottis ont été effectués chez tous les patients dans
certains programmes : tous les patients avec un frottis positifs ont été classés MB et les
patients TT et BT a frottis négatifs ont été classés PB.

Pour des raisons d’indisponibilit¢é ou de manque de fiabilité des frottis cutanés dans de
nombreux programmes, des méthodes cliniques de classification des patients ont été
développées. Le guide récent de I’OMS demande aux travailleurs de santé de compter le
nombre de taches cutanées : s’il y a < ou = 5 taches, le patient est classé PB, alors que s’il y a
> 5 taches, le patient est classé MB (*?).

Les données publiées a ce sujet, comparant la classification clinique a la classification
bactériologique sont présentées dans le tableau 2. Il faut noter que les critéres exacts de
classification (clinique ou bactériologique) varient 1égérement en fonction des études. La
sensibilité et la spécificité des criteres cliniques ont été calculées par rapport a la référence des
critéres bactériologiques, considérés comme gold-standard.

Une analyse approfondie des données provenant du Bangladesh a montré ('°) que la
spécificité ne peut pas €tre améliorée de maniere significative par une combinaison de critéres
purement cliniques. Les auteurs ont souligné aussi que les résultats de telles études different
d’un pays a D’autre a cause de la variété des cas, ce qui rend difficile 1’établissement de
standards universels. Les trois derniéres études présentées dans le tableau 2 montrent une
sensibilité plus faible, mais une spécificité plus forte comparées aux trois premieres études.
Cette constatation peut €tre attribuée a une proportion plus importante de patients PB a frottis
négatifs avec moins de 5 taches cutanées (dans les 3 dernieres études, les patients PB
représentent entre 41 % et 83 % des patients alors qu’ils ne représentent que 19 % a 23 % de
tous les patients des 3 premiéres études).
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Il a été mis en évidence dans une revue récente (°*) que « le systéme de classification des cas
MB de Iépre de I’OMS est simple a appliquer et présente un équilibre raisonnable entre
sensibilité et spécificité. Néanmoins, il faut reconnaitre que ce systéme conduira a traiter par
un régime PB un petit, mais significatif, nombre de patients MB avec frottis cutané positif ».
Une ¢étude thailandaise a aussi suggéré que le risque de rechute peut étre plus important dans
le petit groupe des patients MB classés a tort comme PB et ayant été, de ce fait, sous-traités
(*®). D’autre part, il existe un nombre plus grand de patients PB qui ont été inutilement traités
avec un régime MB.

Une étude menée au Brésil (°°) a montré que le dosage des anticorps PGL-I a une sensibilité
de 77 % et une spécificité de 93 %, alors que la combinaison de ce test avec le comptage du
nombre de Iésions a montré une sensibilit¢ de 94 % et une spécificité¢ de 77 % pour la
détection des vrais patients MB. Cependant, il reste toujours une petite partie des patients qui
seront sous-traités.

Un autre probléme est I’identification du petit groupe de patients ayant eu un IB initial élevé
(IB > 4) , qui peut é&tre a plus grand risque de rechute ultérieure (°’). Une étude au Népal (**),
dans laquelle différentes méthodes d’identification des patients avec frottis tres positif ont été
examinées, a trouvé trois ¢léments associés de manieres diverses (classification LL, plus de 5
régions du corps atteintes et infiltration de la peau) qui ont une sensibilité supérieure a 95 %
mais peu de spécificité quant a la valeur prédictive de risque de rechute ; en combinant ces
différents signes cliniques (utilisation du terme « ET » comme conjonction) la spécificité
devrait étre nettement améliorée mais la sensibilit¢é diminuée d’autant. Alors que, dans la
méme ¢étude, le frottis cutané est présenté comme le gold-standard (avec une sensibilité et une
spécificité de 100 %) le dosage des anticorps PGL-I a montré une sensibilit¢ de 84 % mais
une tres faible spécificité )

Conclusions

I1 est évident qu’au moins deux des grands signes traditionnels soient nécessaires pour obtenir
un niveau acceptable de sensibilité du diagnostic de Iepre ; ’utilisation des taches avec perte
de sensibilité comme seul critére de Iépre est inadéquate. La présence d’un ou plusieurs nerfs
augmentés de volume est un signe supplémentaire acceptable, devant étre complété par les
frottis cutanés, quand ils sont disponibles.

Ceci a des implications en ce qui concerne la formation : les agents de santé périphériques
devraient apprendre a suspecter la lepre, en se familiarisant avec 1’aspect typique des 1ésions
cutanées ; ils devraient étre capables de diagnostiquer la Iépre chez les patients qui ont des
taches cutanées avec perte de sensibilité. Les patients avec des taches suspectes, mais sans
anesthésie localisée, devraient étre référés et les agents de santé du 1¥ niveau de référence
devraient pouvoir diagnostiquer la quasi-totalit¢ des cas de lepre, parmi les cas suspects qui
leur sont référés. Donc ils doivent savoir effectuer un examen des nerfs augmentés de volume.

En ce qui concerne la classification, aucun autre test, ni clinique ni sérologique, n’a autant de

fiabilité que le frottis cutané pour classer les patients. Néanmoins, il n’est pas raisonnable que
les frottis soient effectués chez tout nouveau patient dans un but de classification ; celle-ci
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devrait étre basée seulement sur le nombre de 1ésions cutanées, comme cela a été recommandé
par ’OMS.

Recommandations

Les recommandations qui suivent sont basées sur les constatations précédemment décrites :

Environ 70 % des malades de la Iépre peuvent étre diagnostiqués sur la base du seul
symptdme de taches cutanées avec perte de sensibilité et ce signe de Iépre devrait étre
enseigné de la maniére la plus large possible.

30% des malades et, parmi eux, beaucoup de malades MB, ne présentent pas ce
symptome ; les agents de santé doivent étre formés a les suspecter et a référer les
autres cas possibles.

Les patients suspects qui n’ont pas de taches anesthésiques doivent étre référés a des
agents ayant plus d’expérience et qui ont été formés a palper les nerfs périphériques.
La palpation de deux nerfs seulement (cubital et SPE) peut permettre le diagnostic de
90 % des patients ayant une augmentation du volume des nerfs.

La classification devrait étre basée sur le nombre de I1ésions cutanées : PB avec 5
taches ou moins, MB avec > 5 taches. Effectuer les frottis cutanés sur un échantillon
de nouveaux cas permettrait d’avoir un controle qualité.

Les recherches sur des tests de laboratoire (par exemple sérologique ou cutané),
pouvant étre utilisés pour identifier I’infection par M. leprae, diagnostiquer la maladie
en évolution et classer les cas de Iepre, devraient étre poursuivies.
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Tableau 1. Sensibilité (%) de différentes combinaisons de signes cardinaux pour le
diagnosic de la lépre

Auteur Signes
#1 #2 #3 #lou#2 #Hlou#3 #H2ou#3 #1 ou#2 ou#3
Ponnighaus '* 49 (PB)
Groenen ° 92 (PB) 86 (PB) 36 100 95 91 100
49 (MB) 96 (MB)
Saunderson '’ 86 (PB) 76 (PB) 45 95 92 87 97
54 (MB) 91 (MB)
Lefford * 41 82 84
Sirumban ° 93 (PB) 20 (PB)

Abréviations :  #1 : lésions cutanées anesthésiques ; #2 : nerfs périphériques augmentés de volume ; #3 :
bacilles acido-alcoolo-résistants dans les frottis cutanés
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Tableau 2. Sensibilité et spécificité de différents critéres de classification des malades de
la lépre, comparés a une méthode bactériologique, utilisée comme standard.

Auteur Critéres de classification MB Sensibilité Spécificité
(%) (%0)
Cliniques Bactériologiques
Becx * > 5 1ésions IB>1 92 42
Groenen ©' > 10 Iésions ou 4 - 9 1 >0 (biopsie) 92 41
lIésions et > 1 nerf
van Brakel *° > 2 régions du corps 1B > 0 (biopsie) 93 39
Croft ** > 5 1ésions IB>0 89 88
Dasananjali > > 5 1ésions IB>1 88 88
Buhrer-Sekula *® > 5 1ésions IB>0 85 81
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Chimiothérapie
1 Introduction

1.1 PCT

La polychimiothérapie (PCT) a été recommandée, en 1981, par un groupe d’études de I’OMS
(). Ses principales caractéristiques étaient les suivantes:

- les protocoles thérapeutiques comprenaient plusieurs médicaments agissant selon différents
mécanismes, de facon a prévenir I’émergence d’une chimiorésistance et a étre efficaces,
méme sur les souches de M. leprae résistantes a la dapsone ;

- la durée de la PCT ¢était limitée (contrairement a la monothérapie a la dapsone qui devait
étre prise toute la vie), de fagon a améliorer la participation des patients. Pour réaliser cela,
elle ne devait comporter que des médicaments bactéricides ;

- la rifampicine (RMP) en était I’élément-clé a cause de son effet fortement bactéricide contre
M. leprae. Elle devait étre administrée une seule fois par mois, en prise supervisée, tant pour
assurer sa bonne acceptation qu’a cause de son colt élevé ;

- les protocoles recommandés correspondaient a 1’efficacit¢é minimum. Il n’y avait pas de
recommandations contre 1’utilisation de traitements plus longs ou plus puissants.

1.2 Protocoles officiels (1,2)

A ce jour, trois protocoles ont été officiellement recommandés : la PCT/OMS pour la lepre
paucibacillaire (PB), la PCT/OMS pour la Iépre multibacillaire (MB) et une dose unique de
I’association rifampicine-ofloxacine-minocycline (ROM), pour la Iépre paucibacillaire a
l1ésion unique, cette dernieére devant étre utilisée dans les pays ou le pourcentage de patients
paucibacillaires avec une seule Iésion est élevé.

La composition des deux premiers protocoles, qui était recommandée par un groupe d’études
de I’ OMS (1) n’a pas ¢été modifiée. Cependant la définition des Iépres PB et MB a ¢été
plusieurs fois modifiée et les criteres de distinction entre Iépre PB et MB ont été simplifiés,
allant d’un index bactériologique (IB) égal ou supérieur a 2 + dans les frottis cutanés initiaux,
a un site quelconque (1), a plus de cinq lésions cutanées (2). Par conséquent, une plus grande
proportion de malades nouvellement dépistés sont classés MB, par rapport au passé¢. En méme
temps, la durée de la PCT dans la Iépre MB a été peu a peu raccourcie, allant d’ ““ au moins
deux ans et, chaque fois que cela est possible, jusqu’a négativation de frottis cutanés ™ (1), a un
total de 24 mois (3).

Lors de sa 7° réunion, le Comité d’Experts de I’OMS sur la lépre a décidé qu’une durée de 24
mois pour la Iépre MB restait valable, tandis qu’il était suggéré qu’ “il est possible que la
durée du traitement de PCT dans la Ieépre MB puisse étre raccourcie a 12 mois ” (2). Cet
énoncé prudent indique clairement que la durée recommandée de PCT pour la lepre MB est de
24 ou 12 mois .

Le 3° protocole, une simple dose de ROM, pour le traitement d’une lépre PB mono-
lésionnelle, qui possede des avantages opérationnels évidents, était recommandé comme une
alternative par le Comité d’Experts de la lépre au cours de sa 7° réunion (2) et a, par la suite,
été appliqué largement en Inde, au Bangladesh et au Brésil (4).
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1.3 Nouveaux protocoles de PCT

Le besoin de nouveaux protocoles plus efficaces et moins exigeants opérationnellement peut
étre résumé ainsi :

- du point de vue opérationnel, la durée recommandée du traitement, en particulier pour la
lépre MB, est encore trop longue ;

- deux des composants du protocole courant pour la Iépre MB (dapsone et clofazimine) sont
seulement légeérement bactéricides contre M. leprae (5). Parce que ce sont ces médicaments
plus faibles qui déterminent la durée minimale efficace du protocole actuel, un
raccourcissement ultérieur de la durée du traitement par ce protocole pourrait entrainer des
taux de rechutes plus €levés ;

- I’administration quotidienne des composants dapsone et clofazimine ne peut étre supervisée
; 1l en résulte que ce protocole de PCT pour les MB n’est pas a I’abri de phénoménes de
résistance dans les cas ou des patients ne seraient pas assidus a ce traitement ;

- pour les patients qui ne tolérent pas la clofazimine, a cause de la coloration cutanée, ou qui
ne peuvent prendre la dapsone ou la RMP en raison d’allergie ou ne peuvent bénéficier de la
RMP a cause d’une maladie intercurrente ou de 1I’émergence d’une résistance a la RMP, il
faut trouver une solution alternative sire et efficace.

La découverte de nouveaux antibiotiques (6), qui montrent une activité bactéricide tres
prometteuse vis-a-vis de M. leprae, a rendu possible la formulation de nouveaux protocoles de
PCT. Un nouveau protocole hautement souhaitable est celui qui permettrait que tous les
composants puissent étre administrés seulement une fois par mois, sous supervision, réduisant
de facon significative le risque d’apparition de résistance a la RMP, causée par une
administration irréguliére des composants quotidiens. ROM est le premier protocole
administrable mensuellement, totalement supervisé.

L’efficacité de multiples doses mensuelles de ROM pour le traitement de Iépre MB et PB a
¢été testée dans des essais sur le terrain dans trois pays différents 4) ; cependant, deux des
essais ont été arrétés de fagon prématurée. Il est trés important que le suivi post-thérapeutique
des patients traités dans le seul essai qui reste en cours soit appliqué, comme cela a été
programmé au départ. De plus, en raison du succeés d’une simple dose de ROM pour le
traitement d’une lépre PB mono-1ésionnelle, le traitement de lépre PB multilésionnelle avec
une seule dose de ROM devrait étre évalué. Si ce protocole se révélait étre efficace, le
traitement de la Iépre PB pourrait étre trés simplifié, permettant d’économiser des ressources
significatives pouvant étre utilisées pour d’autres activités importantes.

Les activités bactéricides d’ofloxacine et de minocycline sont plus faibles, comparées a celle
de la RMP ; P’association ofloxacine-minocycline est significativement moins active que la
RMP seule et ROM n’est pas plus bactéricide que RMP seule (7). Remplacer les composants
de ROM par des antibiotiques a pouvoir bactéricide plus puissant rendrait possible un
protocole de PCT d’administration mensuelle, totalement supervisable.

Des découvertes récentes, a partir d’expérimentations sur la souris, indiquent que rifapentine
et moxifloxacine sont significativement plus bactéricides que ne le sont, respectivement, RMP
et ofloxacine et 1’association rifapentine-moxifloxacine-minocycline (PMM) est beaucoup
plus bactéricide que ROM (8). L’efficacité de PMM est en train d’étre mesurée dans un essai
clinique de courte durée chez des patients lépromateux. Si I’essai confirme ’effet bactéricide
plus fort de PMM, un essai sur le terrain pour évaluer, a long terme, I’efficacité et les effets
secondaires de PMM, devrait étre réalisé.
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1. 4. Un protocole commun pour la lépre PB et la lepre MB

Un protocole commun pour le traitement des Iépres PB et MB est souhaitable. Cependant, en
raison d’importantes différences entre la lepre PB et la Ieépre MB, a la fois par I'importance de
la charge bactérienne et de la réponse immunitaire sous-jacente, les impératifs pour la
chimiothérapie, particuliecrement en terme de nombre d’antibiotiques et de durée de
traitement, doivent étre trés différents.

Si un protocole commun était proposé sur la base des médicaments disponibles, il apparait
vraisemblable que les Iépres PB seraient sur-traitées ou les MB sous-traitées.

Le réve d’un protocole commun pourrait étre réalisé seulement s’il contenait plusieurs
antibiotiques puissamment bactéricides qui permettraient de raccourcir la durée de traitement
des lepres MB a seulement quelques doses ou méme a une simple dose.

Récemment, le Groupe de Conseillers Techniques (TAG) de 'OMS, a sa 3° réunion, a
recommandé que tous les malades de la Iépre, aussi bien PB que MB, soient traités par le
protocole PCT pour lépre MB pendant une période de 6 mois seulement (9). Le TAG a
rappelé, a propos de cette recommandation, que :

- la PCT a fait ses preuves, en terme d’efficacité et de tolérance ;

- les taux de rechutes sont trés bas (moins d’1 %),

- la résistance a la PCT a été pratiquement absente.

Cependant, le fait qu’un protocole soit efficace et bien toléré n’est pas suffisant pour justifier
une diminution de durée. Un bon exemple est le protocole THELEP C, qui était constitué
d’une seule dose de RMP plus une administration quotidienne de dapsone pendant deux ans ;
ce protocole a été tres efficace et bien toléré, mais 20 % des patients soumis a ce traitement
ont rechuté aprés un suivi moyen de 5 ans (10). Depuis 1998, presque tous les patients MB ont
été traités avec une PCT de 12 mois ; cependant aucune information n’est disponible quant au
taux de rechutes, a 5 ans, apres cette PCT de 12 mois. C’est pourquoi, au moins actuellement,
il n’existe pas de justification pour diminuer la durée de la PCT pour MB a 6 mois. De plus, il
semble hasardeux d’affirmer que la résistance n’existe pas, parce que la surveillance post-
PCT n’a pas été mise en ceuvre dans des programmes de routine pendant presque 10 ans (3).
Pour toutes ces raisons, avant qu’une proposition pour raccourcir la durée du traitement actuel
des malades MB ou qu’un protocole commun pour les malades PB et MB puisse étre proposé
dans des programmes lépre, ces propositions doivent étre étudiées dans des essais controlés,
avec ¢évaluation finale du nombre de rechutes.

2 Importance des rechutes MB aprés PCT et existence possible d’un sous-groupe de
lépre MB, a plus haut risque de rechute

Parmi les malades MB, 1’efficacité de la PCT est évaluée au mieux en calculant le taux de
rechutes apres 1’achévement du traitement (11). Le taux de rechutes a été rapporté comme étant
d’environ 0,1 % par an, chez les patients traités par la PCT pendant 24 mois (2, 12-17). En
raison des faibles taux de rechute, la surveillance post-PCT (1) a été interrompue (3).
Cependant, des rapports de 1’Institut Marchoux de Bamako et de I’Institut Central JALMA a
Agra indiquent qu’il existe un sous-groupe de patients MB qui présentent un taux de rechute
¢levé apres 24 mois de PCT (11) : de I’ordre de 4 a 7 pour cent personnes-années, parmi les
sujets ayant un IB initial moyen supérieur ou égal a 4 et beaucoup plus élevé que ceux de
patients ayant un IB initial inférieur a 4, suggérant que I’IB initial ¢élevé est un facteur de
risque de rechute trés important. De plus, la rechute survenait tard, 5 ans en moyenne apres
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I’arrét du traitement (11), suggérant ainsi la grande importance du suivi a long terme de ces
patients.

Parce qu’il n’y a pas d’explication claire sur les discordances entre les deux estimations de
risque de rechute, chez les malades MB aprés 24 mois de PCT et I’existence possible d’un
sous-groupe de patients MB plus enclins a rechuter, il est nécessaire de collecter plus
d’informations par un suivi a long terme des patients MB apres 1’arrét de la PCT de 24 mois.
Cependant, un certain nombre de difficultés est rencontré dans cet effort de suivi de ces
anciens patients MB apres arrét de la PCT :

- dans de nombreux programmes en routine, les patients sont rayés des registres dés qu’ils ont
terminé la PCT et, trés souvent, des renseignements essentiels, tels qu’identité, adresse, 1B
initial et historique du traitement sont perdus, rendant difficile de retrouver les patients pour
un suivi et une analyse ;

- en raison de l’intégration du programme I¢pre dans les services généraux de santé, la
responsabilité¢ de la détection de suspicion de rechute repose sur les agents de santé dont
beaucoup ne posseédent pas la qualification nécessaire. De plus, les services généraux de santé
sont souvent dépourvus du personnel et des ressources requis pour suivre des patients anciens
qui ont déja terminé leur PCT, parce qu’ils ne sont plus considérés comme “des cas” (2) ;

- en raison de la mauvaise qualité des frottis cutanés dans le passé et parce qu’un service de
bacilloscopie n’est plus disponible dans beaucoup de programmes, il est difficile d’identifier
les patients appartenant a un sous-groupe a plus haut risque et de détecter une rechute.

Parce qu’il n’existe aucune information concernant le taux de rechute a 5 ans, chez les
patients MB apres 12 mois de PCT, la détermination de ce taux de rechute devrait étre
considéré comme une priorité dans les centres de traitement dans lesquels la surveillance post-
PCT est possible.

De plus, les résultats d’essais en cours, dans lesquels les taux de rechute apres traitement par
différents protocoles, y compris le protocole de 12 mois, sont comparés (4), devraient étre
publiés dés qu’ils seront disponibles.

3 Besoin de souplesse et de fiabilité pour le traitement par PCT

Afin de garantir que tous les malades de la lépre nouvellement détectés regoivent un
traitement de PCT, les services de PCT devraient étre accessibles et disponibles pour tous les
patients. Pour atteindre cet objectif, un systéme souple et aisé pour le patient doit étre mis en
place pour délivrer la PCT. Cependant, en méme temps, la régle de I’administration mensuelle
de RMP sous supervision (1, 2) ne devrait pas étre remise en cause car la RMP est le plus
important composant de la PCT et la mauvaise assiduité des malades au traitement a été bien
documentée (18). De plus, I’importance d’un contact régulier entre patient et agent de santé,
dans le but de prévenir les complications, ne doit pas étre sous-estimée.

Dans des régions ou I’infrastructure est faible, il y a des patients pour qui se rendre au centre
de santé une fois par mois peut paraitre difficile. La politique habituelle préconise que, *“ dans
de tels cas, une dotation de plus d’un mois de plaquettes de PCT peut étre fournie au patient ”
(2) et qu’avec une “ PCT accompagnée ”, les plaquettes pour un traitement complet de PCT
devraient étre remises au moment du diagnostic (19). Par conséquent, dans un nombre
croissant de programmes nationaux, il est devenu habituel de donner la quantité totale de
plaquettes de PCT (c’est-a-dire une dotation de 6 mois pour les patients PB et de 12 mois
pour les patients MB) a tous les malades nouvellement détectés. Cependant, dans de
nombreux programmes, les responsables pour “ accompagner ” le traitement des patients ou
bien n’ont pas été recrutés ou bien manquent eux-mémes de formation, si bien que beaucoup
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d’entr’eux ne remplissent pas leur mission. Par conséquent, il est difficile d’étre certain que la
PCT soit réellement auto-administrée par les patients, en dépit du fait que le succes de la PCT
pourrait étre sérieusement compromis si les patients n’étaient pas coopérants.

Parce que le composant mensuel devait €tre administré sous supervision, les études
d’observance de la PCT entreprises depuis ’introduction de la PCT, ont été ciblées sur la
régularit¢ d’auto- administration du composant quotidien, principalement la dapsone,
contrdlée par un test urinaire. Alors que les résultats ont montré une meilleure observance
avec la PCT qu’avec la dapsone en monothérapie (20), seulement 70 a 80 % des patients
¢taient assidus a la prise du composant quotidien (20-22), ce qui suggere que I’hypothése que
“les patients qui se présentent pour le diagnostic et le traitement doivent étre considérés
comme suffisamment motivés pour prendre toute responsabilité concernant leur propre santé ”
(2) peut ne pas étre valable. Bien que 1’un des avantages des plaquettes sur la fourniture en
vrac des médicaments de PCT ait ét¢ une amélioration supposée de 1’observance du patient
avec le produit auto-administré (23), cette hypothése n’a ét¢ vérifiée que dans de rares études ;
ces ¢études ont démontré que les plaquettes n’amélioraient pas 1’observance (24, 25) ou
I’amélioraient treés peu (26).

Parce que le composant mensuel n’est plus administré sous supervision & une proportion
significative de malades (19, 27), il apparait trés probable que la diminution de la fréquence de
contacts entre malades et agents de santé affectera la régularité de 1’administration des
médicaments. C’est pourquoi, I’observance avec a la fois les composants quotidiens et
mensuels de la PCT est probablement un probléme beaucoup plus important et compliqué
qu’auparavant.

I1 est important d’évaluer le degré de non observance parmi ceux qui sont traités dans le cadre
d’une politique de distribution souple de médicaments, avec les composants mensuels et
quotidiens des plaquettes de PCT. Ceci pourrait avoir un impact significatif sur la politique de
distribution de la PCT et méme sur la stratégie de la chimiothérapie de la Iepre.

“PCT accompagnée ” est le terme utilisé pour un programme dans lequel un membre de la
famille ou de la communauté supervise 1’administration mensuelle de médicaments au malade
(27). Cette notion apparait raisonnable, mais avant sa large utilisation, cette approche devrait
étre vérifiée dans des conditions de terrain, pour identifier les éléments requis pour son
succes. Cependant, méme avec le meilleur programme de PCT accompagnée, la justification
pour fournir la quantité totale de médicaments de la PCT au malade peut étre discutée, parce
qu’un membre de la famille ou de la communauté ne peut pas remplacer un agent de santé.

4 Absentéisme et défaillance

Un “ défaillant ” a été défini comme un patient qui n’est pas venu prendre son traitement de
PCT pendant 12 mois consécutifs (28). On a recommandé que les défaillants qui ne peuvent
étre retrouvés soient rayés des registres (28) et que le registre soit mis a jour au moins chaque
année (27, 28). Dans un certain nombre de programmes nationaux, c’est presque 40 % des
nouveaux patients détectés qui ont été¢ considérés défaillants (29). Depuis I’introduction de la
stratégie de ““ délivrance souple de PCT ”, un nombre croissant de patients ont re¢u la quantité
compléte de médicaments de PCT au moment de la premiere dose de traitement. Bien que
I’on ait déclaré que, grace a cette approche, le pourcentage de défaillants avait baissé de fagon
spectaculaire, il est difficile d’évaluer le taux actuel d’achévement du traitement.

Quelle que soit la raison de la défaillance, il faut s’efforcer de la prévenir. Un effort
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important devrait €tre fait pour retrouver les absents, en commengant dés leur premicre
absence. Les absents qui reprennent le traitement devraient étre traités suivant les
recommandations de I’OMS : 6 doses de PCT en 9 mois pour les PB et 12 doses en 18 mois
pour les MB. De plus, il est trées important de rechercher et de persuader les défaillants de
reprendre le traitement.

Parmi ces patients qui ne se présentent plus, ceux qui sont morts ou qui ont émigré devraient
étre rayés des registres, tandis que ceux qui ont déménagé du district ou qui prennent leur
traitement ailleurs devraient étre transférés, plutdét que simplement rayés du registre. Aussi
longtemps que les défaillants continuent a vivre dans le district et n’ont pas encore terminé
leur traitement de PCT, ils demeurent par définition des *“ cas ” (2) et peuvent continuer a
représenter des causes de contamination. Au lieu de rayer ces défaillants du registre, les
agents de santé devraient étre encouragés a les rechercher activement, avec I’aide de la
communauté. Un nouveau traitement de PCT devrait étre administré a chaque défaillant apres
son retour ou sa découverte.

5 Résistance médicamenteuse.

Actuellement, tous les protocoles officiels de PCT contiennent la RMP, qui est
significativement plus bactéricide que tout autre médicament antilépreux ou toute association
d’ofloxacine, clarithromycine et minocycline (7, 30). L’émergence d’une résistance a la
rifampicine créerait de grandes difficultés pour le traitement de patients individuels et sa large
dissémination représenterait une sérieuse menace pour la réalisation du controle de la Iépre.
La résistance a la RMP dans la lépre a été rapportée pour la 1° fois dans les années 1970 (31).
Elle était rare (31, 32), probablement parce que, a cette époque, la RMP était rarement
employée dans le traitement de la lepre. Plus tard, on rapportait que, sur un total de 404
patients MB qui avaient été traités dans différents protocoles contenant de la RMP, 39 avaient
rechuté et 22 étaient trouvés porteurs de bacilles résistant a la RMP, comme 1’a confirmé la
technique d’inoculation au coussinet plantaire de la souris (33). Pratiquement toutes les
souches résistantes étaient isolées chez des patients qui avaient été traités par RMP aprés une
rechute survenue aprés une longue monothérapie a la dapsone ou autres sulfones et presque
toutes les souches étaient aussi résistantes a la dapsone, indiquant que ces malades avaient, en
fait, re¢gu une monothérapie a la RMP.

Parce que beaucoup de ces 22 patients ont développé une résistance a la RMP dans la
décennie qui a suivi le début du traitement par RMP (33), il est apparu que la résistance a la
RMP pourrait apparaitre assez rapidement, parmi les patients dont les protocoles
thérapeutiques étaient inappropriés.

Bien que plus de 10 millions de malades de la lépre dans le monde aient achevé un traitement
par la PCT et que parmi ces patients, il n’ait pas été rapporté de résistance a la RMP (2), on
doit étre prudent dans I’interprétation de ces constatations. Tout d’abord, une surveillance des
rechutes aprés PCT n’est plus réalisée dans la plupart des programmes de routine.
Deuxieémement, les moyens standard de diagnostic de résistance médicamenteuse dans la
lepre ont nécessité 1’utilisation d’inoculation a la patte de souris ; cependant la grande
majorité des laboratoires aptes a réaliser cette technique, établis pour la surveillance de la
résistance a la dapsone ont disparu durant la derniére décennie, ce qui coincide avec
I’utilisation intensive de la PCT. Il en résulte que la recherche de la sensibilité a la RMP est
rarement réalisée et les résultats ne sont pas toujours fiables. En fait, on ne peut exclure la
possibilité qu’un certain nombre de malades résistants a la RMP, ne soient pas, actuellement,
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détectés. Avant que la résistance a la RMP ne devienne si fréquente qu’elle présente une
menace pour le contrdle de la leépre, plus d’informations cohérentes a ce sujet devraient étre
collectées dans les différentes régions du monde.

Bien que 1’on ne puisse plus entreprendre une surveillance de la résistance a la RMP sur une
grande échelle au moyen de la technique de la patte de souris, 1’analyse par PCR d’une
séquence d’ADN du geéne rpoB de M. leprae, représente une technique alternative rentable (34,
36).

A ce stade, les recherches de résistance a la RMP devraient se focaliser sur les malades MB
qui ont rechuté apres avoir achevé un traitement de PCT et la surveillance de 1’émergence de
résistance a la RMP parmi les patients MB en rechute devrait étre mise en oeuvre dans des
centres spécialisés. Dans ce but, une proportion de malades MB devrait étre examinée
systématiquement, cliniquement et bactériologiquement, aprés avoir terminé la PCT et des
biopsies cutanées devraient étre prélevées chez ces patients suspects de rechute, pour
séquengage du geéne rpoB de M. leprae (34, 36).

La PCT a été développée, principalement, en raison d’une large émergence de résistance a la
dapsone et le protocole de PCT a été proposé sur le principe de son efficacité contre toutes les
souches de M. leprae, sans se préoccuper de leur sensibilité a la dapsone (1,2). D’ou, a I’ére
de la PCT, le fait que la prévalence globale de la résistance a la dapsone croisse ou décline est
sans relation avec 1’effet thérapeutique de la PCT et 1’on n’a pas besoin de surveiller les
tendances de la résistance a la dapsone.

Recommandations

- Pour garantir la qualité des services Iepre, I’enseignement de la Iépre devrait étre renforcé
pour les agents généraux de santé.

- Le frottis cutané reste un examen important pour diagnostiquer une rechute MB. Partout ou
cela est possible, il devrait étre réintroduit, en particulier dans les zones ou il y a un nombre
significatif de patients MB qui ont terminé la PCT et 1a ou la prévalence est supérieure a 1 /10
000.

- Actuellement, presque tous les patients MB sont traités par une PCT de 12 mois. Cependant,
aucune information n’est disponible en ce qui concerne les taux de rechute a 5 ans, parmi les
malades MB traités par ce protocole. C’est pourquoi, les programmes sur le terrain qui en ont
la possibilité devraient surveiller les taux de rechute. Une surveillance parmi les patients MB
ayant rechuté devrait étre mise en ceuvre, dans des centres spécialisés, pour dépister
I’émergence d’une résistance a la rifampicine.

- Un systéme souple et aisé pour le patient, doit €tre organisé pour la délivrance de la PCT. En
méme temps, le principe de I’administration mensuelle supervisée de RMP ne devrait pas étre
remis en cause. Ce n’est que dans des cas exceptionnels, lorsque les patients ne peuvent étre
vus tous les mois, qu’une dotation de plaquettes de PCT pour plus d’un mois, pourrait leur
étre fournie.

- Les agents de santé devraient rechercher de fagon active les absents et les encourager a
compléter leur traitement, au lieu d’attendre passivement leur retour et les rayer du registre,
comme défaillants, aprés une absence égale ou supérieure a 12 mois consécutifs.
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Prévention des incapacités et réadaptation

1 Introduction

La l¢pre entraine une grande variété de dommages, dont le plus important est 1’atteinte de
nerfs périphériques. Cette atteinte entraine un déficit de la fonction nerveuse sensitive,
motrice et autonomique de la région affectée qui aboutit a des déformations; ces
déformations secondaires résultent des traumatismes répétés et de I’état de sécheresse
cutanée, entrainant pour les malades une incapacité a accomplir d’importantes activités de
leur vie quotidienne. Ces conséquences de I’atteinte nerveuse ont un impact sur la qualité de
vie des personnes touchées par la maladie et engendrent aussi 1’exclusion (stigma). Les
attitudes sociales vis-a-vis des malades de la Iépre, souvent basées sur des croyances
religieuses, traditionnelles et culturelles, peuvent limiter, pour ces malades, la participation a
la vie de leur propre communauté. C’est pourquoi la prévention du handicap est une priorité.
La prévention des 1ésions nerveuses et la prise en charge des invalidités sont des ¢éléments
importants de tout programme lépre. La réadaptation dans la lépre devrait étre pleinement
intégrée dans les programmes de réadaptation a base communautaire existants, au méme titre
que les infirmités dues a d’autres causes.

1.1 Prévention des infirmités

Les approches pour la prévention et le traitement des lésions nerveuses et de leurs
complications, telles que 1’aggravation des mutilations provoquées par des traumatismes font
aujourd’hui partie de tout programme Iépre. Les conseils pour la prévention des infirmités et
la prise en charge des 1ésions nerveuses sont contenus dans les publications de I’OMS (1, 2) et
de 'ILEP (3-5) et dans la plupart des guides nationaux sur le contrdle de la Iépre. Dans les
programmes leépre, la prévention des infirmités comprend : I’évaluation du degré des
infirmités, la détection et le traitement des réactions, 1’éducation des malades pour les rendre
capables de se soigner eux-mémes (self-care), le port de chaussure et les soins des yeux.

La méthode d’évaluation des infirmités la plus communément utilisée est la classification des
infirmités de I’OMS (6), qui est en usage depuis plusieurs décennies. Elle est robuste et simple
d’utilisation en tant qu’indicateur de détection précoce. Cependant, elle n’est pas sensible aux
changements et a une valeur limitée dans la surveillance des progres a 1’échelon individuel.
Des stylos a bille sont souvent utilisés sur le terrain par les agents de santé pour tester la
sensibilité. D’autres approches pour I’évaluation de la fonction nerveuse basée sur la
recherche de la motricité volontaire (7) et de la sensibilité en utilisant des monofilaments (8)
sont plus appropriés pour suivre les progres des patients. La plupart des guides expliquent
comment détecter et traiter les réactions.

La détection des réactions repose sur les modifications aigu€s des lésions cutanées et
I’altération de la fonction nerveuse ; les réactions sont traitées par des protocoles utilisant les
corticoides a des doses précises. Les techniques de self care sont enseignées et les patients
sont encouragés a adopter des habitudes quotidiennes pour 1’inspection de leurs membres
présentant une diminution de sensibilit¢ et de motricité, a la recherche de lésions ou
d’infections, le traitement de ces 1ésions, des exercices passifs et actifs pour la prévention de
I’ankylose des articulations et le savonnage et 1’application de corps gras pour diminuer la
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sécheresse cutanée. Des instructions concernant les vétements protecteurs, des outils adaptés,
et ’utilisation de chaussures sont aussi fournies. Des recommandations sur les chaussures sont
données, visant habituellement les sujets ayant des troubles de sensibilité de la plante du pied.
Des documents antérieurs soulignaient la forme et les caractéristiques des chaussures
spéciales avec semelles internes en mousse ; cependant des recommandations plus récentes
préconisent des chaussures bon marché¢, disponibles et localement acceptables. Les atteintes
sensitives et motrices au niveau des yeux, associées aux processus inflammatoires
d’iridocyclite, rendent 1’oeil potentiellement trés vulnérable. L’examen des yeux est
recommandé, ainsi que la protection et la lubrification.

1.2 Réadaptation

La chirurgie joue un réle important dans la correction des infirmités et dans les procédés de
reconstruction pour améliorer la fonction. La correction chirurgicale du steppage et de la
lagophtalmie peut prévenir des complications ultérieures telles qu’ulcérations et déformations
du pied et ulcéres cornéens.

La sélection des cas pour la chirurgie reconstructrice est trés importante. Une physiothérapie
d’appoint est essentielle en pré et post-opératoire, ainsi que des moyens pour une rééducation
professionnelle. Dans le passé, la réadaptation dans la Iépre avait tendance a étre orientée
uniquement sur ses aspects physiques, isolée des approches de réadaptation générale a base
communautaire. Ceci est maintenant en train de changer, car des approches plus intégrées sont
adoptées et de meilleurs liens avec des programmes de réadaptation a base communautaire
déja existants sont établis. Plus récemment, une réadaptation sociale et économique a été
préconisée.

2 Les observations relatives a la prévention des incapacités et 1a réhabilitation

Des guides pour la prévention et la prise en charge des atteintes des fonctions nerveuses (en
anglais, nerve function impairement ou NFI) et pour la réadaptation se sont basés, largement,
sur les expériences individuelles et les enseignements tirés des programmes. Ce chapitre est
consacré a la revue systématique et 1’évaluation critique des observations concernant
I’efficacité d’aspects spécifiques de la prévention et du traitement des incapacités et la
réadaptation. Les quatre questions-clés suivantes, qui ont été sélectionnées apres discussions
au sein du comité organisateur et par consultation avec les personnels de terrain, sont
identifiées comme des priorités :

- est-ce que la détection précoce de la Iépre, suivie d’une mise en traitement rapide par PCT,
est efficace pour prévenir les infirmités ?

- est-ce que la détection et le traitement précoce des réactions et d’une nouvelle atteinte
nerveuse préviennent les infirmités ? Si oui, quelles sont les meilleures méthodes de détection
et les indications thérapeutiques ?

- la prophylaxie par les corticoides prévient-elle les infirmités?

- quelle est I’efficacité des actions concernant le self-care, la fourniture de chaussures et la
réadaptation socio-économique ?

2.1 La détection précoce de la lépre, rapidement suivie d’une mise sous PCT, est-elle
efficace pour prévenir les infirmités ?

De nombreuses publications présument que le diagnostic précoce de la Iépre et une
antibiothérapie efficace préviennent les 1ésions nerveuses (9, 10). Qu’un diagnostic précoce de
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lepre, avant I’apparition de NFI, et une antibiothérapie efficace interrompant 1’évolution de la
maladie, préviennent 1’atteinte des nerfs, apparait plausible. Cependant, le processus lésionnel
du nerf dans la Iépre peut commencer longtemps avant les manifestations cliniques de la
maladie. De plus, le NFI peut se produire avant le diagnostic, pendant la PCT ou apres la fin
de la PCT (11, 12), soit comme un phénomene progressif, soit comme ¢lément d’un épisode
réactionnel. C’est pourquoi, il est important d’évaluer de fagon critique la preuve de
I’efficacité, dans la prévention du NFI, d’un diagnostic et d’un traitement précoce et d’estimer
I’importance d’un tel effet.

On ne peut se baser que sur des données d’observation car il serait contraire a 1’éthique de ne
pas donner une chimiothérapie efficace dans une étude controlée. Des essais de protocoles
chimiothérapiques pourraient fournir I’opportunité d’étudier les différences possibles de
I’impact sur la fonction nerveuse ; des protocoles qui comprennent la clofazimine pourraient
limiter le nombre d’épisodes réactionnels. A ce jour, cependant, peu d’essais de
chimiothérapie ont inclus 1’étude de la fonction nerveuse dans leurs résultats. Des essais en
cours peuvent inclure I’étude de la fonction nerveuse, mais la différence d’efficacité doit étre
probablement faible, comparée aux différences qui pourraient étre observées entre des
groupes traités et des groupes témoins. Il est important que des essais de différentes
chimiothérapies antilépreuses comprennent dans leur résultats I’étude de la fonction
nerveuse.

Des données d’observation sur la survenue de NFI avant, pendant et aprés la PCT, ont été
utilisées pour évaluer I’importance de 1’effet potentiel du diagnostic précoce et de la PCT sur
le NFI. En utilisant de telles données, une étude au Bangladesh (12) estimait que dépistage
précoce et la mise sous PCT pourraient prévenir plus de 3/4 des infirmités, tandis que les
efforts déployés pour prévenir les incapacités pendant et apres la PCT n’en préviendraient
seulement qu’1/4. Cette estimation repose sur des hypothéses sur 1’efficacité de la PCT et la
fréquence des infirmités attendues dans la lépre non traitée. Néanmoins, 1’étude a apporté une
estimation de I’importance de 1’efficacité de la PCT et a démontré qu’il ne peut étre possible
de prévenir toutes les infirmités par cette PCT. Le retard a la détection limite la possibilité
pour la PCT de prévenir le NFIL

On a montré en Ethiopie que, plus de 10 ans apres la PCT, un tiers des patients n’avaient
jamais développé d’infirmités. Cependant, cette étude, qui était conduite dans un groupe de
patients traités par PCT, parmi lesquels 55 % avaient été trouvés porteurs d’infirmités au
moment du diagnostic, souléve la question de savoir si tous les patients auraient développé un
NFI s’ils n’avaient pas été traités. Il y eut 39 épisodes de neuropathie pour 100 personnes-
années dans la 1° année apres le début de la PCT dans la cohorte AMFES (14). Dans la cohorte
BANDS au Bangladesh, 2,6 % des cas de PB et 37 % des cas de MB ont développé une
nouvelle atteinte de la fonction nerveuse dans les 2 ans suivant la détection et le traitement
PCT (15). Une série d’évaluations (16) quant a I’impact potentiel de la mise en ceuvre de la PCT
sur les incapacités dans la Iepre a été entreprise, basée sur un certain nombre d’hypotheses.

Recommandations
- Le diagnostic précoce et le traitement de la lépre par la PCT sont recommandés pour réduire
la fréquence des NFI. Cette recommandation repose sur des études d’observations et des

estimations et un certain nombre d’hypothéses (comme, par exemple, que les malades non
traités développeraient un NFI ).
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- On devrait noter, cependant, que la PCT ne préviendra pas tous les NFI et que 1I’importance
de ’impact dépend de la précocité de la détection et du traitement.

- Il faudrait inclure la fonction nerveuse comme mesure des résultats dans les essais de
chimiothérapie de la l¢pre.

2.2 Estce que la détection précoce et le traitement des réactions et des nouvelles 1ésions nerveuses
préviennent les infirmités ? Si oui, quelles sont les meilleures méthodes de détection et les indications
du traitement?

Une étude récente suggere que, globalement, 60 % des patients traités par corticoides
récupérent leur fonction nerveuse (17) et un certain nombre d’études qui évaluent 1’efficacité
des corticoides en terme de récupération de NFI montrent des taux de récupération d’un
méme ordre de grandeur (18, 20).

Les résultats d’interventions chirurgicales, telles que les décompressions des nerfs, ont été
examinés. Deux essais de corticoides, versus cortioides plus décompression nerveuse
chirurgicale (21, 22), n’ont pas montré de bénéfice supplémentaire de 1’intervention chirurgicale
sur le plan de la fonction nerveuse. Des études contrdlées, plus vastes, bien programmées avec
des interventions chirurgicales précoces sont indiquées.

Définir la détection précoce est difficile : “ précoce ” peut étre considéré en terme de durée de
I’histoire des symptomes et des signes. Cependant, des études consideérent aussi la sévérité des
signes présentés et des symptdmes, en terme d’importance de la modification de la fonction
nerveuse. Au Népal, une étude rétrospective, basée sur le modele de cohorte, a montré que le
résultat est en relation avec la sévérité des lésions nerveuses au moment du diagnostic, qui
peut elle méme étre en relation avec le moment du dépistage (19). Une étude pilote a montré le
bénéfice d’un traitement corticoide, méme administré 6 mois apres le début du NFT (23).

Un important essai controlé qui évalue une détection précoce a 1’aide de monofilaments, dans
le cadre des essais TRIPOD (24), a montré que la détection des modifications précoces de la
fonction nerveuse par monofilaments n’a apporté aucun bénéfice additionnel par rapport a la
détection utilisant de fagon soigneuse un stylo a bille pour évaluer le déficit sensitif.

2.2.1 Méthodes de dépistage précoce

La nécessité d’une détection précoce et du développement de méthodes de diagnostic plus
sensibles pour un dépistage précoce des névrites a été reconnue (25).

En raison de I’absence de consensus quant aux meilleures méthodes, une ¢tude a été menée
pour tester 5 méthodes différentes (26) : étude du tact avec 2 monofilaments (de poids de
pression différents), de la douleur (piqure d’épingle), de la sensation thermique et la palpation
des nerfs (pour rechercher une hypertrophie). L’étude a montré que les deux meilleures
méthodes étaient la palpation du nerf et la technique du monofilament de 0,2 mg.

La prévision du NFT et des réactions est une autre approche pour le dépistage précoce. Une
revue de la littérature sur la réaction de type 1 a identifié comme facteurs de risque : le BCG,
la grossesse et la PCT (27). Cette revue a aussi essayé d’estimer la proportion d’incapacités
qui peut étre prévenue par un dépistage précoce et un traitement des réactions. Les Iésions de
la peau du visage ont également ¢été identifiées comme un facteur de risque potentiel pour les
lésions du nerf facial, car comportant un risque presque dix fois plus grand (28). Une lésion
nerveuse préalable et le fait qu’il s’agisse d’une forme MB ont été¢ trouvés fortement
prédictifs de lésions nerveuses et de réactions dans I’étude d’une grande cohorte au
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Bangladesh, suggérant une valeur prédictive qui pourrait €tre utilisée sur le terrain (15).
L’analyse de la cohorte AMFES (29), en Ethiopie, a suggéré que la fonction nerveuse devrait
étre évaluée tous les mois, avec des méthodes standardisées.

Des tests sérologiques ont été propos€és comme méthode prédictive des 1€sions nerveuses et
des réactions. Les anticorps anti-PGL-1 n’ont pas été trouvés prédictifs (30), tandis que les
taux sériques de néoptérine pourraient servir d’indicateur. Cette possibilité doit étre évaluée
par des méthodes prospectives plus étendues.

2.2.2 Indication du traitement

L’indication d’une corticothérapie précoce dans le NFI ou les réactions débutantes peut étre
basée sur I’importance ou la durée de I’atteinte neurologique. Le NFI n’est pas toujours
associé a des signes cutanés ou a des symptomes de névrites, tels que des douleurs, ou des
fourmillements dans la neuropathie dite silencieuse (32). Ainsi, se fier aux symptomes et a la
consultation spontanée du patient n’est pas suffisant. On doit aussi savoir qu’il y a des
différences dans 1’évaluation de la fonction nerveuse selon les méthodes et selon les
observateurs utilisant la méme méthode (8, 33). Le seuil thérapeutique basé sur la modification
de la fonction nerveuse doit étre plus €élevé que les variations auxquelles on peut s’attendre
dans I’évaluation de la fonction nerveuse.

Recommandations

- Les corticoides sont recommandés pour traiter les réactions et les atteintes de la fonction
nerveuse d’apparition récente ; le taux de récupération attendu pour la récupération de la
fonction nerveuse est d’environ 60 %.

- Les patients MB et ceux qui ont déja des atteintes de la fonction nerveuse devraient étre
attentivement surveillés car ils sont le groupe le plus a risque de développer une nouvelle
perte de fonction nerveuse.

- L’évaluation mensuelle de la fonction nerveuse, en utilisant des méthodes standardisées, est
recommandée pendant la PCT.

- Des travaux de recherche sont recommandés pour identifier le schéma de corticothérapie
optimal, pour mettre au point des traitements autres et plus efficaces pour les réactions et les
NFI récentes et pour déterminer les seuils au-dela desquels un traitement est indiqué.

2.3 Une prophylaxie par les corticoides prévient-elle les infirmités?

Les corticoides représentent la méthode acceptée (19) pour le traitement médical du NFT et des
réactions lépreuses. Cependant, est ce que les corticoides, s’ils étaient donnés de maniére
prophylactique tout au long de la PCT, préviendraient les NFI et les réactions (34) ?

Un certain nombre de travaux qui ont évalué cette question ont été revus récemment (35).

Les résultats de deux essais de prophylaxie par les corticoides ont été publiés. Un essai
randomisé de petite taille (150 patients) mené en Inde et rapporté (36) en 1985, a montré que
10 mg de prednisolone administrée de facon quotidienne avec la chimiothérapie, pendant un
mois, étaient efficaces pour prévenir les 1ésions nerveuses chez des patients PB. Le second, un
essai controlé ouvert, mené au Bangladesh (35), a montré également I’effet bénéfique
significatif de 20 mg de prednisolone par jour pendant trois mois. Les deux études suggerent
qu’une telle intervention peut prévenir le NFI et les réactions.
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Un essai en double aveugle, a grande échelle, de corticoides prophylactiques a faible dose, a
¢été mené au Bangladesh et au Népal (24,37). La dose de prednisolone, 20 mg par jour, pendant
les trois premiers mois, était diminuée pendant le quatriéme mois. Les patients ayant une lépre
MB, non traités auparavant, étaient randomisés, recevant des corticoides ou un placebo
pendant la PCT. Le rapport (38) préliminaire des résultats de cet essai, présenté au congres de
I’ILA a Agra en 2000, a confirmé un effet bénéfique significatif a 4 mois, mais I’effet a 12
mois n’était plus statistiquement significatif.

Recommandation

De nouvelles recherches sont recommandées sur ’utilisation prophylactique des corticoides,
en vue de prévenir le NFI Il est non seulement important de démontrer, au moyen d’essais
contrdlés randomisés, en double aveugle, que 1’usage prophylactique des stéroides est efficace
pour prévenir les 1ésions nerveuses, mais aussi que les bénéfices dépassent les coits, y
compris ceux des réactions indésirables aux corticoides. Les résultats de 1’essai devraient
indiquer aussi I’importance de 1’effet et si cet effet est variable en fonction des sous-groupes
identifiables.

2.4  Quelle est ’efficacité des actions concernant le self-care et la fourniture de
chaussures ?

Des actions pour rendre les malades, atteints de NF, capables de se soigner eux-mémes, leur
fournir des chaussures de protection et stimuler la réadaptation socio-économique sont
devenues des ¢léments standard des programmes leépre, pendant ces derniéres décennies. Ce
paragraphe concerne une revue des observations se rapportant a 1’efficacité de chacun de ces
¢léments. En pratique, ces activités sont assurées de maniere intégrée. Certaines observations
intéressent une seule action, tandis que d’autres évaluent 1’efficacité d’un ensemble
d’interventions.

2.4.1 Self-care.

Le self-care est la prise en charge quotidienne des effets du NFI et il est sous la responsabilité
du patient lui-méme. De nombreux articles décrivent le self-care mais n’évaluent pas son
efficacité. Le role des agents de santé est de former les malades et de les rendre capables de se
soigner eux-mémes. Une importante enquéte (4) sur les activités de self-care dans des projets
soutenus par I’'ILEP, en 1995, a révélé que 90 % ou plus de ces projets forment les patients au
self-care et donne des conseils pour I’utilisation des chaussures.

Quatre publications qui évaluent le self-care et cinq autres qui évaluent ensemble le self-care
et I'utilisation des chaussures ont été retenues. Sept de ces travaux reposent sur des modéles
d’études avant-apres et deux utilisent un groupe témoin.

Les quatre études qui évaluent seulement la composante self-care sont les suivantes :

- D’abord une étude menée en Inde (39) a montré qu'une intervention self-care sur une
période de 4 mois a amélioré la qualit¢ de la peau et réduit de fagon considérable les
ulcérations des mains et des pieds.

- La seconde étude, une étude avant-apres, menée également en Inde (40), a montré une
amélioration physique, fonctionnelle et sociale aprés self-care, ainsi que ’ont déclaré les
patients eux-mémes.

- La troisiéme étude, un essai controlé dans lequel deux approches différentes (éducation du
patient et éducation communautaire) pour le self-care étaient comparées a un groupe témoin
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(41), en a aussi démontré le bénéfice.

- La quatrieme étude, réalisée au Népal (42) et qui était un essai comparatif d’un programme
de formation de 14 jours pour le self~care a montré que ceux qui avaient été formés avaient
une probabilité significativement moindre d’étre hospitalisé pour un mal perforant plantaire
surinfecté que les sujets témoins. Chacune de ces quatre études a montré I’intérét du self-care
; les 2 essais comparatifs dans lesquels les 2 interventions €taient comparées a un groupe
témoin ont apporté une preuve plus solide.

2.4.2 Les chaussures.

L’importance de chaussures appropriées pour les malades ayant une anesthésie au niveau de
la voiite plantaire a été reconnue dans les années 1950 et 1960. L’utilisation de chaussures
modifiées, adaptées, utilisant a la fois des chaussures moulées et des semelles intérieures
faites de caoutchouc micro-cellulaire était recommandée.

Cependant, cette approche était critiquée parce que de telles chaussures sont difficiles a
produire et parce qu’elles “stigmatisent” ceux qui les portent (43-45). Les centres de
traitement étaient incapables de produire suffisamment de chaussures pour tous ceux qui en
avaient besoin et, parce que ces chaussures étaient fragiles, de les réparer et de les remplacer.
Aussi, parce qu’elles étaient aussi manifestement différentes de celles habituellement portées
par le reste de la communauté, ces chaussures étaient devenues un symbole de la maladie.
Pendant la derniére décennie, cette approche a été remplacée par une autre, encourageant
’utilisation d’un type de chaussures appropriées, localement acceptables.

Trois études évaluent les programmes chaussures, cinq évaluent des programmes combinés de
self-care et chaussures et une évalue chaussures et réadaptation socio-économique. La
premiére étude, une enquéte sur les chaussures de type avant-apres, a été conduite en Ethiopie
(46). La seconde, un essai d’orthéses du pied en Inde (47), a montré une grande différence dans
les infirmités entre le groupe traité et le groupe témoin (58 % contre 14 % ). Le troisiéme
essai est un essai contrdlé, randomisé, de chaussures différentes, mené en Ethiopie (48) qui a
¢galement démontré un bénéfice ; cette étude a démontré que des chaussures de toile avec des
semelles intérieures en mousse étaient a la fois acceptables et d’un bon rapport cotit-efficacité.

Recommandations

- L’éducation et I’encouragement des patients a se soigner eux-mémes sont des activités
efficaces qui devraient faire partie de tous les programmes lepre.

- L’utilisation de chaussures appropriées et localement acceptables est une intervention d’un
bon rapport cott-efficacité pour ceux qui ont une perte de la sensibilité plantaire.

2.5 Reéadaptation socio-économique.

Un grand nombre d’initiatives antérieures de réadaptation se sont focalisées sur des approches
physiques. Le fait que I’importance des aspects sociaux et économiques de la réadaptation est
maintenant soulignée est mis en évidence par les guides récemment produits pour la
réadaptation socio-€conomique (49, 50). La plupart des publications décrivent des exemples ou
des études de cas en réadaptation socio-économique. Deux études décrivant une évaluation
d’une telle approche ont été menées en Inde. La premicre a rapporté (51) les bénéfices de la
restauration du statut social et économique. La seconde est une évaluation d’une initiative de
réadaptation a base communautaire (52). Les deux études soulignent I’importance de la
participation du patient ainsi que de I’implication de la famille et de la communauté.
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Self-care, port de chaussures, et activités de réadaptation sont souvent combinés dans un
programme. Six études ont été publiées, toutes utilisant le modele avant-apres ; elles montrent
les évaluations de I’efficacité des programmes combinés et une considére un programme de
chaussures et de prét. Les six études analysant des programmes self-care et chaussures ont été
menés en Chine (53, 54), en Inde (55) et au Sénégal (56-58). Le projet chaussures et prét avait
lieu au Tchad (59). Les deux études en Chine ont montré des effets bénéfiques, I’étude
indienne a montré une réduction de 50 % des maux perforants plantaires et les études du
Sénégal ont montré une amélioration entre 32 et 62 %. L’¢tude de préts a aussi rapporté un
résultat bénéfique.

Recommandations

- La réadaptation socio-économique, qui requiert la participation du sujet, de la famille et de
la communaut¢ est valable pour des sujets sélectionnés.

- La réadaptation socio-économique pour les malades de la lepre est le mieux réalisée par
I’intermédiaire des programmes généraux de réadaptation a base communautaire.
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Epidémiologie et lutte contre la 1épre
1 Introduction

En 1991, le critéere d’élimination de la lépre a été défini comme étant une prévalence
inférieure a 1 pour 10 000 habitants. Etant donné que les malades de la lépre sont présumés
étre la seule source d’infection (1), la stratégie d’élimination était basée sur I’hypothése que la
détection et le traitement précoces des cas par la PCT réduiraient la transmission du bacille de
la Iepre. Une fois que la prévalence est tombée en dessous d’un certain seuil, I’incidence
devrait diminuer; a long terme, la chaine de transmission serait rompue et la Iépre finirait par
disparaitre naturellement (2).

Il est maintenant nécessaire de chercher la preuve pour vérifier cette hypothese.
D’importantes questions doivent étre posées concernant 1’efficacité des actions visant a
réduire la transmission de M. leprae et les sources d’infection. L’existence de preuves
concernant ces questions sera revue ici. La validit¢ de plusieurs indicateurs concernant
I’épidémiologie et la lutte contre la Iepre sera également discutée.

2 Les malades MB non traités représentent-ils la seule source d’infection ?

Les malades MB non traités représentent trés probablement la source de transmission de M.
leprae la plus importante. On a estimé que les contacts de malades MB avaient un risque de
développer la Iépre 5 a 10 fois plus grand que celui de la population générale (3-5) et il existe
une corrélation entre positivité des frottis et contagion. En situation de faible endémicité, le
risque relatif en cas de contact domiciliaire pourrait méme étre plus grand.

Plusieurs études ont montré que des malades MB non traités éliminaient de grande quantités
de M. leprae par le nez et la bouche (6-8). Cependant de nombreuses études ont suggéré que
les malades MB ne représentent pas 1’unique source d’infection. On a aussi montré que les
contacts domiciliaires de patients PB présentaient un plus grand risque de développer la
maladie que les non contacts (3, 4), bien que le risque soit plus faible que celui des contacts de
patients MB. Il est possible que les patients PB ne soient pas eux-mémes source de
transmission et que le contact domiciliaire ait eu plutét un contact avec une source de
contamination extérieure (4). On a montré que ceux qui rejoignent le domicile d’un patient
MB apres le début de son traitement ont un risque plus faible que les contacts des patients MB
non traités, mais un risque plus grand que la population générale. Si la PCT rend le cas index
non infectieux, il apparait vraisemblable que la source d’infection n’est pas directement le cas
index mais I’environnement de la maisonnée (9).

Parce que, dans beaucoup de régions, le nombre de patients MB est trés faible, ceux-ci
peuvent ne pas représenter la source la plus importante d’infection. Il est de plus en plus
évident que la transmission infra clinique peut se rencontrer. L excrétion nasale de M. leprae
par des individus infectés apparemment sains pourrait avoir une responsabilit¢ dans la
transmission, bien que ce ne soit pas prouvé. Des séquences de DNA spécifiques de M. leprae
ont été isolées dans le mucus nasal de beaucoup d’individus apparemment sains et résidant en
zone d’endémie lépreuse (10-15). Par ailleurs, on a montré qu’un grand nombre d’entre eux
avaient une séropositivité vis a vis des AG spécifiques de M. leprae (11, 14-16). Méme dans les
régions hyper-endémiques, aucun antécédent de contact étroit avec un patient Iépreux ne peut
étre établi pour beaucoup de malades (4), bien qu’une étude menée dans un village endémique
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en Indonésie ait montré qu’un contact avec un patient Iépreux pouvait étre retrouvé dans la
plupart des cas incidents (5).

La transmission directe est certainement importante mais elle peut aussi étre indirecte (17). M.
leprae, dont on a dit qu’il était capable de survivre en dehors du corps humain pendant
plusieurs mois dans des conditions favorables (18), a aussi été trouvé dans le sol (19,20) et on a
dit aussi que les piqlres d’insectes étaient capables de transmettre le bacille (21). Cette
modalité de transmission n’est probablement pas tres efficace (22), mais cette possibilité ne
peut pas étre totalement exclue. L’existence de réservoirs animaux de M. leprae a été
démontrée (23-27) mais, a I’exception probable du tatou a neuf bandes, il n’y a pas de preuve
que ces animaux puissent jouer un role dans I’épidémiologie de la Iépre. On a rapporté que
des séquences de DNA spécifique de M. leprae avaient été retrouvées dans 1’eau et on a pu
dire que le risque de Iépre pouvait étre corrélé avec 1’emploi d’une eau contaminée pour le
bain et la toilette (28). Des Iésions de lépre secondaires a des morsures de chien (29),
vaccination, tatouage (30) ont aussi ¢té rapportées. Les souris nude dont les pattes ont été
inoculées avec M. leprae et aussi piquées par des épines contaminées ont développé des
1ésions de Iépre (31) et on a aussi suspecté 1’infection de tatous sauvages par des piqlres
d’épines (32); un tel mode de contamination ne peut pas étre totalement exclu pour ’homme.
Finalement, dans certaines situations, la distribution anatomique des 1ésions chez les malades
avec une lésion unique suggére fortement une transmission trans-cutanée par 1’intermédiaire
d’une plaie (33). D’autres études sur la distribution anatomique des l€sions ne sont pas en
accord avec cette hypothése mais permettraient d’envisager une transmission par piqires
d’insectes (34).

3 Quelle preuve y a-t-il de P’efficacité des actions visant a stopper ou réduire ’incidence
de la lépre ?

3.1 Impact de la PCT sur la transmission

La PCT diminue grandement la contagiosité¢ des malades de la leépre en quelques jours (35),

période beaucoup plus courte que celle qui était obtenue avec la monothérapie a la dapsone

(approximativement 3 mois). Bien qu’on ait observé que les taux d’incidence aient diminué

dans beaucoup de cas, les preuves que la PCT ait entrainé une accélération de cette

diminution de I’incidence sont peu nombreuses (36-40). Dans beaucoup d’endroits, le déclin de

I’incidence a commencé avant I’introduction de la PCT ou pourrait aussi bien étre expliqué

par d’autres facteurs (41-46). Dans d’autres cas, ce déclin de I’incidence n’a pas été observe,

malgré 1’administration réguliere de PCT a tous les nouveaux malades, pendant un certain

nombre d’années (47-49).

Plusieurs explications peuvent étre avancées, concernant I’absence d’accélération du déclin de

I’incidence apres la mise en ceuvre de la PCT :

e lalongue période d’incubation de la l¢pre ;

e [’intensification des actions pour une meilleure détection ;

e une détection trop tardive pour avoir un effet suffisamment important sur la réduction de
la transmission (50).

3.2 Impact des autres actions

3.2.1 Immunoprophylaxie

48



Dans plusieurs essais randomisés contr6lés, on a montré que la vaccination BCG pouvait
réduire le risque de développer une lépre (51-56). Le niveau de protection variait, selon les
essais, de 20 a 80 % pour des raisons qui ne sont pas encore ¢lucidées. La vaccination BCG
répétée peut augmenter la protection contre la Iepre (54, 56) et I’addition au BCG de M. leprae
tués (HKML) ne semble pas augmenter la protection conférée par le BCG seul (54, 57).
Cependant, cela n’a pas ¢été le cas pour tous les essais : dans un essai en Inde du Sud,
I’association de HKML + BCG a conféré une protection qui était presque le double de celle
obtenue par le BCG seul (58). La protection par le BCG apparait étre plus grande si le vaccin
est administré avant I’age de 15 ans (51, 54). Le vaccin ICRC confére ¢galement une protection
significative contre la lépre (58). La recherche en cours permet d’envisager la possibilité
d’obtenir des vaccins contre la Iépre qui soient plus efficaces (59).

3.2.2 Chimioprophylaxie

La chimioprophylaxie contre la lépre a été étudiée dans plusieurs essais. Une revue
systématique et une meta-analyse de ces essais ont montré que la chimioprophylaxie basée sur
la dapsone, ou I’acedapsone intramusculaire, conférait une protection globale contre la lépre
d’environ 60 % (60).

Cependant, la protection est apparue décroitre avec le temps écoulé depuis I’administration de
la prophylaxie. Un essai non contr6lé a montré que la rifampicine, administrée en dose
unique, a la posologie de 25 mg / kg, avait une efficacité de protection estimée a 35 - 40 %
(61-63) . Enfin, un programme de chimioprophylaxie utilisant une dose unique de I’association
rifampicine-ofloxacine-minocycline a été lancé dans les Etats fédérés de Micronésie, Kiribati
et la République des Iles Marschall, dans le cadre de leur programme d’élimination (64). Parce
que ce n’était pas un essai controlé, mais plutdt une action visant a prévenir la maladie dans
une population entiére, il est difficile de tirer des conclusions concernant le degré de
protection conférée par cette chimioprophylaxie.

3.2.3 Autres facteurs

On pense que les conditions socio-économiques jouent un role important dans la Iépre, leur
amélioration entrainant un déclin de I’incidence. Une des meilleures démonstrations d’une
telle influence a été fournie par une étude des tendances de 1’incidence, au Japon continental
et dans I’fle d’Okinawa (65). Bien que les facteurs contribuant a ce déclin ne soient pas
connus, on pense que les conditions d’habitat, le nombre de personnes par domicile ou par
chambre et la dimension de la famille ont été les plus importants. Une étude au Malawi a mis
en évidence une relation inverse entre le nombre d’années de scolarité et le risque de Iépre, et
de bonnes conditions d’habitat étaient aussi corrélées avec un risque plus faible de Iepre (66).
Les facteurs nutritionnels pourraient aussi influencer la susceptibilité individuelle (67, 68).

4 Quels sont les indicateurs essentiels concernant I’épidémiologie et la lutte contre la
lepre ?

Les indicateurs sont des outils permettant de mesurer le progrés dans la réalisation des
objectifs d’un programme. Idéalement, ces indicateurs doivent étre valides (c’est-a-dire qu’ils
mesurent effectivement ce qu’ils sont censés mesurer), simples, faciles a mesurer et a
interpréter, sensibles aux changements et doivent donner des informations qui puissent &tre
utilisées pour réorienter les activités. Ce chapitre concerne 1’utilit¢ d’un certain nombre
d’indicateurs souvent utilisés dans les programmes de lutte contre la Iépre.
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4.1 Prévalence

La prévalence devrait concerner le nombre réel de personnes ayant besoin de recevoir ou
recevant une PCT. Il y a eu plusieurs raisons pour choisir la prévalence et non I’incidence
comme indicateur d’élimination :

e D’incidence de la lepre n’est pas facile & mesurer parce que les systemes de notification
utilisés en routine ne donnent d’information que sur la détection des cas ;

e la détection des nouveaux cas n’a pas toujours une bonne corrélation avec I’incidence a
cause des changements opérationnels dans les activités d’un programme ;

e 2 cause de la longue période d’incubation, I’incidence actuelle refléte la transmission qui a
eu lieu plusieurs années auparavant et donc ne refléte pas 1’efficacité de 1’activité anti-
lépre actuelle (69) ;

e on a espéré que la réduction de la prévalence a un niveau trés bas conduirait, a terme, a la
réduction de la transmission de I’infection et donc a la réduction de I’incidence ;

e [’objectif d’une prévalence inférieure a 1/10 000 au niveau national et la date cible de la
fin de I’an 2000, bien qu’arbitraire, ont représenté un défi suffisant pour induire un
engagement politique et une intensification des actions (70).

Cependant, la prévalence a des limites comme indicateur d’¢limination de la lepre :

e les données collectées ne correspondent qu’aux patients enregistrés pour la PCT. Les
patients Iépreux non détectés ne sont pas pris en compte ;

e clle est directement liée a la durée du traitement ;

e la prévalence des cas enregistrés est directement influencée par les activités de dépistage
et donc par des facteurs opérationnels.

4.2 Incidence

L’incidence annuelle est le nombre de nouveaux cas d’une maladie se produisant dans une
population au cours d’une année. Théoriquement, elle représente la meilleure estimation du
risque actuel de développement de la Iépre dans une population donnée. Elle refléte aussi le
niveau de transmission de M. leprae dans la population durant les années précédentes (71).
Cependant elle est tres difficile & mesurer en pratique : des critéres clairs et indiscutables sont
requis pour le diagnostic de la Iépre et toute la population doit étre examinée a intervalles
réguliers. Méme dans une situation idéale, parce que certaines lésions sont trés discretes, le
nombre de malades de la lépre détectés dans un programme dépend de la fréquence avec
laquelle la population est examinée (72, 73). Méme si 1’incidence ne peut pas €tre mesurée
exactement, ses tendances peuvent étre ¢valuées par un ensemble d’indicateurs.

4.3 Taux de détection des nouveaux cas

Le taux de nouveaux cas détectés est I’indicateur “de substitution” le plus logique de

I’incidence. Cependant, le taux de détection des nouveaux cas pose des problémes

d’interprétation :

e il est directement influencé par I’intensité et la fréquence des activités de dépistage et par
la qualité des services ;

e un certain nombre de nouveaux cas peuvent avoir développé la maladie plusieurs années
auparavant ;

e cn méme temps, des personnes qui présentent des symptomes peuvent n’étre détectés que
plusieurs années plus tard et ne seront donc pas inclus dans le taux de détection de I’année
en cours.
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En dépit de ces limites, on peut supposer que les tendances de détection reflétent les
tendances de I’incidence, a condition qu’il n’y ait pas eu de changement important dans les
activités de dépistage tels que “couverture”, auto-présentation des malades, modalités et
critéres de diagnostic (74, 75).

4.4 Pourcentage de patients nouvellement détectés avec invalidité de grade 2

C’est un indicateur trés important. Le pourcentage de patients nouvellement détectés avec
invalidités est en relation avec le délai écoulé avant la détection (50). Un pourcentage €levé de
malades avec infirmités, parmi les patients nouvellement détectés, indique que ceux ci
comprennent des cas anciens (76), alors qu‘un faible et stable pourcentage de nouveaux
patients avec invalidités parmi les nouveaux cas détectés est le signe que le délai entre le
début de la maladie et son diagnostic est stable et que les tendances de la détection reflétent
les tendances de I’incidence (77). Cependant la validité de cet indicateur dépend de la qualité
de I’examen des nouveaux patients lors de la détection.

4.5 Pourcentage d’enfants

Un grand pourcentage d’enfants parmi les nouveaux patients détectés est un signe d’une
transmission active et récente de [I’infection. Donc, c’est un important indicateur
épidémiologique, méme s’il peut aussi étre influencé par des facteurs opérationnels, tels que
des campagnes actives au niveau de sous groupes spécifiques de la population (enquétes en
milieu scolaire par exemple). Quand la transmission de M. leprae diminue dans une
population, on peut s’attendre a ce que le pourcentage d’enfants parmi les nouveaux cas
diminue également. Cependant, c’est un lent processus (43, 46). C’est pourquoi il serait
instructif de surveiller les taux de détection en fonction de 1’age (75) ou 1’age moyen a la
détection ; celui-ci devrait augmenter dans les régions ou 1’incidence diminue.

4.6 Pourcentage de patients MB

Cet indicateur est particulierement difficile a interpréter : le pourcentage de patients MB
parmi les patients nouvellement détectés differe d’un pays a l’autre et est directement
influencé par les critéres retenus pour la classification (bactériologique ou clinique) et par les
efforts de dépistage (75). Son utilité pour I’interprétation des tendances de taux de détection
est aussi discutable : on a montré que le pourcentage des patients MB parmi les nouveaux cas
pouvait soit augmenter, soit diminuer, dans les situations de déclin de I’incidence (78, 79).
Cependant, aussi longtemps que le traitement sera différent pour les patients PB et les MB, le
pourcentage de patients MB restera utile pour estimer les besoins en médicaments. Il peut
aussi €tre important pour collecter I’information sur les patients avec frottis positif, ceci
pouvant &tre réalisé par des sites “sentinelles”.

4.7 Taux d’achévement du traitement
Celui ci devrait étre calculé par analyse de cohortes, comme étant le pourcentage de malades
ayant termin¢ leur traitement parmi ceux qui auraient di I’avoir terminé. Aussi longtemps que

le traitement sera différent entre les patients PB et MB, cet indicateur devra étre calculé
séparément pour chaque catégorie de patients.
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4.8 Rechutes

Bien que les rechutes semblent trés rares apres la PCT, il reste utile de surveiller les taux de
rechutes au niveau des programmes ou au niveau national. Si on constate un pourcentage
important de rechutes parmi les patients démarrant le traitement, il convient d’examiner de
pres cette situation (80).
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Organisation des Services Lépre

1 Nécessité de garantir des services lepre durables

La lépre restera encore un probléme pendant les décennies a venir. Un nombre significatif de
nouveaux cas de lépre continuera a apparaitre ; ceux ci doivent étre détectés a un stade
précoce et recevoir un traitement régulier et complet par la PCT. Certains de ces nouveaux cas
présenteront des infirmités au moment de la détection, et d’autres développeront des
infirmités apres le diagnostic. En plus, tous les patients ayant une détérioration de la fonction
nerveuse, tant ceux qui sont encore en traitement que ceux qui I’ont déja terminé, auront le
risque de développer de nouvelles infirmités. Bien que la Ieépre reste une maladie de faible
endémicité et soit méme rare dans de nombreuses régions, les services leépre (diagnostic,
traitement, prévention et traitement des invalidités, réhabilitation) devront étre maintenus
encore longtemps au cours du 21éme siecle (1).

2 La stratégie d’élimination de ’OMS

La stratégie d’¢élimination de ’OMS a deux grands principes : détection précoce et traitement

par la PCT de tous les patients. Les éléments essentiels de la stratégie visent a améliorer

I’accés des communautés a la PCT, avec la délivrance de la PCT par les services généraux de

santé (2) ; ces éléments essentiels sont les suivants :

e faire en sorte que toutes les structures de santé des pays d’endémie soient capables de
diagnostiquer et traiter la lepre ;

e assurer un acces facile et ininterrompu a une PCT gratuite par les moyens logistiques
appropriés ;

e motiver les populations a rechercher le traitement en temps utile, en leur faisant prendre
conscience de I’importance des signes précoces, et en changeant la perception sociale de
la lepre (3).

L’objectif d’¢élimination et les activités réalisées pour y arriver, spécialement les activités de
promotion, a grandement contribué a la lutte contre la leépre. Stratégiquement, cela a été un
excellent choix. Jamais auparavant, on avait vu un engagement aussi fort dans la lutte contre
la Iépre, comme cela a été le cas dans la précédente décennie. Cela a grandement contribué a
obtenir rapidement que tous les cas enregistrés soient traités par la PCT. De plus,
globalement, les patients sont diagnostiqués a un stade plus précoce de la maladie (4).

La mise en place de la PCT a contribu¢ a la formidable réduction du nombre de patients
enregistrés pour le traitement et donc, également, de la charge de travail des services de santé.
Cependant, le nombre de nouveaux cas détectés n’a changé globalement que trés peu depuis
ces dernicres années, démontrant la nécessité de maintenir les services lepre.

3 Comment les activités de lutte contre la lépre peuvent-elles étre le mieux soutenues ?
3.1 Intégration de la lutte contre la lépre dans les services généraux de santé

Le contrdle de la maladie peut étre défini comme étant la réduction a un niveau localement
acceptable de I’incidence et de la prévalence ainsi que de la morbidité et de la mortalité lies a
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la maladie, obtenue grace a des efforts délibérés. Une action continue est nécessaire pour
maintenir cette réduction (5).
La stratégie pour obtenir le contrdle de la Iépre comprend 4 principaux ¢léments :

détection précoce des nouveaux cas ;
antibiothérapie (PCT) adéquate ;
prévention des invalidités liées a la 1épre ;
réhabilitation.

La mise en place de cette stratégie requiert des services de santé durables, facilement
accessibles et efficaces, qui couvrent I’ensemble de la population et qui soient acceptés par la
communauté et les patients. Cette stratégie implique que les activités de lutte contre la Ieépre
soient mise en place par les services généraux de santé. Plusieurs programmes intégrés ont
montré que la lutte contre la lepre peut étre effectivement mise en place par les services
généraux de santé (6-13).

3.2 Conditions élémentaires pour soutenir efficacement les services lépre intégrés.

Le gouvernement devrait s’engager a soutenir les activités de lutte contre la leépre et avoir
une politique nationale concernant cette lutte.

Une condition préalable pour réaliser I’intégration est I’existence d’une bonne
infrastructure fonctionnelle de services de santé (14). Dans les pays ou ce n’est pas le cas,
le programme vertical devra étre poursuivi pendant le temps qu’il faudra.

Le changement d’un programme vertical a un programme intégré est loin d’étre facile. Le
processus doit étre soigneusement planifié et adapté a la situation locale. Si le processus
est trop précipité et si I’équipe médicale et les patients ne sont pas suffisamment préparés,
la qualité des soins, la confiance des patients vis a vis des services, ainsi que leur volonté
de coopérer se détérioreront. Si le processus est trop lent, il est probablement condamné a
échouer (6).

Le processus d’intégration doit €tre introduit étape par étape (en terme de lieu, temps et
activités) (6, 7). Les étapes importantes pour la réalisation de ce changement sont la
sensibilisation des gestionnaires et des responsables de la santé, la sensibilisation et la
formation des personnels généraux de santé et de I’équipe du programme vertical
précédent (14).

La formation devrait étre basée sur les descriptions clairement définies du role de toutes
les catégories de personnels ayant des taches en rapport avec la I¢pre.

Quel que soit le niveau de ’endémicité dans un pays, une unité centrale fonctionnelle
habituellement localisée au ministere de la santé est nécessaire. L’unité centrale sera
responsable de la sensibilisation, la formulation de la politique, le conseil technique, la
formation technique, la planification, la surveillance et 1’évaluation. De plus, les pays
devraient coordonner I’aide des donateurs nationaux et internationaux.

Un approvisionnement ininterrompu de médicaments anti-lépreux doit étre garanti.

La plupart des programmes verticaux ont détaillé leurs systémes d’enregistrement et de
notification. Avec l’intégration, cependant, ces systemes doivent étre simplifiés pour
permettre aux personnels de santé polyvalents, au niveau périphérique, de collecter les
données appropriées. Le nombre de formulaires, rapports ou registres devrait étre réduit
au minimum et ceux-ci devraient étre incorporés dans un systéme général d’information
sanitaire. Seules les données directement liées a la prise de décision seront collectées en
routine.

Le secteur de santé privé (et payant) jouera un rdle de plus en plus grand dans les activités
lépre. Ceci peut poser des problémes tels que des traitements par des protocoles non
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standardisés, des traitements incomplets, des instructions inadéquates aux patients et, par
conséquent, le risque de pharmaco-résistance et 1’augmentation de 1’incidence des
infirmités. Les stratégies nationales devraient donc clairement définir le role du secteur
privé, y compris pour la formation et le contrdle de qualité.

* Les organisations non gouvernementales (ONG) appuyant la lutte contre la Iépre
continuent a étre d’importants partenaires pour les gouvernements dans les programmes
intégrés de lutte contre la Iepre. Si les donateurs souhaitent garantir des services lepre
durables, ils doivent travailler avec le systéme des services généraux de santé du pays et le
renforcer.

* En intégrant la lutte contre la lepre dans les services généraux de santé, 1’égalité et la
qualité¢ des soins pour les malades de la Iépre devraient étre assurées. Cela implique que
les services pour les malades de la Iépre (comprenant diagnostic, traitement, réhabilitation
etc ...) fournissent le méme niveau de qualité (pas moins, mais également pas plus) que ce
qui est fait pour les autres problémes de santé

* Dans le but d’établir des services durables, une large acceptation de la stratégie doit €tre
assurée a la fois dans les organisations spécifiques lépre et, aussi important, en dehors de
celles-ci (15). Il est important que les différents services impliqués dans la lutte contre la
lepre collaborent et coordonnent leurs activités dans le but d’augmenter leur efficacité.

3.3 Services de référence et soutien spécialisé

L’intégration signifie que la prise en charge du malade au quotidien, 1’enregistrement et la
notification devront étre de la responsabilité des personnels généraux de santé. Cependant,
I’intégration ne signifie pas que les ¢éléments spécialisés doivent disparaitre du service de
santé. Au contraire, les structures spécialisées doivent étre disponibles dans les services
généraux de santé, aux niveaux central et intermédiaire, pour la planification et 1’évaluation,
la formation, la supervision technique, des avis, des services de référence (y compris ceux de
I’hopital) et la recherche. Selon les conditions locales (i.e. I’incidence et la prévalence de la
lepre, la disponibilité et le niveau de formation des différentes catégories de personnel de
santé), chaque pays ou région doit décider a quel niveau du systéme de santé de tels supports
spécialisés doivent étre disponibles et si cela peut étre combiné avec les services spécialisés
pour d’autres maladies.

3.4 Programmes de lutte verticaux combinés

La combinaison de plusieurs programmes de lutte verticaux, tels que ceux pour la lepre et la
tuberculose, est différente de D’intégration dans les services généraux de santé. La
combinaison de deux programmes verticaux dans un programme vertical unique augmente la
rentabilité, puisque la supervision, la formation et la prise en charge des patients pour les
deux maladies peuvent étre réalisées par le méme personnel, réduisant ainsi le prix des
salaires, du transport et des équipements. Mais ’intégration apporte les mémes avantages,
avec en plus une rentabilité supérieure. En outre, un programme vertical combiné est sujet a la
plupart des contraintes d’un programme Iépre vertical. C’est pourquoi 1’intégration de la lutte
contre la Iépre dans les services généraux de santé est préférable a la combinaison avec un
autre programme vertical (16).

3.5 Lutte contre la lépre dans les régions de faible endémicité

Dans les régions ou les taux de détection sont faibles, il convient d’adopter une approche
focalisée ; dans une telle approche, les services sont fournis principalement dans les
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structures générales de santé choisies dans des zones ou la I¢épre est encore présente. Les
compétences du personnel de santé se limiteront principalement a la suspicion de la lepre (17).
Des services de référence devraient confirmer le diagnostic et commencer le traitement du
malade. La poursuite du traitement pourrait étre déléguée au centre de santé périphérique
desservant la communauté dans laquelle réside le malade. La communauté devrait Etre
informée et le personnel de santé des structures de santé périphérique devrait étre formé au
diagnostic et a la prise en charge des patients.

3.6 Réformes du secteur Santé

Pare que la lutte contre la Iepre est mise en oeuvre a I’intérieur du secteur santé d’un pays, les
services fournis sont trés dépendants des changements pouvant survenir dans ce secteur. Dans
beaucoup de pays, au cours des années passées, le secteur santé a ¢ét¢ dominé par des
réformes, qui ont entrainé une grande variété¢ de changements (18, 19). Ces réformes ont eu des
conséquences importantes pour les programmes de lutte contre la maladie, telle que la lutte
contre la lepre. Cependant, la stratégie de ces réformes est compatible avec celle de la lutte
contre la leépre, parce que I’intégration est aussi un ¢lément central de la stratégie de la plupart
de ces réformes. D’autre part, I’objectif des réformes du secteur santé de décentraliser le
niveau de décision et de financement peut avoir un impact sur le maintien des services lépre :
parce que la Iepre est une maladie relativement rare, les autorités de santé du district peuvent
réattribuer les ressources a des problémes de santé plus urgents (15). Cela constitue un défi
pour les programmes nationaux de lutte contre la lepre et les ONG appuyant cette lutte. De
facon a étre efficaces, ils doivent apprécier I’importance relative de la lIépre et la nécessité de
stratégies de lutte appropriées. Les ressources consacrées a la lepre doivent étre équilibrées
par rapport a celles requises pour d’autres problémes de santé publique, souvent beaucoup
plus graves.

Recommandations

Afin de garantir des services Iépre qui soient durables, les programmes de lutte contre la I¢pre
devraient €tre intégrés au sein des services généraux de santé. Le processus de changement
d’un programme vertical vers un programme intégré devrait étre soigneusement planifié¢ et
adapté a la situation locale. Une condition préalable pour réaliser cette intégration est
I’existence d’un service général de santé fonctionnel. La formation des personnels de santé
généraux et des personnels de 1’ancien programme vertical est important. Elle devra étre
basée sur la description des taches clairement définies pour toutes les catégories d’agents
concernés. Un approvisionnement ininterrompu des médicaments contre la lépre doit étre
garanti. Il faut également, pour les agents de santé polyvalents, simplifier I’enregistrement et
le recueil des données.

Dans les régions ou les taux de détection sont faibles, il convient d’adopter une approche
focalisée ; dans une telle approche, les services sont fournis principalement dans les
structures générales de santé choisies dans des zones ou la Iépre est encore présente. Les
compétences du personnel de santé se limiteront principalement a la suspicion de la Iépre. Des
services de référence devraient confirmer le diagnostic et commencer le traitement du malade.
La poursuite du traitement pourrait étre déléguée au centre de santé périphérique desservant la
communauté dans laquelle réside le malade. Les ressources consacrées a la lépre doivent étre
équilibrées par rapport a celles requises pour d’autres problémes de santé¢ publique, souvent
beaucoup plus graves.
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4 Comment une formation efficace et appropriée peut-elle &tre réalisée pour les
personnels de tous niveaux impliqués dans la lutte contre la lépre ?

Les activités de santé devraient étre assumées par des agents bien formés au niveau le plus
périphérique du service de santé. Dans la plupart des pays ou la Iépre est endémique, ceux-ci
sont habituellement des personnels paramédicaux. Ils jouent un role essentiel en assurant des
activités de soins d’un bon rapport cotit-efficacité ; ils sont plus faciles a employer dans les
zones rurales et communiquent habituellement mieux avec les malades. Ces agents doivent
étre formés a leurs taches de fagon adéquate, bien supervisés, bien équipés sur le plan
logistique et en liaison avec les services de santé de référence fonctionnels du district.

Selon le nombre de malades, une stratégie adaptée de lutte contre la Iépre aura des
conséquences sur le niveau d’expertise spécifique requis. Dans les zones de haute endémicité,
les agents généraux périphériques de la santé devront étre capables de diagnostiquer et traiter
la lepre, sous la supervision technique des agents spécialisés qui se trouvent au niveau
intermédiaire. Cette catégorie de personnel spécialis¢é sera habituellement également
responsable de maladies autres que la lépre. Dans les situations de faible endémicité,
I’aptitude a suspecter la Iépre et a référer le malade a une unité de santé capable d’établir le
diagnostic et de commencer le traitement est la compétence la plus importante demandée aux
agents généraux de la santé au niveau périphérique. La poursuite du traitement est une autre
tache qui peut étre réalisée au niveau le plus périphérique. Dans les zones ou il y a peu de
malades, la prise en charge des névrites devra étre centralisée dans les structures de santé
desservant une population plus nombreuse — i.e. un hodpital de district desservant une
population de 200 000 a 500 000 habitants.

Les centres qui traitent les complications de la lepre et disposent de services de réhabilitation
chirurgicale se situeront a un niveau encore plus central.

Les programmes de formation devraient étre a la fois formels et informels, utilisant des
méthodes appropriées comprenant un enseignement interactif et un contact avec les malades
et devraient tenir compte des taches qui sont dévolues a chaque catégorie de personnels. Outre
le niveau d’endémicité de la Iépre, la répartition des taches dépendra des autres conditions
locales, telles que la couverture du service de santé, la disponibilité et le niveau d’instruction
des différentes catégories de personnel, etc.

Le probleme crucial est qu’un nombre plus important de personnels devra étre formé (aussi a
cause d’une importante rotation des personnels), alors qu’en méme temps, il est évident qu’un
certain nombre d’entre eux ne verront jamais un seul malade de la Iépre. Comme le nombre de
contacts entre personnels de santé et malades de la lépre diminue, peu de personnels
atteindront le niveau de compétence pour la prise en charge des malades de la lepre. En terme
de rentabilité, la fréquence, la durée et le colit de la formation doivent étre adaptés a cette
situation.

Les cours spécifiques sur la Iépre pour les personnels généraux de santé ne sont pas rentables
dans les zones de faible endémicité. C’est pourquoi, I’inclusion de la lutte contre la lepre dans
les programmes des facultés de médecine et des écoles paramédicales (dans la partie
enseignement de la dermatologie et des maladies transmissibles) est essentielle tant pour la
réussite de la lutte contre la Iépre en tant que composante des services généraux de santé que
pour le maintien d’une expertise Iépre dans les services de santé (20). Une formation
spécifique lépre peut encore étre nécessaire pour les superviseurs et la formation des
formateurs.

Chaque pays d’endémie 1épreuse devrait avoir au moins un centre d’expertise pour la prise en
charge des malades avec complications et pour la formation des personnels spécialisés. Il
n’est pas nécessaire que ce soit un hopital spécialisé dans la Iépre, mais il peut bien se situer
au niveau d’un hopital général (universitaire) disposant d’un équipement adéquat (17).
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Les personnels généraux de santé ayant des responsabilités en rapport avec la Iépre devraient
de préférence étre formés dans leur propre pays. A cause du renforcement de 1'intégration des
programmes de lutte contre la Ieépre, la nécessité d'une formation internationale de la I¢pre
diminuera sauf pour la formation des experts trés spécialisés dans l'organisation de la lutte
contre la leépre, la clinique de la lépre, la chirurgie reconstructrice, efc. Au niveau
international, quelques centres d'excellence devraient étre maintenus pour la formation des
spécialistes 1épre dans les diverses disciplines et la recherche. De telles institutions pourraient
diversifier leurs actions en fonction des moyens et des besoins locaux (21).

Les associations donatrices pourraient jouer un role de soutien dans la production et la
distribution des matériels d'enseignement adaptés.

La supervision technique est un élément essentiel dans la gestion et le développement des
ressources humaines et demeure une pierre d'angle des programmes intégrés de lutte contre la
leépre. La supervision technique implique un conseil permanent, un soutien et une formation
sur le lieu de travail. Cela motive le personnel et prévient la baisse du niveau des
compétences. Les programmes de la formation sur le lieu de travail devraient correspondre au
contenu des manuels nationaux et aux cours de l'enseignement officiel. Identifier les points
forts et faibles dans l'institution supervisée et son personnel, écouter en retour et essayer
d'éliminer les obstacles, sont des éléments importants grace auxquels le programme pourra se
développer.

Recommandation

La formation des agents impliqués dans la lutte contre la lepre devrait étre adaptée aux taches
assignées a chaque catégorie de personnel. Outre le degré d'endémicité de la Iepre, la
distribution des taches dépendra des autres conditions locales, telles que la couverture du
service de santé, la disponibilité et le niveau d'instruction des différentes catégories de
personnel. La lépre devrait faire partie du programme d'enseignement des facultés de
médecine et des écoles paramédicales.

5 Quelle est la preuve que les activités liées a l'information, 1'éducation et la
communication (IEC) puissent modifier la connaissance, les attitudes et le
comportement des populations vis a vis de la lépre, particuliérement la consultation
spontanée des malades, la réduction de I'opprobre et l'assiduité au traitement ? Quelles
sont les méthodes les plus rentables ?

LTEC est défini comme étant un ensemble d'activités basées sur le processus de
communication et de formation qui a pour but d'améliorer le comportement du public dans le
secteur de la santé. Dans le cas de la Iepre, les activités d' IEC ont pour objectif de faire
disparaitre l'opprobre de la lepre et de rechercher la participation de la communauté en
facilitant la consultation spontanée précoce (22).

Les messages de I'IEC porteront sur les thémes suivants : la cause de la lépre, les signes
précoces, la nécessité de traitement pour étre guéri, la disponibilité de médicaments gratuits
au centre de santé le plus proche et la possibilit¢ de prévenir les infirmités. Une partie
¢galement importante des activités de I'lEC est 1'éducation des patients et de leurs familles,
concernant l'assiduité au traitement, la prévention des infirmités et les soins personnels.
Différentes méthodes d'IEC sont utilisées pour I'éducation sanitaire de la population mais il
n'y a pas un véritable consensus pour dire quelles sont les plus efficaces :

e '"causeries" aux communautés et aux responsables de ces communautés, efc ;

e messagesradioet TV ;

e spectacles de rue, marionnettes, posters, slogans ;
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e "causeries" a I'école, dans les hopitaux ... etc.

Est-il réaliste de s’attendre a ce que la grande diffusion d'informations modifie éventuellement
le comportement et les attitudes des gens vis a vis de la Iépre ? Il y a des preuves que
l'approche pédagogique, particulicrement l'approche participative, permet d'aboutir a un
niveau de connaissance plus ¢élevé, un changement d'attitude et une réduction de l'opprobre
(23-25). On a aussi rapport¢ que les campagnes médiatiques, utilisant des messages
dynamiques et divertissants, peuvent entrainer des changements d’attitudes (26).

Le succes de 1'éducation sanitaire dépend de l'utilisation de quelques messages ayant fait leur
preuve et répétés dans de nombreuses réunions publiques (27).

La campagne médiatique de la BBC en Inde, en 2 000, a grandement contribu¢ a la réduction
de l'opprobre, et a la présentation spontanée précoce des malades (28). Cependant d'autres
rapports laissent entendre que les activités liées a I'IEC ont été beaucoup moins efficaces
qu'on ne s'y attendait (29, 30). D’ailleurs, une meilleure connaissance de la Iépre n’aboutit pas
toujours a un changement d’attitude vis a vis des malades ou de 1’auto-présentation précoce
(31-34). Par conséquent, des études devraient étre menées pour €valuer I’impact des activités
liées a I'IEC et identifier les méthodes les plus rentables dans diverses situations.
L’exclusion existe toujours a des degrés divers, selon les pays. L’isolement d’un programme
vertical de lutte contre la 1eépre peut favoriser le rejet des malades de la lépre, tandis que
I’intégration de la lutte contre la Iépre dans les services généraux de la santé peut avoir un
effet pédagogique favorable sur la réduction de 1’opprobre.

Recommandation

I1 existe des preuves que les activités liées a ’EC, particulieérement 1’approche participative,
permettent d’aboutir a un niveau de connaissance plus élevé, un changement d’attitude et une
réduction de I’opprobre. Des études devraient étre menées pour identifier les méthodes les
plus rentables dans différentes situations.

Chaque fois qu’une IEC est programmée, les points suivants devraient étre envisagés :

e La PCT délivrée par des personnels bien formés devrait étre disponible dans la zone avant
que les activités d’IEC soient mises en place ;

e Puisque le probleme de la lépre est en diminution, un compromis doit étre trouvé dans
chaque pays entre I’importance du probléme et les efforts requis pour améliorer la
connaissance de la population. L’association de I'I[EC pour la lépre avec celle pour
d’autres maladies est plus rentable et, de plus, n’isole pas la Iepre des autres problémes de
la santé ;

e La coopération avec d’autres secteurs tels que le Ministere de 1’Education ou le Ministére
de I’Information. Une approche concertée permettra d’obtenir un meilleur rendement et
une meilleure efficacité ;

e L’inclusion des activités de I’'I[EC dans les programmes de formation des personnels de
tous niveaux. Les agents de santé devront acquérir des connaissances en communication
pour établir un contact efficace avec le malade, sa famille et ses voisins ;

e L’inclusion des directives concernant I’IEC dans le manuel national et la réalisation de
manuels d’enseignement simples et pratiques pour étre utilisés sur le terrain. Cela
favorisera fortement 1’efficacité de I’'IEC ;

e [L’utilisation du matériel générique de communication de ’OMS. Celui-ci est utile pour
développer des matériels d’IEC au niveau local (35) ;

e Les activités d’IEC devraient comprendre un ensemble appropri¢ de divers €léments tels
que approche personnalisée, sensibilisation, publicité, imprimés, mobilisation
communautaire, promotion. L’ utilisation d’¢léments individuels dépendra des ressources
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disponibles, tant sur le plan financier que de la gestion, ainsi que du type d’auditoire ou du
résultat qu’on veut obtenir en terme de comportement (36).

6 Actions spéciales

En 1995, ’OMS a initi¢ les Campagnes d’Elimination de la Lépre (CEL ou LEC) et les
Projets d’Action Spéciale pour I’Elimination de la Lepre (SAPEL) : il s’agit d’initiatives
particuliéres dont le but est d’accélérer la progression vers 1’élimination de la Iépre comme
probléme de santé publique.

6.1 Quel role peuvent jouer les CEL pour promouvoir des services durables ?

Le principal objectif des CEL est de détecter les malades de la Iépre non encore
diagnostiqués et les traiter par la PCT.

Les CEL sont indiquées dans les zones ou 1’on s’est aper¢u qu’il existe un grand nombre de
malades ““cachés ”. Les principaux éléments des CEL sont la formation des personnels
généraux de la santé, 1’éducation de la communauté, le dépistage “ passif ™ et le traitement.
Les CEL sont prévues pour étre des activités ponctuelles, rendant capable chaque centre de
santé périphérique de fournir les services de la PCT (37).

Les CEL ont été largement organisées de différentes manicres et ont amélioré la connaissance
des populations et des personnels de santé vis a vis de la Iépre et de son traitement. Des
centaines de milliers de malades ont été détectés et mis sous PCT durant les CEL (38). Dans
quelques pays, les CEL ont également joué un role important dans le processus d’intégration
(39, 40).

Cependant, elles comportent un certain nombre de risques. Particulierement, si les CEL sont
modifiées pour inclure les examens de dépistage actif, comme cela a été fait dans beaucoup de
pays, elles peuvent nuire au développement de services Iépre efficaces et durables (41). Les
personnes suspects de lépre sont invitées a se présenter aux équipes de la campagne, parfois
dans des lieux de fortune tels que case ou école (40), entretenant ainsi la conception erronée
que la lépre est une maladie ““ a part ” qui doit étre diagnostiquée et traitée par des services
spéciaux. Cela entraine une perte de confiance de la population vis a vis des personnels de
santé, alors que cette confiance est essentielle pour I’auto-présentation des nouveaux malades,
I’assiduité au traitement et la consultation précoce en cas d’altération de la fonction nerveuse.

La détection peut diminuer temporairement durant les premieres années apres une CEL, ainsi
que la prévalence, une fois que les malades détectés au cours de la CEL auront achevé leur
traitement. L’arriéré peut progressivement se reconstituer, aprés quoi la détection et la
prévalence peuvent augmenter. Les CEL répétées peuvent empécher cette évolution (42).
Cependant, 1’accessibilité, 1‘assiduité au traitement, la surveillance, 1’approvisionnement en
médicaments et la prévention des invalidités peuvent étre réalisés plus efficacement par les
services généraux de la santé disponibles en permanence que par des campagnes répétées de
courte durée (41).

L’intégration des services lépre dans le systéme général de santé, incluant la supervision, la
surveillance et I’approvisionnement ininterrompu en médicaments est la meilleure stratégie
pour apporter des services durables plus proches des malades. En conformité avec les
objectifs d’origine, les CEL peuvent étre un élément valable de cette stratégie. Dans le but de
mettre en place des services Iépre efficaces, le dépistage dans les CEL doit étre basé¢ sur
I’auto-présentation des malades aux personnels généraux de santé et devrait inclure le
diagnostic et la prise en charge des altérations de la fonction nerveuse (41, 43).

62



Recommandation

Les CEL devraient étre réalisées comme un élément du processus d’intégration. Pour réaliser
des services Iépre intégrés efficaces, le dépistage dans les CEL doit étre basé sur I’auto-
présentation du malade au personnel général de santé et devrait inclure le diagnostic et la prise
en charge des altérations de la fonction nerveuse.

6.2 Que peut-on faire, quand il n’y a pas d’infrastructure sanitaire ?

L’OMS a créé les SAPEL pour palier a la carence des services de PCT dans les groupes
particuliers de population vivant dans des régions difficiles d’acces ou mal desservies, telles
que les minorités ethniques, nomades, réfugiés, etc. (3).

L’approche ¢lémentaire des SAPEL était de développer des stratégies innovatrices, adaptées a
chaque situation, pour le diagnostic et la distribution des médicaments, y compris la formation
des agents de sant¢ ou bénévoles locaux, ’amélioration des connaissances et de la
participation de la communauté. Les relations de I’OMS avec d’autres partenaires y compris
les ONG, pour la planification et la mise en place des activités ont été encouragées en vue de
reproduire les stratégies pour d’autres populations défavorisées.

Fin 2001, sur 92 projets, dans 30 pays, 73 avaient ¢été achevés et approximativement 12 500
malades avaient été pris en compte dans une population cible de 33 millions de personnes.
Les solutions identifiées ont inclus une distribution plus souple de la PCT aux nomades
frontaliers, par les responsables de “ clans ”, la réduction de la défaillance au traitement parmi
les habitants des bidonvilles par la participation et la formation des praticiens privés, I’appui
des personnels militaires dans les zones d’insécurité, etc. (3).

Beaucoup de SAPEL peuvent étre congus comme des projets de recherche du secteur santé
dans lesquels un probléme est identifié et une solution spécifique déterminée et testée. Bien
que le nombre de cas détectés soit relativement faible, I’initiative SAPEL a été précieuse en
démontrant comment les pays peuvent identifier des approches pour étendre les services lépre
aux populations défavorisées. Ces activités devraient étre combinées, partout ou cela est
possible, avec d’autres initiatives spéciales orientées vers d’autres problémes de santé.

Recommandation

Dans les régions d’endémie 1épreuse dans lesquelles il n’y a pas d’infrastructure sanitaire, des
stratégies novatrices, adaptées a chaque situation, devraient &tre développées pour le
diagnostic et la distribution de la PCT. Ce type d’activité devrait faire partie du cadre général
des services lepre intégreés.
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